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2° SEMINARIO SOBRE DOENGAS RARAS

“Somos Raros, mas Somos Muitos”

~ Local: CREFITTO - Conselho Regional de Fisioterapia e Terapia Ocupacional da 112 Regido
SCS Q. 8 Venancio Shopping Bloco B60 4° andar sala 440 - Asa Sul — Brasilia/DF~

Dia 13/05/2025 — TERGA-FEIRA — INiCIO 14H TERMINI 18H

14:00h as 14h25min
MESA DE ABERTURA

Dr. Alexandre Padilha - Ministro da Saude

Dr. Natan Monsores de Sa — Coordenador-Geral de Doencas Raras/Secretaria de Atencéo
Especializada a Saude (SAES/MS)

Fernanda Sans Magano - Presidente CNS
Jannayna Sales - Secretaria Executiva do CNS

Sylvia Elizabeth de Andrade Peixoto — Coordenadora da Comissao Intersetorial de Atengao
a Saude de Pessoas com Patologias — CIASPP/CNS

14:30h as 15h (30minutos)
Mesa 01 - A IMPORTANCIA DO MAPEAMENTO DAS DOENGCAS GENETICAS E A
GENETICA OFTALMOLOGICA

Dra. Angelina Acosta — Vice-presidente da SBGM (Sociedade Brasileirade Genética
Médica e Genémica)

Dra. Juliana Ferraz Sallum — Prof?. Livre Docente do Departamento de Oftalmologia
da UNIFESP

15h30min — (30 minutos)
BANCO DE DADOS DAS PESSOAS COM DOENCAS RARAS

Dr. Natan Monsores de Sa — Coordenador-Geral de Doencas Raras/Secretaria de
Atencédo Especializada a Saude (SAES/MS)

Coordenacgéo: Sylvia Elizabeth de Andrade Peixoto — Coordenadora da
CIASPP/CNS. Conselheira Nacional de Saude - Retina Brasil e
Presidente da Associagao de Retinopatia Norte Fluminense

Vita Aguiar de Oliveira - Associacdo Superando Lupus/ Doencas
Raras e Presidente da Casa Brasileira Uni&do Huntington
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16:00h 25min as 17:00h (30min)
Mesa 02 - POLITICAS PUBLICAS PARA ATENGAO INTEGRAL E MULTIPROFISSIONAL AS
PESSOAS COM DOENCAS RARAS

Ana Luiza Ferreira Rodrigues Caldas - Secretaria de Atenc¢ao Primaria — SAPS/MS

Dr. Natan Monsores de Sa — Coordenador-Geral de Doenc¢as Raras/Secretaria de
Atencao Especializada a Saude (SAES/MS)

Dra. Renata Tibyrica - Defensora Publica do Estado de Sao Paulo

Coordenacédo: Derivan Brito da Silva - Coordenador Adjunto da Comisséao
Intersetorial de Atencdo a Saude de Pessoas com Patologias —
CIASPP/CNS

17:00h 40min as 18:00h (25min)
Mesa 03 - ACESSO A MEDICAMENTOS PARA O TRATAMENTO DE DOENCAS RARAS

Roberto Schneiders - Coordenador-Geral do Componente Especializado da
Assisténcia Farmacéutica- DAF/MS

Coordenacao: Rosalrlene Serafim - Associagdo Brasileira dos Terapeutas Ocupacionais
- ABRATO

Alex Gomes Motta — Coordenador da Comissado Intersetorial de
Vigilancia em Saude — CIVS/CNS

Dia 14/05/2025 — QUARTA-FEIRA - INiCIO 09h — TERMINO 17h
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09:00h as 10:50h
Mesa 01 - O IMPACTO DA JUDICIALIZAGAO NO ACESSO AO TRATAMENTO PARA
DOENCAS RARAS

Dr. Ramiro Nébrega Sant’Ana — Defensor Publico - Nucleo de Assisténcia Juridica
de Defesa da Saude

Dr. Natan Monsores de Sa — Coordenador-Geral de Doencas Raras/Secretaria de
Atencao Especializada a Saude (SAES/MS)

Getulio Vargas — Coordenador da Comissédo Intersetorial de Orgamento e
Financiamento — COFIN/CNS

Coordenacéao: Maria Clara Migowski Pinto Barbosa — ADB - Alianca Distrofia Brasil,
Presidente da Associacdo Carioca de Distrofia Muscular, Presidente
do Comité Estadual de Defesa dos Direitos Humanos das Pessoas
com Doencas Raras do RJ

Mauri Bezerra - Comissdo Intersetorial de Orcamento e
Financiamento — COFIN/CNS

10h50 as 11h30min
Mesa 02 — INFORMES DA COMISSAO

» Balanco
> Processo eleitoral de 2025

14:00h as 15:00 h (50 min)
Mesa 03 - OS DESAFIOS DAS DOENCAS RARAS DO SANGUE: UM DEBATE FRENTE AS

INSTANCIAS DO SUS

Helder Teixeira Melo — SAES/MS

Talita Garrido - Conselheira Nacional de Saude segmento dos usuarios
representante da Associacao Brasileira de Talassemia - ABRASTA

Coordenacao: Sylvia Elizabeth de Andrade Peixoto — Coordenadora da Comissao
Intersetorial de Atengdo a Saude de Pessoas com Patologias —
CIASPP/CNS e Coordenadora adjunta da Comissao Intersetorial de
Atencdo a Saude das Pessoas com Deficiéncia - CIASPD/CNS

Derivan Brito da Silva - Coordenador Adjunto da Comissao
Intersetorial de Atengdo a Saude de Pessoas com Patologias —
CIASPP
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