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© Dia 02 dejaneiro

UMA MARCA
PARA SER
REGISTRADA!

Este selo marca o inicio das nossas acfes comemorativas de 10 anos Casa Hunter.
Muito trabalho foi feito, muitas conquistas vieram, mas sabemos que existe muito a ser
realizado!

Continuamos firmes e engajados para levar mais qualidade de vida, atendimento e
tratamento aos raros e suas familias.
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® Dia 03 dejaneiro

Diagnostico

Devido a semelhanga de sintomas da
patologia com outros problemas
pulmonares, cabera ao médico descariar
outros diagnosticos por exclusao. Entre
0s exames requisitados para auxiliar a
identificacao da patologia estao
Ecocardiograma, Catetenismo Cardiaco,
Teste de Fun¢do Pulmonar, Exame de
Perfusao-ventilagao, Exames de sangue,
Raio-X da regido do térax e Tomografia.

Finalizamos a campanha de Hipertensdo Pulmonar, uma patologia rara, caracterizada
pela pressao elevada nos vasos que levam o sangue do coracdo aos pulmades.

O estreitamento da passagem compromete a circulacao, resultando na reducéo do
oXxigénio no sangue.

A patologia tem maior ocorréncia em mulheres jovens e pode acometer pessoas de
todas as etnias.
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® Dia 04 dejaneiro

RECRUTAMENTO
DE PACIENTES
PARA ESTUDO!

TIP v T

Abrimos espaco para o recrutamento de
pacientes para estudo da MPS Tipo II.

“Se vocé é uma pessoa com alguma doenca
rara ou se tem alguém na familia ou no seu
convivio que possui, queremos muito ouvir a
sua historia e dividir conhecimento.

A sua histéria pode inspirar e ajudar
alguém!”
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® Dia 05 de janeiro

Queremos ouvir pacientes de outras doencas raras também!

“Se vocé é uma pessoa com alguma doenca rara ou se tem alguém na familia ou no
Seu convivio que possui, gueremos muito ouvir a sua histéria e dividir conhecimento.
A sua historia pode inspirar e ajudar alguém!

Compartilhe conosco e envie um e-mail para pacientes@casahunter.org.br.”

VOCE
E UM RARO

queremos conhecer a sua historia!

Envie um e-mail para
pacientes@casahunter.org.br

CASA “=-.
HUNTER


mailto:pacientes@casahunter.org.br
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® Dia 17 dejaneiro

Neste ano em que comemoramos os 10 anos da Casa Hunter, resolvemos contar um
pouco da nossa historia.

A Casa Hunter, instituicdo sem
fins lucrativos, nasceu da
experiéncia pessoal de Antoine
Daher, conhecido como Toni e de
sua esposa, Fernanda.

Ha 13 anos, o casal teve um filho,
Anthony, portador da
Mucopolissacaridose Tipo Il,
também conhecida como a
Sindrome de Hunter. De origem
genética, € uma doenca
multissistémica, degenerativa e
progressiva.

Foram necessarios quase trés
anos até que o diagndstico fosse
alcancado. Algo comum ao grupo
das doencas raras. Estima-se
que, em geral, pacientes raros
levam de 7 a 10 anos para
descobrirem suas patologias.

Toni viajou 0 mundo em busca de
tratamento para seu filho,
atravessando varios paises,
inclusive o Japao. Mas conseguiu
muito mais... Trouxe ao Brasil
tratamentos para muitas outras
doencas raras.
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® Dia 18 dejaneiro

Destacamos alguns comentéarios de quem acompanha nosso trabalho.

@liraemanuelle . L
@SOIO“OI‘QGI’GU]OIP
- %
~ ' oo 4}
\‘ “0 trabalho de vocés é incrivel! @ parabéns “Parabéns para essa eq'uipe
| a todos os envolvidos!” fenomenal! '’’’
T T

@camillamassari

2

- - - - -~

“Amor, cuidado, empatia, carinho.
Isso que faz a Casa Hunter brilhar
cada vez mais!

@Ilauraleiiteleal

f (¢

- - - - -

“Obrigada, Casa Hunter! Obrigada,
Toni e sua magnifica equipe!”
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® Dia 20 dejaneiro

Continuamos nosso trabalho de destacar datas especiais durante o ano, profissionais
da saude e dia de conscientizacao de diversas doencas.
Divulgar e reconhecer a importancia séo atitudes imprescindiveis.

DIADO _  20.01
FARMACEUTICO
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® Dia 23 dejaneiro

A Sindrome de Maroteaux-Lamy (MPS VI) € uma doenca hereditaria rara que ocorre
pela deficiéncia de uma enzima que resulta em modificagdes nos 6rgaos afetados.
Além dos sinais tipicos faciais da doenca, os primeiros sintomas geralmente séao
gueixas rotineiras, como otite, pneumonias, deficiéncia de crescimento e hérnia.

A MPS VI se torna cada vez mais debilitante com o tempo. O diagnostico € confirmado
através de exames bioquimicos ou genéticos que deverao ser realizados sempre que
houver suspeita clinica dessa doenca.. Ja o tratamento, aqui no Brasil, € liberado pela
Anvisa e oferecido pelo SUS.

O famoso youtuber Keenan Cahil, de 27 anos, morreu no final de 2022. Ele tinha a
Sindrome de Maroteaux-Lamy, sendo diagnosticado ainda bebé. Ele ficou conhecido
por dublar sucessos do pop.

ENTENDA A SINDROME DE

MAROTEAUX-LAMY

QUE O
YOUTUBER
KEENAN CAHILL
TINHA.

CASA
HUNTER
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® Dia 24 dejaneiro

Temos também nossa campanha de doagdes.

“Vocé que acompanha nosso trabalho e quer fazer parte da luta pelos raros pode se

tornar um doador.
Acesse 0 nosso site para saber como doar e para conhecer nossas acoes:

casahunter.org.br”

SEJA UM

DOADOR
DA CASA HUNTER
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® Dia 25 dejaneiro

Sé&o 3 anos de Hunter Movel! Um projeto criado para atender pacientes com doencas
neuromusculares em qualquer parte do pais, em razao da caréncia de profissionais —
meédicos e ndo-meédicos — capacitados para o diagndéstico e o tratamento dessas
doencas.

O objetivo € orientar e capacitar cuidadores e profissionais locais atraves de
treinamentos, por meio de visitas planejadas.

Parabenizamos, também, a equipe do projeto, formada por Dra. Fernanda Batista -

Fisioterapeuta Respiratéria e Coordenadora do projeto; Dra. Ana Paula Casseta —
Cardiologista e Dra. Jaqueline Almeida - Fisioterapeuta Motora.

3w DE

HUNTER MO\%! €
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® Dia 28 dejaneiro

Dia da Sindrome da Artéria Mesentérica Superior.

Dores na barriga, inchacos, colicas frequentes e sensacao de estbmago cheio podem
ser sinal da Sindrome da Artéria Mesentérica Superior (SAMS), popularmente
conhecida como Sindrome de Wilkie.

Nesta doenca rara ocorre a compressao de parte do intestino ou de sua totalidade pela
artéria que da nome a enfermidade. A maioria dos casos ocorre até os 30 anos, com
predominio entre as mulheres.

Quanto mais cedo o diagnéstico, a partir de exames feitos no estbmago ou no
duodeno, melhor pode ser o resultado do tratamento, reduzindo sintomas e trazendo
maior sensacdao de alivio ao dia a dia.

CASA™ef..e

HUNTER *....
i | lpﬂ

Dia da Sindrome da
Artéria Mesenteérica
Superior
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® Dia30dejaneiro

Destacamos 0 aniversario da Febrararas

Ha quatro anos, associac¢des de doencas raras de todo o pais juntaram-se para levar
as reivindicacdes das pessoas com doencas raras e seus cuidadores aos Trés
Poderes: Executivo, Legislativo e Judiciério.

E o que comecou com 23 instituicdes ganhou corpo e hoje ja mobiliza mais de 60
entidades presentes em todas as regides do pais. A Federacao Brasileira das
AssociacOes de Doencas Raras é a materializacdo de um sonho.

Juntos, os membros da Febrararas ganharam voz e vez no parlamento e lideraram
grandes conquistas como a aprovacao da nova lei de Triagem Neonatal, que ampliou
de seis mais de 50 doencas triadas no Teste do Pezinho.

Sem duavida, ha muito caminho a frente. Muito a fazer pelo acesso ao tratamento e
ampliacdo de direitos dos raros brasileiros. A jornada esta s6 comecando, mas €
Importante lembrar: Vocé faz parte desta historia.

FEBRARARAS

4 anos

HUNTER =....
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® Dia30dejaneiro

Fevereiro € o més dos raros...

/ O Més dos Raros esta
chegando! Em fevereiro, é
celebrado o Dia Mundial das

VEM AI" O MES _Doentgas Raras (~28/02) e, por
isso, teremos acdes
’ DOS RAROS ! importantes dur%nte todo o

Vocé esta preparado? periodo.

E uma oportunidade para dar
maior visibilidade aos raros e a
nossa luta por melhores
politicas publicas, pesquisas,
tratamentos, capacitacao e
apoio a eles e as suas familias,
inclusive.

Fique atento as nossas

redes sociais! Acompanhe nossas agdes
pelas redes sociais, junte-se a
nos e compartilhe as
1OEASA"-.._:',_, publicaces.
HUNTER “....

anos

Para conhecer nossas acoes e
se tornar doador, acesse:
Casa Hunter
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MES DE
FEVEREIRO

® Dia 02 de fevereiro

No més Mundial das Doencas Raras, a Casa Hunter esteve reunida com a Secretéaria
da Pessoa com Deficiéncia, Silvia Grecco, e com o Dr. Luiz Carlos Zamarco,
Secretario de Saude do Municipio de Séo Paulo. Todos engajados na pauta da
construcao do Hospital dos Raros na Cidade de S&o Paulo, o primeiro integralmente
dedicado aos pacientes com doencas raras.
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® Dia 02 de fevereiro
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® Dia 02 de fevereiro

N
RADIO

AME OS RAROS

A VOZ DA INCLUSAO

Parceira da Casa Hunter, a RADIO AME OS RAROS (WEB) — A VOZ DA INCLUSAO
tem o objetivo de dar visibilidade a todos os Raros, Pais, Médicos e Defensores da
Causa, que na sua grande maioria das vezes néo tem Voz dentro da Sociedade. O
maior foco especifico é através da programacao ao vivo diaria de segunda a sabado
através da plataforma do Instagram da Radio e da Radio Web atingindo o maior
namero de pessoas gerando a conscientizacdo sobre os raros, gerando a Incluséo e
espalhando amor.

Através de uma programacao diversificada, com muita masica, noticias, ensino e a
participacdo de todos os ouvintes interagindo, dando sugestdes e dicas de temas para
as lives, dando oportunidade para todo os Raros e seus Familiares se expressarem,
ter sua voz ativa sendo espalhada para todo o Pais.
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® Dia 02 de fevereiro

CASA
HUNTER

Alguns destaques na programacgao em fevereiro

www.radioameosraros.com.br

RADIO

gt

@radioameosrarosoficial
(O (85) 98519 0306

Tema:

TDAH

Monteiro

Neuropsicopedagoga Clinica
SBNPp 5001

Recife | PE

3|FEV 20h30 ©

Apresentacao: Italo Duarte

Patrocinio:

Y/ /[//4

<) Tityy,
EINI CASA ¥* & Lol % (i) ¥
FEDRANN HUNTER seine butrr \t') acpe
TN . T
LUMIAR b g T
e RCDMV INSTITUTO PEDRO MOLINA

www.radioameosraros.com.br @radioameosrarosoficial

RADIO

AME S RAROS

Apresentacao: [talo Duarte (O (85) 98519 0306

Semana de Conscientizacao
25 |FEV 8hOOpm

Souza Carvalho

Figueiredo Professor afiliado da Disciplina Médica Geneticista do Hospital
Gestora da Clinica Inspire de Neurologia da Universidade Geral Dr. César Cals, Médica
& Viva, Fisioterapeuta, Federal de S&o Paulo | Unifesp), Geneticista pela USP | Sdo Paulo,
Mestre e Doutoranda Escola Paulista de Medicina Doutora em Biotecnologia com
pela Unifesp (EPM), Responséavel pelo Setor énfase em Genética Médica

de Investigagdo de Doencas
Neuromusculares da UNIFESP-EPM

SaoPaulo | SP

Sao Paulo | SP Fortaleza |CE

Patrocinio: Apoio:

y[///4

oo casat o W Cgon % () 1
FEDRAN HUNTER SPIRE Asnaniondo 3 Vida. \/», ACDG
R

INSTITUTO PEDRO MOLINA

e ACDhM

www.radioameosraros.com.br @radioameosrarosoficial

Tema: Sl (© (85) 98519 0306

Programa
Ame os Raros

Paiva
Esposa do Italo Duarte,

Mae da Agatha e Alici
Presidente do Instituto
Ame os Raros

Fortaleza | CE

10 |FEV 20h30 2

%) srur
e casabhe W &L @ N\ uwt
FEDRANN HUNTER sore T TlCIES T (B i

Apresentagao: [talo Duarte

Patrocinio:

i Ao

Asmentando 3 Vida.

A ®.
- e ¢
; E < cE

INSTITUTO PEDRO MOLINA

e

www.radioameosraros.com.br
adioameosrarosoficial

28 |FEV 18h © (85) 98519 0306

Programa Conscientizacao das

Dia Mundial de

Carvalho de Andrade

Médica Geneticista, Mestrado em Ciéncias
Fisiolégicas e Doutorado em Genética,
Presidente da Regional Norte e Nordeste
da Sociedade Brasileira de Genética Médica
e Gendémica (SBGM), Vice-Coordenadora do
Curso de Medicina da UECE, Presidente do
Nucleo de Inovagéo Tecnolégica da UECE,
Membro Titular da Sociedade Americana
e Europeia de Genética Médica, Médica
Genética Voluntaria na APAE.

Fortaleza | CE

Patrocinio:

SLEIST CASATeL s .
FEDRANN HUNTER oo OFH luttric

Asimentando 3 Vida.

2
S
N
LUMIAR —~r ©
i ey T A CEIMIE o R i
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® Dia 06 de fevereiro

CASA -+~
HUNTER *

R\ 725 FIERERO
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CASA
HUNTER

Quem abriu a apresentacao da
Campanha “Nossos 13 Milhdes de
Herois no Brasil” foi o Anthony Daher!

Nosso herdi tem Mucopolissacaridose
Tipo Il, mais conhecida como
Sindrome de Hunter. Anthony é filho
de Fernanda e Toni, fundadores da
Casa Hunter.

Ele é muito forte, esperto e seu
superpoder € estar antenado com o
mundo.

Anthony adora telas e dispositivos
eletrbnicos, entende tudo deles e esta
sempre “on”, como se diz, hoje em dia!
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HUNTER «....
® Dia 06 de fevereiro

A Casa Hunter iniciou mais uma semana tematica. Deficiéncia de esfingomielinase
Acida, uma doenca rara conhecida pela sigla em inglés ASMD.

Para aprofundar o tema, contamos com a presenca, em quatro videos com temas

diversos, da pediatra e geneticista Dra. Ana Maria Martins, Coordenadora do Instituto
de Erros Inatos do Metabolismo IGEIM/UNIFESP.

Semana da
DEFICIENGIA EM
ESFINGOMIELINASE ACIDA

A SMD

06 a 12 de fevereiro
Vamos falar a respeito?
Figue ligado nas redes sociais & =
da Casa Hunter 74 =
Dra®Ana Maria Martins
sonofi gl 0 9

Genetigista,"Coordenadorado Instituto de Erros
Inatos do Metabolismo (IGEIM/UNIFESP)
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® Dia 08 de fevereiro

O presidente da Casa Hunter, Casa dos Raros e da Febrararas, Antoine Daher, esteve
no Ministério da Salude para uma reunido com o responsavel pela Secretaria de
Atencao Especializada a Saude (SAES), Sr. Helvecio Miranda Magalhaes Junior, e
com o Sr. Carlos Augusto Grabois Gadelha, Secretéario da Ciéncia, Tecnologia,
Inovacao e Insumos Estratégicos em Saude (SCTIE). O encontro teve o objetivo a
construcao de uma agenda positiva para as doencgas raras.

Também participaram do encontro a Sra. Camile Giaretta Sachetti, assessora da
presidéncia da Fundacdo Oswaldo Cruz (Fiocruz); o diretor da Casa Hunter e membro
da Comiss&o Nacional de Etica em Pesquisa (Conep), Sr. Raphael Boiati; a médica
geneticista e coordenadora da Casa dos Raros, Dra. Carolina Fischinger, a vice-
presidente da Febrararas, Sra. Lauda Santos; e o diretor da Federacdo, Sr. RGmulo
Marques.

Novas reunides foram planejadas com as secretarias

D SECHLTASA DL ATOKAD
SAORE

ESPLOMIZADA A

[ 3

s | i § e § | 0
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® Dia 13 de fevereiro

O nosso herdi nesta data foi o Davi! Ele tem Acondroplasia € um dos “Nossos 13
Milhées de Herdis no Brasil™!

Seu superpoder é ser 0 gigante que protege a mamae Arieli (@arieli.Ishii) e o papai
Daniel (@daniel_ishii).

Davi adora todo tipo de ferramentas e € campedo em usar a imaginacgao para brincar
com elas!

Junte-se ao Davi e aos “Nossos 13 Milhdes de Herdis no Brasil’! Use nossos filtros e
stickers nos seus stories e compartilhe nossas publicagdes!

Caricaturas por: @carlinhosmuller

CASA ™7,
HUNTER

s |
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CASA -~
HUNTER
© Dia 15 de fevereiro

Guerreira até no nome, Laissa € mais uma heroina dos “Nossos 13 milhdes de Herdis
no Brasil’!

Grande amiga da Casa Hunter. Laissa tem Atrofia Muscular Espinhal Tipo 11l (AME) e
seu superpoder é arrasar como atleta de bocha, que € um esporte paralimpico em que
cada competidor, em sua cadeira de rodas, tem o objetivo de lancar bolas coloridas o
mais proximo possivel de uma bola branca (jack ou bolim).

Campea Brasileira e da Copa Jovens 2022, além de Bicampea das Paralimpiadas
Escolares, @laissaguerreira ainda € Embaixadora da causa.

CASA 7.
HUNTER

38 78 FAVEREIRO
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® Dia 22 de fevereiro

“Nossos 13 milhdes de Herdis no Brasil” apresenta o Jodo Storani! Ele tem Doenca de
Fabry e € um super engenheiro!

Jodo é tao apaixonado pela profissdo que estar numa mesa de engenharia é o que
mais gosta de fazer, além de manter a forma com a musculacéo.

Junte-se ao Joao e aos “Nossos 13 Milhdes de Herdis no Brasil’! Use nossos filtros e
stickers em seus stories e compartilhe nossas publicacdes.

CASA .
HUNTER

NCAS RARAS

R[5 7 IECEIRO

DOENCA DE FABRY
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® Dia 28 de fevereiro

E chegou o grande dia! Um dia raro! Além da campanha “Nossos 13 milhdes
de Herdis no Brasil”, que podemos acompanhar em nossas redes, tivemos
acoes durante todo o Dia Mundial das Doencas Raras.

Além de homenagear os pacientes, a campanha teve como objetivo
conscientizar mais pessoas sobre as doencgas raras - se VOCé nao as
conhece, saiba que atualmente ha cerca de 7 mil doencas raras descritas,
sendo 80% de origem genética.

Na programacao realizamos uma panfletagem nas estacdes Osasco e
Santo Amaro com o intuito de conscientizar a respeito das pessoas com
doencas raras. Ao final do dia, em parceria com o Burguer na Rua,
distribuiremos 50 hamburgueres aos pacientes do Day Hunter SP.

A acao foi realizada nas estacGes Osasco e Santo Amaro!
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® Dia 28 de fevereiro
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® Dia 28 de fevereiro

Sonho realizado!

A Casa dos Raros, instituicdo destinada ao atendimento multidisciplinar as pessoas
com doencas raras, celebrou o Dia Mundial das Doencas Raras (28/02), em Porto
Alegre, recebendo pacientes e autoridades. Marcaram presenca no evento, o
Governador do Estado do Rio Grande do Sul, Eduardo Leite; o prefeito da cidade de
Porto Alegre, Sebastido Melo; Mauro Sparta, Secretario Municipal da Saude de Porto
Alegre; o vice-presidente de Inovacao e Producédo e presidente em exercicio da
Fiocruz, Marco Krieger; a Diretora-executiva do Orphan Disease Center
(UPENN/USA), Monique Molloy; e o pesquisador e professor da Universidade da
Pensilvania, Dr. James Wilson.

Ao longo de todo o dia, representantes da sociedade civil, industria farmacéutica,
parlamentares e académicos realizaram visitas guiadas ao prédio, para o
entendimento da extenséo dos servicos oferecidos a pacientes e cuidadores. Alguns
representantes de outros estados, como a Secretaria da Pessoa com Deficiéncia da
cidade de Séo Paulo, Silvia Grecco; o Vice-presidente Executivo da Interfarma,
Eduardo Calderari; a Presidente da Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal e Irros
Inatos do Metabolismo (SBTEIM), Tania Bachega, e o Presidente do Departamento de
ImunizacOes da Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP), Renato Kfoury,
acompanharam pessoalmente o evento.

A partir do dia 1° de marco de 2023, a Casa dos Raros passou a receber o “registro de
interesse de atendimento dos pacientes” pelo site www.cdr.org.br.



https://l.facebook.com/l.php?u=http%3A%2F%2Fwww.cdr.org.br%2F%3Ffbclid%3DIwAR1wrVUFaggQXAdWGhxANT1wQ4suYXVpLf8jkl8S6BsITSndCxSOlSaoo0E&h=AT0sxSIqlZZI6wyM7U1-hodT7gSZXSxGL8sbtiNazqECiOXD18cRA1GAVI7CEd-wcvORGgP5Zu9xuMP4AgtTcj-P58zSOU4KhjbFaq7U41Aj8_QN08qGniSkODbgH2d0gw&__tn__=-UK-R&c%5b0%5d=AT3uaDiax7JA6nE-lRj8gzundKgChzfdPKWjkNgMa2Xc6HSlLFVU8BaqlhhshajDhISJYHQk4l1h4hVmrmiRtBdkUn7Vk6CWgqTspoFMeZcXuCQn--4SFM-LZ_YyynRmfHgFYHGwEPIzwT_2iFvSc5IGwtTWHGKh6QU7DqHXpzT2MluuytddwElxObXyzchylrD64BTmhxorJnr1_iflokq7aK1fsGcNvXELwfU
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® Dia 28 de fevereiro

x B defevery

Dia Mundialdas
Dososas Raras
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® Dia 28 de fevereiro
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® Dia 28 de fevereiro

Em mais uma acao no dia 28 de fevereiro realizamos, nas estacdes de metrdé Osasco
e Santo Amaro para o Dia Mundial das Doencas Raras, a distribuicdo de

hamburgueres para pacientes no Day Hunter Sdo Paulo em parceria com o
@burguernarua.
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® Dia 28 de fevereiro

DIA MUNDIAL DAS POENCAS RIRHS

P28 D¢ FEEREKD

-




—

33 ‘ RELATORIO DE ATIVIDADES — 2023

CASA
HUNTER

® Dia01de marco

MES DE
MARCO

N
RADIO

AME OS RAROS

A VOZ DA INCLUSAO

Parceira da Casa Hunter, a RADIO AME OS RAROS (WEB) — A VOZ DA INCLUSAO
tem o objetivo de dar visibilidade a todos os Raros, Pais, Médicos e Defensores da
Causa, que na sua grande maioria das vezes nao tem Voz dentro da Sociedade. O
maior foco especifico € através da programacéao ao vivo diaria de segunda a sabado
através da plataforma do Instagram da Radio e da Radio Web atingindo o maior
namero de pessoas gerando a conscientizacéo sobre os raros, gerando a Incluséao e
espalhando amor.

Através de uma programacao diversificada, com muita musica, noticias, ensino e a
participacao de todos os ouvintes interagindo, dando sugestfes e dicas de temas para
as lives, dando oportunidade para todo os Raros e seus Familiares se expressarem,
ter sua voz ativa sendo espalhada para todo o Pais.



34 ‘ RELATORIO DE ATIVIDADES - 2023

® Dia01 de margo

CASA ...
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Alguns destaques na programac&o em margo

(O (85) 98519 0306 www.radioameosraros.com.br

@ @radioameosrarosoficial

Terca A
7IMAR 8h30pm (==
Em Defesa da Vida,

Em Defesa dos Raros

Dra Mayra
Pinheiro
Médica

Fortaleza | CE

Apresentacao: Italo Duarte

I

Patrocinio: l’l’l Apoio:
TS CASA s * & : %
FEDRANN HUNTER .. ispme T L IULET AE?G

L

TpgEcE

LUMIAR . 2 ) % :
HEALTHCARE RCQ_M INSTITUTO I?ED‘RO MOLINA I .

° Acpe

@ @radioameosrarosoficial [9 (85) 98519 0306 www.radioameosraros.com.br

Y
Terca @ ADIO
14 | MAR 8h30pm A

Atuacaoda
Fisioterapia Respiratoria
frente as Doengas Raras

Dra Alanna Vasconcelos
Fisioterapeuta Respiratdria

Guarapuava | PR

Apresentacdo: italo Duarte

Patrocinio: Y////4A Apoio:
s casath. W EZ i %
FEDRANN HUNTER = spme O HIUELTC ¥ bt
S . '..o ;

B

LUMIAR s ) %
HEALTHCARE RCDM INSTITUTO FFI’JHO MOLINA L]

o acom

s
(O (85) 98519 0306 www.radicameosraros.com.br

@ @radioameosrarosoficial

Quarta
8 MAR 8h30pm

Olhar Raro

Lauda Santos
Presidente da Amaviraras,
Vice-presidente co-fundadora
da Febrararas e fundadora do
Espaco Mundo Raro

Brasilia | DF

N
@RI

Apresentacdo: |talo Duarte

Patrocinio:

Y////4 Apoio:

’ ACDG

T pEcE

Cg%ﬂnuttnr

Asmentando 2 Vida,

(O (85) 98519 0306 www.radioameosraros.com.br

e Terse
jUE S E0E 21| MAR 18h

Caso dos Raros e novas terapias genéticas

(©) @radioameosrarosoficial

Dr. Roberto Giugliani

Professor da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Fundador e
membro do Servico de Genética Médica do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre, Co-Fundador e Presidente do Conselho de Administragdo da
Casa dos Raros, Head de Doengas Raras da Dasa Genomica, Pesquisador
1A do CNPq, Editor-Chefe do Journal of Inborn Errors of Metabolism and
Screening, Membro da Academia Brasileira de Ciéncias e da Academia
Sul-Rio-Grandense de Medicina.

Dra.Denise Carvalho de Andrade

Médica Geneticista da UFC, Especialista em Genética Médica elaboradora
técnica do texto e conteudo cientifico da primeira Caderneta do Raro
para o Ministério da Salde, Mestrado em Ciéncias Fisiologicas e
Doutorado em Genética pela USP, Presidente da Regional Norte e
Nordeste da Sociedade Brasileira de Genética Médica e Gendmica
(SBGM), Vice-Coordenadora do Curso de Medicina da UECE, Professora
da Unichritus e Técnica do Ministério da Saude

Patrocinio:

G uttrir

Aimentando 3 Vida.

MIAR
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Antoine Daher, presidente da Casa Hunter, da Febrararas (a Federacao Brasileira das
AssociacOes de Doencas Raras) e cofundador da Casa dos Raros, participou do
programa "Alesp Cidadania"”, promovido pela Assembleia Legislativa do Estado de S&o
Paulo.

A gravacao foi acompanhada de perto pela deputada estadual Maria Lucia Amary, que
inicia o sexto mandado com o objetivo de lancar a Frente Parlamentar de Combate as
Doencas Raras e acompanhar de perto a constru¢céo do Hospital de Doencas Raras,
em Sao Paulo.

Alesp ¢
dd@danio
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® Dia 07 de margo
Durante os meses de marco e abril, estaremos com a Exposicao da campanha
"Nossos 13 milhdes de Herois no Brasil" nas estacdes do metrd de Sdo Paulo.
* Em Marco, na Estacdo Ceasa, Linha 9 - Esmeralda.
* Em Abril, na Estag&o Jandira, Linha 8 - Diamante.

Confira, conheca a campanha e saiba mais sobre as doencas raras.
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® Dia 03 de margo
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CASA®-
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® Dia 08 de marcgo

No Dia Internacional das Mulheres, homenageamos todas as mulheres do mundo e,
em especial, as mées, profissionais e cuidadoras de pacientes com doencas raras.

Elas sdo pecas fundamentais em nossas vidas, lutando para cuidar de seus filhos e
familiares, enquanto enfrentam inidmeros desafios. Nesta data, expressamos nossa
gratiddo por essas mulheres incriveis e lembra-las do impacto positivo que tém em
nossas vidas e na sociedade.

1063&"--}‘..«
HUNTER -

8 de marco

Dia das
Mulheres
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® Dia 16 de margo

O presidente da Federacao Brasileira das Associacoes de Doencas Raras e da Casa
Hunter, Antoine Daher, participou virtualmente do 1o Congresso de Enfermedades
Raras da Latinoameérica e Caribe, realizado em Bogota, na Colombia.

Durante o evento, que contou ainda com a participacdo de outras federacoes latinas,
Toni apresentou detalhes do projeto Casa dos Raros, ao lado do Prof. Dr. Roberto
Giugliani.

Além dos cofundadores da Casa dos Raros, o evento contou ainda com a participacao
de outros brasileiros. Entre eles: a responsavel pela area de Relagdes Institucionais da
Casa Hunter, Ariadne Guimaraes Dias, e dos médicos: Tania Bachega, presidente da
Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal e Carolina Fischinger, superintendente
médica da Casa dos Raros.
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CONGRE

Raras

Auditorio
Félix Restrepo,
Pontificia Universidad
Javeriana, Bogotd D.C

ER CONGRESO D
Enfermedades
Raras. o

J ,’INOAN‘ a31CA Y EL%: RIBE
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VIVER E RARO
Nova série sobre a vida de pessoas com
doencas raras. Langamento oficial no

Globoplay dia 31 de marco.
Vocé nao pode perder!

Inicio de mais uma grande realiza¢do da Casa Hunter!
A Casa Hunter lancara no dia 31 de margo, a série “Viver € Raro” no Globoplay.

Seréo sete episddios, contando as histérias de superacao e luta de pessoas com
doencas raras.

Vamos conhecer e nos emocionar com as historias de Beatriz, Davi, Laissa, Lara,
Miguel, Rafael e Theo.

Episodios liberados para néo assinantes.
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® Dia24 de marco

ASA "ol
HUNTER
ASSOCIAGAO DE DOENGAS RARAS
A série “Viver é Raro”, apresenta: Theo € um garoto calmo, que adora jogar
THEO COLKER videogame, tocar bateria, conversar com seus
Epidermdlise Bolhosa amigos na escola e faz aulas de karaté como

esporte.

- Ele tem Epidermdlise Bolhosa (EB), uma
doenca genética e hereditaria rara. Ela
provoca a formacéao de bolhas na pele por

2 conta de minimos atritos ou traumas que se
manifestam j& no nascimento, especialmente
nas areas de maior contato e nas mucosas.

Vocé pode conhecer melhor sua histéria na
série “Viver é Raro”. Sao sete episodios

: contando a vida de pessoas com doencas
= raras.

-

VIVER E RARO

DISPONIVEL NO GLOBOPLAY DIA 31 DE MARGCO

CASAHUNTER.ORG.BR/VIVERERARO
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HUNTER ...
JI - Lara € uma menina apaixonada pela natagédo e
A serie "Viver € Raro’, apresenta: n&o dispensa uma aula! Ela sempre se esforca
LARA DE MOURA para aproveitar ao maximo os beneficios do

Deficiéncia de Esfingomielinase Acida - ASMD esporte.

Aos oito meses, Lara apresentou os primeiros
- sinais da ASMD, mas o diagnostico s6 ocorreu
aos dois anos.

Pessoas com ASMD nao conseguem produzir
as enzimas necessarias para quebrar uma
gordura que se acumula no organismo. Os
principais sintomas sao doencas respiratorias
recorrentes, cansaco, problemas
gastrointestinais, além do aumento do baco e
do figado.

Além de amar natacao, Lara ja fez balé, mas

VIVER E RARO arrasa mesmo € no hip hop!

DISPONIVEL NO GLOBOPLAY DIA 31 DE MARGO

CASAHUNTER.ORG.BR/VIVERERARO
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Tem inicio mais uma semana tematica Casa Hunter.

Semana do Angioedema Hereditéario.

s B

CASA *ss..c
HUNTER *...-
Semana do
\\ ANGIOEDEMA HEREDITARIO
\\\ De 25 a 31 de margo

)

Vamos falar a respeito?

Fique ligado nas redes sociais
da Casa Hunter

o

Semana do
ANGIOEDEMA HEREDITARI
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Durante a Semana do Angioedema Hereditario foram apresentados cards informativos,

depoimentos de médicos e pacientes, videoaula e webinars.

k

I_l
WD Nirelcio Galao

F Ginecologista Obstetra
8.
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PRINCIPAIS

CAUSAS
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® Dia 26 de marco

Valéria Cecilio
Paciente

CASA™“--¢
HUNTER

Depoimento da paciente Valéria Cecilio
em nossa Semana de Angioedema
Hereditéario.

Valeria foi diagnosticada com a
patologia aos 32 anos de idade.

Ela nos contou um pouco sobre os
desafios diarios que a doenca imp0e a
sua vida e da necessidade de se viver
um dia de cada vez.
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T

, CASA ™

,- HUNTER o S

‘ e Guerreira até no nome, Laissa é bailarina e

A série “Viver € Raro", apresenta: ativista da causa de doencas raras.
LAISSA GUERREIRA

Atrofia Muscular Espinhal - AME Tipo |ll Luz por onde passa, € atleta de bocha
paralimpica. Teve 0s primeiros sintomas da
* AME Tipo lll aos 2 anos, mas recebeu o
diagnostico apenas aos 8 anos.

A doenca de Laissa € rara, genética e afeta a
producédo de uma proteina importante para a
sobrevivéncia dos neurénios motores.

O avanco da doenca pode comprometer a
habilidade de andar e ficar de pé, entre outros
sintomas.

Laissa é campea brasileira da Copa Jovens
2022 de bocha paralimpica, além de bicampea

VIVER E RARO das Paralimpiadas Escolares.

DISPONIVEL NO GLOBOPLAY DIA 31 DE MARGO

CASAHUNTERORG.BR/VIVERERARO
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® Dia 27 de marco

Maria Eduarda tem 15 anos de idade e é
paciente de Angioedema Hereditario.

Em seu depoimento, em nossa semana
sobre a patologia, a jovem falou sobre a
descoberta da doenca, trazendo uma
mensagem otimista para outros pacientes.

Semana do Angioedema Hereditario.

\VEERTVEIGCERANEIES
Paciente
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HUNTER ... Miguel tem Hemofilia Tipo B. Ele é torcedor

apaixonado pelo Sao Paulo Futebol Clube, ja
foi ao Morumbi e até entrou em campo!

A série “Viver é Raro", apresenta:

MIGUEL RIBEIRO
Hemofilia Tipo B

A doenca de Miguel é rara e é caracterizada
pela falta de fatores que atuam na coagulacao
do sangue. Os sintomas variam de acordo com
~ agravidade, incluindo hematomas,
sangramentos internos e nas articulagoes.

Uma das complicacGes que podem acontecer
€ o desenvolvimento de inibidores (anticorpos)
gue nao deixam o paciente responder a
administracdo do fator que esta faltando no
organismo.

Outra paixao que Miguel tem é a musica
sertaneja! Ele adora ir aos shows. Camila, sua
irma, é a grande parceira da sua vida e ele diz

VIVER E RARO que ;é muito sortudo por ter apoio familiar.

DISPONIVEL NO GLOBOPLAY DIA 31 DE MARGO

CASAHUNTER.ORG.BR/VIVERERARO

SERIE DOCL

ENE rAnE

ROLL scl

Aoo3 Mluuen_

DIRECTOR
CAMERA

DATE N [0V 23

Day Night lnl Ext Mos
...... Syme
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ASSOCIAGAO DE DOENGAS RARAS

A série “Viver é Raro”, apresenta:
BEATRIZ VALENTIM

Hipertensao Arterial Pulmonar - HAP

VIVER E RARO

DISPONIVEL NO GLOBOPLAY DIA 31 DE MARGO

CASAHUNTER.ORG.BR/VIVERERARO

CASA
HUNTER

Beatriz Valentim. Uma inspiracéo para os
amigos, familiares e todos os que
procuram lidar de maneira positiva com os
desafios da vida. Desde a descoberta da
Hipertenséo Arterial Pulmonar, aos 20
anos, até o ultimo minuto, ela valorizou
cada vitéria, vivendo um dia de cada vez.

Hipertens&o Arterial Pulmonar (HAP) - E
uma doenca rara que pode ser primaria
(genética) ou secundaria (adquirida por
causa de ma alimentacédo, doenca
cardiaca, entre outros fatores). Ela
acontece devido a alteracdes no
organismo que atrapalham a passagem
do sangue pelas artérias do pulméo. O
fluxo sanguineo é prejudicado, o que

| sobrecarrega o coragdo. Geralmente, o

paciente apresenta cansaco mesmo em
pequenos esforcos, que piora ao longo do
tempo, além de falta de ar, tonturas e
desmaios.
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CASA™+4..- . .
HUNTER “.... Davi, de apenas 4 anos, tem Acondroplasia,

ASSOCIAGAO DE DOENGAS RARAS

uma doenca rara causada por mutacdes no
gene responsavel pela criacdo de uma proteina
gue regula o crescimento dos 0ssos. As
alteracdes nesse gene ndo deixam que a
pessoa cresca.

A série “Viver é Raro”, apresenta:
DAVI ISHII

Acondroplasia

AW

Os pacientes apresentam baixa estatura,
tronco e membros desproporcionais, problemas
na coluna, dificuldades respiratérias e atraso no
desenvolvimento motor.

Davi adora todo tipo de ferramentas de
brinquedo e é campedo em usar a imaginacao
, s - para brincar com elas! Ele é ativo, curioso e
pp— espalha alegria por onde passa, fazendo todos
se apaixonarem pelo seu jeito carinhoso de ser.

VIVER E RARO

DISPONIVEL NO GLOBOPLAY DIA 31 DE MARGCO

CASAHUNTER.ORG.BR/VIVERERARO
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E DOEN G AS RARAS Pediatra Infectologista e Presidente do
— - ~ Departamento de Imunizagdes da
w E B | N A R Sociedade Brasileira de Pediatria, Dr.
Renato Kfouri € um dos responsaveis
A IMPORTANCIA DA PREVENCAO , pelo projeto de Imunizacéo e Doencas

PARA PACIENTES COM DOENCAS 4

) Raras desenvolvido pela Casa Hunter.
RARAS E SEUS CUIDADORES % )

| Mais um webinar com o especialista
sobre a importancia da vacinacao nos
pacientes com doencas raras e seus
cuidadores.

DR. RENATO KFOURI

Pediatra Infectologista
Pres. do Depto de Imunizacoes da
Soc. Bras. de Pediatria

3 YOUTUBE DA CASA HUNTER o _
O " O material fica disponivel no canal do

—— @) @ sanoh YouTube da Casa Hunter.

FEBRARARAS

Ariadne Guimaraes (Casa Hunter) Renato Kfouri

Imunizacao e Doencas Raras - Dr. Renato Kfouri
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Mais de 200 pessoas acompanharam pessoalmente a pré-estreia da série “Viver é
Raro”, responsavel por dar visibilidade as pessoas com doencas raras e seus
cuidadores.

O evento exclusivo, aberto somente aos apoiadores, contou ainda com a presenca dos
personagens e seus familiares. Confira registros do lancamento, que estara disponivel
a todos no dia 31 de marco, no Globoplay. O sinal estara aberto inclusive para nao
assinantes!

Agradecimento especial ao @itaucinemas e equipe pela parceria em ceder o0 espaco e
abracar nossa causa.



https://www.instagram.com/itaucinemas/

e ———————————————————————————
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VIVER E RARO

ESTREIA 31 DE MARCO NO GLOBOPLAY ,
A \“ = a
, K =Y o~ -
.‘l @3 4 A= 0 ‘.*- o
6 - ii‘ﬁ."r
&‘. ;% ‘ % i A i . f . — M*
M\ | ‘
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SSONRNR NN NN
N\

Semana do

ANGIOEDEMA HEREDITARIO

AULA

29.03, AS 20HS

\O que é
ngioedema

\ reditario?

§)ra Anete Grumach

Especialista em
Alergia e Imunologia

n YouTube Casa Hunter

Patrocinio Realizagdo Apoio

k R ¢,

Tivemos uma aula imperdivel sobre Angioedema Hereditario com a Dra. Anete

Grumach, especialista em Alergia e Imunologia.

Semana do ANGIOEDEMA HEREDITARIO.

A transmisséo foi realizada pelo canal do Youtube da Casa Hunter.

O Angioedema Hereditario

anete.grumach@fmabc.net

Servigo de Referéncia em Doengas Raras do
Centro Universitario FMABC
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Rafael é palestrante, influenciador digital

ﬁ@ﬁﬁ;{:: e campe&o brasileiro de Power Soccer.
e Ele recebeu o diagnostico de Distrofia
A série “Viver é Raro”, apresenta: Muscular de Duchenne aos 2 anos. A
RAFAEL LELLIS DMD é uma doenca genética rara que
Distrofia Muscular de Duchenne - DMD atinge meninos e geralmente apresenta

0s primeiros sintomas na infancia. Ela
acontece devido a falta de uma proteina

- importante para os musculos, que aos
poucos ficam mais fracos.

Os primeiros sinais podem ser percebidos
guando a crianca tem problemas para
andar, apresenta quedas frequentes e
dificuldades para subir escadas. A doenca
afeta toda a musculatura esquelética,

\ responsavel pela postura e movimento.
Fa de futebol desde menino, Rafael
sempre deu um jeito de jogar bola,

VIVER é R A R O mesmoantes de conhecer o Power

DISPONIVEL NO GLOBOPLAY DIA 31 DE MARCO Soccer, que € jogado em cadeiras de
rodas motorizadas.

CASAHUNTER.ORG.BR/VIVERERARO
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® Dia29 de marcgo

IMUNIZAGAD

E DOEN G AS RARAS Dra. Mariana Pimentel é pediatra,

alergista e imunologista.

W E B | N A R Esse fol mais um webinar sobre a
importancia da vacinacao para 0s
pacientes com doencas raras e seus
cuidadores.

A IMPORTANCIA DA PREVENGAO
PARA PACIENTES COM DOENCAS
RARAS E SEUS CUIDADORES

DRA. MARIANA PIMENTEL

Pediatra Geral
Alergia e Imunologia

O material se encontra disponivel no
canal do YouTube da Casa Hunter.

3 YOUTUBE DA CASA HUNTER

Realiza¢do Patrocinio

e
CASA®?... W/ @ sanofi
HUNTER .. e

nnnnnnnnnnn

Dra Mariana de Gowvela Pereira Pimentel Ariadne Guimaraes - Casa Hunter

Imunizacdo e Doencas Raras - Dra. Mariana Pimentel
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Semana do

ANGIODEMA HEREDITARIO

N
HUNTER *

WEBINAR

AL IS II TSI IS ST 5

Dr. Fernando Felix
Cirurgidao-dentista

N Especlalista em
Imunologia
Clinica e Alergia

° YouTube Casa Hunter

Apoio

Patrocinio Realizacio

CASA™}
HUNTER

CASAL RARDS

Abranghe

\

Regina Khowyr -

Fernando Felix

4

Pedro Giavina Bianchi

CASA
HUNTER

| A Semana do Angioedema

Hereditario foi marcada nesta
data por um encontro de
especialistas da patologia.

O webinar foi transmitido no
canal do YouTube da Casa
Hunter as 21h e ficou

a disposicéo na integra.

Informacdes, conhecimento de
gualidade a favor da saude
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CASA™“--¢
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® Dia30de marco

IMUNIZAGAD

E DOENGAS RARAS

w E B I N A R Dra._ Monica Lev_i, presidente da
Sociedade Brasileira de
Imunizacdes (SBIM), foi
entrevistada do terceiro webinar
sobre a Importancia da Prevencéao

Para Pacientes com Doencas
Raras e Seus Cuidadores.

A IMPORTANCIA DA PREVENGAO
PARA PACIENTES COM DOENCAS
RARAS E SEUS CUIDADORES

DRA. MONICA LEVI

Presidente da SBIM
Sociedade Brasileira
de Imunizacodes

@ YOUTUBE DA CASA HUNTER

Realizacdo Patrocinio

O material se encontra disponivel
no canal do YouTube da Casa
Hunter.

CASA“sod..v u @ sanofi
HUNTER oue* Daiichi-Sankyo

Apoio

Ariadne Guimaraes - Casa Hunter

DRA. MONICA LEVI
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ANGIOEDEMA HEREDITARIO

ACOMPANHAMENTO
MEDICO = >

Patrocinio Realizagio Apoio
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Maria Eduarda tem 17 anos e mora no
interior de Minas Gerais. Ela recebeu o
diagndstico de Angioedema Hereditario aos
2 anos de idade.

Em seu depoimento, no encerramento de
nossa Semana de Angioedema Hereditario,
Maria Eduarda conta como foram os
desafios superados e a mudanca que a
medicacao correta trouxe para sua vida.

Ma ria Ed ua rda Maria Eduardo tras uma mensagem de

esperanca e otimismo a todos os pacientes

PaCiente da doenca e seus familiares.
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E DOENGAS RARAS
WEBINAR

A IMPORTANCIA DA PREVENCAO
PARA PACIENTES COM DOENCAS
RARAS E SEUS CUIDADORES

DR ANTONIO CONDINO NETO

Presidente do Depto. de
Imunologia da Sociedade
Brasileira de Pediatria.

D YOUTUBE DA CASA HUNTER

Realizagdo Patrocinio

-
G sonof
®ers Daiichi-Sankyo

Apoio

s;l\_ﬂ
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Imunizacdo e Doencas Raras - Dr. Antonio Condino Neto

CASA
HUNTER

Dr. Antonio Condino Neto € Presidente do
Departamento de Imunologia da Sociedade
Brasileira de Pediatria.

Ele também veio enriguecer nossa conversa
sobre Imunizacédo e Doencas Raras.

O material se encontra disponivel no canal
do YouTube da Casa Hunter.
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AME OS RAROS

A VOZ DA INCLUSAO

Parceira da Casa Hunter, a RADIO AME OS RAROS (WEB) — A VOZ DA INCLUSAO
tem o objetivo de dar visibilidade a todos os Raros, Pais, Médicos e Defensores da
Causa, que na sua grande maioria das vezes nédo tem Voz dentro da Sociedade. O
maior foco especifico € através da programacao ao vivo diaria de segunda a sabado
através da plataforma do Instagram da Radio e da Radio Web atingindo o maior
namero de pessoas gerando a conscientizacdo sobre os raros, gerando a Incluséo e
espalhando amor.

Através de uma programacao diversificada, com muita musica, noticias, ensino e a
participacdo de todos os ouvintes interagindo, dando sugestdes e dicas de temas para
as lives, dando oportunidade para todo os Raros e seus Familiares se expressarem,
ter sua voz ativa sendo espalhada para todo o Pais.
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Alguns destaques na programacéo em abril
@radioameosrarosoficial (O (85) 98519 0306 www.radioameosraros.com.br @radioameosrarosoficial (&) (85) 98519 0306 www.radioameosraros.com.br

: RADIO
Segunda §Ji.:1:§ 8:30pm @‘“‘%m Segunda §//.:1:§ 8:30pm

H H Gestao em satide no contexto
Epilepsia da Desospitalizacio

Fisioterapeuta com expertise no segmento de

P desospitalizacdo. Atuacdo na gestdo no setor de
Neuruloglsta transicdo hospitalar na coordenagdo de servigos e
Infantil processos. Consultora em satide na empresa s Health.

MBA em gestdo de saude e com formagdo assistencial
pela UFVIM, IIEP Albert Einstein, HCFMUSP e UNIFESP.

Sao Paulo |SP

Apresentacéo: [talo Duarte

Fortaleza |CE

Apresentacdo: italo Duarte

Patrocinio:

DCENSI CASA *eedonr %“g %
FEDRANN HUNTER % spine O T, JUEECr 0 i
23 L
& ,x St : s .. ., ‘?'

@radioameosrarosoficial @ (85) 98519 0306 www.radioameosraros.com.br @radioameosrarosoficial @ (85) 98519 0306 www.radioameosraros.com.br

RADIO : RADIO.
@ Segunda EZIL1:1] 20h30 (e Terca pzL1:1Y 20h30

Sidrome do Cromossomo Psoriase:
12 duplicado = Vocé pode conviver com ela
Medica clermatglogista
Perita medica
Fortaleza [CE -
| SAO PAULO [SP
Apresentacio: italo Duarte Oov A

Apresentacio: italo Duarte

Patrocinio:

SN R S @ng pasa
FEDRANN HUNTER *.... iuseire ULLrr  onomica

Patrocinio:

OIS CASA®eef. Gpﬂ-.
FEDRANN HUNTER ... xspine yterr: DO

OR. AcaRaY OUVEIRA

% AR © 4 = R
LUMIAR @ i st D / L 4 i WOTR. 4
QN i ¢ DY wsmiutoeoromoLna - © !’ *  reabilitare @_ﬁ,‘; Q L »ITL;«,M!AB FICDM INSTITUTO PEDRO MOLINA X "ublltbam /@_ﬁ.cg Qe
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Pesquisa para MPS Tipo Il, a Sindrome de Hunter.

Pacientes com MPS Tipo Il, a Sindrome de Hunter, entre 0 e 6 anos, com problemas
neurolégicos, poderam participar de um estudo clinico Fase lll, no Brasil.

Os meédicos investigadores iniciaram o recrutamento de pacientes para participar do
estudo.

Os interessados entraram em contato com o Setor de Atendimento a Pacientes da
Casa Hunter através do e-mail: pacientes@casahunter.org.br

RECRUTAMENTO
DAL T

A SINDROME = _
DE HUNTER. | ;

|

|
3 .
“‘ ﬁﬁ‘ﬁﬁn i
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Dando continuidade a divulgacdo da Série Viver € Raro, apresentamos uma grande
amiga da Casa Hunter. Laissa Guerreira € bailarina e ativista da causa das doencas
raras. Ela é campea brasileira da Copa Jovens 2022 de bocha paralimpica, além de
bicampea das Paralimpiadas Escolares.

Laissa tem Atrofia Muscular Espinhal — AME Tipo Il e mostra sua historia na série
“Viver € Raro”. Sao sete episodios que contam historias de superacao e luta de
pessoas e suas doencgas raras.

Mostramos também as historias de Beatriz, Lara, Miguel, Theo, Rafael e Davi.

e com 7 episédios sobre

) de 1oengas

) R
1o o It
ras da A

Confira!

s

Crites
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DIA MUNDIAL DA
CONSCIENTIZACAO DO

AUTISMO

02 DE ABRIL
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Dia Mundial da Conscientizagdo sobre o Autismo. Trata-se de uma data importante
para ampliarmos nosso conhecimento sobre essa condi¢cdo e reconhecermos a
importancia da inclusdo e do respeito as diferencas.

No Brasil, cerca de 2 milhdes de pessoas vivem com autismo, de acordo com a
Associacao Brasileira de Autismo (ABRA).

Cada pessoa com autismo é Unica, tendo suas proprias necessidades e desafios, por
isso é fundamental que sejam tratadas com respeito e inclusdo em todos o0s aspectos
da vida.

Vamos nos unir para promover a conscientizacao, a inclusao e o respeito. Compartilhe
informacdes, apoie iniciativas e junte-se a nds na luta por um mundo mais inclusivo e
acolhedor para todos.
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MAT-BR-2301393

DIA 04.04
DAS 11H30 AS 12H

sanofl labﬂ

A Sanofi tem um convite especial para vocé:
um didlogo com especialistas sobre

doencgas raras
e

5 iSa

9 A4
Dra. Ana Maria Martins Antoine Daher
Médica pediatrs e genaticista Fundador ¢ presidente

CAM 36649 da Cass Hunter
Roberta Moura

TRANSMISSAO PELO ZOOM E INSTAGRAM DA SANOF
Q ESPAGO DE INOVAGAO SANOFI (9° ANDAR)

11 - sanofi_brasil sanofi

Terceira edicao do Sanofi Lab, batemos um papo com uma das protagonistas da nova
minissérie “Viver é Raro”, realizada pela Casa Hunter, que esta disponivel de forma
aberta (também para ndo-assinantes) desde 31 de marco no Globoplay.

Promovemos um dialogo sobre como foi o processo de gravacao, os desafios das
doencas raras no Brasil e a jornada desde o diagndstico até o acesso ao tratamento
correto da Lara, portadora de ASMD.

A live foi transmitida no Instagram da Sanofi Brasil e da Casa Hunter.
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11 < asbag_asmagrave

Tem inicio a contagem regressiva para
0 “V Férum de Asma Grave” a ser
realizado no Dia Mundial da Asma, 2
de maio.

Evento realizado pala Casa Hunter em
parceria com a ASBAG Associacgao
Brasileira de Asma Grave.
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E TEMPO DE

REFLETIR E
APRENDER!

Feliz Pascoa!

Mensagem da Casa Hunter na Pascoa

A Pascoa tem um significado que nos remete a reflexdo e a renovacao — das acoes,
dos valores e do que consideramos importante.

Quando refletimos, aprendemos e crescemos. Por isso, € tempo de refletir e aprender
para buscarmos sempre a evolu¢cdo em todos os campos de nossas vidas.

Que a sua Pascoa seja repleta desses sentimentos e intencdes.

Feliz Pascoa!

Para conhecer nossas agoes e se tornar um doador, acesse:

Casa Hunter
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Tem inicio a divulgacdo de mais um grande evento da Casa Hunter, 82 Edicao do
Cenario das Doencas Raras no Brasil.

Sera um dia repleto de projetos, novidades e importantes discussdes sobre doencas
raras, com convidados internacionais.

O evento sera hibrido, com traducao simultanea (portugués/inglés e inglés/portugués).
Em breve, divulgaremos o link de inscricéo.
Acompanhem as redes sociais!

il m

I gasa:
& S HUNTER ~.

= CENARIO DAS
— DOENGAS RARAS
- NOBRASIL

‘e Teatro WTC Sdo Paulo ' Evento Hibrido -

SAVE THE DATE
16 de junho

Das 8:30 as 18:00

Reakzagao Ape
oy

( casanosraros "'""f'_..
Vi s

) Diravs  5SBAM  Banin.

At e ae
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OQUEEA
ACONDROPLASIA?

Conheca mais uma doenca rara.

Acondroplasia € uma doenca rara causada por mutagdes no gene responsavel pela
criacdo de uma proteina que regula o crescimento dos 0sso0s. As alteracdes nesse
gene nao deixam que a pessoa cresca.

Ela é uma displasia 6ssea, o que indica crescimento ou desenvolvimento anormal.
Os pacientes apresentam baixa estatura, tronco e membros desproporcionais,
problemas na coluna, dificuldades respiratdrias e atraso no desenvolvimento motor.
A Acondroplasia acomete um em cada 8 a 10 mil nascimentos.

O Dawvi Ishii, que esta na série “Viver &€ Raro”, tem Acondroplasia e tem sua histéria
contada em um dos 7 episodios que ja estao disponiveis no Globoplay, inclusive para
guem nao € assinante.

Em seu episédio, Davi aparece com um livreto chamado “Vamos colorir e aprender um
pouquinho sobre o nanismo”. O livro € uma produ¢cdo académica da artista plastica
Daiana Santos Rocha da Silva, em parceria com Arieli Ishii.

Assista a “Viver € Raro”!
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Dia Mundial da Doenca de Pompe, uma
condicao rara e genética que afeta o
funcionamento dos musculos e do
coracédo. A doenca é causada pela falta
ou deficiéncia da enzima alfa-
glicosidase acida (GAA), responsavel
por quebrar um tipo de acglcar presente
nas células.

Os sintomas da doenca de Pompe
podem variar de acordo com a idade de
inicio e a gravidade, mas podem incluir
fraqueza muscular, fadiga, dificuldade
para respirar e problemas cardiacos. O
diagnostico envolve exames clinicos,
testes genéticos e avaliacdo da funcéo
muscular e respiratoéria.

Hoje, é importante lembrar da luta dos
pacientes e familiares que convivem
com a doenca de Pompe, e reforcar a
importancia da pesquisa e do acesso a
tratamentos adequados.
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Queremos muito
conhecer a sua histéria!

Envie um e-mail para
pacientes@casahunter.org.br

CAMERA: = nt Ext *;""

S e Dy NigEDE |
100 =i
N HUNTER ...

Campanha:

Vocé € um raro? Queremos muito conhecer a sua histéria!

Envie um e-mail para pacientes@casahunter.org.br

LEGENDA: Se vocé é uma pessoa com alguma doencga rara ou se tem alguém na
familia ou no seu convivio que possui, queremos muito ouvir a sua historia e dividir
conhecimento.

A sua historia pode inspirar e ajudar alguém!

Compartilhe conosco e envie um e-mail para pacientes@casahunter.org.br .

Para conhecer nossas acgoes e se tornar um doador, acesse:

Casa Hunter

https://casahunter.org.br/
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O inicio de tudo!

Hoje é aniversario do Anthony Daher! Esse lindo rapaz completou 14 anos — e talvez
vocé nao saiba, mas ele é super importante para nossa historia.

Filho do Antoine (Toni) Daher e da Fernanda Daher, aos dois anos e meio Anthony foi
diagnosticado com a Sindrome de Hunter (Mucopolissacaridose Tipo Il), uma doenca
genética rara.

Os pais descobriram que uma nova terapia capaz de ajudar o Anthony e outros
pacientes com MPS Tipo Il estava em desenvolvimento. Seu pai conheceu o Prof.
Roberto Giugliani, um dos maiores especialistas em doencas raras e, juntos, foram ao
Japéo, onde conseguiram trazer a pesquisa ao Brasil.

Toni e Roberto idealizaram ainda a Casa dos Raros, que iniciou oficialmente suas
atividades no dia 28/02, tornando-se o primeiro centro da Ameérica Latina para
atendimento integral, pesquisa e formac&do em doencas raras. Para homenagear o
Anthony, nosso laboratorio leva seu nome.

Parabéns, Anthony! Que seja sempre luz e inspiragdo para nos!

Parabéns,
ANTHONY!

CASA
HUNTER

CASADOSRAROS F i
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Nova pesquisa clinica

Para saber mais a respeito do estudo clinico de fase Il que ira avaliar uma nova terapia
em pacientes que possuem Gangliosidose GM2 e Doenca de Niemann Pick tipo C
(NPC), entrar em contato com o Setor de Atendimento a Pacientes da Casa Hunter.
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Antoine Daher, presidente da Febrararas e da Casa Hunter e co-fundador da Casa dos

Raros, participou do lancamento da "4a Semana PX: A Exceléncia em Experiéncia do
Paciente".

O evento, promovido pela Patient Centricity Consulting, foi mediado por Kelly Cristina
Rodrigues, chefe da instituicdo. Toni falou de sua experiéncia pessoal ao lado de
outras liderancas do terceiro setor.

49
SEMANA
S

A EXCELENCIA EM
EXPERIENCIA DO PACIENTE

INICIA NO DIA 24/04, AS 10H

Teremos a participacdo de
convidados especiais.
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SEMANA

<
"‘(Q“ A EXCELENCIA EM
&2 EXPERIENCIA DO PACIENTE

P CILGEREL
Fundador e Presidente
da Casa Hunter e
Febrararas

Empresario com mestrado em Ciéncias Politicas e
Administrativas. E fundador e presidente da Federagao

Brasileira das Associacées de Doencas Raras
(Febrararas). Ajudou a estruturar e € membro da Camara
Técnica de Doengas Raras do Conselho Federal de
Medicina no Brasil. Preside a Casa dos Raros: Centro de
Atendimento Integral e Treinamento em Doencas Raras,
localizado em Porto Alegre, que trabalha na promogao de
assisténcia integral e multidisciplinar aos pacientes e
familiares.

Criador e presidente da Casa Hunter, instituicao sem fins
lucrativos que tem como intuito garantir solugées publicas
e sensibilizar o setor privado e a sociedade em geral para
a realidade e as necessidades de quem possui doengas
raras.
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Inicio da semana.!
@patientcentricity o
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A Casa Hunter celebrou nesta data, em Brasilia, o lancamento do Calendario e da
Carteira de Vacinacao para Pacientes com Doencas Raras e seus cuidadores.

Um projeto realizado em parceria com Sociedade Brasileira de Imunizacéo (SBIM) e o
Instituto Mauricio de Sousa (IMS).

Compareceram ao evento a Dra. Maria Del Carmen Molina, Diretora do Dep. de
Andlise Epidemioldgica e Vigilancia de Doencas; a presidente da Sociedade Brasileira
de Imunizacao (SBIM), Dra. Monica Levi; o Presidente do Dep. de Imuniza¢des da
Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP), Renato Kfouri; deputados federais;
representantes da Federacao Brasileira de Associacdes de Doencas Raras
(Febrararas) e da industria farmacéutica.

O Calendéario e a Carteira de Vacinacao para Pacientes com Doencas Raras e seus
cuidadores contou com o apoio da Febrararas, Casa dos Raros e o patrocinio da
Daiichi-Sankyo, GSK, Sanofi e Takeda.
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Presidente do Dep. de Imunizac¢des da Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP), Renato Kfouri.

Presidente da Sociedade Brasileira de Imunizagdo (SBIM), Dra. Monica Levi
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Dra. Maria Del Carmen Molina, Diretora do Dep. de Andlise Epidemioldgica e Vigilancia de Doencas.

CASANS
Qi

1}

Imunizacao &
Doencas Raras

Lancamento do Ca|endér_io
e da Carteira de Vacinagao



—.

88 ‘ RELATORIO DE ATIVIDADES — 2023

CASA
HUNTER

® Dia 27 de abril

Sty
unizacio g g
= ©"¢as Raras ’
€10 0o Calendrighl *
9 ira de Vacinagdo




_—

89 ‘ RELATORIO DE ATIVIDADES - 2023 .
HUNTER

® Dia 27 de abril




90 RELATORIO DE ATIVIDADES — 2023
CASA
HUNTER

® Dia 27 de abril




CASA ..o
HUNTER ...

91 ‘ RELATORIO DE ATIVIDADES - 2023

® Dia30de abril

Faltam 2 dias!! V Forum de Asma Grave esta chegando!! '

Temos um encontro marcado dia 02 de maio, as 13:30, na Assembleia Legislativa de
S&o Paulo, auditorio Teotonio Vilela.

Acesse e faca sua inscrigao: https://www.sympla.com.br/v-forum-de-asma-

grave 1929241 (link disponivel na Bio). =

13 - asbag_asmagrave

Auditério Teotbnio . lela

IQ/M- @ 'ASMA GRAVE
Faltam

Patrocnadores

Sa Ofl AstraZeneca'}
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@ "@== ibosA Eew oop G



https://www.sympla.com.br/v-forum-de-asma-grave__1929241?fbclid=IwAR3lfYW38FNw_DvtUJAXNWaKumzlYrtUtv3PG9kO5Agu4tibU2PPxjHtC6w
https://www.sympla.com.br/v-forum-de-asma-grave__1929241?fbclid=IwAR3lfYW38FNw_DvtUJAXNWaKumzlYrtUtv3PG9kO5Agu4tibU2PPxjHtC6w
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15:10 - MESA 2
Conviver com a Asma

o

Michele Avelino
Benevides

1+ asbog_ssmagrave

15:10 - MESA 2
Conviver com a Asma

Alexsandro Ramalho

Coorwasr el da ASBAG

16:10 - MESA 3
Acesso ao Tratamento

13:30 100

mi"m""’m"'—v'g' 16:10 - MESA 3

Acesso ao Tratamento

£

Dr. Clystenes Odyr
Soares Silva

Orolessor e posoge e
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Parceira da Casa Hunter, a RADIO AME OS RAROS (WEB) — A VOZ DA INCLUSAO
tem o objetivo de dar visibilidade a todos os Raros, Pais, Médicos e Defensores da
Causa, que na sua grande maioria das vezes nao tem Voz dentro da Sociedade. O
maior foco especifico € através da programacéao ao vivo diaria de segunda a sabado
através da plataforma do Instagram da Radio e da Radio Web atingindo o maior
namero de pessoas gerando a conscientizacdo sobre os raros, gerando a Incluséo e
espalhando amor.

Através de uma programacao diversificada, com muita musica, noticias, ensino e a
participacdo de todos os ouvintes interagindo, dando sugestdes e dicas de temas para
as lives, dando oportunidade para todo os Raros e seus Familiares se expressarem,
ter sua voz ativa sendo espalhada para todo o Pais.
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Algumas de nossas acOes marcadas e repostadas por parceiros e amigos da Casa
Hunter.
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CONHEGA
A HISTORIA
DE GABRIELA

Deficiéncia de Glut 1

#historiasraras
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N4 FUNTER
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A Gabi tem Deficiéncia de Glut 1, uma
doenca rara caracterizada por uma
série de sinais que incluem atrasos no
desenvolvimento mental e motor,
convulsdes infantis refratarias a
anticonvulsivantes, entre outros
fendmenos neurologicos. Em alguns
casos, pode apresentar microcefalia.
A Ester (@estercentenaro) nos enviou
um depoimento contando a histéria de
Gabi e de sua familia, desde os
primeiros sinais até o dia a dia com
sua filha.

“Bibi tem deficiéncia no transportador
da glicose e NAO pode comer
carboidratos e agucar nunquinha,
sendao, "o bicho" pega, ou melhor "a
chata da epilepsia" pega.

Gabriela tem 11 anos e foi
diagnosticada com Glut 1 com quase 5
anos de idade. Até entdo, era
medicada e tratada como paciente de
"Paralisia Cerebral". Diagndstico
ERRADO que ocorreu aos 7 meses de
vida, quando aconteceu sua primeira
crise convulsiva.

Entre varios exames, medicacdes e muitos tratamentos, meu marido Ravier e eu,
solicitamos um exame de genética, no caso, 0 CGH ARRAY. E tivemos o diagnéstico.”
Quem quiser assistir um pouco mais da nossa historia com a Bibi, acesse no link do

nosso destaque “Historias Raras”.
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Pelo quinto ano consecutivo, a Casa Hunter e a Asbag (Associacao Brasileira de Asma
Grave) celebraram o Dia Mundial da Asma com um forum especial de discussoes.

O evento foi realizado na Assembleia Legislativa de S&o Paulo (Alesp), com a
presenca de médicos, pacientes, organizacdes da sociedade civil e da parlamentar
Maria Lucia Amary.

O V Forum de Asma Grave foi patrocinado pelas empresas Sanofi e AstraZeneca e
contou com o apoio de varias sociedades médicas e associa¢cdes de pacientes.

14:00 - Mesa Solene

2 de maio de 2023
3:30 as 17:00

Antoine Daher

Presidente da Casa Hunter, Casa dos Raros e Febrarara
Mestrado em Ciéncias Politicas @ Administrativas

s 13:30 43 17:00
14:00 - Mesa Solene

02 de maio

DIA MUNDIAL
o9 ® DA ASMA

ssa Cipriano Maria Lucia Amary

echerEn dn ASBAG Dmpasmie Lilamid 2o lmeln madete
pocecy » Follem Pubnces « POV
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A Hipertenséo Arterial
Pulmonar (HAP) € uma
doenca rara que pode ser

primaria (genética) ou
05 secundaria (adquirida por
DIA DA HIPER'I'ENSAO causa de ma alimentacéo,

ARTERIAL PULMONAR doenca cardiaca, entre
outros fatores).

BEATRIZ
VALENTIM

Ela acontece devido a
alteracdes no organismo que
atrapalham a passagem do
sangue pelas artérias e
veias do pulmao.

O fluxo sanguineo é
prejudicado, o que
sobrecarrega o coracao.

Conheca a trajetoria dela
na série Viver é Raro,
disponivel no Globoplay

‘U SONTER 2.

Geralmente, o paciente
apresenta cansaco mesmo
em pequenos esforgos, que
piora ao longo do tempo,
além de falta de ar e
desmaios.

Beatriz Valentim foi uma
inspiracao para 0s amigos,
familiares e todos os que procuram lidar de maneira positiva com os desafios da vida.

Desde a descoberta da Hipertensao Arterial Pulmonar, aos 20 anos, até o ultimo
minuto, @beatriz.hap valorizou cada vitéria, vivendo um dia de cada vez.

Ela é um dos personagens da série “Viver é Raro”, que conta a trajetéria de pessoas
com doencas raras em 7 episédios.
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Oficializado em 2004, o Dia Mundial do Lupus tem como objetivo difundir mais
informacdes sobre a doenca reumatica cronica.

Segundo a Sociedade Brasileira de Reumatologia, existem cerca de 65 mil pessoas
com lupus no Brasil sendo a maioria mulheres, entre 15 e 45 anos.

O Luapus Eritematoso Sistémico (LES) € uma doenca de causa multifatorial que pode
acometer diversos Orgao e sistemas.

Nessa doenca, o sistema imunoldgico precisaria reagir somente a células anormais e
agentes infecciosos, no entanto, passa a nao reconhecer o que é uma célula saudavel
desencadeando uma resposta inflamatoria.

Seus principais tipos sdo o cutaneo, manifestado em manchas na pele nas areas
expostas ao sol, e o sistémico, em que um ou mais 6rgaos internos sdo acometidos.
O diagndstico é feito por meio da andlise das manifestacdes clinicas e alteracdes em
exames de laboratorio.

O tratamento é feito de maneira criteriosa e individualizada para diminuir a progressao
da doenca e reduzir os sintomas.
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A Casa Jota, espaco virtual de debates do Jota, jornal especializado na cobertura do
Poder Judiciario, promoveu um encontro sobre "Direito a Saude e Acesso ao
Tratamento".

Participaram do evento o presidente da Febrararas, Antoine Daher; o geneticista do
Centro de Doencas Raras do Hospital de Apoio de Brasilia, Dr. Gerson Carvalho; e o
membro do Conselho Nacional de Justica (CNJ) e supervisor do Forum Nacional do
Poder Judiciario para a Saude (Fonajus), Richard Pae Kim.

O principal tema abordado foi a fixacao de requisitos para o fornecimento de
medicamentos de alto custo no SUS, decisao que afeta diretamente os pacientes com
doencas raras e oncologicas. A questdo sera avaliada na sessao da proxima quinta-
feira (18/5) pelos ministros do Supremo Tribunal Federal (STF).

“Se nds queremos inovar o nosso Sistema Unico de Saude, nds precisamos olhar as
doencas raras ndo como gasto, mas como investimento para transformar a satde no
Brasil e entrar na nova era da saude baseada na medicina de precisao” - Antoine
Daher.

Toni Daher

Fundador e presidente da Casa Hunter




-_—

105 ‘ RELATORIO DE ATIVIDADES - 2023 .
HUNTER

® Dia10de maio

I
|
i 1




—

106 ‘ RELATORIO DE ATIVIDADES - 2023

CASA
HUNTER

® Diallde maio

Antoine Daher patrticipou de evento na Boehringer Ingelheim que retrata a jornada do
paciente com Psoriase Pustulosa Generalizada (PPG).

O ponto alto do encontro foi a apresentacdo do documentario "A Jornada" que tem o
papel de conscientizar sobre a doenca e trazer um senso de pertencimento para os
pacientes e ser uma fonte de informacé&o sobre a patologia e seus cuidados.




107 | RELATORIO DE ATIVIDADES — 2023
CASA
HUNTER

® Diallde maio

OS DESAFIOS NA JORNADA DO PACIENTE

A:!E:l:!‘ DANER OR WAGNER GALVAD

D i

(@)
S DESAFIOS NA JORNADA DO PACIENTE

ANTON
e - DR WAGNER GALVAO

»
~”
WD\

AN
W \c —?jfjuﬁﬂ




CASA“ 2.
HUNTER >, .

108 ‘ RELATORIO DE ATIVIDADES — 2023

® Dia15de maio

A Deficiéncia de Esfingomielinase
Acida — ASMD (sigla em inglés) é uma
doenca rara e progressiva que afeta o
metabolismo, resultando no acumulo de

A CADA DIA, Iipl'éjiols em vériots)lérgéos do corpo. Isso
UM PONTO pode levar a problemas graves, como o

l ‘ Mgl alargamento do figado e do baco, dor

0ssea, disfuncao pulmonar e
Lara Moura

gastrointestinal, além de problemas
neuroldgicos.

Os sintomas da ASMD podem variar de
acordo com a gravidade da doenca e a
idade do paciente, mas geralmente
incluem distenséo e dor abdominal,
perda de peso, fadiga, ictericia, atraso
no crescimento, baixa estatura, entre
outros.

A Lara € uma menina que ama natacéo
e esportes em geral. Ela apresentou os
primeiros sinais de ASMD aos oito
meses de vida, mas o diagnostico sé
veio aos dois anos.

Ela é um dos personagens da série
“Viver é Raro”, que conta a trajetoria de
pessoas com doencas raras em 7
episédios.

A série esta disponivel no Globoplay,
inclusive para quem nao € assinante.

CONHECA A

DEFICIENCIA DE
ESFINGOMIELINASE
ACIDA - ASMD.

LI
......
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Segue a divulgacao da “8? Edicdo do Cenario das Doencas Raras no Brasil”!

Entre os palestrantes estara o Dr. Ignacio Zarante Montoya, que é professor do
Instituto de Genética Humana e da Faculdade de Medicina de Javeriana.

O professor estara presente na Mesa 4: "Ampliacdo da Triagem Neonatal: Desafios
para a implementacao”.

1 ﬂtd _AiA & . 1 OS@‘A‘R :

—_

FEE - CENARIODAS = CENARIO DAS
4 DOENCAS RARAS = DOENGAS RARAS
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‘ o "o BRASIL . Tt W 538 Faufo | Evwatn Hilirids
-Teatro WTC S30 Paulo | Evento Hibride — -
16 DE JUNHO s
Mesa4 -16:40 as 17:45 @
Ampliacao da Triagem Neonatal:
Desafios para a Implementacdo
!, NOVARTIS
IGNACIO ZARANTE MONTOYA
th;sa- [ Instnt_u?n de Senetl_ca Hurana e da s
Facuidade de Medicin de Javeriana g ; | HORIZON m!;‘\ulti‘(_qrg canofi
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Lanven teva
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DE STRANGER THINGS,

TAMBEM
E UM RARO!

V CASA™::
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Famoso pelo simpatico Dustin, da série
Stranger Things, o ator Gaten Matarazzo
tem Displasia Cleidocraniana, que € uma
doenca rara.

As principais caracteristicas dessa
sindrome sdo o mau desenvolvimento
das claviculas, a baixa estatura e a falha
no nascimento dos dentes permanentes.
Ela é transmitida de forma autossémica
dominante.

O ator precisou passar por cirurgias na
boca, mas, lida bem com a doenca.
“Existe uma chance em um milhdo de
VOCE ter isso — na maioria das vezes
VOCE pega dos seus pais, e aconteceu
comigo. Tenho um caso mais leve, entao
nao me afeta tanto, mas pode ser uma
condicao bem dificil de se ter.”

A Displasia Cleidocraniana (DCC) é uma
doenca bastante rara, afeta uma em cada
1 milhdo de pessoas.
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Dia de reunido para debater os caminhos para as doencas raras no Hospital
Universitario Gaffrée e Guinle (HUGG)! Antoine Daher, presidente da Casa Hunter,
esteve presente com Andreia Bessa, trabalho com mais perspectivas de unido e novos
projetos.



https://www.gov.br/ebserh/pt-br/hospitais-universitarios/regiao-sudeste/hugg-unirio
https://www.gov.br/ebserh/pt-br/hospitais-universitarios/regiao-sudeste/hugg-unirio
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“A partir do instante em que um individuo com uma doencga rara nasce, comeg¢a uma
corrida contra o tempo. Cerca de 30% deles ndo chegardo aos cinco anos de idade,
uma vez que essas enfermidades sdo geralmente progressivas e incapacitantes,
comprometendo diversos sistemas e fungdes e podendo levar ao 6bito precoce.”

Este é o primeiro paragrafo do artigo “Doencas Raras: uma corrida contra o tempo”,
assinado pelo Dr. Roberto Giugliani e por Antoine Daher, presidente da Casa Hunter,
Febrararas e Casa dos Raros, publicado em diversos canais de midias brasileiros.

SMAI0 2023 DOISPONTOS 7

L RONIONTE / A

DOENCAS RARAS: UMA CORRIDA CONTRA 0 TEMPO

| awtome dos
n

teserentrentadoaoconsiderarmosqueaté.  truir o Hospital dos Raros, em Sio Paulo,  se d
x s &

das. raras conheci
das. Niimeros que se mult

| é preciso ir akém. E.
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Semana Temadtica - 3a Edicdo da MPS Week!
Uma semana dedicada a divulgacdo das Mucopolissacaridoses.

Entre os conteudos preparados tivemos uma webinar, entrevista e depoimentos de
especialistas e pacientes.
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Dra. Bianca Linnenkamp, geneticista do Day Hunter de Sao Paulo, abriu os
depoimentos de especialistas na 32 edicdo da MPS Week.

A médica fez um resumo sobre as Mucopolissacaridoses, esclarecedor e muito
dinamico.

Informacao de qualidade!

32 EDI

MPS,

Dra. Bianca Linnenkamp
Geneticista

DEPOIMENTO
ESPECIALISTA
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Tayrini Santos € mée da Emanuela, paciente de MPS IlI B.

De forma leve e direta, ela mostrou como € conviver com uma crianga no universo das
mucopolissacaridoses.

Falou dos medos, das duvidas e aprendizados adquiridos.

“Conviver com a MPS é entender que nem sempre seréo as palavras que irdo dizer
alguma coisa para vocé!”

34 Emii\o
MPS.

Tayrini Santos

e sua filha

Emanuela Santos
Paciente MPS Il B

DEPOIMENTO
PACIENTE
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A Casa Hunter recebeu a visita da secretaria adjunta da SMPED — Secretaria
Municipal da Pessoa com Deficiéncia, Sra. Dika Vidal. O encontro teve o objetivo de
apresentacao de projetos buscando melhorias para a jornada dos raros e seus
cuidadores.




-_— e

117 ‘ RELATORIO DE ATIVIDADES - 2023

CASA
HUNTER

® Dia27 de maio

Segue e divulgacéao.

A 3a edicao da MPS Week trouxe a voz de liderancas e especialistas do Brasil e dos
Estados Unidos.
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® Dia29de maio

Dr. Roberto Giugliani, Geneticista e Presidente do Conselho de Administragdo da Casa
dos Raros, fez um alerta na 3a edicdo da MPS Week.

Em seu depoimento, um dos maiores especialistas em Mucopolissacaridoses, chamou
a atencdo para a ocorréncia da Alfamanosidose no processo de investigacdo de casos
de MPS.

Aprendemos um pouco mais sobre as semelhancas das patologias.

32 EleﬂO
MPS.

Dre. Roberto Giugliani |
Geneticista

y | DEPOIMENTO
IV ESPECIALISTA
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Seguimos nas divulgacoes.

VEMAI
CENARIO DAS
DOENCAS RARAS
NO BRASIL

Teatoa WICT S30 Pasio | Evests Hdndo

16 DE JUNHO

A Triagem Neonatal € vital para
a deteccao de doencas ainda
nos primeiros dias de vida.

E isso que Daniela Mendes,
Superintendente Geral do
Instituto JO Clemente (1JC)
ressalta, além de falar da
importancia de mais politicas
publicas implementadas para o
beneficio de pessoas com
doencas raras, pesquisadores
e a industria.

A ampliacdo da Triagem
Neonatal sera pauta de uma
das mesas da “82 Edicao do
Cenario das Doencas Raras no
Brasil.”
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Antoine Daher, Presidente da Casa Hunter, Febrararas e Casa dos Raros, esteve
presente na IQVIA — World Review Conference 2023. Conectando Agentes Através de
uma Abordagem Holistica.

Toni falou sobre como sua organizacéo promove “population health” e quais
obstaculos enfrenta para uma efetiva implementacéao deste trabalho.

, /-\ , WORLD REvigw

CONFERENCE 2023

lation Health"

Agentes Através de
rdagem Holistica
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Dia 30 de maio

IQVIA | cimenceons

“Population Health™
“.._Conectandm\gentes Através de
.- _uma AFy\" dageZ1 HolEica®®
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Reunido no Palacio dos bandeirantes com Toni Daher, Gilberto Kassab Secretéario de
Governo e Relages Institucionais do Estado de Sao Paulo e a Deputada Maria Lucia
amary. O tema do encontro foi o Hospital dos Raros em S&o Paulo.
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® Dia30de maio

32 Edicao da MPS Week, apresentamos uma entrevista exclusiva com Terri Klein,

Presidente e CEO da National MPS Society, que completa este ano 50 anos de
existéncia.

Pudemos acompanhar os aprendizados e as melhores préaticas da organizacédo, uma
referéncia em Mucopolissacaridoses.

3 EDIGAO
= MPS
' ENTREVISTA EXCLUSIVA Weck
APRENDIZADOS E
DESAFIOS A FRENTE
50 ANOS DA NATIONAL
MPS SOCIETY

Terri L. Klein

President e CEO
¢ \L| @r=s=nxaic BIOMARIN
/g ] w9 .C
hdopma, “Chiesi ultroﬁ,‘}';:y/.
APRENDIZADOS E S rzcznxm r ' :
ENTREVISTAEXCLUSIVA  SREiioeniont A i A 0 ©
Terri L. Klein 50 ANOS DA NATIONAL =

President e CEQ MPS SOCIETY
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Entre as atividades preparadas para a 32 edicdo da MPS Week aconteceu hoje a
webinar sobre o “Horizonte Terapéutico das Mucopolissacaridoses”. A programacao foi
transmitida no Canal do Youtube da Casa Hunter, com a presenca de especialistas
brasileiros.

Entre os convidados para discutir o tema estiveram Dra. Ana Maria Martins, do IGEIM,;
Dra. Dafne Horovitz, do IFF Fiocruz; e o Dr. Gerson Carvalho, do Hospital de Apoio de
Brasilia. O encontro foi mediado pelo diretor da Casa Hunter Plinio Gherardi.

ENCONTRO DE ESPECIALISTAS

’ﬁ'ﬁs[ WEB|NAR HORIZONTE TERAPEUTICO & X - * BIOMARI! , &

MUCOPOLISSACARIDOSES =) AChiesi ulira

CASA . FONTER
HUNTER

Dafne Horovitz “ Ana Maria Martins

ENCOI\!.TRO DE ESPECIALISTAS
HORIZONTE TERAPEUTICO & MUCOPOLISSACARIDOSES

Me V

WEBINAR ALY
MBS,

Dra. Ana Maria Martins Dr. Gerson Carvalho Dra. Dafne Horovitz . Plinio Gherardi
Pediatra e Geneticista - MD Hospital de Apoio Coord. Clinica do Dep. de Genética Moderador
Coord. do Instituto de de Brasilia / Prof. Médica do Servigo de Referéncia
Erros Inatos do Escola Superior de em Doengas Raras — Inst. Diretor da Casa Hunter
Metabolismo (IGEIM) Ciéncias da Satide Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz) Country Manager (USA) -
Lenguae Language Services
ouwo  Bronze Realizacso  Apoio
JENALI @ rse=nxaio BIOMARIN .
')/\L w0 .©
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Antoine Daher, presidente da Casa Hunter e da Febrararas (Federacéo Brasileira das
AssociacOes de Doencgas Raras), encerrou a 3a edicao da MPS Week com um
testemunho sobre a jornada dos pacientes com Mucopolissacaridoses.

Em seu depoimento, Toni, como é conhecido pela comunidade, falou da experiéncia
pessoal com o filho Anthony, que tem MPS Tipo Il. Foi uma mensagem de esperanca
a todos os raros e seus familiares.

34 EDIbﬂO
MPS.

Antoine Daher

Presidente da Casa Hunter,
Febrararas e Casa dos Raros

£ DEPOIMENTO
' PAI DO ANTHONY,
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MES DE
JUNHO

N
\RADIO

AME OS RAROS

A VOZ DA INCLUSAO

Parceira da Casa Hunter, a RADIO AME OS RAROS (WEB) — A VOZ DA INCLUSAO
tem o objetivo de dar visibilidade a todos os Raros, Pais, Médicos e Defensores da
Causa, que na sua grande maioria das vezes néo tem Voz dentro da Sociedade. O
maior foco especifico € através da programacéao ao vivo diaria de segunda a sabado
através da plataforma do Instagram da Radio e da Radio Web atingindo o maior
namero de pessoas gerando a conscientizacdo sobre os raros, gerando a Incluséo e
espalhando amor.

Através de uma programacao diversificada, com muita musica, noticias, ensino e a
participacdo de todos os ouvintes interagindo, dando sugestdes e dicas de temas para
as lives, dando oportunidade para todo os Raros e seus Familiares se expressarem,
ter sua voz ativa sendo espalhada para todo o Pais.
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www.radioameosraros.com.br

@radioameosrarosoficial (O (85) 98519 0306

Terca G6/JUN 20h30

A Importancia da
Fisioterapia Motora na
Inclusdo de Pacientes

com Doencas Raras

Dra. Cristina
Iwabe

Fisioterapeuta Motora
Unicamp

Campinas |SP

=T Apresentacio:

_ [taloDuarte
"I °

Patrocinio:
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@radioameosrarosoficial (9 (85) 98519 0306

FOP

Dra. Patricia Longo
Ribeiro Delai

Dermatologista e especialista
em Fibrodisplasia Ossificante
Progressiva, Advoga pela causa
dos raros

Sao Paulo [sP

Apresentagao:

italoDuarte
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FEDRANN HUNTER *...
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HUNTER

$RAD|° @ ) www.radioameosraros.com.br

AME 05 RAROS @radioameosrarosoficial (O (85) 98519 0306

A atuacio do Quinta 15/JUN 20h30
Neuropsicélogo
em Doencas Raras

Dr. Igor Weyber

Neuropsicélogo, Pesquisador,
Especialista em Psicologia da Saude
e Cuidados Paliativos e Terapia da dor
e mestrando em pesquisa aplicada
a saude da crianga pelo IFF/Fiocruz

Apresentacao:
[taloDuarte
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30 anos de Comemoragao ‘
da Técnica de Estimulagdo .f
Cerebral Profunda =—¥

Dra. Ana Moura
Neurocirurgia ]
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Webinar
Mediador: Antonio Britto
Debatedores: Dr. Fernando Torelly; Dr. Breno Monteiro, Leonardo Monteiro e Dr. Henrique Neves

ANAHP AO VIVO - SUSTENTABILIDADE FINANCEIRA DOS HOSPITAIS BRASILEIROS EM
RISCO

A sustentabilidade financeira dos hospitais brasileiros € uma questdo de extrema importancia, pois
afeta diretamente a capacidade dessas instituicdes de fornecer servicos de saude de qualidade a
populacdo. No entanto, muitos hospitais enfrentam desafios significativos que colocam em risco sua
estabilidade financeira. Este artigo analisa os principais fatores que contribuem para a
vulnerabilidade financeira dos hospitais no Brasil e explora perspectivas para enfrentar esses
desafios.

Realizagdo:

Anahp

PERGUNTAS? N |

mande pelo chat

15 Digitais anahp

2 O ¢ € = « 0 @ O 0@ 0 1C Nutiado A B,

Os hospitais brasileiros tém um papel fundamental na prestacao de cuidados de saude a populagao,
mas enfrentam uma série de dificuldades financeiras que comprometem sua sustentabilidade. Entre
os fatores que contribuem para essa situacdo estdo o subfinanciamento, a alta dependéncia do
Sistema Unico de Satde (SUS), a ma gestdo financeira, os altos custos operacionais e a falta de
planejamento estratégico. Esses desafios tém impactos negativos na qualidade dos servigcos
prestados, no acesso a saude e na infraestrutura hospitalar.

1. Subfinanciamento: O subfinanciamento € uma das principais causas da insustentabilidade
financeira dos hospitais brasileiros. O repasse de recursos publicos muitas vezes é insuficiente
para cobrir 0s custos operacionais, resultando em déficits financeiros constantes. Além disso,
a defasagem na tabela de procedimentos do SUS dificulta ainda mais a situacdo financeira
dessas instituigoes.
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2. Dependéncia do SUS: A dependéncia excessiva do SUS também €& um fator que contribui
para a vulnerabilidade financeira dos hospitais brasileiros. Como o sistema publico de saude
enfrenta seus proprios desafios financeiros, 0s repasses de recursos muitas vezes sao
atrasados ou insuficientes. Isso impacta diretamente a capacidade dos hospitais em arcar com
seus compromissos financeiros e investir em melhorias.

3. Mé gestédo financeira: A ma gestdo financeira € um problema comum em muitos hospitais
brasileiros. A falta de transparéncia, planejamento estratégico e controle adequado dos
recursos financeiros pode levar ao desperdicio, fraudes e desvios. Além disso, a falta de
profissionais capacitados em gestdo financeira hospitalar também contribui para a fragilidade
financeira dessas instituicoes.

4. Altos custos operacionais: Os hospitais enfrentam altos custos operacionais, como folha de
pagamento, aquisicdo de equipamentos médicos, medicamentos e insumos. A falta de
eficiéncia na gestédo desses custos e a dificuldade em obter financiamento para investimentos
impactam diretamente a sustentabilidade financeira dos hospitais.

5. Falta de planejamento estratégico: Muitos hospitais brasileiros enfrentam dificuldades devido a
falta de um planejamento estratégico adequado. A auséncia de um plano de longo prazo que
leve em consideracéo fatores financeiros, tecnologicos e demograficos pode comprometer a
capacidade das instituicdes de se adaptarem as mudancas.

“Saude baseada em eficiéncia. As decisbes estdo sendo tomadas a partir do caixa, o que ndo é bom
para as organizacdes” (Fernando Torelly)
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No Dia Mundial da Miastenia Gravis, 2 de junho, a Casa Hunter realizou uma
apresentacao sobre a patologia.

Miastenia Gravis vem das palavras gregas "myo" (musculo) e "asthenia" (fraqueza),
representando a fraqueza muscular caracteristica dessa condicao.
Ja o termo "Gravis", do latim, significa "grave", destacando a seriedade da doenca.

A Miastenia Gravis é uma doenca autoimune que afeta a comunicagcao entre 0s nervos
e 0s musculos, resultando em fraqueza muscular e cansaco. Os sintomas podem
variar, incluindo dificuldade para falar, engolir ou mastigar, visdo dupla e cansaco
rapido durante atividades fisicas.

Felizmente, existem tratamentos disponiveis para a Miastenia Gravis, com
medicamentos e terapias de reabilitacao. Essas abordagens permitem controlar os
sintomas e melhorar a qualidade de vida dos pacientes.

02 de junho

()
DIA MUNDIAL DA

. MIASTENIA
GRAVIS

-

Patrocink
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AstraZeneca Rare Disease
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Lidia Costa, fundadora da Associacao Brasileira de Miastenia (Abrami), foi a primeira
crianca a ser diagnosticada com a patologia no Brasil.

Seu depoimento foi uma viagem emocionante pela trajetéria de desafios e conquistas
dos pacientes brasileiros com Miastenia.

MIASTENIA
GRAVIS

1OEASA:'--.§.-~
HUNTER *...

anos’

1dia Osta
Fundadora da Associacao Brasileira de Miastenia - Abrami
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AstraZeneca Rare Disease
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A convite da Casa Hunter, o neurologista Dr. Eduardo Estephan, do Ambulatério de

Miastenia do Hospital de Clinicas de Séao Paulo, preparou uma aula especial sobre a
doenca.

Especialista em doencas neuromusculares, o meédico fez uma explicacao detalhada

sobre a patologia, desde a origem, aos sintomas e demais caracteristicas tipicas a
jornada dos pacientes.

Eduardo Estephan®
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Irani da Silva Almeida, 43 anos, é paciente de Miastenia Gravis, diagnosticada em
2013.

Em seu depoimento, ela recordou o diagndstico da doenca, falou sobre os sintomas,
do tratamento e de sua méae, também paciente de Miastenia Gravis.

MIASTENIA

]rggéﬁé‘m GRAVIS

LEXION
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Tivemos também o depoimento de Andreia Oliveira, presidente da Associagcéo
Brasileira de Miastenia, a Abrami.

Andreia recebeu o diagndstico aos 42 anos, apos 15 anos de sintomas estranhos,
davidas e muitas consultas meédicas.

A ativista falou também sobre projetos de divulgacao da instituicdo e das acdes
programadas para o més de junho.

_ MIASTENIA
0% GRAVIS

atrocinio
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Além das publicagdes no Facebook e Instagram da Casa Hunter e Febrararas, criamos
uma playlist no Canal do Youtube da Casa Hunter com os depoimentos e a videoaula,
para facilitar o acesso publico.

Videoaula Miastenia Gravis

Casa Hunter + 136 visualizages * ha 3 semanas

MIASTENIA
GRAVIS
- Irani da Silva Almeida - Paciente de Miastenia Gravis
ATEXION Mmoo )
Casa Hunter + 5 visualizagbes - ha 1 hora

MIASTENIA GRAVIS 7

Andreia Oliveira - Presidente da Abrami

Casa Hunter » 1 visualizacdo * hd 1 hora
Casa Hunter

Ptblica

e Lidia Costa - Fundadora da Associagao Brasileira de Miastenia - ABRAMI

A) s : Casa Hunter - 4 visualizagbes * ha 1 hora

P Reproduzir tu... > Ordem aleat6...
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O Dia Nacional do Teste do Pezinho foi lembrado em sessao solene promovida na

Camara dos Deputados, a pedido da Deputada Federal Maria Rosas, de Sao Paulo.

A iniciativa contou com a presenca de parlamentares, representantes da sociedade
civil e da sociedade médica.

Andréia Bessa, diretora juridica da Casa Hunter, participou da solenidade,
representando a Federacé&o Brasileira de Associacdo de Doencas Raras (Febrararas).

CAMARA DOS
DEPUTADOS

AO VIVO

ANDREIA BESSA | Fundadora e Coordenadora Juridica da Casa Hunter
Homenagem ao Dia Nacional do Teste do Pezinho

06/06/23 PLENARIO | SESSAO SOLENE L-|
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camara.leg.br | 0800 0 619 619

Homenagem ao Dia Nacional do Teste do Pezinho
06/06/23 PLENARIO | SESSAO SOLENE

GAMARA DOS
D'EP.UTADOS

~Aovivo

camara.leg.br | 0800 0 619 619
Homenagem ao Dia Nacional do Teste do Pezinho

06/06/23 PLENARIO | SESSAO SOLENE LJ
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9 de junho é o Dia Mundial da Imunizacéao.

A Casa Hunter langou, no més de abril, o Calendario e a Carteira de Vacinacéo para
Pacientes com Doencas Raras e seus cuidadores. Um projeto realizado em parceria
com Sociedade Brasileira de Imunizacao (SBIM) e o Instituto Mauricio de Sousa (IMS).
O principal objetivo desta iniciativa € aumentar a conscientiza¢ao de cuidadores e
pacientes raros a respeito da importancia da Imunizacao.

Confira sua carteira de vacinacao e de toda a familia. Vacinacédo, um pequeno gesto
gue salva vidas".

105t
HUNTER .

09 de junho
DIA MUNDIAL DA

IMUNIZACAO
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Paola Massari e Isabella Sasaki da
Casa Hunter foram recebidas hoje por
Dika Vidal, Secretaria Adjunta da
Secretaria Municipal da Pessoa com
Deficiéncia — SMPED.

Dika e a Sra. Silvia Grecco (Secretaria
da SMPED) marcaram presenca ha 82
edicdo do Cenario da Doencas Raras
no Brasil.
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VEM Ai
CENARIO DAS
DOENCAS RARAS
NO BRASIL

Teatro WTC S30 Paulo | Evento Hibrido

16 DE JUNHO
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Esta chegando!

Paola Massari, da Casa Hunter,
anuncia a chegada e convida o
publico para a 82 Edicao do Cenario
das Doencas Raras no Brasil.

Vocé sabia que o Brasil tem cerca de
13 milhdes de pessoas com doencas
raras? O que o futuro reserva a elas?
Todos os dias, ouvimos falar de novas
tecnologias nos meios de
comunicagao, o que nos enche de
esperanca, mas também nos deixa
com duvidas. Sera que 0 nosso pais
esta pronto para esses novos
tratamentos? Sera que temos a
infraestrutura necessaria para avaliar
essas tecnologias de saude?

Essas questdes fundamentais seréo
debatidas na “82 Edicao do Cenario
das Doencas Raras no Brasil”.
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Reunido Interfarma, Febrararas e Conasems.

Antoine Daher e Ariadne Dias da Casa Hunter, participaram do encontro que teve
como tema principal definir os préximos passos do langcamento da Cartilha de

propostas ao Ministério da Saude, no XXXVII Congresso Conasems que acontecera
em Goiania no periodo de 16 a 19 de julho de 2023.

Eduardo Calderari
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Toni Daher participou da Comissdo de debate sobre tratamento de doencas raras no SUS - Ciéncia,
Tecnologia e inovagéo.

A Comisséao de Ciéncia, Tecnologia e Inovacédo da Camara dos Deputados discutiu nesta data o
tratamento de doencas raras no Sistema Publico de Saude (SUS). A audiéncia foi proposta pela
presidente do colegiado, deputada Luisa Canziani

TONI DAHER | Fundador e Presidente - Federa¢do Brasileira das Asso&iacé‘es de Doe...
Diagnostico e tratamento de doencas raras no sistema publico de satide

14/06/23 Comissao de Ciéncia, Tecnologia e Inova¢ao

camara.leg.br | 0800 0 619 619
Diagnéstico e tratamento de doencas raras no sistema publico de saude

14/06/23 Comissao de Ciéncia, Tecnologia e Inova¢ao
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Chegou o dia! A “82 Edicdo do Cenario das Doengas Raras no Brasil”, o event contou
com a presenca de varios convidados, entre pacientes, familiares, associagoes,
académicos, industria farmacéutica, profissionais da saude e 6rgdos reguladores. Uma

grande oportunidade de discutir e debater temas importantes as pessoas com doencas
raras.

106 M
r: CENARIODAS |
*1 DOENGASRARAS

|_oo NO BRASIL N

TeatroWTC Sao Paulo | Evento Hibrido
16 DE JUNHO DE 2023 DAS 8:30 AS 18:00
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82 Edicdo do Cenério das Doencas Raras no Brasil

Ao completar um ano de fundacao, a Casa Hunter implementou a ideia de reunir todos
os interessados na questao dos raros para debater os desafios e conquistas, novas
metodologias, tratamentos e tudo mais que pudesse representar avancos para a
comunidade das doencas raras. Nascia o projeto “O Cenario das Doencas Raras no
Brasil”, a iniciativa ganhou for¢a e, a cada ano, retne um numero maior de pessoas,
confirmando a importancia do evento e da discussao aprofundada sobre o tema.

f
\ »

= CENARIODAS
~ DOENGAS RARAS
~ NOBRASIL

Teatro WTC Sao Paulo | Evento Hibrido

16 de junho
Das 8:30 2‘1318:00

Realizagao Apoio

c, CASADOSRAROS

CASA o2
HUNTER “...

e
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A “82 Edicdo do Cenario das Doencas Raras no Brasil” aconteceu no dia 16 de junho e
contou com a presenca de varios convidados, entre pacientes, familiares, associacoes,
académicos, industria farmacéutica, profissionais da saude e 6rgdos reguladores. Uma

grande oportunidade de discutir e debater temas importantes as pessoas com doencas
raras.

| HUNTER ©..

= CENARIO DAS

- DOENGAS RARAS 16 DE JUNHO DE 2023

" TeatroWTC Sao Paulo | Evento Hibrido ——
9:30 - Abertura Oficial do Evento

Das 10:30 as 11:50 - Mesa 1 Das15:10 as 16:40 - Mesa 3
“Planejamento, Incorporacao e 0 "Como criar um ecossistema em
Futuro das Terapias Avancadas” Doencas Raras”

Das 14:00 as 15:10 - Mesa 2 Das 16:40 as17:45 - Mesa 4
“Construcao de Politicas Publicas "Ampliacao da Triagem Neonatal:
para Doencas Raras” Desafios para aimplementacao”

INSCREVA-SE. NAO PERCA!

Traducdo simultanea em inglés, espanhol e libras

Realizagao Apoio

; (i cAsADOSRAROS i e
CASA™ .. e ’  Genics CRESP
HUNTER *... "
' Q © 18rAVS &5 SBAM i eaino

PESSOA COM DEFICIENCIA

Foram 4 mesas de debates com temas variados e a participacéo de especialistas,

médicos, pacientes, politicos, representantes da industria farmacéutica, associacoes
de pacientes e tudo voltado ao universo dos raros.
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Antoine Daher, Presidente da Casa Hunter, Febrararas e Cofundador da Casa dos
Raros fez a abertura do grande encontro.

Temas fundamentais foram colocados em debate e trouxeram a luz solugdes e
conhecimento sobre as questdes que envolvem 0s raros.

CENARIO DAS
DOENCAS RARAS
NO BRASIL
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Tivemos uma linda apresentacao de ballet da nossa campea Laissa Guerreira. Ela, além de

bailarina, é atleta de bocha paralimpica e ha poucos dias se tornou Campeé das Américas na
modalidade. Laissa tem Atrofia Muscular Espinhal e € uma das estrelas da série “Viver € Raro”, que
conta a trajetoria de pessoas com doencas raras.

CASA™.7.
HUNTER

CENARIO DAS
i DOENCAS RARAS
NO BRASIL

Teatro WTC Sao Paulo | Evento Hibrido

16 DE JUNHO

Apresentacao de Ballet
LAISSA GUERREIRA

Atrofia Muscular Espinhal - AME Tipo 3 -
Camped de Bocha Paralimpica

RIGAO OBRIGATORIA.
IMITADAS (PRESENCIAL)!

Traducao simultanea B= ==

S
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Momento Historico

Durante a “82 Edicao do Cenario das Doencgas Raras no Brasil” o Prefeito de Séo
Paulo, Ricardo Nunes, assinou a cesséo do terreno para a construgao do primeiro
hospital inteiramente dedicado a pacientes com doencgas raras.
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Um momento histérico ndo sé para os
pacientes e cuidadores, como também
para a academia e a sociedade civil em
geral.

O projeto prevé um espaco laboratorial
para o desenvolvimento de programas
para novas plataformas de:

« Triagem neonatal

« Triagem em grupos de alto risco

« Monitoramento do tratamento

« Leitos de internacdo e UTI

Para implementacdo do projeto, a Casa
Hunter recebeu uma drea municipal com
1,8 mil m2 na Vila Mariana.
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Quem desejar prestigiar todos os momentos da “8¢ Edigdo do Cendrio das
Doencas Raras no Brasil”, basta acessar o canal do YouTube da Casa
Hunter, criamos uma playlist contendo todos os videos do evento.

Videos Shorts

iR, 82 Edicdo Cenario das Doengas Raras (Portugués)

"4 ’// Casa Hunter » 58 visualizagGes * ha 12 dias

=N
I ,,\ /7:07:37

82 Edigdo Cenario das Doengas Raras (Espanhol)

Casa Hunter + 29 visualizagdes * hd 12 dias

CENARIO DAS DOENCAS
RARAS NO BRASIL 2023

Casa Hunter

12 videos 39 visualizagcbes Atualizado ha 2 dias

=5 [z

a:-_ %8 82 Edicdo Cenario das Doengas Raras - Prefeito Ricardo Nune

Casa Hunter - 13 visualizag6es * ha 12 dias

P Reproduzir tu... > Ordem aleat...

M m e ) = g
T e e —— 82 Edicdo Cenario das Doengas Raras - Apresentagao Laissa

16 de junho 2023 5 Casa Hunter - 13 visualizagdes * ha 12 dias
0 evento contou com a participagao de pacientes,
familiares, associagoes, académicos, industria
farmacéutica, profissionais da saude e 6rgaos
reguladores. Temas fundamentais foram
colocados em debate e trouxeram a luz solugoes
e conhecimento sobre as questdes que envolvem
OS raros.

Foi um sucesso e ja estamos ansiosos para a 9°
edigao! No vemos no ano que vem!

82 Edicdo Cenario das Doengas Raras — Depoimentos

Casa Hunter - 17 visualizagles * ha 12 dias

82 Edicdo Cenario das Doengas Raras - Video Emocgao

Casa Hunter + 6 visualizagOes * ha 12 dias

82 Edigcao Cenario das Doencgas Raras - Resumo do Evento

Casa Hunter - 69 visualizagoes * ha 12 dias
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Em 10 anos de Casa Hunter, o Cenério das Doencas Raras no Brasil ja alcancou mais
de 10 paises! Nesta 82 edicao, tivemos inscritos desde o Uruguai, EUA, Peru,
Paraguai, Panama, México, Italia, Gana, Franca, Dinamarca, Colémbia, Chile, Bolivia,
Argentina e até Angola.

Foram mesas com temas fundamentais e a presenca de convidados, entre pacientes,

familiares, associacdes, académicos, industria farmacéutica, profissionais da saude e
orgaos reguladores.

CAS

- ' CENARIO DAS N
“ DOENCASRARAS ™
, . NO BRASIL

Teatro WTC Sao Paulo | Evento Hibrido.~

16 DE JUNHO

ULTRAPASSAMOS
FRONTEIRAS »-)-»)-

Traducdo simultanea B= ==
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A ABRAF — Associag¢do Brasileira de Apoio a Familia com Hipertensé&o
Pulmonar e Doencgas Correlatas, destacou sua participagéo na 82 edicdo do
Cendrio das Doencas Raras no Brasil em seu informativo “News Respirar,
Viver e se Informar”.

o

abraf news::

ASSOCIAGAD BRASILEIRA DE APOIO
A FAMILLA COM HIPERTENSAC PULMONAR
E DOENCAS CORRELATAS

Politicas publicas de doengas raras

Flavia Lima participou da mesa “Construcéo de Politicas Publicas para
Doencas Raras” na 82 Edicdo do Cenario de Doencas Raras no Brasil.

Estavam no painel representantes da industria farmacéutica, as deputadas
federais Maria Rosa e Roséngela Moro, o senador Sérgio Moro, os deputados
federais Dr. Pedro Westphalen e Dr. Zacharias Calil. A mediacédo da mesa foi
de Antoine Daher, presidente da Casa Hunter e Febrararas.

Flavia falou sobre o papel da sociedade civil na construcédo de politicas
publicas, a urgéncia para publicagdo do PCDT de Hipertensdo Pulmonar e
a necessidade de oferecermos assisténcia e tratamento também a quem tem
Hipertenséo Pulmonar Tromboembodlica Crénica (HPTEC).
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NUmeros do Evento

»»» Mais de 1.700 pessoas inscritas.

»»» Mais de 16.500 acessos a plataforma em
mais de 7 horas de evento.

»»» 700 Crachas emitidos para o publico
presencial

»»» 14 paises alcangados

»»» 900 mil pessoas alcangadas no geral

»»» Mais de 40 posts de divulgacao

»»» Mais de 1 milhdo e quinhentos views

»»» Mais de 139 mil cliques de usuarios em
nossos anuncios levando a landingpag
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Ficou evidente que a luta das pessoas com doencas raras deve ocupar espaco
relevante na definicdo de politicas publicas e no direcionamento de pesquisas focadas
em diagndsticos e tratamentos.

Foi um dia especial e ja estamos na expectativa pelo proximo ano!
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Marcagdes em midias sociais, do publico em geral, prestigiando a 8¢ edi¢gdo

do Cendrio das Doencas Raras no Brasil 2023.

MetaGabi$p

@casahunter

Dia [)!‘Miwli\u na 8°KEdicao das

Doencas Raras no Brasil!

Obricado Casa Hunter!

‘”\} vanessateich

Sempre um prazer participar dos
eventos incriveis da @casahunter
Hoje discutindo o ecossistema de saude
pra tratamento de pacientes com
doencas raras no Brasil
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Parabéns @casahunter!!! Orgulho de ter feito parte do

8° Cenario de Doengas Raras no Brasil!

CENARIQ

s
DOENGAS
NO BRAS)( S

@casahunter

Ve .
Q, llara.morais

@ WTC EVENTS CENTER

sBoencas
4 incrivel e muito
necessario!

@lagedunb
@Bcasahunter
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DIA MUITO IMPORTANTE
DOENCAS RARAS
CASA HUNTER
PRIMEIRO HOSPITAL DE
DOENCAS RARAS NO MUNDO
SERA EM SAO PAULO

i prefeitoricardonunes ©

© WTC EVENTS CENTER
-

ATENGCAO E CUIDADO AS PESSOAS COM DOENCAS RARAS
Prestigiando a 8" edigio do congresso
“Cendrio das Doencgas Raras no Brasil”,
realizado pela Casa Hunter

e dranatalya.pereira 6min ---

@ casahunter
“) dranatalya.pereira

_ @casahunter
s u o=

Assino, aqui, a autorizagio para concessio de um
terreno municipal para construgio da Casa dos
Raros, que abrigard esse importante hospital que
vai atender 60% de pacientes do SUS.

w v T
u

Adicionar ao seu story >

Enviar mensagem )

X

v

RELATORIO DE ATIVIDADES - 2023 ‘ 158

Seu story 8h

prefeitoricardonunes &
P 3

Al cAd

1° Hospital de Doencgas Raras do mundo

Assino, aqui, a autorizagao para concessao de um
terreno municipal para construcdo da Casa dos
Raros, que abrigara esse importante hospital que
vai atender 60% de pacientes do SUS.

% smpedsp ©

smpedsp Hoje, 16, a SMPED participou da 8% edigdo do Cenirio
das Doengas Raras no Brasil, evento organizado pela Casa Hu

8 edi¢ao do Cenario das
Doengas Raras no Brasil. <@
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8° Cenario das Doengas
Raras no Brasil

CEKAR{QD
Doroms
N‘"“Clsum

0 BRASH, }aﬂ
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@casahunter @larrainy_borges
@lyviacezr

3
r‘ﬁ‘ rosangelawmoro @ 2
- hipertensaopulmonar

Participamos da mesa “Construgao
de politicas publicas para doengas
raras”, no Cenario das Doengas
Raras no Brasil.

R w
DOENGAS RARAS “
NO BRASH. A
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A
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@casahunter
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. . BEI‘RIO DAS
casahunter DOENGAS RARAS 16 DEJUNHD
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Cenario das Doencas
Raras no Brazil
@casahunter

O originhealth.br
ORIGIN
Estamos no
CENARIO DAS

DOENCAS RARAS
NO BRASIL

Laura Murta
Head de Health Economics
ORIGIN Health

Camila Pepe Jess|ca Correa

Diretora-executiva da

omercial da
ORIGIN Health

G te ¢
ORIGIN Health

24
P (<4
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smpedsp Hoje, 16, a SMPED participou da 8* edigio do Cenirio
das Doengas Raras no Brasll, evento organizado pela Casa Hu

ATENCAO
¥ Adicionar ao seu story >
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o casahunter

& dranatalya.pereira

. @casahunter
B v

Gran(

4 Q Casa Hunter »

Abordagens dessa mesa do ECOSSISTEMA estd
sendo muito representativo sobre todos os : i
. ST . 1° Hospital de Doengas Raras do mundo
pacientes raros, bem como familiares e cuidadores. Assino, aqui, a autorizago para concessio de um
Construgdes das propostas juridicas sio ,{:;:,i‘fg;;“;’:;;ﬂi‘;’;?;';ﬁ:fjf;‘,’:,ﬁ;ﬁ,"::c
essenciais, Porém , estas precisam ser feitas com e & 2y !
base em politicas pblicas ndo sé para pacientes : .
raros, mas para os familiares URGENTE. Néo ter
distancia. Precisamos de além dos centros de
tratamentos, precisamos do acolhimento aos
cuidadores e direcionamento que deve ser em todos
08 bairros, municipios e estados.

Adicionar ao seu story >

. Enviar mensagem

@casahunter
@casadosraros
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 @institutobrenobloise
@casahunter
@febrararas

(@aame_amigosdaame

8° Cenario das DRs do Brasil

@Bcasahunter
@vivianeguimaraes_advocacia
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Ariadne Dias representou a Casa Hunter na 22 Edicao do Ciclo EBA com
Farmacovigilancia.

A farmacovigilancia é a ciéncia criada com um grande objetivo: melhorar o
atendimento e a seguranca do paciente em relacdo ao uso de medicamentos,
fornecendo informacdes confidveis e equilibradas para a avaliacédo efetiva do perfil de

risco-beneficio dos medicamentos, revisando regularmente os eventos adversos
relatados.

.

75" Canbringrt
(B vatiw

™\ Boehringer
il ngelneim

ENCONTRO
Boehringer Ingelheim de

ADVOCACY
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I AGENCIA NACIONAL DE VIGILANCIA SANITARIA
3 Terceira Diretoria — DIRE3
Setor de Inddstria e Abastecimento - SIA
A Trecho S, Area Especial 57, Bloco D, 32 andar
VISA Brasilia/DF = 71205-050

LISTA DE PRESENCA 2023
PAUTA: Medicamento para paciente com mucopolissaridose do tipo Il (MPS II) - estudo clinico de alfapabinafuspe no Brasil
REUNIAO: com representante da Casa Hunter
E-MAIL: agenda.diretoria3@anvisa.gov.br
LOCAL: Sala de reunides Terceira Diretoria
DATA:

] HORARIO:
NOME CARGO INSTITUICAO CONTATO E-MAIL ASSINATURA
Alex Machado Campos Diretor DIRE3/ANVISA (61) 3462-6776 iretoria3 ViSa.gov. ‘
(/ =
Daniela Marreco Cerqueira Diretor-Adjunta DIRE3/ANVISA (61) 3462-6776 di anvi .br /
Elkiane Rama Assessora DIRE3/ANVISA (61) 3462-6776 diretoria3@anvisa.gov.br
Antoine Daher Fundador e Presidente Casa Hunter
Renato Porto Presidente Interfarma
.

Antonine Daher, Presidente da Casa Hunter, Febrararas e Casa dos
Raros participou hoje de reunidao na ANVISA — Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria. A pauta do encontro “Medicamento para paciente com Mucopolissacaridose
do tipo Il (MPSII) — estudo clinico de Alfapabinafuspe no Brasil”, foi debatida com
representantes da ANVISA e Renato Porto presidente da Interfarma.
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Antoine Daher e Dr. Roberto Giugliani fizeram a apresentacao da Casa dos Raros, em
Porto Alegre, para o novo diretor da SANOFI no Brasil, uma das maiores
multinacionais farmacéuticas do pais.
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Visita da Intrials — Latin America Clinical Research na Casa dos Raros Porto Alegre.
Avancando nas parcerias de pesquisa clinica.
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ntro-Oeste
/4 Pneumologia

Fernanda Batista, representante do Projeto Day Hunter no Rio de Janeiro, participou
do 11° Congresso Centro Oeste de Pneumologia em Goiania.

Ventilagcdo n&o invasiva no neuromuscular.

“A participacao do terceiro setor, agregando conhecimento no manejo de doencas
raras, traz para Casa Hunter uma relevancia de competéncia cientifica e de levar a
tematica dos raros a um Congresso de Pneumologia.

Dando luz a tematica, uma vez que 70% das doencas raras tem componentes
respiratorios. Foi uma 6tima oportunidade de troca de conhecimento técnico e muito
network.” Afirmou Fernanda.

v
3
Congresso
ntro-Oeste
g Pneumologia
2

22,4 24 du unhe - Goloia GO

|
[

FERNANDA BATISTA FERREIRA

Palestrante
Rio de Janeiro -

IR 8

GSK Astrazenecs®
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\RADIO

AME OS RAROS

A VOZ DA INCLUSAO

Parceira da Casa Hunter, a RADIO AME OS RAROS (WEB) — A VOZ DA INCLUSAO
tem o objetivo de dar visibilidade a todos os Raros, Pais, Médicos e Defensores da
Causa, que na sua grande maioria das vezes nao tem Voz dentro da Sociedade.

O maior foco especifico é através da programacao ao vivo diaria de segunda a sabado
através da plataforma do Instagram da Radio e da Radio Web atingindo o maior
namero de pessoas gerando a conscientizacdo sobre os raros, gerando a Inclusédo e
espalhando amor.

Através de uma programacao diversificada, com muita masica, noticias, ensino e a
participacdo de todos os ouvintes interagindo, dando sugestdes e dicas de temas para
as lives, dando oportunidade para todo os Raros e seus Familiares se expressarem,
ter sua voz ativa sendo espalhada para todo o Pais.
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dicameosrarosoficial (O (85) 98519 0306

Epilepsia em Minha U
Vida e como eu Despertei BI JUI.H

para Viver

20H30

Marta Dutra
Sao Paulo [SP

Apresentacao:

taloDuarte

3#: DAsA LUMIAR

NSPIRE genomica

BEEDC CASA®eed..
FEDRANN HUNTER ~...-
Bosln W g

reabiticare  SALO

¥
INSTITUTO PEORO MOLINA

celfi)ed. gg ™M

Apresentacio:

oficial - (O (85) 994221551 ftaloDuarte

Conscientizagdoda ELA no Brasil SEGUNDA

24/JULHO

20H30

Dr Acary Souza

Professor afiliado da Disciplina Dra.Celiana
de Neurologia da Universidade

Federal de Sdo Paulo | Unifesp), Flgue'redo Carlos llalagoni
Escola Paulista de Medicina Gestora da Clinica Inspire

(EPM), Responsavel pelo Setor & Viva, Fisioterapeuta, ) Diretor A
de Investigacido de Doengas Mestre e Doutoranda Instituto Pedro Molina

Neuromusculares da UNIFESP-ERM * pela Unifesp. SaoPaulo| 5P
SaoPaulo |SP

e SA™
FEDRANN HUNTER

DA/ celfijed. ot mermmrbivm - D ®

3,5& LUMIAR

SPIRE

CASA
HUNTER

RADIO adioar aros.com.br

E OS RAROS @radioameosrarosoficial (O (85) 98519 0306

Multidisciplinar “ I;jili:"
Dra. Istael Satiro 20H30

Fisioterapeuta com expertise no segmento de
desospita 0. Atuagao na gestao no setor
de trans hospitalar na coordenacdo de
servicos e processos. Consultora em saude na
empresa Is Health. MBA em gestdo de satde e
com formacgao assistencial pela UFVIM, IIEP
Albert Einstein, HCFMUSP e UNIFESP

Sao Paulo [SP

\‘ Apresentacao:

| italoDuarts

% DAsA LUMIAR

NSPIRE Sendmica

HES CASA”
FEDRANN HUNTER *~...-

&
P

celfiljed. ACOM arrorimosoun " Y

m.br
ameostarosoficial O (85) 99422 1551

° o . » SEGUNDA
Fisioterapia Neurofuncional
nos RAROS 31/JULHO

Dr. Marcelo Mansueto

Fisioterapeuta
Neurofuncional

Fortaleza |CE

Apresentacao:
taloDuarte

* LUMIAR % G‘@

SOEINIK CASA e
FEDRANN HUNTER *....

NSPIRE
. & i
5
DA/A celfijjed. ACDM  wamrorebaosouns Y e
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Antoine Daher, presidente da Casa Hunter, Febrararas e Casa dos Raros participou
de reunido com membros da Finep na Casa dos Raros em Porto Alegre.

Participaram da reunido:

Carlos Alberto Aragao de Carvalho Filho — Diretor da DRCT - Finep
Jorge Venancio — Assessor da DRCT - Finep

Sheyla Amorin — Secretaria da DRCT - Mée rara - Finep

Roberto Giugliani — Casa dos Raros

Antoine Daher — Casa dos Raros

Raphael Boiat — Casa dos Raros

Guilherme Baldo — Casa dos Raros

Carolina Fischinger — Casa dos Raros
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A Financiadora de Estudos e Projetos (Finep), € uma empresa publica brasileira de
fomento a ciéncia, tecnologia e inovacdo em empresas, universidades, institutos
tecnologicos e outras instituicbes publicas ou privadas, sediada no Rio de Janeiro. A
empresa € vinculada ao Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Inovacéo.

)
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Ensp promoveu ciclo de debates sobre desafio das doencas raras para 0s
sistemas de saude.

A Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca
(Ensp/Fiocruz), em parceria com o Departamento de
Gestéo das Demandas em Judicializacao na Saude
SAVE THE DATE (DJUD/SE/MS), realizou o Ciclo de Debates Doencas
Raras: desafios para o cuidado e para os Sistemas de

Saude. O evento foi realizado em quatro manhas de
segunda-feira, entre os dias 3 e 24 de julho de 2023.

03, 10, 17, 24 de julho de 2023

das 9h as 12h (Brasilia)

Ciclo de Debates
Doencas Raras: desafios para o cuidado e para
os Sistemas de Salde

B Transmissao online Youtube

Escola Nacional de Saude Publica
Sergio Arouca / Fiocruz

TOMDAHER (CAS A HUNTER

Antoine Daher, presidentes da Casa Hunter, Febrararas e Casa dos Raros participou deste projeto “Analise de
demandas judiciais de medicamentos contra a Unido Federal e mapeamento das estratégias de resolucdo extrajudiciais
de conflito com medicamentos (JUDMED/ENSP/Fiocruz)'

A geragdo de evidéncias nas doencgas raras apos o registro foi o tema do dia 24 de julho.
Palestrante: Augusto Afonso Guerra Junior (UFMG).

Debatedores: Antoine Daher (Casa Hunter e Febrararas) e Marisa da Silva Santos (Instituto Nacional de Cardiologia).
Coordenacao: Thais Jeronimo Vidal (IMS/UERJ)

bl

Thais Vidal \ TONIDAHER (CASA HUNTER)
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Antoine Daher, presidentes da Casa
Hunter, Febrararas e Casa dos
Raros, participou de encontro com a
Dra. Carmela Grindler na Secretaria
de Saude do Estado de Sao Paulo.
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DIALOGO
ROSANGELA

Deputada Federal

*Diadlogo com Rosangela Moro (12 Edi¢ao)

*07 de Julho de 2023

CONVITE

SERA UM PRAZER RECEBER VOCE PARA UM *09:30 as 12:00
DIALOGO COM A DEPUTADA ROSANGELA MORO

Local: Melia Ibirapuera

QUANDO

07 DE JULHO DE 2023 o .
*Representantes: Isabella Sasaki Vila Rubia e

HORARIO Paola Massari da Casa Hunter
9:30 AS 12:00

ENDERECO:
AV. IBIRAPUERA, 2534 - INDIANOPOLIS, SP
MELIA IBIRAPUERA - SALA CAJU
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*O objetivo do encontro foi reunir uma discussdo com associacoes, profissionais da
saude e autoridades engajados no tema da pessoa com deficiéncia e doencas raras.
Criando relacionamento e unindo forcas dos representantes presentes.

*A discusséo envolveu: apresentacédo dos projetos de lei da Deputada Rosangela
Moro, e abertura para fala de diferentes tipos de associagfes, pacientes e profissionais
da saude. Cada um apresentando sugestdes de melhorias para a qualidade de vida e
dignidade das pessoas com deficiéncia/doencas raras no Brasil.

*O evento contou com cobertura completa de intérprete de libras.
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Alguns participantes:

*Cid Torquato - CEO - ICOM Libras
*Edson Rogatti - Presidente da Federagcao das Santas Casas de SP
*Associagao Brasileira de Esclerose Lateral Amiotrofica

*Raquel de Oliveira Martins - ABRANGHE
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Nossa representante, Paola Massari, também compartilhou sua viséo.
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Gustavo Mendes, Diretor de Assuntos
Regulatdrios, Qualidade e Ensaios Clinicos
na Fundacdo Butantan, gravou um video
falando sobre a importancia da Casa Hunter
na promocao de discussdes que beneficiam
a causa dos raros.
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Famoso no Brasil por
interpretar o protagonista da
série “Todo Mundo Odeia o
Chris”, o ator Tyler Jamens
Williams revelou a revista
Men’s Health que tem a
Doenca de Crohn.

Por conta dessa condicéao,
ele chegou a pesar 47
quilos, quando descobriu a
doenca, 2017, quando os
primeiros sinais surgiram,
como dificuldade para
engolir e dor no estémago.

Ator de “Todo Mundo
Odeia o Chris”

ELE TAMBEM
E UM RARO!

Trata-se de uma condicao
inflamataoria crénica do trato
gastrointestinal, que afeta
principalmente o intestino
delgado e o intestino grosso.
A maioria dos individuos
necessita de uso de
medicamentos diarios para o
controle dessa doenca.

CASA ™7,
HUNTER
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A nossa série acaba de levar o Bronze
na categoria TV e Cinema nos Prémios
Lusofonos da Criatividade, festival
internacional que premia os mercados
publicitarios e de comunicacéo dos
paises que tém o portugués como
lingua oficial.

TV E CINEMA
Branded Contentem TV

A série € uma realizacédo da Casa
Hunter e co-produzida pela VRrand e

i
2 Ut Cinegroup, que conta histérias de
diferentes pessoas que convivem com
doencas raras no Brasil. Os episédios
estao disponiveis no Globoplay,
mesmo para quem nao € assinante.

| VIVER E RARO
PREMIADA!
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Panorama

< FARMACEUTICO

0 maior canal de informag3o do setor

[N

Leandro Luize

I

Antoine Daher
Presidente da Febrararas

Doencas raras sob o olhar do paciente

R l]’f:oramanFarmaceutlco 54 GF 2 compartihar | Download =+ Salvar
15 mil inscritos

O cenério das doencas raras no Brasil foi o tema da nova edi¢cdo do Panorama Talks, que debate o
acesso a medicamentos de especialidades no Brasil. Antoine Daher é o presidente da Febrararas,
principal entidade nacional focada nessas patologias. Ele destacou a importancia de assegurar o
direito ao acesso aos medicamentos de forma viavel para todos os pacientes.

Um dado alarmante é apresentado: 51% das demandas judicializadas referem-se a medicamentos
gue ja foram incorporados, mas estao indisponiveis nas farmacias.

Antoine Daher
Presidente da Febrararas
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E fascinante ver que o cenario das doencas raras no Brasil esta recebendo mais
atencao e discussao através do Panorama Talks. A discusséao sobre o acesso a

medicamentos de especialidades € crucial, especialmente para os pacientes que
enfrentam condi¢cdes médicas raras e muitas vezes negligenciadas.

E encorajador saber que Antoine Daher lidera a Febrararas, a principal entidade
nacional dedicada a essas patologias. Essas organizacfes desempenham um papel
fundamental na conscientizacdo sobre doencas raras, defesa de direitos dos pacientes
e apoio as familias afetadas. O projeto pioneiro liderado por Antoine Daher, a Casa
Hunter, também é digno de destaque. Ao facilitar a adeséao clinica de pacientes com
doencas raras, esse projeto pode ajudar a superar os desafios enfrentados pela rede
publica de saude, bem como o risco de judicializacdo para obter tratamentos
adequados.

O acesso a medicamentos e tratamentos especializados é uma questao critica para
pacientes com doencas raras, considerando que muitos desses tratamentos séo
altamente especializados e, em alguns casos, até mesmo desenvolvidos de forma
personalizada. Ajudar os pacientes a evitar amarras burocraticas e a garantir um
caminho mais eficiente para a obtencao de cuidados médicos € uma abordagem
louvavel. E importante que iniciativas como o Panorama Talks e a Casa Hunter
continuem a sensibilizar a sociedade e os responsaveis pelas politicas de saude para
as necessidades Unicas dos pacientes com doencas raras.

Espera-se que esses esfor¢cos possam levar a melhorias no sistema de saude,

proporcionando tratamentos mais acessiveis e adequados para aqueles que enfrentam
condi¢cdes medicas raras no Brasil.

Andreia Bessa — Casa Hunter

OFERECIMENTO:

A
ABRADIMEX

ASSOCIAGCAO BRASILEIRA DOS DISTRIBUIDORES DE
MEDICAMENTOS ESPECIALIZADOS, EXCEPCIONAIS E HOSPITALARES
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O Dr. Roberto Giugliani, médico geneticista e cofundador da Casa dos Raros, participou da matéria,
falando sobre a doenca. A ASMD é caracterizada pela deficiéncia da enzima esfingomielinase,
responsavel por degradar um tipo especifico de lipidio. A falta dela resulta no acimulo do lipidio nas
células, provocando diversas complicacdes, como o aumento do figado e do baco, alteracdes
pulmonares, anemia, sangramento e atraso no crescimento, entre outros.

DR. GIUGLIANI FALA

SOBRE ASMD A reportagem apresentou o0 caso de

ao Domingo Espetacular Luiz Henrique, que nasceu com
essa doenca e recebeu um

prognastico inicial pouco animador.
Porém, gracas a um tratamento
inovador, ele teve a oportunidade de
participar de uma pesquisa
promissora conduzida pelo Grupo de
Pesquisa Clinica em Genética
Médica do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre.

Luiz foi submetido a infusGes de um
medicamento experimental, similar a
enzima que seu organismo nao
produzia, com o objetivo de
degradar o lipidio que seu corpo néo
conseguia eliminar. As infusdes
eram realizadas a cada 15 dias, e 0s
resultados foram bastante positivos.
Em poucos meses, o paciente

) experimentou uma transformacgao

HUNTER".. notavel, com reducdo do abddémen,
ganho de estatura e forca.

Esse caso de sucesso na pesquisa e tratamento da ASMD traz esperancga para muitos pacientes que
lutam contra doencas raras, evidenciando a importancia de investimentos em pesquisas inovadoras
para melhorar a qualidade de vida e a jornada dos portadores dessas condi¢oes.
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fala sobre

novas iniciativas
€m DOENCAS
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O cofundador da Casa dos Raros, Antoine
Dabher, foi entrevistado pelo site Futuro da
Saude (@futurodasaude) e falou sobre as
mais recentes iniciativas no campo das
doencas raras.

A Casa dos Raros foi destaque na matéria,
sendo descrita como um centro especializado
para atender pacientes e familias de forma
multidisciplinar, oferecendo diagndéstico e
tratamento.

Sobre a importancia das parcerias para a
manutencao e ampliacédo dos servicos da
Casa dos Raros, Daher acrescentou: “A gente
precisa ter essas parcerias da indastria
farmacéutica e dos laboratérios especialmente
para capacitacao e pesquisa, para poder
oferecer tudo que é melhor para o paciente
SuUS”.

“Se a industria farmacéutica coloca no rétulo
que ela tem responsabilidade social, aqui tem
que demonstrar, via Casa dos Raros”,
continuou.

Podemos ler a matéria na integra acessando
https://futurodasaude.com.br/novas-iniciativas-
doencas-raras/


https://www.instagram.com/futurodasaude/
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Antoine Daher, Paola Massari e Sr. Valdomiro,
representantes da Casa Hunter, estiveram reunidos
nesta data na Secretaria da Pessoa com Deficiéncia
com a secretaria Sra. Silvia Grecco, o0 secretario
municipal de saude Dr. Luiz Carlos Zamarco e o
presidente da COHAB Sr. Jo&o Cury.

O objetivo do encontro foi tratar a implementacao
do Hospital dos Raros na cidade de Séao Paulo.

ety

{LIAN)
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Programa de Educacao Continuada
da Sociedade Brasileira de Patologia

N2 SBPONLINE
S =  -=B

AOS

Aula Especial

Apoio

Semana de Castleman CASA -2
Diagndstico, Tratamento e

- . RECORDATI
Perspectiva dos pacientes & PARE DISEASES

GROUP

7/ » \ X 1
Dr. Felipe Dra. Danielle Ariadne
D’Almeida Costa Leao Guimaraes

Patologista Hematologista Relagdes Institucionais
A.C.Camargo Cancer Center e DASA Beneficéncia Portuguesa Casa Hunter

/ —
[/

http://www.ideologica.com.br/portalassociadosbp/#/login

Diagnéstico, Tratamento e Perspectiva dos pacientes com a Doenca de Castleman
foram tema de uma aula mais que especial promovida nesta data pela Sociedade
Brasileira de Patologia (SBP).

Participam da iniciativa o médico patologista Dr. Felipe D’Almeida Costa, patologista, a
Hematologista Dra. Danielle Le&o e a RelacGes Institucionais da Casa Hunter, Ariadne
Guimaraes.

O programa foi transmitido no canal on-line da sociedade médica e contou com o
apoio da Casa Hunter e da Recordati Rare Diseases.
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Ainda falando do Dia Mundial da Doenca de Castleman (23 de julho), em 27 e 28 de
julho a Casa Hunter relembrou alguns grandes momentos (TBT).

Com um novo apoiador, a Recordati Rare Diseases destacamos:

E 23 Dia Mundial da
SG‘E&R t' 0_7 g‘;‘;’{fg#fan Quinta-feira é dia de TBT
EM FOCO (Throwback Thursday, isto é
#TBT : Quinta-feira do Regresso), dia
,/’\ o de relembrar contetdos de
w valor!

Hoje, em especial, falamos da
Doenca de Castleman.
Videoaula

N&o deixe de conferir a aula do
Prof. Dr. Marcelo Bellesso, que
explica os sinais e sintomas
dessa patologia.

Dr. Marcelo
Bellesso

O Hematologista

Apolo RECORDATI
& RARE DISEASES
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CASA“§‘;°.« W E B I N A R

gl&N'T:EgC.O 2307 Dia Mundial da
as 17h Doenca de Castleman
#TBT

Jorge Vaz Claudio Galvao Danielle Ledao
Hematologista e Hematologista, Presidente Hematologista e
Vice-diretor Cientifico da Sociedade Brasileira de pesquisadora clinica do
da Ass. Bras. Hematologia, Oncologia Pediatrica Hosp. Beneficéncia Port.
Hemoterapia e de Sao Paulo (BP)

Terapia Celular

i RECORDATI
& RARE DISEASES

O hematologista é um dos principais especialistas envolvidos no tratamento da
Doenca de Castleman.

Nesta roda de conversa, conferimos as recomendacdes de trés referéncias: os
doutores Jorge Vaz (Ass. Bras. Hematologia, Hematoterapia e Terapia Celular),

Claudio Galvéao (Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatria) e Danielle Le&o (Hosp.
Beneficéncia Portuguesa /SP).
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#TBT

Dia Mundial da 23/07
Doenca de Castleman | as 18:30

>N
Entrevista com

David e
Fajgenbaum

Médico e pesquisador, ¢
co-fundador e diretor-executivo © &
da Castleman Disease

Collaborative Network (CDCN).

Apoio

RECORDATI
N

RARE DISEASES

Médico e estudioso em doencas raras, David Fajgenbaum ganhou fama ao registrar
em livro sua luta contra a Doencga de Castleman.

N&o deixe de conferir a entrevista exclusiva feita pela Casa Hunter em 2021, com o
autor de "Em Busca da Minha Propria Cura”.



-_— e

192 ‘ RELATORIO DE ATIVIDADES — 2023 .
HUNTER

® Dia28dejulho

Depoimento

Patricia Pilan
Doenca de Castleman

Patricia Pilan descobriu que tinha a Doenca de Castleman realizando
exames meédicos, apds contrair Covid durante a pandemia do coronavirus.

Em seu relato, ela recordou a dificuldade do diagnéstico de Castleman; o
desconhecimento geral sobre a patologia e a necessidade de enfrentar o diagnéstico
de maneira positiva.
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RELATORIO ATIVIDADES DAY HUNTER
Resultados de janeiro a julho de 2023

O Day Hunter é um programa que oferece atendimento multiprofissional para pacientes com doencas raras.
Participam das equipes multiprofissionais: médicos, psicdlogos, neuropsicélogos, fisioterapeutas, fonoaudidlogos,
nutricionistas, enfermeiros, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais e dentistas.

Os atendimentos sdo feitos de forma gratuita e compreendem acolher, avaliar e orientar pacientes, familiares e
cuidadores na busca de diagndstico, reabilitacdo e tratamento, encaminhando-os para o sistema de saude publico
e privado.

H4 um compromisso em manter contatos regulares para monitorar a evolucdo dos pacientes e a implementacao
das orientacGes fornecidas pela equipe. Esse estagio pode incluir reavaliagbes e ajustes necessdrios. Cada
paciente é acompanhado, pelo menos uma vez por ano, com a possibilidade de sessdes on-line.

O Day Hunter esta presente em 4 capitais brasileiras e opera em parceria com instituicdes reconhecidas e
renomadas:
e S&o Paulo:
o Instituto de Genética e Erros Inatos do Metabolismo (IGEIM)
e Rio de Janeiro:
o Servico de doencas neuromusculares do Hospital Universitario Federal Gaffrée e Guinle;
e Salvador:
o Ambulatério neuromuscular e de neurociéncia da Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica;
e Goiania:
o Departamento de Doencas Raras do Hospital de Clinicas da Universidade Federal de Goias;

A mais recente parceria estd sendo estabelecida com o ISMD — Instituto Superior de Medicina para atendimentos
nas cidades de S&o Paulo e Belo Horizonte.

A expansdo do programa tem sido notdvel, com um crescimento de quase 5 vezes na quantidade de
atendimentos de 2019 a 2022. Este aumento deve-se ndo apenas a abertura de novas unidades, mas também ao
incremento dos atendimentos em cada uma delas.
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A tendéncia de crescimento é consistente e se mantem nos primeiros 7 meses de 2023:

2.554 atendimentos

Res U |tad OS 33% de crescimento, no niimero

Janeiro a Julho 2023 de atendimentos, comparando o
mesmo perido de 2022 e 2023;

Mais de 886 pacientes

atendidos

Total de Atendimentos Jan a Julho 2023

2554

lan aJul 2022 Jan aJul 2023

Atendimentos de Jan a Julho 2023 por
localidade 1033

705
633 676

501 486
330

114

Sdo Paulo Rio Janeiro Salvador Goiania
H2022 w2023
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Distribuicao de Atendimentos por Faixa Etéaria
2%

Atendimentos por Faixa Etaria — Janeiro a Julho 2023
534

460

470
389
343
287
- I a4
- [ |

Até 1ano 1-7anos 817 anos 18-30 31-50 51-60 61-90 nao
anos anos anos anos informado

A pratica interdisciplinar na clinica é benéfica ndo somente para os pacientes, mas também para os
profissionais. A troca de ideias e informac¢fes promove a expansao do conhecimento e 0 aprimoramento
do raciocinio clinico entre os colaboradores. Isso significa formacdo e capa- citagdo de mais
profissionais de saude em doencgas raras, bem como a geracdo de dados que podem contribuir com
iniciativas voltadas para a causa.
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Numero de Atendimentos por Especialidade

Janeiro a julho de 2023

Médico I 598
Fisioterapeuta NN 4126

Psicdlogo /
Neuropsicologo

Fonoaudidlogo NG 293

I 371

Enfermeiro NN 216
Nutricionista [ NN 207
Psicologo | 150
Assistente Social [ 116
Equipe Multidisciplinar W 25

Dentista 2
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A divulgacdo do Day Hunter é feita no website e nas midias sociais da Casa Hunter.

Além dos veiculos eletronicos, as unidades fisicas onde ha o funcionamento do programa, dispdem de folder e
revistas que sdo distribuidas a pacientes e profissionais de saude.
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E @ casahunter O Day Hunter é um programa que visa fornecer
VOC SAB E O - orientacdo e apoio muitiprofissional a pacientes com doengas
raras. Seu principal objetivo é criar um modelo replicavel ce

QU E FAZ o orientacdo e encaminhamentos que abrange todo o percurso, do

diagnéstico 2o tratamento.
DA I « Em 2017, S30 Paulo se tornou o primeiro lar dos atendimentos

do Day Hunter, uma iniciativa do Instituto de Genética e Erros

Inatos do Metabolismo {IGEIM). O programa ganhou uma
coordenadora, Regina Bernardes Ferreira El Khoury, que
desempenhou um pape! fundamental no desenvolvimento do
modelo de atendimento.

« Com 0 sucesso em S30 Paulo, o Day Hunter expandiu suas asas
para o Rio de Janeiro, em 2018, encontrando abrigo no servico
de doengas neuromusculares do Hospita! Universitario Gaffrée e
Guinle, sob a orientacdo da Dra. Karina Lebeis.

+ Em seguida, o Day Hunter também chegou a Salvador, em
2020, através de uma colaboragdo com a Escola Bahiana de
Medicina e Salde Piblica, sob a coordenacdo da Dra. Marcela
Camara Machado Costa.

« Em 2021, o programa desembarcou no Centro-Oeste numa
parceria com o Departamento de Doengas Raras do Hospital de
Clinicas da Universidade Federal de Goids, sob a lideranga da
Dra. Lusmaia Damaceno Camargo Costa.

+ A expansdo mais recente ocorreu em Belo Horizonte, onde o
Instituto Superior de Medicina (ISMD), fundado pefa Dra. Raquel
Vilela, se uniu ao programa, estendendo ainda mais nossa rede
de apoio e cuidado.

Qv A

28 curtidas

@ Adicione um comentario..

Divulgacdo do Day Hunter nas Redes Sociais ( https://www.instagram.com/p/CyjNsBJpS5L/ )

141 diferentes doencas

atendidas sendo 25 delas vistas

Doencas Raras pela primeira vez no Day

Atendidas Hunger
Janeiro a Julho 2023

14% dos atendimentos para
pacientes com diagnostico
em investigacao



https://www.instagram.com/p/CyjNsBJpS5L/
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Principais Patologias Atendidas - Pacientes abaixo de 18 anos Janeiro a julho 2023
Fibrose Cistica Sindrome DiGeorge
Atrofia Muscular Espinhal (AME) Doenca de Pompe ou Glicogenose Tipo Il
Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) Miopatia Congénita
Escleros'e tuberosa ou Sindrome Sindrome de Williams
Bourneville
Distrofia Muscular Congénita Sindrome de Dravet
Sindrome de Beckwith-Wiedemann Miopatia

Trissomia parcial do braco curto do

Artrogripose Mdltipla Congénita

Mucopolissacaridose (MPS) Tipo Il /
Sindrome de Sanfilippo
Mucopolissacaridose
Sindrome de Hunter

(MPS) Tipo 1l /

Distrofia Muscular de Cinturas

cromossomo 8
Miastenia Gravis e Congénita

Displasia fibrosa poliostotica / Sindrome de
McCune-Albright

Duplicacdo no cromossomo 22nql13

PACIENTES ADULTOS

Principais Patologias Atendidas - Pacientes com 18 anos ou mais

Janeiro a Julho 2023

Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA)
Atrofia Muscular Espinhal (AME)
Distrofia Mioténica ou Doenca de Steinert

Distrofia Muscular de Cinturas

Polineuropatia  Amiloidética  Familiar

(PAF) ou Amiloidose

Ataxia Espinocerebelar

Miastenia Gravis e Congénita

Distrofia Muscular de Duchenne (DMD)
Fibrose Cistica

Doenca de Pompe ou Glicogenose Tipo Il

Miopatia
Neurofibromatose
Distrofia Muscular

Sindrome de Edwards / Trissomia 18

Polimiosite

Miopatias mitocondriais ou Sindrome de
Kearns-Sayre

Displasia fibrosa poliostética / Sindrome de
McCune-Albright

Doenca de Charcot-Marie-Tooth (CMT) tipo
2z

Lipofuscinose Ceroide Neuronal
(CLN2)/ Doencga de Batten

Sindrome DiGeorge

tipo 2
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MES DE
AGOSTO

N
RADIO

AME OS RAROS

A VOZ DA INCLUSAO

Parceira da Casa Hunter, a RADIO AME OS RAROS (WEB) — A VOZ DA INCLUSAO
tem o objetivo de dar visibilidade a todos os Raros, Pais, Médicos e Defensores da
Causa, que na sua grande maioria das vezes nao tem Voz dentro da Sociedade.

O maior foco especifico é através da programacéao ao vivo diaria de segunda a sabado
através da plataforma do Instagram da Radio e da Radio Web atingindo o maior
namero de pessoas gerando a conscientizacdo sobre os raros, gerando a Incluséo e
espalhando amor.

Através de uma programacao diversificada, com muita musica, noticias, ensino e a
participacdo de todos os ouvintes interagindo, dando sugestdes e dicas de temas para
as lives, dando oportunidade para todo os Raros e seus Familiares se expressarem,
ter sua voz ativa sendo espalhada para todo o Pais.
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@jTRADIO

Tema:
Alimentacao na
Esclerose Multipla

Dra. Maria
Isabel Pelissari
Nutricionista

Sao Paulo | SP

Apresentacgao:

[talo Duarte

Patrocinio:

() DASA celfijed. ac

N
< AME OSDIAIIQ
Tema:

Importancia da Familia
nos Programas de
Intervengdo Pediatrica
Vanessa Madaschi
Terapeuta Ocupacional. Dra em

Disturbios do Desenvolvimento,
Fundadora da VM Corporation

Sao Paulo | SP

Apresentagao:

[talo Duarte

Patrocinio:

S CASA oS
FEDRANN HUNTER SPIRE

o ggﬁg celfii e n(’:cgm .Y & peECE

FUETSIE CASA .S,
FEDRANN HUNTER NSPIRE

3 .
P ®. 0", ", 2
& TN 6—,
INSTITUTO PEORO MOLINA .

radioameosraros.com.br

@radioameosrarosoficial {9 (85) 994221551

TERGA
20H30

LUMIAR

8. AcaRAY OLVEIRA

www.radioameosraro m.br

@radioameosrarosoficial (O (85) 994221551

QUARTA
20H30

08, AcanaY OLvERA

LUMIAR

R

CASA
HUNTER

radioameosraros.com.br

@radioameosrarosoficial {9 (85) 99422 1551

Tema: 8 n ‘

TERGCA

24 Anos de ABrELA | gﬂs 0 20H30
Dra. Tatiana Mesquita e Silva
Fisioterapeuta doutora e mestre em
neurologia pela UNIFESP, Proprietaria
da Clinica RNA, Vice-presidente da
ABrELA gestao 2022-23, Especialista

em hidroterapia em doengas
neuromusculares pela UNIFESP

Sao Paulo | SP

Apresentacdo:

[talo Duarte

Patrocinio:

DAsA ceffi

E genomica

w.radioameosraros.com.br

@radioameosrarosoficial (9 (85) 99422 1551

. rema: 2% | RGOS0 :::::
Alianca de Maes
e Familias Raras
Gabrielle Clemente
Méae atipica representante da LBI
no municipio de Lagoa de Itaenga

Secretaria da Amar Lagoa de Itaenga-Pe
(Alianga de maes e familias raras)

Lagoa de itaenga | PE

Apresentacgdo:

[talo Duarte

Patrocinio:

LIS CASA e iﬁé
FEDRANN HUNTER SPIRE LNIAR

DA/Q celfiied. nebm :

amica CSEHI|/€C. ACDM Y
o oM X
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® Dia 02 de agosto

Hoje recebemos uma visita muito especial de Helena Tavares. Por meio de uma
indicacao, ela manifestou interesse pela Casa Hunter e quis fazer a doacéo de um
CPAP, que € um equipamento utilizado para o tratamento contra a apneia do sono e
que beneficia muitos pacientes com doencas raras.

A SUA DOACAO
FAZ A CASA HUNTER!

OBRIGADO, HELENA!
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® Dia 05 de agosto

@ O Neste Dia Nacional da Saude
® & levantamos nossas vozes
& ' & 00 @ por uma causa especial:
b conscientizar e sensibilizar a
@ sociedade sobre as doengas
1 i raras. Queremos que todos
entendam a importancia de
apoiar pesquisas, promover
diagndsticos precoces e
garantir acesso a
tratamentos para aqueles
gue enfrentam condicdes
dnicas.
A jornada de quem vive com
doencas raras € repleta de
desafios, mas também é
marcada por coragem e
resiliéncia. E é ao lado dos
familiares, cuidadores e
equipe multidisciplinar de
saude que esse caminho se
torna mais leve, pois
oferecem amor e suporte
incondicional.
Precisamos promover
esperanca e entendimento,
além de construir uma
sociedade mais inclusiva,
onde todas as vozes
importam e todos tém acesso
a uma vida mais saudavel e
digna.

DIA NACIONAL DA

SAUDE
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® Dia 08 de agosto

DIA NACIONAL DA PESSOA COM
ATROFIA MUSCULAR
ESPINHAL (AME)

Laissa Guerreira trouxe seu
depoimento em aluséo ao dia
Nacional Da atrofia Muscular
Espinhal (AME), uma doenca
degenerativa neuromuscular sem
cura, que ela convive desde o
nascimento. Conte sempre com a
gente, @laissaguerreira e todas as
pessoas com Doencas Raras.

Seguimos juntos, firmes e fortes!

Afinal, quem tem AME, tem pressa.

CASA -2
HUNTER
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® Dia 10 de agosto

Em 10 anos de existéncia, a Casa Hunter construiu parcerias caras a pacientes e
cuidadores. Entre elas, uma ocupa lugar de destaque: os trabalhos desenvolvidos com
o Instituto Cultural Mauricio de Sousa, braco social da organizacéo criada pelo "pai” da
Turma da Monica.

Esta semana, sob a organizacdo de Amauri Araujo de Sousa e do Departamento de
Recursos Humanos da instituicdo, todos os colaboradores da MSP - Mauricio de
Sousa Producdes participaram da "Semana Rara", uma sessao especialissima de
cinema com a exibicdo dos episédios de "Viver é Raro", série realizada pela Casa
Hunter com a producédo da VBrand e CineGroup , disponivel no Globoplay.

Antoine Daher, criador e presidente da Casa Hunter, e alguns pacientes raros
acompanharam a iniciativa de perto, com direito a pipoca, doces e muito afeto.

Nosso agradecimento a Mauricio de Sousa e equipe!



https://www.facebook.com/mauriciodesousaproducoes?__cft__%5b0%5d=AZXrACwx8w5pK7zH9qgbhQf2qOg85il9ZbYVJsDpIocwkLq1UrnSfixCKSg3eR4e967q7fLoQnjwHebQNScDfX_8pUMQRW4fLFfRT3RWN0FdaOSrIPvsfXAH13TrMmyV4wo75vnMati-91Zw2ytPO3m0sztlV4m5bOaJJKQtq8t856nFaP7Pt2giy__OlW1iG20&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/mauriciodesousaproducoes?__cft__%5b0%5d=AZXrACwx8w5pK7zH9qgbhQf2qOg85il9ZbYVJsDpIocwkLq1UrnSfixCKSg3eR4e967q7fLoQnjwHebQNScDfX_8pUMQRW4fLFfRT3RWN0FdaOSrIPvsfXAH13TrMmyV4wo75vnMati-91Zw2ytPO3m0sztlV4m5bOaJJKQtq8t856nFaP7Pt2giy__OlW1iG20&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/vbrandasia?__cft__%5b0%5d=AZXrACwx8w5pK7zH9qgbhQf2qOg85il9ZbYVJsDpIocwkLq1UrnSfixCKSg3eR4e967q7fLoQnjwHebQNScDfX_8pUMQRW4fLFfRT3RWN0FdaOSrIPvsfXAH13TrMmyV4wo75vnMati-91Zw2ytPO3m0sztlV4m5bOaJJKQtq8t856nFaP7Pt2giy__OlW1iG20&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/cinegroupoficial?__cft__%5b0%5d=AZXrACwx8w5pK7zH9qgbhQf2qOg85il9ZbYVJsDpIocwkLq1UrnSfixCKSg3eR4e967q7fLoQnjwHebQNScDfX_8pUMQRW4fLFfRT3RWN0FdaOSrIPvsfXAH13TrMmyV4wo75vnMati-91Zw2ytPO3m0sztlV4m5bOaJJKQtq8t856nFaP7Pt2giy__OlW1iG20&__tn__=-%5dK-R
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® Dia 10 de agosto
Atendimento ao paciente.

Paola Massari da Casa Hunter recebeu mensagem de agradecimento da Sra.
Monserrat do Panama, sua neta tem Fibrose Cistica.

Monserrat Avé FC do Panama
(-: visto por Gltimo hoje as 16:12

Crnuvosa Qo pais e Loion.

£ bom? «
Hoje

Boa Tarde Paola.
Como vocé esta?
E familia?

Sumi né?

Passando aqui pra te contar que tudo esta indo bem com a Alice (minha neta).

Eles fizeram uma consulta virtual com a Equipe de FC de PAlegre, e virdo pessoalmente em
dezembro.

Tbm.encontraram uma Dra. no Panamé e esta sendo acompanhada.

Mamaée e Papai, fazem

fisioterapia de manha e a

noite.

Tomando enzinas e outra medicacdo q ndo lembro o nome.

Eu voltarei p la em Setembro.

A Alice é tranqiila e lindaaa &9

Devo a vocé grande parte do entendimento que tenho da FC.

Vamos nos falando.
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® Dia 10 de agosto

Reunido do Comité Nacional das Doencas Raras

A primeira reunido do Comité Nacional das Doencas Raras teve inicio com uma breve
introducéo, ressaltando a sua importancia. O proposito principal € debater estratégias
sustentaveis para as politicas relacionadas a doencas raras, tornando a participacao
de todos, em especial das autoridades legislativas, um fator fundamental.

Renata Souto As... Gisele Rocha

Durante a reunido, o exemplo aleméao foi apresentado como uma referéncia para o
sistema de atendimento a pessoas com doencgas raras, destacando a proposta de
estabelecer centros especializados para esse fim.



. CASA
209 | RELATORIO DE ATIVIDADES — 2023 HUNTER

© Dia 10 de agosto

Incentiva-se todos os membros do comité a convidarem outros para participar, enriqguecendo as
discussdes sobre politicas publicas voltadas para doencas raras.

O modelo aleméo é notado por sua abordagem abrangente, que visa aprimorar o diagnostico,
tratamento e qualidade de vida dos pacientes com doencas raras. Alguns aspectos destacados
incluem:

1. Rede de Centros de Referéncia: A Alemanha mantém uma rede de centros especializados em
doencas raras, conhecidos como "centros de referéncia”, onde ha concentracédo de conhecimento e
recursos para diagnéstico, tratamento e pesquisa.

2. *Registro Nacional de Doencas Raras:** O pais possui um registro nacional de pacientes com
doencas raras, fundamental para compreender a prevaléncia e caracteristicas dessas condicoes,
permitindo o desenvolvimento de politicas e servicos adequados.

3. Financiamento e Pesquisa: O governo aleméo investe em pesquisa sobre doencas raras,
buscando avanc¢os na compreensao e no desenvolvimento de tratamentos inovadores, assim como
na melhoria da qualidade de vida dos pacientes.

4. Acesso a Tratamentos: A Alemanha trabalha para assegurar que pacientes com doencas raras
tenham acesso a tratamentos apropriados, incluindo o reembolso de terapias especializadas e
medicamentos 0Orfaos.

5. Colaboragéao Internacional: A Alemanha participa de esfor¢os internacionais para compartilhar
conhecimentos e melhores praticas sobre doencas raras, buscando beneficios além de suas
fronteiras.

E valido observar que politicas e abordagens podem ter evoluido ap6s minha Ultima atualizagéo,
sendo recomendado consultar fontes oficiais para informac¢des mais atuais.

Durante a reunido, foi mencionada a distribuicdo de documentos relevantes, incluindo materiais da
Casa dos Raros e propostas de estatutos por deputados. Foi destacado que o Estatuto proporciona
garantias as politicas publicas, sem impedir que estados criem politicas de saude especificas.

Salienta-se a importancia de compreender os papéis de cada 6rgdo no processo, ressaltando que o
documento da Casa dos Raros pode servir de base para um Projeto de Lei para o Estatuto das
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Doencas Raras. Sugere-se a criagdo de uma secretaria especial para abordar a transversalidade do
tema, lembrando que essa é uma sugestao, sendo que o Poder Publico executivo é responsavel por
implementar e alterar seu modelo administrativo.

As diretrizes da ONU sobre politicas para doencas raras também sao citadas como uma referéncia
vélida.

No ambito médico, é enfatizado que a interrup¢do do tratamento em doencas raras pode acarretar
consequéncias graves para o0s pacientes, incluindo a progresséo da doenca e a deterioracéo da
saude.

Além disso, é importante diferenciar entre deficiéncia e doencas raras, ressaltando que a deficiéncia
afeta a funcionalidade, enquanto as doencas raras tém baixa prevaléncia na populacéao.

A falta de planejamento e a interrupcao do tratamento em doencas raras podem nao apenas
prejudicar a saude e a qualidade de vida dos pacientes, mas também resultar em um aumento
substancial nos custos de saude, sobrecarregando os sistemas de salude e impactando 0s recursos
financeiros. Portanto, é crucial investir continuamente em tratamentos adequados e planejar de forma
eficaz para evitar tais prejuizos e garantir uma gestéo eficiente das doencas raras.

Renata Souto As... Gisele Rocha

L |

Por fim, o grupo sugere a criagao de um grupo de trabalho para aprofundar o tema, submetendo
ideias ao debate para avancar nas discussdes sobre doencas raras.
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O presidente da Federacao Brasileira das Associacdes de Doencas Raras
(Febrararas), Antoine Daher, participou nesta data do lancamento da cartilha "Genética
para Profissionais que Atuam na Atencao Primaria a Saude no Brasil".

O documento, que contou com o apoio da Febrararas, foi organizado pela Sociedade
Brasileira de Genética Médica (SBGM), e teve patrocinio da Interfarma. A cerimonia de
lancamento aconteceu no XXXIV Congresso Brasileiro de Genética Médica, que
acontece em Sao Paulo. O langamento também contou com a presenca da Dra. Témis
Maria Félix, presidente da SBMG; Eduardo Calderari, vice-presidente da Interfarma; e
Dra. Debora Gusmaéo, professora na Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar).
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. CASA 2.
© Dia 15 de agosto HUNTER

Sociedade Brasileira de
Genética Médica e Gendmica




—

213 ‘ RELATORIO DE ATIVIDADES — 2023 CASA .S
HUNTER
® Dia 18 de agosto

A humanizacé&o no atendimento tem sido foco no Day Hunter Goiania, e um exemplo

disso € a utilizacdo de um material lidico nas consultas com criancas que possuem
doencas pulmonares raras.

"Este € um dos materiais que confeccionamos baseado no que aprendemos no
Congresso Interdisciplinar de Fibrose Cistica que fomos no més de Abril“.
Relatou Geovanna Liscio, Enfermeira Especialista em Saude Materno-Infantil.

ATENDIME 'rg’
HUMANIZADO

para pacientes com

——doencas pulmonares raras

| Conhéga o Day
' Hunter Goiania
z
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A agéncia reguladora de farmacos e alimentos nos Estados Unidos, Food and Drug
Administration (FDA), aprovou a primeira terapia génica destinada ao tratamento de
pacientes com Epidermolise Bolhosa, uma rara doenca genética e hereditaria que
causa lesdes, bolhas e feridas na pele.

Ainda ndo é uma cura definitiva, mas o novo medicamento, um gel de uso toépico, tem
a expectativa de reduzir em 50% o tempo de cicatrizagao.

Théo Colker, um dos personagens da série “Viver é Raro”, produzida pela Casa Hunter
e disponivel gratuitamente no Globoplay, participou do estudo que deu origem ao
medicamento nos Estados Unidos.

Brasileiro com epidermdlise
bolhosa integrou estudo que
levou a aprovagao de
tratamento nos EUA

heo Cotker, 14, tem 2 doenda fara na pele & [ pArTOpoy de
UM sene pesqu

900

Fernanda Bassetve

SCDviA pRaTER H4 exatamente Sez anos, © prguene Theo Coller. ma
t;-cumm-prmlm viu & histéria de wua vda virar assunto
nacional 20 guase ser impedida de viagar o o Qo s &
Salvador ¢ wdnnmah-u Akfn O mative” Theo tom
padermaline bollhvoss distrofics recrssive (L301), wma doengs ram,

i
RENLTIcn © b0 CoONEagiona, que o Dol « lerimennon e poie

Nagueke S, commadrion 30 voo pediram 3 lemdla wm seevtado médun
Pt QUE 8 CTIANCE Pudesae segull VIO sem CoROCE €T Fisco o
QULTON Jusaagriron. Depots de meats constsnpamernio, &2 presengs &a
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CASA =
HUNTER
® Dia 25 de agosto

Antoine Daher, presidente da Casa Hunter, Febrararas e Casa dos Raros,
Esteve com Kobe no Japao visitando a equipe médica e a fabrica JCR,
IndUstria Farmacéutica criada em 1975 e que esta no Brasil desde 2020.
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CORRER
E AMAR E PRA

ToDO MUNDO
10

ANOS

A Casa Hunter apoiou a corrida da Amar Alianca de Méaes e Familias Raras,
unindo incluséo e solidariedade em Boa Viagem em Pernambuco.
A corrida € aberta ao publico em geral, e renda direcionada a manutencéo de
atividades da ONG que esta comemorando 10 anos.

oy A ——
[ T el et
CORRER
E AMAR E PRA
TODO MNDO
- -
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CASA
HUNTER
® Dia 29 de agosto

Ariadne Dias representou a Casa Hunter em Brasilia no “Perspectives and

Opportunities to Improve Healthcare Access in Brazil”. Iniciativa da Brazil-U.S.
Business Council para ampliar o didlogo em relacéo ao acesso a saude no Brasil.

Janssen). b



https://www.linkedin.com/company/brazil-u-s-business-council/
https://www.linkedin.com/company/brazil-u-s-business-council/
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Perspectives and
Opportunitiesito Improve
Healthcare Access in Brazil

| ngdrmhlth
Healthcare_ —

In partnership with
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MES DE
SETEMBRO

2
RADIO

AME OS RAROS

A VOZ DA INCLUSAO

Parceira da Casa Hunter, a RADIO AME OS RAROS (WEB) — A VOZ DA INCLUSAO
tem o objetivo de dar visibilidade a todos os Raros, Pais, Médicos e Defensores da
Causa, que na sua grande maioria das vezes nao tem Voz dentro da Sociedade.

O maior foco especifico é através da programacéao ao vivo diaria de segunda a sabado
através da plataforma do Instagram da Radio e da Radio Web atingindo o maior
namero de pessoas gerando a conscientizacéo sobre os raros, gerando a Incluséao e
espalhando amor.

Através de uma programacao diversificada, com muita masica, noticias, ensino e a
participacdo de todos os ouvintes interagindo, dando sugestdes e dicas de temas para
as lives, dando oportunidade para todo os Raros e seus Familiares se expressarem,
ter sua voz ativa sendo espalhada para todo o Pais.
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Setembro Amarelo:
Més de combate
ao suicidio

Dra. Eveline
Cavalcante

Médica generalista
CRM: 8644

Fortaleza | CE

Apresentacgao:

italo Duarte
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Alimentacao
Anti-Inflamatéria

Janete Santos

Biomédica, Chef de cozinha,
Mae da Agda Leticia portadora
de Neurofibromatose Tipo 1
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® Dia 01 setembro

A LLYC Brasil, maior consultoria de advocacy em saude da América Latina, em
parceria com a Casa Hunter, instituicdo voltada a causa de pacientes com
doencas raras, promoveu o encontro presencial em Sao Paulo de langamento do

informe "O lobby do bem: como a comunicacéo é decisiva no caso das doencgas
raras”

Antoine Daher, presidente da Casa Hunter, Febrararas e Casa dos Raros.
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A comunicacdo emergiu como uma ferramenta poderosa para promover a
conscientizacdo e o0 engajamento no cenario de doencas raras. Uma realidade que
torna necessaria a implementacéo de estratégias e a colaboracao entre os diferentes
atores para enfrentar os desafios Unicos que essas condi¢cdes representam.

COMUNICACAD
E ADVOCAccv
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A casa Hunter dando voz aos pacientes.

Priscilla Santoso tem Doenca de Castleman Hialino-Vascular. Ela nos mandou seu
relato de uma histéria rara:

“Atraveés deste, estarei dividindo a minha histéria com vocés. Em 2021, perdi 20 quilos.
Procurei minha gastro, que me passou alguns exames, incluindo um RX de torax, onde
foi visto um nédulo. Em 16/08/21, retirei esse nddulo no mediastino, com mais de 4cm
e na biépsia, com estudo imuno-histoquimico foi caracterizado como Doenca de
Castleman Hialino-Vascular.

Por se tratar de uma doenca rara e desconhecida, ficaria muito feliz de ver essa
patologia sendo divulgada na série da Casa Hunter, assim fariamos com que mais
pessoas conhecessem e entendessem tal doenca.

Em 01/04/22, foi visto um outro nédulo no pulméo, porém bem pequeno. Estamos em
acompanhamento. Em 16/03/23, foi visualizado, no PETSCAN, o surgimento de foco
hipermetabdlico no segmento IV A do figado, suspeito para acometimento neoplasico.
Sigo com acompanhamento médico, mas ainda ndo sabem se tem algo a ver com a
Doenca de Castleman.

Muito obrigada.”

CONHECA

A HIST()RIA

DA PRISCILLA

DOENCA DE CASTLEMAN

#historiasraras
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©® Dia 04 setembro

odimvsen O Laboratorio Anthony Daher,

representando a Casa dos Raros,

participou do Simpdsio Anual da

_ Society for the Study of Inborn Errors

of Metabolism, que aconteceu em
Jerusalém entre os dias 29/8 e 1/9.

- Foram numerosos os trabalhos

‘ apresentados, com importante

sl =3 ” destaque para um deles.

Differential diagnosis
to organ system invol

Em colaborac&o com o Laboratorio
BioDiscovery do HCPA, UFRGS e
INAGEMP, a pesquisa sobre um
método inovador para diagnosticar
Mucopolissacaridoses foi reconhecida
como uma das seis melhores
apresentadas no evento, dentre mais
de 300 trabalhos.

O Laboratério Anthony Daher leva o
nome do filho de Antoine e Fernanda
Daher, da Casa Hunter. Ele tem MPS
tipo Il, também conhecida como
Sindrome de Hunter.

Na imagem, vocé vé Gabrielle lop,
pesquisadora e cientista. Ela é
primeira autora do estudo.
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Datas a serem lembradas.

Vocé sabia que é comum sentir um gosto salgado quando beijamos o rosto de uma
pessoa com Fibrose Cistica? Isso acontece devido as altas concentracdes de sal no
suor. Por esse motivo ela é popularmente conhecida como Doenca do Beijo Salgado.
O paciente com Fibrose Cistica também produz muco espesso que nao é eliminado
adequadamente pelo corpo. Dessa forma, o acumulo provoca alteragcdes no
funcionamento de alguns 6rgaos, como pancreas, figado, intestino e pulmdes.

Nos pulmdes, 0 excesso de secrecao esta ligado ao aparecimento de bactérias
causadoras de infec¢des, que podem ser graves e frequentes.

Vocé ja tinha conhecimento de todos esses aspectos da Fibrose Cistica? A
conscientizacao € o0 primeiro passo para a compreensao € 0 apoio as pessoas
afetadas por essa condicéao.

10as. > 5.
| N4 HUNTER *..

05 de setembro "0q

DIA NACIONAL DA
CONSCIENTIZAGAO E DIVULGAGAO DA

FIBROSE CISTICA
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07 de setembro

DIA INTERNACIONAL DE
CONSCIENTIZACAO SOBRE

DISTROFIA MUSCULAR
DE DUCHENNE (DMD)

CASA ot
HUNTER “....

A Distrofia Muscular de Duchenne
(DMD) é uma condicao genética
rara que normalmente se inicia na
infancia, sendo mais prevalente
em meninos.

A DMD ocorre devido a auséncia
de uma proteina crucial para a
saude muscular, o que resulta
gradualmente no enfraquecimento
dos musculos.

Os primeiros indicios geralmente
se manifestam quando a crianca
enfrenta dificuldades para
caminhar, experimenta quedas
frequentes e encontra obstaculos
ao subir escadas.

A medida que a condicéo progride,
a Distrofia Muscular de Duchenne
pode levar a perda progressiva da
capacidade de locomocao e até
mesmo desencadear problemas
cardiacos e respiratérios.
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A Casa Hunter preparou algo especialissimo para o més de setembro, quando se
realizam inimeras acdes para a divulgacéo da Distrofia Muscular de Duchenne (DMD)!

Hoje, 07/09, Dia Internacional de Conscientizacéo sobre a DMD, convidamos uma
especialista para falar mais a respeito: Dra. Ana Paula Cassetta. Cocriado em
colaboracdo com Fernanda Batista, responsavel pelo Projeto Hunter Movel, a obra
sera disponibilizada ao publico em breve. Fique ligado! “Desvendando o Coracéo de
Duchenne” € uma realizac&do da Casa Hunter, desenvolvida em parceria pela
Universidade do Estado do Rio (Unirio), Hospital Gafrée Guinle e Projeto Hunter
Movel, com patrocinio da Roche e Philips. A publicacéo é destinada aos profissionais
da saude que lidam com a patologia.
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Divulgacao

Vivemos numa sociedade nao-inclusiva e o reflexo disso esta na discriminacéo da qual
as pessoas com doencas raras sao vitimas.

Precisamos construir um canal de difusdo do conhecimento, pois s6 a educacao pode
combater o preconceito.

Entre as acOes que desenvolvemos, os interessados podem acessar 0s depoimentos
de pacientes com doencgas sobre como lidam com a discriminagao e, principalmente,
como elas tém uma rotina além da enfermidade: estudam, trabalham e tém filhos.

Visite a aba “Nossas A¢des”, em nosso site, e confira os depoimentos e como atuamos
em outras areas em prol dos raros.

CONTRA O PRECONCEITO,

CONHECIMENTO

#AcOesRaras
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O presidente da Casa Hunter, Febrararas e Cofundador da Casa dos Raros, Antoine
Daher, participou nesta segunda-feira do evento de lancamento da Campanha de
Conscientizacéo e Prevencao a Doencas Raras na Comunidade Judaica em Sao
Paulo.

O objetivo da iniciativa foi promover a disseminacao da informacéo sobre as patologias
raras de maior prevaléncia entre os judeus e as possibilidades de mapeamento e
prevencao de novos casos.

Participaram do debate, mediado por Antoine Daher, os doutores Dafne Horovitz,
geneticista, e Adolfo Wenjaw Liao, especialista em Medicina Fetal.

Antoine Daher Prof. Dr. Adolfo Dra. Dafne Horovitz Rosangela Moro
Empresario. Fundador ~ Wenjaw Liao Médica geneticista.  Deputada Federal. Atuou

e presidente da Especialistaem  Atuana prevencao de  como advogada na Casa
Casa Hunter Medicina Fetal ~ doencas genéticas  Hunter e Casa dos Raros

segunda-feira - 11 de setembro - 19h - FISESP
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JOENCAS RARAS ¢ 2 comunidade judaica
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Antoine Daher Presidente da Casa Hunter, Febrararas e Casa dos Raros, foi um dos

convidados para palestrar no evento presencial realizado pelo Instituto Brasileiro de
Acao Responsavel.

O XIV Férum Nacional de Politicas de Saude no Brasil - Doencas Raras foi no
Auditorio do Interlegis, Senado Federal em Brasilia.

(P |
-~

EY /e§ --------------
o . Instituto Legislativo | g SENADO ..I
8 Tntegra Brasil I Ietetrents ] "l | Brasileiro @l FEDERAL | “‘rl-
c < —

.................

XIV Férum Nacional de
Politicas de Saude no Brasil

Doengas Ranas
GRATUITAMENTE

www.acaoresponsavel.org.br

14/SET/23

Auditério do Interlegis
¥J das 9 as14h

Senado Federal, Brasilia

Patrocinio

ul’rrogeny/\ Vﬁx

Apoio

) Mambra ) MAMMBRS S
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o[ [

integra Brasil [

Patrocinio Apoio

U|Tr(]gel WA VF.I%EX Alin_t”)ra ) FHAMAVIRARAS ~ GASA-?

XIV FORUM NACIONAL DE POLITICAS DE SAUDE NO BRASIL - DOENGAS RARAS
ANTOINE DAHER

Presidente da Casa Hunter, e Cofundador da Casa dos Raros

A \//g
?é&%
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Antoine Daher, presidente da Casa Hunter, Febraras e co-fundador da Casa dos
Raros, participou nesta data do langamento da nova Frente Parlamentar Mista de
Inovacédo e Tecnologia em Saude para Doencas Raras.

A iniciativa tem como objetivo unir esforcos da sociedade civil, sociedade publica,
terceiro setor, pacientes e seus cuidadores, na constru¢cdo de melhorias em pesquisas,

registros e incorporacdes de tecnologias para doencas raras, principal pauta a ser
abordada nos encontros.

CAMARA DOS
DEPUTADOS

camara.leg.br | 0800 0 619 619

Instalacao f-
FRENTE PARLAMENTAR MISTA DA INOVACAO E TECNOLOGIAS EM SAUDE PARA DOENCAS RARAS
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Nos dias 13, 14 e 15 de setembro, aconteceu o 2° Congresso Sul Mato-grossense de
Doencas Raras. A Casa Hunter marcou presenca com nossa Coordenadora Juridica
Andréia Bessa.

Agradecemos o convite feito pela parceria entre a Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais de Campo Grande (APAE/CG) e a Universidade Federal de Mato Grosso
do Sul (UFMS). E parabenizamos o estado do Mato Grosso pelo destague em
atendimento oferecido a populacao, principalmente as pessoas com deficiéncia.

Doencas Raras
no Brasil

Pra. Andrida Bassa

2° Congresso
Sul-Mato-Grossense
de Doencas Raras

2° Simpésio Internacional
dos Programas de
Pés-Graduagdo do Inisa

14° Jornada Académica
de Enfermagem

99 Jornada Académica
de Fisioterapia

< 13,14 e 15 set 2023
C

idade Universitaria

inisa.ufms.br

04 S JWL
)
_ ?E?ﬁﬁbt woco s UFMS
lo Familio pritsbesboo W5 00 MO

©7 AMOSSA UNIVERSIDADE
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Nossas acoes

Entre as nossas atuacdes, esta a busca constante por politicas publicas que garantam
os direitos dos pacientes com doencas raras. O transporte publico € um deles e nosso
compromisso divulgar.

A Lei Federal n°® 8899 de 1994, garante o passe livre as pessoas com deficiéncia,
comprovadamente carentes, no sistema de transporte coletivo interestadual.

Em relacéo aos estados, cada um possui sua lei dispondo sobre os critérios para
obtencéo do Passe Livre Intermunicipal.

O mesmo vale para os municipios, pois cada um tem sua prépria regulamentacdo em
lei que garante a gratuidade de transporte coletivo a pessoa com deficiéncia.

Visite a aba “Nossas A¢des”, em nosso site, e confira mais direitos dos raros sobre
mobilidade e transporte.
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Apoio da Casa Hunter

Parabéns a Laissa Guerreira pelo incrivel feito de se tornar Campeéd no Campeonato
Intermediario Brasileiro de Bocha!

Sua dedicacao, habilidade e determinacéo foram recompensadas com essa vitoria
merecida. Estamos todos orgulhosos de vocé!

JEBOGHA

? FORTALEZA - CEARA
e

e
s +++++

é LAISSA
—/ GUERREIRA
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IMERSAO DAY HUNTER

Local: WTC Events Center
Encontro organizado pela Casa Hunter para a apresentacdo do Day Hunter e lancamento da Revista
Day Hunter

Abrangéncia: evento presencial com a participacédo de aproximadamente 70 pessoas, representantes
de laboratérios farmacéuticos, colaboradores do Day Hunter e da Casa Hunter e médicos

colaboradores do Day Hunter.
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O objetivo do encontro foi dar visibilidade ao primeiro e mais importante projeto da Casa Hunter, que
foi o Day Hunter. Toni e Dra. Chong relembraram o inicio do projeto, Regina. Apresentou o
funcionamento do programa e ressaltou a importancia do trabalho multiprofissional. Foram
apresentados videos de pacientes e das coordenadoras do Day Hunter com depoimentos sobre o
impacto dos atendimentos. Ariadne e Paola dividiram a conducao do evento que ainda contou com o
depoimento de representantes de 19 empresas farmacéuticas que acreditam e apoiam 0 programa.
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Antoine Daher e o Dr. Roberto Giugliani receberam, na Casa dos Raros em Porto
Alegre, representantes da Pontificia Universidade Catolica do Rio Grande do
Sul (PUCRS) e da industria farmacéutica Horizon Therapeutics.

TT.T. P rREaeem " e
" I 5
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Antoine Daher e sua esposa Fernanda,
fundadores da Casa Hunter, tém um
filho de 14 anos, o Anthony, com a
Sindrome de Hunter
(Mucopolissacaridose tipo Il)

Toni viajou o0 mundo em busca de
tratamento para seu filho, mas
conseguiu muito mais e trouxe ao Brasil
o tratamento para muitas outras
doencas raras e para muitos outros
pacientes.
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A forca de vontade deles foi fundamental
para a criacao da Casa Hunter.

Fernanda, que é a nossa aniversariante do
dia e a quem desejamos toda saude e
felicidade do mundo, veio nos contar como
tudo comecgou! Acompanhe no video!

Parabéns, Fernanda!
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©® Dia 20 setembro

A Casa Hunter e o Hospital Pequeno Principe, fizeram uma primeira reunido para
debaterem um tema de extrema relevancia: a Casa dos Raros e sua importancia na
atual conjuntura das Doencas Raras. A pauta da reuniao girou em torno dessa questéo
crucial para ambos os projetos.

Toni, um dos membros ativos no apoio as causas das Doencas Raras, tomou a
palavra para explicar a importancia vital que o Hospital Pequeno Principe representa
no cenario atual. Ele ressaltou que, em um pais tdo vasto como o Brasil, muitas vezes
0s pacientes com Doencas Raras enfrentam inUmeras dificuldades para obter
diagnosticos precisos e tratamentos adequados. O Hospital Pequeno Principe tem se
destacado como um reflgio de esperanca para essas pessoas e suas familias,
oferecendo cuidados de alta qualidade e pesquisas avancadas.

donizetti.dimer
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® Dia 20 setembro

Nesse sentido, Toni sugeriu uma proposta que poderia fortalecer ainda mais a missao
do Hospital e ampliar seu alcance: tornar o Hospital Pequeno Principe um braco de
funcionamento da Casa dos Raros no Parana. A Casa dos Raros ja desempenha um
papel fundamental na conscientizacéo, apoio e mobilizac&o de recursos para a
pesquisa e tratamento das Doencas Raras. Ao integrar essas duas instituicoes,
criaremos uma sinergia poderosa em prol dos pacientes raros.

Ainda foi ressaltada a importancia de revisar a portaria do Ministério da Saude, rever
os valores da tabela e destacar a importancia da inclusao de doencas na lista de
transplantes. Essas medidas sao cruciais para garantir que os pacientes com Doencgas
Raras tenham acesso aos tratamentos de que necessitam de forma adequada e
oportuna.

Foi dado o primeiro passo durante esse primeiro encontro, com o propoésito da criacao
de uma rede ampla de atendimento aos pacientes de Doencas Raras. A equipe do
Hospital expressou seu grande interesse em compreender e estruturar um modelo
virtuoso e amplo que traga o atendimento e diagnostico precoce, bem como o acesso
as novas tecnologias aos pacientes.

| 1 77]

donizetti.dimer
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A reunido foi encerrada com uma proposta de visita do Hospital Pequeno Principe a
Casa dos Raros em Porto Alegre no dia 06 de outubro. Essa visita servira como uma
oportunidade para aprofundar a discusséo e fortalecer os lacos de colaboracao entre
as duas instituicdes. Além disso, ficou indicado o envio de um draft sobre a Casa dos
Raros, que servira como base para futuras discussées e acdes conjuntas em prol dos
pacientes com Doencas Raras.

Em ultima analise, a reunido com o Hospital Pequeno Principe deixou claro que a
Casa dos Raros e o Hospital ttm um compromisso compartilhado de melhorar a
qualidade de vida das pessoas com Doencas Raras. A discussao sobre a Casa dos
Raros se tornar parte integrante do Hospital Pequeno Principe € um passo em direcéo
a uma colaboracao mais estreita e eficaz para enfrentar os desafios que essas
condicdes representam.

donizetti.dimer

¢ donizetti.dimer
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® Dia 21 setembro

Encontro com lideres médicos da Santa Casa e Casa Hunter.

12 conversa para a criacdo de Day Hunter na Santa Casa.

Desenvolvimento de pesquisa clinica em doencas raras com a parceria entre Santa
Casa e Hospital dos Raros. Mais projeto de Educacéo continuada e residéncia/pos-

graduacdo em genética médica para estudantes da faculdade de
Medicina da Santa Casa.
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O trabalho da Casa Hunter esta alinhado a Politica Nacional de Assisténcia Social
(PNAS) e as leis para promocéao da assisténcia social no Brasil.

O objetivo € promover a universalizacao dos direitos sociais, dignidade dos pacientes,
igualdade dos direitos e ampla divulgacéo de seus beneficios.

Nossas acfes nessa area estao disponiveis em nosso site: casahunter.org.br/nossas-
acoes/

10ms

anos

APOIO

ASSISTENCIAL °
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Ha quatro anos, a Casa Hunter vem promovendo uma iniciativa para aumentar o
conhecimento sobre as doencas raras respiratérias e a necessidade de ampliarmos
pesquisas e tratamentos para NOSSoS raros.

Em 2023, o Projeto Respirar, atento aos desafios climaticos atuais, voltou ainda mais
consciente da necessidade de continuarmos - juntos - esse trabalho. Por e para os
pacientes com doencas raras e seus cuidadores.
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SHUQ " AstraZeneca{%
;Uidﬂ +

¢ rara! ? o\_’i}/

Ja ouviu falar de SHUa?

(Sindrome Hemolitico-Urémica atipica)

Assim como cada pessoa, todo dia é unico. E cada espaco de 24 horas traz
oportunidades inéditas para viver melhor e aprender sobre o que também nos torna
raros.

Como a SHUa (sindrome hemolitico-urémica atipica), uma doenca rara que ataca o
sistema de defesa do corpo e provoca lesdes nos vasos sanguineos,

podendo evoluir para uma doenca renal crénica e causar danos letais ao organismo.

Dia 24 de setembro foi eleito o Dia Nacional de SHUa!
Esta € uma conquista importante para ampliar a conscientizacdo sobre a doenca e
apoiar todos os pacientes, familiares e profissionais de saude que lidam com ela.

Vamos compartilhar informagdes para ajudar nos primeiros passos para um tratamento
seguro e com mais qualidade de vida.
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Liege Gautério, bicampeé& mundial nos
100 metros rasos para transplantados, é
uma vitoriosa em muitos aspectos.

Em seu depoimento para o Projeto
Respirar 2023, ela recorda a trajetoria
de luta e conquistas. Nao deixe de
conferir!

Vale lembrar que de 2009 a 2019 foram
realizados 856 transplantes de pulméao
no Brasil. Os dados sé&o da Associacao
Brasileira de Transplante de Org&os
(ABTO). Na fila estdo pessoas de todas
1 as idades, muitas delas pacientes com
. doencas raras respiratorias.

“ 4
3
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® Dia 25 setembro

25 de Setembre| Dia Mundial do Pulmao

Vocé nem percebe que precisa dele quando funciona plenamente, mas quando ha

alguma complicacéo, sente logo. O pulmé&o é um 6rgao essencial para a vida, como
respirar.

Portanto, cuidar dele é fundamental.
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® Dia 26 setembro

Celso Carvalho, Fisioterapeuta e Professor na Faculdade de Medicina da Universidade
de Séo Paulo (FMUSP), destacou a importancia da atividade fisica para pessoas com
doencas pulmonares raras.

Por muitas vezes, o paciente com doenca pulmonar sente medo em manter-se ativo,
mas na verdade o exercicio diario, realizado com acompanhamento profissional, é
essencial para a qualidade de vida.

4* EDICAO

RESPIR

CELSOR. F. CARVALI-IO
Flslotenpouta Prof. FMUSP

L
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Senadores da Subcomissdo das Pessoas com Doencas Raras se reinem para
debater a implementacao do Programa Nacional de Triagem Neonatal.

O programa foi aprovado pela Lei no 14.154/2021. A reunido contou com a
participacdo de Antoine Daher e a presenca de diversos especialistas em saude
neonatal.

== \=
1

e

\ ¥ e e A
Bw¥F “S3lll Antoine Daher

Federagdio Brasileira das Associagfes de Doengas Raras
AUDIENCIA SOBRE PROGRAMA DE TRIAGEM NEONATAL «

Ao vivo: Subcomissdo das Pessoas com Doengas Raras debate triagem neonatal - 27/9/23
;I-Xxi?::‘:socr:;s Q st e 22 GF /> Compartilhar =4 Salvar

O EXEMPLO DA MPS Il

V. am\
tvsenado Quanto mais tempo se passa sem tratamento, piores siio as consequéncias

14 Nan incliado no PNTN (etapa 3 0a Lel

Aproximadamente 4/8 anos
para o diagnéstico

Nao teve v diagnostico nu teale do pezinho”

Pltps M €09 com buR2uS/JONI08 potque 3 JMads G2 PSS LOM MAcopol s Bt andies mps 150 &
)

AUDIENCIA SOBRE PROGRAMA DE TRIAGEM NEONATAL «
Comiss#o debate ampliag&o do teste do pezinho no SUS

-
wéenado
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Audiéncia Publica

Estagio atual de
implementacao do

Data e horario:
27/9/23-14h

Local:
Comissao de Assuntos
Sociais do Senado Federal

Hospital dos Raros (Sao Paulo)
12 Estrutura Especializada Dedicada a DR

- |
t

o
WECHEL )

Area; 1,766.56m’ / 10 floors (4 basements) Total built
Area; 16,000m*

AUDIENCIA SOBRE PROGRAMA DE TRIAGEM NEONATAL <
Comissdo debate ampliac&o do teste do pezinho no SUS

Ao vivo: Subcomissdo das Pessoas com Doengas Raras debate triagem neonatal - 27/9/23

TV Senado @ Q1 Inscrito v " 22 o /> Compartilhar =+ Salvar

1,44 mi de inscritos
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Exibimos a webinar

"Suporte Ventilatorio: Desafios & Direitos” na 4a Edicdo do Projeto Respirar.

4EDICAORESP|R= } 4}

Suporte Ventilatério: 27/09,

Desafios & Direitos as 19h
YouTube Casa Hunter n

Coordenadora
Juridica

Fernanda Batista
Fisioterapeuta e
Coordenadora Day  Juliana Righini
Hunter Movel  Assistente Social Day Ariadne Guimaraes

Hunter SP Relacoes
Institucionais
Casa Hunter

Suporte Ventilatoério: s Piskiagha!|  Apeis

4EDCAOR E S PIR o e 4 casabl iR ¢ ; -
Desafios & Direitos i \gj PHILIPS Gk ¢ (' Q) isixcasie

Casa Hunter - Ariadne Guimaraesh ) Fernanda Ferreira
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O conteudo hoje foi a entrevista com Dr. Paulo Feitosa, pneumologista e Coordenador
da Comisséo de Doencas Pulmonares e Raras da Sociedade Brasileira de
Pneumologia e Tisiologia (SBPT), na 42 Edicdo do Projeto Respirar.

A entrevista foi transmitida no Youtube da Casa Hunter.

43 E| Al
RESPIRI

28/09, as 19h

Entrevista com

Dr Paulo Feitosa
Pneumologista

YouTube Casa Hunter u

VERTEX (sa%%) PHILIPS i

R/

Entrevista com

Dr Paulo Feitosa vy (ede) PHILIPS asa’ ) C O iz
Pneumologista “

ot IL,
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AS DOENCAS
SAO RARAS,
MAS O CORACAO
E FREQUENTE!

DD ADRSeU s Coseetin Dra. Ana Paula Cassetta, cardiologista

Hoje € o Dia Mundial do Coracéo e a

com mestrado pela UFF e doutorado

pela UFRJ, falou sobre a importancia
da

data, especialmente para os pacientes

com doengas raras.

i A'T'l& M
1 } | CASA
8 %4 HUNTER

)
1y Ml
} .

r ) A
\.J" W'y %, \_'u.
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Neste dia do coracéo, tivemos a alegria em comunicar o lancamento do livro
“‘Desvendando o Coracado de Duchenne”, escrito pela equipe de cardiologia do Hospital
Universitario Gaffrée e Guinle e pela equipe do Hunter Mdével.

O livro tem uma abordagem multidisciplinar sobre os aspectos do manejo do paciente,
onde é apresentada a evolucdo dos cuidados e todo 0 avanco na sobrevida do
paciente com Distrofia Muscular de Duchenne nos ultimos 20 anos. Um conteddo rico
para servir de acesso as equipes multidisciplinares nos centros, facilitando o
diagnostico precoce e melhorando os cuidados do doente neuromuscular pelo Brasil a
fora. O livro esta disponivel em pdf no link da nossa Bio do instagram.

Lancamento do livro:
"Desvendando o Coracao de Duchenne"

Organizadoras
Dra. Ana Paula Cassetta
e Ft. Fernanda Batista
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Dra. Lusmaia Damaceno, pneumopediatra e coordenadora do programa Day Hunter,

de Goiania, preparou um depoimento sobre os problemas respiratorios e as variagdes

climaticas, resultantes dos problemas ambientais.

4 EDICAO
RESPIR m
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LUSMAIA DAMACENO CAMARGO COSTA
Pneumopediatra e Coordenadora do Day Hunter Goiania
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Na 42 Edicao do Projeto Respirar, apresentamos a webinar "Convivendo com Doencas
Raras Respiratorias”.

Um encontro de pacientes e maes de pacientes conversando sobre suas experiéncias
e planos futuros.

CASA™-?.
HUNTER

“EDICAOCR E S P 1 Rm

Convivendo com 29/09,
Doencas Raras Respiratorias s

¥ £ as 19h
YouTube Casa Hunter n

)

4

. Paola Massari Raissa Cipriano
Jdlia Albuquerque Marketing da Casa Presidente ASBAG (Associacao
Estudante de Publicidadee 1 nter, Mae do Gabriel Brasileira de Asma Grave),
Propaganda, Paciente com (Fibrose Cistica) Mae da Giovana (Asma Grave)
Granulomatose Eosinofilica

com Poliangiite (GEPA)

I Priscila Barbosa
Formada em Administracdo,
k- Paciente com Hipertensao

&8/ N Pulmonar Idiopatica (HPI)

| Leonardo Napeloso

| A

| Hh A\l

T 1)
U Ji
‘l;lll’ Fe ‘\\\\\\ Formado em Ciéncia da

4 Q Computagao, Paciente
W com Fibrose Cistica
bl \
Patrocinio

vilRix wden) PHILIPS G o G Q sz
Convivendo com ' - '
RESPIR s P A 3 Y ;
m Doencgas Raras Respiratorias ViElLx 4 PHILIPS - (i, o C

Leonardo Napeloso
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® Dia 30 setembro

Diego Fernando Gil Cardoso, lideranca internacional no mundo dos raros, € paciente
de Hipertensao Arterial Pulmonar (HAP).

Em seu depoimento para a 4a Edicao do Projeto Respirar, ele compartilhou suas
experiéncias como paciente e o trabalho desenvolvido como Diretor-Executivo da
Federacdo Colombiana de Enfermedades Raras (Fecoer).

4 EDICAO
RESPIR

DIEGO FERNANDO GIL CARDOSO
Diretor-Executivo - Federacién Colombiana
de Enfermedades Raras - Fecoer, Paciente com HAP
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Encerrando a 4a Edicdo da semana respirar, convidamos nossa audiéncia a assistir a
entrevista com Dra. Angela Honda, médica pneumologista e lider de programas
educacionais da Fundacéo ProAr.

Ll:' CASA."n:’.--'
HUNTER *.... i
42 EDICAO
RESPIR m

30/09, as 18h

Entrevista com
Dra. Angela Honda
Lider de Programas
Educacionais da
Fundacao ProAR

YouTube Casa Hunter i3

vellex @pmups gt @B 9 <. @ i

Entrevista com N ——
RESPIR g _ == ,
u Dra. Angela Honda vfhix ¢ emwes gt @ O C
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2
RADIO

AME OS RAROS

A VOZ DA INCLUSAO

Parceira da Casa Hunter, a RADIO AME OS RAROS (WEB) — A VOZ DA INCLUSAO
tem o objetivo de dar visibilidade a todos os Raros, Pais, Médicos e Defensores da
Causa, que na sua grande maioria das vezes nao tem Voz dentro da Sociedade.

O maior foco especifico é através da programacédo ao vivo diaria de segunda a sabado
através da plataforma do Instagram da Radio e da Radio Web atingindo o maior
namero de pessoas gerando a conscientizacéo sobre os raros, gerando a Incluséao e
espalhando amor.

Através de uma programacao diversificada, com muita masica, noticias, ensino e a
participacdo de todos os ouvintes interagindo, dando sugestdes e dicas de temas para
as lives, dando oportunidade para todo os Raros e seus Familiares se expressarem,
ter sua voz ativa sendo espalhada para todo o Pais.
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N |
RADIO www.radioameosraros.com.br ( 7
Mﬁgsuﬂﬁ?‘f © @radioameosrarosoficial (O (85) 994221551 ‘x A

Tema: RAD'O www.radioameosraros.com.br
Yoga Acessivel Mﬂiﬁ‘,ﬁg& © @radioameosrarosoficial (O (85) 994221551
Tema:
Ju Félix - Minha Histéria

QUARTA
20H30

Juliana Silva

Paratleta - Ténis de Mesa e Tiro
com Arco, Engenheira Elétrica e 4
Po6s Graduada em Engenharia A
de Producao

Sao Paulo | SP

SEGUNDA
21H

Ilmacir Machado

Servidora publica federal
Consultora e facilitadora integral T
Diretora de diversidade, equidade e
inclusao na ABRHCE

Fortaleza | CE

Apresentacao:

italo Duarte

Apresentagao:
italo Duarte

LUMIAR DGIG

genomlou

W e DEC

NSPIRE "iriTHeArt dendmica

R, AcARAY OLVEIRA

N o
RADIO www.radioameosraros.com.br
Mg,s,mgg © @radioameosrarosoficial (O (85) 994221551
Tema:

SUS no Brasil

Tema:
18 | Outubro <" Sexualidade

RAD'O www.radioameosraros.com.br

AME OS RAROS © @radicameosrarosoficial O (85) 994221551

Fernanda Pimenta

Fisioterapeuta CardioRespiratéria
MBA Cestora Executiva em Saude
Gestora em Saude pela Fiocruz/R3J
Ativista membro do Coletivo UNIC

|Uniado de Coletivos apartidarios em
Niteroi, Coordenadora da Casa Rara,
seguimento da Casa Atipica em
Niteroi, Lupus ha 30 anos

QUINTA
20H30

Leandro
Dantas Barreto

Operador de estudio

Sao Paulo | SP

Rio de Janeiro | R

LUP

Apresentagao:

italo Duarte

Apresentagao:
italo Duarte

Patrocinio:

ZENN CASA .. e rumar DA/

\;- . A:" 3 o % LUMIAR DGIG

FEDRANN HUNTER ®pe® NS PTRE: UM RGEMIE genomlou F DRANN HUN NSPIRE WoALTHEARS SEHOFI‘IIOG

"
>
Patrocinio: Apoio: |

0. AcaRAY OUVEIRA

celfi) ec

celfil jec RCDM INSTITUTO PEORO MOLINA ‘G\g}&ém “*L@C@SPPI
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A Doenca de Gaucher € uma condicéo
genética rara, causada por uma deficiéncia

u M o L HAR na enzima glicocerebrosidase. Mas o que

MAIS PROFUNDO SOBRE

isso significa?

A glicocerebrosidase é responsavel por
digerir uma gordura especifica chamada
glicocerebrosideo. No entanto, em
pacientes com Gaucher, essa enzima nao
funciona adequadamente.

DEGAUCKER | .3
O resultado? O glicocerebrosideo néo é

devidamente quebrado dentro das células,
especialmente nos macroéfagos. Essas
células, agora chamadas de "células de

. Gaucher", comecam a acumular essa
gordura nao digerida.

1° de Outubro

Dia Mundial da Doenca de Gauc he

https://www.instagram.com/p/Cx205IDvd7E/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==



https://www.instagram.com/p/Cx2o5lDvd7E/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==

e ———————————————————————————
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HISTORIA
DO ISAAC

#historias

A Juliana Flores € mée do Isaac, de 10 anos, que tem Encefalopatia Necrotizante
Aguda com mutacdo no RANBP2, uma doenca rara. Ela nos mandou seu relato e vocé
pode acompanhar abaixo:

“Meu filho foi diagnosticado com menos de dois anos com encefalopatia necrotizante
aguda com mutacdo no RANBP2, basicamente, Isaac ndo pode ficar doente por
infeccéo viral, pois 0 contato com o virus acarreta numa reacao no organismo dele que
agride o cérebro. Ele teve trés episddios da encefalopatia ou ANE, que o deixaram
cheio de lesdes cerebrais.

Ele é um milagre!

https://www.instagram.com/p/Cx6FiWYsT5b/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==



https://www.instagram.com/p/Cx6FiWYsT5b/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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VENUS
) YWILLIAMS

Ela também é rara

SINDROME DE
SJOGREN

CASA
HUNTER

Multicampe& e uma das maiores atletas da
historia do ténis, ao lado da irma Serena, Venus
Williams descobriu, em 2011, que tinha
Sindrome de Sjogren (SS).

Esta € uma doenca autoimune que atinge
principalmente as glandulas lacrimais e
salivares, apresentando secura nos olhos e na
boca. Além disso, acomete outras partes do
organismo, como pele, articulagdes, pulmdes,
rins e sistema nervoso.

A tenista chegou a se afastar das quadras por
nove meses. Ela revelou que levou tempo até o
diagndéstico, mesmo com a rotina de atleta,
cheia de exames e monitoramento da saulde.

https://www.instagram.com/p/Cx- 4NIlujvN/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBIiNWFIZA==



https://www.instagram.com/p/Cx-_4NlujvN/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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ANTOINE DAHER | Federacao Brasileira das Associacoes de Doencas Raras
Regulamentacao das terapias génicas para o setor farmacéutico

04/10/23 Comissdo de Defesa do Consumidor L‘l

Regulagdo de medicamentos para terapias génicas - Defesa do Consumidor - 04/10/2023

i’ Camara dos Deputados @
a4

Inscrito v 2 Compartilhar =+ Salvar
1,04 mi de inscritos Q i} &P ~ P

https://www.instagram.com/p/CyBRoR7uMw /?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBiNWFIZA==

https://www.youtube.com/live/4wMXdOQWIxBg?si=YxtfWe5FyMgc3X13

A Comissao de Defesa do Consumidor da Camara dos Deputados debateu nesta
quarta-feira (4) a regulacéo, para o setor farmacéutico, dos medicamentos
relacionados as terapias génicas, celulares e com células-tronco.

Antoine Daher participou do debate, essas terapias séo consideradas de vanguarda na
medicina e, em linhas gerais, envolvem a utilizacdo de genes e de células vivas para
tratar doencas.


https://www.instagram.com/p/CyBRoR7uMw_/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.youtube.com/live/4wMXdQWIxBg?si=YxtfWe5FyMgc3X13

e ———————————————————————————
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DEP. PAULAO | PT-AL
Regulamentacdo das terapias génicas para o setor farmacéutico

04/10/23 Comissdo de Defesa do Consumidor

O autor do requerimento para a realizacdo da audiéncia é o deputado Pauldo (PT-AL).
Ele destaca que € preciso ouvir a sociedade e as empresas sobre a regulacdo do setor
farmacéutico, "especialmente quanto a definicdo de precos diferenciados dos
medicamentos proprios pra esse tipo de tratamento”.

=

CAMARA DOS
DEPUTADOS

RENATO PORTO | Presidente da Ass. Industria Farmacéutica de Pesquisa
Regulamentac¢do das terapias génicas para o setor farmacéutico
04/10/23 Comissdo de Defesa do Consumidor
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CAMARA DOS

DEPUTADOS

DANIELA CERQUEIRA | Ministério da Satide
Regulamentac¢ao das terapias génicas para o setor farmacéutico

04/10/23 Comissdo de Defesa do Consumidor L-‘

Regulacdo de medicamentos para terapias génicas - Defesa do Consumidor - 04/10/2023
(’ Camara dos. Deputados @
- oS

1,04 mi de inscrits

Q Inscrito v/ o &P /> Compartilhar =+ Salvar

O objetivo da reuniéo foi colher subsidios para analisar o Projeto de Lei 3499/21, do
ex-deputado Valtenir Pereira (MT), que trata do assunto e tramita ha comissao. Essas
terapias s@o consideradas de vanguarda na medicina e, em linhas gerais, envolvem a
utilizacdo de genes e de ceélulas vivas para tratar doencas.

CAMARA DOS
DEPUTADOS

SALMO RASKIN | Sociedade Brasileira de Genética Médica

Regulamentac¢do das terapias génicas para o setor farmacéutico

04/10/23 Comissdo de Defesa do Consumidor
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1° Encontro Comung e
Casa dos Raros -
Deengas Raras:

do concédle ae contexto
B35 06.0UT.2023|09h as18h
@ Unisinos Porto Alegre

&5 Teams

Evento gratuito, hibrido, com limite de participacdo presencial de 160 pessoas,
que serdo preenchidas por ordem de inscri¢ao;

Link da inscrig@o: https://eventos.asav.org.br/event/enccomung/site

Organizagéo: Parceiros:
- Wi Ecrsodd

Universidades participantes:

UCPEL [383jle PUCRS @ gmnei EUNISC

ATOLICA DE PELOTAS

* L o
Uunsivos @URI BYES UFN  {urcamp

w‘;’eﬂ WiEEVALE  "AUPE  (GUNIVATES

https://www.instagram.com/p/CyBOA-TvNLk/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

1° Encontro Comung e Casa dos Raros com o tema "Doencas Raras: do conceito ao
contexto" acontecera dia 6 de outubro.

O evento foi realizado na Unisinos Porto Alegre, em parceria com a @casadosraros, e
teve transmissao pelo YouTube.

O encontro foi gratuito e em formato hibrido, com limitacdo de 160 vagas presenciais.


https://www.instagram.com/p/CyB0A-TvNLk/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==

—
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Em setembro, o Day Hunter Goiania realizou a | Oficina de Arte Culinaria para
pacientes e familiares do Ambulatério de Fibrose Cistica do HC/UFG/EBSERH, na
Faculdade de Nutricao da UFG.

A acdo teve como objetivo promover preparacdes saudaveis e adequadas as
necessidades nutricionais de pacientes com Fibrose Cistica, usando ingredientes
regionais e acessiveis.

https://www.instagram.com/p/CyGTcmxoXxF/?utm_source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

fotos
https://drive.google.com/drive/folders/1eMslU5tOVrgNheBMPYwdmV6cFEBZOrXfU?usp=sharing



https://www.instagram.com/p/CyGTcmxoXxF/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://drive.google.com/drive/folders/1eMslU5tOVrgNheBMPYwdmV6cFBZOrXfU?usp=sharing
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Bahia

Sao Paulo
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C:BEOPOF

Congreso Iberoamericano de
Enfermedades Oseas Poco Frecuentes

6 e 7 de outubro de 2023

Virtual

ABORDAREMOS

NTINA DE XLH Y

Pesquisa e inovagdo @

Apresentaremos 0s projetos de pesquisa mais Oo
relevantes.

Boas praticas e experiéncias

Compartilharemos ~ experiéncias e praticas
recomendadas que ajudam a melhorar a
qualidade de vida dos pacientes.

o ~ A .
Organizag / ¢
Aprenderemos mais sobre como funcionam as

organizagbes parceiras/parcerias.

A QUEM ELA E DIRIGIDA

Profissionais e pesquisadores de lingua espanhola
e portuguesa, associacbes / organizagoes,
pacientes, cuidadores, familiares, professores e
outras pessoas com interesse no campo das
doengas 6sseas raras.

Mais informagdes:

> R

KE;'UN' Gyowa KIRIN

AstraZeneca Rare Disease

https://www.instagram.com/p/Cx38JJjse4p/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

Nos dias 6 e 7 deste més acontece o0 "Congresso Iberoamericano de Enfermedades
Osseas Poco Frecuentes".

O evento, que reune especialistas latinos de varios paises, vai discutir pesquisa, boas
praticas relacionadas ao tema.


https://www.instagram.com/p/Cx38JJjse4p/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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https://aeryoh.org/congreso-iberoamericano-de-raquitismos-heredados-2023/

3 YouTube Pesquisar m Q 4

CONGRESO IBEROAMERICANO 2023 Dia 1

Ay ,‘AERyOH Raquitismos Heredados Espafia 6% o 2 Compartihar ¢ clipe v

7 inscritos

16:30h - 18:15h Painel de discuss3o
“Experiéncias e boas praticas'

D.* Ainhoa Notario Fernandez. Coordinadara y
Representante Internacional de AERyOH. Espaina.
D.* Ariadne G. Dias. Relagfes institucionais da
Casa Hunter. Brasil.

D.* Cecilia Oliveira. Presidenta da AFAG -
Associagdo dos Familiares, Amigos e Portadores de
Doengas Graves. Brasil.

D.* Maria Delfina Tay. Presidenta de la Asociacion
Procrece Guatemala.

D.* Maria Guillermina Chizzini Melo. Asociacion
Civil de XLH y otros raquitismos hereditarios
Argentina.

D. Paule Gongalves. Presidente da unido de
Associagbes Doengas Raras (RD-Portugal).

D.* Vanessa Giovana Vasques. Presidenta del
Grupo de Apoyo XLH Inspirations v Consultora del
Instituto Vidas Raras, Brasil.


https://aeryoh.org/congreso-iberoamericano-de-raquitismos-heredados-2023/
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CONHECA

A HISTORIA
DA SUELI

#historias

https://www.instagram.com/p/CyLfogEO7ak/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

Sueli Silvina tem Esclerose Sistémica, uma doenca rara, grave e acomete 6rgaos
internos e pode levar a 6bito. Ela se caracteriza pela producéo excessiva de colageno
e outras proteinas, levando ao enrijecimento da pele, podendo afetar outros tecidos. E
mais comum em mulheres e se apresenta em duas formas, limitada ou difusa.

Sueli faz parte do grupo @projetogirassolpe, que acolhe e conscientiza sobre a
doencga e tem como lema “Esclerose sistémica é grave e seu preconceito tambem”.



https://www.instagram.com/p/CyLfoqEO7ak/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/projetogirassolpe/
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https://www.instagram.com/p/CyMjUyfMRo3/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

fotos e videos
https://drive.google.com/drive/folders/1 BaVgCDXWL3iry7ykoc05D1TM7016x0op?usp=sharing

Com o objetivo de ampliar a rede de assisténcia aos pacientes com doencas raras,
hoje, 9 de outubro, foi assinado um convénio entre o Governo do Rio Grande do Sul e
a Casa dos Raros.

Com a presenca do professor Dr. Roberto Giugliani @profrobertogiugliani , o
cofundador da Casa dos Raros e da @casahunter, Antoine Daher, além de
autoridades e do governador @eduardoleite45, a cerimdnia firmou o acordo que tera
duracao de 42 meses e visa promover 31,5 mil atendimentos multiprofissionais, de
maneira presencial e remota, através do repasse de R$ 3,15 milhdes pelo Governo do
Estado.



https://www.instagram.com/p/CyMjUyfMRo3/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://drive.google.com/drive/folders/1_BaVgCDXWL3iry7ykoc05D1TM7O16xop?usp=sharing
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.instagram.com%2F_u%2Fprofrobertogiugliani%3Ffbclid%3DIwAR3blBwoefgCQouQ_u0bRgp_pgqLsr46r1m28EDG3GLlZ-D74qSyJqCFtwY&h=AT1JMmXRwv21OL44C6F6nMSJ09XSf-8LNANP3eWlJXSuDpmJBzziuI1K5aW__IHrFfSN_PEAMd1if1zSpFpFCCamIG57UKBslsrqVpeFtFqcMKjWQ5kHMMkh-qGqzKq6IQ&__tn__=-UK-R&c%5b0%5d=AT0IuINMISqs2pNmZYltRBeeFGPypxOHQpVAWGHSYD_ivCgUQHSf8QwKmrRcCHyPzjFPGUFPt2mumZqieF6yQmQ6KnhfFTkqH3Yjww5i8l4F0V82UfQJwMS_FNnycoFs-vEObdqmXrMO-Sr0EscOFHE2VwDuEiLNFP_bjRFUay1N_udVQX33HOP1u5BpMAmQGzuFEyXKnHJZ
https://www.instagram.com/_u/casahunter?fbclid=IwAR2qdr3c58dsFBUAoFrKEIbS3-ZhwBGJt2ZP5u_xqwfUetRsIS-xDAbnCqw
https://www.instagram.com/_u/eduardoleite45?fbclid=IwAR3tg3BEhV9AQ0Em8KrP-AOSrxEF4HUMa4vhJAK1jBPc7hYpJNL4mgBaN-w
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https://www.instagram.com/p/CyQY10GlJ38/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

Celebramos uma data de reflexdo e acéo, o Dia Nacional da Pessoa com Deficiéncia
Fisica. Instituido pela Lei n® 2795 de 1981, este dia nos convida a unir esforcos em
prol da qualidade de vida e dos direitos das pessoas com deficiéncia fisica.

E também uma oportunidade valiosa para pensar em maneiras de promover a inclusio
dessas pessoas em nossa sociedade. O Brasil abriga muitas pessoas com deficiéncia
fisica, incluindo pacientes com doencas raras. =

Acreditamos na acéo para promover a inclusao de todos.

11 de Outubro | Dia Nacional da Pessoa com Deficiéncia Fisica


https://www.instagram.com/p/CyQY1oGIJ38/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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13 de Outubro | Dia do Terapeuta
Ocupacional e do Fisioterapeuta

https://www.instagram.com/p/CyV7R-GuxHW/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

Hoje, rendemos homenagens a todos os terapeutas ocupacionais e fisioterapeutas do
Brasil! O nosso mais sincero "Muito Obrigado"” por trazerem esperanca, mobilidade e
uma qualidade de vida renovada para aqueles que enfrentam doencas raras.

E por meio da dedicacéo e carinho desses profissionais incansaveis que ampliamos
horizontes e superamos.

Vocés sdo verdadeiramente imprescindiveis!

13 de Outubro | Dia do Terapeuta Ocupacional e do Fisioterapeuta


https://www.instagram.com/p/CyV7R-GuxHW/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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Estudos clinicos sobre as enfermidades tém se mostrado cada vez mais importantes
ao longo dos anos para mudar a vida das pessoas com doencas raras que convivem
com inumeros desafios fisicos, psicoldgicos e de sociabilidade.

Por esse motivo, junto ao nosso time de especialistas, estimulamos pesquisas e
tratamentos para doencas raras, em todo o Brasil.

https://www.instagram.com/p/CyWZpEbM1-T/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

NossasAcgoes

PESQUISA
CLINICA 4



https://www.instagram.com/p/CyWZpEbM1-T/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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DO DIA DAS CRIANGCAS

Day Hunter Salvador e Sdo Paulo

https://www.instagram.com/p/CyekpzotR9T/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

fotos
https://drive.google.com/drive/folders/1eMslU5tOVrgNheBMPYwdmV6cFBZOrXfU?usp=sharing

Os Projetos Day Hunter de Salvador, de Goiania e de S&ao Paulo promoveram
atividades voltadas em comemoracgao ao Dia das Criangas em suas unidades.

Acbes como essas fazem diferenca no dia a dia dos pacientes com doencas raras,
especialmente das criancas. Confira as fotos!

Parabéns as equipes Day Hunter Salvador, Goiania e S&o Paulo!


https://www.instagram.com/p/CyekpzotR9T/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://drive.google.com/drive/folders/1eMslU5tOVrgNheBMPYwdmV6cFBZOrXfU?usp=sharing

—
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https://www.instagram.com/p/Cyf5DtcPcei/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

A vacinacao é uma maneira eficaz e simples de proteger o organismo contra inUmeras
doencas.

Segundo a OMS - Organizac¢do Mundial de Saude, a vacinacdo chega a salvar cerca
de 3 milhdes de vidas por ano.

As vacinas estimulam nosso organismo a produzir anticorpos e a imunizagao previne
nao apenas que o individuo vacinado fique doente, mas que ndo seja um transmissor,
no caso de doencas contagiosas.


https://www.instagram.com/p/Cyf5DtcPcei/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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E com alegria que compartilhamos a noticia de
que nossa série documental “Viver € Raro”
recebeu o prémio SABRE Awards, na categoria
Educacéao Publica.

Promovido pela The Holmes Report, 0 SABRE
Awards é o principal prémio mundial em
Relacdes Publicas e celebra iniciativas criativas
e inovadoras na comunicacao.

Este € um momento de orgulho para todos nés,
e queremos expressar nossa profunda gratidao a
todos que tornaram isso possivel. Beatriz (in
memoriam), Davi, Laissa, Lara, Miguel, Rafael,
Theo e suas familias e amigos, que
compartilharam suas histérias conosco. Suas
jornadas, forca e resiliéncia sao a verdadeira
inspiracao por tras deste projeto.

Nossos agradecimentos também vao para
VBrand e Cinegorup, que trabalharam
incansavelmente na producéo da série.
Saudamos ainda nossos parceiros e apoiadores
por acreditarem na Casa Hunter e neste projeto.
A adesao ao projeto permitiu que
alcancassemos um publico de milhares de
pessoas em todo mundo e conscientizassemos
sobre as questdes cruciais relacionadas a
doencas raras.

https://www.instagram.com/p/CygeldaOl-7/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==



https://www.instagram.com/p/CygeldaOI-7/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==

—
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Este prémio € mais do que um simples reconhecimento; € um testemunho do poder
das historias humanas e da capacidade de criar mudancas significativas por meio da
comunicacao. Obrigado a todos!

CASA “ss2..
HUNTER ~....

ASSOCIACAO DE DOENCAS RAZAS

SABRE Awards Latin America 2023 Winner

Public Education
Viver é Raro - to live is the rarest thing
Casa Hunter with InPress Porter Novelli




—
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O Rare Disease International (RDI), alianca global composta por organizactes de
pacientes de varios pontos do planeta, comunicou formalmente a aprovacéo da Casa
Hunter como membro permanente.

Composto por mais de 90 integrantes, o RDI tem como conquista historica a
apresentacao das necessidades da populagdao com doencgas raras e seus cuidadores
aos paises membros das Nacgdes Unidas.

Aprovada em 16 de Dezembro de 2021, na 76a Assembleia Geral da ONU, a
Resolucéo sobre as Doencas Raras entrou para histéria ao listar os desafios da
comunidade e ressaltar a importancia de comprometimento dos paises no apoio aos
pacientes.

https://www.instagram.com/p/CyinbJYOFMM/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBIiNWFIZA==
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https://www.instagram.com/p/CyinbJYOFMM/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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VOCE SABE O
QUE FAZ 0

H U N T E R? Em 2017, Sao Paulo se tornou o

primeiro lar dos atendimentos do Day
Hunter, uma iniciativa do Instituto de
Genética e Erros Inatos do Metabolismo
(IGEIM). O programa ganhou uma
coordenadora, Regina Bernardes

Ferreira El Khoury, que desempenhou

um papel fundamental no
desenvolvimento do modelo de

atendimento.

https://www.instagram.com/p/CyjNsBJpS5L/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==



https://www.instagram.com/p/CyjNsBJpS5L/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==

289 | RELATORIO DE ATIVIDADES — 2023 3o

ASA e,

C
HUNTER “....
®© Dia 19 de outubro

Deficiéncia i
da Esfingomielinase Acida - ASMD
ou Doenca de Niemann-Pick

O que acontece quando
a gordura acumula nas
células?

19 de Outubro
Dia mundial da ASMD

10 CASA™.?.
HORTER ..

https://www.instagram.com/p/CylJLTAub5B/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

A Deficiéncia da Esfingomielinase Acida — ASMD, também conhecida como
Doenca de Niemann-Pick A, B e A/B, € uma condicao ultrarrara que afeta 1 em cada
250.000 individuos.

A esfingomielinase é a enzima responsavel por degradar um tipo especifico de
gordura. Quando essa enzima esta deficiente, ocorre o acumulo dessa gordura nas
células, provocando complicacdes como o aumento do figado e do baco, alteracdes
pulmonares, anemia, sangramento e déficit de crescimento, entre outros.

Este més é dedicado a conscientizacdo sobre a doenca e vocé pode conhecer um
pouco mais acompanhando a histéria da Lara Moura na série “Viver € Raro”, que conta
a historia de pessoas com doencas raras e esta disponivel no Globoplay, inclusive
para quem nao é assinante.


https://www.instagram.com/p/CylJLTAub5B/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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Dia da Conscientizacao
Mundial da Doenca de
ASMD, uma doenca
ultrarara! Participe com a
gente, divulgue,
compartilhe nosso video.

Siga na pagina.

Aproveite e assista

no @globoplay ao documentario
com 7 episodios VIVER E RARO,
participamos dele e falamos sobre a
ASMD, mas la conta também mais 6
historias raras.

https://www.instagram.com/reel/CyImxH50ELT/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA=

https://drive.google.com/file/d/1IUKR5ViSkkV5W4UVHWIieFXk2lgaVOUKI/view?usp=sharing



https://www.instagram.com/globoplay/
https://www.instagram.com/reel/CylmxH5OELT/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/reel/CylmxH5OELT/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://drive.google.com/file/d/1IUKR5VtSkkV5W4UVHWieFXk2IqaVOUKi/view?usp=sharing
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No Auditorio Geral do Hospital Universitario Gaffréee e Guinle, reunimos as autoras Ft.
Fernanda Batista e Dra. Ana Paula Cassetta e os médicos coautores para o
lancamento oficial do livro “Desbravando o Coracédo de Duchenne”.

Estavam presentes alunos, docentes da casa, pacientes e profissionais de outras
Instituicbes do Rio de Janeiro, além de membros que atendem a comunidade
Duchenne.

O evento aconteceu no Dia do Médico, contamos com a apresentacdo em video da
Dra. Carolina Tesi Rocha falando sobre as novas terapias, estudos e a condi¢ao da
patologia hoje no mundo.

O livro esta disponivel em nossos destaques “Livro Duchenne” para baixar em pdf.

https://www.instagram.com/p/Cylx5Lyxz55/?2utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBIiNWFIZA==



https://www.instagram.com/p/Cylx5Lyxz5S/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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A Casa Hunter, em parceria com a industria farmacéutica Sanofi, realizou o passeio
“Raros Somos Muitos” com pacientes e familiares na “Roda Rico S&do Paulo”, roda
gigante de observacao, que conta com uma estrutura de 91 metros de altura,
considerada a maior roda gigante da América Latina.

Paola Massari e Isabella Vila Rubia representaram a Casa Hunter nessa tarde de
muita alegria e diversao com nossos raros.

Nao houve publicacao

Fotos
https://drive.google.com/drive/folders/1VEqyIRh716nRU|6-UmKyJK80m KxgpDj?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1VEqylRh716nRUj6-UmKyJK80m_KxgpDj?usp=sharing
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Panorama das Doencas

ASMD, desafios e possibilidades

— 19 de outubro
96 13h30 as 18h

& Casa dos Raros (Rua Sao Manoel,
730. Santa Cecilia, Porto Alegre - RS)

L

REALIZAGAO INVESTIDOR SOCIAL APOIO
“ A

e . e () @y
D 4+  sanofi  Cicasavosraros &9 I@fpiens

https://www.youtube.com/watch?v=um1likTpODMw&ab channel=CDDCr%C3%B4nicosdoDiaaDia

Fala do Toni
https://drive.google.com/file/d/1vDLnVANbeqgulbY5edlpX2 BNTIp5TGta/view?usp=sharing

https://www.instagram.com/p/CyEYrEYuDvl/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

A incerteza € um dos sentimentos mais presentes quando o assunto é alguma doenca
rara, ndo € mesmo?

Ressignificar nossa trajetéria e desenvolver um novo plano de futuro a partir de novas
informacg0des, € a tarefa mais desafiadora que teremos!

Pensando nisso, foi criado o evento “Panorama das Doengas Raras no Brasil - ASMD,
desafios e possibilidades” em parceria com a Casa Hunter e a Casa dos Raros!

O encontro trouxe informacdes importantes sobre a importancia de um diagnéstico
precoce, do trabalho multidisciplinar no tratamento de alguma condicao crbnica e a
perspectiva dos pacientes que convivem com ASMD.


https://www.youtube.com/watch?v=um1ikTp0DMw&ab_channel=CDDCr%C3%B4nicosdoDiaaDia
https://drive.google.com/file/d/1vDLnVANbeguIbY5edIpX2_BNTlp5TGta/view?usp=sharing
https://www.instagram.com/p/CyEYrEYuDvI/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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mana do Neurologista

https://www.instagram.com/p/CynkDEku48N/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBIiNWFIZA==

Indmeras doencas raras tém consequéncias e complicagdes neuroldgicas, desde a
perda do controle de movimentos a dificuldade de fala ou locomocgéo, por exemplo.

Nesta Semana do Neurologista, gostariamos de parabenizar e agradecer a esses
profissionais, pois € nesse contexto que eles atuam, auxiliando com uso das melhores
praticas no tratamento dos pacientes com doencas raras.

Sempre enfatizamos que a abordagem ao raro deve ser multidisciplinar e o
neurologista € peca fundamental na busca por mais qualidade de vida para esses
pacientes.


https://www.instagram.com/p/CynkDEku48N/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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Conheca
a Mas’ocitose.

20 de Outubro | Dia Mundial da
Mastocitose e Doencas Mastocitarias

https://www.instagram.com/p/CynyKm80qt9/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBIiNWFIZA==

Mastocitoses e Patologias Mastocitarias sao condicdes raras causadas pelo acumulo
excessivo de mastoécitos no organismo, podendo afetar a pele, 6rgéos internos ou
ambos.

Essas células, chamadas mastdcitos, sdo originarias da medula 6ssea e
desempenham um papel no sistema de defesa do corpo.

Os sintomas geralmente surgem quando os mastécitos sao ativados, e muitas vezes
se assemelham a reacgdes alérgicas. Isso pode ocorrer em resposta a picadas,
ingestao de determinados alimentos ou mesmo situagdes de estresse emocional.


https://www.instagram.com/p/CynyKm8Oqt9/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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https://www.instagram.com/p/CyvaNVdBTMO/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

Flavia Leite tem 42 anos e, embora haja
CONHECA | relatos de que ja apresentava sinais

A HISTORIA aos 3 anos de idade, so foi

diagnosticada com Distrofia Muscular

da FLA,VIA de Duchenne aos 35 anos.

Ela é mais uma paciente rara que nos
enviou seu depoimento.

“‘Meu nome é Flavia Rodrigues Leite,
tenho 42 anos sou nutricionista e tenho
direcionado meu trabalho a atender
pacientes com doencas
neuromusculares. Tenho Distrofia
Muscular de Duchenne”.

#histdrias


https://www.instagram.com/p/CyvgNVdBTM0/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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https://www.instagram.com/p/Cy0Ob sUPEEE/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

Vocé sabia que pacientes que vivem com Epidermolise Bolhosa (EB) sao
frequentemente chamados de "criancas borboletas” devido a extrema fragilidade da
sua pele?

A EB é uma condicéo genética rara, hereditaria e ndo contagiosa que se caracteriza
pela formacgao de bolhas e lesdes na pele.

O diagndstico leva em consideracao diversos fatores, incluindo os sintomas
observados, a localizacéo das bolhas, além do historico médico do paciente e de sua
familia.

E importante destacar que pode ser necessario realizar biopsia e teste genético para
auxiliar no diagndstico ou na classificacéo.



https://www.instagram.com/p/Cy0b_sUPEEE/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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https://www.instagram.com/p/Cy0fabiJ2k1/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

A Espinha Bifida é uma condi¢do congénita que afeta a coluna e a
medula espinhal durante o desenvolvimento do sistema nervoso do bebé e € uma
doenca que faz parte dos defeitos do tubo neural.

Embora a causa exata seja desconhecida, acredita-se que fatores genéticos e
ambientais possam desempenhar um papel importante no desenvolvimento desta
condicao.

Alguns fatores de risco incluem a deficiéncia de acido folico, diabetes materno nao
controlado e um historico familiar de malformagdes na coluna vertebral.



https://www.instagram.com/p/Cy0fabiJ2k1/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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https://www.instagram.com/p/Cy0i3ovMyYf/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

E importante reconhecer que,
diariamente, os desafios enfrentados
pelas pessoas com nanismo incluem
a falta de acessibilidade e incluséo,
ja que os ambientes de convivio
raramente oferecem as adaptacoes
necessarias.

No dia 25 de outubro, celebramos o
Dia Internacional da Pessoa com
Nanismo, uma data que visa
promover a conscientizagao e a luta
contra o preconceito, além de
defender os direitos dessas pessoas.

Na Casa Hunter, estamos

comprometidos em promover

25 de Outubro | Dia Internacional discussoes ab_rgngentes sobre

da Pessoa com Nanismo temas essenciails para essa
comunidade, abordando desde
guestdes de saude até a busca por
10& SA pertencimento e acessibilidade.
_HUNTER %

anos


https://www.instagram.com/p/Cy0i3ovMyYf/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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O Day Hunter € uma das nossas a¢des mais importantes e desafiadoras.

O objetivo € atendimento multiprofissional aos pacientes com doencas raras.

O projeto ja esta em 5 cidades e os numeros s6 crescem. Conheca mais nos cards.

https://www.instagram.com/p/Cy0ptBLsa |/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

10

JA VIU COMO O



https://www.instagram.com/p/Cy0ptBLsa_I/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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As Amiloidoses sé@o doencas caracterizadas pelo acumulo de uma proteina nos
tecidos. Ela pode ser sistémica ou localizada.

Os sintomas podem ir desde formigamento ou reducéo na sensacao de tato, até

coracdo aumentado ou frequéncia cardiaca irregular. Também pode ocorrer falta de ar,
entre outros.

Os sinais e a gravidade dependem do tipo da Amiloidose e dos 6rgéaos afetados.
Dependendo das manifestacdes, medicamentos podem ser indicados de acordo com o
sintoma. Os tratamentos ajudam a devolver qualidade de vida ao paciente, mas a

condicao ainda nao tem cura.

https://www.instagram.com/p/Cy3AymmpP6F/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

-

Sintomas variados,



https://www.instagram.com/p/Cy3AymmpP6F/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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https://www.instagram.com/reel/CyyfyP1u2JH/?utm_source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

https://drive.google.com/file/d/1R97c20BhCTNg330rljtp65gAwOBvbWmQ/view?usp=sharing

https://www.youtube.com/live/eHeXSxaF-xs?si=PhQzS-3BaJs-PYOP

Antoine Daher, presidente da Casa Hunter,

Debatedore Febrararas e Casa dos Raros, participou do V

CONVIDADOS Congresso Ibero-Americano sobre Doencas

2L Raras | “Uma Questao de Atitude”, evento de

CONFIRMADOS relevancia internacional que tem como objetivo
promover o didlogo, a troca de conhecimentos

e a colaboracgéao entre pacientes, profissionais,

pesquisadores e ativistas engajados na area
das doencas raras.

O congresso, que chega a sua 52 edicao, foi
totalmente gratuito e consolidou-se como um
espaco vital para abordar os desafios que
cercam as doencas raras e suas
complexidades, bem como as mais recentes
descobertas cientificas, avancos clinicos e

Antoine Daher terapéuticos.

R A N Um encontro de especialistas, mais de 70
debatedores e moderadores de diversos
paises, pacientes e suas familias para discutir

saiba mais: avancos, compartilhar conhecimentos e
( amaviraras.org/congressoibero ) promover a conscientizagao sobre doencas
raras.

#VCongressoDoencasRaras
i AMAVIRARAS

S: Iy
e My

2

')
NSO
NN
‘:\:‘:4"'!-"’:.’

V/CONGRESD A

DOENCAS RARAS
IChiesi  wmen

oy



https://www.instagram.com/reel/CyyfyP1u2JH/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://drive.google.com/file/d/1R97c2OBhCTNq33QrIjtp65qAwOBvbWmQ/view?usp=sharing
https://www.youtube.com/live/eHeXSxaF-xs?si=PhQzS-3BaJs-PY0P
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https://www.instagram.com/p/Cy5zbZiPSHJ)/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

Conhecida por seus trabalhos em Malhacéo e outras novelas, a atriz Priscila Fantin
tornou publica sua doenca quando participou, este ano, do quadro “Danca dos
Famosos”, no Domingao do Huck.

Ela tem Paniculite Mesentérica, que € uma doenca crbnica rara, em que ha inflamacéo
do mesentério, a dobra dupla do que reveste a cavidade abdominal que prende o
intestino no abdome e por onde 0s vasos sanguineos passam.

Os principais sintomas séo dores abdominais, diarreias, nauseas e vomitos. A causa
ainda € desconhecida e o tratamento pode ser com restricdo na alimentacao e
medicacao anti-inflamatoria.

PRISCILA
FANTIN

PANICULITE
MESENTERICA

Ela também
é rara.

105



https://www.instagram.com/p/Cy5zbZiPSHJ/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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¥ Gente Rara

Maos que transformam o mundo

04 de dezembro
Horario:19:30

Evento com
transmissao on-line

https://www.instagram.com/p/Cy6R4bKuAys/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

No dia 04 de dezembro, teremos a 92 Edicdo do Prémio Gente Rara.

A premiacéo tem como objetivo homenagear, promover e dar visibilidade as
instituicdes ou pessoas que destacam-se na luta pela dignidade e pelo respeito ao ser
humano, contribuindo para a melhoria na satde de pessoas com doencas raras e a
sociedade em geral.

Este ano, o Prémio esta ainda mais especial com os 10 anos de Casa Hunter.


https://www.instagram.com/p/Cy6R4bKuAys/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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No sabado passado, dia 21 de Outubro, tivemos a honra de lancar o livro
“‘Desvendando o Coracéo de Duchenne”, no #PneumoRio2023 - XIX Congresso de
Pneumologia e Tisiologia do Estado do Rio de Janeiro.

E também, no dia 23 de Outubro, as autoras do livro, Dra Ana Paula Cassetta e Ft.
Fernanda Batista, participaram de uma tarde de autdgrafos, no estande da Philips,
dentro do evento #WorldSleep2023, entregando o livro para os diretores Sérgio
Vitorino e José Alvaro.

Agradecemos os convites e a oportunidade de langar a obra em mais dois eventos
Importantes para a comunidade Duchenne no Brasil.

https://www.instagram.com/p/Cy8dlbhurZC/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==



https://web.facebook.com/hashtag/pneumorio2023?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZXHDiWd3AUYUiLc0kURZVpfUeScEPBOEMQEKNdY9yWWHfrF6n4hxfDfr6VzGr5-I0v7KsjlB8gPn0-2ynrGsnc0_asz8LPvsY0WntwwB4JCDiDqWSbyFOR-DTZKSO82r-K6vsOI5riLB6yAqYkCr9Kbk3HeSzk17vZrJZTXNqXt1Zab707q5AiWmsFEn4rix3g&__tn__=*NK-R
https://web.facebook.com/hashtag/worldsleep2023?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZXHDiWd3AUYUiLc0kURZVpfUeScEPBOEMQEKNdY9yWWHfrF6n4hxfDfr6VzGr5-I0v7KsjlB8gPn0-2ynrGsnc0_asz8LPvsY0WntwwB4JCDiDqWSbyFOR-DTZKSO82r-K6vsOI5riLB6yAqYkCr9Kbk3HeSzk17vZrJZTXNqXt1Zab707q5AiWmsFEn4rix3g&__tn__=*NK-R
https://www.instagram.com/p/Cy8dlbhurZC/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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https://www.instagram.com/p/Cy-vPPZL3Bb/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

Dia Mundial da Psoriase, uma doenca
conhecida e comum, mas que também
se apresenta numa forma rara: a
Psoriase Pustulosa Generalizada
(PPG).

A PPG se manifesta por meio de crises
sem previsao. Sao pequenas bolhas,
bastante dolorosas, cheias de pus e
gue podem acompanhar febre e outros
sintomas.

A sensacédo de queimacao na pele
também pode se apresentar.

ulosa Generalizada

' . | .\\ AR o 0 meor
" > PROBLEMAS

"bro | Dia Mundial da Psoriase
== T (e

Entre os tratamentos disponiveis, a
fototerapia € indicada para casos de
moderados a graves.



https://www.instagram.com/p/Cy-vPPZL3Bb/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
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\RADIO

AME OS RAROS

A VOZ DA INCLUSAO

Parceira da Casa Hunter, a RADIO AME OS RAROS (WEB) — A VOZ DA INCLUSAO
tem o objetivo de dar visibilidade a todos os Raros, Pais, Médicos e Defensores da
Causa, que na sua grande maioria das vezes nao tem Voz dentro da Sociedade.

O maior foco especifico é através da programacédo ao vivo diaria de segunda a sabado
através da plataforma do Instagram da Radio e da Radio Web atingindo o maior
namero de pessoas gerando a conscientizacéo sobre os raros, gerando a Inclusao e
espalhando amor.

Através de uma programacao diversificada, com muita musica, noticias, ensino e a
participacao de todos os ouvintes interagindo, dando sugestfes e dicas de temas para
as lives, dando oportunidade para todo os Raros e seus Familiares se expressarem,
ter sua voz ativa sendo espalhada para todo o Pais.



—
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% e
RAD'O www.radioameosraros.com.br
ms 0S RAROS
e

Tema:
Vida Académica na Medicina

8 | Novembro

Maria Luiza Soares

Medicina
4° periodo

(© @radioameosrarosoficial

QUARTA
20H30

Uberlandia | MG

Apresentagdo:
[talo Duarte

3& LUMIAR DAdsa J‘ Encore

SPIRE gendomica
..

N -
RAD'O www.radioameosraros.com.br
nggy_ggg © @radioameosrarosoficial (O (85) 994221551
Tema:

Desafios de uma
Maternidade Rara

SEXTA
20H30

Karla Queiroz

Nascida em Natal [RN
Morando ha 2 anos em Fortaleza

Fortaleza |CE

Apresentacdo:

[talo Duarte

P CASA
FEDRANN HUNTER

w Lo
RCDM INSTITUTO PEORO MOLINA &&QM "Fbmpl

* LUMIAR Ddsa ’f Encore

gendmica

celfi/ e

O (85) 994221551

on. AcARAY OUVEIRA

CASA
HUNTER

N -
RADIO www.radioameosraros.com.br
V l I 9 AME OS RAROS © @radioameosrarosoficial (O (85) 99422 1551
Tema:

EM
E

Doencas Raras e Direitos das
Pessoas com Deficiéncia

9| Novembro

Renata Tibyrica

Defensora Publica do
Estado de S&o Paulo

QUINTA
20H30

Sé&o Paulo | SP

Apresentagéo:
ftalo Duarte

Patrocin

% LUMIAR Ddsad —‘ Encore

SPIRE gendmica

on. AcARAY OUVEIRA

"leﬁ.w"

www.radioameosraros.com.br
O (85) 994221551

RADIO
e 05 jasos
Martin:
Uma histéria de superacao

QUARTA
20H30

Isabella Ribeiro

A importancia da intervencao precoce, da
empatia e do acolhimento. Uma historia contada
por sua mae, Isabella Ribeiro, "exploradora" por
vocagao, que hoje reside em Fortaleza |CE

(© @radioameosrarosoficial

Fortaleza |CE

Apresentacéo:
[talo Duarte

Patrocinio:

&3

&

oR. AcARAY OuIVEIRA

§§E LUMIAR Ddsd 'i‘ Encore

HESIC CASA®
FEDRANN HUNTE SPIRE genomica

celfi

ACDM nstituto PEORO MOLINA G\M@lﬁfﬁ .*FL@@WP!

R
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| O nosso objetivo, além da
~ conscientizagao sobre as
~ | doencas raras, € ser um
~ agente mediador entre os
~ pacientes e os atores da
~ sociedade civil e do poder
publico.

A Antoine Daher, presidente da
Casa Hunter, Febrararas e
cofundador da Casa dos
Raros, detalhou melhor os
motivos da nossa criagao.

O video esta em nosso
Instagram.

)
W cousnns ‘\
s

ANTOINE DAMER
CABA HUNTER

s P o YT EN )
1 e G DR~
S -.‘?A e .

Aomn e —
—— -

T B v s
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A deputada estadual Maria Lucia Amary, esteve hoje em visita ao

Instituto de Genética e Erros Inatos do Metabolismo — IGEIM, parceiro da Casa Hunter.

Antoine Daher, presidente da Casa Hunter, também estava presente.



https://www.facebook.com/igeim/?locale=pt_BR
https://www.facebook.com/igeim/?locale=pt_BR
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Caracterizada pela dor forte e
persistente em um dos membros,
seja braco ou perna, a Distrofia
Simpatico-Reflexa € uma doenca
rara e que acontece
secundariamente a uma doenca
sistémica ou local, um trauma e/ou
cirurgia.

Também conhecida como
Sindrome da Dor Complexa
Regional, a doenga tem tratamento
a base de medicamentos anti-
inflamatdrios e fisioterapia intensa.
Esse processo terapéutico exige
disciplina e paciéncia, além do
acompanhamento de perto do
reumatologista.

6 de Novembro
Dia Internacional da

.~ Distrofia Simpatico-R '
6 de Novembro | Dia Internacional

da Distrofia Simpatico-Reflexa
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EXISTE?

PARA CONSTRUIR
RESPOSTAS!

10/TRANSFORMANDO
) por que em porque

anc

No Brasil, cerca de 13 milhdes de pessoas perguntam:
Por qué?

E esperam resposta.

Desde 2013, a Casa Hunter atende ao chamado de pacientes, cuidadores e seus
familiares.

Mais do que isso: constréi pontes, caminhos que buscam a solucao.
E por isso ELA existe.

Casa Hunter, por e para 0s raros.

Casa Hunter
10 anos construindo respostas
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PREMIOD rF'l[

I
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Os vencedores regionais da 492 edicdo do Prémio Aberje fizeram a apresentacao e a
defesa de seus projetos por meio do Painel de Cases para a Comissao Julgadora do
Prémio. O evento acontecer no Hotel Pullman Ibirapuera, em Sao Paulo, e foi aberto
ao publico.

Esta é a Ultima etapa da premiacao e uma oportunidade Unica para profissionais e
estudantes de Comunicacéo assistirem aos melhores projetos desenvolvidos na area
no ultimo ano, em diversas frentes, tais como diversidade e inclusdo, gestao de crises,
marca, sustentabilidade, comunicac&o com publico interno, midia audiovisual, entre
outras.

Paola Massari da Casa Hunter apresentou o case do projeto “Viver € Raro”, série
exibida no Globoplay.



https://premioaberje.com.br/

—.

318 ‘ RELATORIO DE ATIVIDADES — 2023

CASA
HUNTER

©® Dia 07 de novembro

Olha quem esté vindo pra casa: .
0s nossos prémios Aberje &

regionais!

] Cases: ~ § -1
+ Seguindo os Trilhos de SP 74 —
@gruposcroficial
@luciacalasso

(@viamobilidadelinhas8eq)
» Viver é Raro (@casahunter)

Foi também dia de
defender os nossos cases
para a etapa nacional do
Prémio Aberje

>

Associacao B
Comunicacao E

E é claro que a

(‘," (‘1')(‘1(‘:111‘()\‘ )w\l‘ nossa
diretora especialista em
Saude ¢ Bem-estar, ¢
@paolamassarii, head de
Marketing e Eventos da
@c , arrasaram

na apresentagio do case
Viver ¢ Raro!
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¥ Gente Rara

Mios que transformam o mundo

A A

Bl 5 7 AP A s Apoi
X %€ 9° Prémio S
'. 1L S
“{¥ Gente Rara ¢
Maos que transformam o mundo L RA Rk CASALOSRAROS
sko PAULO GOB

InscrigOes Abertas @
premiogenterara.com.br

04 de Dezembro
A nartir dac 1Q:2N

O Prémio Gente Rara, promove ha anos, uma noite especial em que
personalidades que fazem a diferenca na vida de pacientes com doencas
raras sao homenageadas e premiadas.

Este ano, em comemoracao aos 10 Anos de Casa Hunter, teremos
novidades!

Acontecera no dia 04 de dezembro, transmitido ao vivo a partir das 19:30,
com traducao simultanea para inglés e libras.
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Workshop sobre conducgao de estudos clinicos com a JCR

Participaram o Dr. Alexandre Fioraneli — diretor de normas e habilitacéo de

produtos da ANS e a gerente Marly Correa. Encontro presencial na Casa
Hunter, Dr. Roberto Giugliani participou online.
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Deputado Estadual

Mereire. Veto

Convida para a

Instalacio da Frente Sardamentar em . tengio
as Doencas Raras

A realizar-se no dia 9 de novembro de 2023, as 10h.

Durante o evento, pesquisadores de Instituicoes e Universidades brasileiras ¢ do exterior
falarao sobre os desafios a serem vencidos.

RSPV: Favor confirmar presenga com Raquel Cury através do e-mail rmeury@alerj.rj.gov.br

Antoine Daher, Presidente da Casa Hunter e da Febrararas, esteve presente na instalacao da Frente
Parlamentar em Atencédo as Doencas Raras, a convite do Deputado Munir Neto, na Alerj (Assembleia
Legislativa do Rio de Janeiro).

Os objetivos da criacdo da Frente séo:

v/ Promover amplo e qualificado debate sobre o tema;

v Discutir, criar e aprimorar a legislacéo e as politicas publicas;

v Buscar caminhos para a democratizacdo e ampliacdo do acesso a medicamentos, terapias e todas
as formas necessérias a qualidade de vida dos pacientes;

v Incentivar e buscar acordos e convénios importantes;

v buscar e apoiar politicas publicas de financiamento e investimento em pesquisas e de
desburocratizacao do setor.

Contou com a parceria de Universidades, Institutos de Pesquisa e Associa¢des da sociedade civil.

Acreditamos que assim, a luta de pacientes e familiares que tém alguma Doenca Rara no estado do
Rio de Janeiro ganhara ainda mais forca.
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https://www.youtube.com/watch?v=ydRdA7XeR10

/ih\ ANTOINE DAHER
—_—— . P
presidente da Casa Hunter

09/11/2023 www.alerj.rigov.br | & 08000220008



https://www.youtube.com/watch?v=ydRdA7XeR10
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O ceratocone é uma doenca rara que
provoca a deformacéo da cornea,
deixando-a mais fina e curva, adquirindo
o formato de um cone.

CASA ™/
. HUNTER

A doenca se desenvolve por meio de
mudancas fisicas e bioquimicas no tecido
corneano, tornando-o mais suscetivel a
danos oxidativos e fazendo com que ele
enfraqueca e se projete para frente.

Uma parcela dos pacientes com essa
enfermidade tem historico familiar da
doenca. Os sintomas sdo muito
semelhantes aos de qualquer patologia
ocular, com a diferenca de que a
deterioracéo é bastante veloz.

Olho na y
CONSCIENTIZAGAO

para entender o ceracotone.

O Ceracotone ndotemcurae o
tratamento deve ser feito com o
acompanhamento do oftalmologista.
10 de Novembro | Dia Mundial do
Ceracotone.

10 de Novembro it
Dia Mundial do Ceracoton;
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® Dia 14 de novembro

Continua a divulgacao do grande dia!

Todos os anos, sdo homenageadas personalidades que pelo seu compromisso,
dedicacdo destacaram-se na luta pela dignidade e pelo respeito ao ser humano,
contribuindo para melhoria na saude das pessoas com doencas raras e sociedade no
geral.

Inscreva-se para assistir on-line a premiacao, neste ano, ainda mais especial,
completando os 10 anos de Casa Hunter!

. Ax
b

™ 3'7‘* 9° Prémio ICQ
Gente Rara o

Nubia dos Santos Docilio
e Leticia Docilio Lobo
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Sempre informando...

também conhecida como sindrome da
delecédo 17pl11.2, é uma rara condicdo
genética que se manifesta com um amplo

D d'f’ Id d espectro de sintomas, notavelmente
e I |Cu a e incluindo déficits cognitivos de variada
para DORMIR intensidade.
2 A aparéncia fisica frequentemente envolve

A DEFICITS braquicefalia e regido frontal proeminente,
rosto largo e quadrado com ponte nasal

COGNITIVO achatada, anomalias dentarias, baixa
estatura, limitagbes na amplitude das

Conhega a Sindrome de Smith-Magenis articulagGes do antebracgo e cotovelo, bem

como anomalias vertebrais, além de

tendéncia ao excesso de peso e obesidade
em adolescentes e adultos.

10{/&{}. A Sindrome de Smith-Magenis (SMS),
HONTER .

Problemas oculares, surdez (geralmente de
grau variavel), miopia, diminuicdo da
sensibilidade a dor e malformacdes de
orgaos, incluindo problemas cardiacos,
renais, do trato urinario e do sistema nervoso
central, também podem estar presentes.

O diagndstico € obtido através de um exame
geneético e tratamento visa o controle dos
sintomas, frequentemente envolvendo
medicamentos psicotropicos. E fundamental

17 de Novembro | Sindrome de Smith-Magenis um acompanhamento medico abrangente,

gue pode incluir geneticista, neurologistas

em casos de convuls@es e uma equipe de profissionais que ofereca apoio as familias e
aconselhamento psicossocial.

17 de Novembro | Sindrome de Smith-Magenis
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® Dia 17 de novembro

J& estamos ansiosos para a 92 Edicdo do Prémio Gente Rara.

Neste ano, acontecera no dia 04 de Dezembro, com uma edi¢cdo ainda mais especial,
completando os 10 anos de Casa Hunter!

Todos os anos, sdo homenageadas personalidades que pelo seu compromisso,
dedicacao destacaram-se na luta pela dignidade e pelo respeito ao ser humano,

contribuindo para melhoria na saude das pessoas com doencas raras e sociedade no
geral.

* A, ﬁ
%ﬁ%f‘ 9° Prémio ‘mes
" Gente Rara 58

Paula N. A. F. de Almeida e
Davi N. A. de Almeida
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® Dia 20 de novembro

A Casa Hunter tem como objetivo a conscientizac&o sobre as doencgas raras, mas néo

somente. O intuito € ser um agente mediador entre pacientes, sociedade civil e poder
publico.

Postamos cards com um pouco mais do que nos move dia a dia.

foi criada no intuito
de mudar o cenario das doencas
raras no Brasil.

POR
QUE

NOS EXISTIMOS?
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® Dia 23 de novembro

Em quase 10 anos de Casa Hunter, o Prémio Gente Rara tem sido uma das nossas
principais acdes. Em dezembro, sera realizada a 92 edi¢cdo da premiacéo que ja conta
com bastante historia.

Acompanhe um pouco dela nos cards e fique atento as nossas publicacdes sobre o

Prémio Gente Rara 2023!

O Prémio Gente Rara

é destinado as
essoas e

instituicées que

defendem

a causa das

Doencas Raras

k a Sdo personalidades de diversas areas
Conhega a histéria

que, de alguma forma, destacaram-se
na luta pela dignidade e pelo respeito

" L]
dO Prem|o ao ser humano, contribuindo para a

3 £ 0. # premisgdo fol
5 Depusada Rosdngeia Moo
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" Gente Rara WA

Vem ai a 92 Edicao do Prémio
Gente Rara, dia 4 de dezembro
Todos os anos, sao
homenageadas personalidades
gue pelo seu compromisso,
dedicacéo destacaram-se na luta
pela dignidade e pelo respeito ao
ser humano, contribuindo para
melhoria na saude das pessoas
com doencas raras e sociedade no
geral.

Thainiri e Emanuela
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® Dia 26 de novembro

Ha 10 anos, a Casa Hunter surgiu com o desejo de construir respostas para
as perguntas que envolvem as doencas raras.

Uma iniciativa que tem como objetivo beneficiar 13 milhdes de brasileiros.
Evoluimos, mas ainda ha muitas perguntas a responder.

A jornada € longa, mas ndo vamos desistir.

com doengas

<

rar'as gle) Brasnl
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O 9° Prémio Gente Rara esta chegando, e temos a presenca confirmada do
nosso embaixador @owellintonpedro!

Anote na agenda e n&o perca transmissao on-line, ao vivo! Dia 04 de
dezembro, as 19h30.

i‘u W, "i
AL A - e
N € 9° Prémio 1C9A

" Gente Rara HNe
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® Dia30de novembro

A
¥Xi/% 9° Prémio
“* Gente Rara RO

Selma Garcia
Papacidero Lopes

A 92 Edicdo do Prémio Gente Rara esta chegando!

O Prémio homenageia ha anos, personalidades que se destacam pelo seu
compromisso, dedicacéao e luta pela dignidade do ser humano, contribuindo para
melhoria na salude das pessoas com doencas raras e a sociedade no geral.

Destacamos o depoimento de Selma Garcia sobre sua experiéncia com o atendimento
multidisciplinar do Projeto Day Hunter da Casa Hunter.
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Chegou o grande dia!

»
A s g
X

‘e S° Prémio
* Gente Rara
l'..*..".‘ ' Prémi :
%A Platinum
Gente Rara '
Mbo¢ que transformiam © mundo : Ndone R-gmg sonoﬁ
- Ouro
E S @i 99\{(0 1! Homizon
' llumina oo~ 58 Shfieer
o Prata
As 19:30, com tradugdio B
simultdnea para inglés e libras. e
mullicale PR AL e
Apoio

\ (' ") .355, GoB

ar_...: A : .
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©® Dia 04 de dezembro

Em dez anos de existéncia, a Casa Hunter comemora a entrega de resultados que
proporcionam — simultaneamente — alegrias e responsabilidades.

7z

O Prémio Gente Rara, criado em 2015, € destinado as pessoas e
instituicbes que defendem a causa das Doencas Raras e que, de alguma
forma, destacaram-se na luta pela dignidade e pelo respeito ao ser humano,
contribuindo para a melhoria na salude dessas pessoas. A homenagem,
promocdao e visibilidade para as agcbes promovidas s&o 0s principais objetivos
do Prémio.

Participaram do evento 283 pessoas, representantes dos mais diversos
segmentos da sociedade publica e civil: parlamentres envolvidos na causa
das doencas raras e seus asssessores, representantes do ministério publico
e da justica, secretdrios e servidores publicos da area de salde,
representantes de associacbes de pacientes, executivos da industrida
farmacéutica, profissionais da midia, profissionais da éarea da saude,
representantes de renomadas instituicbes que atuam no ecosistema das

doencas raras.
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Maos que transformam o mundo

)A DE CONVERSA
ANTOINE DAHER | SERGIO RAPOSO

RESIDE [ DIRETOR DA SERIE "VIVER E RARO
BRARAR g
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©® Dia 04 de dezembro

Toquinho, cantor e compositor, foi a atracdo especial na 9a Edicdo do Prémio Gente
Rara da Casa Hunter, que este ano, completou seus 10 anos de existéncia.

A, A

Als¥y K s _
N0 € 9° Premio ‘FQ
A

¥ Gente Rara HOTER

ATo uinho
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© Dia 04 de dezembro

OS PREMIADOS

Os premiados da 92 edicao foram, Dra. Raquel Vilela - Fundadora e Presidente do
Instituto Superior de Medicina (ISMD) .

AT

! ASA et

%UNTER' .....
X

175 $id7

MR k& 9° Prémio
s 2 * Gente Ré

's que transformam O m

mam o mundo
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Durhane Wong-Rieger - Presidente do Rare Diseases International (RDI).
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E também tivemos uma homenagem surpresa em que premiamos Antoine Daher -
Presidente da Casa Hunter, Febrararas, e Cofundador da Casa dos Raros, pelos seus
10 anos de dedicacédo a causa.

4
;’j
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Toquinho, cantor e compositor.
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O catarinense Wellington Pedro, de 14 anos, participou do programa The Voice
Kids, da Rede Globo,




343 RELATORIO DE ATIVIDADES - 2023

CASA
HUNTER

® Dia 04 de dezembro




e ———————————————————————————

344 ‘ RELATORIO DE ATIVIDADES - 2023 ﬁﬁ‘ﬁ%ER 3

©® Dia 04 de dezembro

O encerramento do evento foi dedicado a celebracdo de 10 anos de
existéncia da Casa Hunter. Um bolo simbodloco e toda a equipe da
Casa Hunter, Day Hunter e Hunter Mével, junto com o os convidados
do evento, cantaram o Parabéns!

Ax
¥y K .
%€ 9° Premi
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® Dia04 de dezembro

Selo Evento Neutro

O Prémio Gente Rara 2023 recebeu o selo Evento Neutro, da
Eccaplan, uma acdo sustentdvel em que organizacdo se
comprometeu em reduzir, quantificar e neutralizar as emissdes de

carbono geradas no evento;

eccaplan @

CERTIFICADO
EVENTO NEUTRO

A ECCAPLAN, por meio do programa de gerenciamento e
compensacdo de gases de efeito estufa, Programa Evento
Neutro, confere o Certificado de Neutralizag@o de Carbono ao:

Prémio Gente Rara 2023
No total foram emitidos 7.969 Kg de CO; e
neutralizados 8.000 Kg de CO; (8 créditos de carbono)

Projeto Apoiado: Terrus Carbon Coffe
Serlal N°: 000363-5810-5817-CFS-ECP-BR-000001-03062019120000

e AT

233 kg —

Fernando A. Beltrame
Presidente

Sao Paulo, 07/12/2023

TOTAL
7.969 Kg CO;

553 kg
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Hoje foi dia de amor, diverséo, unido e muito hamburguer para nossos pacientes com

doencas raras atendidos pelo Day Hunter S&o Paulo.
Nosso parceiro foi a “Hamburgada do Bem® que recebeu nossos raros nesta edi¢cao

especial de natal!
Vamos juntos construir caminhos mais leves e alegres para aqueles que sao o futuro:

nossas criancas.
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® Dia 12 de dezembro

A Casa Hunter e a Febrararas participaram da Audiéncia Publica sobre Triagem
Neonatal promovida pela Frente Parlamentar em Atencéo as Doencas Raras na
Assembleia Legislativa do Rio de Janeiro (ALERJ).

Durante a ceriménia foi exibida a vinheta de langamento da Campanha “Triagem
Neonatal & Doencas Raras: Da Prevencao a Intervencao”, projeto da Casa Hunter que
acontecera ao longo de todo o ano de 2024.

O objetivo dessa iniciativa € promover a ampla discussdo dos movimentos necessarios
para a implementacéo do Projeto de Lei n°® 14.154.
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——  e—
ESCOLA DO LEGISLATIVO

DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO
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AMPIC — ACADEMIA PARA MIDIA E PACIENTES E INFORMACOES E CIENCIA — CAPACITACAO
PARA ONGS
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©® Dia 12 de dezembro

O evento tem o intuito de promover e contribuir com a educacgéo e saude com a
mentoria de influenciadores em saude.

Paola Massari da Casa Hunter e nossa querida Laissa Guerreira
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® Dia21de dezembro

No Instagram da Casa Hunter, tivemos uma live sobre Triagem Neonatal & Doencas
Raras — da Prevencdao a Intervencdo, com participacédo de Antoine Daher (Presidente
da Casa Hunter, Febrararas e Cofundador da Casa Dos Raros) e Tania Bachega
(Presidente da Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal e Erros Inatos do
Metabolismo).

/R
L I v E ?I‘E‘U%i’!g@m
| aIntervengéo |

21/12/23, AS 17H NN
¥

INSTAGRAM DA L/
CASA HUNTER Triagem Neonatél & Doencas Raras

Antoine Daher Tania Bachega

Presidente da Casa Hunter, Presidente da Sociedade
Febrararas e Cofundador da Brasileira de Triagem Neonatal e
Casa dos Raros Erros Inatos do Metaholismo

DIAMANTE BRONZE APOID

) NOVARTIS llumina wc' &) 38TEM
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SPOILER E
DO BEM!
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Neste novo ciclo,
continuaremos
empenhados na busca
por respostas.

Cada desafio se torna
uma oportunidade de
avanco, guiados pelo
compromisso com a

causa dos raros.

Dentro desta meta,
continuaremos a trazer
novidades:
Semanas Tematicas,
Més dos Raros,
Cenario das Doencas
Raras no Brasil,
Prémio Gente Rara,
Muita informacéo e
atualizacOes sobre
Doencas Raras.



