








Horario

15:45 -
16:15

16:15 -
16:45

16:45 -
17:00

17:00 -
17:30

17:30 -
18:00

Ativid ade Duracao

Aula 4: Doencga de
Huntington: Destaqu es
nacionais sobre impacto,
perfil e desafios sociais

30 min

Aula 5: Desafios na

jornada assistencial e no

manejo clinico do

paciente com 30 min
trombocitopenia

idiopatica primaria.

Aula 6: Linhas de cuidado
e a jornada do paciente
raro no SUS: o exemplo
da ELA

15 min

Painel 4: AV oz do

Paciente e Centros de

Referéncia na Co nstrucao 30 min
de Politicas Pub licas para

Doengas Raras

Encerramento 30 min

DIAMANTE

Descricao

Dra. Aparecida Alencar

Membro voluntério do comité cientifico da ABH
(Associacgao Brasil Huntington), cirurgid-dentista e
pesquisadora em Doenga de Huntington.

Dra. Ana Clara Kneese V irgilio do

Nascimento

médica hematologista, formada pela Faculdade de
Ciéncias Médicas da Santa Casa de S&o Paulo, com
residéncia em Clinica Médica pelo Hospital de
Ipanema (RJ) e especializagdo em Hematologia,
Hemoterapia e Hemostasia pela Santa Casa de Séo
Paulo. Atualmente, é chefe do Servico de
Hematologia da Irmandade da Santa Casa de
Misericordia de S&o Paulo, onde atua desde 1997,
além de coordenar ambulatdrios especializados em
hemostasia, trombose e doencas mieloproliferativas.
Também integra importantes sociedades cientificas
nacionais e internacionais na area de Hematologia e
Hemostasia.

Dr. Hamilton Cirne Fernand es Franco

Profissional atuante na especialidade de Neurologia,
com experiéncia clinica na area. E reconhecido pelo
comprometimento com a qualidade do cuidado e pela
conducao de tratamentos individualizados, baseados
em evidéncias cientificas e voltados a eficacia
terapéutica e ao bem-estar do paciente.

Mediadora: Santusa Santana

Farmacéutica, Mestranda em Ciéncias Politicas e
Rela¢des Internacionais, Especialista em SUS,
ex-gestora do SUS na SES Minas Ferais e
ex-consultora do Ministério da Saude. Atua como
Diretora de Solu¢des Educacionais e Consultoria na
Lithealth e Presidente do Instituto DNA SAUDE.

Lauda Santos
Presidente da Amavi Raras e
vice-presidente da Febrararas

Edward Y ang
Instituto J6 Clemente de Sdo Paulo

Selva Chaves Marcondes de Souza

Agradecimentos finais e encerramento
oficial do evento.

OURO

-¥Chiesi Daiichi-Sankyo




