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1° Cenario das Doencas
Raras no Norte



25 de Maio de 2026

1° Cenario das Doengas Raras no Norte

Encontro presencial para discussao sobre o cenario das doencgas raras na regido Norte.

Horario: 09h00 as 13h00
Local: Av. José Bonifacio, 690 - Belém - Para - Brasil
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https://www.even3.com.br/e/1-cenario-das-doencas-raras-no-norte-729648?utm_source=plataforma&utm_medium=recomendacao&utm_campaign=397476-729648&even3_orig=recommendation_hotsite
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Mesa 1
Realidade e desafios no
atendimento as pessoas
com doengas raras no Norte

25 de maio de 2026
(segunda-feira)

Horario: 09:00 as 13:00

VieéSd
A importancia do diagnéstico:
| triagem neonatal, exames genéticos
e os limites do cuidado no Norte Do diagnéstico ao cuidado: o que ja
existe, o que falta e o que pode melhorar
no Norte — na visdo de quem trata e de
quem vive com doencas raras

Local: HEMOPA - Avenida Serzedelo Corréa, 1725 (Entre Rua dos Caripunas

e, R. dos Timbiras, Lado direito) - Bairro Batista Campos, Belém - PA
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5 PARTICIPAGAO NO EVENTO

Ao todo, o evento recebeu 461 inscricdes e
contou com a participacdo efetiva de 202 pessoas.
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Retrospectiva 01: Retrospectiva 02:
Cenario das Doencas Cenario das Doencas

Raras — Regiao Norte Raras — Regiao Norte



https://drive.google.com/file/d/1Nmr3_gucF_RXBoA2WTOPZWAAm6qb7Xcm/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1Nmr3_gucF_RXBoA2WTOPZWAAm6qb7Xcm/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1Nmr3_gucF_RXBoA2WTOPZWAAm6qb7Xcm/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1Nmr3_gucF_RXBoA2WTOPZWAAm6qb7Xcm/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1Nmr3_gucF_RXBoA2WTOPZWAAm6qb7Xcm/view?usp=sharing
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Abertura Oficial:
Pronunciamento de Autoridades

Autoridades da Mesa de Abertura

Dra. Adriana Saliba
Coordenadora de Advocacy e Politicas
Publicas da Casa Hunter representando a
Casa Hunter

Dr. Paulo André Bezerra
Presidente do Hemopa,

Dra.Camila Andrade
Advogada, integrante da Comissao de Saude
OAB/PARA e representando a Dra. Erica
Cristina de Carvalho Cardoso de Araujo

Wallaci Pantoja de Oliveira
Presidente da Comissdo de Salde do IDAPA e
representante da Unimed Belém

Flavio Risuenho Lauande
Assessor representando o
Deputado Estadual Dirceu

Tem Caten

Nayara Barbalho da Cruz
Vereadora de Belém

André Martha Tavares Filho
Vereador de Belém
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Realidade e Desafios no
atendimento as pessoas com
doencas raras no Norte

Composicao da Mesa 1

Dra. Juliana Leao de Souza Duque Loureiro
Médica geneticista formada pela UEPA, com

especializagao pelo Hospital das Clinicas da USP

e atuante no Programa Day Hunter. E nossos
especialistas convidados:"

André Martha Tavares Filho
Vereador de Belém, empresario e publicitario,
com formagéo em Gestdo em Saude pelo
Hospital Sirio-Libanés, que levanta a pauta do
direito a saude em seu primeiro mandato.

Nayara Barbalho da Cruz
Vereadora de Belém

Dr. Luiz Carlos Santana da Silva
Biomédico, Professor Titular da UFPA,
Coordenador do Comité de Doengas Raras do
Complexo Hospitalar da UFPA e Chefe do
Laboratério de Erros Inatos do Metabolismo da
UFPA.

Dra. Lena Stilianidi Garcia
Endocrinologista Pediatrica pela
UNIFESP, Mestre em Neurociéncias
pela UFPA, atuante no Centro de
Doencgas Raras do Hospital
Universitario Bettina Ferro de Souza.

Dr. Lucas Fialka de Castro Leao
CEO do Grupo On+, médico pelo
CESUPA, Cirurgiao Geral pela
FSCMPA, MBA em Gestdo em Saude
pela USP, com experiéncia na gestao
de saude publica em municipios da
regiao Norte.

Dra. Renata Trindade Damasceno
Nefrologista Infantil, Mestre em Ensino
em Saude pelo CESUPA, Docente do

curso de Medicina do CESUPA

e Nefropediatra Assistente da Santa

Casa do Para.
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Mesa 2

A importancia do diagnéstico:

triagem neonatal, exames
genéticos e os limites
do cuidado do Norte

- )

Composicao da Mesa 2

Dra. Inah Camila do Rosario Barata Novaes
Médica Geneticista pela UEPA, com residéncia em Genética Médica no
Hospital de Clinicas de Salvador. Atuante no Hospital Universitario
Bettina Ferro de Souza e na Santa Casa de Misericérdia do Para.

Dra. Salma Brito Saraty
Neonatologista, Doutora em Ciéncias Aplicadas a Pediatria, Professora
Adjunta de Pediatria da UEPA e Coordenadora da Neonatologia da
FSCMPA.

Dr. Luiz Carlos Santana da Silva
Biomédico, Professor Titular da UFPA, Chefe do Laboratério de Erros
Inatos do Metabolismo da UFPA.

Angela Maria Rocha da Silva
Presidente da Associacdo Paraense Assistencial a Fibrose Cistica
(APAFC), que atua para garantir acesso a medicamentos e tratamentos
para pessoas diagnosticadas com fibrose cistica no Para.
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Mesa 3

Do Diagnoéstico ao Cuidado:
O que Ja Existe, o que Falta
e o que Pode Melhorar

no Norte

Composicao da Mesa 3

Dra. Larissa Salustiano Evangelista Pimenta
Neuropsicologa, Doutora e Mestre pela Faculdade de Medicina da USP,
Neuropsicéloga do Programa Day Hunter de Sao Paulo e Professora na

Faculdade de Ciéncias Médicas da Santa Casa de SP.

Dr. Eugenio Scannavino Netto
Médico, Criador e Coordenador do Projeto Saude e Alegria desde 1987, atuando
com mais de 350 comunidades extrativistas na Amazénia. Fellow Ashoka e
vencedor do Prémio Gente Rara Casa Hunter 2024.

Rose Daise Melo do Nascimento
Psicologa clinica e hospitalar, Chefe da Unidade de Atencao a Saude da Crianga
e do Adolescente do Hospital Bettina Ferro de Souza (UFPA), centro de
referéncia em doengas raras.

Dra. Vanessa Dias Rodrigues
Advogada Especialista em Direito das Pessoas com Deficiéncia e TEA,
Presidente da Comissao de Protegcéo aos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
da OAB/PA e mae atipica.
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https://drive.google.com/drive/folders/192w8-zmwz_J-uu5NvPRf-myDF7r2ntoP?usp=sharing

Indicacao de especialistas para as mesas de
discussao

W Excluir ~ T Arquivar @ Denunciar ~ Cg Moverpara~ € & > v @i Compartilhar noTeams @ Aplicarzoom 0~ & O+ E v © & - . D

RE: AMGEN | Indicagao Palestrantes - Cenarios Regionais SUL e SUDESTE [ Resumir este email

. Silva, Sandro © 4 Responder % Responderatodos > Encaminhar &
Para: @ Karina Vergani; Jabbour, Patricia <pjabbour@amgen.com> Ter, 05/05/2026 09:36

Cc: @ andreiabessa; @ Andreia Bessa; @ Eduarda Biscassi; @ Paola Massari; @& Adriana Saliba

@ Vocé respondeu em Seg, 25/05/2026 16:32
From: Karina Vergani <projetos@casahunter.org.br>

Sent: Monday, May 25, 2026 5:15 PM

Bom dia meninas!!! To: Jabbour, Patricia <pjabbour@amgen.com>; Silva, Sandro <ssilva04@amgen.com>
Cc: andreiab <andreiab hotmail.com>; Andreia Bessa <juridico@casahunter.org.br>; Eduarda Biscassi <estagio@casahunter.org.br>
Para os encontros do Norte e Centro Oeste, segue os contatos das nossas indicagoes: Subject: AMGEN | Indicagdo Palestrantes - Cenarios Regionais NORTE E CENTRO-OESTE
Norte: ]mm.. Use caution with unknown senders
Emanoel Nasareno (ACEPDR) - emanocelnasareno@acepdr.com.br - (85)99986-8925
Dr.Sérgio Rabelo - Endécrino - (91)98107-2634 Boa tarde Patricia e Sandro!

Dr.Lucas Freitas — Neurologista - (91)99154-4080
Como estéo?
Cenaério Centro Oeste:

Lauda Santos (AMAVI) - (61)98201-3885

Ana Paula (APEWGOS) -(61)99542-1211 ) « Emanoel Nasareno (ACEPDR) - emanoelnasareno@acepdr.com.br — (85)99986-8925 - ndo respondeu ao convite
Dr.Ronaldo Maciel (Hosp.Base) - neurologista - (61)98116-0709 * Dr.Sérgio Rabelo - Endécrino — (91)98107-2634 - Indisponibilidade de agenda
.
-

Gostariamos de formalizar os retornos que tivemos dos profissionais indicados pela Amgen para o 1° Cenario das Doengas Raras da Regiao Norte:

Dr.Hamilton Franco (Hosp.Apoio) - neurologista — (61)99161-4490 Dr.Lucas Freitas - Neurologista - (91)99154-4080 - Indisponibilidade de agenda
Dr. Hideraldo - Indisponibilidade de agenda

Um abrago,
Em anexo os prints das conversas.

Sandro Silva Seguimos a disposicao.

Um abrago,
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https://casahunterong-my.sharepoint.com/:v:/g/personal/heloisa_ungaro_casahunter_org_br/IQAgEY3F7Sa7SYJqopV7zjJ-AT3CwZ1vEFwrRRsciPXMMY4?e=DaUdD1
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Clique e confira o registro do momento em que
os patrocinadores foram mencionados

Momento 1 Momento 2



https://casahunterong-my.sharepoint.com/:v:/g/personal/heloisa_ungaro_casahunter_org_br/IQD2YIZY1a5XRo367J2x21AHAVbtzW2xogOSX3mm8flPxzk?e=C2qnlr
https://casahunterong-my.sharepoint.com/:v:/g/personal/heloisa_ungaro_casahunter_org_br/IQCDqLt6jFrBSoqxY_MoY7W5ASyIQpnDrdDHrWSnYs42dMo?e=L8oDe3
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Desempenho da publicacao
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VISUALIZAGOES CURTIDAS COMENTARIOS COMPARTILHAMENTOS ENGAJAMENTOS
(LINKEDIN)
1335 232 7 786
p DESTAQUES ..‘ INTERACOES TOTAIS
@ >~ Alcance expressivo com 7.335 visualizagbes ..‘ 3 14
e 6timo engajamento da audiéncia nas plataformas. (Curtidas + Comentérios +

Compartilhamentos) EX|5T|M05

*O LinkedIn utiliza uma métrica prépria de “engajamentos” que considera diferentes tipos de interacdo.
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Aimportancia do diagnéstico:
triagem neonatal, exames genéticos
e os limites do cuidado no Norte

25 de maio de 2026
(segunda-feira)
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Local: Av. José Bonifacio, 690 - em frente a UNIP
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Do diagnéstico ao cuidado: o que ja
existe, 0 que falta e o que pode melhorar
no Norte — na visdo de quem trata e de
quem vive com doencas raras
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@ casahunter & e

casahunter & Belém recebe amanhd o 1° Cenario das Doengas

Cesy
Raras no Norte.
Pacientes, familiares, médicos, pesquisadores e gestores se
retinem para debater acesso, diagnéstico e cuidado — e levar a
voz da Amazénia ao cendrio nacional. 8
Trés mesas de debate, especialistas da regido e um objetivo em
comum: garantir mais sadde e dignidade para quem vive com
doencas raras no Norte.
E o debate ndo para por agui: as contribuigées construidas hoje
serdo levadas ac 117 Cenario Nacional das Doengas Raras, no dia
8 de junho, em Sdo Paulo — formato hibrido, presencial e online,
com vagas limitadas. Garanta a sua!
#casahunter #febrararas #cenariodasdoencasrarasnorte
#doencasraras
6sem

@ rodri_goataxia & Imperdivel G o
6sem 1curtida Responder

0 ligialopes__ Vamos esti 13 SO OO o
6sem lcurtida Responder

ﬁ lopesmarcia_as &S (OHOO o
6sem 1curtida Responder

% samaria_samaria_ Sucesso Belém”‘.‘.!ﬁ 6&@ V)

6sem 1lcurtida Responder

” Curtido por julianabaricarighini e outras 188 pessoas
24 de maio

@ Adicione um comentario...


https://www.instagram.com/p/DYvPv-_RJBs/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DYvPv-_RJBs/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DYvPv-_RJBs/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.facebook.com/share/p/1BLXHmHKMQ/
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https://youtu.be/uaoN4gM14_s?si=6Dw8wjuUcCzZVhtD
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Publicacdo: 22/05/2026 19:29:54  Views: 9896 Média de leitores: 2561

Belem recebe debate sobre doencas raras e desafios no acesso a
diagndstico e tratamento no Norte

O Liberal Online - PA Topico: Casa Hunter
Palavra-chave: Antoine Daher
Impacto: Positivo

Evento reune especialistas, pesquisadores, pacientes e gestores publicos para discutir gargalos na
assisténcia e necessidade de investimentos em tecnologia e atendimento especializado

O Liberal

O acesso ao diagnostico e ao tratamento de doencgas raras na regido Norte sera tema do “1° Cenario das Doencas Raras no Norte”, que
acontece na préxima segunda-feira (25), em Belém. O evento sera realizado das 9h as 13h, na avenida José Malcher, 690, no bairro de
Sao Bras. As inscricdes sdo gratuitas e podem ser feitas pela plataforma Even3. O encontro reunira médicos, pesquisadores, gestores
publicos, pacientes e representantes de entidades nacionais para discutir os principais desafios enfrentados por pessoas com doencgas
raras na Amazodnia.

Belém recebe debate sobre doencgas raras e desafios no acesso a diagndstico e

tratamento no Norte


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

GORfea PESQUISA POS-EVENTO

De uma forma geral, como vocé classifica o evento?

Net Promoter Score (NPS)
8.64

Average rating (8.64)

2N

EXISTIMOS
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®* No Norte, a barreira territorial apareceu como tema central.

* As discussdes destacaram as longas distancias, o acesso por rios, a
precariedade da rede basica em muitos territérios, a demora no
resultado do teste do pezinho e a insuficiéncia de centros

especializados para dar conta da demanda regional.
* A fala sobre a regidao também apontou a necessidade de projetos de

dados, genbmica, formacio e redes como instrumentos para superar
a invisibilidade epidemioldégica e estruturar respostas mais
adequadas.
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