
CASA HUNTER
1º Cenário das Doenças

Raras no Sul



12 de Maio de 2026
1º Cenário das Doenças Raras no Sul

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

Horário: 08h00 às 12h30

Local: Fundação Pró-Renal



PATROCÍNIO E APOIO

Link para Inscrição - 1º Cenário das Doenças Raras no Sul







Retrospectiva: Cenário 

das Doenças Raras –

Região Sul

Clique e confira 

o vídeo resumo 

do evento!



MESAS DE 

DISCUSSÃO



Coordenação: Adriana Saliba – Casa Hunter

Participantes:

Flávio Arns

Senador da República pelo Estado do Paraná. 

Adriane da Silva Jorge Carvalho

Secretária Municipal de Saúde de Pinhais. 

Pedro Paulo Bazana

Deputado Estadual do Paraná. 

Leandre Dal Ponte

Deputada Federal e ex-Secretária da Mulher, Igualdade Racial e Pessoa 

Idosa do Estado do Paraná. 

Karime Fayad

Prefeita de Rio Branco do Sul e Presidente da COMESP (Consórcio 

Metropolitano de Saúde do Paraná). 

Samuel Pinheiro

Vereador de São José dos Pinhais.



Mediadora: Shirley Ordônio

Conselheira da Casa Hunter no Estado do Paraná. 

Palestrantes:

Roberta Uceda

Presidente da APPAPEB (Associação Paranaense de Pais, Amigos 

e Pessoas com Epidermólise Bolhosa). 

Adriane da Silva Jorge Carvalho

Secretária Municipal de Saúde de Pinhais. 

Dra. Ivy Hulbert Falcão Furtado

Médica Coordenadora do Ambulatório do Serviço de Referência em

Triagem Neonatal do Estado do Paraná. 

Fábio Passeti

Pesquisador da Fiocruz Paraná e Coordenador do Centro de 

Saúde Pública de Precisão (IBMP/Fiocruz).



Mediadora: Shirley Ordônio

Conselheira da Casa Hunter no Estado do Paraná. 

Palestrantes:

Dra. Mara Lucia Schmitz F. Santos

Coordenadora do Ambulatório de Doenças Raras do 

Hospital Pequeno Príncipe. 

Dra. Claudia Kamoi Kay

Neurologista do Serviço de Doenças Neuromusculares do 

Hospital de Clínicas da UFPR. 

Luz María Romero

Gestora do Instituto Buko Kaesemodel. 

Dr. Leonardo Valente Camargo

Neurologista e Diretor da Associação Médica de Londrina. 



Mediador: Prof. Me. Lucas Matias Alves

Aliança Paranaense de Doenças e Síndromes Raras e Associação

Brasileira de Narcolepsia e Hipersonia Idiopática. 

Palestrantes:

Prof.ª Daiane Kock da Silva

Neuropsicopedagoga e Coordenadora Pedagógica do Instituto Sinergia

de Políticas Públicas e Projetos Sociais. 

Flávio Arns

Senador da República pelo Estado do Paraná. 

Deise Zanin

Presidente do Instituto Atlas Biosocial. 

Maíra Oliveira

Chefe do Departamento de Educação Inclusiva (Diversidade, Direitos

Humanos e Educação Especial) da Secretaria de Estado da Educação

do Paraná (SEED-PR).



REGISTROS DO 

EVENTO



Fotos do Evento

https://drive.google.com/drive/folders/1l3gVljJPR7p7wBvx6Cw0fY3gJtGsyucY?usp=drive_link


Fotos do Evento

https://drive.google.com/drive/folders/1l3gVljJPR7p7wBvx6Cw0fY3gJtGsyucY?usp=drive_link


Fotos de Evidências

Evidências nos materiais impressos e digitais

Vídeo



Evidências nos materiais impressos e digitais

Fotos de Evidências

https://flic.kr/s/aHBqjCLWZy


Evidências nos materiais impressos e digitais

Fotos de Evidências

https://flic.kr/s/aHBqjCLWZy


Menção verbal do patrocinador

Clique AQUI e confira o 

registro do momento 

em que 

os patrocinadores 

foram mencionados

https://casahunterong-my.sharepoint.com/:v:/g/personal/heloisa_ungaro_casahunter_org_br/IQBfFIbNqpBBT43NlIvsC0sBAfHWrgfRJPaTesD8ZEPhmag?e=J0iOsK


NÚMEROS GERAIS 

DA CAMPANHA





09/05 - Instagram

09/05 - Facebook
09/05 - Linkedin

Post no Feed

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/


01 STORY



YOUTUBE

Cenário_Sul

https://youtu.be/1V_P7TCfX8o?si=aPC7lM3BEffe6vKS


REPERCUSSÃO

NA IMPRENSA



Evento reúne especialistas pacientes e entidades para debater os desafios avanços e 

as particularidades do atendimento às doenças raras na região Sul do país

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


Curitiba recebe o 1º Cenário das Doenças 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


PESQUISA PÓS-EVENTO

De uma forma geral, como você classifica o evento?

Pesquisa de Satisfação_Cenário_Sul 

Se quiser acessar a pesquisa completa, acesse 

o link:

Net Promoter Score (NPS) 

9.78

https://casahunterong-my.sharepoint.com/:b:/g/personal/heloisa_ungaro_casahunter_org_br/IQCV13AW53IkQKDiNSKRlGAxARQt8Nmo5OabvYFbBnzeH4s?e=RZ9s19


SÍNTESE DAS 

DISCUÇÕES



• No Sul, a agenda combinou inovação, genômica, terceiro setor e

intersetorialidade.

• O encontro destacou experiências em triagem neonatal, saúde pública

de precisão, sequenciamento genético, pesquisa aplicada, centros de

referência e atuação de organizações sociais.
• O Projeto Bebê Capivara e as iniciativas de sequenciamento no Paraná

exemplificaram como ciência e SUS podem se aproximar para reduzir

a odisseia diagnóstica, especialmente em casos em que o teste do

pezinho não identifica a condição e a família inicia uma longa busca

por respostas.



Muito obrigado!
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