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Introdução 
A Palavra do Presidente 

 

O ano de 2020 ficará na memória com um ano desafiador, onde todos fomos obrigados 

a ir além, a rever roteiros, projetos e destinos. Como organização da sociedade civil, 

enfrentamos muitos momentos de incerteza e desafio. Nas centenas de calls e 

intermináveis horas na internet renovamos nossas esperanças na capacidade de 

reinvenção do homem. 

 

 

 
Se por um lado, o vírus nos roubou abraços e momentos de celebração lado a lado, 

exercemos como nunca a solidariedade. Mobilizamos a sociedade a arrecadar fundos 

para a produção de EPIs (os Equipamentos de Proteção Individual), tão necessários no 

combate ao covid; triplicamos o número de distribuição de cestas de alimento às famílias 

com pacientes raros; criamos alternativas de acesso a tratamento seguro para os 

pacientes em todo país; iniciamos e prosseguimos com êxito a construção da casa dos 

raros, hoje uma realidade para os raros no Brasil. 

E assim, de desafio em desafio, reinventamos, reprocessamos, recriamos... Quantas 

vezes forem necessárias. Neste Relatório de Atividades de 2020 você encontra os 

registros de uma trajetória diferenciada. Seguimos renovados em direção a 2021, com a 

certeza de que tudo é possível porque não estamos sós.  

Somos gratos! 

Antoine Daher 

“Fomos obrigados a ir além, a rever roteiros, projetos 

e destinos. (...) Nos reinventamos, reprocessamos, 

recriamos” 
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Janeiro 
 

 

08/01/20 - Lançamento das Inscrições para o V Cenário das Doenças Raras 

A Casa Hunter dá início as inscrições para a 5ª Edição do evento “O Cenário das Doenças 

Raras no Brasil”, encontro anual promovido pela instituição. 
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28/01/20 - Lideranças Gaúchas 

O presidente da Casa Hunter, Sr. Antoine Daher, encontra lideranças gaúchas, em Porto 

Alegre, com o objetivo de apresentar o Projeto “Casa dos Raros”, o primeiro centro de 

atenção integral e treinamento em doenças raras do Brasil, que será construído na capital 

do Rio Grande do Sul. Estiveram no encontro o Senador Lasier Martins; o Presidente da 

Industria da Construção Civil, Aquiles Dal; o criador e chefe do Serviço de Genética 

Médica do Hospital das Clínicas de Porto Alegre (HCPA),  Dr. Roberto Giugliani; e da Dra. 

Simone Fagundes, Coordenadora do Programa de Residência em Medicina do Sono do 

Serviço de Pneumologia do HCPA. 
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03/02/20 - Secretaria Municipal de Saúde SP  

A equipe da Casa Hunter é recebida por representantes da Secretaria Municipal de Saúde 

de São Paulo, para discutir o projeto da Casa dos Raros paulista. Participaram do 

encontro: o Presidente da Casa Hunter, Antoine Daher; a Diretora Jurídica da Instituição, 

Andreia Bessa; Paola Massari e colaboradores da Deputada Federal Carla Zambelli. 
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10/02/20 - Muitos Somos Raros 

Antoine Daher, presidente da Casa Hunter, é tema de reportagem no Portal “Muitos 

Somos Raros” (https://muitossomosraros.com.br/), dedicado à cobertura de notícias 

relacionadas à comunidade de pacientes com doenças raras. A matéria fez parte da série 

especial “Raros 2020”. 
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13/02/20 - Annual World Symposium 

O Presidente da Casa Hunter, Antoine Daher, e Plínio Gherardi, integrante do grupo de 

diretores da instituição, participaram no 16th Annual World Symposium 2020, em 

Orlando, na Flórida, um dos principais encontros mundiais sobre Medicina, Ciências da 

Vida, Ciências da Saúde e Biologia Molecular. 

Realizado anualmente, o World Symposium é destinado a pesquisadores, associações de 

pacientes, médicos e todos os interessados em aprender mais sobre as últimas 

descobertas relacionadas a doenças lisossomais e a investigação clínica desses avanços. 
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27/02/20 - Rare Disease Day (Ações Locais) 

Para marcar a chegada do Dia Mundial das Doenças Raras, a Casa Hunter, em conjunto 

com a Federação Brasileira das Associações de Doenças Raras (Febrararas), desenvolveu 

ações de awareness em São Paulo. Nos pontos de ônibus da maior cidade do país – e de 

todo o Hemisfério Sul – foi divulgado um alerta:  

“13 milhões de brasileiros raros como a vida”. 
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29/02/20 - Rare Disease Day (Ações na Capital Federal) 

Com o objetivo de dar ainda mais visibilidade à causa das doenças raras, foram 

desenvolvidas várias ações em Brasília, a Capital Federal. Ao longo da semana, marcada 

pelo Rare Disease Day, os prédios da Esplanada do Ministério foram iluminados com “as 

cores raras”.  

Além disso, com o apoio do Ministério da Saúde, foi alocado um painel específico para a 

data: “No Brasil são 13 milhões de raros - 29 de fevereiro, Dia Mundial das Doenças 

Raras". O painel permaneceu em frente ao prédio do ministério até dia 02/03. 
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05/03/20 - V Cenário de Doenças Raras no Brasil 

A quinta edição do "Cenário das Doenças Raras no Brasil" entrou para a história da Casa 

Hunter como a maior concentração de pessoas em um evento dedicado à causa dos 

raros. Passaram pelo Teatro do WTC, em São Paulo, cerca de 900 pessoas entre médicos, 

não-médicos, estudantes, membros dos órgãos reguladores do governo, indústria 

farmacêutica, imprensa, organizações não governamentais, pacientes e familiares. No 

total, foram 1254 inscritos e 852 crachás impressos. Tão expressivo quanto a presença 

maciça, foi a presença de lideranças da sociedade civil.  
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Participaram da mesa de abertura, a primeira-dama e presidente do Conselho Pátria 

Voluntária, Sra. Michelle Bolsonaro; o Secretário Municipal da Pessoa com Deficiência de 

São Paulo, Dr. Cid Torquato; a advogada especializada em causas do Terceiro Setor, Dra. 

Rosangela Moro; a Secretária-executiva da Frente Parlamentar de Doenças Raras, 

Alessandra Cândido Lopes; a diretora do Departamento de Apoio à Atenção à Saúde de 

São Paulo, Athéné Maria de Marco Mauro; as deputadas federais Carla Zambelli e 

Mariana Carvalho; a deputada estadual Maria Lúcia Amary; e os vereadores paulistas 

Gilberto Natalini e Adriana Ramalho. O então Ministro da Saúde, Dr. Henrique Mandetta, 

impossilitado de comparecer ao evento por conta da crise gerada pelo coronavírus, 

gravou um vídeo especialmente para a solenidade. 

         

         
 

Ao todo, foram realizadas cinco mesas temáticas que discutiram o "Terapias Inovadoras", 

"Cenário da Pesquisa Clínica no Brasil", "Incorporação das Novas Tecnologias", "Acesso, 

Entraves e Novos Desafios" e "Doenças Raras & Deficiências - Atenção aos Cuidadores 

Familiares". 
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07/03/20 - Simpósio de Doenças Raras Gafrée Guinle (HUGG) 

A base do Projeto Day Hunter do Rio de Janeiro realizou no dia 07/03 o II Simpósio de 

Doenças Raras no Hospital Universitário Gafrée Guinle (HUGG). O evento reuniu 

estudantes e profissionais, médicos e não-médicos, para a discussão do diagnóstico e 

tratamentos de patologias raras. O HUGG abriga os atendimentos do Projeto Day Hunter, 

recebendo pacientes e familiares de todo Estado do Rio de Janeiro.  

Antoine Daher, presidente da Casa Hunter, participou do evento ao lado de Regina 

Khoury, coordenadora do Projeto Day Hunter (foto em destaque). Dra. Karina Lebeis, 

responsável pelo serviço no Rio de Janeiro, foi responsável por uma das palestras do 

simpósio (fotos abaixo). 
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19/03/20 - Guia Especial sobre Covid-19 para Pessoas com Doenças Raras 

Sob a organização da Febrararas (Federação Brasileira das Associações de Doenças 

Raras), presidida por Antoine Daher, a coordenação-técnica do Observatório de Doenças 

Raras da Universidade de Brasília e o apoio da Coordenação-geral das Pessoas com 

Doenças Raras acaba de ser lançado documento com "Orientações sobre a Epidemia de 

Coronavírus (Covid 19) para as Pessoas com Doenças Raras e seus Cuidadores". 

O texto, construído a partir das perguntas endereçadas por pessoas com doenças raras e 

seus familiares, responde desde dúvidas básicas sobre o vírus causador da crise até 

questões mais específicas como quais são as complicações mais frequentes causadas pelo 

vírus nos pacientes raros e os cuidados especiais que devem ser observados nas pessoas 

com defeitos congênitos em vias respiratórias e coração. 
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20/03/20 - Comitê Civil contra o Covid-19 

Por iniciativa do vereador Gilberto Natalini foi criado o "Comitê Civil contra o 

Coronavírus". A Casa Hunter foi convidada a participar dessa iniciativa que tem como 

objetivo divulgar informações sobre a pandemia e formas de prevenção do contágio. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

23/03/20 - Asma Grave em Pesquisa  

A Casa Hunter, em conjunto com a Associação Brasileira de Asma Grave (Asbag), promove 

uma pesquisa voltada aos pacientes com asma grave. A iniciativa, coordenada pelo 

instituto de pesquisas Ipsos Healthcare, foi divulgada em todas as mídias da Casa Hunter 

e teve como objetivo de entender a jornada do paciente e as manifestações da doença, 

tema de extrema importância.  

  



 

 

15 

 

20/03/20 - Projeto Solidariedade 

Diante da ameaça trazida pela pandemia do coronavírus, a Casa Hunter, o Instituto 

Rosangela Moro e o empresário Tomé Abduch, organizaram o Projeto Solidariedade: uma 

campanha de arrecadação de fundos para a produção de aventais, toucas, protetores de 

calçados e máscaras descartáveis.  

Além de incentivar a produção dos Equipamentos de Proteção Individual (EPIs), produtos 

da mais alta importância, a iniciativa foi promovida com o objetivo de estimular a 

manutenção do trabalho em fábricas de pequeno e médio porte, gerando renda e 

manutenção de empregos numa população de baixa renda.  
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03/04/20 - Atendimentos on-line 

Atendendo à orientação do Ministério da Saúde e dos órgãos de classe, as equipes do 

Projeto Day Hunter estão realizando atendimentos por meio de canais virtuais, ouvindo 

os pacientes, familiares e cuidadores. Entre os serviços prestados estão: conhecimento 

das condições atuais do paciente, orientações gerais e esclarecimento de dúvidas 

relacionados à epidemia de Coronavírus. As equipes do Day Hunter também oferecem 

apoio psicológico on-line, para aliviar as possíveis angústias causadas pela crise atual, e 

orientações na área do Serviço Social sobre benefícios e direitos dos pacientes e 

familiares. 
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03/04/20 - Ministério adota Cartilha da Febrararas  

O Ministério da Mulher, da Família e dos Direitos Humanos (MMFDH) publicou a cartilha 

elaborada pela Febrararas e o Observatório de Doenças Raras da Universidade de Brasília 

sobre Doenças Raras e o Covid-19. Para ampliar o alcance do documento e torná-lo 

acessível também aos deficientes auditivos, o documento traz vídeos em libras sobre 

cada tópico apresentado.  
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07/04/20 - Videoaula sobre o Manejo e Abordagem Fisioterapêutica da Asma Grave 

Com o objetivo de ampliar o conhecimento 

sobre a Asma Grave, a Casa Hunter, em 

parceria com a Asbag, promoveram a 

realização de videoaula sobre o "Manejo e a 

Abordagem Fisioterapêutica" da patologia, 

com a Professora Dra e Mestre em Ciências da 

Reabilitação Evelim Gomes.  

 

 

08/04/20 - Primeiras Doações do Projeto Solidariedade 

No dia 08/04, a Casa Hunter teve a alegria de divulgar a primeira entrega de EPIs 

(Equipamentos de Proteção Individual) no Hospital Infantil de Joinville. Foi a primeira 

ação do Projeto Solidariedade, uma iniciativa desenvolvida com o apoio do Instituto 

Rosangela Moro, do empresário Tomé Abduch, do Grupo Malwee e inúmeros amigos 

espalhados pelo país. Foram entregues ao hospital 4.000 aventais. 
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13/04/20 - SP Recebe Primeiras EPIs do Projeto Solidariedade 

São Paulo recebeu na segunda semana de abril as primeiras unidades de Equipamentos 

de Proteção Individual (EPIs) doados pelo Projeto Solidariedade. A unidade beneficiada 

foi AMA/UBS Integrada Vila Sílvia, localizada na Região Sudeste da cidade. Wallace Assis 

dos Santos, Gerente do Serviços de Saúde, recebeu pessoalmente a equipe da Casa 

Hunter e informou que as 2500 unidades doadas serão distribuídas a 40 serviços de saúde 

ligados à AMA/UBS Integrada. "Os EPIs serão repassados aos serviços de saúde 

espalhados na região da Penha e Ermelino Matarazzo", disse. 
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14/04/20 - Asma Grave & Covid-19 

O coronavírus trouxe novos 

desafios à vida de todos, em 

especial aos portadores de 

doenças crônicas e idosos. 

Pessoas com asma grave, ou 

mesmo com a forma mais leve 

da doença, têm que redobrar a 

atenção. O vídeo preparado pela 

Casa Hunter e a Asbag traz informações para a maior compreensão da patologia e suas 

implicações nos pacientes asmáticos. O médico entrevistado é o Dr. Alexandre Kawassaki, 

Pneumologista do Grupo de Doenças Intersticiais do Hospital das Clínicas da Faculdade 

de Medicina da USP. 

 

14/04/20 - Hospital do Ipiranga Recebe Doação do Solidariedade 

O Hospital Ipiranga, localizado na região sudeste de São Paulo, também foi beneficiado 

pelas doações do Projeto Solidariedade. A unidade, que pertence à rede da Secretaria de 

Estado da Saúde de São Paulo, recebeu 1500 aventais de TNT (Tecido Não Tecido), de 

mangas longas e gramatura de 40 g/m2. A doação foi recebida pela Diretora Técnica III 

da instituição Dra. Vania Almeida Prado.  

  



 

 

21 

 

15/04/20 - 15 Anos de História em São Paulo  

O presidente da Casa Hunter e da Febrararas, Antoine Daher, foi um dos convidados a 

particiar da série de entrevistas especiais em comemoração aos 15 anos de criação da 

Secretaria Municipal da Pessoa com Deficiência (SMPED). A iniciativa, transmitida pelos 

canais on-line da instituição, foi acompanhado por centenas de pessoas.  

                                                                      

 

20/04/20 - Projeto Solidariedade Faz Novas Entregas 

Outra unidade beneficiada pelo Projeto Solidariedade foi o Hospital Infantil Cândido 

Fontoura, localizado na Zona Leste de São Paulo. Ao todo, foram doados 1500 aventais à 

instituição, a maior unidade hospitalar infantil do Estado de São Paulo. Os Equipamentos 

de Proteção Individual (EPIs) foram entregues pelo diretor da Casa Hunter, Raphael 

Boiati, ao diretor da Divisão Médica, Dr. Mário Palumbo. 
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25/04/20 - Febrararas Perto de Você 

Em meio a pandemia, tempo de muitas dúvidas e inseguranças, a Casa Hunter e a 

Federação Brasileira das Associações de Doenças Raras (Febrararas) desenvolveram um 

projeto dedicado a tirar dúvidas dos pacientes com doenças raras e seus familiares. 

Batizado de "Febrararas perto de Você", o projeto foi iniciado com uma periodicidade 

semanal e a presença de especialistas focados em esclarecer as dúvidas do público. 
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27/04/20 a 03/05/20 - Semana de Fabry 

Concebida para proporcionar o maior número de informações possível sobre a patologia, 

a iniciativa disponibilizou aula temática sobre a doença, webinar com especialistas 

médicos e não-médicos, além de depoimentos de pacientes. Foram programados para a 

semana: uma série de posts e vídeos sobre a Doença de Fabry. 
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30/04/20 - Distribuição de Cestas Básicas 

No dia 30/04, a Casa Hunter fez o agradecimento formal a várias instituições parceiras 

que contribuíram com as ações sociais desenvolvimentos pela organização. Entre elas, o 

Instituto Free Free, a PepsiCo, Eqlibri, o Ministério Público do Estado de São Paulo e a 

Dra. Valéria Scarance. Mensalmente são doadas dezenas de cestas básicas às famílias de 

pacientes em estado de vulnerabilidade social. Esta ação existe há alguns anos, mas 

registrou mais que o dobro de crescimento desde o início da pandemia. 
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01/05/20 - Doações do Solidariedade Repercutem  

Os hospitais de Curitiba também foram beneficiados pelas doações do Projeto 

Solidariedade. No dia 30/04, o Hospital Nossa Senhora das Graças e o Hospital do 

Trabalhador receberam, ao todo, 1000 aventais. A emissora local RIC TV acompanhou 

pessoalmente a entrega dos equipamentos de proteção individual - 

https://youtu.be/5XcvG0At3FE  

 

 

 

 

 

 

03 a 05/05/20 - II Fórum de Asma Grave  

Pelo segundo ano consecutivo, a Casa 

Hunter e a Asbag promoveram o Fórum 

de Asma Grave, uma semana repleta de 

entrevistas, webinars e depoimentos de 

pacientes e especialistas. Por conta da 

pandemia, em 2020 o encontro 

aconteceu virtualmente, com parcerias 

da maior importância: Global Initiative 

for Asthma (Gina), Gina Brasil, Fundação ProAr, Grupo BraSa e a Assobrafir. A grande 

atração da semana foi a divulgação no dia 05/05, às 17h, Dia Mundial da Asma, da 

pesquisa "A Voz do Paciente", realizada pelo Instituto Ipsos por meio de entrevistas 

telefônicas de 200 pacientes com asma grave no Brasil entre o 29/01 e 08/04/2020. 

 

https://youtu.be/5XcvG0At3FE
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06 e 08/05/20 - Projeto Solidariedade no Rio de Janeiro 

O Projeto Solidariedade também beneficiou hospitais do Estado do Rio de Janeiro, entre 

eles um hospital da rede pública do Estado do Rio de Janeiro: o Hospital Municipal de 

Itaocara. Foram doados para a instituição, localizada no noroeste do estado, 1000 

aventais. O Hospital Municipal Jesus, localizado na Zona Norte da capital, também foi 

beneficiado. Foram entregues à unidade, referência em pediatria, 1000 aventais. 
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06/05/20 - Novas Doações em São Paulo (Projeto Solidariedade)  

A Santa Casa de Piracicaba, localizada no interior do Estado de São Paulo, também foi 

beneficiada pelo Projeto Solidariedade. O hospital recebeu, ao todo, 1000 aventais. 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

14/05/20 - Doenças Raras & 

Covid-19  

Ao longo de 2020 foram 

realizadas várias lives a 

respeito dos efeitos da 

pandemia nos pacientes com 

doenças raras. No dia 14/05, 

o presidente da Casa Hunter 

e da Febrararas, Antoine 

Daher, recebeu a Dra. 

Michele Migliavacca, PhD em 

Genética Médica para 

aprofundar o assunto.  
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11 a 17/05/20 - Semana de Conscientização das Mucopolissacaridoses (MPS) 

Durante uma semana foram publicados posts, entrevistas e depoimentos de pacientes 

com mucopolissacaridoses, um grupo de doenças que permanece um mistério para 

milhões de brasileiros. A Casa Hunter aderiu ainda à campanha "Persiga os Sinais", criada 

para aumentar o conhecimento deste tipo de doença na população. Graças a uma 

parceria da Casa Hunter com a Ótima, empresa de propaganda com foco no mobiliário 

urbano, 200 pontos de ônibus da metrópole receberam cartazes divulgando o Dia 

Mundial de Conscientização das MPS.   
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19/05/20 - Solidariedade Beneficia Instituições para Idosos 

Além de hospitais e centros de referência, o Projeto Solidariedade proporcionou a 

entrega de Equipamentos de Proteção Individual (EPIs) para Instituições de Longa 

Permanência para Idosos. Em São Paulo, uma das instituições beneficiadas estava 

localizada no bairro do Jabaquara, região Sul da cidade. Ao todo, foram entregues 600 

máscaras e 10 litros de álcool gel.  

 

 

 

 

 

 

 

22 e 25/05/20 - Solidariedade: SMPED & Santa Casa de Marília 

A Secretaria Municipal da Pessoa com Deficiência 

(SMPED), parceira de várias iniciativas sociais com a 

Casa Hunter, também foi beneficiada pelo Projeto 

Solidariedade. No total, foram entregues 1000 máscaras 

ao secretário Cid Torquato, que recebeu pessoalmente 

os equipamentos de proteção individual (22/05/20).  

 
O Projeto Solidariedade, responsável pela distribuição 

de milhares de EPIs em vários estados brasileiros, acaba 

de beneficiar a Irmandade Santa Casa da Misericórdia 

de Marília, no interior do Estado de São Paulo. Ao todo, 

foram doados para a instituição 2.000 aventais 

descartáveis (25/05/20). 
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28/05/20 - Solidariedade & Instituições Parceiras 

O Instituto Helena Florisbal (IHF), que apoia 35 ONG’s credenciadas, oferecendo-lhes 

desde ajuda financeira e apoio no desenvolvimento de projetos, recebeu ontem a doação 

de 600 máscaras e 25 litros de álcool gel do Projeto Solidariedade. O material será 

repassado às instituições que enfrentam, neste momento, maior risco em decorrência da 

pandemia de coronavírus. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

03/06/20 - Doenças Raras & Direito 

A convite do Dr. Marcelo Roberto Bruno 

Válio, advogado e docente atuante em direito 

empresarial humano, direito das pessoas 

com deficiência, direito dos vulneráveis e 

direito das pessoas com doenças raras, o 

presidente da Casa Hunter e da Febrararas 

participou de uma live temática sobre 

"Doenças Raras e Direito". 



 

 

31 

 

03/06/20 - UBS Recebe Doação do Solidariedade 

A UBS Vila Dalva, localizada no Butantã, também foi beneficiada pelo Projeto 

Solidariedade. Ao todo, foram doados 200 aventais para unidade, que também tem 

atendimento de urgência para pacientes com o Covid-19.   

  

 

 

 

 

 

03/06/20 - Casa Hunter Participa de Reunião do FDA 

No início de junho, a Casa Hunter participou do encontro promovido pelo Food and Drug 

Administration (FDA), agência do governo americano responsável por garantir segurança 

e eficácia de medicamentos e alimentos. O objetivo do evento era a revisão do 

documento ICH E6, que reúne as Boas Práticas em Pesquisas Clínicas. A reunião mobilizou 

representantes de vários países e contou apenas com três convidados de associações de 

pacientes em todo mundo. Além de Antoine Daher, presidente da Casa Hunter e da 

Febrararas, participaram John Adams, da PKU and Allied Disorders Best Medicines 

Coalition, e Jane Perlmutter, do Gemini Group CTTI.  
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04/06/20 - Parceiras Solidárias 

Durante a pandemia, a Casa Hunter pôde contar com parcerias especiais no Projeto 

Solidariedade. A empresa Novo Nordisk, por exemplo, além de recursos para a confecção 

de EPIs, doou 1400 litros de álcool gel e 1000 (mil) máscaras escudo tipo face shield. As 

máscaras foram entregues esta semana para duas unidades essenciais no combate ao 

Covid-19: o SAMU (Serviço de Atendimento Móvel de Urgência) e o Hospital de 

Campanha no Anhembi, ambos localizados na cidade de São Paulo. 

Para o SAMU foram distribuídos 30 litros de álcool e 500 máscaras escudo. Já o Hospital 

de Campanha, construído pela Prefeitura de São Paulo no Anhembi, recebeu 500 

máscaras escudo. 

 

 

 

 

 

 

 

08 a 12/06/20 - Semana de Batten 

O objetivo da Semana de Batten foi aproveitar o Dia Mundial de Conscientização sobre a 

patologia (09/06) para ampliar o conhecimento sobre o assunto no Brasil, aprofundando 

questões relacionadas ao diagnóstico e os desafios do convívio com a doença.   
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Para falar a respeito da patologia, ainda desconhecida de muitos, a Casa Hunter 

organizou um webinar com a presença do neurologista Alexandre Fernandes, a 

presidente da Associação Niemann-Pick Batten Brasil, Rejane Machado, e do Presidente 

da Casa Hunter, Antoine Daher. 

 

A Semana de Batten 

começou, na verdade, 

uma semana antes do 

previsto, com a adesão 

à campanha “Pelo fim 

do Silêncio” no perfil 

da Casa Hunter no 

Facebook.  

O movimento ajudou a 

instigar os seguidores 

do canal a respeito da 

patologia, ainda 

desconhecida da 

maioria das pessoas 

que convivem com 

uma doença rara.   
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A programação da Semana de Batten contou com a publicação de vários posts sobre as 

características da patologia, diagnóstico, tratamento multidisciplinar, entre outros 

temas. 

               
 

 

11/06/20 - Covid-19 & Doenças Raras 

Ainda sobre o tema do Covid-19, 

Antoine Daher, presidente da Casa 

Hunter e da Febrararas, foi convidado 

pela Associação Brasileira das 

Empresas de Fisioterapia Domiciliar 

(ABRASFID) a falar dos impactos da 

pandemia na rotina dos pacientes com 

doenças raras. A conversa aconteceu 

no Instagram da associação - 

@ABRASFID_DOMICILIAR. 
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11/06/20 - Fundo de Custeio para os Raros 

Ainda em 2020, a Casa Hunter esteve à 

frente da proposta de criação de um 

fundo específico para custeio e 

fornecimento de medicações e terapias 

para Doenças Raras. A iniciativa, 

levantada pela Casa Hunter e a 

Febrararas, foi abraçada pelo Deputado 

Federal Eduardo da Fonte (PP/PE) e, enfim, transformada em Projeto de Lei (PL). O 

documento foi submetido no dia 11/06 à apreciação da Câmara dos Deputados e 

mobilizou várias instituições de todo país. 

 

14/06/20 - Casa Hunter & A Turma da Mônica 

Mauricio de Sousa e seus personagens e a Casa Hunter realizaram no dia 14/06 um 

importante painel sobre "Autismo e Doenças Raras". Participaram da iniciativa: Francisco 

Paiva Jr, editor-chefe da Revista Autismo; Antoine Daher, presidente da Casa Hunter e da 

Febrararas; Dra. Carmen Curiati, neuropediatra, diretora clínica do IGEIM; e Larissa 

Salustiano, neuropsicóloga da Casa Hunter. 
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11/06/20 - Hunter Móvel 

Desde novembro de 2019, a Casa Hunter desenvolve um programa de assistência de 

abordagem individualizada aos pacientes com doenças neuromusculares. Batizada de 

Hunter Móvel, a iniciativa visa atender às demandas localizadas em lugares de difícil 

acesso ou desprovidos de atendimento especializado. 

Para Fernanda Batista, coordenadora do projeto, o grande diferencial do Hunter Móvel é 

"abordagem específica na cardioproteção de Duchennes, avaliação e acompanhamento 

em escalas motoras e o suporte ventilatório". No primeiro semestre de 2020, quatro 

cidades receberam a visita do programa: Vitória da Conquista (BA), Petrópolis e Rio de 

Janeiro (RJ) e Cachoeira de Itapimirim (ES). 
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11/06/20 - Semana de Pompe  

Concebida para proporcionar o maior número de informações possível sobre a patologia, 

a iniciativa envolveu uma série de reportagens sobre a doença, depoimentos de 

pacientes e especialistas, médicos e não médicos. Entre eles, o Dr. Juan Llerena, 

coordenador do Centro de Genética Médica do Instituto Fernandes Figueira; a Dra. Ana 

Maria Martins, Foram programados ainda para a semana: uma série de posts e vídeos 

sobre a Doença de Pompe. 

 

   

   

 

 



 

 

38 

 

Na Semana da Doença de Pompe, depoimentos de pacientes e especialistas do Brasil e 

do exterior. 

 

 

 

23/06/20 - Raquitismo Hipofosfatêmico  

Em 2020, a celebração do Dia Mundial da 

Conscientização do Raquitismo 

Hipofosfatêmico envolveu várias 

celebridades. O objetivo da campanha foi 

mobilizar o maior número de pessoas 

sobre a patologia, cujos sintomas são 

dores ósseas, fraturas e anomalias no 

crescimento.  
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07/07/20 - Livro Analisa Tema das Políticas Públicas e Doenças Raras    

No início do mês de julho, o presidente da Casa Hunter e da Febrararas, Antoine Daher, 

participou da Live de lançamento do livro da Dra. Rosangela Moro: "Doenças Raras e 

Políticas Públicas: Entender, Acolher e Atender", o evento foi transmitido pelo canal da 

Casa Hunter no Youtube. O lançamento, feito pela Editora Matrix, contou com o apoio 

da Casa Hunter.  

 

       

 

08/07/20 - Avanços em Pesquisas Clínicas    

No Dia Nacional da Ciência, a Casa Hunter comemorou os resultados publicados pela 

Regenxbio em programas clínicos de genética médica para as Mucopolissacaridoses tipos 

I (Hurler) e II (Hunter). A pesquisa demonstrou "atividade encorajadora de biomarcadores 

e progressão contínua em desenvolvimento neurocognitivo". Realizado nos EUA e 

também no Brasil, no HCPA, graças a um forte trabalho de cooperação do corpo de 

diretores da Casa Hunter, o estudo está beneficiando pacientes brasileiros com 

estratégias de ponta em terapia gênica. 
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10/07/20 - Doenças Raras, Momento Atual e Futuro    

Com o objetivo de discutir as "Doenças Raras, Momento Atual e Futuro", a Febrararas 

convidou o ex-ministro da Saúde, Dr. Luiz Henrique Mandetta; o presidente da Casa 

Hunter, Antoine Daher; o médico geneticista da UFRGS e do HCPA, Dr. Roberto Giugliani; 

e o presidente da Frente Parlamentar de Doenças Raras, Deputado Federal Diego Garcia, 

para uma live. O cenário das doenças raras em meio a pandemia foi o tema principal do 

encontro. 

                                                                                                                       

 

 

 

 

14/07/20 - Solidariedade & Comunidade Nipônica 

Duas instituições ligadas à comunidade japonesa foram 

beneficiadas pelo Projeto Solidariedade, da Casa 

Hunter, que distribui Equipamentos de Proteção 

Individual (EPIs): a Beneficência Nipo-Brasileira, da 

Liberdade, e a Sociedade Brasileira e Japonesa de 

Beneficência Santa Cruz, localizada em Vila Mariana. 

Cada unidade recebeu a doação de 700 aventais 

descartáveis de manga longa. 
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16/07/20 - Doenças Raras, Momento Atual e Futuro    

A 10ª edição do “Febrararas Perto de Você!” debateu as políticas desenvolvidas para 

pessoas com doenças raras frente ao contexto provocado pela pandemia do COVID-19.  

Participaram do encontro, a Deputada Federal (PSDB/RO) Mariana Carvalho; o 

presidente da Febrararas e da Casa Hunter, Antoine Daher; e a presidente da AFAG e 

representante da região sudeste na Febrararas, Maria Cecília Oliveira. Heithor Zanini, 

consultor de Relações Governamentais da AFAG, foi responsável pela moderação. 

 

                                                                         

                     

                     

    

20 a 24/07/20 - Semana de Castleman    

Com o objetivo de aumentar o conhecimento 

sobre a Doença de Castleman no Brasil; 

aprofundar as discussões sobre as diferenças 

no comportamento da doença e nos sintomas 

em geral; a Casa Hunter desenvolveu durante 

cinco dias uma série de atividades sobre a 

patologia. Entre as atividades organizadas 

para a semana estavam a publicação de vários 

posts sobre a doença e um webinar com 

especialistas. 



 

 

42 
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23/07/20 - Ações Asma Grave     

A Asbag embarcou para a cidade de Arapongas-PR, 

com o apoio da Casa Hunter e da Dra. Evelim Gomes, 

para realizar uma visita ao Cauê de 11 anos, asmático 

grave. O objetivo da visita foi iniciar um protocolo 

específico de reabilitação pulmonar em fisioterapia, 

associado ao tratamento medicamentoso, que a 

criança já realiza há cinco anos. No primeiro dia foi 

realizado testes específicos, para que o tratamento 

baseado em exercício físico seja aplicado de maneira 

personalizada. Cauê é um paciente considerado Step 5 

do protocolo GINA. Utiliza 11 medicações inalatórias e 

orais diariamente. Cauê tem crises frequentes, baixa 

qualidade de vida, não frequenta escola, e nos contou 

que seu sonho é andar de bicicleta sem precisar de 

oxigênio de suporte!  

 

27/07/20 - Hunter Móvel    

Mesmo em tempos de pandemia, o Hunter Móvel 

continuou na ativa! Seguindo todos os protocolos de 

segurança, a equipe composta pela coordenadora e 

fisioterapeuta respiratória Fernanda Batista, a 

cardiologista Dra. Ana Casseta, e a doutoranda e 

fisioterapeuta com expertise em escalas motoras, 

Jaqueline Pereira, fez duas incursões em Minas Gerais. 

Enzo, de 8 anos e que tem Duchenne, foi o primeiro 

paciente atendido. David, de 1 ano e seis meses, tem 

AME e também foi avaliado pela equipe.  
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27/07/20 - Solidariedade chega ao Espírito Santo  

Projeto Solidariedade, que já beneficiou mais de 40 instituições em vários estados 

brasileiros, também aportou no Espírito Santo! A Santa Casa de Vitória recebeu 300 

aventais descartáveis de mangas longas, item fundamental no combate ao coronavírus. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

28/07/20 - Direitos e Benefícios para Pessoas com Doenças Raras  

O presidente da Casa Hunter e da 

Febrararas, Antoine Daher, foi o convidado 

para o "Debra Talks", série de lives 

promovida pela Debra Brasil, associação 

sem fins lucrativos focada na disseminação 

de informações e tratamentos sobre a 

Epidermólise Bolhosa. Na pauta do 

encontro, os direitos e benefícios para as 

pessoas com doenças raras. 
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10/08/20 - Articulação Nacional pelos Direitos da Pessoa com Deficiência  

A Articulação Nacional pelos Direitos da Pessoa com Deficiência promoveu webinar 

especial com nove líderes nacionais. Uma ocasião da maior importância pela 

oportunidade de aprofundar temas como "A importância do Trabalho em Rede", 

"Demandas da Articulação Nacional", "Ameaças e Oportunidades na Pandemia", entre 

outros. O evento contou com tradução simultânea em Libras e sistema de Closed Caption 

e pôde ser acompanhado no Facebook e YouTube. Entre as lideranças convidadas para o 

evento, o presidente da Casa Hunter e da Febrararas, Antoine Daher. 
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11/08/20 - Cannabis Medicinal & Doenças Raras  

O fundador e presidente da Casa Hunter e 

da Febrararas, Antoine Daher, participou do 

Medical Cannabis Summit. O tema do 

encontro foi "Autismo, epilepsia, dor, 

doenças raras e o uso da cannabis 

medicinal". Em sua participação, Toni 

ressaltou a necessidade de estudos 

científicos que auxiliem na comprovação 

dos benefícios proporcionados pela 

Cannabis Medicinal. 

 

 

13/08/20 - Novas Entregas do Projeto Solidariedade    

A Santa Casa de Misericórdia de Guararema (SP) 

também foi beneficiada pelo Projeto Solidariedade. 

Entre os EPIs distribuídos à instituição estavam 500 

aventas descartáveis, 240 máscaras E-95 e 20 galões 

de álcool gel, com cinco litros por unidade. 

 

O Instituto Helena Florisbal (IHF), responsável pelo  

apoio a inúmeras organizações da sociedade civil ao 

redor do Brasil, voltou a ser beneficiado pelo Projeto 

Solidariedade. Desta vez, foram repassadas à 

instituição 100 litros de álcool gel e 300 máscaras 

descartáveis. A doação será repassada às instituições 

apoiadas pelo IHF, como creches e escolas públicas 

de São Paulo e outros estados.  

 



 

 

47 

 

14/08/20 - Projeto faz Novas Doações à SMPED  

Em mais uma ação de parceria com a Secretaria Municipal da Pessoa com Deficiência 

(SMPED), da cidade de São Paulo, a Casa Hunter repassou à instituição 300 máscaras de 

TNT e 20 galões de álcool gel, com cinco litros por unidade. A doação faz parte do Projeto 

Solidariedade, que já distribuiu milhares de EPIs a inúmeras instituições do País, e vai 

beneficiar duas instituições: Associação Nova Projeto Educação e Trabalho para Pessoa 

Especial e o Instituto Simbora Gente. 

 

 

 

 

 

 

 

 

27/08/20 - Reflexões sobre Advocacy no FIFE 2020  

O presidente da Casa Hunter e da 

Federação Brasileira das Associações de 

Doenças Raras (Febrararas), Antoine 

Daher, foi um dos convidados do FIFE 

2020, o maior evento do Terceiro Setor 

no Brasil. Na oportunidade, ele 

ministrou a palestra sobre "Advocacy - 

Entendendo desafios e ganhos 

proporcionados por uma estrutura de 

influência positiva" e refletiu sobre as 

possibilidades e desafios relacionados à 

prática do Advocacy.  
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28/08/20 - Articulação Nacional pelos Direitos da Pessoa com Deficiência  

O futuro da genômica esteve em 

discussão no "Genomic Summit". 

O evento, 100% virtual, contou 

com a participação de convidados 

brasileiros e estrangeiros. Entre 

eles, Antoine Daher, presidente 

da Casa Hunter e da Febrararas, e 

o Prof. Dr. Roberto Giugliani, 

geneticista, presidente do 

Instituto Genética para Todos 

(IGPT), parceiro da Casa Hunter na 

construção do primeiro centro de 

tratamento e atenção integral ao 

paciente com doença rara: a Casa 

dos Raros. 

 

 

29/08/20 - Saúde Mental de Pessoas com 

Doenças Raras e Cuidadores  

A "Saúde Mental de Pessoas com Doenças Raras e 

Cuidadores Frente à Covid-19" foi o tema do 

evento online da AFAG, a Associação dos 

Familiares, Amigos e Portadores de Doenças 

Graves. Foram convidadas para o encontro a Dra. 

Geisa Luz, Prof. e Consultora Científica da AFAG, e 

as neuropsicólogas Larissa Salustiano e Letícia 

Oliveira, do Projeto Day Hunter, da Casa Hunter. 
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01 a 30/09/20 - Projeto Respirar  

O mês de setembro, em que o mundo comemora o Dia Mundial do Pulmão (25/09), 

inspirou a Casa Hunter a promover um projeto específico sobre as doenças raras 

pulmonares, o Projeto Respirar. Foram apresentadas e debatidas durante um mês cinco 

patologias: Fibrose Cística, Fibrose Pulmonar Idiopática, Hipertensão Pulmonar, 

Granulomatose Eusinofílica com Poliangeíte (GEPA) e AATD, a Deficiência de Alfa-1 

Antitripsina. Cada semana apresentou os seguintes elementos em comum: depoimentos 

de pacientes, aulas temáticas, webinar com a presença de especialistas e post diários 

com informações sobre a patologia em destaque.   
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01 a 30/09/20 - Projeto Respirar  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

   Adriana Virgínia Barros Faiçal, Fisioterapeuta da Equipe Day Hunter Salvador. 

Especialista em Terapia Intensiva Neonatal e Pediátrica pelo COFFITO e Mestre e Doutoranda em 

Medicina e Saúde pela UFBA. 
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01 a 30/09/20 - Projeto Respirar  
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01 a 30/09/20 - Projeto Respirar  
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07/09/20 - Projeto Respirar  

A Casa Hunter e o Edu, da Turma da Mônica, celebraram o Dia Mundial de Duchenne, 

com um lançamento mais que especial: "O Gol de Rodas". O livro, de autoria da 

fisioterapeuta Fernanda Batista e da educadora Patrícia Vigário, conta a história de 

Ramon Freitas, o menino que conquistou a América jogando futebol em sua cadeira de 

rodas. As ilustrações são de Débora Lima. 

Além das autoras, participaram  da roda de conversa: a professora Rosana Castor, técnica 

do time "Novo Ser", a mãe do personagem principal, Liliana de Freitas, e da Bernardo 

Borges, jornalista e companheiro de Ramon em suas aventuras no Power. 
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15/09/20 - Projeto Solidariedade Chega ao Amazonas  

E o Projeto Solidariedade chegou ao 

Amazonas! A instituição beneficiada pela 

iniciativa foi o Hemoam (Fundação Hospital 

de Hematologia e Hemoterapia do 

Amazonas). Foram doados ao todo: 100 

máscaras N95, 100 aventais descartáveis e 

200 máscaras descartáveis. O material será 

utilizado pelos profissionais das áreas de 

hematologia, hemoterapia e laboratório.  

 

17/09/20 e 24/09/20 - Mês dos Duchennes! 

Eventos físicos e on-line marcaram o mês dedicado à divulgação da Distrofia Muscular de 

Duchenne. No dia 17/09, a Fisioterapeuta Respiratória Fernanda Batista, autora do livro 

"O Gol de Rodas", lançado com o apoio da Casa Hunter, fez uma live especialíssima com 

José Carlos Cardim, de 8 anos, paciente de Duchenne. A Equipe Day Hunter Rio, em 

parceria com o Hospital Universitário Gafrée Guinle (HUGG), promoveu no mês de 

setembro de 2021 uma programação especial relacionada à Distrofia Muscular de 

Duchenne. Foram realizadas palestras para a apresentação da patologia e a discussão de 

aspectos relacionados à doença. Participaram do evento, estudantes, médicos e não-

médicos.   
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01 a 07/10/20 - Semana de Gaucher  

A primeira semana do mês de outubro foi inteiramente destinada à divulgação da Doença 

de Gaucher. Para proporcionar a mais ampla cobertura do tema foram gravadas uma aula 

sobre a patologia, organizado um webinar sobre o tema e ainda registrados depoimentos 

e pacientes de vários pontos do país. 
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Out. & Nov./2020 - Campanha “O Próximo Respiro” 

Durante todo o mês de outubro a Casa Hunter participou de uma campanha especial que 

envolveu associações de pacientes de toda América Latina envolvidas com pacientes de 

Hipertensão Pulmonar. Batizada de “O Próximo Respiro”, o movimento envolveu desde 

a elaboração de vídeos e publicação de posts sobre a situação dos pacientes no 

continente até a elaboração de uma ato abaixo assinado pela sensibilização de todos pela 

dificuldade dos pacientes de HAP em conseguir um tratamento adequado, contínuo e 

oportuno. 

 

 

 

 

 

; 
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Out. & Nov./2020 - Campanha “O Próximo Respiro” 
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19/10 - Live Discute Políticas Públicas em Saúde 

Para aprofundar a discussão de Políticas 

Públicas em Saúde e proporcionar mais 

reflexões sobre o tema, a Casa Hunter 

convidou três especialistas no tema: o 

Secretário Municipal da Pessoa com 

Deficiência de São Paulo, Cid Torquato; 

o vereador e médico Dr. Gilberto 

Natalini e a Vereadora Adriana Ramalho. 

Antoine Daher, presidente da Casa 

Hunter, Febrararas e Casa dos Raros, foi 

o responsável por mediar o encontro.  

 

21/10 - Consulta Pública é Tema de Live da Casa Hunter & Asbag  

Para saber mais sobre a consulta pública de Asma Grave da Agência Nacional de Saude 

Suplementar (ANS), que tem como objetivo a atualização do rol de procedimentos, não 

deixe de conferir a live organizada pela Asbag com o apoio da Casa Hunter. Participam 

do encontro, a presidente da Associação Brasileira de Asma Grave (Asbag), Raíssa 

Cipriano, a advogada Sumaya Afif e a Dra. Maria Ângela Moreira (pneumologista do 

Hospital da Clínicas de Porto Alegre). Atenção: a consulta será encerrada no dia 21 de 

novembro. 
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22/10 – Day Hunter Salvador é Tema de Matéria no Portal da Escola Bahiana  

No dia 22/10/20, o Portal de Notícias da Escola Bahiana de Medicina e Saúde Pública 

divulgou a parceria que a instituição firmou com a Casa Hunter para a implantação do 

Projeto Day Hunter em Salvador. O programa multidisciplinar, dedicado ao atendimento 

de pacientes com doenças raras e seus familiares, ficará sob a responsabilidade da 

médica neurologista Marcela Costa, coordenadora do ambulatório de neurologia.  

 

 

29/10 - Terapia Gênica Hoje 

Quais são os avanços identificados na 

Terapia Gênica hoje? Como está o Brasil 

neste cenário? Estas e outras perguntas 

foram tema do encontro "Febrararas 

Perto de Você", promovido pela 

Federação Brasileira das Associações de 

Doenças Raras, com a participação de 

Antoine Daher; Dr. Roberto Giugliani, 

criador e responsável pelo serviço de 

Genética Médica do HCPS; e Dr. Paulo 

Falabella, Vice-presidente de 

Desenvolvimento Clínico da Regenxbio. 
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03/11 - Avanços na Construção da Casa dos Raros 

A proximidade do fim do ano foi marcada pelo avanço na construção da Casa do Raros, 

uma parceria da Casa Hunter com o Instituto Genética Para Todos, e contará com 

atendimento integral, além de treinamentos em doenças raras nos 1.600 metros 

quadrados de construção. Qualquer pessoa pode acessar o site criado e fazer parte desse 

ousado projeto, na ampliação de acesso e diagnóstico, e na redução entre os primeiros 

sintomas e o tratamento, podendo salvar vidas de milhares de pacientes com doenças 

raras.  

Acesse: www.casadosraros.org.br.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

http://www.casadosraros.org.br/
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04/11 - Dia de Conscientização da SQF 

O mês de novembro é marcado pelo Dia de Conscientização sobre a Síndrome da 

Quilomicronemia Familiar (SQF). Antoine Daher, presidente da Casa Hunter, participou 

da live que aconteceu nesta data,  e teve como tema como é conviver com a SQF. Na 

ocasião, a jornalista Natalia Cuminale entrevistou Angela Maria, paciente que convive 

com o diagnóstico da doença há 30 anos, e o nosso presidente, que destacou a 

importância das entidades de apoio aos pacientes. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

06/11 - Asma em Foco 

O "I Congresso Virtual para Todos" foi criado com o 

objetivo de atender pacientes asmáticos, cuidadores e 

familiares, levando informação sobre a patologia, de 

uma forma diferente e inovadora. Várias associações 

ligadas ao combate e tratamento da Asma foram 

convidados a participar do evento, entre elas a Casa 

Hunter e a Asbag (Associação Brasileira de Asma Grave).  
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12/11 - Tecnologia Gênica e o seu uso em Doenças Raras 

No dia 12/11, o presidente da Casa Hunter, Antoine Daher, foi o mediador do encontro 

“Tecnologia Gênica e o seu uso em Doenças Raras”. Com a participação dos médicos Dr. 

Carlos Grangeiro e Dr. César Luiz Lacerda Abicalaffe, a mesa fez parte do IV Congresso 

Goiano de Assistência Farmacêutica e Políticas Públicas de Saúde. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

16/11 - Participação no Site Filantropia 

A convite dos organizadores do FIFE - 

Fórum Interamericano de Filantropia 

Estratégica, o maior encontro do Terceiro 

Setor no Brasil, o presidente da Casa 

Hunter e da Febrararas,  Antoine Daher, 

fez uma apresentação do Site Filantropia 

sobre Doenças Raras. 
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19/11 - Direitos dos Pacientes em Questão 

Ao lado da Diretora Jurídica da Casa Hunter, Andreia Bessa, o presidente da Instituição 

Antoine Daher realizou live   sobre “Os Direitos dos Pacientes”. A iniciativa foi organizada 

pela Associação Safe Brasil, federada da Federação Brasileira das Associações de Doenças 

Raras (Febrararas). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

26/11 - Congresso Brasileiro de Enfermagem  

A Diretora Jurídica da Casa Hunter,  Andreia Bessa, foi uma das convidadas do 8º 

Congresso Brasileiro de Enfermagem em Dermatologia. A advogada participou da mesa 

“A Importância das Políticas Públicas para a Sociedade”.  
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28/11 - Simpósio MPS Sul  

Anualmente, a Casa Hunter acompanha de perto o Simpósio MPS Sul (Simpósio sobre 

Mucopolissacaridoses do Sul do Brasil e do Mercosul). Em 2020, devido ao 

distanciamento social exigido pela Covid-19, a 17ª edição do evento foi realizada no 

formato virtual no canal do Instituto Genética para Todos (IGPT) no Youtube. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  



 

 

65 

 

01/12 - Dia de Doar  

Em 2020, a Casa Hunter participou ativamente do “Dia de Doar”, através do apoio da Doa 

Brasil. A instituição foi selecionada entre centenas de organizações da sociedade civil e 

ganhou a estrutura necessária para a realização de uma campanha. O projeto foi 

desenhado por e para os raros! Um dia inteiro de lazer com a família em um drive in. 
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03, 04 e 05/12 - Prêmio Gente Rara 2020  

 

  

 

Grandes feitos, grandes desafios. Este poderia ter sido o tema do "Prêmio Gente Rara 

2020", um evento marcado pela mais grave das pandemias enfrentadas pela 

humanidade. Para atender às recomendações feitas pelas entidades sanitárias e, 

simultaneamente, celebrar o talento daqueles que fazem a diferença nas causas sociais, 

a Casa Hunter organizou um evento híbrido de três dias. Os dois primeiros foram 

realizados integralmente na internet e o terceiro misto: presencial e on-line.  

Aos que participaram do evento físico, num espaço antes destinado a 400 pessoas, foram 

recebidas apenas 80. O Hotel Renaissance, em São Paulo, determinou regras rígidas de 

distanciamento, rigorosamente observadas por todos os presentes. Os desafios 

colocados pela situação de exceção não ofuscaram, porém, o brilho de uma celebração 

da vida e obra daqueles que fazem a diferença no país. 

Formato Híbrido 

Vista da plataforma 

eletrônica e registro do 

evento presencial realizado 

em São Paulo no dia 

03/12/2020  
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Entre os premiados do Gente Rara 2020 estão a Dra. Giovana Mara Manzari Pascoal, 

médica que, mesmo em tratamento de câncer, não hesitou em ir para a linha de frente 

em hospitais de campanha na Baixada Santista; o Dr. Roberto Giugliani, titular do 

Departamento de Genética da Universidade Federal do Rio Grande do Sul e coordenador 

do Instituto Nacional de Ciência e Tecnologia de Genética Médica Populacional; e o 

cantor Daniel, responsável por inúmeras ações sociais em todo país.  

 

EVENTOS REMOTOS PELA PLATAFORMA 

 

 

 
 



 

 

68 

 

EVENTO PRESENCIAL – HOTEL RENAISSANCE 

 

  

  
 

Nos dois dias que antecederam a entrega da premiação, nos eventos online, foram 

atingidos com folga os objetivos de gerar visibilidade ao tema das Doenças Raras e lançar 

novas possibilidades de discussão com ícones do setor, como o professor doutor Manuel 
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Espinoza, presidente do braço latino-americano do ISPOR (International Society of 

Pharmacoeconomics and Outcome Research) e Durhane Wong-Rieger, membro da 

Diretoria do Comitê de Doenças Raras para Organizações Não-Governamentais da 

Organização das Nações Unidas (ONG da ONU dedicada ao tema).  

Através de uma plataforma virtual, que esteve aberta durante os três dias de realização 

do evento, as pessoas inscritas tiveram ainda acesso a estandes dos patrocinadores e 

apoiadores, que permitiram o conhecimento das principais novidades para diagnóstico e 

tratamento de doenças raras, bem como dos serviços desenvolvidos por instituições do 

Terceiro Setor, como a Febrararas. 

 

SALA VIP VIRTUAL 
 

  
 

Outro diferencial importante programado para o Prêmio Gente Rara, conhecido por 

proporcionar interação entre os diferentes stakeholders relacionados à questão das 

doenças raras, foi a Sala VIP on-line criada especialmente para a ocasião e que recebeu 

entre outros convidados: o presidente da Frente Parlamentar de Doenças Raras, 

Deputado Federal Diego Garcia; o Deputado Federal Pedro Westphalen, articulador da 

criação da Frente Parlamentar de Doenças Respiratórias Crônicas e Raras; João Batista, 

responsável pela Gerência de Sangue, Tecidos, Células e Órgãos da Anvisa; a deputada 

federal Mariana Carvalho, entre outros. 
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08/12 - Doação de EPIs 

Ainda pelo Projeto Solidariedade, a Casa Hunter participou do “Juntos no Combate”, uma 

iniciativa da HOSPITALAR (hospitalar.com), o mais importante evento de saúde da 

América Latina, juntamente com o Instituto Horas da Vida (horasdavida.org.br), e que  

mobilizou o setor da saúde doando insumos, EPIs e equipamentos para 211 entidades.  

Ao todo foram doadas às instituições beneficiadas 83.905 itens entre álcool 70%, 

máscaras com proteção de face (Face shields), avental descartável manga longa, macacão 

de isolamento, testes rápidos de Covid-19, Vacina de gripe quadrivalente, ventilador 

mecânico e mops para limpeza, que foram distribuídos para instituições localizadas em 

cincos estados e o Distrito Federal: Mato Grosso do Sul (MS), Minas Gerais (MG), Paraná 

(PR), Rio de Janeiro (RJ) e São Paulo (SP). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


