CASA ™.
HUNTER ...

Cenarios
Regionais das
Doencas Raras 2026

Convergéncias, diferencas e prioridades por territorio

@ Sintese dos encontros regionais promovidos pela Casa Hunter

ENCONTRO REGIONAL

CENTRO-OESTE

ENCONTRO REGIOMAL

ENCONTRO REGIOMAL

SUL SUDESTE

. | Cenério das 3. | 1°Cenrio das k3| Caniicas
Eﬁﬁfﬁ“ | Doengas Raras Eﬂﬁ,&“ “ | Doencas Raras Em“ Doencas Raras
x | no Sul x no Sudeste . x no Centro-Oeste

{0

NORTE NORDESTE CENTRO-OESTE SUDESTE SUL
Amazdénia Diversidade e Integragao, Estrutura, Referéncia,
Legal desafios associagoes e rede e ciéncia e
estruturais inovacgao referéncia inclusao

Mensagem central:
a politica nacional precisa ser

Diagngstico precoce Ceniros de Refendncia : Dragretico precoce Cadastroe mapoamento  Redes que sustentam: Profisponal de saide Associaches de - o
coranion | | ansomadnge || oo ||t || o || | | Mg || oot | | #mamanposr regionalizada para responder
de pesguisa Paciente . ealidade knecessdade | por que identificar cuidado e inchusio cukdado pa;;:iuqu oom doenca rara
PG ? Ervidor manm - . .
- D as realidades locais.
[T 12 de maio de 2026 (terga-feira) U 08:002512:30 (] 18 de maio de 2026 (segunca-feira) ) 0B:00 as 13:00 {5 01de junho de 2026 (sequnda-feia) @ 18:00 as 22:00 N
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Principais convergéncias nacionais

O que apareceu de forma recorrente nos encontros regionais

Diagnéstico precoce

Reduzir a demora até
a identificagao

N

-3

= Cadastro e dados
E |dentificar para

planejar

Da suspeita ao cuidado continuo

©

Suspeita clinica Diagnostico

Organizar fluxos
e referéncias

Participacgao social
Associacoes fortalecem
a resposta

M

Equipe multidisciplinar
Cuidado integral
e continuado

o)

P

Encaminhamento Tratamento

Familias e cuidadores

Quem cuida também
precisa de cuidado

[©
o

Reabilitacao

o

Direitos e inclusao

@ Convergéncia central: politica nacional com implementacao regionalizada.
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Regiao Norte

Acesso territorial como desafio central

Principais desafios

@

Deslocamentio e logistica Telessalde e apoio remoto

Baixa capilaridade da rede Eﬁﬁ Centrqs regionais &
Nt e R fluxos interestaduais
Cobertura desigual do S
: Equipes itinerantes
@ teste do pezinho @ 2k =
Amazonia, longas @ Barreiras para exames @ APS capacitada para suspeita
distancias e acesso por rios e seguimento e encaminhamento

'} B by i .
[ @ Palavra-chave: acesso territorial J
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Regiao Nordeste

Interiorizacao e forca da atencao basica

& o

Marca regional Principais desafios Prioridades

Mobilizacdo local, o Diagnostico tardio Q Ambulatorios regionais
interiorizacdo e o Desigualdade entre capital e interior o Capacitacao de agentes e APS

protagonismo da @ Deslocamentos prolongados €) Busca ativa e acolhimento
rede basica i
o Dificuldade para exames genéticos Q Rede multidisciplinar continua
L R PN # %

| | Palavra-chave: interiorizacao do cuidado
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Regiao Centro-Oeste

Articulacao institucional, academia e inovagao

@ Mesas de encontro -

4 G ™ ' w ' .}
Mesa 1 Mesa 2 Mesa 4 Mesa 5
Profissional Associacoes A jornada Quem cuida Inteligéncia
de saude de pacientes do paciente de quem artificial e
diante das + Case cuida? doencas raras
doencas raras Day Hunter
\ A - . J N A
/_ & # \| /_ - - 1\
Diferencial regional Prioridades
?g-o Conecta politica publica, ‘ Formacao profissional, integracao
formagao, universidades | regional, uso éticoda lA e
e inovagao | fortalecimento dos centros
J de referéncia
\ \ J
L et i o B el s U Sheals SN = iie I —
@ Palavra-chave: articulacao
=

EVENTO PRESENCIAL

VAGAS LIMITADAS

s | Cenério das

ASA *eeleer
HUNTER ... | Doencas Raras g
x no Centro-Oeste _—
01de junho de 2026 Horario: 18:00 as 22:00

(segunda-feira)

Unidos pelo diagndstico: o
poder das associagoes de
pacientes + Case: Day Hunter

O profissional de

" Ajornada do paciente

saude diante das
com doenca rara

doengas raras

L
Quem cuida de © Inteligéncia artificial e
quem cuida? § doencas raras

Local: UniCEUB — Campus da Asa Norte: SEPN 707/907

Campus Universitario — Brasilia/DF

Prata: Bresrrer: cgp]u .

AMGEN Astrazenecs oC  sanofi @

Apolo;

CEUP ‘3_) HDPO PROTEG® wo!'k :(L. abracchs

Tgs 8 Lovine ol (V= ¥ fom| | resuano
AURUM | R
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EVENTO PRESENCIAL

Re g ié O S u d eSte VAGAS LIMITADAS

1° Cenario das
CASA" 3.

Maior estrutu a, mas com HUNTER"... | Doencas Raras

F 4

rede ainda fragmentada X |noSudeste

=® 18 de maio de 2026 Horario: 08:00 as 13:00
et (segunda-feira)

Diagnéstico Cadastro e Redes que :_. :

Lt

precoce no interior mapea mento sustentam Diagnéstico precoce Cadastro e mapeamento Redes que sustentam:
; . . . . Participacao social, no interior: das doengas raras: por que  participacao social, cuidado,
Reahd?de X Identificar € o RULKIONS o dacF;ogincIuséo | fealidsi x nscesaiage identificar é o primeiro inclusao e direitos nas
necessidade passo para cuidar cl" _ | passo para cuidar? doengas raras
e direitos o
\ M NG
Local:
Dif ial 3 1 ' Prioridades 3 Av. Cel. José Dias Bicalho, 520 - Belo Horizonte/MG
iferencial regiona '
Concentra servicos Organizar fluxos, integrar | Apcic:
especialistas e capacidade municipios e servigos, ‘ )
instaIa » ; regionalizar a rede e usar | = HDPO PROTEG"
vl | dados para planejamento ) FR Reskzagso
b — e SR T —— 5 4 RS - -
wemi com @ Q== o it
01l BRASIL
( 9 Palavra-chave: coordenacao da rede
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EVENTO PRESENCIAL

R o v S l VAGAS LIMITADAS
4 S o HUNTER .- | Doencas Raras
Inovacao, genémica e forca do terceiro setor § nosul
: : 12 de maio de 2026 Horério: 08:00 as 12:30
) = (tera-feira)
Diagnéstico Centros de Intersetorialidade
precoce e triagem referéncia e ;’%n eitos = . N vy
Ampliacao da triagem Organizacdo da Inclusdo, politica do Dugescomecice s || o ca ekt | PSSR ek
neonatal, pesquisa jornada do paciente cuidado e educagao Neonatal e Novos Arranjos de | J0Mada do Paciente Cuidado, Educagdo
e inova [;éo inclusiva Pesquisa e Inovagao Inclusiva e Direitos
2 r /
N ~ Local: Av. Vicente Machado, 2190 - Curitiba/PR
e Local de referéncia: Auditorio Pro-Renal
Diferencial regional Prioridades e
; e o Escalar boas préticas, consolidar o —
Comb]na e e centros, produzir dados e ampliar Q HDPO  prOTEG®  §ACEPP E:Pf =, (Feesd
pesquisa e capacidade diagndstica - . . e Y X
0 acesso a inovagao = e
> J Fepe @10 e F@w_ﬂ e el 00 "=
L ': 2 i . [ T _‘_!M_;_;; T anmasTA @ ?:-;“';_ A..Sl_'i"...J f&nﬂrw CASA
P Palavra-chave: inovacao aplicada FNTER
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O que diferencia cada regiao

,,

Sintese comparativa

NORTE

£

Marca
Territério amazdnico

1

Logistica e distancia

Agenda

|
Gargalo {
Telessalide e capilaridade l

2006

A

@

NORDESTE

Marca
Interiorizacao

Gargalo
Diagnéstico tardio
e deslocamento

Agenda
Rede basica e
ambulatdrios regionais

CENTRO-OESTE

Marca
Articulacédo

institucional

Gargalo
Transformar debate

em politica continua

Agenda
Formagao,

integracao e |1A

Marc:
Estrutura e
referéncia

Gargalo
Fragmentacao
da rede

Acenda
Agenda

Fluxos, dados e
regionalizagdo

Marca
Inovagéo e

gendmica

Gargalo
Escalar

experiéncias

Agenda
Centros, pesquisa
e direitos

@ Conclusao: a agenda das doencas raras € nacional, mas a resposta precisa ser territorializada.



