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CASA HUNTER

1° Cenario das Doencas
Raras no Sudeste



18 de Maio de 2026

1° Cenario das Doengas Raras no Sudeste
Encontro presencial para discussao sobre o cenario das doengas raras na regiao Sudeste.

Horario: 08h00 as 13h00
Local: Centro de Convencgdes e Eventos da Associacdo Médica de Minas Gerais (AMMG)




SO PATROCINIO E APOIO

- ~\ Boehringer
AMGEN (||

Ingelheim
Bronze
. A i .
il Adium BAYEn B:OMARIN b NOVARTIS @Pﬁzer
Apoio:
Q HDPO  PROTEG? ) (@) -z

e — DIl BRASIL

Link de Inscricdo - 1° Cenario das Doencas Raras Sudeste

teva

Realizagao:

CASA 8.
HUNTER *....



CASA:" :, EVENTO PRESENCIAL

.......

HUNTER ~.... VAGAS LIMITADAS

1° Cenario das
HuNTER . | Doencas Raras
x no Sudeste

18 de maio de 2026 Hordrio: 08:00 as 13:00
(sequnda-feira)

"'.. . .‘.
4 » @ e 3
(VAT - 4 ! W
w3 > .
P S

Diagnostico precoce Cadastro e mapeamento Redes que sustentam:

no interior: das doencas raras: por que  participacao soclal, culdado,
realidade x necessidade Identificar é o primeiro inclusdo e direitos nas
passo para cusdar? doencas raras

Local

Av. Cel. José Dias Bicaltho, 520 - Belo Hortizome/MG
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Retrospectiva: Cenario

das Doencas Raras —
Regiao Sudeste



https://drive.google.com/file/d/19enMWy0lH2pHij5HeO5eT8lr2qdAeMG9/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/19enMWy0lH2pHij5HeO5eT8lr2qdAeMG9/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/19enMWy0lH2pHij5HeO5eT8lr2qdAeMG9/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/19enMWy0lH2pHij5HeO5eT8lr2qdAeMG9/view?usp=sharing
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Diagnéstico precoce
ESA 1 no interior:

realidade X necessidade

Composicao da Mesa:

Rodrigo Silva Mendes
Vereador de Congonhas

José Guilherme Ferreira Filho
Deputado Estadual de Minas Gerais

Michel Correia Viana
Médico Clinico

Karine Correia Fonseca
Médica Oncologista

Marli Aparecida de Aro Ferreira
Vereadora de Belo Horizonte
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Cadastro e mapeamento
MESA 2 das doencas raras:
por que identificar é o
‘ primeiro passo para cuidar?

Composicao da Mesa:

Damires Rinarlly
Vereadora de Conselheiro Lafaiete (MG)

Daniela (Daniella) da Matta Machado
Representante da Casa de Maria

Tarciane Aline Prata
Pneumologista

Lidia Cunha
Paciente

Santusa Pereira Santana
Mestre em Ciéncias da Saude —
Farmacéutica
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Redes que sustentam:
participacao social, cuidado,

inclusao e direitos nas
doencas raras

Composicao da Mesa:

Aline Castro
Paciente

Paulo Victor Sgobbi Souza
Neurologista

Eugenia Ribeiro Valadares
Geneticista

Larissa Carvalho
Jornalista
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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/IQBUDvtknlaJTqAqe3Q8nkYnAeSqiQUeEiBKQJjNbIr6LRM?e=9gjTSd
https://casahunterong-my.sharepoint.com/:v:/g/personal/heloisa_ungaro_casahunter_org_br/IQBcZ4RRsVU0R57ejlbl6NO9AR9MfYgXPPoshIWDRXKRlsk?e=u73Bd1
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Desempenho da publicacao

Q00O

VISUALIZAGOES CURTIDAS COMENTARIOS COMPARTILHAMENTOS ENGAJAMENTOS
(LINKEDIN)
4.038 116 6 10 778
7 DESTAQUES . INTERACOES TOTAIS
= ) o e 0ve 1 3 2
~ Alcance expressivo com 4.038 visualizagdes '.‘
e 6timo engajamento da audiéncia nas plataformas. (Curtidas + Comentarios +

Compartilhamentos)

*O Linkedin utiliza uma métrica prépria de “engajamentos” que considera diferentes tipos de interagado.
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O debate que transformou o cendrio das Doangas Raras em 5P
agora ganha voz no Sul do pais! Y

Cenario das

Doencas Raras
no Sul

Apbs uma década de edigdes nacionais. a Casa Hunter chega a
Curitiba para o 1* Cendrio das Doencas Raras no Sul

Ea ™ o regido
fortalecermos a rede de cuidado em 1000 0 pais.

A Teremos mesas de discussdes com especiakistas e sua
presenca ¢ essencial para essa construcho.

1) 12 de Maio. das Bh &s 12h30 no Auditério da ProRenal
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(terca-feira)

@ Saiba tudo e inscreva-se aqu
10 Cendrio das Doengas Raras no Sul

hitps//share.google/ySGZaluVOO/WAQ
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Apoio: FEBRARARAS
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Local: Av. Vicente Machado, 2190
Curitiba - Pr - Brasil
(Auditério da Pré-Renal)
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@ @ Curtido por tablo_ankovich e outras 85 pessoas
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https://www.facebook.com/share/p/1D4AhPZCuX/
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Cenario Sudeste


https://youtu.be/__bvuvTYsnc?si=KBk3FX9VCHMez8Xf
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Publicacdo: 08/05/2026 11:44:40 Views: 223  Media de leitores: 1630

1° Cenario das Doencas Raras Sudeste

Correio da Cidade Online - MG Toépico: Casa Hunter
Palavra-chave: Casa Hunter
Impacto: Positivo

Belo Horizonte sediara, no préximo dia 18 de maio, o “1° Cendrio das Doencas Raras Sudeste”,
considerado um marco para a comunidade de pacientes raros da regido. O encontro acontecera das 8h as 13h, de forma presencial, na
Avenida Joao Pinheiro, 161, na capital mineira.

O evento representa a expansao para o Sudeste de um modelo consolidado hd mais de uma década pela CASA HUNTER, em Sao

Paulo. A proposta é fortalecer o debate sobre politicas publicas, ampliar a rede de atencéao integral e promover a democratizacao do
conhecimento sobre doencas raras.

A programacéo ira reunir pacientes, familiares, profissionais da salde, gestores publicos e entidades ligadas a causa, promovendo um

espaco de didlogo, capacitacdo e inclusdo. A iniciativa também busca fortalecer a conexdo entre associagdes regionais e instituicdes
nacionais, como a FEBRARARAS.

1° Cenario das Doencgas Raras Sudeste



https://www.info4.com.br/ver/exibir.asp?Yw=NjI1Nw&YQ=NjI1Nw&bQ=NzE&bA=NzE&b3JpZ2Vt=cGxhbmlsaGE&bm9tZQ=Q2FzYSBIdW50ZXI
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Publicac&o: 24/05/2026 15:58:16  Views: 16  Média de leitores: 16

Participagdo em encontro sobre doencas raras reforca compromisso da
saude de Capela Nova com atendimento humanizado

Jornal Panorama Minas Online - MG - Noticias Topico: Casa Hunter
Palavra-chave: Casa Hunter
Impacto: Negativo

A Secretaria Municipal de Saude de Capela Nova participou do 1° Cenario das Doencas Raras do
Sudeste, realizado em Belo Horizonte e promovido pela Casa Hunter.

O evento reuniu pessoas com doencas raras, familiares, profissionais da salude, representantes de instituicoes e autoridades em um
importante espaco de didlogo e fortalecimento das politicas publicas voltadas a atencao integral.

Durante a programacao, foram debatidos os desafios enfrentados pelas pessoas com doencas raras e suas familias, além de estratégias
para ampliar o acesso aos servicos de saude, promover mais acolhimento e fortalecer a rede de atendimento.

O encontro também proporcionou momentos de aprendizado e troca de experiéncias entre os participantes, contribuindo para a
qualificacdo das agbes desenvolvidas na area da saude.

Participacao em encontro sobre doencas raras reforca compromisso da saude de Capela Nova com

atendimento humanizado


https://www.info4.com.br/ver/exibir.asp?Yw=NjI1Nw&YQ=NjI1Nw&bQ=MTY1&bA=MTY1&b3JpZ2Vt=cGxhbmlsaGE&bm9tZQ=Q2FzYSBIdW50ZXI
https://www.info4.com.br/ver/exibir.asp?Yw=NjI1Nw&YQ=NjI1Nw&bQ=MTY1&bA=MTY1&b3JpZ2Vt=cGxhbmlsaGE&bm9tZQ=Q2FzYSBIdW50ZXI

GORfea PESQUISA POS-EVENTO

De uma forma geral, como vocé classifica o evento?

Net Promoter Score (NPS)
9.36

Average rating (9.36)

2N

EXISTIMOS



CASA™-"
HUNTER

SINTESE DAS
DISCUCOES




CASA™-5..
HUNTER =, .

* No Sudeste, especialmente a partir da experiéncia de Minas Gerais, 0s
debates mostraram que a existéncia de maior capacidade instalada
nao elimina a fragmentacao da rede.

* A regiao trouxe como prioridades a organizacao de linhas de cuidado,
o diagndstico precoce no interior, o cadastro e mapeamento das
pessoas com doencgas raras e a integragcao entre municipios, servicos e
gestores.

* A presenca de municipios do interior reforcou que mesmo regides com
maior estrutura ainda enfrentam invisibilidade, desinformacdo e
dificuldade de transformar politicas em fluxos acessiveis.
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