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PROGRAMACAO

@
8h asgh | Acolhimento/Credenciamento
gh asgh3o | Abertura
Formagdo da mesa de autoridades e diretores das instituicdes

gh3o0as 10h | Apresentacdo

Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras (PORTARIA N° 199, DE 30 DE JANEIRO DE 2014):
Avancos, desafios e pespectivas futuras. Natan Monsores Coordenador-Geral - CGRAR/DAET/SAES/Ministério da Satde
Natan Monsores - Coordenador-Geral - CGRAR/DAET/SAES/Ministério da Satide

1ohasiih | Mesaa 11hasi2h | Mesa2
AJornadado paciente Raro no Hospital Geral Lancamento dos protocolos do HGF e Hospital
de Fortaleza- HGF Universitario Walter Cantidio - HUWC
Moderadora: Mariana Ribeiro - Diretora Médica do HGF Moderador: Lauro Vieira Perdigdo - Secretdrio Executivo de

L. Atencdo a Satide e Desenvolvimento Regional
Neurogenética do adulto

Convidada: Déborah Moreira Rangel - Neurologista/HGF Protocolo para diagndstico e manejo de Porfiria Aguda
Jornada do paciente raro no HGF Otilio José Nlcolfau de Oliveira -HG.F o
Convidada: Milena Sales Pitombeira - Neurologista/HGF Protocolo Diferencas da diferenciacdo do sexo no adulto
Eveline Gadelha - Hospital Universitario Walter Cantidio
Zenilda Bruno - Maternidade Escola Assis Chateaubriand

as13h | Almoco

13h ds 14h | Mesa 3 Apoliticadas doencas raras no HIAS
AJornadado paciente raro no Convidado: Nayana Marques Vidal - Neonatologista/HIAS
Hospital Infantil Albert Sabin/HIAS

Moderadora: Erlane Marques Ribeiro -
Geneticista/HIAS

Jornada do paciente raro no HIAS
Convidado: Wallace Willian Meireles - Geneticista/HIAS

14hasish | Mesag

As doencas raras no Estado do Ceara
Palestrante:
Tania Mara Silva Coelho - Secretaria de satide do Estado do Ceara

15shasi6h | Mesas

AJornadado paciente Raro no HUWC

Sindromes Malformativas Sindromes raras com envolvimento do Jornada do paciente Raro no HUWC

associadas ao transtorno do sistema enddcrino ou que afetam o . o

neurodesenvolvimento crescimento e desenvolvimento puberal ;°"V'dad.°: Paulo Ribeiro Nobrega-
eurologista do Complexo Hospitalar da

Moderador: Carlos Henrique Paiva Convidada: Eveline Gadelha Pereira Fontenele- Universidade Federal do Ceara.

Grangeiro- Geneticista/HUWC Endocrinologista/HUWC

16hasizh | Mesa6

Assisténcia farmacéutica na atencdo a doencas raras
Convidada: Fernanda Franga Cabral - Coordenadora de Politicas de
assisténcia farmacéutica e tecnologias em satide/ Sesa

Cuidado Integral na Atencdo a Doencas Raras
Moderador: Rilson Sousa de Andrade - Presidente do Conselho das Secretarias
Municipais de Satide do Ceara (COSEMS-CE)

Reabilitacdo para paciente de Doengas Raras
Convidado: Rodrigo da Ponte Barbosa- Fisiatra/HGF
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