GOVERMO FEDERAL

Interlegis ‘, |nstitutoLe|;£iﬁS;2 @ ?EBJEAF&?_ .-! “‘rl-

£ RECONSTRUCAD

XVII Forum Nacional de Politicas de Saude no Brasil
DOENCAS RARAS

Data e horario: 14 de maio de 2026 (quinta-feira), das 9h as 14h
Local: Auditério do Interlegis - Via N 2 - Anexo “E” - Senado Federal - Brasilia
Assista online AO VIVO: https://youtube.com/live/n-w9fLkn50¢g

PROGRAMA
8h30 - Recepcao dos Convidados com café de boas-vindas e Mostra de Videos

9h30 &s 10h30 - Abertura com audicdo do Hino Nacional

e Erika Kokay, Deputada Federal, PT - DF

e Elkiane Rama, Mestre em Toxicologia, Farmacéutica Bioquimica, Diretora Adjunta da Se-
gunda Diretoria da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria | ANVISA

e Graziela Paronetto Machado Antonialli, Médica geneticista e Mestre em Ciéncias - Morfo-
logia e Genética na Sociedade Brasileira de Genética Médica | SBGM atua nos Centros de
Referéncia em Doencgas Raras dos Hospitais de Apoio de Brasilia | HAB e Hospital Materno
Infantil de Brasilia |[HMIB

¢ Clementina Moreira Alves, Doutora e Mestre em Economia SAcio Ambiental e Governanca,
Presidente do Instituto Brasileiro de A¢io Responsavel e Diretora Executiva da Agéncia In-
tegra Brasil

10h30 as 13h - Temas de diretrizes aos trabalhos do dia:
¢ Natan Monsores de S4, Doutor Professor e Coordenador-Geral de Doencas Raras | DAET
| SAES Ministério da Saude
Avancgos estruturais e técnicos no cuidado as Doencas Raras
e Jodo Batista da Silva Junior, Doutor em Ciéncias Farmacéuticas e Gerente da Geréncia
de Sangue, Tecidos, Células, Orgéos e Produtos de Terapias Avancadas | GSTCO, repre-
sentando a Segunda Diretoria da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
Desenvolvimento de medicamentos e produtos de terapia avangadas com foco no paciente
de Doencgas Raras
e Antoine Daher, Presidente da Casa Hunter, da Federacéo Brasileira das Associa¢cfes de
Doencas Raras | FEBRARARAS e cofundador da Casa dos Raros
Evolucédo tecnoldgica e desigualdade de acesso na salde suplementar
e Luciana Monte, Médica, especialista em pediatria com area de atuacdo em Pneumologia
Pediatrica pela Universidade de Sao Paulo | USP, coordenadora da Pneumologia Pediatrica
Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar e Presidente da Sociedade de Pediatria do
Distrito Federal
Avancos transformadores para as politicas de saide em Fibrose Cistica no SUS
e Maria Aparecida Santos de Souza Alencar, Membro voluntario da consultoria cientifica da
Associacao Brasil Huntington | ABH, cirurgid-dentista e pesquisadora em Doenc¢a de Hun-
tington
Doenca de Huntington: Destaques nacionais sobre impacto, perfil e desafios sociais

MODERACAQ: Cleila Guimar&es Pimenta Bosio
Farmacéutica Industrial, Consultora em projetos de inovacdo em Biotecnologia,
Nanotecnologia e Terapias avancadas
13h &s 14h - Debate e apresentacdo de propostas

14h - Sorteio e Brunch networking

Sorteio de 3 kits livros Raros — Histérias que Transformam

Vol.1 e 2, do jornalista e escritor Guilherme Vicente de Morais, oferecimento da AMAVIRARAS
Video conferencia em tempo real para as Assembleias Legislativas

Transmisséo ao vivo Senado
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https://youtube.com/live/n-w9fLkn5og

