
CASA HUNTER
1º Cenário das Doenças

Raras no Norte



25 de Maio de 2026
1º Cenário das Doenças Raras no Norte

Encontro presencial para discussão sobre o cenário das doenças raras na região Norte.

Horário: 09h00 às 13h00

Local: Av. José Bonifácio, 690 - Belém - Pará - Brasil



PATROCÍNIO E APOIO

Link de Inscrição para o 1º 

Cenário das Doenças Raras no 
Norte

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
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
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






Retrospectiva 01: 

Cenário das Doenças 

Raras – Região Norte

Clique e confira 

os vídeos do 

evento!

Retrospectiva 02: 

Cenário das Doenças 

Raras – Região 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


MESAS DE 

DISCUSSÃO



Dra. Adriana Saliba

Coordenadora de Advocacy e Políticas 

Públicas da Casa Hunter representando a 

Casa Hunter

Dr. Paulo André Bezerra 

Presidente do Hemopa, 

Dra.Camila Andrade 

Advogada, integrante da Comissão de Saúde 

OAB/PARÁ e representando a Dra. Erica 

Cristina de Carvalho Cardoso de Araújo

Wallaci Pantoja de Oliveira 

Presidente da Comissão de Saúde do IDAPÁ e 

representante da Unimed Belém 

Autoridades da Mesa de Abertura

Flávio Risuenho Lauande

Assessor representando o 

Deputado Estadual Dirceu 

Tem Caten 

Nayara Barbalho da Cruz 

Vereadora de Belém

André Martha Tavares Filho 

Vereador de Belém



Dra. Juliana Leão de Souza Duque Loureiro

Médica geneticista formada pela UEPA, com 

especialização pelo Hospital das Clínicas da USP 

e atuante no Programa Day Hunter. E nossos 

especialistas convidados:"

André Martha Tavares Filho

Vereador de Belém, empresário e publicitário, 

com formação em Gestão em Saúde pelo 

Hospital Sírio-Libanês, que levanta a pauta do 

direito à saúde em seu primeiro mandato.

Nayara Barbalho da Cruz 

Vereadora de Belém

Dr. Luiz Carlos Santana da Silva 

Biomédico, Professor Titular da UFPA, 

Coordenador do Comitê de Doenças Raras do 

Complexo Hospitalar da UFPA e Chefe do 

Laboratório de Erros Inatos do Metabolismo da 

UFPA.

Composição da Mesa 1

Dra. Lena Stilianidi Garcia 

Endocrinologista Pediátrica pela 

UNIFESP, Mestre em Neurociências 

pela UFPA, atuante no Centro de 

Doenças Raras do Hospital 

Universitário Bettina Ferro de Souza.

Dr. Lucas Fialka de Castro Leão 

CEO do Grupo On+, médico pelo 

CESUPA, Cirurgião Geral pela 

FSCMPA, MBA em Gestão em Saúde 

pela USP, com experiência na gestão 

de saúde pública em municípios da 

região Norte.

Dra. Renata Trindade Damasceno

Nefrologista Infantil, Mestre em Ensino 

em Saúde pelo CESUPA, Docente do 

curso de Medicina do CESUPA 

e Nefropediatra Assistente da Santa 

Casa do Pará.



Dra. Inah Camila do Rosário Barata Novaes

Médica Geneticista pela UEPA, com residência em Genética Médica no 

Hospital de Clínicas de Salvador. Atuante no Hospital Universitário 

Bettina Ferro de Souza e na Santa Casa de Misericórdia do Pará.

Dra. Salma Brito Saraty

Neonatologista, Doutora em Ciências Aplicadas à 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 Laboratório de Erros 

Inatos do Metabolismo da UFPA.

Ângela Maria Rocha da Silva

Presidente da Associação Paraense Assistencial à Fibrose Cística 

(APAFC), que atua para garantir acesso a medicamentos e tratamentos 

para pessoas diagnosticadas com fibrose cística no Pará.

Composição da Mesa 2



Dra. Larissa Salustiano Evangelista Pimenta

Neuropsicóloga, Doutora e Mestre pela Faculdade de Medicina da USP, 

Neuropsicóloga do Programa Day Hunter de São Paulo e Professora na 

Faculdade de Ciências Médicas da Santa Casa de SP.

Dr. Eugenio Scannavino Netto

Médico, Criador e Coordenador do Projeto Saúde e Alegria desde 1987, atuando 

com mais de 350 comunidades extrativistas na Amazônia. Fellow Ashoka e 

vencedor do Prêmio Gente Rara Casa Hunter 2024.

Rose Daise Melo do Nascimento

Psicóloga clínica e hospitalar, Chefe da Unidade de Atenção à Saúde da Criança 

e do Adolescente do Hospital Bettina Ferro de Souza (UFPA), centro de 

referência em doenças raras.

Dra. Vanessa Dias Rodrigues

Advogada Especialista em Direito das Pessoas com Deficiência e TEA, 

Presidente da Comissão de Proteção aos Direitos das Pessoas com Deficiência 

da OAB/PA e mãe atípica.

Composição da Mesa 3



REGISTROS DO 

EVENTO



Fotos do Evento



Fotos do Evento



Evidências nos materiais impressos e digitais

Fotos de Evedências 

https://drive.google.com/drive/folders/192w8-zmwz_J-uu5NvPRf-myDF7r2ntoP?usp=sharing


Indicação de especialistas para as mesas de 

discussão



Envio de materiais educativos 



Apresentação de vídeo institucional de até 1 

minuto

Clique AQUI e 

confira o registro 

do momento em 

que o vídeo foi 

exibido

https://casahunterong-my.sharepoint.com/:v:/g/personal/heloisa_ungaro_casahunter_org_br/IQAgEY3F7Sa7SYJqopV7zjJ-AT3CwZ1vEFwrRRsciPXMMY4?e=DaUdD1


Menção verbal do patrocinador

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


NÚMEROS GERAIS 

DA CAMPANHA





24/05 - Instagram

24/05 - Facebook

24/05 - Linkedin

Post no Feed

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/
https://www.facebook.com/share/p/1BLXHmHKMQ/
https://www.facebook.com/share/p/1BLXHmHKMQ/


01 STORY



YOUTUBE

Cenário_Norte

https://youtu.be/uaoN4gM14_s?si=6Dw8wjuUcCzZVhtD


REPERCUSSÃO 

NA IMPRENSA



In

Belém recebe debate sobre doenças raras e desafios no acesso a diagnóstico 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


PESQUISA PÓS-EVENTO

De uma forma geral, como você classifica o evento?

Net Promoter Score (NPS)Net Promoter Score (NPS)

Pesquisa de Satisfação - Cenário no Norte

Se quiser acessar a pesquisa completa, acesse o link:

8.64



SÍNTESE DAS 
DISCUÇÕES



• No Norte, a barreira territorial apareceu como tema central.

• As discussões destacaram as longas distâncias, o acesso por rios, a

precariedade da rede básica em muitos territórios, a demora no

resultado do teste do pezinho e a insuficiência de centros

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

dados, genômica, formação e redes como instrumentos para superar

a invisibilidade epidemiológica e estruturar respostas mais

adequadas.



Muito obrigado!
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