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Introducao

A Palavra do Presidente

O ano de 2020 ficard na memoria com um ano desafiador, onde todos fomos obrigados
a ir além, a rever roteiros, projetos e destinos. Como organizacao da sociedade civil,
enfrentamos muitos momentos de incerteza e desafio. Nas centenas de calls e
interminaveis horas na internet renovamos nossas esperanc¢as na capacidade de

reinvengao do homem.

“Fomos obrigados a ir além, a rever roteiros, projetos
e destinos. (...) Nos reinventamos, reprocessamos,
recriamos”

Se por um lado, o virus nos roubou abracos e momentos de celebracao lado a lado,
exercemos como nunca a solidariedade. Mobilizamos a sociedade a arrecadar fundos
para a producado de EPIs (os Equipamentos de Protecao Individual), tdo necessarios no
combate ao covid; triplicamos o nimero de distribuicao de cestas de alimento as familias
com pacientes raros; criamos alternativas de acesso a tratamento seguro para os
pacientes em todo pais; iniciamos e prosseguimos com éxito a construcdao da casa dos
raros, hoje uma realidade para os raros no Brasil.

E assim, de desafio em desafio, reinventamos, reprocessamos, recriamos... Quantas
vezes forem necessarias. Neste Relatério de Atividades de 2020 vocé encontra os
registros de uma trajetdria diferenciada. Seguimos renovados em dire¢ao a 2021, com a
certeza de que tudo é possivel porque ndo estamos sos.

Somos gratos!

Antoine Daher



Janeiro

08/01/20 - Langamento das Inscri¢des para o V Cenario das Doengas Raras

A Casa Hunter dd inicio as inscricOes para a 52 Edicao do evento “O Cendrio das Doencas

Raras no Brasil”, encontro anual promovido pela instituicao.

NS Casa Hunter wee
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/ Publicado por Paola Massari [?] - 8 de janeiro - Q

Faca ja a sua inscricao! O evento € uma homenagem ao Dia Internacional
das Doencas Raras e tem como objetivo de promover a discussao da causa
dos raros em escala nacional.

https://www.eventbrite.com/e/cenario-das-doencas-raras-no-b. ..

SAVE THE DATE

0 CENARIO DAS
DOENCAS RARAS
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28/01/20 - Liderangas Gauchas

O presidente da Casa Hunter, Sr. Antoine Daher, encontra liderangas gauchas, em Porto
Alegre, com o objetivo de apresentar o Projeto “Casa dos Raros”, o primeiro centro de
atencdo integral e treinamento em doencgas raras do Brasil, que sera construido na capital
do Rio Grande do Sul. Estiveram no encontro o Senador Lasier Martins; o Presidente da
Industria da Construcdo Civil, Aquiles Dal; o criador e chefe do Servico de Genética
Médica do Hospital das Clinicas de Porto Alegre (HCPA), Dr. Roberto Giugliani; e da Dra.
Simone Fagundes, Coordenadora do Programa de Residéncia em Medicina do Sono do

Servico de Pneumologia do HCPA.




03/02/20 - Secretaria Municipal de Saude SP

A equipe da Casa Hunter é recebida por representantes da Secretaria Municipal de Saude
de S3o Paulo, para discutir o projeto da Casa dos Raros paulista. Participaram do
encontro: o Presidente da Casa Hunter, Antoine Daher; a Diretora Juridica da Instituicao,

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 a cobertura de noticias

relacionadas a comunidade de pacientes com doencas raras. A matéria fez parte da série

especial “Raros 2020”.

“Diagnéstico e acesso ao tratamento ainda sao os pontos criticos
das doengas raras”, diz presidente da Casa Hunter

A frente da Casa Hunter, Antoine Daher € entrevistado para o especial #Raros2020

Ndo ha duvidas de que uma associacdo de pacientes tem papel fundamental durante a a jornada de um individuo acometido
por uma doenca rara. O suporte de uma entidade dedicada a este tipo de trabalho inclui, principalmente, apoio e orientacdo
sobre diagnéstico, acesso ao tratamento adequado e a um centro de referéncia mais proximo do paciente. Ao longo de 2020
0 Muitos Somos Raros pretende mostrar quais s3o essas associacdes, o papel desenvolvido por elas durante os ultimos
tempos e os anseios para conquistas que sejam revertidas em beneficios para esses pacientes raros.

O entrevistado especial desta semana é Antoine Daher (o Toni), presidente da ) ter, uma instituicdo sem fins
lucrativos que acolhe pacientes portadores de doengas raras e seus familiares, além de promover agdes com objetivo de
diagnosticar, prevenir e tratar essas condi¢des. Nessa entrevista exclusiva ao Muitos Somos Raros, Daher fala sobre os
trabalhos da Associacdo e também as expectativas para novas conquistas que envolvem a comunidade rara

]

Antoine Daher - presidente da Casa Hunter

Muitos Somos Raros - Vocé pode contar, rapidamente, um pouco sobre a histéria da Casa Hunter? Como ela foi
criada?

Antoine Daher - A Casa Hunter é o resultado da experiéncia de um pai com um filho com doenga rara. O resultado de todas
as vivéncias. dolorosas ou ndo, que ajudaram a mapear as principais dificuldades encontradas pelo paciente e seus

familiares.

9 %' Casa Hunter .e
«_/ Publicado por Ariadne Dias (7] - 12 de fevereiro (<)

O presidente da Casa Hunter, Antoine Daher, foi escolhido para participar da
série de reportagens envolvendo o Dia Mundial dos Raros no site "Muitos
Somos Raros. Confira a entrevista no link abaixo:

https://www facebook.com/muitossomosraros/posts/1526518424195415

A%, Muitos Somos Raros
“E* 10 de fevereiro - @

Essa frase € do presidente da Casa Hunter, Antoine Daher, que
concedeu uma entrevista exclusiva ao #Raros2020, série de
reportagens especiais do Muitos Somos Raros. Ele ainda falou sobre a
histéria da associacdo, os desafios para os pacientes raros e as
expectativas durante o ano de 2020.

MUITOSSOMOSRAROS.COM.ER

6 “Diagnostico e acesso ao tratamento ainda sao os pontos
criticos das doengas raras”, diz presidente da Casa Hunter




13/02/20 - Annual World Symposium

O Presidente da Casa Hunter, Antoine Daher, e Plinio Gherardi, integrante do grupo de
diretores da instituicao, participaram no 16th Annual World Symposium 2020, em
Orlando, na Flérida, um dos principais encontros mundiais sobre Medicina, Ciéncias da
Vida, Ciéncias da Saude e Biologia Molecular.

Realizado anualmente, o World Symposium é destinado a pesquisadores, associa¢des de
pacientes, médicos e todos os interessados em aprender mais sobre as ultimas

descobertas relacionadas a doencas lisossomais e a investigagao clinica desses avancos.

169 H ANNUAL
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27/02/20 - Rare Disease Day (Ag¢6es Locais)
Para marcar a chegada do Dia Mundial das Doencas Raras, a Casa Hunter, em conjunto

com a Federacdo Brasileira das Associacdes de Doencas Raras (Febrararas), desenvolveu
acoes de awareness em Sao Paulo. Nos pontos de 6nibus da maior cidade do pais — e de
todo o Hemisfério Sul — foi divulgado um alerta:

“13 milhdes de brasileiros raros como a vida”.

;.-;f Casa Hunter eoe
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Publicado por Wilson Sardinha 27 de fevereiro - Q
Nas ruas de S@o Paulo, a maior cidade do pais, a mensagem de 13 milhdes
de brasileiros: Dia Mundial das Doencas Raras - 29 de Fevereiro -
Campanha Casa Hunter & Febrararas.

@CasaHunterBrasil

@febrararas1
@SMPEDSP
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casahunter.org.br COMO A VIDA




29/02/20 - Rare Disease Day (A¢6es na Capital Federal)
Com o objetivo de dar ainda mais visibilidade a causa das doencas raras, foram

desenvolvidas varias acdes em Brasilia, 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 Saude, foi alocado um painel especifico para a

data: “No Brasil sdao 13 milhdes de raros - 29 de fevereiro, Dia Mundial das Doencas

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

A quinta edi¢ao do "Cenario das Doengas Raras no Brasil" entrou para a histéria da Casa
Hunter como a maior concentracdao de pessoas em um evento dedicado a causa dos
raros. Passaram pelo Teatro do WTC, em Sao Paulo, cerca de 900 pessoas entre médicos,
ndao-médicos, estudantes, membros dos o6rgaos reguladores do governo, industria
farmacéutica, imprensa, organizacdes ndao governamentais, pacientes e familiares. No
total, foram 1254 inscritos e 852 crachas impressos. Tao expressivo quanto a presenca

macica, foi a presenca de liderancas da sociedade civil.
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Participaram da mesa de abertura, a primeira-dama e presidente do Conselho Patria
Voluntaria, Sra. Michelle Bolsonaro; o Secretario Municipal da Pessoa com Deficiéncia de
Sao Paulo, Dr. Cid Torquato; a advogada especializada em causas do Terceiro Setor, Dra.
Rosangela Moro; a Secretdria-executiva da Frente Parlamentar de Doengas Raras,
Alessandra Candido Lopes; a diretora do Departamento de Apoio a Atencdo a Saude de
Sao Paulo, Athéné Maria de Marco Mauro; as deputadas federais Carla Zambelli e
Mariana Carvalho; a deputada estadual Maria Lucia Amary; e os vereadores paulistas
Gilberto Natalini e Adriana Ramalho. O entdo Ministro da Saude, Dr. Henrique Mandetta,
impossilitado de comparecer ao evento por conta da crise gerada pelo coronavirus,

gravou um video especialmente para a solenidade.

F - v
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Ao todo, foram realizadas cinco mesas tematicas que discutiram o "Terapias Inovadoras",
"Cendrio da Pesquisa Clinica no Brasil", "Incorporacao das Novas Tecnologias", "Acesso,
Entraves e Novos Desafios" e "Doencas Raras & Deficiéncias - Atencao aos Cuidadores

Familiares".
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07/03/20 - Simpdsio de Doengas Raras Gafrée Guinle (HUGG)

A base do Projeto Day Hunter do Rio de Janeiro realizou no dia 07/03 o Il Simpdsio de
Doencas Raras no Hospital Universitario Gafrée Guinle (HUGG). O evento reuniu
estudantes e profissionais, médicos e ndao-médicos, para a discussao do diagndstico 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,
responsavel pelo servico no Rio de Janeiro, foi responsavel por uma das palestras do

simpdsio (fotos abaixo).

12



19/03/20 - Guia Especial sobre Covid-19 para Pessoas com Doencas Raras

Sob a organizacdo da Febrararas (Federacdao Brasileira das Associacdes de Doencas
Raras), presidida por Antoine Daher, a coordenacdo-técnica do Observatério de Doencas
Raras da Universidade de Brasilia e o apoio da Coordenacdo-geral das Pessoas com
Doencas Raras acaba de ser langcado documento com "Orienta¢Oes sobre a Epidemia de

Coronavirus (Covid 19) para as Pessoas com Doencas Raras e seus Cuidadores".

O texto, construido a partir das perguntas enderegadas por pessoas com doencas raras e
seus familiares, responde desde duvidas basicas sobre o virus causador da crise até
guestdes mais especificas como quais sao as complicagdes mais frequentes causadas pelo
virus nos pacientes raros e os cuidados especiais que devem ser observados nas pessoas

com defeitos congénitos em vias respiratorias e coragao.

>
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PERGUNTAS E RESPOSTAS
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ORIENTAGCOES SOBRE A EPIDEMIA DE CORONAVIRUS
(Covid-19) PARA AS PESSOAS COM DOENCAS RARAS E
SEUS CUIDADORES V.1
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20/03/20 - Comité Civil contra o Covid-19
Por iniciativa do vereador Gilberto Natalini foi criado o "Comité Civil contra o
Coronavirus". A Casa Hunter foi convidada a participar dessa iniciativa que tem como

objetivo divulgar informacgdes sobre a pandemia e formas de prevencao do contagio.

OS PRINCIPAIS SINTOMAS DA DOENGA SAO SEMELHANTES
COM A GRIPE E O RESFRIADO

N

« 9
A‘ b 40 e v\’.-‘\ ‘I
FEBRE TOSSE FALTA DE AR
- PREVENGAO J
+ Lave as maos frequentemente com dgua e sabao ou alcool em gel.
, / Evite tocar a boca, olhos e nariz.
v Nao compartilhe objetos pessoais.
v Evite apertos de maos, abracos e beijos.
 Evite reunides, aglomeracbes e contatos lisicos em ambientes piblicos.
+ Limpe com 4lcool objetos e utensilios, como o celular, por exemplo.
 Evite o contato com pessoas com os sintomas.
 Evite sair de casa se estiver com sintomas de gripe ou resfriado.
+ Cubra sempre o nariz e a boca ao tossir e ao espirrar.
 Utilize lencos descartéveis se estiver com coriza, jogue-os no lixo
apos o uso.

¥\
o

TODOS CONTRA O VIRUS
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I + Se estiver com sintomas leves procure uma Unidade Basica
de Saide. Se senlir falta de ar procure o Pronto Alendimento.

|EM CASO DE DUVIDA LIGUE 3396-5301 OU 136

23/03/20 - Asma Grave em Pesquisa

A Casa Hunter, em conjunto com a Associacao 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 midias da Casa Hunter

e teve como objetivo de entender a jornada do paciente e as manifestacdes da doenca,

tema de extrema importancia. ' ‘

A lpsos Healthcare juntamente com a Associa¢ao
Brasileira de Asma Grave (Asbag) e a Casa Hunter
estao conduzindo um importante estudo nacional
sobre ASMA GRAVE, e gostariam de convidd-lo(a) para
participar deste projeto.

A Ipsos é uma das maiores empresas de pesquisa de
mercado do mundo, atuante em diversos paises,
incluindo o Brasil. Conhec¢a melhor nosso trabalho

através do nosso site: https://www.ipsos.com/pt-br.

A entrevista serd realizada por telefone, e terd
uma duragao aproximada de 30 min

Tod

Para agendar a entrevista, por favor, entre em contato com
Andreia Peluzo pelo e-mail: andreia.peluzo@ipsos.com ou (11)
994058946




20/03/20 - Projeto Solidariedade

Diante da ameaca trazida pela pandemia do coronavirus, a Casa Hunter, o Instituto
Rosangela Moro e o empresario Tomé Abduch, organizaram o Projeto Solidariedade: uma

campanha de arrecadacao de fundos para a producao de aventais, toucas, protetores de

calcados e mascaras descartaveis.

Além de incentivar a producdo dos Equipamentos de Protecdo Individual (EPIs), produtos
da mais alta importancia, a iniciativa foi promovida com o objetivo de estimular a

manutencdao do trabalho em fabricas de pequeno e médio porte, gerando renda e

manutencao de empregos numa populacao de baixa renda.

°d
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CASA 2.
HUNTER *....
SOLIDARIEDADE

COVID-19 %
Costurando Esperancga ¢

Campanha de doagdo arrecada fundos para a produgéo de EPIs
(aventais, toucas, protetores de calgados e ma as descartaveis).

Todo o material produzido sera doado a estabel 0s de saude.
Realizacao Parceiro
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03/04/20 - Atendimentos on-line

Atendendo a orientacdao do Ministério da Saude e dos 6rgaos de classe, as equipes do
Projeto Day Hunter estao realizando atendimentos por meio de canais virtuais, ouvindo
os pacientes, familiares e cuidadores. Entre os servicos prestados estao: conhecimento
das condicdes atuais do paciente, orientacdes gerais e esclarecimento de duvidas
relacionados a epidemia de Coronavirus. As equipes do Day Hunter também oferecem
apoio psicoldgico on-line, para aliviar as possiveis angustias causadas pela crise atual, e
orientagcdes na area do Servico Social sobre beneficios e direitos dos pacientes e

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

O Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos (MMFDH) publicou a cartilha
elaborada pela Febrararas e o Observatorio de Doengas Raras da Universidade de Brasilia
sobre Doengas Raras e o Covid-19. Para ampliar o alcance do documento e torna-lo

acessivel também aos deficientes auditivos, o documento traz videos em libras sobre

cada tépico apresentado.

— .
— -
—

Governo Federal

Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos

Humanos

Ministério publica cartilha para
pessoas com doencas raras
sobre o Covid-19

fv @
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07/04/20 - Videoaula sobre o Manejo e Abordagem Fisioterapéutica da Asma Grave

Com o objetivo de ampliar o conhecimento

Asma Grave
Manejo e Abordagem Fisioterapéutica

sobre a Asma Grave, a Casa Hunter, em

Videoaula sobre asma grave

com a Professora Dra Evelim Gomes
Fisioterapeuta, Doutora e Mestre em
Ciéncias da Reabilitagdo

parceria com a Asbag, promoveram a

realizagdo de videoaula sobre o "Manejo e a : | S ————
Abordagem Fisioterapéutica" da patologia, \ \\ +- Assista onde estiver!
Acesse o link gratuitamente
com a Professora Dra e Mestre em Ciéncias da \ &
Reabilitacdo Evelim Gomes. T casAE, W T
HUNTER *.. e

08/04/20 - Primeiras Doagoes do Projeto Solidariedade

No dia 08/04, a Casa Hunter teve a alegria de divulgar a primeira entrega de EPIs
(Equipamentos de Protecao Individual) no Hospital Infantil de Joinville. Foi a primeira
acao do Projeto Solidariedade, uma iniciativa desenvolvida com o apoio do Instituto
Rosangela Moro, do empresario Tomé Abduch, do Grupo Malwee e iniumeros amigos

espalhados pelo pais. Foram entregues ao hospital 4.000 aventais.

—j=ly
Hospital Inf 1t i
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(
A

cariri;am:;

mais de 1
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13/04/20 - SP Recebe Primeiras EPIs do Projeto Solidariedade

Sao Paulo recebeu na segunda semana de abril as primeiras unidades de Equipamentos
de Protecdo Individual (EPIs) doados pelo Projeto Solidariedade. A unidade beneficiada
foi AMA/UBS Integrada Vila Silvia, localizada na Regido Sudeste da cidade. Wallace Assis
dos Santos, Gerente do Servicos de Saude, recebeu pessoalmente a equipe da Casa
Hunter e informou que as 2500 unidades doadas serdo distribuidas a 40 servicos de saude
ligados a AMA/UBS Integrada. "Os EPIs serdo repassados aos servicos de saude

espalhados na regidao da Penha e Ermelino Matarazzo", disse.

19



14/04/20 - Asma Grave & Covid-19
O coronavirus trouxe novos
desafios a vida de todos, em
especial aos portadores de
doencas crbonicas e idosos.
Pessoas com asma grave, ou
mesmo com a forma mais leve

da doenga, tém que redobrar a

atencdo. O video preparado pela . |

Casa Hunter e a Asbag traz informagdes para a maior compreensdo da patologia e suas
implicacdes nos pacientes asmaticos. O médico entrevistado é o Dr. Alexandre Kawassaki,
Pneumologista do Grupo de Doencas Intersticiais do Hospital das Clinicas da Faculdade

de Medicina da USP.

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

O Hospital Ipiranga, localizado na regidao sudeste de Sao Paulo, também foi beneficiado
pelas doacdes do Projeto Solidariedade. A unidade, que pertence a rede da Secretaria de
Estado da Saude de Sao Paulo, recebeu 1500 aventais de TNT (Tecido Nao Tecido), de
mangas longas e gramatura de 40 g/m2. A doacdo foi recebida pela Diretora Técnica Il

da instituicdao Dra. Vania Almeida Prado.
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15/04/20 - 15 Anos de Histéria em S3o Paulo

O presidente da Casa Hunter e da Febrararas, Antoine Daher, foi um dos convidados a
particiar da série de entrevistas especiais em comemorac¢ao aos 15 anos de criagao da
Secretaria Municipal da Pessoa com Deficiéncia (SMPED). A iniciativa, transmitida pelos

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

15 ANOS DA SMPED

Antoine Daher
Fundador e Presidente da Casa Hunter

em entrevista com o
Secretdrio Cid Torquato
Live no Facebook
Quarta, dia 15/abril, 12h

Entrevistas estardo disponiveis no YOUtUDE com legenda

Antoine Daher Educalibras

Acessivel

e MPED15 s sFiqueEmCasa #TodosPorTo
n/s'“Pedsp *’ sﬁ':,“’..,i.',’fn MPED 15 anos - Entrevista com Antoine Daher - Fundador e Presidente da Casa Hunter

m U Pe3308 com
em Libras

20/04/20 - Projeto Solidariedade Faz Novas Entregas

Outra unidade beneficiada pelo Projeto Solidariedade foi o Hospital Infantil Candido
Fontoura, localizado na Zona Leste de Sao Paulo. Ao todo, foram doados 1500 aventais a
instituicdo, a maior unidade hospitalar infantil do Estado de Sao Paulo. Os Equipamentos
de Protecao Individual (EPIs) foram entregues pelo diretor da Casa Hunter, Raphael

Boiati, ao diretor da Divisdao Médica, Dr. Mario Palumbo.
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25/04/20 - Febrararas Perto de Vocé

Em meio a pandemia, tempo de muitas duvidas e insegurangas, a Casa Hunter e a
Federacdo Brasileira das Associacdes de Doencas Raras (Febrararas) desenvolveram um
projeto dedicado a tirar duvidas dos pacientes com doencgas raras e seus familiares.
Batizado de "Febrararas perto de Vocé", o projeto foi iniciado com uma periodicidade

semanal e a presenca de especialistas focados em esclarecer as duvidas do publico.

FEBRARARAS

W‘lo de voté

Queremos ouvir voceé!

Toda semana especialistas e convidados
respondem as mais variadas perguntas
sobre Doengas Raras e o Covid-19.
Envie sua duvida nesse post ou nos
Nnossos canais:

M febrararas@febrararas.org
© (11) 9 9241-4045

Realizagao

CASA ...
HUNTER

Regna Khoury - Daym- A Antome Daher - Presidente Febrararas
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27/04/20 a 03/05/20 - Semana de Fabry

Concebida para proporcionar o maior numero de informacgdes possivel sobre a patologia,
a iniciativa disponibilizou aula tematica sobre a doenca, webinar com especialistas
médicos e ndao-médicos, além de depoimentos de pacientes. Foram programados para a

semana: uma série de posts e videos sobre a Doenca de Fabry.

POUCOS. SINGULARES,
POREM IGUAIS NOS
DIREITOS E DESEJOS.

-y v

tar o conhecimento sobre doencas raras.

a semana, os dlas 27/04 e 01/05, vamos
conversar sobre a
Ouviremos mﬁf ialistas. promoveremos
 palestras - .
NAO PERCA! -
Uma iniciativa do Projeto Day Hunter. .
il

N Doenca de Fabry

EM FOCO
& G@ i Doenca de Fabry
ogado de Ma i

Pacietede Do m.ns
Vi i

CASA“-?. 3
HUNTER Sﬁrﬁﬁk
EM FOCO EM FOCO

Doenca de Fabry Doenca de Fabry

Leticia Souza Oliveira
Psicologa e Neuropsicdloga
y Day Hunter SP
Andreia Bessa
advogada Casa Hunter

Regina Bernardes
2 Ferreira El KHoury
“ Fonoaudidloga
Coordenadora do
Dra. Ana Maria Dr. Joseph B. Dra. Sandva u.qm Dra. Valéria Veloso Juliana Barica Righini projeto Day Hunter Brasil
Martins Bidin Brooks 'ﬁ

Nefrologista Assistente Social
Geneticista Neurologista Cmd oloqnsla Day Hunter SP

Rosdngela Maria da Sil
Na préxima terca-feira (28/04), as 19hs, Dia Nacional da . Fisioterapeuta Day Hunter SP

Doenca de Fabry, a nova série "Casa Hunter, Em Foco” reine

especialistas para dlscutlr a patologla e avaliar os riscos

associados a d de irus. Trata-se de uma Na quinta-feira, dia 30/04 as 19h, a nova série "Casa Hunter, Em Foco”,

oportunidade Gnica para retnrar duvidas sobre a patologia. reUnira membros da Equipe Day Hunter para discutir a doenca de Fabry,
cuidados e perspectivas no dia-a-dia.

Nao perca!
Ndo perca!

Acesse: https://bit.ly/chfabry Para acompanhar o encontro, clique no link de acesso.
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30/04/20 - Distribuigdao de Cestas Basicas

No dia 30/04, a Casa Hunter fez o agradecimento formal a varias instituicGes parceiras
que contribuiram com as a¢des sociais desenvolvimentos pela organizagao. Entre elas, o
Instituto Free Free, a PepsiCo, Eqlibri, o Ministério Publico do Estado de S3ao Paulo e a
Dra. Valéria Scarance. Mensalmente sao doadas dezenas de cestas basicas as familias de
pacientes em estado de vulnerabilidade social. Esta acao existe ha alguns anos, mas

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

Os hospitais de Curitiba também foram beneficiados pelas doa¢des do Projeto
Solidariedade. No dia 30/04, o Hospital Nossa Senhora das Gracas e o Hospital do
Trabalhador receberam, ao todo, 1000 aventais. A emissora local RIC TV acompanhou

pessoalmente a entrega dos equipamentos de protecao individual -

https://youtu.be/5XcvGOAt3FE

03 a 05/05/20 - Il Forum de Asma Grave
Pelo segundo ano consecutivo, a Casa
Hunter e a Asbag promoveram o Férum
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 importancia: Global Initiative

for Asthma (Gina), Gina Brasil, Fundacao ProAr, Grupo BraSa e a Assobrafir. A grande
atracdo da semana foi a divulgacdo no dia 05/05, as 17h, Dia Mundial da Asma, da
pesquisa "A Voz do Paciente", realizada pelo Instituto Ipsos por meio de entrevistas

telefénicas de 200 pacientes com asma grave no Brasil entre 0 29/01 e 08/04/2020.
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https://youtu.be/5XcvG0At3FE

A VOZ DO
PACIENTE

19-080809-01

GAME CHANGERS | Ipsos

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 publica do Estado do Rio de Janeiro: o Hospital Municipal de
ltaocara. Foram doados para a instituicao, localizada no noroeste do estado, 1000
aventais. O Hospital Municipal Jesus, localizado na Zona Norte da capital, também foi

beneficiado. Foram entregues a unidade, referéncia em pediatria, 1000 aventais.
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06/05/20 - Novas Doagbes em Sdo Paulo (Projeto Solidariedade)
A Santa Casa de Piracicaba, localizada no interior do Estado de S3ao Paulo, também foi

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

CASA
HUNTER

OBRICAPO
PELA
DOACAO

14/05/20 - Doengas Raras &
Covid-19

LIVE

O CENARIO  /
realizadas varias lives a DAS DOENQAS //
da RARAS EM ‘

Ao longo de 2020 foram

respeito dos efeitos

TEMPOS DE |
pandemia nos pacientes com COVID-19 \
doencas raras. No dia 14/05, An'toine Daher \
Fundodor e Presdente do
o presidente da Casa Hunter s (e (I
Dra. Michele Migliavacca
e da Febrararas, Antoine M0 0 ORI M0
Daher, recebeu a Dra. 14/05 16H
Michele Migliavacca, PhD em wo @geneonebrasil J
¢ @casa_hunter_oficial 2 -
Genética Médica para dO/O gﬁaﬁn Geneg_r_\e |
aprofundar o assunto.
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11 a 17/05/20 - Semana de Conscientizagdo das Mucopolissacaridoses (MPS)

Durante uma semana foram publicados posts, entrevistas e depoimentos de pacientes
com mucopolissacaridoses, um grupo de doencgas que permanece um mistério para
milhdes de brasileiros. A Casa Hunter aderiu ainda a campanha "Persiga os Sinais", criada
para aumentar o conhecimento deste tipo de doen¢a na populagcao. Gragas a uma
parceria da Casa Hunter com a Otima, empresa de propaganda com foco no mobilidrio
urbano, 200 pontos de Onibus da metrdpole receberam cartazes divulgando o Dia

Mundial de Conscientizacao das MPS.

!
r
75 de maio }
4

Lia Internaciona! de|

Conscientizacao da: ps {
MUCOPOLISSACARIDOSES

§ =
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19/05/20 - Solidariedade Beneficia Instituicoes para Idosos

Além de hospitais e centros de referéncia, o Projeto Solidariedade proporcionou a
entrega de Equipamentos de Protecdo Individual (EPIs) para Instituicdes de Longa
Permanéncia para ldosos. Em S3o Paulo, uma das instituicdes beneficiadas estava
localizada no bairro do Jabaquara, regidao Sul da cidade. Ao todo, foram entregues 600

mascaras e 10 litros de alcool gel.

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

A Secretaria Municipal da Pessoa com Deficiéncia
(SMPED), parceira de varias iniciativas sociais com a
Casa Hunter, também foi beneficiada pelo Projeto
Solidariedade. No total, foram entregues 1000 mascaras
ao secretario Cid Torquato, que recebeu pessoalmente
os equipamentos de protecao individual (22/05/20).

O Projeto Solidariedade, responsavel pela distribuicao
de milhares de EPIs em varios estados brasileiros, acaba

de beneficiar a Irmandade Santa Casa da Misericordia
de Marilia, no interior do Estado de S3o Paulo. Ao todo,
foram doados para a instituicdo 2.000 aventais
descartaveis (25/05/20).
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28/05/20 - Solidariedade & Instituicdes 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 doacao
de 600 mascaras e 25 litros de alcool gel do Projeto Solidariedade. O material sera
repassado as instituicdes que enfrentam, neste momento, maior risco em decorréncia da

pandemia de coronavirus.

NSTITUTO
I HELENA FLORISBA|

03/06/20 - Doengas Raras & Direito

A convite do Dr. Marcelo Roberto Bruno l l /
LIVE

Valio, advogado e docente atuante em direito

Instagram

empresarial humano, direito das pessoas

03.06

com deficiéncia, direito dos vulneraveis e

20:00h

direito das pessoas com doengas raras, O
presidente da Casa Hunter e da Febrararas X TEMA:
—— Doengas Raras e Direito —

participou de uma live tematica sobre © @casa_hunter_oficial

: Doencas Ra ras e Direito" . ’ Prof. Pés Doutor Marcelo Vilio 1/\\/\\4{
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03/06/20 - UBS Recebe Doacgio do Solidariedade

A UBS Vila Dalva, localizada no Butanta, também foi beneficiada pelo Projeto
Solidariedade. Ao todo, foram doados 200 aventais para unidade, que também tem

atendimento de urgéncia para pacientes com o Covid-19.

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

No inicio de junho, a Casa Hunter participou do encontro promovido pelo Food and Drug
Administration (FDA), agéncia do governo americano responsavel por garantir seguranca
e eficidcia de medicamentos e alimentos. O objetivo do evento era a revisao do
documento ICH E6, que reune as Boas Praticas em Pesquisas Clinicas. A reuniao mobilizou
representantes de varios paises e contou apenas com trés convidados de associacdes 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.

Session V: Perspectives from
Patient Organizations




04/06/20 - Parceiras Solidarias

Durante a pandemia, a Casa Hunter pode contar com parcerias especiais no Projeto
Solidariedade. A empresa Novo Nordisk, por exemplo, além de recursos para a confecg¢ao
de EPIs, doou 1400 litros de dlcool gel e 1000 (mil) mascaras escudo tipo face shield. As
mascaras foram entregues esta semana para duas unidades essenciais no combate ao
Covid-19: o SAMU (Servico de Atendimento Modvel de Urgéncia) e o Hospital de

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

Para o SAMU foram distribuidos 30 litros de alcool e 500 mascaras escudo. Ja o Hospital
de Campanha, construido pela Prefeitura de Sdao Paulo no Anhembi, recebeu 500

mascaras escudo.

08 a 12/06/20 - Semana de Batten

O objetivo da Semana de Batten foi aproveitar o Dia Mundial de Conscientizacao sobre a
patologia (09/06) para ampliar o conhecimento sobre o assunto no Brasil, aprofundando

guestdes relacionadas ao diagndstico e os desafios do convivio com a doenca.

32



s Casa Hunter atualizou a foto do perfil

Publicado por Wiison Sardinha 1dejun-Q

A Semana de Batten
comecou, na verdade,
uma semana antes do
previsto, com a adesao
a campanha “Pelo fim
do Siléncio” no perfil
da Casa Hunter no
Facebook.

O movimento ajudou a
instigar os seguidores
do canal a respeito da
patologia, ainda

44 5

#PELOFIMDOSILENCIO
_ |, WBATTENDAY .4

desconhecida da
maioria das pessoas

. Atualize sua foto do perfil com este tema de i que convivem com

Batten Day
uma doenca rara.

Impulsicnamente indisponivel

Para falar a respeito da patologia, ainda desconhecida de muitos, a Casa Hunter
organizou um webinar com a presenca do neurologista Alexandre Fernandes, a
presidente da Associacao Niemann-Pick Batten Brasil, Rejane Machado, e do Presidente

da Casa Hunter, Antoine Daher.

MES DE CONSCIENTIZACAO DA DOENCA DE BATTEN
L — = ‘;]{‘..i; AR p@!‘!; o
ELO FIM DO SILENCIO.:

WEBINAR DIA 09/06/2020, AS 17H

ANTOINE DAHER ALEXANDRE FERNANDES REJANE MACHADO

PRESIDENTE NEUROLOGISTA INFANTIL PRESIDENTE ANPB
CASA HUNTER / FEBRARARAS

#PELOFIMDOSILENCIO
#DIAGNOSTICOPRECOCE
#DOENCANEURODEGENERATIVAINFANTIL

#BATTENDAY BATTENDAY.COM/BR




A programacao da Semana de Batten contou com a publicacdo de varios posts sobre as
caracteristicas da patologia, diagndstico, tratamento multidisciplinar, entre outros

temas.

Casa Hunter
(et Casa Hunter " J / Publicado por Wison Sardinha 10 de junho 35 10:01 - @

¢/ Publicado per Wison Sardinha (7] - @ de junho 35 08:06 - @ 1 3
- e . © A Doenca de Batten € uma doenca grave com alto impacto na vida do

Hoje, 9 ds junho, € o Dia Internacional de Gonscientizacdo sobre a Doenca paciente & dos familiares. Ela demanda um tratamento muliidisciplinar, que
de Batten, um grupo de distarbios de arm azenamento lisossdmico que pode envolve a participacdo de pediatra, neuropediatra, geneticista, nutricionista
causar perda das funcies motoras. cognitivas e de linguagem em criangas psicologa, fisioterapeuta, fonoaudidloga. entre outros profissionais. A

& adolsscentes. Também conhecida como lipofuscinose cerdide neuronal informacao & um item fundamental para a elaboracdo do diagndstico e um
(LCMN), a doenca tem 14 fipos conhecidos, sendo a do tipo 2, a GLNZ, uma tratamento que fomeca qualidade de vida ao paciente e sua rede de apoio

#pelofimdasilencio #battenday
#DoencasNeurodegenerativasDalnfancia
Associacdo Niemann-Pick Brasil
@rejanesantanamachado

das mais comuns, afetando criangas anies dos dois anos de idade
Como parte das acdes para esse dia importante, 2 Czza Hu.. Ver mais

ATENTE-SE ADS SINTOMAS DIAS
DOENGAS NEUROOEGENERATIVAS
NAINFANCIA

ACESSE O SITE BATTENDAY.COM/BR
E SAIBA MASS

?asa Hunt_er - Saiba mais Casa Hunter Saiba mais
1F'I;s1ias alcangadas -rE}EgEjEnlE’T.C-S Imypulsiona mentn indisporével 2135333 alcangadas 2T; ame i MCv e
11/06/20 - Covid-19 & Doencgas Raras
Ainda sobre o tema do Covid-19,
rj @ABRASFID_DOMICILIAR
Antoine Daher, presidente da Casa novo HorArio: 19H
Hunter e da Febrararas, foi convidado b
Doencas rarasem
pela  Associacdo  Brasileira  das tempos de COVID - 19
#ABRASFIDNAPANDEMIA
Empresas de Fisioterapia Domiciliar S S
HUNTER VAV
(ABRASFID) a falar dos impactos da
pandemia na rotina dos pacientes com Convidado:
Antoine Daher
Presidente da Casa Hunter

doengas raras. A conversa aconteceu ¢ da Febrararas

no Instagram da associagao -

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

Ainda em 2020, a Casa Hunter esteve a
frente da proposta de criacdo de um

fundo especifico para custeio e

fornecimento de medicacdes e terapias

para Doenc¢as Raras. A iniciativa,

levantada pela Casa Hunter e a

Febrararas, foi abracada pelo Deputado

& -
CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI n.°
(Do Senhor Eduardo da Fonte)

, DE 2020.

Altera a lei n° 13.930, de 10 de
dezembro de 2019 e cria o Fundo
Nacional para Custeio e Fornecimento
de Medicagbes e Terapias destinadas
ao Tratamento de Doencas Raras ou
Negligenciadas.

| Pl n 3262/202(

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

documento foi submetido no dia 11/06 a apreciacdo da Camara dos Deputados e

mobilizou varias instituicdes de todo pais.

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

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

importante painel sobre "Autismo e Doencas 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 clinica do IGEIM; e Larissa

Salustiano, neuropsicéloga da Casa Hunter.

CASA ™

80 2752 HUNTER

omwe“
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Ve
3

FITEMO

EDITOR-CHEFE

FRANCISCO PAIVA JUNIOR

/

N 1/l
MAURICIO DE SOUSA § [ =

EOMOR-CHEFE
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TRANSMISSAO ONLINE
1009 GRATUITO
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18:00 B30
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11/06/20 - Hunter Movel

Desde novembro de 2019, a Casa Hunter desenvolve um programa de assisténcia de
abordagem individualizada aos pacientes com doenc¢as neuromusculares. Batizada de
Hunter Movel, a iniciativa visa atender as demandas localizadas em lugares de dificil

acesso ou desprovidos de atendimento especializado.

Para Fernanda Batista, coordenadora do projeto, o grande diferencial do Hunter Mével é
"abordagem especifica na cardioprotecdo de Duchennes, avaliacdo e acompanhamento
em escalas motoras e o suporte ventilatério". No primeiro semestre de 2020, quatro
cidades receberam a visita do programa: Vitdria da Conquista (BA), Petrépolis 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 numero de informagdes possivel sobre a patologia,
a iniciativa envolveu uma série de reportagens sobre a doenca, depoimentos de
pacientes e especialistas, médicos e ndo 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 videos

sobre a Doenga de Pompe.

CASA®
HUNTER

; EM FOCO t‘

Doenc¢a de

” Pompe '@,
! h‘

Acontece de 22 a 28 de junho, entrevistas com
especialistas da Doenca de Pompe.

NAO PERCA!

Uma iniciativa do Projeto Day Hunter.
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Doenga de Pompe

Assista ao especial:

A Doenga de Pompe na
Infancia, a importancia da
Triagem Neonatal e as
referéncias mundiais em
diagnéstico precoce.

Quinta, 25/06 as 17h
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Doeng¢a de Pompe

Assista ao especial:
A ventilagdo na Doenca
de Pompe e as possiveis

D
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a Sen Kod Pneumologia

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

do exterior.

23/06/20 - Raquitismo Hipofosfatémico

Em 2020, a celebracdo do Dia Mundial da
Conscientizagao do Raquitismo
Hipofosfatémico envolveu varias
celebridades. O objetivo da campanha foi
mobilizar o maior numero de pessoas
sobre a patologia, cujos sintomas sao
dores odsseas, fraturas e anomalias no

crescimento.
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07/07/20 - Livro Analisa Tema das Politicas Publicas e Doengas Raras

No inicio do més de julho, o presidente da Casa Hunter e da Febrararas, Antoine Daher,
participou da Live de lancamento do livro da Dra. Rosangela Moro: "Doencas Raras e
Politicas Publicas: Entender, Acolher e Atender", o evento foi transmitido pelo canal da
Casa Hunter no Youtube. O lancamento, feito pela Editora Matrix, contou com o apoio

da Casa Hunter.

Live.

Com Rosangela Moro e Antoine Daher sobre
o livro Doengas Raras e Politicas Publicas:
Entender, Acolher e Atender.

08/07/20 - Avangos em Pesquisas Clinicas

No Dia Nacional da Ciéncia, a Casa Hunter comemorou os resultados publicados pela
Regenxbio em programas clinicos de genética médica para as Mucopolissacaridoses tipos
| (Hurler) e Il (Hunter). A pesquisa demonstrou "atividade encorajadora de biomarcadores
e progressao continua em desenvolvimento neurocognitivo". Realizado nos EUA e
também no Brasil, no HCPA, gracas a um forte trabalho de coopera¢ao do corpo de
diretores da Casa Hunter, o estudo esta beneficiando pacientes brasileiros com
estratégias de ponta em terapia génica.
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10/07/20 - Doengas Raras, Momento Atual e Futuro

Com o objetivo de discutir as "Doengas Raras, Momento Atual e Futuro", a Febrararas
convidou o ex-ministro da Saude, 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 Doencas Raras, Deputado Federal Diego Garcia,

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

encontro.
&\) Doencas Raras
BEBRARARAS Momento atual e futuro

wenrique

pakoine Dasg, qoberto G"‘a‘” plego Gargj,

v

Ministro da Saude Presidente da Febrararas. Médico Genetcsta da Deputado Federal,
2019.2020 © Cosa Hunter UFRGS e do HCPA, Presidente da Frente
Consultor da OMS o Parlamentar de Doencas
Membro da Acadermia Raras
Bravilowa de Cidncias

P

be
10/07, sexta 3s 18h s fetrmeres €3

14/07/20 - Solidariedade & Comunidade Niponica

Duas instituicdes ligadas a comunidade japonesa foram
beneficiadas pelo Projeto Solidariedade, da Casa
Hunter, que distribui Equipamentos de Protecao

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

Liberdade, e a Sociedade Brasileira e Japonesa de
Beneficéncia Santa Cruz, localizada em Vila Mariana.
Cada unidade recebeu a doagcao de 700 aventais

descartaveis de manga longa.
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16/07/20 - Doencgas Raras, Momento Atual e Futuro

A 102 edicdao do “Febrararas Perto de Vocé!” debateu as politicas desenvolvidas para

pessoas com doencas 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 regido sudeste na Febrararas, Maria Cecilia Oliveira. Heithor Zanini,

consultor de Relacdes Governamentais da AFAG, foi responsavel pela moderacao.

V's"

'zc St

20 a 24/07/20 - Semana de Castleman

Com o objetivo de aumentar o conhecimento
sobre a Doenca de Castleman no Brasil;
aprofundar as discussOes sobre as diferencas
no comportamento da doenga 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 publicacdo de varios
posts sobre a doenca e um webinar com
especialistas.
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s ica Hosp. Benefr Port.
de Sio Paulo (BP)

Assista no Youtube
da Casa Hunter

Clmsdo Galv bo de Coatr o Arwer
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23/07/20 - Agées 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 Caué de 11 anos, asmatico
grave. O objetivo da visita foi iniciar um protocolo
especifico de reabilitacdo pulmonar em fisioterapia,
associado ao tratamento medicamentoso, que a

crianga ja realiza ha cinco anos. No primeiro dia foi

realizado testes especificos, para que o tratamento
baseado em exercicio fisico seja aplicado de maneira
personalizada. Caué é um paciente considerado Step 5
do protocolo GINA. Utiliza 11 medicagdes inalatdrias e
orais diariamente. Caué tem crises frequentes, baixa
qualidade de vida, nao frequenta escola, e nos contou

gue seu sonho é andar de bicicleta sem precisar de

oxigénio de suporte!

27/07/20 - Hunter Mdvel

Mesmo em tempos de pandemia, o Hunter Modvel
continuou na ativa! Seguindo todos os protocolos de
seguranca, a equipe composta pela coordenadora e

fisioterapeuta respiratéria Fernanda Batista, a

cardiologista Dra. Ana Casseta, e a doutoranda e

fisioterapeuta com expertise em escalas motoras,
Jaqueline Pereira, fez duas incursdes 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 Espirito Santo
Projeto Solidariedade, que ja beneficiou mais de 40 instituicdes em varios estados
brasileiros, também aportou no Espirito Santo! A Santa Casa de Vitéria recebeu 300

aventais descartaveis de mangas longas, item fundamental no combate ao coronavirus.

28/07/20 - Direitos e Beneficios para Pessoas com Doencas Raras

O presidente da Casa Hunter e da

Febrararas, Antoine Daher, foi o convidado de%;'q talks 2 Terga feira
20h as 21h

para o "Debra Talks", série de lives de Julho  instagram Debra

Apresenta
promovida pela Debra Brasil, associacao Ditaioss Banelicios Dars = Pessoss oort

doencgas raras
sem fins lucrativos focada na disseminacao

de informacdes e tratamentos sobre a ANTOINE DAHER
Presidente da Febrararas
Epidermdlise Bolhosa. Na pauta do
DRA. ROSALIE TORRELIO
. . 7 . [ ot Entrevistadora
encontro, os direitos e beneficios para as & Coordenadora Médica Debra Brasi

pessoas com doengas raras.

0GOoe

L @debrabrasilEB www.debrabrasil.combr |
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10/08/20 - Articulagao Nacional pelos Direitos da Pessoa com Deficiéncia

A Articulacao Nacional pelos Direitos da Pessoa com Deficiéncia promoveu webinar
especial com nove lideres nacionais. Uma ocasido da maior importancia pela
oportunidade de aprofundar temas como "A importancia do Trabalho em Rede",
n H ~ H n n H 1

Demandas da Articulacao Nacional", "Ameacas e Oportunidades na Pandemia", entre
outros. O evento contou com traducao simultanea em Libras e sistema de Closed Caption

e pdde ser acompanhado no Facebook e YouTube. Entre as liderangas convidadas para o

evento, o presidente da Casa Hunter e da Febrararas, Antoine Daher.

" WEBINARZSS

.'" ARTICULAGAO n/mdsp g a

~-

PELOS DIREITOS DA PESSOA COM DEFICIENCIA |

10/8 - segunda feira NAGIONAL = coade e
das 15h as 17h Y . ()/indusaos s

Antoine Daher Marta Gil Tuca Munhoz
(Casa Hunter) (Instituto Amankay) (SPTrans)
\ Ameacas e oportunidades na pandemia

15h00 15h10
Cid Torquato Ana Claudia Figueiredo
{Secretario Municipal da Pessoa com {Rede In)
Deficiéncia de 530 Pauio) A importancia do O momento é de
Abertura trabalho em rede unido nacional!
15h30
Caribé
Anténio Carlos Sestaro Maria Ap. Gugel Sérgio
(FBASD) (AMPID) (MPC/TCU)
Demandas da Articula¢do Nacional
16h15

il
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11/08/20 - Cannabis Medicinal & Doencas 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,
doencas raras e o uso da cannabis
medicinal". Em sua participacao, Toni
ressaltou a necessidade de estudos
cientificos que auxiliem na comprovacgao
dos beneficios proporcionados pela

Cannabis Medicinal.

11.08 19H

Autismo, epilepsia, dor, doengas
raras e o uso da cannabis
medicinal

\ Antoine / Livia

| Daher % Queiroz
Dr. Vinicius Dr. Pedro
, = Barbosa Pierro

O ONLINE E GRATUITO

13/08/20 - Novas Entregas do Projeto Solidariedade
A Santa Casa de Misericérdia de Guararema (SP)
também foi beneficiada pelo Projeto Solidariedade.
Entre os EPIs distribuidos a instituicao estavam 500
aventas descartaveis, 240 mascaras E-95 e 20 galdes

de alcool gel, com cinco litros por unidade.

O Instituto Helena Florisbal (IHF), responsavel pelo
apoio a inumeras organizac¢des da sociedade civil ao
redor do Brasil, voltou a ser beneficiado pelo Projeto
Solidariedade. Desta vez, foram repassadas a
instituicdo 100 litros de alcool gel e 300 mascaras
descartdveis. A doacdo sera repassada as instituicdes
apoiadas pelo IHF, como creches e escolas publicas

de S3o Paulo e outros estados.
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14/08/20 - Projeto faz Novas Doagoes a SMPED

Em mais uma acdo de parceria com a Secretaria Municipal da Pessoa com Deficiéncia
(SMPED), da cidade de S3o Paulo, a Casa Hunter repassou a instituicdo 300 mascaras de
TNT e 20 galdes de alcool gel, com cinco litros por unidade. A doagao faz parte do Projeto
Solidariedade, que ja distribuiu milhares de EPIs a inumeras instituicdes do Pais, e vai
beneficiar duas instituicdes: Associacdao Nova Projeto Educacao e Trabalho para Pessoa

Especial e o Instituto Simbora Gente.

27/08/20 - Reflexdes sobre Advocacy no FIFE 2020
O presidente da Casa Hunter e da
Federacdo Brasileira das Associacdes de

Doencas 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 Antoine|De
falara sobre

influéncia positiva" e refletiu sobre as

possibilidades e desafios relacionados a

pratica do Advocacy.
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28/08/20 - Articulagdo Nacional pelos Direitos da Pessoa com Deficiéncia

O futuro da gendmica esteve em
discussdao no "Genomic Summit".
O evento, 100% virtual, contou
com a participacao 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
construcao do primeiro centro de
tratamento e atengao integral ao

paciente com doenca rara: a Casa

dos Raros.

EVENTO ONLINE

SAUDE MENTAL DE PESSOAS COM
DOENCAS RARAS E CUIDADORES
FRENTE A COVID-19

1 29.08.20 (%) 10H00

A (9

LARSSSA SALLSTIAND.
NEUROPSICOLOGA NO PROATO
DAY HUNTER DA CASA HUNTER

OR GESALY
PROFESSORA £
CONSULTORA CENTIFCA DA AFAG

LETIOA CUVERA
NEUROPSICOLOGA NO PROXTO
DAY MUNTER DA CASA MUNTER

EVENTO GRATUITO E ABERTO AQ PUBLICO
INSCRICOES EM:WWW.SYMPLA.COM.BR/AFAGEVENTOS

CASA™ !
Q

} ALexioN

GENOMIC
SRR

O FUTURO Ci

{IEGOU!

SEXTA-FEIRA 28.08

PROGRAMAGAO CIENTIFICA - DOENGCAS RARAS @«

17H35

REALZAGKO:
GeneOne 4

RO SN0

4

ABERTURA OFICIAL
PALESTRANTE DR. ROMEU DOMINGUES

ABORDAGEM DE GENOMA COMPLETO
PALESTRANTE B DR. DAVID DIMMOCK
MODERADORAS: B DR. NARA LYGIA SOBREIRA
& DRA. MICHELE MIGLIAVACCA

CUSTO E EFETIVIDADE DOS EXAMES GENETICOS
PALESTRANTE DR. DENIZAR VIANNA ARALO
MODERADORES. DR. ROBERTO GIUGLIANI & ANTOINE DAMER

STATUS ATUAL DE RISCO POLIGENICO (VISAO E CARDIO)
PALESTRANTE B8 DR AMIT KHERA
MODERADORES: DR. LEANDRO COLLI & DR. GUILHERME YAMAMOTO

NOVOS TRATAMENTO PARA DISPLASIAS ESQUELETICAS
SINDROMES RELACIONADA A PICKICA

PALESTRANTE #5 DR. MATTHEW WARMAN

MODERADORES: DRA. TEMIS FELIX & DR. GUILHERME YAMAMOTO

ATUALIZACAO NO TRATAMENTO DA AME
PALESTRANTE DR. EDUARDO TIZZANO
MODERADORES: DR. EDMAR ZONOTELLI & DRA. THEREZA LOUREIRO

DISCUSSAO DE CASOS
PALESTRANTES: DR. NARA LYGIA SOBREIRA, DR. RODRIGO FOCK
& DR EDUARDO PERRRONE

APOIO:

ASA

UNER "ll‘.e.‘:

29/08/20 - Saude Mental de Pessoas com

Doengas Raras e Cuidadores

A "Saude Mental de Pessoas com Doencas Raras e

Cuidadores Frente a Covid-19" foi o tema do

evento online da AFAG,

a Associacao dos

Familiares, Amigos e Portadores de Doencas

Graves. Foram convidadas para o encontro a Dra.

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

as neuropsicologas Larissa Salustiano e Leticia

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

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

inspirou a Casa Hunter a promover um projeto especifico sobre as doencas raras

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

patologias:

Fibrose Cistica, Fibrose Pulmonar Idiopdtica, Hipertensao Pulmonar,

Granulomatose Eusinofilica com Poliangeite (GEPA) e AATD, a Deficiéncia de Alfa-1

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

de pacientes, aulas tematicas, webinar com a presenca de especialistas e post diadrios

com informagdes sobre a patologia em destaque.

RESPIR

CASA™.?
HUNTER *..

SETEMBRDO
I. “l‘ _ S raras [“.H]” '7".‘ Arc
Ono
(AE'; @ ‘ﬁ‘ L;;.fn ->
03/09 nesern B AS 18H
ﬁfl?ﬂ WEBINAR )
e F IBROSE CIiSTICA

Identificando bactérias - os
fatores tempo e precisao
definem o tratamento

807 53
Pessoas alcangadas

Engajamentos

Amanda Bordin
Microbial Dragnostics - Clinical Research
W The University of Queensiand

Turbinar publicagio

Dra. Neiva Damaceno
Pneumologista pediatrica.
Coord. do Centro de
Referéncia em Fibrose
Cistica da Santa Casa de SP

Dr. Rodrigo Athanazio
Doutor em Pneumologia
pela FMUSP; responsavel
pelo Centro de Referéncia Mestre em Ciéncias pela
de Fibrose Cistica em Faculdade de Medicina da
Adultos do HC usp

Lenycia Neri
Nutricionista do Instituto
da Crianga - HCFMUSP;

Dra.Maria Ignez Zanetti
Feltrim
Fisioterapeuta. Doutorado
em Reabilitagdo pela
Universidade Federal de
Sao Paulo; diretora técnica
do Servigo de Fisioterapia
do Instituto do
Coracdo-HCFMUSP da USP




01 a 30/09/20 - Projeto Respirar

10/09 "“"‘N

08/09

el As 19H ‘
‘ WEBINAR i
Atk F IBROSE PULMONAR IDIOPATICA

F IBROSE
PULMONAR
IDIOPATICA

Diagnostico e
Sintomatologia:
Entendendo a FPI

Dr. Adalberto Rubin Dr. André Feldman
Pneumologista - Chefe Servico de da C Instituto Dante Pazzanese - Coord.
Dra. Karin Storrer Santa Casa de Porto Alegre / Professor da UFCSPA Cardiologia Hospitais Rede D'or $30 Luiz - Regional SP

Pneumologista - Professora da PUC-PR e
UFPR - Doutorado na Universidade Federal
de SP (Escola Paulista de Medicina)

Youtube Prof. Pleno da Pés-Graduacio USP
Casa Hunter
Youtube

. Reatzacso Apok Casa Hunter

H] 72 Bochringer K A P

S \ Bochringer (E1'9 } atrocinio Realizagso Apoio
(") Y lngeheim  § VERTEX oW o

2 7= Boehring k A )
ger O < " . A
@ il ngelheim g VERTEX GhsA e

Adriana Virginia Barros Faical, Fisioterapeuta da Equipe Day Hunter Salvador.
Especialista em Terapia Intensiva Neonatal e Pedidtrica pelo COFFITO e Mestre e Doutoranda em

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

15/09
AS 19H

RESPI REWY

AULA

HIPERTENSAO
PULMONAR

Diagnéstico, ontem e hoje.
O que ha de novo?

Patrocinio Realizacso Apolo
30 (F)Bochringer (@9 A R A
) @ e @ vellex g o

T Ty

Dra. Fernanda Spilimbergo

Pneumologista do Centro de Hipertensio

Pulmonar da Santa Casa (PA)

&
zn.l()umvoz Oliveira »

WEBINAR .
HIPERTENSAO PULMONAR

RESPIRm

Boehringer (5384 A
)ln,:vl“u-x:v\ @ VERT

HIPERTENSAO PULMONAR

L J

Fator de Risco

b dner @ wh "

HIPERTENSAO PULMONAR

\ i l 7
\\ | (] /

/

HPTEC ‘ /

£ SABIA RESPIR

HIPERTENSAO PULMONAR

Tratamentos ‘




01 a 30/09/20 - Projeto Respirar

22/09 ““"‘N |

AS 19H

AULA

CEPA

Historia,
Diagnéstico e
Tratamentos
Disponiveis

URA. CARMEN SILVIA VALENTE BABBAS 3

IVRE DOCENTE PNEUMOLOGIA FMUSP - CODRD. AMBULATORID VASCULITES PULMONARES

Dra. Carmen Silvia Valente Barbas

Youtube Pneumologista do HC de S3o Paulo e profa
Casa Hunter da Faculdade de Medicina da USP

24/09 nesenil
AS 19H

WEBINAR

(08 %%

Ora. Andreia Padilha de Toledo Dra. Carmen Silvia Dra. Rosa Maria
Preumologista com Valente Barbas Rodrigues Pereira
especializacso em Vasculites Prcumologista do HC de S50 Reumatologista, Coord
Pulmonares / HC de 580 Paulo Paulo e profa. da Faculdade de Ambulatono de Vasculites do
Medicina da USP Servico de Reumatologha do HC de
$30 Paulo
Youtube

Casa Hunter

‘atrocinio Realizacio

Aposo
2 2\ Boehrin, K :
& ger (E'9 A ASA ~-Z. T)
f:'j J Ingelheim O VERTEX HUNTER

S — . m L) casa hunte_oficil + Seguindo
GEPA

casa_hunter_oficial Nio existe um
inico teste que pe

Diagnéstico

Qv W

irtido por paolamassaril e
outras 22 pessoas

revoce P -
2 & Boehrin k A )

Ay ger Q sat.t

i) @ s @ vefhex % o)
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07/09/20 - Projeto Respirar

A Casa Hunter e o Edu, da Turma da Moénica, celebraram o Dia Mundial de Duchenne,
com um lancamento mais que especial: "O Gol de Rodas". O livro, de autoria da
fisioterapeuta Fernanda Batista e da educadora Patricia Vigario, conta a historia de
Ramon Freitas, o menino que conquistou a América jogando futebol em sua cadeira de
rodas. As ilustracdes sdo de Débora Lima.

Além das autoras, participaram da roda de conversa: a professora Rosana Castor, técnica
do time "Novo Ser", a mae do personagem principal, Liliana de Freitas, e da Bernardo

Borges, jornalista e companheiro de Ramon em suas aventuras no Power.

Para celebrar o Dia Mundial de Duchenne

CASA":.
HUNTER LIVE DE LANCAMENTO DO LIVRO

“"GOL DE RODAS"

e X X

FERNANDA BATISTA PATRICIA IGARIO RPOSANA CASTOR,  BERNARDO BORSES,  LILIANA FREITAS,
Autora e Autora e [éc;uca do time Jornalista @ companheiro Mie do Ramon
fisioterapeuta Educadora de Ramon

yOUTUBE [ CASAHUNTER  ravocno: § saninTa
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15/09/20 - Projeto Solidariedade Chega ao Amazonas
E o Projeto Solidariedade chegou ao
Amazonas! A instituicao beneficiada pela
iniciativa foi o Hemoam (Fundac¢ao Hospital
de Hematologia e Hemoterapia do
Amazonas). Foram doados ao todo: 100
mascaras N95, 100 aventais descartaveis e
200 mascaras descartaveis. O material sera

utilizado pelos profissionais das areas de

hematologia, hemoterapia e laboratdrio.

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

Eventos fisicos e on-line marcaram o més dedicado a divulgacao da Distrofia Muscular de
Duchenne. No dia 17/09, a Fisioterapeuta Respiratoria Fernanda Batista, autora do livro
"O Gol de Rodas", langcado com o apoio da Casa Hunter, fez uma live especialissima com
José Carlos Cardim, de 8 anos, paciente de Duchenne. A Equipe Day Hunter Rio, em
parceria com o Hospital Universitario Gafrée Guinle (HUGG), promoveu no més de
setembro de 2021 uma programacgao especial relacionada a Distrofia Muscular de
Duchenne. Foram realizadas palestras para a apresentagao da patologia e a discussao de
aspectos relacionados a doenga. Participaram do evento, estudantes, médicos e nao-

médicos.

SIMPOSIO DE
DIA MUNDIAL DO DISTROFIA MUSCULAR DE
DUCHENNE

DUCHENNE "
Iy % ULTIMO DIA!
24 SETEMBRO

VOCE NAO VAI FICAR FORA DESSA, NE?

24/09 18h: OLHAR MULTIDISCIPLINAR PARA O
PACIENTE COM DISTROFIA MUSCULAR DE
DUCHENNE

DRA SANTOS SALES (| I6L0GA)
MD ALINE XAVIER (FISIOTERAPEUTA);
CLARISSA DAVICO (PSICOLOGA);
LUCIANA BENEDETTO (NEUROPSICOLOGA DAYHUNTER SP)
COMENTARIOS: REGINA KHOURY (COORDENADORA DAYHUNTER SP)

UM BATE PAPO SOBRE O WORLD

com 2 ; !2:' i“
FERNANDA BATISTA Jodayhunter hugg t 3 - |
DUCHENNE E O LANGAMENTO DO LIVRO [oatteedaybunterrgman. m X T @

21 991038038 (apenas whatsapp) R L APOIO; LAEC|

“O GOL DE RODAS™!
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01 a 07/10/20 - Semana de Gaucher

A primeira semana do més de outubro foi inteiramente destinada a divulgacdao da Doencga
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 varios pontos do pais.

Entre os dias 1° e 7 de outubro, vamos reunir pacientes
e especialistas para discutir a Doenca de Gaucher.
NAO PERCA!

Uma iniciativa do Projeto Day Hunter.

CASAs:...
HUNTER -

EM FOCO

Doenc¢a de Gaucher

Assista ao especial:

Sinais e sintomas, origem e
tratamento. Assista a aula
sobre a patologia, conhecida
como o distirbio de
armazenamento lisossomial
mais comum em humanos.

Dra. Ana Maria Martins

Geneticista
Segunda, 05/10 as 19h
Transmissdo
Youtube Casa Hunter
PO
Nao perca! SANOFI «»
.asa Hunter

)rganizagdo ndo govern...

(© Enviar mensagem pelo WhatsApp
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266

Dra. Ana Maria Martins Dr. Paulo Aranda Dr. José Simon Camelo Jr.
Geneticista Hematologista Pediatra

Doenc¢a de Gaucher

Na proxima quarta-feira, dia 07/10, as 19h, a série
“Casa Hunter, Em Foco" reune especialistas para discutir
a Doenca de Gaucher. Em pauta, o diagnéstico,
tratamentos disponiveis e a evolug¢do da patologia.

NAO PERCA!
P00

D e s Hunter SANOFI .2




Out. & Nov./2020 - Campanha “O Préximo Respiro”

Durante todo o més de outubro a Casa Hunter participou de uma campanha especial que
envolveu associagOes de pacientes de toda América Latina envolvidas com pacientes de
Hipertensao Pulmonar. Batizada de “O Préximo Respiro”, o movimento envolveu desde
a elaboracdao de videos e publicacdo de posts sobre a situacdo dos pacientes no
continente até a elaboracdo de uma ato abaixo assinado pela sensibilizacdao de todos pela
dificuldade dos pacientes de HAP em conseguir um tratamento adequado, continuo e

oportuno.

#ElSiguienteRespiro )

UN ESFUERZO CONJUNTO DE LA COALICION DE ORGANIZACIONES DE
PACIENTES DE HIPERTENSION PULMONAR DE LATINOAMERICA PARA CREAR
CONCIENCIA.

ANTOINE DAHER
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Out. & Nov./2020 - Campanha “O Préximo Respiro”

Coalicion de organizaciones de
pacientes de Hipertension
Pulmonar de Latinoamérica.

#OProximoRespiro

as da
/Hipertensdo onar tornam
/ o diagnc >nHCO|di|’I’Ci|,

4

 Podemos favtilnefaveis
/@ Hiperteri®o Pulmonar
em diférentes€tdpasida vidans

casa_hunter_oficial *+ Seguindo

BQ DIARIO ESTRATEGIA o | -

@ casa_hunter_oficial Gragas a vocé
v varios meios de comunicagdo na

#EISiguienteRespiro: 14
organizaciones de pacientes
de A. Latina unidas para
sensibilizar sobre la
Hipertensior Pulmonar en
Chile

sion Pulmonar
nonar

Estrategia On line | Martes, 27 de octubre de 2

[0 conpurro ] e
S
9

)

©

LATAM estdo falando sobre nossa
campanha e estamos mais perto de
alcangar #EINextRespiro. Mas ainda ha
um longo caminho a percorrer, assine
nossa peticdo em https://rb.gy/ofwsSu
e convide seus contatos para fazer o
mesmo.

O link estad em nossa bio.

#OProximoRespiro
#elsiguienterespiro

QY W

102 visualizagdes




19/10 - Live Discute Politicas Publicas em Saude
Para aprofundar a discussao de Politicas

Publicas em Saude e proporcionar mais

reflexdes sobre o tema, a Casa Hunter Politicas Publicas em Saide
19/10, as 19h

convidou trés especialistas no tema: o
Secretdrio Municipal da Pessoa com

Deficiéncia de Sao Paulo, Cid Torquato;

Cid Torquato
Secretario Municipal da Pessoa

o vereador e médico Dr. Gilberto S com DeAchi o Pl

Natalini e a Vereadora Adriana Ramalho. & rﬂé‘

Antoine Daher, presidente da Casa

Adriana Ramalho

Dr. Gllberto Natalini
,(.,‘,‘ Vereadora

Hunter, Febrararas e Casa dos Raros, foi St s e
Transmissao no
YouTube da Casa Hunter

o responsavel por mediar o encontro.

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

Para saber mais sobre a consulta publica de Asma Grave da Agéncia Nacional de Saude
Suplementar (ANS), que tem como objetivo a atualizacdo do rol de procedimentos, nao
deixe de conferir a live organizada pela Asbag com o apoio da Casa Hunter. Participam
do encontro, a presidente da Associacdo Brasileira de Asma Grave (Asbag), Raissa
Cipriano, a advogada Sumaya Afif e a Dra. Maria Angela Moreira (pneumologista do
Hospital da Clinicas de Porto Alegre). Atencdo: a consulta serd 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 Noticias da Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica
divulgou a parceria que a instituicao firmou com a Casa Hunter para a implantacao do
Projeto Day Hunter em Salvador. O programa multidisciplinar, dedicado ao atendimento
de pacientes com doencas raras e seus familiares, ficard sob a responsabilidade da

médica neurologista Marcela Costa, coordenadora do ambulatério de neurologia.

| sowee At e 4

BAHIANA

ESCOLA DE MEDICINA E SAUDE PUBLICA

Bahiana e Casa Hunter firmam parceria

Projeto Day Hunter é implantado no Amt Wor N ' o entro de Neurociéncias da Bahiana ‘

29/10 - Terapia Génica Hoje

Quais sao os avancgos identificados na L I V E

. a . , . ¢
Terapia Génica hoje? Como esta o Brasil s .
P . cconioanse  Terapia Génica no Brasil
neste cendrio? Estas e outras perguntas va’o“*“’ Momento atual e futuro
foram tema do encontro "Febrararas
Perto de Vocé", promovido pela

Federacdo Brasileira das Associacdes de

Doengas Raras, com a participagao de

Antoine Daher; Dr. Roberto Giugliani, Antoine Daher D, Roberto Giugliani Dr. Paulo Falabella
. i . Presidente da Médico Geneticista da Vice Presidente,
criador e responsavel pelo servico de Febrararas UFRGS e do HCPA, Desenvolvimento
e Casa Hunter Consultor da OMS e Clinico
" - REGENXBIO, |
Genética Médica do HCPS; e Dr. Paulo Membro da Acad. =
Bras.de Ciéncias
Falabella, Vice-presidente de Assista no YouTube

29/ 1 0, quinta as 18h da Febrararas °

Desenvolvimento Clinico da Regenxbio.
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03/11 - Avangos na Construgao da Casa dos Raros

A proximidade do fim do ano foi marcada pelo avang¢o na construcdao da Casa do Raros,
uma parceria da Casa Hunter com o Instituto Genética Para Todos, e contara com
atendimento integral, além de treinamentos em doencas raras nos 1.600 metros
guadrados de construcao. Qualquer pessoa pode acessar o site criado e fazer parte desse
ousado projeto, na ampliacdo de acesso e diagndstico, e na reducao entre os primeiros
sintomas e o tratamento, podendo salvar vidas de milhares de pacientes com doencas

raras.

Acesse: www.casadosraros.org.br.

L OASA DOS RAROS

v~ — -l S T R a— T . ——— -~ -
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http://www.casadosraros.org.br/

04/11 - Dia de Conscientizagdo da SQF

O més de novembro é marcado pelo Dia de Conscientizagao sobre a Sindrome 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
ocasiao, a jornalista Natalia Cuminale entrevistou Angela Maria, paciente que convive
com o diagndstico da doenca ha 30 anos, e o nosso presidente, que destacou a

importancia das entidades de apoio aos pacientes.

CONVIVENDO COM SOF

Dia 04 de novembro as 19:30h

Natalia Cuminale Antoine Daher Angela Maria

a especiaizada - 3aFet

06/11 - Asma em Foco

O "I Congresso Virtual para Todos" foi criado com o orsmet A s ‘
$aR
az

objetivo de atender pacientes asmaticos, cuidadores e

familiares, levando informacao sobre a patologia, de

Esperamos vocé no 1° Congresso virtual para pacientes
asmaticos. Uma imerséo de conhecimento no tratamento da

uma forma diferente e inovadora. Varias associacdes b o i

0 evento ficara disponivel do dia 02 ao dia 08 de Novembro de
2020, para vocé acessar quando quiser (24h) nesse periodo.

ligadas ao combate e tratamento da Asma foram
convidados a participar do evento, entre elas a Casa

Hunter e a Asbag (Associacdo Brasileira de Asma Grave). "

straZeneca RS

e et e e 103 i e o e e e bt . e o e e
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12/11 - Tecnologia Génica e o seu uso em Doencas Raras

No dia 12/11, o presidente da Casa Hunter, Antoine Daher, foi o mediador do encontro
“Tecnologia Génica e o seu uso em Doencgas Raras”. Com a participacao dos médicos Dr.
Carlos Grangeiro e Dr. César Luiz Lacerda Abicalaffe, a mesa fez parte do IV Congresso

Goiano de Assisténcia Farmacéutica e Politicas Publicas de Saude.

sl V74 BB  MESA: TECNOLOGIA GENICA E 0 SEU USO EM DOENCAS RARAS

Dr. Carlos Grangeiro

Médico Geneticista do Complexo Hospitalar da
Universidade Federal do Ceara e professor da
Faculdade de Medicina da Unichristus.

Médico presidente do IBRAVS - Instituto Brasileiro
de Valor em Saide [PR).

. MODERADOR
Dr. Antoine Daher

.l.

o 'i.a,,. IV Congresso Goiane ¢ Assisténcia Farmacéutica
= &= ¢ Politicas Piblicas j Sadce

16/11 - Participagdo no Site Filantropia

A convite dos organizadores do FIFE - = "

Principal Objetivo de Dar Voz ao Paciente cor

Forum Interamericano de Filantropia Raras e seus familiares

Estratégica, o maior encontro do Terceiro il Condro des doanges raes

Q Estima-se que 13 milhdes de brasileiros sejam
portadores de uma doenca rara no Brasil

Setor no Brasil, o presidente da Casa " somente 100 docncas rars s trathvels com -

medicamentos

Agenda de prioridades:

¥ Pesquisa Clinica no Brasil

¥ Prioridade em registro, pés-registro
¢ anuéncia prévia em pesq. clinica.

¥ Proced. Especial para registro de
novos medicamentos para
tratamento, diagnostico ou
prevencio de doengas raras

¥ Regras para a realizacio de ensaios
clinicos com produto de terapia
avangada investigacional

¥ Implementagio da Portaria 199/14

¥ Centros de Referéncia

fez uma apresentacdo do Site Filantropia i
v Acesso

FILANTR@®PIA s |

O Diagnéstico em a 1 5 anos ou mais

Hunter e da Febrararas, Antoine Daher,

O Jornada do paciente com doenca rara muito
ardua

sobre Doencas Raras.
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19/11 - Direitos dos Pacientes em Questao

Ao lado da Diretora Juridica da Casa Hunter, Andreia Bessa, o presidente da Instituicao

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

pela Associagao Safe Brasil, federada da Federagao Brasileira das Associacdes de Doencas

Raras (Febrararas).

®LIVE

TEMA:

DIA 19/11

QUINTA-FEIRA

16H

YOUTUBE SAFE BRASIL

26/11 - Congresso Brasileiro de Enfermagem

A Diretora Juridica da Casa Hunter,

Andreia Bessa, foi uma das convidadas do 8¢

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

“A Importancia das Politicas Publicas para a Sociedade”.

Patrocinadores e Patrocinadore:
M <KCl
r e " APSEN
G- \‘ ‘ - BCRISTALL
? w
& Coloplast p: f"'\ ) ‘ @ comvarec
& essity Prn
; Malniycke
A =
Xy 4 S
e BR W
vw PHE

Patrocinadores: Patrocinadores:

$CBED , -. /%
5 APSEN

BMKCI | O g
Candinal s
Regulamenta o direito do participante de pesquisa 80 acesso OCRISTALIA
pés-estudo em protocolos de pesquisa clinica destinados a0s
pacientes diagnasticados com doengas ultrarraras.
& Coloplast
@ ConvaTec
Conceito de Doenga Uhtrarmara: Considerase ultrarrara &
& doenga crinica, debllitante ou que ameace a vida, com
4 essity incidincia menor ou igual a 1 (um) caso pars cads 50.000
habitantes
Molnlycke
~3 PRAZO DE 5 ANOS 3 partir da definiclo do preco na CMED
f O patrocinador do Estudo Clinico deverd se responsabilizar e e
Oxy I\ St P
methores métodos profiliticos, diagnosticos e terapéuticos J = seRviem
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28/11 - Simpédsio MPS Sul

Anualmente, a Casa Hunter acompanha de perto o Simpdsio MPS Sul (Simpdsio sobre
Mucopolissacaridoses do Sul do Brasil e do Mercosul). Em 2020, devido ao
distanciamento social exigido pela Covid-19, a 172 edicdao do evento foi realizada no

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

~N
SIMPOSIO @

m M

™~
nw»{u-—w -~\D1_‘
UV EN WUVN

PROGRAMAGAO SIMPOSIO MPS SUL

Sdbado, 28 de novembro de 2020, dos 14:00 és 17:00
Locol: Youtube ~ Conal: Instituto Genética Paro todos

14:00 ABERTURA
* Roberto Gluglioni
*  Deise Zonin
* Fernando Mochodo da Costo
* Fronciele Barboso Tropp
* Antoine Doher
14:15 NOVIDADES SOBRE AS MPS
*  Diagnd (Froncyne Kubaski)
e Novos [ o
e Perguntas e Respostas
15:00 MOMENTO DO PACIENTE
*  Deise Zonin (coordenadora)
*  Antoine Doher
*  Morilice ¢ Dicizon (pals Enzo, paciente MPS )
o Poulo Coroling Geid (paciente MPS 1)

15:30 IMPACTO DA COVID-19 NAS MPS ‘\
e Coroline Soure s S | MPS SUL VIRTUAL
16:15 RESUMO DE 2020 £ PLANOS PARA 2021 o
o Roberto Giuglioni
16:30 ENCERRAMENTO
PATROCINIO

BiOMARIN <pGCPharma XCR Soss T

@ r=e=nxmio0  SANOFI 2 Uutrageny/

APOIO REALIZACAO

- & noue Be ® 2

Qeomeevmnanes = =/ ¢
N /
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01/12 - Dia de Doar

Em 2020, a Casa Hunter participou ativamente do “Dia de Doar”, através do apoio da Doa
Brasil. A instituicao foi selecionada entre centenas de organiza¢des da sociedade civil e
ganhou a estrutura necessaria para a realizagdo de uma campanha. O projeto foi

desenhado por e para os raros! Um dia inteiro de lazer com a familia em um drive in.

CASA™e..
HUNTER ..

Q W&
‘Drive In
@)

C DOABRASIL
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03, 04 e 05/12 - Prémio Gente Rara 2020

A AT
i‘ﬁ:{-f’k 6° edigdo

z'?- “# Prémio
‘A" GCente Rara
Dias 01 02 (®
de Dezembro de 2020

I Formato Hibrido

Vista da plataforma
eletrénica e registro do
evento presencial realizado
em Sao Paulo no dia
03/12/2020

Grandes feitos, grandes desafios. Este poderia ter sido o tema do "Prémio Gente Rara
2020", um evento marcado pela mais grave das pandemias enfrentadas pela
humanidade. Para atender as recomendacdes feitas pelas entidades sanitarias e,
simultaneamente, celebrar o talento daqueles que fazem a diferenca nas causas sociais,
a Casa Hunter organizou um evento hibrido de trés dias. Os dois primeiros foram
realizados integralmente na internet e o terceiro misto: presencial e on-line.

Aos que participaram do evento fisico, num espaco antes destinado a 400 pessoas, foram
recebidas apenas 80. O Hotel Renaissance, em Sao Paulo, determinou regras rigidas de
distanciamento, rigorosamente observadas por todos os presentes. Os desafios
colocados pela situacao de excecao nao ofuscaram, porém, o brilho de uma celebracao

da vida e obra daqueles que fazem a diferenga no pais.
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Entre os premiados do Gente Rara 2020 estao a Dra. Giovana Mara Manzari Pascoal,
meédica que, mesmo em tratamento de cancer, ndao 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 Ciéncia e Tecnologia de Genética Médica Populacional; e o

cantor Daniel, responsdvel por iniUmeras a¢des sociais em todo pais.

EVENTOS REMOTOS PELA PLATAFORMA

-

hane Wong-Rieger

e :
byt CASA
i’aau rara HUNTER

fanuel Espinoza | I A I
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EVENTO PRESENCIAL — HOTEL RENAISSANCE

Nos dois dias que antecederam a entrega da premiacao, nos eventos online, foram
atingidos com folga os objetivos de gerar visibilidade ao tema das Doencas Raras e langar

novas possibilidades de discussao com icones do setor, como o professor doutor Manuel
68



Espinoza, presidente do braco latino-americano do ISPOR (International Society of
Pharmacoeconomics and Outcome Research) e Durhane Wong-Rieger, membro da
Diretoria do Comité de Doencgas Raras para Organizacdes Nao-Governamentais da
Organizacao das Nac¢des Unidas (ONG da ONU dedicada ao tema).

Através de uma plataforma virtual, que esteve aberta durante os trés dias de realizacao
do evento, as pessoas inscritas tiveram ainda acesso a estandes dos patrocinadores e
apoiadores, que permitiram o conhecimento das principais novidades para diagndstico e
tratamento de doencas raras, bem como dos servicos desenvolvidos por instituicdes do

Terceiro Setor, como a Febrararas.

SALA VIP VIRTUAL

RN N:R-N ]

Outro diferencial importante programado para o Prémio Gente Rara, conhecido por
proporcionar interacao entre os diferentes stakeholders relacionados a questdao das
doencas raras, foi a Sala VIP on-line criada especialmente para a ocasidao e que recebeu
entre outros convidados: o presidente da Frente Parlamentar de Doencgas Raras,
Deputado Federal Diego Garcia; o Deputado Federal Pedro Westphalen, articulador da
criacdo da Frente Parlamentar de Doencas Respiratorias Cronicas e Raras; Jodao Batista,
responsdvel pela Geréncia de Sangue, Tecidos, Células e Orgdos da Anvisa; a deputada

federal Mariana Carvalho, entre outros.
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08/12 - Doagao 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 saude da
Ameérica Latina, juntamente com o Instituto Horas da Vida (horasdavida.org.br), e que
mobilizou o setor da salde doando insumos, EPIs e equipamentos para 211 entidades.
Ao todo foram doadas as instituicdes beneficiadas 83.905 itens entre alcool 70%,
mascaras com protecado de face (Face shields), avental descartavel manga longa, macacao
de isolamento, testes rapidos de Covid-19, Vacina de gripe quadrivalente, ventilador
mecanico e mops para limpeza, que foram distribuidos para instituicdes localizadas em
cincos estados e o Distrito Federal: Mato Grosso do Sul (MS), Minas Gerais (MG), Parana

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