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1. APRESENTACAO

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

CASA HUNTER esteve envolvida no ano de 2019.

Com este documento, apresentamos e analisamos criticamente nossas agoes
politicas e condutas, apoiadores e parceiros. Também disponibilizamos a presta¢ao

de contas de nossa gestao financeira, tornando publico nosso balango e auditoria.

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

impacto social alcangado pelos projetos da Casa Hunter.

Em cinco anos de existéncia, a Casa Hunter comemora a entrega de resultados que
proporcionam — simultaneamente — alegria e responsabilidade. Sao projetos de lei,
programas, ag¢oes diretas e indiretas envolvendo pacientes com doencas raras e
seus familiares, oriundos de diversos pontos do pafs. Um trabalho intenso que
envolveu — e ainda envolve — a parceria de profissionais da saide, pesquisadores e

advogados, composta em sua imensa maioria de voluntarios.

Cientes da importancia da manutencao destas iniciativas, voltamos a enderecar
nossos projetos, num horizonte de curto, médio e longo prazo. Além do Projeto
Global da Casa Hunter, que consolida nossa visao de futuro para os raros no Brasil,
apresentamos a prestacao de contas das principais atividades desenvolvidas em

2019.
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Com este movimento buscamos a conformidade com os principios encerrados em
nosso Estatuto e Cédigo de Conduta, que prezam a transparéncia em nossas agoes
e parcerias. Acreditamos ainda que as criticas e comentarios decorrentes da
apreciagao destes trabalhos podem nos proporcionar oportunidades de melhoria,
indispensaveis para o desenvolvimento continuo de organizagdes da sociedade

civil.

Tratam-se, enfim, de continunm cujos principais objetivos sio documentar a¢oes
para a reflexdo e melhoria de processos e apresentar nossos focos de atencao para

as acoes em andamento e a desenvolver.

Atenciosamente,

Diretoria da Casa Hunter
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2. PROPONENTE

DADOS DA PROPONENTE

Razio Social: CASA HUNTER - ASSOCIACAO BRASILEIRA DOS PORTADORES DA DOENCA DE

HUNTER E OUTRAS DOENCAS RARAS

CNPJ: Insc. Estadual: isenta

20.103.570/0001-14

Insc. Municipal: isenta

Endereco: Alameda dos Maracatins

N2 426 SALA 508

Bairro: Indianopolis 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:
(11) (11)

E-mail:

Nome:

Cargo:

Telefone: Celular:

E-mail:
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3. PARTICPACAO E ATIVIDADES DESENVOLVIDAS

3.1. MES DE JANEIRO DE 2019

23 de janeiro - Forum de discussao com a Sociedade Civil e o Governo Federal

sobre Sindromes Raras que foi promovido pelo Ministério da Mulher

Diferentel-

4,&’7/”0

O presidente da Casa Hunter Antoine Daher, participou do Férum sobre
sindromes raras — Forum de discussao com a Sociedade Civil e o Governo Federal
sobre Sindromes Raras que foi promovido pelo Ministério da Mulher, Familia e
dos Direitos Humanos em Brasilia, este encontro contou com as presencas da

Primeira Dama Sra. Michele Bolsonaro e do Ministro da Cidadania.
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No discurso, primeira-dama disse ser preciso 'agir ainda mais' para garantir direitos
de quem tem doenca rara. Durante este encontro foi divulgado pela Ministra

Damares Alves a criacio da Coordenacao Nacional dos Raros

29 de janeiro - Seminario de Doencas Raras promovido pela AGADIM dentro
do Férum Social Mundial em Porto Alegre

Raphael Boiati farmacéutico, professor e diretor da Casa Hunter representou
a Casa Hunter no Seminario de Doencas Raras promovido pela Agadim dentro do

Férum Social Mundial em Porto Alegre. O evento abordou temas como Cenario



CASA
HUNTER

atual das Doengas Raras, Politicas Publicas, Cuidando Do Cuidador, seguido da
constru¢ao de uma carta para posteriormente ser entregue a0 Governo do Estado

do RS. O tema abordado pelo representante da Casa Hunter foi Advocacy.

29 de janeiro — Evento de comemoracio dos 20 Anos da ANVISA

A Diretoria Colegiada da
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéria

convida para o evento de comemoragao dos 20 anos da
Anvisa, a realizar-se as 9h do dia 29 de janeiro de 2019
no Auditério da Agéncia.

Confirmagoes:
http://bit.ly/2SWelgo

Anvisa - SIA Trecho 5, Area Especial 57, Bloco E - Brasilia/DF

A Casa  Hunter foi
convidada e participou da
cerimonia de comemoracao
dos 20 anos da Anvisa.
'~ Nesta ocasido a Anvisa
langou juntamente com o

Ministério da Economia o

servico de emissao digital de certificado internacional de Vacina¢ao
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30 de janeito — Reunido para encaminhamentos do Day Hunter no Hospital

Gaftreé

Reuniao no Hospital Gaffreé Guinle com equipe Day Hunter — Rio de Janeiro

Participacdo da Dra. Karina Lebeis e Fernanda Ferreira - fisioterapeuta. Nesta
reunido foram tratados assuntos pertinentes a implantagio do Modelo

multidisciplinar Day Hunter.
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3.2. MES DE FEVEREIRO DE 2019

05 de fevereiro — Advocacy — Formagao e articulacio em Politicas Publicas -

Reunido no Conselho Federal de Medicina - Participou da reuniao — Ariadne Dias
05 a 08 de fevereiro - WORLD SYMPOSIUM - ORLANDO (EUA)

O 15° Simpoésio Mundial Anual ocorreu em Orlando, Florida, entre os dias 4 a 8
de fevereiro de 2019. A Reunido Anual do Simpésio Mundial € a principal reunido

internacional de doencas lisossOmicas.

I5TH ANNUAL
WORLDSymposium"
2019

We're Organizing Research on Lysosomal Diseases

—

i 1e to the 15tk @ ~ual WORLDSymposium!

~ual resear ynference dedicated to lysosomal diseas
nds for™”” ~nizing Research on Lysosomal Dis

A"
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O WORLD Symposium é uma conferéncia de pesquisa anual dedicada a doengas
lisossomicas. Anualmente, o WORLD Symposium apresenta as informagoes mais
recentes sobre ciéncia basica, pesquisa e ensaios clinicos para doengas lisossomicas.
A Casa Hunter, desde sua fundacio, participa ativamente do Simpdsio em busca
de conhecimento e novos horizontes tecnolégicos que possam melhor a qualidade

de vida dos pacientes de doengas raras.

Os principais cientistas de todo o mundo sao selecionados para apresentar suas
descobertas. Em 2019 o WORLD Symposium apresentou uma vasta possibilidade

de pesquisas clinicas em terapia Génica que podera favorecer os pacientes de

doencgas raras.

A terapia génica, em resumo, entende-
se a transferéncia de material genético
com o proposito de prevenir ou curar

uma enfermidade qualquer.

No caso de enfermidades genéticas
(principalmente das doencas raras), nas
quais um gene esta defeituoso ou
ausente, a terapia génica consiste em
transferir a versao funcional do gene
para o organismo portador da doenga,

de modo a reparar o defeito.

10
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Com certeza estamos préoximos da tdo sonhada cura de algumas doencas genéticas.
Aguardemos os proximos passos e noticias relacionadas as pesquisas clinicas em

estudo.

12 de fevereiro — Visita e reunido da assessora do Secretario de Satde do Estado
de SP (SES) Vanessa Affonso , onde fizemos a apresentacio dos trabalhos

desenvolvidos pela Casa Hunter

14 de fevereiro — Reunido com a Deputada Maria Licia Amary e Dra. Margarete

Barreto — fomentacao e Formacao de Politicas Publicas em Satde

\ p
x) |4 -
! “ f’l
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25 de fevereiro — Reuniao na Conitec

COMPETENCIAS

Il Propor a atualizacio da Relagdo Nacional
de Medicamentos Essenciais- RENAME
nos termos do art. 25 do Decreto n°7.508, = 0% @ =50
de 28 de junho de 201 1. 40-00 980%%. &

C@eNITEC =

PCDTs para doengas Doencas Raras

* Painel de Especialistas para a priorizacdo (maio/2014)
* Apresentacao para o Plendrio dos resultados (jun/2014)

* Elaboragio de relatorio (jul a set/2014)

* Consulta Publica (out/2014) — 834 contribuicGes

* Recomendacio final da Conitec (dez/2014)

12 PCDTs em 2015 . 8

12
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25 de fevereiro — Entrevista para TV Camara no programa “Participagao Popular”

sobre o dia mundial das doencas raras

)SE CISTICA - & secrecdo do organismo ¢ mais espessa que o normal, gerando sintomas como pneurn

13
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26 de fevereiro - Essa menina de fibra tem 22 anos, chama-se Danielle Braz, tem
Fibrose Cistica e veio visitar a Casa Hunter. Desde marco de 2018, ela encontra-
se na lista de espera para um transplante pulmonar. O sonho de Danielle é nosso
sonho, um mundo melhor para quem precisa da doagao de o6rgaos, no Brasil,

existem quase 33 mil pessoas que aguardam por uma doagao.

F'

14
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27 de fevereiro — Sessio Solene - Em sua importante participa¢do, na sessao
solene em homenagem ao Dia Mundial das Doencas Raras, Antoine Daher o
presidente da Casa Hunter, deixou um recado para todos os raros e suas familias,

"Vocés nao estao mais sozinhos!".

O Dia Mundial das Doencas Raras foi celebrado hoje em Brasilia em uma sessao
solene, que reuniu associagoes de parentes e amigos, parlamentares e
representantes da area da saide. O presidente da Casa Hunter, Antoine Daher, foi
um dos convidados a falar na Camara dos Deputados, ao lado da Secretaria
Nacional da Familia, Dra. Angela Gandra Martins; da Secretaria Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia, Priscila Roberta Gaspar de Oliveira; e do
Ministro da Sadde — Luiz Henrique Mandetta; da primeira dama Michelle

Bolsonaro e da advogada Rosangela Woltf Moro, uma das consultoras da Casa

Hunter.

15
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S N Resess  Pagens mici Encontrar amigos  Criar

[ ANTOINE DAHER
( Presidente da Assoclacdo Casa Hunter

a7/02/% www.camara.leg.br/webcamara | 0800 619 619
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28 de fevereiro - Antoine Daher, Presidente da Casa Hunter, e a Dra. Ana Maria

Martins, consultora cientifica da instituicao, participam da Live da Sanofi Brasil

sobre o Dia Mundial das Doencas Raras.

17
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3.3. MES DE MARCO DE 2019

04 a 07 de margo — IEEPO — International Experience Exchange with Patient

Organisations em Roma -

T 111 Ay
Internationa &,
with Patient Or

SCIPLINARY MODEL

- INTERDY!
DAY HUNTER - R RARE DISEASES

OF ATTENDANCE FOI

DAHER, Antoine

BN i tperess s
et

The 11" Annual
i | Experience
with Patient Organisations

6-7 March 2013
Rom

N

O Presidente da Casa Hunter foi convidado a palestrar no evento
promovido pela empresa Roche contribuindo para a inovac¢io e com a

promogao da atualizacdo cientifica

18
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16 e 17 de margo - Curso de Planejamento e Praticas de gestdao para Institui¢oes

19 de marcgo - 4* edigao do evento Cenario das Doengas Raras no Brasil

(Evento promovido anualmente pela Casa Hunter este ano em conjunto com a

IBRAVS, lotou Teatro do WTC em Sao Paulo)

Um dia raro! Centenas de pessoas... Médicos, pacientes, colaboradores da indastria
farmacéutica, pesquisadores, representantes do governo, politicos estiveram na 4*
edicao do evento Cenario das Doencas Raras no Brasil. Evento promovido
anualmente pela Casa Hunter, neste ano em conjunto com a IBRAVS, lotou o
teatro  World Trade Center em Sao Paulo. Foram abordados temas sobre a
realidade das doengas raras no pais e as novidades sobre tecnologias e legislacao,
para descontrair tivemos também uma apresenta¢ao musical de pacientes com
Sindrome Williams. Evento com acessibilidade para deficientes auditivos e visuais

utilizando libras e método Tadoma utilizando as maos e labios.

19
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Foram abordados temas sobre a
realidade das doencas raras , tudo
que acontece de novo entre

tecnologias e legislacao

20
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Contou com apresentacao
musical de pacientes com

Sindrome Williams.

21
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20 e 21 de margo — Curso de Capacitagao em Advocacy

em Advocacy para

i
A P re

v" Blocos de financiamento definem onde e para quais finalidades o orcamento

a saude sera alocado

Cada bloco possui regras especificas

que estabelecem as

Ivestimento Investimento (nvestimento
Investimento em lico em. privado em s80de 1 Z.
| oy, ol responsabilidades de cada qgnivel

677 3.3
56

governamental (federal, estadual e

a0

30

B municipal)

207

Aquisicao de medicamentos: sao

aplicadas as regras da assisténcia
Farmaceutica, mas também as regras de média e alta complexidade, onde

estao os medicamentos utilizados nos hospitais, por exemplo

22
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v" Na gestio do Ministro da Satde Barros, foi inserida um novo modelo de
repasse, onde o objetivo foi dar maior flexibilidade para o gasto. No modelo
antigo haviam seis blocos de financiamento. No novo modelo sao apenas

dois blocos

22 de margo - Programa “Vida Melhor”, na Rede Vida de televisio - Antoine
Dabher, presidente de Casa Hunter, hoje foi um dos convidados da apresentadora
Claudia Tenorio em seu programa “Vida Melhor”, na Rede Vida de televisao. O
universo dos raros, medicamentos e tratamentos foram os temas principais da

conversa.

<

ANTOINE DAHER

Presidente da Casaunter

o
' g |

23
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27 de margo - Reunido na Anvisa com o Diretor Renato Porto e a empresa JCR

que esta com pesquisa clinica para MPS II no Brasil

27 de margo - A Asbag, ¢ a Casa Hunter, promoveram neste dia a "I Reuniao
FisioAsma", contando com a presenga de importantes personalidades do setor da
Fisioterapia Ambulatorial, Domiciliar e Intensiva com foco em Asma e Asma
Grave. Todos engajados em contribuir para a criacao de projetos em beneficio dos
pacientes. A iniciativa traz uma nova expectativa para o cenario atual e mostra que

a Fisioterapia possui um importante papel no tratamento e manejo da Asma, seja

ela classica ou grave, em pacientes agudos e controlados.

24
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28 de margo - 1° Simposio sobre Doencgas Raras em Londrina

Participacao da Casa Hunter no 1° Simpésio sobre Doencas Raras em Londrina a
convite da ANPB — Associacio Niemann Pick e Batten Brasil. Temas abordados:
O papel das Associagbes de apoio no cenario das Doencgas Raras e os Desafios

das Pesquisas Cientificas no Brasil

25
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3.4. MES DE ABRIL DE 2019

02 de abril - Reuniao com Interfarma

04 de abril — Reuniao na Secretaria de Sao Paulo

O Secretario da Pessoa com Deficiéncia, Cid Torquato, recebeu o presidente da
Casa Hunter, Antoine Daher, para a discussio de projetos e parcerias que
beneficiem as pessoas com doengas raras na cidade de Sao Paulo. O convite do
secretario abre novas possibilidades de trabalho para a conscientizagio e

tratamento dos raros.

26
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05 de abril — Secretario de Saiide do Estado de Sao Paulo, Visita a sede da

CASA HUNTER

Visita do Secretario estadual da
Satde do Estado de Sao Paulo
José Henrique Germann e sua
equipe  para  discutir o
programa do governo do

Estado de Sio Paulo para as

doencas raras. Em pauta, os problemas e necessidades dos pacientes

27



CASA
HUNTER

09 a 12 de abril = 6° Férum Interamericano de Filantropia Estratégica - o FIFE

2019

FIFE@2019

RIO DE JANEIRO
A i

Participacio da Casa Hunter no 6° Foérum Interamericano de Filantropia

Estratégica - o FIFE 2019. Considerado o maior evento voltado a gestio do

28
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Terceiro Setor no pafs. A programac¢io - que pode ser conferida no

site www.fife.org.br - é super ampla e englobou os temas que todos os gestores,

de organizagoes de diferentes portes e causas, devem saber.

Em umas das exposi¢oes a Palestrante: Bernardete Barbosa Teixeira, tratou do
DESAFIADOR CAMINHO DA SUSTENTABILIDADE POR MEIO DAS
PARCERIAS E ALIANCAS.

Assistente Social, da FAPES/BNDES (Funda¢io de Assisténcia e Previdéncia
Social do BNDES atuando na area de Satide, com Programas voltados para a Satde
do Trabalhador. Também sou conselheira do Instituto Interdisciplinar Rio Carioca
(www.institutoriocarioca.org.br) e Professora convidada no Curso de
Gerenciamento do 3° setor, médulo de Mobilizacao de Recurso, na Fundacio
Getidlio Vargas Venho atuando intensamente na capacitagao de profissionais de
diversas areas, Empresas, ONGS e Organizacdes Publicas que trabalham com
jovens e familias , SESC/ R] ESTRUTURAR- Cooperativas de ONG’S e na ONG
ACM/SOCIAL. Esta Capacitacao se da através da Coordenacio e Facilitacao dos
Cursos : REGESTACAO CURSO VIVENCIAL PARA PROFISSIONAIS QUE
ATUAM JUNTO A JOVENS E FAMILIA (28° edicio) e o de CAPACITACAO
DE GESTORES NA ELABORACAO E COORDENACAO DE PROJETOS
SOCIAIS ( 8% edi¢ao).

Em todo o seu percurso profissional, implantou e coordenou a area de Servico
Social/RH e Projetos Sociais junto a Empresas Multinacionais, Nacionais, ONG ,
Instituicao Governamental e Comunidade. Participei de varias A¢oes Globais com
foco na saide, como Assistente Social do SESI, em Comunidades diversas.
Elaborou e Coordenou Projetos de inclusdo social de criangas/jovens e adultos
através de Projetos desenvolvidos em Comunidades e Instituigdes onde os temas

de saude, sexualidade, violéncia qualidade de vida, qualificagao profissional foram

29
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norteadores da minha atuacdo. Atuei na operacionalizagao de beneficios, na area
da satde do trabalhador, na area previdenciaria, na area da familia e na area da
assisténcia em diversas Empresas (Estaleiro EBIN, Electrovidro, Mills do Brasil,
SESI, SENAI, SERVENCO Construtora( Instituto Rogério Steinberg),
Elevadores Atlas Schindler. Através do Instituto Rogério Steinberg- SERVENCO
CONSTRUTORA, implantou e coordenou o Projeto Adolescer nas Escolas
Publicas do entorno do Leblon RJ, o que apontou a necessidade urgente da
capacitacao de Professores e demais profissionais envolvido com jovens e familias.
Como Assistente Social da Secretaria de Justica , DEGASE, atuei com varios
Projetos junto a jovens com medidas Sécio Educativas. Atuou em Projetos com
énfase na geracdo de rendas, entrevistas psicossocial e acompanhei jovens e
familiares em risco social. Atuou na area de Treinamento, de Consultoria e
Assessoria de Instituicdes do 3° Setor e na Supervisao de estagiarios de Servigo

Social.

16 de abril — Reuniao com o Secretario da Pessoa com Deficiéncia da

Prefeitura de Sao Paulo

30
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Em continuacao
a conversa
iniciada no dia 04
de abril, o
Secretario da
Pessoa com
Deficiéncia da
Prefeitura de Sao

Paulo, Cid

Torquato, visitou
nesta ter¢a (16/04) as dependéncias da Casa Hunter. A reunido de trabalho
aprofundou as propostas de parceria entre o governo e a instituicdo, com o

objetivo de atender a populagao com doengas raras na maior cidade do pais.

24 de abril - IT Simpoésio Tendéncias Regulatorias

31
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Os Simpésios acontecem sempre na cidade de Sao Paulo, onde fica a sede da
Brainlike e recebe empresas de diversos estados. Os palestrantes e topicos mudam
todos os anos mas o coquetel apds as palestras nao, sempre encerrando o evento

e brindando a presenca dos convidados e dos palestrantes.

25 de abril - XI.M Latam Summit 2019 — ACDR / ACAMU

A Casa Hunter participou do evento em comemoragao aos 70 anos da criacio do
Conselho Internacional das Organizagoes de Ciéncias Médicas (CIOMS). O
evento aconteceu em Genebra, na Suica, e teve como tema o "Envolvimento dos

Pacientes no Desenvolvimento e Uso Seguro de Medicamentos".

Entre os presentes, representantes da Organizacao Mundial de Saude (OMS); do
Food and Drug Administration (FDA), agéncia federal do Departamento de Saiade
e Servicos Humanos dos EUA; da Eurordis, Organizagcao Europeia de Doengas
Raras; European Medicines Agency (EMA, a Agéncia Europeia de Medicamentos;

representantes das associa¢oes de pacientes e indudstria farmacéutica, em geral.

32
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Casa Hunter foi indicada para participar
da reunido sobre o envolvimento do
pacientes no desenvolvimento e uso
seguro de  medicamentos  como
representante de Associacoes da américa
Latina no Conselho das Organizagoes
| Internacionais de ciéncias médicas

(CIOMS)
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3.5. MES DE MAIO DE 2019

01 2 04 de maio - VII CONGRESSO BRASILEIRO MULTIDISCIPLINAR DE
FIBROSE CISTICA

Patrocinio ouro; Patrocinio prata:

Patrocinio

V ATarese =) abboss

Apoio. insituciona).

o Apoio;
S Wi Rcnp,
=="q

Gareuciamem.
2cem

Aeéncia ofiiy,

i 8

O objetivo do evento foi discutir a abordagem multidisciplinar de temas
relacionados aos atuais recursos disponiveis para o diagnéstico, tratamento (nOvos
tarmacos) bem como as novas perspectivas para o futuro proximo no manejo do
paciente com Fibrose Cistica. O evento teve como publico-alvo estudantes,

pesquisadores, profissionais da saude e das ciéncias basica.
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02 de maio - O Vice-presidente Internacional de Operagoes Comerciais da
Vertex, Ludovic Fenaux; acompanhado da Vice-presidente de Negocios
Corporativos, Rebecca Hunt; da Diretora Executiva (Latam), Sarah Otten;
Marcelo Torezan, Diretor de Patient Advocacy, André Vicente, Diretor de
Relacdes Governamentais; ¢ do diretor nacional da Vertex Brasil, Fernando
Afonso; visitaram hoje a sede da Casa Hunter em Siao Paulo. Entre os assuntos
discutidos, as pesquisas desenvolvidas pela companhia e o cenario das doengas

raras hoje no Brasil. Os executivos foram recebidos pelo presidente da Casa

Hunter, Antoine Daher, e equipe.
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07 de maio - I Férum de Asma Grave

Na tarde desta quarta-feira a Casa Hunter realizou o I Féorum de Asma Grave. O
evento reuniu representantes dos governos estadual, municipal, associa¢oes de
pacientes, médicos, fisioterapéutas e setor farmacéutico com o objetivo de discutir
a doenca em seus multiplos formatos. O evento marcou ainda a comunicag¢ao
oficial da criacao da Febrararas - Federacao Brasileira das Associacoes de Doencas
Raras. A institui¢ao, que ja nasce com cerca de 40 membros de todos os estados
do pais, escolheu Antoine Daher, fundador da Casa Hunter, como o presidente do

primeiro mandato.

— edAsma

I FORUM DE ASMA GRAVE

—_—

INSPTRANDO VID

Entre os presentes na cerimoénia de abertura, a deputada estadual Maria Lucia

Amary; a assessora de Gabinete do Sec. Est. Saude SP, Vanessa Rodrigues

Affonso; Dr. Cid Torquato, Secretario Municipal da Pessoa com Deficiéncia (Sao
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Paulo); Dr. Victor Hugo - Coordenador de Assisténcia Farmacéutica (Sec. Est.
Saude SP); Dra. Eliana Passarelli, Coordenadora dos Programas de Cidadania; e o
Dr. Nelson Mussolini, Diretor Executivo Sindusfarma. A senadora Mara Gabrilli,

impossibilidade de participar do evento, devido a compromissos firmados

anteriormente, preparou um video para o evento.

O evento  reuniu
representantes  dos
governos  estadual,
municipal,
associacoes de
pacientes,  médicos,
tisioterapeutas e

com o objetivo de

discutir a doenca em
seus multiplos formatos. O evento marcou ainda a comunicagao oficial da criagao
da Febrararas - Federacio Brasileira das Associacoes de Doencas Raras. A
instituicao, que ja nasce com cerca de 40 membros de todos os estados do pais,
escolheu Antoine Daher, fundador da Casa Hunter, como o presidente do

primeiro mandato.
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14 de maio - O Dia Internacional de Conscientizagao das Mucopolissacaridores
(MPS) comecou com boas noticias em Sao Paulo. O Diario Oficial da cidade
publicu que ontem o Prefeito Bruno Covas sancionou a Lei 17.083, que institui o
Programa de Apoio as Pessoas com Doencas Raras e seus familiares.
Com o objetivo de implantar politicas que coloquem esta iniciativa em pratica, o
Presidente da Casa Hunter e da Federacao das Associacoes de Doencas Raras

(Febrararas), Antoine Daher, participou da Comissao de Patologias e Doencas do

Conselho Municipal de Satde. ’

|
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18 de maio - Workshop de Exceléncia Aten¢ao Integral as pessoas com doengas

Raras em Porto Alegre

21 de maio - Audiéncia Publica Interativa no Senado - debater a obrigatoriedade

ou nao do fornecimento de medicamentos de alto custo pelo Poder Publico
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21 de Maio - STF retoma julgamento sobre medicamentos de alto custo. Apos
quase trés anos, os ministros voltam a discutir se o Estado é obrigado a fornecer
os remédios, mesmo que nao estejam liberados pela Anvisa. Casa Hunter em

parceria com outras associagoes realizam uma vigilia em frente ao tribunal.
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EM VIGILIA
PELAVIDA

21 DE MAIO,
AS 20H,
EM FRENTE AO STF

NO DIA 22/05, O SUPREMO TRIBUNAL
FEDERAL (STF) VAI DECIDIR SE O
ESTADO DEVE OU NAO PAGAR POR
MEDICAMENTOS DE ALTO CUSTO. A
DECISAO PODE REPRESENTAR O
DIREITO A VIDA PARA 13 MILHOES DE
BRASILEIROS QUE CONVIVEM COM UMA
DOENGCA RARA. COMPARECA!

21/05, AS 20H, EM FRENTE AO STF

FEBRARARAS
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22 de Maio - STF retoma julgamento sobre medicamentos de alto custo

O Supremo Tribunal Federal (STF) decidiu nesta quarta-feira que os
medicamentos de alto custo para o tratamento de doengas raras devem ser
fornecidos pelo Estado. Para os remédios que ainda ndo tém registro na Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa), a concessao deve ser feita com base na
analise da real necessidade de cada caso, com observancia de pré-requisitos
estabelecidos, como comprova¢ao da incapacidade de arcar com os custos da

medicacao.
“O Estado sé pagara se o medicamento for registrado na Anvisa.

Excepcionalmente, medicamentos para doencas raras poderdo, sob certas

condigoes, solicitar importagdo mesmo nao tendo registro na Anvisa”.
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O processo, que comegou em 2016, havia sido
adiado por causa do pedido de vista do entdo
ministro Teori Zavascki. De acordo com o
Conselho Nacional de Justica (CNJ), mais de
40.000 agGes aguardavam uma posi¢ao definitiva
da Justica sobre a questdo. Na pauta estavam
processos que tratavam da responsabilidade

solidaria dos entes federados na prestacio dos

servicos de saude (RE 855178), além da [ e\ f‘

p—

obrigagio do Estado de fornecer remédios

considerados de alto custo (RE 566471) e nao

registrados na Agéncia Nacional de Vigilancia \ \ \
Sanitaria (RE, 657718). \
| £ \ %

Em 2014, o Ministério da Saude

tinha estabelecido a Portaria n°
199, que instituiu a Politica
Nacional de Atencao Integral as
| Pessoas com Doencas Raras.
Entre as medidas elencadas,
constam diretrizes para atengao
integral dos pacientes por meio do SUS e a constitui¢ao de incentivos financeiros
de custeio. No entanto, pouco tem sido feito para avancar na implementagao. Por
causa disso, especialistas defendiam a posi¢ao de que o governo brasileiro deveria

fornecer esses medicamentos aos pacientes com indicagao.
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22 de maio - Seminario da Infancia e Juventude

O presidente da Federacao das Associagoes de Doencas Raras (Febrararas) e da
Casa Hunter, Antoine Daher, participou do Seminario da Infancia e Juventude, em
Brasilia. O evento foi destinado a protegao integral de criangas e adolescentes.
No evento foram apresentados os objetivos da Febrararas e o foco natural em

politicas publicas.
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3.6. MES DE JUNHO DE 2019

04 de junho — Reunido com a Prefeitura Municipal de Sdo Paulo

O Prefeito da Cidade de Sao Paulo, Bruno Covas, e seus secretarios da Saude e da
Pessoa com Deficiéncia, Edson Aparecido e Cid Torquato, receberam a equipe da
Casa Hunter e da Abdim para a discussio da implantacio da Lei 17.083, que
determina a Politica Municipal de Pessoas com Doencgas Raras.
Entre os assuntos abordados, mereceu destaque a implantacio do Teste do

Pezinho expandido na cidade de Sao Paulo.
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06 de junho — Dia Nacional do teste do pezinho

O Instituto Mauricio de Sousa e a Casa
Hunter se uniram para divulgar
informacoes sobre o teste durante

o #JunhoL.ilas.
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07 de junho - Visita aos estiidios da Mauricio de Sousa Produgoes

A equipe da Casa Hunter encerra a semana com a alegria de visitar a "Casa" da
Turma da Monical Antoine Daher e equipe visitaram os estudios da Mauricio de
Sousa Produgoes e falaram pessoalmente com o autor do mais famoso personagem
em quadrinhos do pafs.
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Na pauta do encontro, os inimeros trabalhos desenvolvidos por Mauricio de
Sousa para a inclusao social de deficientes, especiais € raros, como o personagem
Edu, paciente de Distrofia Muscular de Duschenne.
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13 de junho - XI Férum Nacional de Politicas de Saude no Brasil - Doencas
Raras promovido pela A¢ao Responsavel . O presidente da Febrararas e da Casa
Hunter, Antoine Daher, participou hoje do XI Férum Nacional de Politicas de
Saude no Brasil, em Brasilia. Em discussdo, as problematicas em torno das doengas
raras no pafs, entre elas a Fibrose Cistica, a Atrofia Muscular Espinhal (AME) e a

Hemofilia.

B JTFGRUM WACIONAL DE
= POLITICAS DE SAUDE NO BRASIL
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14 de junho - O presidente da Federagiao Brasileira de Associacbes de Doengas
Raras (Febrararas) e da Casa Hunter, Antoine Daher, foi o entrevistado do

programa "Cidadania", da TV Senado.

tvsenado

U AN
ANTOINE DAHER ﬁ
Presidente da Casa Hunter |9 %

V
tvsenado
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24 de junho - 1° Juntos pela Hemofilia

Realizado pela Federacao Brasileira de Hemofilia com o apoio da Casa Hunter,
evento em Sao Paulo e tem como objetivo levar o publico leigo para entender mais
sobre a doenga, como ¢ o tratamento dela pelo SUS, conhecer as novas tecnologias

e tratamentos disponiveis, entre outros assuntos.

- .-i‘ - ]\;_‘ UNTos »
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26 de junho - Reunido com a Senadora Mara Gabrilli

28 de junho — Reunido para Regulamentagdo da ILei 17.083, que institui o

Programa de Apoio a Pessoas com Doencas Raras e seus Familiares no Municipio
de Sao Paulo.

]
Y

|
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O médico e vereador Dr. Gilbreto Natalini promoveu o encontro com Antoine

Daher e Dra. Ana Maria Martins entre outras autoridades.
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3.7. MES DE JUNHO DE 2019

1 de Julho — Encontro Nacional de Associagdes realizada durante o

Congresso Brasileiro de Genética Médica

Em paralelo ao Congresso Brasileiro de Genética Médica, as associagoes de
doengas raras do Brasil realizam hoje, em Salvador, um encontro nacional. Entre
os palestrantes do evento, o presidente da Casa Hunter e da Federagao Brasileira

das Associa¢oes de Doencas Raras (Febrararas), Antoine Daher.

2 de Julho - XXXI Congresso Brasileiro de Genética Médica - 01 a 05 de
julho de 2019, Hotel Deville Prime - Salvador - Bahia

O tema central deste evento, apresentou a Singularidade da Medicina de Precisao
em contraponto a Pluralidade da Genética Populacional. O tema percortreu as mais
diversas areas de atuagao do Médico Geneticista (Oncogenética, Neurogenética,
Erros Inatos do Metabolismo, Dismorfologia, Deficiéncias e Diagnéstico Pré-

natal).
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Foi amplamente debatido o processo de implantagio da Politica Nacional de
Atencao ao Portador de Doenca Rara no SUS, sobre a habilitacao de novos centros
de referéncia, atualizacao e criagao de PCDTs, consultas publicas de Incorporagao

de Novas tecnologias, etc.
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9 de Julho — Politicas Publicas - Reunido com Ministério da Saude

Toni esteve participando de uma reunidao no Ministério da Saide com o Secretario
de Ciéncia, Tecnologia, Inovacao e Insumos Estratégicos em Satude, Dr. Denizar

Vianna, para expor a necessidade de incorporagao urgente do medicamento na lista

do SUS

(o
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22 de julho - 8* edi¢do do Forum Lide da Satde e Bem Estar - Presidente da
Casa Hunter, Antoine Daher, participou da 8* edi¢ao do Férum Lide da Saude e
Bem Estar, realizado em Sao Paulo. O evento reuniu liderancas da area nos

segmentos publico e privado e proporcionou reflexdes sobre o papel da Genética

nos tratamentos

CENARIO DE RARAS NO BRASIL

9 8'FORUM LIDE DA SAUDE s Lcueo
€Y £ em-EsTAR

30 de Julho - Férum de Politicas Publicas para Pessoas com Doengas Raras
Presidente da Casa Hunter, Antoine Daher, participa do Forum de Politicas

Publicas para Pessoas com Doengas Raras, em Brasilia.
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3.8. MES DE AGOSTO DE 2019

1 de Agosto - II Férum de Doengas Raras do Conselho Federal de Medicina
(CFM)

Casa Hunter, por intermédio do seu presidente Antoine Daher, participa do 1I
Férum de Doencas Raras do Conselho Federal de Medicina (CFM) em Brasilia. O
evento tem as doencas raras e seus desafios como tema central e vai discutir a

Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras.

¥
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23 de Agosto — Apresentagao da Casa Hunter nas APAE’s
Presidente da Casa Hunter, foi recebido nesta quinta-feira na APAE de Anapolis
(GO), centro de referéncia no servico de diagnostico e atendimento de doencas

raras da regiao Centro-Oeste.

CONTEXTO | Social Anspolis, 273 2 29 de agosto de 201 | 09

Presidente da Casa Hunter conhece
trabalho realizado na APAE Anapolis

0 encontro teve o intuito de apresentar o servico de doengas raras realizado pela APAE Andpolis

APAE  Andpolis
recebeu na quin
feira, 22/08, na

Escola “Maria Montesso
", o presidente da CGasa
Hunter, Antoine Daher, A
instituicdo ¢ uma ONG de
apolo & causa de pessoas
com doencas raras,

O enconiro teve o
inmito de apresentar o
servigo de doengas ra
ras realizado pela APAE
Andpolls, que hoje ¢ re
feréncia em todo o Cen
ro-Osle, além da troa
de experiéncias ¢ busca
parceria de entre as duas
organizacdes ndo gover
namentais

Fundada em 26 de
novembro de 2013, a
Casa Hunter ¢ uma ins
titulcdo sem fins lucrati
vos ¢ sem [iliagio politica
ou religlosa, com o obje-
tivo de garantir solugdes
piblicas ¢ sensibilicade
do setor privado ¢ socle-
dade em geral, para os
portadores  de  doengas

raras, com a unido de es
forqos de seus famillares,
amigos, além de profis
sionals medicos especia
listas e tdos os Interes
saclos peda causa

Assim, a Casa Hunter
¢ composta pelos pals de
criangas com  doengas
raras, médicos especta
lizados em estudos ge
néticos,  pesquisadores,
farmacéuticos, empre

sdrios preocupados com

© bem- estar da socieda
de e por dealistas e atu
antes em Direitos Hu
manos, que sentiram a
necessidade de partithar
suas experiéncias e tia
balhar em busca da me
Ihor qualiklade de vida
destas criangas ¢ seus
familiares.

APAE - Docncas Raras
Em outubro de 2016,
a APAE Anapolis se tor
nou referéncla no diag-
nostico ¢ atendimento
de doencas raras nos

POINCADE MUNTIIR 000

Antoine Daher veio trazer suas experifngias na Casa Hunter e conhecer o trabatho desenvolvids pela APAE de Anspolis

eixos da deficiéncla in
telectual, erros inatos

te. Hoje, atende a cerca
de 470 pacienles erealiza

da metabolismo, docn
cas de origens gendticas
¢ doencas  Infecdosas
para 1odo o Centro Ocs-

, 1800
.nmdllm nos pul ano
nessa drea, Oatend)

em Doencas Raras € felto
por mejo do sistema de
regulagio do SUS, deno

mln.ndn \Lskll o qu.ll

lizado; Aconsclhamento
genético: Orientagdo e
apoio as familias atendi

das, Integragio sodial dos
usudrios ¢ Prevencdo de
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25 de Agosto - Encontro Anual do Iname (Instituto Nacional da Atrofia
Muscular Espinhal).

Casa Hunter participa do Encontro Anual do Iname (Instituto Nacional da Atrofia
7 Muscular

Espinhal). Em sua

palestra, abordou
os desafios que
envolvem a
incorporagio  de

novas tecnologias e

medicamentos.
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26 de Agosto - Aula GEPA (Granulomatose Eosinofilica com Poliangiite) na
Hunter com Dr. Frederico Marcondes e Mauricio Foganholi da GSK.

27 de Agosto - 6° Congresso Todos Juntos Contra o Cancer.

6° CONGRESSO
TODOS JUNTOS
CONTRAO

CANCER

WTC Events Conter
S0 Paulo - SP

o
v
o
o
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¥ MovIMENTOTICC
www.tjec.combr

-
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27 de Agosto

Reunido com o secretario estadual da satde, Dr. Germann, juntamente com a
vereadora de Sio Paulo Adriana Ramalho, para tratar do Centro de Referéncia em

Doengas Raras, incluido no plano de governo de Joao Doria

_£Z8\ GOYERNO DO ESTADO

AOPAULO

Secretaria da Saude
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28 de Agosto — Day Hunter

Dra. Karina Lebeis, coordenadora do projeto Day Hunter no Rio de
Janeiro, participou hoje do 8° Encontro da Rede Fiocruz de Pesquisa
Clinica. A médica neurologista representou o presidente da Casa Hunter,

Antoine Daher, na mesa que discutiu o cenario da saude no Brasil e os

desafios para a implementa¢ao de novos estudos.
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29 de Agosto - Seminario '"Esclerose Multipla: Tratamentos
Medicamentosos, Avaliagoes Tecnologicas em Saude, Reabilitagio,

Qualidade de Vida, Pesquisas e Politicas Pablicas"

Presidente da Casa Hunter, Antoine Daher participou em Brasilia do Seminario

"Esclerose Multipla: Tratamentos Medicamentosos, Avaliagdes Tecnologicas em
Saude, Reabilitacao, Qualidade de Vida, Pesquisas e Politicas Publicas". O evento
contou com a participacao da diretora da Conitec, Vania Canuto, e integrantes de

varias instituicdes destinadas aos cuidados dos pacientes com a doenca.
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31 de Agosto

Casa Hunter participa, na Camara Municipal de Sao Paulo, do VI Seminario

Multidisciplinar sobre Epidermélise Bolhosa, com o apoio do Vereador Gilberto

Natalini.
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3.9. MES DE SETEMBRO DE 2019

3 e 4 de setembro - Bio Latin America Conference

Antoine Daher participou da Bio Latin America Conference, evento que reuniu
executivos de alto nivel, lideres da industria, formuladores de politicas,
empreendedores, académicos e investidores de todo o mundo para debater
tendéncias, enfrentar desafios da industria, acessar empresas inovadoras, conduzir
negdbcios reunioes e descubrir novas oportunidades de conexao. Esta conferéncia
resumiu os desafios da industria e as solugbes inovadoras para a One Health na

América Latina.

5’ ‘/\‘7 -f/\ ‘

9 Latin America i nerica
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12 de setembro — Educag¢io Continuada - Pesquisa Clinica — Terapia Genica

Antoine Daher esteve em Porto Alegre para assinatura do termo de cooperagao
entrea  Casa dos Raros e a Universidade Federal do Rio Grande do Sul. Acordo
que traz grande incentivo a criacdo do primeiro centro exclusivo para tratamento

e auxilio aos portadores de doencas raras, e seus familiares, em todo Brasil.
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17 e 18 de setembro - Educagido Continuada - Gene Therapy Broad Scope
Meeting

Gene Therapy Broad Scope Meeting na Casa Hunter em 17 e 18 de setembro - A

Casa Hunter recebeu o primeiro encontro de geneticistas latino-americanos e de
p &

professores da Universidade da Pennsylvania para discutir os rumos da terapia

génica no mundo. Com a interlocucdo da Anvisa, a troca de ideias revelou que

estamos em um momento historico, que dird os proximos passos no tratamento

de doencas raras no Brasil e no mundo.
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20 de setembro - Global Genes ""Rare Patient Advocacy Summit"

Desde 2008, a organizagao norte-americana Global Genes promove apoio para
mais de 350 milhdes de pacientes com doencas raras em todo mundo. Trata-se de
uma das maiores divulgadoras do tema no planeta através de trabalhos, pesquisas
e eventos. Antoine Daher, presidente da Casa Hunter e da Federagao Brasileira das
Associagdes de Doencas Raras (Febrararas), participa anualmente do encontro
"Rare Patient Advocacy Summit" - "Encontro em Defesa do Paciente com

Doenca Rara".
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25 de setembro - workshop Associagao Cronicos do Dia a Dia

Presidente da Casa Hunter, ministra a palavra no workshop Associagao Cronicos
do Dia a Dia falando sobre o cenario atual das doencas raras no Brasil e asma
grave, ou asma grau 4, é a forma mais agressiva da doenca inflamatoria cronica das
vias aéreas. O pulmio do asmatico ¢ diferente de um pulmaio saudavel, como se
os bronquios dele fossem mais sensiveis e inflamados - reagindo ao menor sinal
de irritacao.

“A CDD te convida para falar sobre asma.”

SAVE
THE
DATE
25 DE SETEMBRO DE 2019

Grand Mercure Sao Paulo Ibeapuesa
fua Sona Machrora 1355 - Biapeana S0 Paulo'sP

A CCD te convida para
falar sobre asma

AStaZeneca
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30 de setembro - ABRAPOMPE

A Casa Hunter apoia (financeiramente e juridicamente) a Criacao da ABraPompe
(Associacao Brasileira de Pompe) no Instituto Fernandes Figueiras no Rio de

Janeiro. Com a presenca do médico pediatra e paciente portador de Pompe, Dr.

Welton Correia Alves.

‘ ABraPompe

Associacao
Brasileira de
Pompe

Convite para Fundacao
e Assinatura da Ata

Dia 30 de setembro de 2019

Instituto Fernandes Figueiras
Av Rui Barbosa 716 Flamengo RJ 22250-020
Anfiteatro A
Centro de Estudos

(21) 9 9629-2100
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3.10. MES DE OUTUBRO DE 2019

04 de outubro

Antoine Daher discursou sobre “Novas diretrizes sobre o trabalho farmacéutico
com pacientes” na Sindusfarma. Evento Doencas Raras Desafios Atuais O papel

do Brasil neste contexto — Realizacdo: Soc. Bras. Medicina Farmacéutica —

Apoio: Academia de Ciéncias Farmacéuticas do Brasil/ Academia Nacional de

Farmacia e SINDUSFARMA.
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10 de outubro

Antoine Daher recebe agradecimento, por toda sua dedicagiao atuando pela Casa

Hunter, de representantes da ABEM — Associacao Brasileira de Esclerose Multipla.

S |
e
A Esclerose Multipla (EM) é uma doenca neuroldgica, cronica e autoimune — ou

seja, as células de defesa do organismo atacam o préprio sistema nervoso central,
provocando lesoes cerebrais e medulares. Embora a causa da doenca ainda seja
desconhecida, a EM tem sido foco de muitos estudos no mundo todo, o que tém
possibilitado uma constante e significativa evolugao na qualidade de vida dos
pacientes. Os pacientes sao geralmente jovens, em especial mulheres de 20 a 40
anos. A Esclerose Multipla ndo tem cura e pode se manifestar por diversos
sintomas, como por exemplo: fadiga intensa, depressao, fraqueza muscular,
alteracdo do equilibrio da coordenacio motora, dores articulares e disfuncao

intestinal e da bexiga.
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11 de outubro

Casa Hunter, recebe em sua sede a diretoria nacional e internacional da Alexion e
sua equipe. Empresa biofarmacéutica global, a Alexion ¢é focada no
desenvolvimento e criagdo de terapias transformadoras para pacientes com
doencas graves e raras, doencas devastadoras normalmente que nao tém opgoes
eficazes de tratamento, acarretando falta de esperanca para eles e suas familias. E

este foi o motivo do encontro, debater e buscar caminhos para auxiliar os raros do

Brasil.

HUNTER
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13 de outubro - Prémio Gente rara 2019

Prémio Gente Rara 2019 - Mais uma vez, a Casa Hunter, associados, amigos e
apoiadores estiveram juntos para celebrar e reconhecer pessoas e instituicdes que
se destacam defendendo causas sociais e, especial, as doencas raras. E a festa foi
historical Entre os homenageados, o desenhista Mauricio de Sousa, criador da
iconica “Turma da Monica”; o pianista e maestro Joao Carlos Martins, conhecido
mundialmente por suas gravacoes das obras de Bach; e o Secretario Municipal da
Pessoa com Deficiéncia de Sao Paulo, Cid Torquato, executivo de Tecnologia da

Informagao e autor do livro "Empreendedorismo sem Fronteiras".

~/o

.

O evento reuniu 350 pessoas no Hotel Renaissance, em Sao Paulo, contou com a

participacdo do Ministro da Justica Sérgio Moro e sua esposa Dra. Rosangela
Moro, defensora de varias instituicdes do Terceiro Setor. O delegado Dr. Rafael

Fernandes Souza Dantas, que representou a Superintendéncia Regional da Policia
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Federal em Sao Paulo, fez uma pequena apresentacao sobre o papel da PF no

Compliance da Seguridade Social.

Criado com o objetivo de reconhecer pessoas ou institui¢oes que se destacam pela

causa social e, principalmente, pelas doencas raras, o Prémio Rare People é uma
ocasiao de celebracao e encontro. Realizado no Renaissance Hotel, em Sao Paulo,
no dia 13 de outubro, o evento reuniu mais de 350 pessoas, incluindo jornalistas,

empresarios, industria farmacéutica, politicos e ONGs.
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Os vencedores do Gente Rara 2019 foram Mauricio de Sousa, designer e criador
da iconica “Turma da Monica” e numerosos personagens focados na inclusio
social; o secretario municipal de pessoas com deficiéncia, Cid Torquato, executivo
de tecnologia da informagio e autor do livto "Empreendedorismo sem
Fronteiras"; e o pianista e maestro Jodao Carlos Martins, conhecido mundialmente
por suas gravacoes das obras de Bach e da obra social desenvolvida com

moradores da periferia.

O Prémio de Doencas Raras foi coberto pelo SBT, um canal de TV aberto e outras

midias impressas, como a revista semanal Isto F, Radio Trianon e Agéncia Brasil
EBC. Entre as autoridades presentes no evento estavam o ministro da Justica e
Previdéncia Social, Sérgio Moro, e sua esposa, Rosangela Moro, advogada de varias
instituicdes do Terceiro Setor; e o delegado Rafael Fernandes Souza Dantas, que

representou a Superintendéncia Regional da Policia Federal em Sao Paulo.
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Também participaram do evento os deputados federais Carla Zambelli e Joice

Hasselmann; Representante Estadual Maria Licia Amary; a Coordenadora Geral

de Programas de Cidadania do Departamento de Justica e Cidadania, Eliana

Passarelli; e o coordenador da Comissio Nacional de Etica e Pesquisa (Conep),

Jorge Venancio. Como sempre, especialistas de varias patologias raras e pacientes

associados a Casa Hunter também foram convidados para o Prémio Gente Rara.
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rafaeldantasdpf
Renaissance Sdo Paulo Hotel

Tweets e respostas Midia Curtida ‘, rosangelawmoro
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Sergio Moro @ @SF_Moro - 1d
Participei de evento em SP de apoio as
pessoas com doengas raras, organizado
pela Casa Hunter. Homenageados, Cid
Torquato (Sec municipal), Mauricio de
Sousa (o criador) e Jo&o Carlos Martins
(o maestro). Ninguém deve ser deixado
para trés, muito menos quem tem
doenga rara.
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deputado federal pelo Rio de Janeiro.
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18 e 19 de outubro - ITI Congresso Iberoamericano de Doengas Raras

Realizado pela AMAVI (Associacao Maria Vitéria), com apoio da Febrararas
(Federagao Brasileira das Associagoes de Doengas Raras), o congresso tem como
objetivo discutir a legislacao das doengas raras e criar um documento formal

sobre Politicas Publicas para estes pacientes.

1l CONGRESSO IBEROAMERICANO

DOENCAS RARAS

COMO 0 PRESENTE PODE
MUDAR 0 FUTURO?

18|19 o -

Outubro 2019 ‘ ‘

Hotel San Marco - Brasilia/DF \

SHS Quadra 05 BLOCO C
Setor Hoteleiro SUL - Asa Sul

Quer saber um pouco mais?
" Junte-se a nés

Pois, raro é SER igual.

Faca suainscri¢do: http:/www.amaviraras.org/congresso

A\ ) s 1
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21 de outubro — Day Hunter - APAE de Goidnia

A Casa Hunter recebe representantes da APAE de Goiania. O objetivo do

encontro foi alinhar o projeto de uma possivel parceria entre as instituicoes para

criacao do Day Hunter com atendimento multidisciplinar na capital goiana.
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22 de outubro - Antoine Daher, Presidente da Febrararas e Casa Hunter, participa
ao vivo da Subcomissao Temporaria Sobre Doengas Raras no Senado Federal,

participacdo e controle social para fiscalizar politicas publicas.

LA
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= SUBCOMISSAO TEMPORARIA SOBRE DOENGAS

‘:_,§ Participacdo e controle social para fiscalizar politicas piblicas
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24 de outubro - Webmeeting Terapias Génicas/Avangadas promovida pela

Sindusfarma e Anvisa.

Antoine Daher, presidente da Casa Hunter e Febrararas, participa do tema

"Processo de avaliacao de terapias avancgadas: Quais os passos necessarios para seu

desenvolvimento?"

Processo de avaliagdo de
terapias avancgadas: Quais os
passos necessdrios para seu
desenvolvimento?

Perspectiva da Associacdo de Pacientes
Out/2019
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31 de outubro

Casa Hunter recebe representantes da Astrazeneca, empresa biofarmacéutica com
forte presenca comercial e de distribuicdo por décadas em nosso Pais. A
AstraZeneca tem como ambicao melhorar a vida de 5.5 milhGes de pacientes
brasileiros até 2025. Com medicamentos inovadores, que visam proporcionar

sobrevida aos pacientes e melhor qualidade de vida durante o tratamento.
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3.11. MES DE NOVEMBRO DE 2019

5 de novembro - Visita na Universidade Federal de Sao Paulo (Unifesp),
ambulatorio de pediatria da Fibrose Cistica. Entrega do folder do projeto
fisioterapia gratuita para a Fibrose Cistica, na foto a Dra . Sonia Chiba e Dra

Juliana.
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7 e 8 de novembro - DAY HUNTER - A Casa Hunter esteve presente em aulas

de fisioterapia na escola Bahiana de medicina e saude publica.

11 de novembro - Antoine Daher, presidente da Casa Hunter, e da Febrararas,
Federagao Brasileira das Associacdes de Doencas Raras, tem participado
ativamente das discussdes do programa "Patria Voluntaria", que tem por objetivo

discutir formas de incremento das a¢des de voluntariado no pafs.

Na foto, registro do mais recente encontro dos integrantes do grupo, em Brasilia.

Entre os presentes, os ministros da Cidadania, Osmar Terra, e da Mulher, da
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Familia e dos Direitos Humanos, Damares Alves; o presidente da Casa Hunter,
Antoine Daher; a atriz Regina Duarte; e a secretaria-executiva do Conselho do

Programa Patria Voluntaria, Adriana Ramos.

12 de novembro — DAY HUNTER

Evento do Dr. Ailton Melo em Salvador (Bahia) referente ao acordo para inicio

do Day Hunter.
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12 de novembro - seminario “Brasil: Futuro Economico”

Antoine Daher participou do seminario “Brasil: Futuro Econémico”, promovido
pela Fecomércio-BA e pela Federacao da Agricultura e Pecuaria do Estado da
Bahia (Faeb). O evento foi realizado no Teatro Sesc Casa do Comércio com

empresarios dos setores de comércio, industria, servicos e agricultura e

autoridades.
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25 de novembro - Aniversario de 6 anos da Casa Hunter — Presidente da
Casa Hunter recebe o Colar de Honra ao Mérito Legislativo e o Titulo de

Cidadao Paulistano.

Sob a presidéncia da deputada Maria Licia Amary, uma sessao solene marcou
ontem a comemoracao do sexto aniversario de fundacao da Casa Hunter. Durante
a cerimoOnia, que aconteceu no plenario da Assembleia Legislativa do Estado de
Sao Paulo (Alesp), foram entregues dois prémios a Antoine Daher, presidente da
instituicao: o Colar de Honra ao Mérito
Legislativo e o Titulo de Cidadao

Paulistano.

O Colar de Honra ao Mérito Legislativo
¢ conferido pela Alesp a pessoas que

tenham contribuido para 0

desenvolvimento  social, cultural e
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economico do Estado. O Titulo de Cidadao Paulistano, honraria da Camara
Municipal de Sao Paulo entregue a pessoas fisicas que ndo nasceram na cidade, foi

concedido por solicitagao dos vereadores Adriana Ramalho e Gilberto Natalini.

Participaram ainda da cerimonia, o Consul Geral do Libano, Rudy El Azzi; a
advogada da Casa Hunter, Dra. Rosangela Moro; a Coordenadora Geral de
Programas de Cidadania da Secretaria da Justica do Estado de Sio Paulo, Dra.
Eliana Passarelli; o Coordenador de Assisténcia Farmacéutica do Estado de Sao
Paulo, Dr. Victor Hugo Travassos; Dr. Edimir Peralta, Coordenador da Atencao
Basica da Secretaria Municipal de Saide; e a Secretaria Adjunta da Secretaria da

Pessoa com Deficiéncia, Marinalva Cruz.
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A Camerata do Corpo Musical
da Policia Militar do Estado de
Sao Paulo e o grupo "A Arte de
Viver", composto por pacientes
com a Sindrome de Williams,
 foram responsaveis  pelas

atracOes musicais da noite.
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28 de novembro - "I Simpdsio de Doencas Raras - Incorporagcio

Tecnologica no Brasil"

Sob a organizacao do Dr. Marcos Santos, médico cancerologista e professor de
Bioética da Universidade de Brasilia, acontece hoje na Capital Federal o "I
Simposio de Doencas Raras - Incorporacao Tecnolédgica no Brasil". Entre os temas
abordados pelo evento estio os desafios proporcionados pelo tema ao SUS e ao
Sistema de Saide Complementar, a Judicializagio da Sadde, Terapia Génica e a

Regulamentacdao de Pesquisas em Doencas Raras. Antoine Daher, presidente da

Casa Hunter e da Febrararas, ¢ um dos palestrantes convidados.
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30 de novembro - Simpo6sio MPS Sul 2019

Com a presenca de Deise Zanin, do Instituto Atlas Biosocial; Antoine Daher,
presidente da Casa Hunter; dos doutores Roberto Giugliani e Fernando Costa, do
HCPA; e Franciele Trapp, da Rede MPS,; foi iniciado hoje a noite o Simpdsio MPS
Sul 2019, em Porto Alegre. Na cerimonia de abertura, Dr. Giugliani recordou os
avangos da doenca, descrita pela primeira vez em 1917, os avancgos registrados ao
longo do século passado e as muitas conquistas alcangadas no inicio deste século,

como a reposicao enzimatica, iniciada em 2003, e as recentes terapias génicas.

Ao longo da manha de sabado, pacientes e familiares que participam do Simposio

MPS Sul 2019, em Porto Alegre, puderam trocar experiéncias, dialogar com

especialistas e ouvir referéncias mundiais no assunto, como o Dr. Roberto Giuliani
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e a Dra. Martha Solano, neuropediatra da Funda¢ao Cardioinfantil, em Bogota

(Colombia).

Entre os assuntos abordados, a maternidade e a paternidade entre pacientes com
Mucopolissacaridose, as novidades relacionadas a patologia e a experiéncia de

participar da pesquisa de um novo medicamento.
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3.12. MES DE DEZEMBRO DE 2019

6 de dezembro - Saide em Foco : Especial Asma Grave

A Radio CBN promoveu o Talk —
Show - Saude em Foco
Especial Asma Grave

Casa Hunter e Asbag estiveram
presentes promovendo debates
importantes refor¢ando o papel
das associagoes de pacientes
com foco em politicas publicas.
A Radio CBN realizou nesta
data (06/12) o Talk Show -

Satde em foco: Especial Asma Grave, com a mediagdo do médico e jornalista Dr

Luiz Fernando Corréa, promovendo debates importantes que envolvem o Cenario

atual da asma grave.

Raissa Cipriano participou do primeiro
painel, contribuindo com as discussoes
com base em sua vivéncia como mae de
paciente asmatico e convivio com

portadores frente a associacdo de

pacientes de asma grave. Esteve
) | presente também, Antoine Daher,
presidente da Casa Hunter contribuindo com a plateia qualificada, reforcando a

importancia do papel das associacbes de pacientes com foco em politicas publicas
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que viabilizam tratamento digno a todos. Ambos cederam entrevistas a propria

CBN e outros canais de comunicagao presentes.

* Acreditamos que eventos
como este, reforcam a
importancia de falar sobre,
conscientizar a populagio,
sensibilizar os  gestores
publicos, e principalmente
a formaciao de grupos de

trabalho em rede em favor

do paciente.
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