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ACHD REsponsivel

XIV Forum Nacional de Politicas de Saude no Brasil
Doencas Raras

Evento realizado: 14 de setembro de 2023 (quinta-feira), das 9h as 14h
Local: Auditério do Interlegis - Via N 2 - Anexo “E” - Senado Federal - Brasilia
YouTube, video na integra: https://youtu.be/n47TpcS7Mrg?si=UOYUc0GiUr4fjQKr

PROGRAMA

8h30 - Recepcédo dos Convidados com café de boas-vindas e Mostra de Videos
9h as 10h - Abertura com audicdo do Hino Nacional
e Damares Regina Alves - Senadora da Republica, Republicanos - DF | Vice-Presidente da
Subcomissdo Permanente de Direitos das Pessoas com Doencgas Raras
e Rosangela Moro - Deputada Federal, Unido - SP | Presidente da Frente Parlamentar Mista da
Inovacéo e Tecnologias em Salde para Doencas Raras
e Maria Rosas - Deputada Federal, Republicanos - SP
Augusto Bravo - secretario executivo da Frente Parlamentar em Defesa dos Direitos e de Politicas de
Atencé@o das Pessoas com Doencgas Raras do Distrito Federal, representou, na ocasido, o deputado
distrital e presidente da Frente, Eduardo Pedrosa
e Clementina Moreira Alves - Presidente do Instituto Brasileiro de Acdo Responsavel e Diretora
Executiva da integra Brasil

10h as 12h30 - Temas de diretrizes aos trabalhos do dia:
e  Cenario atual das Politicas de Doenca Raras e seus desafios e expectativas

Importancia da ampliagdo da triagem neonatal para o diagndstico precoce

Papel do setor produtivo na ampliagdo de acesso as terapias avancadas

Jornada do paciente com doengas respiratorias graves

Proposito da Rede Nacional de Doencas Raras no Brasil

e Importancia da construgcéo de Politicas Publicas para Doencas Raras

e Ministério da Saude - Natan Monsores de Sa, Professor Doutor e Consultor na Coordenagdo-Geral de
Doencas Raras | DAET | SAES | MS

e SBTEIM - Carolina Fischinger, Doutora e Vice-Presidente da Sociedade Brasileira Triagem Neonatal e
Erros Inatos do Metabolismo | SBTEIM | Superintendente Médica da Casa dos Raros (participagédo
virtual)

e Febrararas - Antoine Daher, Presidente da Casa Hunter, e Cofundador da Casa dos Raros

e SBGM - Angelina Xavier Acosta, Doutora, Vice-Presidente da Sociedade Brasileira de Genética
Médica e Gendmica e Pesquisadora da Rede Nacional de Doencas Raras

e Sindusfarma - Renato Benine, gerente de relagfes institucionais do Sindusfarma — representando o
Presidente Executivo Nelson Mussolini

e SBPT - Clystenes Soares, Doutor Prof. Diretor de Ensino da Sociedade Brasileira de Pneumologia e
Tisiologia

e SBPT - Paulo Feitosa, Doutor e Coordenador da Comissdo de Doenga Pulmonar Avancada e Raras
da Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia

Moderacéo: Vanessa Fernandes
Advogada, p6s-graduada em Bioética e Direito Médico, Presidente da Comissao de Doencas
Crbnicas Complexas e Raras OAB-DF e Vice-presidente da Associagdo de Paciente da Amaviraras

12h30 as 13h - Debate e apresentacdo de propostas
14h - Visita quiada ao Congresso Nacional (aos que aderirem no Férum)
Senvico de café receptivo e brunch networking
Video conferéncia em tempo real para as Assembleias Legislativas
Transmisséo ao vivo pelo YouTube
Visita guiada ao Congresso
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