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1. APRESENTACAO

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

CASA HUNTER esteve envolvida no ano de 2018.

Com este documento, apresentamos e analisamos criticamente nossas agoes
politicas e condutas, apoiadores e parceiros. Também disponibilizamos a
prestagdo 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 organizagoes da sociedade civil tanto prezam e lutam, e principalmente,

analisar o impacto social alcang¢ado pelos projetos da Casa Hunter.

Nesse primeiro semestre a CASA HUNTER apresentou importantes resultados

comao:

Ampliagdo do Projeto Day Hunter — Em virtude dos resultados e desempenho
obtidos nos atendimentos multidisciplinar dos pacientes, desenvolvido pelo
projeto DAY HUNTER, o projeto vem ampliando-se e passando por
aprimoragoes (conforme cada regido e necessidade). Nos ultimos anos a CASA
HUNTER conseguiu imprimir e divulgar o conceito e a importancia do
atendimento multidisciplinar, da participagao popular, bem como, o
monitoramento e acompanhamento das politicas publicas, as quais também sao
compreendidas como: produtos, técnicas ou metodologias desenvolvidas na
interacado com uma coletividade e que representem efetivas solucoes de

transformacao social. Ainda em 2018, o projeto Day Hunter sera ampliado em



Goiania (Hospital das Clinicas, Distrito Federal (Hospital de Apoio), Rio de
Janeiro (Fio Cruz e Gaffreé), Minas Gerais (Hospital das Clinicas), Sio Paulo
(Hospital Sirio Libanés) e Recife.

Das Politicas Publicas para a Satde — A CASA HUNTER intensificou seu
trabalho e articulacbes em agendas voltadas as Politicas Puablicas em 2018,
aprofundando seus conhecimentos em institui¢coes de grande relevancia para o
cenario da Sadde como: ANVISA, CONITEC, CONEP, CONSELHO
NACIONAL DE SAUDE, COMISSOES DE SAUDE, FRENTES
PARLAMENTARES, entre outras. Tais articulacbes, colocou o debate das
doengas raras nas principais agendas institucionais do Pais. Pela primeira foram
debatidas com énfase, no ambito nacional, sendo meta e desafio de uma parceria

inédita da Casa Hunter e a Sociedade Civil.
Esse relatorio foi produzido pela diretoria em exercicio da Casa Hunter
no ano de 2018, na cidade de Sido Paulo. Duvidas ou esclarecimentos,

entrar em contato pelo e-mail casahunter@casahunter.orgbr ou acesse

www.casahunter.org.br.

Atenciosamente,

Diretoria da Casa Hunter



2. PROPONENTE

DADOS DA PROPONENTE

Razio Social: CASA HUNTER - ASSOCIACAO BRASILEIRA DOS PORTADORES DA DOENCA DE
HUNTER E OUTRAS DOENCAS RARAS

CNP]J: Insc. Estadual: isenta Insc. Municipal: isenta
20.103.570/0001-14

Endereco: Alameda dos Maracatins N2 426 SALA 508

Bairro: Indiandpolis Cidade: Sao Paulo UF: SP CEP: 04089-012

Telefone: (11) 2776-3647 Fax: (11) 2776-3647

Site: www.casahunter.org.br E-mail: casahunter@casahunter.org.br

FINALIDADE = Entidade sem fins lucrativos

REPRESENTANTES LEGAIS

Nome:

Cargo:

Telefone: Celular: E-mail:
(11) (11)

Nome:

Cargo:

Telefone: Celular: E-mail:




3. PARTICPACAO E ATIVIDADES DESENVOLVIDAS

3.1. MES DE JANEIRO DE 2018

12 de janeiro - Reuniao com a equipe da Regenxbio na Anvisa para tratar de

pesquisa de terapia Génica.



16 de janeiro - Na tarde da ultima terca-feira (16/01) nosso presidente Antoine
Daher esteve reunido na Assembleia Legislativa de Sdo Paulo com a vice-
presidente da casa, Deputada Estadual Maria Lucia Amary e o Coordenador de
Assisténcia Farmacéutica da Secretaria de Saude do Estado de Sio Paulo, Dr.
Victor Hugo Travassos da Rosa. O objetivo da conversa foi ressaltar as
dificuldades que a Secretaria da Satde vem enfrentando para manter um bom
desempenho em suas atividades e a necessidade primordial de um apoio da
Deputada Maria Lucia junto ao governo do estado para liberar, o mais
rapidamente possivel, a verba do or¢amento 2018 da Secretaria da Saude. Evitar
o risco da falta de medicamentos para toda a populagao e os raros, foi a grande

razao deste encontro.
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A Cirurgia-dentista Claubia Viegas Bender, participou nesta dltima semana, do
360 CIOSP - Congresso Internacional de Odontologia de Sao Paulo realizado
entre os dias 31 de janeiro e 3 de fevereiro de 2018 no Expo Center Norte. Dra.
Claudia, fundadora da Niemann Pick B RS, foi representando também a Casa
Hunter, os cursos realizados durante o Congresso foram todos focados em
pacientes com necessidades especiais. Além de divulgar a Casa Hunter e a NP B
RS, a busca pelo conhecimento e a atualizagdo em termos das novas tecnologias
apresentadas na feira comercial foram uma constante.

Especialista em Protese Dentaria e Implantodontia, aluna da pds graduagao em
Odontologia para Pacientes com Necessidades Especiais (OPNE) da ABO- RS e
Mestranda em Patologia da UFRGS |, a CD , que faz parte da Casa Hunter,



relatou que foi uma experiéncia Gnica participar de um evento tio bem

conceituado e em territorio brasileiro.

3.2. MES DE FEVEREIRO DE 2018

6 de fevereiro - Antoine Daher palestrou para 400 pessoas em evento do
Laboratério ROCHE em Ilhéus na Bahia. Falou sobre toda sua trajetoria pessoal
e profissional, trazendo elementos motivacionais e emocionais para a plateia, que
o aplaudiu de pé ap6s uma sabatina de 30 minutos de questionamentos sobre os

mais diversos assuntos voltados a causa dos raros e licdes de vida passadas por

Toni ao longo de toda conversa.



1

5 de fevereiro participagio World Simpédsio San Diego 2018

19 de fevereiro almogo na embaixada Casa Civil com Dra. Rosangel Moro e o
Consul do Libano e esposa



Um raro café da manha

thsr-+ HUNTER

Um raro café da manha

28 de Fevereiro - Evento organizado pela Biomarin no dia 28/2 . Ocorreu um
encontro com a imprensa e o tema abordado foi o acesso aos tratamentos e
sobre as pesquisas em doengas raras.

10



28 de fevereiro - reuniao na Sanofi
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3.3. MES DE MARCO DE 2018

01 de marco - Cenario das Doencas Raras no Brasil - terceira edicao

Evento da Casa Hunter na Assembleia Legislativa do Estado de Sao Paulo
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3 de marco - Evento das ONGs da América latina na Argentina sobre a doenca

da XLH raquitismo.
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05 de mar¢o - Almoco/Reuniio com Doutor Jorge Venancio Coordenador da

CONEP

8 de marco - Reuniao de Associacoes de Pacientes na Casa Huntert.
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IEEPO 2018 2° Intercambio de Experiéncias Internacionais para Organizagoes

de Pacientes em Doencas Raras. De 12 a 15 de marco em Athenas na Grécia
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O 2° Simposio de Doengas Raras Santa Marcelina- 16 de margo

Palestrante: Dra. Luciana di Benedeto
Com o tema “Psicologia e Doengas Raras”, o evento teve como objetivo
demonstrar o papel do psicologo no acolhimento ao paciente raro e sua familia,
no momento do diagnéstico e no acompanhamento de todas as etapas do

descobrimento da doenca e seus tratamentos.

O 2° Simpdsio de Doengas Raras Santa Marcelina — 17 de marco
Tema: Sindrome de Williams

Palestrante: Dra. Chong Ae Kim
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19 de marco - A Casa Hunter e o Instituto Genética para Todos acabam de ser
premiados na 5a Edi¢ado do Prémio Saint-Gobain de Arquitetura Habitat

Sustentavel. Pelo projeto do Arquiteto Bruno Giugliani.
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22 de marco - O coordenador executivo da Casa Hunter no Rio de Janeiro, Dr.
Joao Gabriel Daher participou da Audiéncia Publica de Atencao a Saude das

Pessoas com Sindrome de Down: possibilidades, desatios e politicas publicas.
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27 de marco - Almogo / Reunido com o Doutor Victor Hugo Coordenador da

Assisténcia Farmacéutica da Secretaria da Saude de Sao Paulo
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28 de marco - Reunido na Yaslip, nova parceria da Casa Hunter
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29 de marco - Reunido na ANVISA ( Brasilia) com o Doutor Renato Porto

Diretor da ANVISA .
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3.4. MES DE ABRIL DE 2018

5 de abril - Diretor executivo da Casa Hunter no Rio de Janeiro, Dr. Joao Gabriel
Daher recebe a medalha Tiradentes, a mais alta condecora¢ao concedida pela

assembleia legislativa do Estado do Rio de Janeiro.
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6 de abril - Almog¢o/ Reuniao com o Doutor Jorge Venancio Coordenador da

CONEP

18 de abril - Palestra na ABEM (Associa¢ao Brasileira de Esclerose Multipla),
ministrada por Sumaya Caldas Afif (Juridico Institucional da ABEM), com o
tema “Perguntas e Respostas: Direito dos pacientes com EM aos tratamentos via

SUS”.
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23 de abril - Reuniao na Mastercard
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25 de abril - Reuniao na Assembleia Legislativa do Estado de Sio Paulo com o
Doutor Victor Hugo Coordenador da Assisténcia Farmacéutica da Secretaria da

Saude de Sao Paulo e Deputada Estadual Maria Licia Amary
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26 de abril - Reuniao na ANVISA

27 de abril - Reuniao com o Doutor Jorge Venacio Coordenador da CONEP e
Deputada Federal Mara Gabrilli para tratar da PL7082
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3.5. MES DE MAIO DE 2018

4 de maio — Antoine Daher com o ministro da saude em Brasilia
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Reuniao em Brasilia com o novo Ministro da Satdde Sr. Gilberto Occhi. O

assunto abordado foi a grande deficiéncia no abastecimento de medicamentos
para doengas raras em todo o pafs.
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Em 9 de maio Antoine esteve apresentando o projeto da Casa Hunter na
Sindusfarma.

3* Reunido com Joao Doria — Comissdao da Satde em 17 e 29 de maio e 14 de
junho.

12 Reunide do Grupo de Trabalhe - Salde
Publicado por Jodo Dosia
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XXX Congresso

'\_ Brasileiro da SBGM
= Sociedate Brasileira de Genética Méd
l VIl Congresso

Brasileiro da SBTEIM

21 de maio - MPS day no IGEIM
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22 de maio - O Presidente da Casa Hunter Antoine Daher apresentando o
Cenario das Doencas Raras no Brasil no “X Forum Nacional Sobre Politicas de

Satude no Brasil” Brasilia DF

Camara Técnica de Doengas Raras do Conselho Federal de Medicina
ANTOINE DAHER DANIEL,
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29 de maio - Entrevista na Revista ISTOE sobre o cenirio atual das doencas

raras no pais.
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3.6. MES DE JUNHO DE 2018

4 de junho - Representantes de associagoes de pacientes, médicos, pesquisadores

e o Coordenador da Conep, Sr. Jorge Venancio, estiveram reunidos na manha
desta segunda feira com Antoine Daher na Casa Hunter. O novo cenario da

pesquisa clinica no Brasil foi a razio do encontro.
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o
HOSPITAL

S Pequeno PRINCIPE

Em 8 de junho Antoine Daher esteve no Hospital Pequeno Principe em Curitiba

PR para implantacao do Day Hunter.

Y,

SANOFI

Em 11 e 12 de junho Antoine esteve no Novotel Morumbi para a WAF
SANOFI — Workshop Funding Advocacy, curso para obter recursos para

associacoes.
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