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07 de Maio de 2026

2° Cenario das Doengas Raras no Nordeste
Encontro presencial para discussao sobre o cenario das doengas raras na regido Nordeste.

Horario: 08h00 as 12h00
Local: Secretaria Municipal de Educagao de Feira de Santana
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Ao todo, o evento recebeu 612 inscricdes e
contou com a participacao efetiva de cerca de 600 pessoas.
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Clique e confira
o video resumo
do evento!
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Retrospectiva: Cenario das
Doencas Raras — Regiao
Nordeste
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Abertura
Oficial

Pablo Roberto Gongalves da
Silva
Vice-Prefeito e Secretario
Municipal de Educacao de Feira
de Santana

Cristiane Franca
Diretora Geral do Hospital Geral
Clériston Andrade, representando
a Secretaria Estadual de Saude,
Roberta Santana

Jurandy da Cruz Carvalho
Representando o Vereador Silvio
Dias, de Feira de Santana

Dr. André Guimaraes
Representando o Grupo Nobre

Abertura Oficial: 2° Cenario das

Doencas Raras no Nordeste

Autoridades da Mesa de Abertura

Dr. Wernner Christian
Vasconcelos Bucker
Membro do CRO-BA e Delegado
Regional de Feira de Santana,
representando a Presidente
Dra. Myria Félix

Dra. Carolina de Souza Gomes
Fonseca Membro da Comisséao
de Salde da OAB de Feira de
Santana, representando a
Presidente Dra. Lorena Peixoto
Oliveira

Dra. Adriana Saliba
Representando Tony Daher,
Presidente da Casa Hunter
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Doencas raras no Nordeste:
desigualdades, acesso e prioridades.

Mesa 1

Adriana Faical
Professora Adjunta da EBMSP,
idealizadora do Rehabraras

Janiele de Jesus Cerqueira
Paciente rara
e também mae de umacrianca
rara
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Da suspeita ao cuidado continuo:

@_ Mesa 2 diagnostico, triagem e acesso na Mesa 2
jornada da pessoarara
Dra. Marcela Machado

Neurologista Day Hunter

Dr. Nadson Bruno
Neurologista que é especialista em
doencas raras no Hospital Cleriston,
tem formac¢&o em doutorado
pela USP e também participa dos
eventos da Sertdo Raras

-VHLUADE TESTE:
S, ACESSO E PRIORIDADE
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Redes que sustentam: participacao
social, cuidado, inclusao e direitos
nas doencas raras Mesa 3

Graca Maria de Matos Gomes

Paciente
. Michele Vesalli
Jor, Ustentap, . . .
ggﬁ}f:i’.‘ﬁ&ii?ﬁiime: ‘ , sl AR Diarista da UTI Neonatal e Ambulatério
as Raras y = WUSOED OENCAS RARAS
do HEC

Dra. Carolina de Souza Gomes
Fonseca
Membro da Comissao de Saudeda
Subsecéo Feira de Santana (OAB)
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Video Patrocinadores
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Clique e confira o registro do momento em que
os patrocinadores foram mencionados

Momento 1 Momento 2
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Desempenho da publicacao
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VISUALIZACOES CURTIDAS COMENTARIOS COMPARTILHAMENTOS

ENGAJAMENTOS
(LINKEDIN)

11207 492 23 47 756

INTERAGOES TOTAIS

’ DESTAQUES ®
-
@ ~ Alcance expressivo com 11.207 visualizagdes :.% 5 6 2 A
(Curtidas + Comentarios +

e 6timo engajamento da audiéncia nas plataformas.
Compartilhamentos) EX|5T|M0.5

*O LinkedIn utiliza uma métrica prépria de “engajamentos” que considera diferentes tipos de interacéo.
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07 de maio de 2026

VAGAS (quinta-feira)
LIMITADAS

Horario: 8:00 as 12:00

Nova sede da Secretaria Municipal de Educagao (SEDUC)
Rua Bardo de Cotegipe, Antigo Feira Ténis Clube, "
Auditério do 1° andar - Feira de Santana/BA
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casahunter & O 2° Cenario das Doengas Raras no Nordeste esta
chegando a Feira de Santana/BA!

Um evento presencial e gratuito para ampliar o didlogo sobre
diagnéstico, acesso, cuidado continuo, inclusio, direitos e
participacdo social na jornada das pessoas com doencas raras.

Serd uma manha de troca de conhecimento com especialistas,
da satide, da sociedade
civil e pessoas engajadas na causa rara.

Data: 07 de maio de 2026
Horério: 8h as 12h

Local: Nova sede da Secretaria Municipal de Educagdo — SEDUC
Feira de Santana/BA

As vagas sdo limitadas.

Garanta sua inscrigio gratuita pelo link:

ps; om.br/2-cenario-das-d
nordeste-711074
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Nova sede da Secretaria Municipal de Educacao (SEDUC)

Rua Barao de Cotegipe, Antigo Feira Ténis Clube,
Auditério do 1° andar - Feira de Santana/BA
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Publicacdo: 30/04/2026 11:18:04  Views: 32 Media de leitores: 149
Feira de Santana recebe 22 edicdo de evento sobre doencas raras no
Nordeste

Noticias da Bahia Online - BA - Noticias Topico: Casa Hunter
Palavra-chave: Casa Hunter
Impacto: Positivo

Feira de Santana sediara, no proximo dia 7 de maio, a segunda edicdo do Cenario das Doencas Raras

no Nordeste. O evento gratuito sera realizado das 8h as 12h, no Auditério 1 da Secretaria Municipal de Educacéo, no Centro da cidade, e
reunira pacientes, familiares, profissionais de salde, gestores publicos e entidades representativas para discutir politicas e agdes voltadas
ao setor.

Promovido pela Casa Hunter, o encontro da continuidade ao trabalho iniciado no ano passado e amplia o debate regional sobre doencas
raras. A iniciativa também conta com a participagao de entidades como a FEBRARARAS, fortalecendo a conexao entre o Nordeste e o
cenario nacional de discuss&o sobre o tema. Interessados podem se inscrever gratuitamente neste link .

Segundo o presidente da Casa Hunter, Antoine Daher, a realizacdo de uma nova edicdo em Feira de Santana reforca o processo de

descentralizacdo das discussdes e amplia o acesso a informacé&o, capacitacdo e fortalecimento da rede de apoio para pacientes e

Feira de Santana recebe 22 edicdao de evento sobre doencas raras no Nordeste
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Publicacdo: 30/04/2026 11:28:15  Views: 13  Média de leitores: 39

Feira de Santana sediara a 22 edicao do Cenario das Doencas Raras no
Nordeste

Correio Feirense - BA Topico: Casa Hunter
Palavra-chave: Casa Hunter
Impacto: Positivo

Feira de Santana sera palco, mais uma vez, de um importante marco para a saude publica e a inclusao
social na regido Nordeste. No proximo dia 07 de maio, das 8h as

12h, acontece a 22 edicao do Cenario das Doengas Raras no Nordeste, no Auditério 1 da Secretaria Municipal de Educagdo (Rua Barao
de Cotegipe, s/n, Centro). As inscricdes, gratuitas, podem ser realizadas através do link: https://www.even3.com.br/2-cenario-das-

doencas-raras-no-nordeste-711074/

O evento, promovido pela Casa Hunter, da continuidade ao trabalho iniciado no ano passado e consolida a cidade como referéncia

regional no debate sobre doencas raras, ampliando o alcance de um modelo ja consolidado nacionalmente ha mais de uma década.

Feira de Santana sediara a 2° edicdo do Cenario das Doencas Raras no Nordeste


https://www.info4.com.br/ver/exibir.asp?Yw=NjI1Nw&YQ=NjI1Nw&bQ=MjI&bA=MjI&b3JpZ2Vt=cGxhbmlsaGE&bm9tZQ=Q2FzYSBIdW50ZXI
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Publicacdo: 30/04/2026 12:30:53  Views: 1719  Mé&dia de leitores: 7765

FEIRA DE SANTANA SEDIARA A 22 EDICAO DO CENARIO DAS
DOENCAS RARAS NO NORDESTE

Bahia Econdmica - BA Topico: Casa Hunter
Palavra-chave: Casa Hunter
Impacto: Positivo

Feira de Santana sera palco, mais uma vez, de um importante marco para a salde publica e a incluséo
social na regido Nordeste. No préximo dia 07 de maio, das 8h as

12h, acontece a 22 edicédo do Cenario das Doencas Raras no Nordeste, no Auditério 1 da Secretaria Municipal de Educac&o (Rua Bardo
de Cotegipe, s/n, Centro). As inscricdes, gratuitas, podem ser realizadas através do link: https://www.even3.com.br/2-cenario-das-
doencas-raras-no-nordeste-711074/

O evento, promovido pela Casa Hunter, da continuidade ao trabalho iniciado no ano passado e consolida a cidade como referéncia
regional no debate sobre doencas raras, ampliando o alcance de um modelo ja consolidado nacionalmente ha mais de uma década.

FEIRA DE SANTANA SEDIARA A 22 EDICAO DO CENARIO DAS DOENCAS RARAS NO NORDESTE


https://www.info4.com.br/ver/exibir.asp?Yw=NjI1Nw&YQ=NjI1Nw&bQ=MjQ&bA=MjQ&b3JpZ2Vt=cGxhbmlsaGE&bm9tZQ=Q2FzYSBIdW50ZXI
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Publicacéo: 01/05/2026 2

Doencas raras
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Tribuna da Bahia - BA - POLITICA Topico: Casa Hunter

Palavra-chave: Casa Hunter
Impacto: Positivo

Raio Lase

Doencas raras

Feira de Santana sediara, no dia 7 de maio, das 8h as
12h, a 2° edigdo do "Cenario das Doengas Raras no
Mordeste”. O evento serd realizado no Auditdrio 1 da
Secretaria Municipal de Educagdo, no centro da cidade,
com inscrigdes gratuitas. A iniciativa & promovida pela
Casa Hunter, com apoio de entidades como a Febrararas,
e reunird pacientes, familiares, profissionais de salde,
gestores pablicos e organizagbes da sociedade civil. A
programacdo inclui debates sobre diagndstico, tratamen-
o, acesso a servigos e politicas publicas voltadas as
pessoas com doengas raras.

Doencas raras
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Publicac8o: 07/05/2026 14:12:22  Views: 141 Média de leitores: 555
Evento sobre Doencas Raras debate estrategias para ampliar diagnosticos
no SUS

Folha do Estado da Bahia - BA - News Toépico: Casa Hunter
Palavra-chave: Casa Hunter
Impacto: Positivo

O evento ocorreu no auditério da Secretaria Municipal de Educacéo, reunindo diversas entidades e
associacdes da area de saude. Na manha desta quinta-feira (7), foi realizada, em Feira de Santana, a 22 edigdo do Cenario das Doencas
Raras no Nordeste. O evento ocorreu no auditorio da Secretaria Municipal de Educagao, reunindo diversas entidades e associactes da

area de saude.

Promovido pela Casa Hunter, o encontro da continuidade ao trabalho iniciado em edicdes anteriores e fortalece a articulacao entre o

Nordeste e o cenario nacional. O objetivo &€ debater estratégias e ajudar na construgéo de politicas publicas que ampliem o nimero de
diagnéstico de patologias pelo Sistema Unico de Satde (SUS).

Neste contexto, foram discutidos durante a programacéo temas como o acesso ao diagndstico, o tratamento continuo, as desigualdades

regionais no atendimento pelo SUS, além de estratégias para ampliar a inclusédo, os direitos e a qualidade de vida das pessoas com
doencas raras.

Evento sobre Doencas Raras debate estratégias para ampliar diagnésticos no SUS


https://www.info4.com.br/ver/exibir.asp?Yw=NjI1Nw&YQ=NjI1Nw&bQ=NjQ&bA=NjQ&b3JpZ2Vt=cGxhbmlsaGE&bm9tZQ=Q2FzYSBIdW50ZXI
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Publicacdo: 07/05/2026 17:34:57  Views: 4622 Meédia de leitores: 12791
"Pessoas morrem sem diagndstico”. evento alerta para desafios das
doencas raras e cobra ampliacao da rede de apoio em Feira de Santana

Acorda Cidade - BA Topico: Casa Hunter
Palavra-chave: Casa Hunter
Impacto: Negativo

A 22 edicdo do Cenario das Doengas Raras no Nordeste foi realizada nesta quinta (7), no auditério da

Secretaria Municipal de Educacao. Feira de Santana foi palco de um encontro que colocou no centro do debate uma realidade que,
embora invisibilizada, atinge milhées de brasileiros: as doencas raras. Pela segunda vez na Princesa do Sertdo, a mobilizagéo reuniu
pacientes, profissionais de salde e representantes de instituicdes para chamar atengéo do poder publico e da sociedade sobre o tempo
prolongado de diagndstico, a falta de especialistas e a necessidade de politicas publicas mais estruturadas.

22 edicdo do Cenario das Doencas Raras no Nordeste A 22 edicao do Cenario das Doencas Raras no Nordeste foi realizada nesta quinta
(7), no auditério da Secretaria Municipal de Educacdo. O evento foi promovido pela Casa Hunter, instituicdo voltada ao apoio e

atendimento de pacientes com doencas raras.

Uma das vozes do evento e que ja se tornou referéncia do movimento foi a de Graga Maria de Matos Gomes, membro paciente da
Casa Hunter, que destacou a dimensao do problema e a urgéncia de acdes concretas.

Pessoas morrem sem diagnéstico”: evento alerta para desafios das doencas raras e cobra
ampliacao da rede de apoio em Feira de Santana
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Publicacdo: 08/05/2026 09:31:32  Views: 152  Média de leitores: 1252

Feira de Santana sedia evento sobre doencgas raras e inclusao

Sociedade Online - BA Topico: Casa Hunter
Palavra-chave: Casa Hunter
Impacto: Positivo

O municipio de Feira de Santana recebeu a segunda edicdo do evento “Cenario das Doencas Raras no
Nordeste”, iniciativa voltada a ampliagdo do debate sobre diagndstico, tratamento, inclusdo e politicas publicas para pessoas com
doencas raras.

O encontro é promovido pela Casa Hunter e reline especialistas, pacientes, familiares e profissionais da area da salde.

De acordo com os organizadores, o Brasil possui mais de 13 milhGes de pessoas com doencgas raras, sendo mais de 1 milh&o apenas na
Bahia.

Segundo o médico neurologista Nathan Bruno, os casos neurogenéticos estdo entre os mais frequentes no estado. Essas condigdes
afetam nervos e musculos, podendo causar fraqueza muscular, alteracées sensitivas, dificuldade motora e sintomas que muitas vezes
aparecem ainda na infancia.

Feira de Santana sedia evento sobre doencas raras e inclusao


https://www.info4.com.br/ver/exibir.asp?Yw=NjI1Nw&YQ=NjI1Nw&bQ=Njk&bA=Njk&b3JpZ2Vt=cGxhbmlsaGE&bm9tZQ=Q2FzYSBIdW50ZXI

GORfea PESQUISA POS-EVENTO

De uma forma geral, como vocé classifica o evento?

Net Promoter Score (NPS)
9.60

Average rating (9.60)
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* No Nordeste, a marca foi a interiorizacao do cuidado.

* Em Feira de Santana, os debates reforcaram o papel da atencao
basica, dos agentes comunitarios de saude e dos profissionais que
fazem o primeiro contato com o paciente.

* Também ficou evidente a necessidade de ambulatérios regionais,
capacitacao permanente e fortalecimento de Servicos
multidisciplinares.

* A experiéncia relatada no ambulatorio do Hospital Geral Clériston
Andrade mostrou pacientes percorrendo, em media, 320 km por
consulta e um percentual expressivo ainda sem diagnodstico genético,
evidenciando que acesso a diagnostico continua sendo um dos
maiores gargalos.
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