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1° Cenario das Doencas
Raras no Sul



12 de Maio de 2026

1° Cenario das Doencgas Raras no Sul
Encontro presencial para discussao sobre o cenario das doencgas raras na regido Sul.

Horario: 08h00 as 12h30
Local: Fundacao Pro-Renal
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PROGRAMACAO:

ABERTURA
08:00 - 08:30 08:30 - 08:45 08:45 - 09:20
Credenciamento e Café Abertura Institucional Pronunciamento de

Autoridades

MESAS

Mesa 01:09:20 - 10:20 Mesa 02: 10:20 - 11:20 Mesa 03: 11:20 - 12:20
Cenario Atual - Diagnéstico  Centros de Referénciaea Intersetorialidade, Inclusdo
Precoce, avangos da Jornada do Paciente e Sociedade: Politica do
Ampliagao da Triagem Cuidado, Educacao
Neonatal e Novos Arranjos Inclusiva e Direitos.
de Pesquisa e Inovagao.
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------- PARTICIPACAO NO EVENTO

Ao todo, o evento recebeu 157 inscricoes e
contou com a participacdo efetiva de 64 pessoas.
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Retrospectiva: Cenario
das Doencas Raras —

Regiao Sul
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E&ﬁ&ﬂ @’: Abertura | Abertura Oficial:
Oficial Pronunciamento de Autoridades

Coordenacao: Adriana Saliba — Casa Hunter

Participantes:
Flavio Arns
Senador da Republica pelo Estado do Parana.

Adriane da Silva Jorge Carvalho
Secretaria Municipal de Saude de Pinhais.

Pedro Paulo Bazana
Deputado Estadual do Parana.

Leandre Dal Ponte
Deputada Federal e ex-Secretaria da Mulher, Igualdade Racial e Pessoa
Idosa do Estado do Parana.

Karime Fayad
Prefeita de Rio Branco do Sul e Presidente da COMESP (Consércio
Metropolitano de Saude do Parana).

Samuel Pinheiro
Vereador de Sao José dos Pinhais.
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Cenario Atual - Diagnéstico Precoce, |
avancgos da Ampliacao da Triagem Neonatal
e Novos Arranjos de Pesquisa e Inovagao.

Mediadora: Shirley Ordénio
Conselheira da Casa Hunter no Estado do Parana.

Palestrantes:
Roberta Uceda
Presidente da APPAPEB (Associagao Paranaense de Pais, Amigos
e Pessoas com Epidermdlise Bolhosa).

Adriane da Silva Jorge Carvalho
Secretaria Municipal de Saude de Pinhais.

Dra. Ivy Hulbert Falcédo Furtado
Médica Coordenadora do Ambulatério do Servigo de Referéncia em
Triagem Neonatal do Estado do Parana.

Fabio Passeti
Pesquisador da Fiocruz Parana e Coordenador do Centro de
Saude Publica de Precisao (IBMP/Fiocruz).
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Centros de Referéncia e

e a Jornada do Paciente.

Mediadora: Shirley Ordénio
Conselheira da Casa Hunter no Estado do Parana.

Palestrantes:
Dra. Mara Lucia Schmitz F. Santos
Coordenadora do Ambulatério de Doengas Raras do
Hospital Pequeno Principe.

Dra. Claudia Kamoi Kay
Neurologista do Servigo de Doengas Neuromusculares do
Hospital de Clinicas da UFPR.

Luz Maria Romero
Gestora do Instituto Buko Kaesemodel.

Dr. Leonardo Valente Camargo
Neurologista e Diretor da Associagédo Médica de Londrina.
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S e Direitos.

Mediador: Prof. Me. Lucas Matias Alves
Alianga Paranaense de Doencas e Sindromes Raras e Associagao
Brasileira de Narcolepsia e Hipersonia ldiopatica.

Palestrantes:
Prof.? Daiane Kock da Silva
Neuropsicopedagoga e Coordenadora Pedagdgica do Instituto Sinergia
de Politicas Publicas e Projetos Sociais.

Flavio Arns
Senador da Republica pelo Estado do Parana.

Deise Zanin
Presidente do Instituto Atlas Biosocial.

Maira Oliveira
Chefe do Departamento de Educacgéo Inclusiva (Diversidade, Direitos
Humanos e Educagao Especial) da Secretaria de Estado da Educagao
do Parana (SEED-PR).
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https://drive.google.com/drive/folders/1l3gVljJPR7p7wBvx6Cw0fY3gJtGsyucY?usp=drive_link
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https://drive.google.com/drive/folders/1l3gVljJPR7p7wBvx6Cw0fY3gJtGsyucY?usp=drive_link
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PROGRAMACAO:

ABERTURA
08:00 - 08:30 08:30 - 08:45 08:45 - 09:20

Credenciamento e Café Abertura Institucional Pronunciamento de
Autoridades

s
MESAS
Mesa 03:11:20-12:20

Mesa 01: 09:20 - 10:20 Mesa 02: 10:20 - 11:20
Cenério Atual - Diagnostico Centros de Referénciae 2 Intersetorialidade, Inclusdo
Jornada do Paciente e Sociedade: Poltica do

Precoce, avancos da :
Ampliacao da Triagem Cuidado, Educacao
Neonatal e Novos Arranjos Inclusiva e Direitos.
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https://flic.kr/s/aHBqjCLWZy
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Cendrio das
Doencas Raras
no Sul

PROGRAMAGAO:

ABERTURA ————

08:30 - 08:45 08:45 - 09:20
Pronunciamento de
Autoridades
MESAS ———
Mesa 03:11:20- 12:20

08:00 - 08:30
ledenciamento e Café  Abertura Institucional

Mesa 02: 10:20 - 11:20

01:09:20 - 10:20

o Atual - Diagnostico Centros de Referénciaea Intersetorialidade, Inclusdo |
/ecoce, avangos da Jornada do Paciente o Sociedade: Politica do |
‘Cuidado, Educacdo.

tal e Novos Arranjos
quisa e Inovagao.
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https://flic.kr/s/aHBqjCLWZy
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https://casahunterong-my.sharepoint.com/:v:/g/personal/heloisa_ungaro_casahunter_org_br/IQBfFIbNqpBBT43NlIvsC0sBAfHWrgfRJPaTesD8ZEPhmag?e=J0iOsK
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Desempenho da publicacao

© 00

VISUALIZAGOES CURTIDAS COMENTARIOS COMPARTILHAMENTOS ENGAJAMENTOS
(LINKEDIN)
4.038 116 7 10 78
/ DESTAQUES . INTERACOES TOTAIS
@ : Alcance expressivo com 4.038 visualizagoes :-‘ 1 33
e 6timo engajamento da audiéncia nas plataformas. (Curtidas + Comentarios +

Compartilhamentos)

*O LinkedIn utiliza uma métrica propria de “engajamentos” que considera diferentes tipos de interagao.
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09/05 - Instagram
09/05 - Facebook
09/05 - Linkedin

12 de maio de 2026
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Local: Av. Vicente Machado, 2190
Curitiba - Pr - Brasil
(Auditério da Pré-Renal)
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@ @ curtio por fabio_ivankovich  outras 85 pessoas
9 de maio

@ casahunter &
o)

casahunter & CONVITE

O debate que transformou o cenério das Doengas Raras em SP
agora ganha voz no Sul do pais! S ®

Ap6s uma década de edigdes nacionais, a Casa Hunter chega a
Curitiba para o 1° Cenério das Doengas Raras no Sul,

£ a chance de mostrarmos as singularidades da nossa regido e
fortalecermos a rede de cuidado em todo o pais.

4§ Teremos mesas de discussdes com especialistas e sua
presenca é essencial para essa construgao.

[ 12 de Maio, das 8h 3s 12h30 no Auditério da PréRenal.
© Saiba tudo e inscreva-se aqui:

1° Cenério das Doengas Raras no Sul

https://share. google/ySGZalujV0xuJW4Q

VAGAS LIMITADAS!

Apoio: FEBRARARAS

8sem

drleocamargo.neuro OOV

8sem  Responder

profmatiasalves @

8sem lcurtida Responder

. e

@ Adicione um comentsrio. Posta


https://www.instagram.com/p/DYInHjkkU-r/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DYInHjkkU-r/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DYInHjkkU-r/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.facebook.com/share/p/1D4AhPZCuX/
https://www.facebook.com/share/p/1D4AhPZCuX/
https://www.facebook.com/share/p/1D4AhPZCuX/
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9 de maio
Ha 8 sem
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12 de maio de 2026
(terca-feira)

Horario: 8:00 as 12:30
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al. Av. Vicente Machado, 2190
Curitiba - Pr - Brasil
(Auditério da Pré-Renal)
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https://youtu.be/1V_P7TCfX8o?si=aPC7lM3BEffe6vKS
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Publicacéo: 09/05/2026 15:28:05 Views: 6 Média de leitores: 37

Evento reune especialistas, pacientes e entidades para debater os desafios,
avancos e as particularidades do atendimento as doencgas raras na regiao
Sul do pais

O Diario de Curitiba - PR - Noticias Topico: Casa Hunter
Palavra-chave: Casa Hunter
Impacto: Positivo

A capital paranaense sera palco de um importante debate sobre saulde publica e inclus@o no proximo
dia 12 de maio. Pela primeira vez no Sul do Brasil, a Casa Hunter promove o encontro “1° Cenario das Doencas Raras no Sul”, reunindo

especialistas, pacientes, familiares, representantes de instituicdes e profissionais da area para discutir os desafios e avangos no
atendimento as pessoas com doengas raras na regiao.

O evento acontece das 8h as 12h30, no auditério da Pro-Renal, em Curitiba, e marca a expans&o de um projeto que, ha mais de dez
anos, vem contribuindo para transformar o cenario nacional das doencas raras por meio de debates, troca de experiéncias e construcéo
de politicas publicas.

Evento reune especialistas pacientes e entidades para debater os desafios avancos e
as particularidades do atendimento as doencas raras na regiao Sul do pais


https://www.info4.com.br/ver/exibir.asp?Yw=NjI1Nw&YQ=NjI1Nw&bQ=NzI&bA=NzI&b3JpZ2Vt=cGxhbmlsaGE&bm9tZQ=Q2FzYSBIdW50ZXI
https://www.info4.com.br/ver/exibir.asp?Yw=NjI1Nw&YQ=NjI1Nw&bQ=NzI&bA=NzI&b3JpZ2Vt=cGxhbmlsaGE&bm9tZQ=Q2FzYSBIdW50ZXI
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Publicacdo: 09/05/2026 15:28:36 Views: 52  Média de leitores: 177
Curitiba recebe o 1° Cenario das Doengas Raras no Sul promovido pela
Casa Hunter

O Diario de Maringa Online - PR - Noticias Topico: Casa Hunter
Palavra-chave: Casa Hunter
Impacto: Positivo

Evento reune especialistas, pacientes e entidades para debater os desafios, avancos e as
particularidades do atendimento as doencas raras na regiao Sul do pa is

A capital paranaense sera palco de um importante debate sobre satde publica e inclusdo no préximo dia 12 de maio. Pela primeira vez no
Sul do Brasil, a Casa Hunter promove o encontro “1° Cenario das Doencas Raras no Sul”, reunindo especialistas, pacientes, familiares,

representantes de instituicbes e profissionais da area para discutir os desafios e avancos no atendimento as pessoas com doencgas raras
na regiao.

O evento acontece das 8h as 12h30, no auditério da Pré-Renal, em Curitiba, e marca a expansao de um projeto que, ha mais de dez

anos, vem contribuindo para transformar o cenario nacional das doencas raras por meio de debates, troca de experiéncias e construcdo
de politicas publicas.

Curitiba recebe o 1° Cenario das Doencas Raras no Sul promovido pela Casa Hunter


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

R PESQUISA POS-EVENTO

De uma forma geral, como vocé classifica o evento?

Net Promoter Score (NPS)
9.78

Average rating (9.78)
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* No Sul, a agenda combinou inovagao, genbmica, terceiro setor e
intersetorialidade.

* O encontro destacou experiéncias em triagem neonatal, saude publica
de precisao, sequenciamento genético, pesquisa aplicada, centros de
referéncia e atuagao de organizagdes sociais.

* O Projeto Bebé Capivara e as iniciativas de sequenciamento no Parana
exemplificaram como ciéncia e SUS podem se aproximar para reduzir
a odisseia diagnostica, especialmente em casos em que o teste do
pezinho nao identifica a condigao e a familia inicia uma longa busca
por respostas.
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