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1. APRESENTACAO

Este Relatério Parcial apresenta as principais atividades e processos nos quais a

CASA HUNTER esteve envolvida no ano de 2016.

Com este documento, apresentamos e analisamos criticamente nossas acoes
b

politicas e condutas, apoiadores e parceiros. Também disponibilizamos a

prestacao de contas de nossa gestao financeira, tornando publico nosso balanco e

auditoria.

O nosso objetivo com este relatorio é contribuir para o debate sobre temas que
as organizacOes da sociedade civil tanto prezam e lutam, e principalmente,

analisar o impacto social alcancado pelos projetos da Casa Hunter.

Nesse primeiro semestre a CASA HUNTER apresentou importantes resultados

como:

Consolidagao na Pratica de Politica de Atendimento Multidisciplinar
(Hunter Day) - Conseguimos alcancar um o6timo desempenho nos
atendimentos multidisciplinar das criancas, desenvolvido pelo projeto HUNTER
DAY . O quadro evolutivo apresentado pelos pacientes adiante neste relatério
mostra que estamos no caminho correto na busca de uma melhora significativa e
sustentavel de nossas pacientes. Cabe trazer, aqui, o conceito da importancia do
atendimento multidisciplinar, da participacgdo popular, bem como, o
monitoramento e acompanhamento das politicas publicas, as quais também siao
compreendidas como: produtos, técnicas ou metodologias desenvolvidas na
interacado com uma coletividade e que representem efetivas solucoes de

transformacao social.



Consolidagao no trabalho de conscientizacdo das familias de nossos
pacientes - A participacao dos pais na continuidade das terapias em suas casas,
nos cursos de formagao realizados no Projeto Hunter Day, adiante também
expostos, e nas secoes devolutivas com terapeutas e coordenadores,
apresentaram uma evolu¢do muito significativa. Temos a conviccio que a
participagao das familias é de vital importancia para o atingimento dos objetivos

com cada um dos nossos pacientes.

Consolidagdao no trabalho de articulagio das Politicas Publicas para a
Saude — A CASA HUNTER entendeu a necessidade de ampliar o trabalho de
articulagdo de Politicas Publicas para a Saude. Para isso, buscou conhecer o
funcionamento dos 6érgaos publicos, seus dirigentes, o funcionamento legislativo
e suas finalidades. As Politicas Publicas de Saude direcionadas aos pacientes de
doengas raras, pela primeira vez sao debatidas com énfase, no ambito nacional,
sendo meta e desafio de uma parceria inédita da Casa Hunter e a Sociedade Civil.
A Casa Hunter procurou sempre implementar e executar, por meio de
indicadores e demandas, alternativas politico-sociais que atendam o segmento
que mais carece de politicas publicas na area da satude no Brasil. Desta forma,
acreditando e apostando na importancia do protagonismo deste importante
segmento da saude, a Casa Hunter estabelece uma nova relagio entre os
pacientes de doencas raras e as politicas publicas de saidde, apoiando e

valorizando iniciativas e fomentando espacos e a participagao.

Posto isso, o presente relatério traz uma avaliagdo parcial e real do Projeto
Hunter Day, do projeto do Teste Hunter, do Projeto de Formagao e
Fortalecimento da Participagao Popular na Saude, da Educacao Continuada em

Saude, do Projeto de Monitoramento das Politicas Publicas e Advocacy.



Todo o trabalho realizado no primeiro semestre de 2016 foi muito focado em
solidificar nossa atuagiao, temos a certeza que atingimos um ponto 6timo para
darmos mais um passo em busca do crescimento tanto em quantidade como

também na qualidade do que fazemos.

Queremos agradecer a todos: Conselho Médico, Diretoria, Equipe de
Colaboradores e Voluntarios, Associados, Empresas Parceiras, Familiares, enfim,
a todos envolvidos com os Projetos da CASA HUNTER e esperamos aumentar
o numero de pessoas como vocés que ja ajudam a tornar realidade este

maravilhoso trabalho.

Esse relatério foi produzido pela diretoria em exercicio da Casa Hunter no ano
de 2016, na cidade de Sao Paulo. Duvidas ou esclarecimentos, entrar em contato

pelo e-mail casahunter(@casahunter.org.br ou acesse www.casahunter.org.br.

Atenciosamente,

Diretoria da Casa Hunter
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3. PARTICPACAO E ATIVIDADES DESENVOLVIDAS

3.1. MES DE JANEIRO DE 2016

06/01 (Quarta - Feira) - Reunido da Diretoria da Casa Hunter para planejamento das

atividades para o ano de 2016.

08/01 (Sexta- Feira) - Reunido com médica responsavel pelo Departamento de

Genética do Instituto da Crianc¢a do Hospital das Clinicas, a Dra. Chong.

27/01(Quarta - Feira) - Reuniao com o Dr. Victor Hugo, responsavel pela Secretaria
Estadual de Saude, para acompanhamento da politica de financiamento da Satide no
Estado de Sao Paulo

28/01 (Quinta-Feira) Reunido - CAPPesq.

28/01 (Quinta-feira) - Reunidao no Ministério da Saude , com o senhor Alexandre

Pozza, para acompanhamento da disponibilizagdo dos medicamentos obtidos via

judicializacao.

3.2. MES DE FEVEREIRO DE 2016

01/02 (Segunda - Feira) - Reunido com Deise, presidente a Associacdo de

mucopolissacaridose do Sul, para formular parceria e apoio em projetos para a regido.



04/02 (Quinta-feira) — Reunido com o Dr. Jorge Venancio, coordenador da CONEP,
para debater sobre a Pesquisa Clinica no Brasil, com especial enfoque nas doencas
Raras. Debate sobre a legislacao aplicavel e os seus respectivos impactos politicos e

socioecondmicos.

04/02 (Quinta-Feira) - Reunido organizativa com Diretores da CASA HUNTER.

Organizacgdo e Planejamento das atividades.

12/02 (Sexta-Feira) — Reunido com a diretora do IGEIM , Dra. Ana Maria Martins, para

debater as perspectivas politicas futuras para as doengas raras.

16/02 (Tercga-feira) - Strategic Workshop - Sala de Eventos do IEA

17/02 (Quarta-feira) - Convenc¢ao Evento Bayer Brasil - Universo das Doencas Raras

19/02 (Sexta-Feira) - Reunidao com a Dra. Gilda Posta do ICr, para avaliacdo da

parceria com a Casa Hunter.

19/02 (Sexta-Feira) - Participacdo no Evento no IGEIM

20/02 (Sabado) - Mesa Redonda com a Dra. Andreia - Doencas Raras e Direitos do

Paciente, realizado na Universidade Mackenzie no municipio de Sao Paulo.



22/02 (Segunda-feira) - Reunido na Secretaria Estadual de Saude, com a presenca do
Dr. Victor Hugo , Dra. Chong e o Presidente da Casa Hunter. O objetivo da reuniao foi
apresentar os resultados alcancados com o projeto Day Hunter e a importancia desse

projeto para o Estado de Sdo Paulo.

23/02 (Terga-feira) - Reunido com Janaina Pascoal e Margareth Barreto.

23/02 (Terga-feira) - Reunido com a Deputada Maria Licia Amary - Vice presidente

da ALESP, para apresentar propostas de politicas publicas para a Sadde.

Py

23/02 (Terga-feira) - Reunido com Ana Paula Ruenis ABRACRO



27/02 (Sabado) - Evento na Camara Municipal de Sdo Paulo para Conscientizar pelo

Dia Internacional das Doengas Raras.

28/02 (Domingo) - Evento no Municipio de Sdo Caetano para Conscientizar pelo Dia

Internacional das Doencas Raras. - Doencgas Raras.

29/02 (Segunda-feira) - Evento: Dia Mundial da Conscientiza¢do das Doencas Raras -

Auditério da Assembleia Legislativa
29/02 (Segunda-feira) - Reunido na Secretaria Estadual de Saude, com a presenca do

Dr. Victor Hugo e o Presidente da Casa Hunter. O objetivo da reunido foi apresentar a

necessidade de planejamento nas politicas de distribuicdao de medicamentos.

3.3. MES DE MARCO DE 2016

01/03 (Terga-Feira) - Deputada Mara Gabrilli - Seminario Dia Mundial das Doencas

Raras (Camara dos Deputados)




01/03 (Terga-Feira) - World Symposium 2016 in San Diego , CA ,USA - Manchester
Grand Hyatt

02/03 (Quarta-feira) - Reuniao - CAPPesq.

03/03 (Quinta-feira) - Reunido com Dra. Chong e Dra. Agnes do Instituto da Crianca
do Hospital das clinicas de Sdao Paulo - Acompanhamento e avaliagdo da equipe

multidisciplinar do Hunter Day.

08/03 (Terca-feira) - Reunido com Dr. Beny na Casa Hunter
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09/03 (Quarta-feira) - Reunido no Ministério da Sadde , com o senhor Alexandre
Pozza, para acompanhamento da disponibilizagdo dos medicamentos obtidos via

judicializacao.

10/03 (Quinta-feira) - Visita a Presidéncia da Republica - Lucia Helena. Objetivo de

debater a aplicabilidade da Portaria 199 e Resolugao 466.

10/03 (Quinta-feira) - Reunido da Camara Técnica das Doencas Raras- CFM -

realizada em Brasilia.

11/03 (Sexta-feira) - Reunido com o Dr. Jorge Venancio, coordenador da CONEP, para
debater a legislacao aplicavel as Pesquisas Clinicas no Brasil, com especial enfoque

nas doencas Raras.

11/03 (Sexta-feira) - Reunido na Secretaria Estadual de Saude, com a presenca do Dr.
Victor Hugo, Dra. Chong e o Presidente da Casa Hunter. O objetivo da reuniao foi
apresentar a necessidade de elaboracao de Politicas Publicas especificas para os

pacientes de Doencas Raras.

16/03 (Quarta-feira) - Visita a Vice-Presidéncia, Exmo Doutor Michel Temer
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16/03 (Quarta-feira) - Reunido no Ministério da Satude

16/03 (Quarta-feira) - Visita na Embaixada da Coréia

16/03 (Quarta-feira) - Jantar para Apresentar o trabalho da CASA HUNTER para a

Procuradora Dra. Eliana e Delegada Dra. Margarete

23/03 (Quarta-feira) - Reunido com Regiane ( Associacdo de Niemam Pick ) junto com

Dra. Chong, Dra. Andreia Bessa e Luciana ( Day Hunter)
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31/03 (Quinta-feira) - Grupo Focal (Israel e Alexandre Pozza) Ministério da Sadde -
em Brasilia. Grupo de Trabalho para analise do trabalho desenvolvido pelo Ministério

da saude com o envolvimento de alguns atores Politicos Institucional e atores sociais.

3.4. MES DE ABRIL DE 2016

04/04 (Segunda-Feira) - Reunido na Secretaria Estadual de Satde, com a presenga do
Dr. Victor Hugo e o Presidente da Casa Hunter. O objetivo da reunido foi apresentar a
necessidade de planejamento nas politicas de medicamentos em virtude do atraso na
distribuicao.

05/04 (Terca-Feira) - Reunido com o Dr. Jorge Venancio, coordenador da CONEP,
para debater a necessidade de legislacdo especifica para as doencas Raras aplicavel as
Pesquisas Clinicas no Brasil.

06/04 (Quinta-Feira) - Reunido da Cappesq

11/04 (Segunda-Feira) - Assembleia Geral - Camara de Comércio Brasil/Libano
14/04 (Quinta-Feira) - Reunido com Dr. Victor Hugo na Secretaria da Saude

14/04 (Quinta-Feira)- Almo¢o com Consul

15/04 (Sexta-Feira) - Evento Assembleia
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18/04 (Segunda-Feira) - World Symposium 2016
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27/04 (Quarta-Feira) - Reunido no Gabinete do Vereador Mario Covas Neto

28/04 (Quinta-Feira) - Reunido com Dr. Victor Hugo - Diretor da Secretaria da Saude

3.5. MES DE MAIO DE 2016

03/05 (Terga - Feira) - HIPUA - Hipertension Pulmonar Argentina

HIPERTENSIO
ONAR
ARGENTINA

04/05 (Quarta-Feira) - Debate Interativo sobre ética INTERFARMA - Corregedoria

05/05 (Quinta- Feira) - Reunido Maria Delgado representante da INTEFARMA

06/05(Sexta-Feira) - Reunido com o Deputado Wellington Moura ALESP

15



06,/05(Sexta-Feira) - Evento dia das MAES no ICr

10/05 (Terca - Feira) - Reuniao no Ministério da Saide - Alexandre Pozza

10/05 (Terca - Feira) - Reuniao da Camara Técnica de Doencgas Raras- Camara Il

12/05 (Quinta- Feira) - Reunido com as Associa¢des de Pacientes - Secretaria do

Estado de Sdo Paulo

12/05 (Quinta- Feira) - Reunido com a Diretora da Interfarma Maria Delgado

13/05 (Sexta - Feira) - 12 Jornada Multidisciplinar Doengas Raras

13/05 (Sexta - Feira) - Evento do Mps Day

15/05 (Segunda-Feira) - Dia Internacional da MPS
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15 DE MAIO

% %’ DIAINTERNACIONAL DA

MPS

14/05 (Sabado) - 12 Jornada Multidisciplinar de Doencas Raras
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13 e 14 de maio de 2016 - Sdo Paulo

DESTAQUES DA PROGRAMACAO
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- Mesa Redonda: Reproducdo Assistida em situacbes especiais
- Técnicas diagnosticas de Doengas Raras no
periodo pré-implantacional
- Reproducgao Assistida e Infecgdes Virais Cronicas

12 jornADA
MULTIDISCIPLINAR
DE DOENGAS RARAS

- Mesa Redonda: Erros Inatos do Metabolismo
- Importancia do diagndstico genético
- Perfil genético dos portadores de FC do Instituto da Crianca
- Assisténcia Multidisciplinar as familias de
portadores de doencas raras;

DESCONTO ESPECIAL PARA SOGIOS

CONFIRA A
PROGRAMACAO
COMPLETA NO SITE

casa == HUNTER
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18/05 (Quarta - Feira) - Reunido CapPesq
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19/05 (Quinta-Feira) - Grupo de Trabalho - Entidades Auditério da AFUBESP

19/05 (Quinta-Feira) - Reunido com Dr. Victor Hugo na Secretaria da Saude de Sao

Paulo e Dr. Leandro Galluzzi no Férum Jodo Mendes

31/05 (Terga-Feira) - Seminario em Sdo Leopoldo (Claubia)

3.6. MES DE JUNHO DE 2016

01/06 (Quarta - feira) - Presidente da Casa Hunter visita o Centro de Pesquisa
Genética do Hospital das Clinicas de Porto Alegre. "O Brasil precisa investir em
Pesquisa Clinica. E a tinica forma de darmos mais dignidade ao pacientes de doencas

raras"
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01/06 (Quarta - feira) - 12 Seminario Nacional de Niemann Pick B. O Presidente da
Casa Hunter afirma sua continuidade do seu trabalho para ampliar a pesquisa clinica

no Brasil.
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02/06 (Quinta - feira) - Reunido com Jodo Doria e o Vereador Mario Covas

02/06 (Quinta - feira) - Reunido no Ministério da Saide com o Ministro Ricardo
Barros - Esplanada dos Ministérios — Gabinete do Ministro. Nesta quinta feira (2) o
presidente da Casa Hunter, Antoine Daher, e o presidente de Associacao de Gaucher e
outras Doencas Raras, Pedro Stelian, estiveram reunidos, em Brasilia, com o Ministro

da Saude, Ricardo Barros.

A pauta da reunido debateu o atual cenario das Doengas Raras no Brasil pos portaria
199. Também foram realizados apontamentos sobre a legislagdo 466 frente as
pesquisas clinicas no pais e a necessidade de priorizacio quando se tratar de

Pesquisas Clinicas voltadas as enfermidades Raras ou Rarissimas
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03/06 (Sexta - feira) - Brasilia - Reunido com o Diretor da Anvisa Renato Porto

04/06 (Sabado) - I Encontro do Departamento Cientifico de Neurogenética da

Academia Brasileira de Neurologia

06/06 (Segunda - feira) - Grupo Trabalho Doencas Raras (GTDR) 32 Secretaria da

Camara dos Deputados- Reunido na Comissao de Frente Parlamentar
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07/06 (Terca - Feira) - Brasilia - Reunido da Camara Técnica de Doencas Raras -
Camara Il
08/06 (Quarta - Feira) - Reuniao com o Dr. Jorge Venancio Coordenador da CONEP

09/06 (Quinta - Feira) - S/A Lorente y Cuenca (Media Training para lideres de grupos
de pacientes)
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para lideres de grupos
de pacientes

9 DE JUNHO 2§

10/06 (Sexta-Feira) - Encontro com o Vereador Mario Covas Neto

14/06 (Terca-Feira) - III Encontro Regional de Sindrome de Williams e Outras
Doencas Raras - Municipio de Castanhal - Para. A Casa Hunter representada pela sua
advogada Doutora Andreia Bessa abordou o tema do Direito dos Pacientes e a

Judicializagdo na Satde e o acesso ao Tratamento para os pacientes de Doencas Raras.
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15/06 (Quarta-Feira) a 18/06 (Sabado) - XXVIII Congresso Brasileiro de Genética
Médica (CBGM) organizado pela Sociedade Brasileira de Genética Médica-

Belém no estado do Para
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16/06 - I Encontro Paraense Sindrome Williams - Centro de Conven¢des Hangai /
Belém - PA - Tema: Qualidade de vida é um direito de todos

17/06 (Sexta-Feira) - 22 Seminario da Sindrome de Williams e Outras Doencas
Raras - Seminario promovido pela APSW (Associacdo Paraense da Sindrome de
Williams e Outras Doencas Raras)
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23/06 (Quinta-Feira) - Reunido Camara de Doencas Raras - Sede Interfarma - Sala
Etica

27/06 (Segunda-Feira) - Reunido com o Doutor Victor Hugo da Secretaria da Saude do
Estado de SP

27/06 (Segunda-Feira) - Evento da Camara Municipal de Sao Paulo conferiu o Prémio
Chico Xavier de Reconhecimento Humanitario a Casa Hunter - Associacao Brasileira
dos Portadores da Doen¢a de Hunter e Outras Doengas Raras
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28/06 (Quarta-Feira) - Reunido com o Senador Alenkar Otto e o Doutor Jorge
Venancio para tratar da Pl 200
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3.7. MES DE JULHO DE 2016

01/07 (Sexta-Feira) - VIII - Forum Nacional de Politicas de Saude - Tragar o
panorama do cendrio atual da satde no Brasil com énfase nos avancgos e desafios da
Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras (Portaria
199/2014) foi um dos objetivos da oitava edigdo do Férum Nacional de Politicas de

Saude, promovido, nesta quinta-feira, 30 de junho, pelo Programa A¢ao Responsavel.

Vil FORUM NACIONALDE
POLITICAS DE SAUDE NO BRASIL
- DOENGAS RARAS —
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07/07 (Quinta-Feira) - Reunido com o Juiz Doutor Leandro Galuzzi - Doutor Victor
Hugo coordenador da Secretaria Estadual de Saide de Sao Paulo - Doutora Chong

Professora e Médica Geneticista do HC

12/07 (Terca-Feira) - 12 Brasileiro a receber a medicagio HUNTERASE no Brasil no
Hospital IGEIM
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13/07 (Quarta-Feira) A Casa Hunter participou da segunda edi¢ao do YouthSpeak
Forum no Brasil, realizado pela rede global AIESEC. A advogada Andreia Bessa e a
fonoaudiologa Regina Khoury da Casa Hunter apresentaram o projeto que tem como

missdo melhorar a qualidade de vida de criancas e adultos com doencgas raras.

o HUNTER

» Fundada em 23 de fovereiro 2013

14/07 (Quinta-Feira) a 17/07 (Domingo) - Alemanha Bonn - MPS2016 - Entre
os dias 14 a 17 de julho a Casa Hunter participa na cidade de Bonn, na Alemanha, 142

International Symposium on MPS and Related Diseases.

Durante os 4 dias de conferéncia serdo discutidos os ultimos avanc¢os nas pesquisas
relacionadas a MPS, doencas metabdlicas e doencas de depoésito lisossémico
relacionadas. O programa também inclui oficinas especiais para pacientes e familiares,

além de rodas de conversa com profissionais que sdo referéncia intencional.

Estdo representando a Casa Hunter o presidente Antoine Daher, o diretor médico, Dr.

Francisco da Silva Franco e o diretor de advocacy, Plinio Gherardi.
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28/07 (Quinta-Feira) - O Presidente da Casa Hunter, Antoine Daher esteve em
Salvador (BA) apresentando uma consciente abordagem sobre as doencgas raras no
Brasil durante o IV Férum Brasileiro de Assisténcia Farmacéutica e
Farmacoeconomia, organizado pela Associagdo do Curso de Poés-Graduacdo de
Medicina e Saide com o Apoio da Universidade Federal da Bahia. Tema Central “ As

redes de atencao a sadde na promog¢ao do acesso a medicamentos no Brasil “
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3.8. MES DE AGOSTO DE 2016

02/08 (Terc¢a-Feira) - O Presidente da Casa Hunter vista o Hospital da
Universidade Federal do Rio de Janeiro - Esse Hospital é considerado o maior centro
de atendimento nos casos de Angiodema Hereditaria - O Hospital da Universidade
Federal do Rio de Janeiro se credenciou para se tornar Centro de Referéncia em

Doencas Raras.

31



09/08 (Terca-Feira) - Reunido com Brasilia da Casa Hunter com a Conep e a
Conitec com o objetivo de monitoramento dos horizontes tecnolégicos em Doencas

Raras.

13/08 (Sabado) - A Casa Hunter esteve em Sao Paulo no IV Encontro Nacional de

Familiares e Amigos das Pessoas com a Doenca de Niemann-Pick! Esperamos vocés.
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& ANPB
Incda

A ANPB - Associagao
Niemann-Pick Brasil convida
vocé para participar do IV
Encontro Nacional de Familiares
e Amigos das Pessoas com a
Doenca de Niemann-Pick.

Vila Congonhas, $do Paulo.
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23/08 (Terca-Feira) - Na Assembleia Legislativa a Deputada Estadual Maria Lucia
Amary recebeu em seu gabinete o Presidente da Casa Hunter Antoine Daher, a médica
Dra. Chong Ae Kim e também o Dr. Victor Hugo Travassos da Rosa coordenador da
SES.
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25/08 (Quinta-Feira) - CASA HUNTER PROMOVE DEBATE SOBRE PESQUISA
CLINICA NA PUC DE CAMPINAS. O encontro contou com a presenca de profissionais
da area, estudantes e professores que puderam acompanhar as impressdes de
articuladores da pesquisa clinica nacional como o Dr. Francisco Forestiero que
apresentou uma fala sobre os principais desafios enfrentados pelos pesquisadores e o
Dr. José Francisco Franco que abordou a sua pesquisa sobre Erros Inatos do
Metabolismo, desenvolvida no Hospital Celso Pierro da PUCC. O presidente da Casa
Hunter, Antonie Daher, ressaltou a importancia da pesquisa clinica para doengas raras
no pais. "E preciso buscar novas tecnologias, pois impacto positivo delas na vida dos

pacientes reverte em beneficios para toda a sociedade". Encerra.

Ministerio Saide em 2014

despesa do periodo)

ANVISA
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26/08 (Sexta-Feira) - Nesta sexta-feira (26) a Casa Hunter, representada por sua
diretora Andreia Bessa, esteve em Campinas para participar da palestra “O novo
Codigo de Processo Civil (CPC) na visdo do Presidente da Comissao de Juristas: sua
ideologia, principais inovagOes e visdo de conjunto” ministrada pelo Ministro do
Supremo Tribunal Federal, Luiz Fux. O evento foi promovido pela Escola Superior de

Direito/Proordem Campinas.

3.9. MES DE SETEMBRO DE 2016

03/09 (Sabado) CASA HUNTER APOIA ATLETA PARAENSE DE FUTSAL PARA
SURDOS. Foi com muita alegria que a Casa Hunter patrocinoudo goleiro paraense de
futsal para surdos, Lucas Bruno, para competir na cidade do Rio de Janeiro nos dias 10

e 11 de Setembro no Campeonato Brasileiro de Futsal para surdos.
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“Precisamos de mais pesquisas clinicas e tecnologias para as doencas raras

defende Antoine Daher - Presidente da Casa Hunter
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Nesta terca -feira (7), o presidente da Casa Hunter, Antoine Daher, foi um dos
palestrantes do 12 Forum de Doencas Raras, organizado pelo Conselho Federal de
Medicina. Um dos destaques da programacdo do encontro, Daher falou sobre o
cenario das doencas raras no Brasil. Durante a apresentacdo, Antoine também
analisou a questdo que envolve as pesquisas clinicas voltadas para as doencgas raras
no Brasil. “Em todo o mundo, temos cerca de 1200 estudos em andamento. Desse

total, 36 sdo conduzidos na América Latina e apenas 24 no Brasil”, disse o palestrante.

Para ratificar a importancia de mais estudos clinicos no Brasil, o presidente da Casa
Hunter comentou a mudang¢a do cenario burocratico do Pais, que hoje permite mais
agilidade para viabilizar uma pesquisa clinica na area de doengas raras. “Tempo e
burocracia sempre foram pontos cruciais quando o assunto é a aprovacdo de uma
pesquisa clinica no Brasil. Entretanto, gracas ao trabalho da Comissdao Nacional de
Etica em Pesquisa (CONEP), hoje em dia o tempo para a emissdo de um parecer caiu

para 30 dias. Portanto, essa demora para aprovag¢ao nao existe mais”, explica Antoine.

Durante a explana¢do no 12 Férum de Doengas Raras na Capital Federal, o palestrante
também fez questao de trazer uma boa noticia para comunidade das doengas raras no
Brasil. “Gostaria de anunciar que o CONEP acaba de formar um grupo de estudos e

pesquisas voltado para as doencas ultra-raras”, revela o presidente da Casa Hunter.
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19/09 (Quarta-Feira) a 22/09 (Quinta-Feira) - 4° Encontro Iberoamericano de
Doencas Raras. Entre os dias 19 e 22 de Setembro, a Casa Hunter esteve em
Montevideo, representada pelo seu presidente Antoine Daher. Na oportunidade a
Casa Hunter foi efetivada como membro da Alianca Ibero-americana de Doencas

Raras (ALIBER), que retne 14 paises da América e da Europa.

27/09 (Terca-Feira) - CASA HUNTER E AFAG PROMOVEM PAINEL SOBRE
PESQUISA CLINICA E INCORPORACAO DE NOVAS TECNOLOGIAS NO BRASIL.

Nesta terca-feira (27) a Associacdao dos Familiares, Amigos e Portadores de Doencas
Graves (AFAG) e a Casa Hunter, promoveram um importante debate sobre a pesquisa
clinica no Brasil e a inclusao de novos tratamentos no ambito do Sistema publico de
saude. O painel aconteceu durante a terceira edi¢dao do Congresso Todos Juntos Contra

o Cancer.

O encontro reuniu representantes de associacoes de pacientes, 6rgdos reguladores,
pesquisadores, industria e entidades de classe. As discussdes propostas se basearam
na considerada demora para a liberagdo de novos tratamentos e na aprovacdo de
pesquisas clinicas, que sdo considerados os principais entraves para o atendimento de

doencas graves e raras no Brasil.

A idealizadora deste painel e presidente da AFAG, Maria Cecilia Oliveira, abriu o

debate ressaltando a burocracia como um problema que afeta diretamente os
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pacientes, quando tratamos da regulamentacdo de novas tecnologias e solicitou dos
palestrantes a apresentacao de sugestdes inteligentes para vislumbrar um cenario

mais positivo no futuro.

O presidente da Casa Hunter e também idealizador do painel, Antoine Daher,
enfatizou que nos encontramos em uma legislacdo e procedimentos engessados e
ultrapassados, quando se trata da incorporacdo de medicamentos pelas agéncias

responsaveis.

A atencdo com o exercicio médico e a analise das praticas em pesquisas foi o destaque
da fala da representante do Conselho Federal de Medicina, Dra. Cacilda Pedrosa, que
chamou a atencdo para a importancia de educar a classe médica sobre os critérios e

responsabilidades que envolvem a praticas de pesquisas em pacientes humanos.

A fiscalizacdo dessas pesquisas também foi pauta na exposicao da diretora de
pesquisa clinica da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA), Flavia Sobral.
Ela enfatizou que Agéncia vem realizando uma série esfor¢os para otimizar e
dinamizar os processos de andlise e aprovacdo dessas pesquisas, bem como das
préprias tecnologias. A diretora da ANVISA também afirmou que o Brasil é um pais
muito bem avaliado pelos pesquisadores a nivel internacional, uma vez que possui
profissionais especializados e uma populagdo com uma variacdo genética muito

plural, o que para as pesquisas representa uma boa amostragem.

O médico geneticista e pesquisador, José Francisco da Silva Franco, trouxe um breve
relato do seu trabalho realizado com pacientes com doencas raras e admite que ainda
ha muito o que avanc¢ar quando o assunto é apoio para o desenvolvimento de novas

pesquisas.
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Mais especificamente no universo de estudos voltados para a oncologia o diretor
cientifico do Latin American Oncology Group (LACOG), Marcio Debiasi e A diretora de
captacao de recursos da LACOG, Fernanda Schwyter, também presente no debate,
apresentaram o projeto Cura, o qual tem como finalidade divulgar e ajudar no

financiamento de pesquisas clinicas importantes no combate ao cancer.

A atuacdo e responsabilidade da indudstria no incentivo, promoc¢do e gestio de
pesquisas foi o tema da fala da diretora da Associa¢do da Industria Farmacéutica de
Pesquisa (Interfarma), Maria José Delgado, que considera que o Brasil ainda poderia

receber mais investimentos privados considerando seus recursos e possibilidades.

Ao final de todas as coloca¢des os presentes puderam fazer perguntas envolvendo
acesso a tratamento ndo registrados, fornecimento de medicamentos pelo Estado,

critérios para a incorporacdo de novos tratamentos e muito mais.

A presidente da AFAG, Maria Cecilia Olivera, encerrou o debate levantando a
importancia de criar politicas mais inclusivas e que cerceiem menos o
desenvolvimento de pesquisas, atendimento e a propria prescricao no ambito publico

e privado e cobrou dos d6rgdos responsaveis mais agilidade e amparo ao paciente

quanto ao direto de ter acesso a um tratamento adequado.
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3.10. MES DE OUTUBRO DE 2016

02/10 (Domingo) - O Presidente da Casa Hunter Antoine Daher participou do
programa #doisladosdamoeda em um debate sobre a judicializacdo da saude. O STF
retomou o julgamento (28) de dois processos que tratam da obrigatoriedade do poder
publico de oferecer medicamentos de alto custo para pacientes. Carolina Ercolin a
jornalista e mediadora do debate, recebeu também a advogada e assessora de

Gabinete da Secretaria de Estado da Satide de Sao Paulo, Renata Santos.

41


https://www.facebook.com/hashtag/doisladosdamoeda?source=feed_text&story_id=1750137058608416

20/10 (Quinta-Feira) - Nesta quinta-feira (20) o Presidente da Casa Hunter
Antoine Daher participou da mesa de palestrantes da Audiéncia Publica na Camara
dos Deputados. Essa audiéncia foi requerida pela Deputada Mariana Carvalho para
debater doencas raras, a dificuldade no acesso ao tratamento e sobre a judicializacao

sob a 6Otica do paciente.
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21/10 (Sexta-Feira) - O Presidente da Casa Hunter Antoine Daher participou
nessa sexta-feira (21) do II Congresso Iberoamericano Doengas Raras no Centro de
Convengdes em Brasilia. Apresentando Doengas Raras no Cendrio Brasileiro e os
Direitos dos Pacientes Raros. Junto na mesa estavam Walter Bittar da Associagdo de
Familiares e Amigos de Doengas Gravers - AFAG. Maria José Delgado apresentando a

todos a contribuicao da Interfarma para as pessoas com Doencas Raras.
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27/10 (Quinta-Feira) - Reunido no Hospital Funddo no Rio de Janeiro para a

implantacdao do Day Hunter no Hospital.
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31/10 (Segunda-Feira) - Encontro Brasileiro de Grupos de Doenca de Gauche no

Hotel Estan Plaza
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3.11. MES DE NOVEMBRO DE 2016

03/11 (Sexta-Feira) - Workshop realizado pela Biomarin - “ Todos juntos pelos

pacientes: construindo projetos sustentaveis.
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08/11 (Tercga-Feira) - Reunido com o Secretario Nacional de Atenc¢do a Saude
SAS/MS Doutor Francisco de Assis Figueiredo. A pauta da reunido: Novas Tecnologias

nos tratamentos dos pacientes com Enfermidades Raras.
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10/11 (Quinta-Feira) - A Casa Hunter participou do Evento em Manaus que teve
como objetivo atualizar o conhecimento a respeito do contexto das doencas raras no
Brasil, dentre elas: triagem neonatal, politicas publicas, acesso ao tratamento, doengas
de Fabry, Mucopolissacaridoses, Lipase Acida, Fibrose Cistica .. O Simposio foi
idealizado pela geneticista e pediatra Dra. Vania Prazeres e realizado pela Casa Hunter

junto a AFAG e a Sociedade Amazonense de Pediatria.

48



18/11 (Sexta-Feira) - Evento Casa Hunter no HCPA - Monitoramento de Novos

Horizontes Tecnolégicos de Doengas Raras.
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18/11 (Sexta-Feira) - Evento Casa Hunter - Lancamento do Projeto do Centro de

Apoio e Treinamento para Doencas Raras no Hotel Embaixador em Porto Alegre

19/11 (Sabado) e 20/11 (Domingo) - Simpo6sio MPS SUL com a participagido de

especialistas, pacientes e também os seus familiares.
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30/11 (Quarta-Feira) - Semindrio Interno da Comissdo Nacional de Etica em

Pesquisa (CONEP) sobre Doencgas Raras

3.12. MES DE DEZEMBRO DE 2016

5 Anos CONITEC

53



12/12 (Segunda-Feira) - Reunido do PCDT'S NO Hospital Oswaldo Cruz

4. 0S PROJETOS

4.1. 0 PROJETO HUNTER DAY

O HUNTER DAY esta em plena atividade, realizando o atendimento
multidisciplinar a pacientes com doengas genéticas com e sem diagnostico

clinico que necessitem de equipe multidisciplinar.

A proposta do atendimento ao paciente em equipe multidisciplinar ¢ uma
estratégia para enfrentar o intenso processo de especializa¢ao na area da saude.

O Hunter Day tem aprofundado o conhecimento vertical, integrado e
contribuido na formagao da equipe além do paciente estar sendo beneficiado na

sua individualidade no aspecto das necessidades da satde.
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#casahuntey

Equipe Hunter Day

O Projeto Hunter Day disponibiliza o atendimento ambulatorial
multiprofissional, com médicos e profissionais da saude de varias especialidades,
como: Geneticista, neurologista, cardiologista, pneumologista,
otorrinolaringologista, ortopedista, oftalmologista, pediatra, dentista, psicologo,
nutricionista, fonoaudiélogo, fisioterapeuta, enfermagem, recepcionista, entre

outros.
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Profissionais da saude de varias especialidades

il

Atendimento multidisciplinar a pacientes com doengas genéticas
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4.2. TESTE HUNTER

O presente projeto tem como objetivo implantar nos Hospitais e Maternidades
do Brasil, um Programa para Triagem Neonatal de Mucopolissacaridoses (MPSs),

através da urina e sangue impregnados em papel filtro.

A proposta do projeto é possibilitar a quantificagio de glicosaminoglicanos
(GAGs) na urina impregnada em papel filtro, como método de triagem para
mucopolissacaridose. Possibilitar a quantificacdo enzimatica, através de sangue
impregnado em papel filtro, como método de identificacio dos diferentes tipos
de mucopolissacaridose. Caso a MPS seja diagnosticada, disponibilizar

tratamento e/ou acompanhamento precoce.
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Atualmente, este estudo foi registrado pela comissao de ética médica para analise
de projetos de pesquisa clinica da diretoria do Hospital PUC de Campinas, dando

inicio a coleta do material para analise.

Cumpre ressaltarmos, que até o presente momento, nao possuimos dados e

informacoes suficientes para apresentarmos uma avaliacao prévia.

4.3. FORMACAO E FORTALECIMENTO DA
PARTICIPACAO POPULAR EM POLITICAS PARA A
SAUDE (EDUCACAO CONTINUADA)

O objetivo do projeto ¢é articular educadores populares que atuam em
movimentos e praticas de satde para que sejam discutidas as experiéncias de
educagdo popular na area da satde e que essas experiéncias sejam sistematizadas
com vistas a construcao de referéncias de uma politica de educagao popular e

saude.

A Casa Hunter tem investido e incentivado profissionais da sadde a participarem
de congressos e cursos de formagdo. Uma das primeiras iniciativas, foi a

tormacao da equipe do Hunter Day.

4.4. ADVOCACY

A pratica do advocacy ¢ uma atividade de extrema importancia na busca de uma
democracia justa e representativa, que fortalece a participacao de diferentes

atores sociais nos debates de interesse publico.
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A Casa Hunter criou um conjunto de ac¢des que visam influenciar a formulacao,
aprovagao e execucao de politicas publicas junto aos poderes Legislativo,
Executivo e Judiciario e a sociedade, por meio do trabalho em redes e a

mobilizacio da midia.

Trata-se de tema de interesse para organizagoes do Terceiro Setor e
pesquisadores que objetivam provocar mudancas na sociedade a partir de

politicas publicas nas areas da saude, entre outras.

5. PRINCIPAIS APOIADORES EM 2016

» Reactor Moda Jovem Ltda
» Faraya confecg¢des Ltda

» Fender jeans

» Meétrix jeans

» Bebe magazine

» Rita baby

» Armazém de queijos
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> Alexion

» Genzyme
» Biomarin
» Ultragenix
» Actelion
» PTC

» Reaptor
> Bayer
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