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27.06.2024. Programação pré-congresso 
TURNO - Manhã (das 7h30 às 12h)      Almoco livre 12h-13h 

Curso 1. Biologia 
molecular de 
sobrevivência 

07h - 14h30* 
Curso 3. Anomalias 
congênitas e 
teratologia 

Curso 5. Princípios 
básicos dos Erros 
Inatos do Metabolismo 
(EIM) 

Curso 8. Displasias 
Esqueléticas 

Curso. 9 Genética para 
não geneticistas - Para 
unidades básicas de 
saúde 

Moderadora: Dra. Ellaine 
Carvalho (CE) 

 
Citogenética Básica 
Dr. Diego Silva Lima (CE) 

 

Bases Moleculares dos 
exames genéticos 
Dr. Eder Alencar Moura 
(CE) 

 
Utilização de testes 
citogenéticos e 
moleculares na 
identificação de 
variantes genéticas: 
aplicações e 
estratégias 
diagnósticas 
Dr. Alexandre Torchio 
(SP) 

Moderadora: Dra. Fatima 
Azevedo (CE) 

 
 Reconhecimento de         
Anomalias ao 
Nascimento João 
Bremm (Ministério da 
Saúde- DF)  
Anomalias Congênitas 
x Expressividade de 
Síndromes Dra Fátima 
Azevedo (CE) 
 

 Sindromes 
Teratogenicas: 
Espectro de Desordens 
relacionadas ao Alcool 
Fetal Dra. Isabella 
Monlleo (AL) 
 
Anomalias Congênitas e 
Teratógenos: Da 
Talidomida a novos 
teratógenos 
Dra. Lavínia Schuler (RS) 
 
Final do curso 14h30* 

Moderador: Dr. Thiago 
Oliveira Silva (PE) 
Erros Inatos do 
Metabolismo - Como 
fazer a investigação 
em lugares que não 
existem todos os 
exames disponíveis? E 
onde existem? 
Experiência Nordeste 
Dra. Elis Vanessa de Lima 
Silva (MA) 
Experiência Norte 
Dr. Luiz Santana (PA) 
Experiência do Rio 
Grande do Sul 
Dra. Ida Vanessa 
Doederlein Schwartz (RS) 
DDLs 
Dra. Carolina Fischinger 
Moura de Souza (RS) 
Experiência da França 
– Overview Erros 
Inatos do Metabolismo 
Dr. François Maillot (FR) 

Moderador: Dr. José 
Alberto Dias Leite (CE) 

 
Displasias esqueléticas 
na Medicina Fetal 
Dr. Henry Wong (CE) 

 
Como proceder do 
diagnóstico clínico, 
radiológico e 
molecular 
Dra. Denise Cavalcanti 
(CE) 

 
Tratamento ortopédico 
em displasias 
esqueléticas 
Dr. Davi Moshe (CE) 

Moderador: Dr Wallace 
Meireles (CE) 
7h30 Introdução com 
breve revisão sobre 
material científico do 
inscrito * 

8h Da Triagem 
Neonatal à suspeição 
após sintomas - 
quando pensar em 
EIM e como proceder  
Palestrante: Maria 
Juliana Doriqui (MA) 
9h Política Nacional 
de Atenção Integral  
às Pessoas com 
Doenças Raras - 
Anomalias congênitas 
em foco (do pré ao 
pós natal) Dr. Wallace 
Meireles (CE) 
10h-10h30 intervalo 
10h30  Interação 
entre Atenção Básica 
e Serviços de 
Referência em 
Doenças Raras Dra 
Erlane Ribeiro (CE)  
11h30 Discussão de 
casos clinicos - Todos 
 



27.06.2024. Programação pré-congresso 

TURNO - Tarde (das 13h às 16h45)        
 

Curso 2. Genética 
Molecular avançada 

Curso 4. Highlights em 
investigação de casais 
na Genética da 
Reprodução 

Curso 6. Triagem 
neonatal 

Curso 7. Genética para 
equipe multidisciplinar 

Curso 10. 
Oncogenética 

Moderadora: Dra. Ellaine 
Carvalho (CE) 

 
Análises de exomas e 
genomas 
Dra Nara Sobreira (PE) 

Johns Hopkins University 

Classificação das 
variantes e seus 
desafios (SNVs e 
pequenas INDELS) 
Dr Joselito Sobreira (PE) 

 
Ferramentas utilizadas 
no dia a dia da análise 
na análise, no 
laboratório e na sua 
casa 
Dra Larissa Athayde 
Costa (AL) 

 
Expansão não aparece 
em NGS. Ou não... 
Dr Matheus Augusto 
Araújo Castro (RN) 

14h30 – 16h45* 
 
Moderador: Dr. 
Evangelista Torquato 
(CE) 

 
Investigação para 
casais em risco 
gestacional 
Dr. Caio Bruzaca (MA) 

 
Estudo da infertilidade 
masculina 
Dr. Carlos Grangeiro (CE) 

Moderador: Dr. João Neri 
(RN) 

 
Explicando Triagem 
Neonatal e como estão 
suas implementações 
no Brasil 
Dra. Helena Pimentel 
(BA) on- line  
Dra. Tânia Bachega (SP) 
Dr. Francis Galera (MT) 

 
*SORTEIO: Glossário de 
Genética em 
Investigação Neonatal e 
um Manual inédito 
desenvolvido pela 
Sociedade Brasileira de 
Triagem neonatal sobre 
Toxoplasmose 

Moderadora: Dra. Fernanda 
Martins (CE) 
Aconselhamento 
Genético (AG) 
Dra. Antonette Souto El Husny 
(PA) 
Apresentação e discussão 
de uma série de relato de 
casos e a integração 
multidisciplinar 
Psicologia 
Emanuella Brito Ramos (CE) 
Nutrição 
Kécia Tavares de Oliveira 
Pessoa (CE) 
Enfermagem 
Ramon de Castro Silva (CE) 
Fisioterapia 
Francisco Ednei Rodrigues 
Monteiro (CE) 
Terapia Ocupacional 
Arismenia Maria Almeida Lima 
(CE) 
Odontologia 
Dra. Isabella Carvalho (CE) 
Discussão dos casos de 
sucesso e integração 
multidisciplinar: a 
importância da genética 
dentro do 
direcionamento 
multidisciplinar 

Moderadora: Dra. Denise 
Carvalho de Andrade 
(CE) 

 
Bases Moleculares de 
Introdução à 
Oncogenética 
Dra. Clarissa Picanço 
(CE) 

 
Câncer de mama 
Dra. Josmara Ximenes 
Andrade Furtado (CE) 

 
A visão do Oncologista 
na Genética do Câncer 
de Mama e Ovário 
Dra. Ana Carolina Queiroz 
(CE) 

 
Políticas públicas para 
a prevenção do câncer 
de mama 
Dr. Adriano Veras (CE) 
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18h30 - Abertura 

Mesa com autoridades 

História das doenças raras, genética e afins 

Dr. George Magalhães (CE) 
 

História da genética no Ceará 

Dra. Fatima Azevedo (CE) 
 

Quem é o médico geneticista 

Dra. Denise Carvalho de Andrade (CE) 
 

Premiação ao Presidente do CNPq, Prof. Dr. Ricardo Magnus Osório Galvão e 

entrega de Prêmios Lina Bastos 

 
Coral APAE, mostra musical 

 
 
 
 
 

Atenção 1! Checar parcerias do CONNEGEM e Associações com descontos em restaurantes e entretenimento levando seu crachá. 
 

Atenção 2! As Comissões Sociais estarão a postos para receberem os gostos dos palestrantes e moderadores nos horários livre
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7h30 – 10h 
MÓDULO TORNANDO 
FREQUENTE O 
APRENDIZADO RARO 
Dr. Diego Miguel  (BA) 
7h30 – 8h 
Cuidados paliativos em 
genética: importância 
do trabalho em equipe 
Dra. Cinara Carneiro  (CE) 
 
8h – 8h30 
Optimizando a triagem 
neonatal na HAC. 
Dra Tânia Bachega 
 
8h30 – 9h 
A importância dos 
alimentoshipoprotéic
os no tratamento dos 
Erros Inatos 
Moderadora: Dra Fernanda 
Martins 
Palestrantes: Simone. 
Lilia Farret e Kecia 
Santos 9h – 9h30 
Envelhecimento em 
Erros Inatos do 
Metabolismo (EIM) 
Dr. François Maillot (FRA) 
9h30 - 10h 
Investigação das 
mitocondriopatias: 
Quando começa e 
quando parar? 
Dra.Carolina 
Fischinger(RS) 

7h30 – 10h 
MÓDULO ENSINO 
GENÉTICA – Ensino da  
Moderador: Dr. João Neri 
(RN) 

 
7h30 – 8h 
Genética na 
graduação: O quanto 
avançamos? 
Dra. Isabella Monlleo (AL) 

 
8h – 8h30 
Residências na Saúde 
Dr. Luciano Pamplona (CE) 

 
8h30 – 9h 
Residência em 
Genética Médica 
Mesa Redonda 
Dra. Denise Carvalho de 
Andrade (CE) e residentes 

 
9h – 9h30 
A importância das 
Ligas de Genética 
Dra. Erlane Marques Ribeiro 
Dra. Ellaine Carvalho  
Leticia       Santiago da 
Silva Ferreira (RJ) 

 
9:30 - 10h 
Residências 
Multiprofissionais 
Dr. Luiz Santana (PA) 

7h30 – 12h (Sala 3) 
MÓDULO SÍNDROME 
DE DOWN - Como 
atendemos? 
Moderador: Dr. Caesar 
Fontes 
7h30 - 8h 
Apresentação da Rede 
Down 
Dra. Ida Vanessa 
Doederlein Schwartz Projeto 
CNPq 
8h - 08h15 
O que há de novo no 
serviço de Síndrome de 
Down no Acre. 
Dra. Bethania de Freitas 
Rodrigues Ribeiro (AC) 
8h15 - 8h30 
O que há de novo no 
serviço de Síndrome de 
Down no Maranhão. 
Dra. Vania Prazeres (AM) 

 
8h30 - 8h45 
O que há de novo no 
serviço de Síndrome de 
Down no Pará. 
Dra. Isabel Cristina Neves 
de Souza (PA) 
8h45 - 9h 
O que há de novo no 
serviço de Síndrome de 
Down no Ceará. 
Dra. Denise Carvalho de 
Andrade e Dra. Ellaine 
Carvalho de Andrade (CE) 

 

7h30 – 12h 
MÓDULO - MINI 
CURSO DE NUTRIÇÃO 
Dra. Fernanda Martins (CE) 
Dra. Lilia Farret (RS) 
Dra. Kecia Pessoa (CE) 
Dra. Luana Arpini (ES) 
MINI CURSO: 
DIETOTERAPIA NA 
PRÁTICA DAS 
DOENÇAS RARAS 

XXXXXXXXXXXXXX 
9h – 9h40h (Sala 3 cont)  
MESA ESPECIAL 
ÉTICA EM EVENTOS 
DE GENÉTICA E 
SAÚDE* 
Palestrannte: Dr. 
Roberto Wagner  
(CREMEC).  
Dra Ida Vanessa 
Doederlein Schwartz 
(Presidente da SBGM) 
Dra. Denise Carvalho 
de Andrade 
(Presidente IX 
CONNEGEM) 
 
9h40-10h 
 (Sala 3 cont) 
 *"Integração de 
Tecnologias Médicas 
e IA no 
Rastreamento de 
Pacientes com 
Riscos Genéticos"*  

 Ronald Lorentziadis 
Biocare 

7h30 – 12h 
MÓDULO - MINI 
CURSO DE 
ENFERMAGEM: 
"Genética na 
Enfermagem: 
Fundamentos e 
Aplicações" 
Dra. Erika maria Monteiro 
Santos (SP) e equipe 



28.06.2024. Programação 
 

10h30 - 12h 
Moderadora: Dra. Bethania 
de Freitas Rodrigues Ribeiro 
(AC) 
Casos sem 
diagnósticos e Temas 
Livres 
Premiação: Testes 
genéticos 

 
Módulo Fibrose Cística 
FC: De doença 
monogênica pioneira a 
tratamento inovador - 
''A verdadeira história 
da condição do beijo 
salgado'' 
11h – 12h 
Moderadora: 
Dra. Denise Carvalho de 
Andrade (CE) 
Falando de FC  
11h – 11h40 
 Dr. Salmo Raskin (PR) 
Nutrição na FC  
11:40 – 12h 
 Dra. Luana Arpini (ES) 

 
12h – 13h 
LUNCH BOX 
Laboratório Fleury  
TEMA: Do exoma ao 
genoma clínico: 
aplicações clínicas e os 
desafios  
PALESTRANTE: Dra. 
Christine Hsiaoyun 
chung (PE) 

 

10h30 - 12h 
MÓDULO: Distúrbios 
de diferenciação 
sexual (DDS) 
 
Moderador: Dr. 
Francis Galera (MT) 

 
10h30 – 11h15 
DDS: o que são? 
Dra. Maria Betânia Pereira 
Toralles (BA) 

 
11h15 - 12h 
Manejo do 
endocrinologista, 
geneticista e 
ginecologista – 
apresentação de casos 
clínicos 
Dra. Eveline Fontenele (CE) 
Dr. Carlos Grangeiro (CE) 
Dra Zenilda Bruno (CE) 

 
12h – 13h 
LUNCH BOX  
CHIESI 
Alfa Mansidose: 
quando pensar? 
Dra. Paula Fransinetti (Pb) 
 
 
 

12h - 13h 
Almoço livre ou lunch 
box em palestras  

NOVARTIS 
10h30 - 11h30 
10h-10h30 
Terapias Gênicas: 
passado, presente e 
futuro 
Dra Denise Carvalho de 
Andrade 
10h30 -11h 
Terapia Gênica em 
Amiotrofia Espinhal 
Progressiva 
Dr. André Pessoa(CE) 

 
11h – 11h30 
Palestra: A Arte de 
Entrelaçar Genes e 
Fenótipos com a 
genética reversa do 
PheWAS Palestrante: 
Dra. Rosany de Oliveira 
Lisboa (PA) 

 
11h30 - 12h 
SANOFI 
O que há de novo  
na deficiência de 
esfingomielinase 
ácida ? 
Dr. Wallace Meireles 
(CE) 
 
 
 

MÓDULO: 
ENDOCRINOPATIAS  
e NEFROPATIAS 
GENÉTICAS 

 
Moderadora: 
Dr. Diego Miguel  (BA)  

 
10h– 10h30 
Raquitismo 
Hiposfosfatêmico 
Dra Carina Marques 
Barroso (CE) 

 
10h30 – 11h 
Osteogênese 
Imperfeita 
Dra Têmis Felix 

 
A HORA 
11h- 11h30  
A hora do geneticista 
para o generalista Dr. 
Wallace Meireles 
 
 11h30 - 12h 
Nefrogenética  
Cistinose 
Nefropática em foco 
Dra Kathia Zuntini (CE) 
 
 
12h – 13h 
LUNCHBOX 
ASTRAZENECA 
Neurofibromatose 

 Dr. Diogo Soares (PE) 

  10h – 10h30 
Intervalos E- posters e stands           
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MÓDULO 
TRANSTORNOS DO 
DESENVOLVIMENTO 
Moderadora: Dra. Denise 
Carvalho de Andrade (CE) 

 
13h - 13h30 
O que define o TEA 
Dr. Gislei Frota Aragão (CE) 

 
14h – 14h30 
Aspectos Genéticos 
do TEA e TDAH 
Dra. Denise Carvalho de 
Andrade (CE) 
 
14h30 – 15h 
Diagnóstico clínico do 
TEA 
Dra. Tamires Carneiro 
Mariano (CE) 
 
15h – 15h30 
Tratamento do TEA 
Dr. André Pessoa (CE) 
 
15h30 – 16h30 
Mesa TEA e 
processamento 
preditivo: 
Herdabilidade e 
cérebro social 
Dra. Fátima Dourado e Dr. 
Alexandre Costa e Silva 
(CE) 

  16h – 16h30 
Intervalos E- posters e stand 

MÓDULO 
ONCOGENÉTICA - 
Terapia alvo 
moleculares para o 
câncer 
Moderador:Dr Luís Porto 
(CE) Público alvo: Prescritores  
13h - 13h40 
Estratégias de terapia 
alvo molecular em 
câncer hereditário 
Dra. Danielle Calheiros (CE) 
13h40 - 14h20 
Imunoterapia no câncer 
hereditário perspectivas 
na prevenção e 
realidade para 
tratamento 
Dra. RosaneSant’ Ana 
(CE) 
DNA Quilombola: 
prevalência de câncer e 
associação com 
Síndrome de 
Predisposição 
hereditária relacionada 
ao efeito fundador 
QUILOMBOLA cearense 
14h20 – 15h (CE)  
Dra Roberta Taiane  
15h-16h 
R-Crio Células-Tronco: 
Uma trajetória de 10 
anos na vanguarda da 
Medicina Regenerativa  
Dr. Roberto Fanganiello 
(Universidade de Laval 
Quebec- Canadá) 

MÓDULO: MINISTÉRIO 
DA SAÚDE 
Moderadora: Dra. Isabel 
Cristina Neves de Souza 
(PA) 
13h - 13h40 
Serviço de referências 
em doenças raras 
Portaria 199 
Dr. Natan Monsores 
(Coordenador Doenças 
Raras Ministério da Saúde - 
DF) 
13h40 - 14h10 
Projeto Genoma Brasil  
Dra Graziella Figueiredo 
(MS- DF) 
 
 14h10 - 14h35 
Triagem neonatal 
Dr. Francis Galera 
(MT) 
 
14h35 - 15h 
Rede Raras 
Dra. Têmis Félix (RS) 
15h - 15h30 
Geneticista 
sanitarista? Percursos 
entre a genética e a 
saúde coletiva 
Dr. Augusto César (MS - DF) 
16h30 – 17h10  
TAKEDA 
Doença de Fabry 
Dr. André Pessoa (CE) 

MÓDULO: 
NEUROGENÉTICA 
Moderador: Dr. Caesar 
Fontes 
13h - 14h 
Bases genéticas das 
doenças neurológicas 
Dra. Elis Vanessa (MA) 
14h - 14h30 
Diagnóstico das 
doenças 
neuromusculares 
Dr. Cleonisio Leite 
Rodrigues (CE) 
14h30 - 15h 
Genética dos 
distúrbios do 
movimento 
Dr. Paulo Ribeiro (CE) 
A HORA! 
15h - 16h 
Neurociência para o 
geneticista: de onde 
viemos , onde estamos e 
para onde vamos ? 
Dr. Charlington Cavalcante 
(CE) 
16h-17h 
Compartilhamento de 
dados e classificação de 
VUS  
Análise de variantes 
não codificadoras  
Dra Nara Sobreira (PE) 

Johns Hopkins University 
 

MÓDULO: GENÉTICA 
DA MEDICINA FETAL 
Moderador: Dr. Henry Wong 
Vella (CE) 

 
13h - 13h50 
Diagnóstico Pré-natal 
em Medicina Fetal 
Dr. Henry Wong Vella (CE) 

 
13h50 - 14h30 
Relato de casos 
clínicos 
Dr. Everardo Guanabara 
(CE) 

 
14h30 – 15h30 
Genética na 
neonatologia e 
Pediatria 
Dra. Gerly Anne Nóbrega (CE) 

 
15h30 – 16h 
Uma série de relato de 
casos de genética na 
Pediatria 
Dra Saille Karbage (CE) 
 
16h-16h30 
Hora SIAT!  
Novas síndromes 
teratogênicas: da 
obesidade materna aos 
opióides (fentanil) 
Dra Lavinia Schuler (RS) 



18h30 - Apresentação APAE    
com muitas surpresas



19h – Beira da Piscina do Hotel TODOS – retirar antes ticket no credenciamento com App desde o 
primeiro dia do evento com muitas surpresas 
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MÓDULO DE CÁRDIO 
GENÉTICA - MUITO 
ALÉM DAS 
CARDIOPATIAS 
CONGÊNITAS 
Moderadora: Dra. Sandra 
Falcão (CE) 

7h30 - 8h 
Cardiopatia 
congênita 
Dra. Klébia Magalhães 
(CE) 

8h – 8h30 
A Cardiologia que o 
geneticista conhece 
Dr. Emerson Santana 
(SE) 

08h30 - 09h 
Cardiologia e DDLs 
Dr. Pedro Tavares (CE) 

09h - 09h30 
Turner também tem 
coração 
Dra. Eveline Fontenele (CE) 

09h30 – 10h 
Amiloidose 
Dr. Diego Silva Lima(BA) 

A HORA! 
10h30 - 12h 
A hora do 
geneticista para o 
neurologista 
Dr. Thiago Silva (PE) 

12h - 13h 
Almoço livre 

Programação 
 
MÓDULO ERROS 
INATOS DIFERENCIAL 
Moderadora: Patricia 
Braga (PI) 
 
7h30 - 8h 
Doença de Fabry: do 
diagnóstico ao 
Tratamento 
PRINTFARMA 
Dra. Erlane Marques 
Ribeiro (CE) 
 
8h - 08h30 
Tratamento na 
Doença de Pompe 
Dr. Marcelo 
Alcântara 
 

 8h30 - 9h 
Erro Inatos 
Metabolismo em 
adultos 
Dr. François Maillot (FRA) 
 
9h - 9h30 
Niemann-Pick: O que 
temos de novo na 
investigação e 
tratamento? 
Dra. Pedro Braga (CE) 
 
9h30 – 10h 
Lipofuscinoses  
Dr. André Pessoa (CE) 
 
 

  10h - 30h 
Intervalos E- posters 
e stands 

 

MÓDULO - 
Minicurso Ensino: 
7h30 12h 
Moderador: João Neri 
 
7h30 – 8h 
Relatos de 
Experiências 
Emanuella Brito (CE)  
 
Publicação de 
Relatos de Caso em 
Genética Médica: 
desafios éticos e 
práticos Dra. Tatiana 
Bachur (CE) 
8h – 12h – com 
intervalo de  
10h- 10h30 

 
12h - 13h  
LUNCH BOX 
ULTRAGENYX 
Defeitos de beta 
oxidação de ácidos 
graxos  
Dra. Carol Fischinger (RS) 

MÓDULO 
RACIOCÍNIOS 
CLÍNICOS EM 
NEUROGENÉTICA 
Moderador: Dr. Paulo 
Ribeiro (CE) 
7h00 - 7h30 
Genética do 
Alzheimer 
Dra. Ianna Braga (CE) 

 
7h30 – 8h 
Parece PC mas não é 
Dr. Matheus Castro (RN) 
 
8h - 8h30 
Genética da ELA 
Dr. Cid Gondim (CE) 

 
MÓDULO 
GENÉTICA NA 
PSIQUIATRIA 
Transtornos 
Psiquiátricos nas 
Porfirias 
8h30-9h 
Dr. Charles Marques 
Transtornos 
Psiquiátricos na 
Homocistinúria Dra 
Karina Donis 
9h-9h30 
Doenças Raras na 
Unidade de Psquiatria 
09h – 10h 
Dra. Debora Rangel (CE) 
12h - 13h 
LUNCH BOX 
PTC Therapeutics 
Quilomicronemia 
familiar 
Dra Ana Cláudia 
Cavalcante (DF) 

MÓDULO 
CIÊNCIAS 
Moderadora : Dra. Ida 
Vanessa Doederlein Schwartz 
(RS) 

 
08h - 09h 
MÓDULO DA CASA 
- A história da ciência 
no Ceará: Mulheres em 
destaque Academia de 
Ciências 
Dra. Diana Azevedo (CE) 
 
PTC Therapeutics 
09h20 – 10h 
Uma doença 
neurometabólica rara 
que afeta o 
desenvolvimento infantil 
Charles Marques (SP) 
 
10h30 - 12h 
A hora do geneticista 
para o pediatra 
Dra. Erlane Ribeiro (CE) 
10h30 – 12h  
MÓDULO - 
MINICURSO  ODONTO 
Moderadora : Dra  Dóris 
Carvalho (CE) 
Genética na Odontologia 
em Pauta! 
O impacto de doenças 
raras com 
neurodiversidade na 
saúde bucal da criança 
Dra. Isabella Carvalho (CE) 
Dra. Grace Sampaio Teles 
da Rocha (CE) 
  12h – 13h 

LUNCH BOX TAKEDA 

Reconhecendo a MPS atenuada: Sinais 
e sintomas precoces 

Dr. Marcel Kerstenetzky(SP) 
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MÓDULO “OLHAR” 
GENÉTICO 
Moderador: Dr. 
Charlington 
Cavalcante (CE) 

 
13h - 13h40 
Oftalmogenética 
Dra. Rayanna Elias (Pb) 

 
13h - 13h40 
MÓDULO TERAPIAS 
Somente 
prescritores 
Moderador: Dr. 
Charlington 
Cavalcante (CE) 

 
13h40 - 15h10 

Uso da Inteligência 
Artificial (IA) como 
ferrramenta de apoio 
diagnóstico das 
anomalias congênitas 
Dra. Isabella Monleo (AL)  

 
15h10 - 15h50 
Tratamento da 
retinose pigmentar 
Dra. Juliana Salum 
Dr Thiago Barros(CE) 

 
15h50 - 16h30 
Terapia das Baixas 
Estaturas: 
Acondroplasia como 
protótipo 
Dr. Wallace Meireles 
(CE) 

MÓDULO POLÍTICAS 
PÚBLICAS E 
ASSISTENCIAIS 
Moderador: João Neri 
 
13h - 13h40 
Hospital para os raros 
São Paulo 
Dr. Antoine Daher (SP) 

 
13h40 - 14h10 
Rede Norte-Nordeste de 
pesquisa e assistência: 
Banco de DNA e células 
tronco 
Dra. Denise Carvalho de 
Andrade (CE) 
Dra. Elis Vanessa de Lima Silva 
(MA) 
Dr. Luiz Santana (PA) 

 
14h10 - 14h30 
REGENE 
Dra. Norma Lucena Cavalcanti 
Licínio da Silva 

 
14h30 - 15h00 
Apresentação do 
Instituto dos Raros Dra. 
Ida Vanessa Doederlein 
Schwartz (RS) 

 
  A HORA! 
15h-16h 
A hora do geneticista 
para neurologista 
Dr. Thiago Oliveira Silva (PE) 

MÓDULO ERROS INATOS DO 
METABOLISMO 
Moderador: Dr. Caesar Fontes 

13h - 13h30 
Os segredos da 
hiperamonemia 
Dra. Carol Fishchinger (RS) 

13h30 - 14h10 
Decifrando as dietas 
cetogênicas 
Dr. Thiago Oliveira Silva (CE) 

14h10 - 14h40 
Aspectos Nutricionais 
Dra. Lilia Farret (RS) 

14h40 - 15h10 
PEGVALIASE – Avanço 
terapêutico na 
Fenilcetonúria 
Dra. Paula Vargas 

MÓDULO MEDICAMENTOS 
DE ALTO CUSTO - QUAL 
CAMINHO? 
15h10 - 15h40 
Definição de medicamentos 
de alto custo 
Dra. Valeska Queiroz (CE) 

15h40 - 16h10 

Medicamentos do SUS 
Dr. Ivo de Souza Ricardo (CE) 

16h - 16h30 
Fluxo para o acesso a 
medicação do CEAF 
Componente Especializado 
da Assistência Farmacêutica 
Dra. Jeruza Lima (CE) 

MÓDULO DA GENÉTICA 
DAS DOENÇAS 
AUTOIMUNES 
Moderadora: Patrícia Braga 
(PI) 

 
13h - 13h40 
Genética das doenças 
autoimunes 
inflamatórias: 
Espondilite como 
modelo 
Dra. Priscila Dourado (CE) 

 
13h40 - 14h10 
Como diagnosticar 
doenças auto imunes: 
O papel da genética 
Dr. Diogo Soares (PE) 

 
14h10 - 15h30 
Assembleia Norte- 
Nordeste 
Dra Elis Vanessa (MA) 

 
 
15h30 -16h30 
R-Crio Educacional: 
Multiplicando 
Possibilidades em um 
campus online para 
Educação em Saúde 
Dr. Roberto Fanganiello 
(Universidade de Laval 
Quebec- Canadá) 

MÓDULO 
IMUNOGENÉTICA 
Moderadora: Mariana 
Moreira  (SP) 
13h - 14h00 
O que é 
Imunogenética? 
Dra. Janaira Fernandes 
Severo Ferreira (CE) 
AULA GRAVADA 

 
14h - 14h30 
Casos de 
Imunogenética nos 
Genomas raros 
Dr. João Bosco de 
Oliveira Filho 

 
14h30 - 15h10 
Angioedema 
hereditário 
Dr. George Magalhães 
(CE) 
15h10 - 15h40 
ENCONTROS 
SATÉLITES: Mesa 
Redonda com ligas 
de genética de todo 
país 
15h40h as 16h20 
"Aspectos clínicos, 
moleculares e 
epidemiológicos 
associados à 
Síndrome 
Congênita pelo 
vírus Zika" 
Dr. Júlia Amaral (MS) 



 

29.06.2024. Programação 
 

16h30 – 17h Tema Raro : Hospital dos Raros de Fortaleza 

Moderadora: Regina Próspero 

Apresentação: Dra. Denise Carvalho de Andrade e equipe do Rares Diseases International, NORD, Cord 

Canadian Organization of Rare Disorders TEXAS Health and Human Services , Vidas Raras 

 
17h - 18h PALESTRA DE ENCERRAMENTO - Acesso ao diagnóstico e novas terapias: Políticas 

públicas e o papel da casa dos raros 

Dr. Roberto Giugliani (RS) 
 

18h Encerramento 

Dra. Denise Carvalho de Andrade (CE), Dra. Erlane Marques Ribeiro (CE), Elis Vanessa de Lima Silva 

(MA), Dra. Ida Vanessa Doederlein Schwartz (RS) 

 
Entrega das premiações 

 
 
 

Programação sujeita a pequenas alterações as quais serão comunicadas ao público. 


