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MÊS DE 
JANEIRO 

 
 

 

    

    Dia 02 de janeiro  
 

 

 
 
 

 
 
 

 
 

 
 
 

 

 

 
 
 

 
 

 
 
 

 
 

Este selo marca o início das nossas ações 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 famílias. 
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    Dia 03 de janeiro  
 

 

 
 
 

 
 

 
 
 

 
 

 
 
 

 
 

 
 
 

 
 
 

 

 

 
 
 

 
 

 

 
Finalizamos a campanha de Hipertensão Pulmonar,  uma patologia rara, caracterizada 
pela pressão elevada nos vasos que levam o sangue do coração aos pulmões.  
 
O estreitamento da passagem compromete a circulação, resultando na redução do 
oxigênio no sangue.  
 
A patologia tem maior ocorrência em mulheres jovens e pode acometer pessoas de 
todas as etnias.  
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    Dia 04 de janeiro  
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 

Abrimos espaço para o recrutamento de 
pacientes para estudo da MPS Tipo II. 
 
 
 
 
 
ñSe você é uma pessoa com alguma doença 
rara ou se tem alguém na família ou no seu 
convívio que possui, queremos muito ouvir a 
sua história e dividir conhecimento.  
A sua história pode inspirar e ajudar 
alguém!ò 
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    Dia 05 de janeiro  
 

 
 
              Queremos ouvir pacientes de outras doenças raras também! 
 
 
 
 
ñSe você é uma pessoa com alguma doença rara ou se tem alguém na família ou no 
seu convívio que possui, queremos muito ouvir a sua história e dividir conhecimento.  
A sua história pode inspirar e ajudar alguém! 
Compartilhe conosco e envie um e-mail para pacientes@casahunter.org.br.ò 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  

mailto:pacientes@casahunter.org.br
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    Dia 17 de janeiro  
 

 
Neste ano em que comemoramos os 10 anos da Casa Hunter, resolvemos contar um 
pouco da nossa história. 
 
 
A Casa Hunter, instituição sem 
fins lucrativos, nasceu da 
experiência pessoal de Antoine 
Daher, conhecido como Toni e de 
sua esposa, Fernanda. 
 
Há 13 anos, o casal teve um filho, 
Anthony, portador da 
Mucopolissacaridose Tipo II, 
também conhecida como a 
Síndrome de Hunter. De origem 
genética, é uma doença 
multissistêmica, degenerativa e 
progressiva. 
 
Foram necessários quase três 
anos até que o diagnóstico fosse 
alcançado. Algo comum ao grupo 
das doenças raras. Estima-se 
que, em geral, pacientes raros 
levam de 7 a 10 anos para 
descobrirem suas patologias. 
 
Toni viajou o mundo em busca de 
tratamento para seu filho, 
atravessando vários países, 
inclusive o Japão. Mas conseguiu 
muito mais... Trouxe ao Brasil 
tratamentos para muitas outras 
doenças raras.  
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    Dia 18 de janeiro  
 

 
          Destacamos alguns comentários de quem acompanha nosso trabalho. 
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    Dia 20 de janeiro  
 

 
 

Continuamos nosso trabalho de destacar datas especiais durante o ano, profissionais 
da saúde e dia de conscientização de diversas doenças. 

Divulgar e reconhecer a importância são atitudes imprescindíveis. 
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    Dia 23 de janeiro  
 
 
 

 
A Síndrome de Maroteaux-Lamy (MPS VI) é uma doença hereditária rara que ocorre 
pela deficiência de uma enzima que resulta em modificações nos órgãos afetados. 
Além dos sinais típicos faciais da doença, os primeiros sintomas geralmente são 
queixas rotineiras, como otite, pneumonias, deficiência de crescimento e hérnia.  
A MPS VI se torna cada vez mais debilitante com o tempo. O diagnóstico é confirmado 
através de exames bioquímicos ou genéticos que deverão ser realizados sempre que 
houver suspeita clínica dessa doença.. Já o tratamento, aqui no Brasil, é liberado pela 
Anvisa e oferecido pelo SUS. 
O famoso youtuber Keenan Cahil, de 27 anos, morreu no final de 2022. Ele tinha a 
Síndrome de Maroteaux-Lamy, sendo diagnosticado ainda bebê. Ele ficou conhecido 
por dublar sucessos do pop.  
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    Dia 24 de janeiro  
 
 

 
 
                        Temos também nossa campanha de doações. 
 
 
ñVocê que acompanha nosso trabalho e quer fazer parte da luta pelos raros pode se 
tornar um doador.  
 
Acesse o nosso site para saber como doar e para conhecer nossas ações: 
casahunter.org.brò 
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    Dia 25 de janeiro  
 
 

 
 

São 3 anos de Hunter Móvel! Um projeto criado para atender pacientes com doenças 
neuromusculares em qualquer parte do país, em razão da carência de profissionais ï 
médicos e não-médicos ï capacitados para o diagnóstico e o tratamento dessas 
doenças. 
 
O objetivo é orientar e capacitar cuidadores e profissionais locais através de 
treinamentos, por meio de visitas planejadas. 
 
Parabenizamos, também, a equipe do projeto, formada por Dra. Fernanda Batista - 
Fisioterapeuta Respiratória e Coordenadora do projeto; Dra. Ana Paula Casseta ï 
Cardiologista e Dra. Jaqueline Almeida - Fisioterapeuta Motora. 
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    Dia 28 de janeiro  
 

 

 
 

Dia da Síndrome da Artéria Mesentérica Superior. 
Dores na barriga, inchaços, cólicas frequentes e sensação de estômago cheio podem 
ser sinal da Síndrome da Artéria Mesentérica Superior (SAMS), popularmente 
conhecida como Síndrome de Wilkie. 
Nesta doença rara ocorre a compressão de parte do intestino ou de sua totalidade pela 
artéria que dá nome à enfermidade. A maioria dos casos ocorre até os 30 anos, com 
predomínio entre as mulheres. 
Quanto mais cedo o diagnóstico, a partir de exames feitos no estômago ou no 
duodeno, melhor pode ser o resultado do tratamento, reduzindo sintomas e trazendo 
maior sensação de alívio ao dia a dia. 
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    Dia 30 de janeiro  
 

 
Destacamos o aniversário da Febrararas 
 

Há quatro anos, associações de doenças raras de todo o país juntaram-se para levar 
as reivindicações das pessoas com doenças raras e seus cuidadores aos Três 
Poderes: Executivo, Legislativo e Judiciário. 
E o que começou com 23 instituições ganhou corpo e hoje já mobiliza mais de 60 
entidades presentes em todas as regiões do país. A Federação Brasileira das 
Associações de Doenças Raras é a materialização de um sonho. 
Juntos, os membros da Febrararas ganharam voz e vez no parlamento e lideraram 
grandes conquistas como a aprovação da nova lei de Triagem Neonatal, que ampliou 
de seis mais de 50 doenças triadas no Teste do Pezinho. 
Sem dúvida, há muito caminho à frente. Muito a fazer pelo acesso ao tratamento e 
ampliação de direitos dos raros brasileiros. A jornada está só começando, mas é 
importante lembrar: Você faz parte desta história. 
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    Dia 30 de janeiro  
 

 
 

Fevereiro é o mês dos raros... 
 
 

 
 
O Mês dos Raros está 
chegando! Em fevereiro, é 
celebrado o Dia Mundial das 
Doenças Raras (28/02) e, por 
isso, teremos ações 
importantes durante todo o 
período.  
 
É uma oportunidade para dar 
maior visibilidade aos raros e à 
nossa luta por melhores 
políticas públicas, pesquisas, 
tratamentos, capacitação e 
apoio a eles e às suas famílias, 
inclusive. 
 
Acompanhe nossas ações 
pelas redes sociais, junte-se a 
nós e compartilhe as 
publicações. 
 
Para conhecer nossas ações e 
se tornar doador, acesse: 
Casa Hunter 
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MÊS DE 
FEVEREIRO 

 
 

 

    

    Dia 02 de fevereiro  
 

 

No mês Mundial das Doenças Raras, a Casa Hunter esteve reunida com a Secretária 
da Pessoa com Deficiência, Silvia Grecco, e com o Dr. Luiz Carlos Zamarco, 
Secretário de Saúde do Município de São Paulo. Todos engajados na pauta da 
construção do Hospital dos Raros na Cidade de São Paulo, o primeiro integralmente 
dedicado aos pacientes com doenças raras. 
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    Dia 02 de fevereiro 
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    Dia 02 de fevereiro 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Parceira da Casa Hunter, a RÁDIO AME OS RAROS (WEB) ï A VOZ DA INCLUSÃO 
tem o objetivo de dar visibilidade a todos os Raros, Pais, Médicos e Defensores da 
Causa, que na sua grande maioria das vezes não tem Voz dentro da Sociedade. O 
maior foco específico é através da programação ao vivo diária de segunda a sábado 
através da plataforma do Instagram da Rádio e da Rádio Web atingindo o maior 
número de pessoas gerando a conscientização sobre os raros, gerando a Inclusão e 
espalhando amor. 
Através de uma programação diversificada, com muita música, notícias, ensino e a 
participação de todos os ouvintes interagindo, dando sugestões 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 País. 
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    Dia 02 de fevereiro 
 

 
Alguns destaques na programação em fevereiro 
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    Dia 06 de fevereiro  
 

 
 

 
 
 
 
Quem abriu a apresentação da 
Campanha ñNossos 13 Milhões de 
Heróis no Brasilò foi o Anthony Daher! 
 
Nosso herói tem Mucopolissacaridose 
Tipo II, mais conhecida como 
Síndrome de Hunter. Anthony é filho 
de Fernanda e Toni, fundadores da 
Casa Hunter. 
 
Ele é muito forte, esperto e seu 
superpoder é estar antenado com o 
mundo. 
 
Anthony adora telas e dispositivos 
eletrônicos, entende tudo deles e está 
sempre ñonò, como se diz, hoje em dia! 
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    Dia 06 de fevereiro 
 

 
A Casa Hunter iniciou mais uma semana temática. Deficiência de esfingomielinase 
Ácida, uma doença rara conhecida pela sigla em inglês ASMD. 
 
Para aprofundar o tema, contamos com a presença, em quatro vídeos com temas 
diversos, da pediatra e geneticista Dra. Ana Maria Martins, Coordenadora do 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 Saúde para uma reunião com o responsável pela Secretaria de 
Atenção Especializada à Saúde (SAES), Sr. Helvecio Miranda Magalhaes Junior, e 
com o Sr. Carlos Augusto Grabois Gadelha, Secretário da Ciência, Tecnologia, 
Inovação e Insumos Estratégicos em Saúde (SCTIE). O encontro teve o objetivo a 
construção de uma agenda positiva para as doenças raras. 
 
Também participaram do encontro a Sra. Camile Giaretta Sachetti, assessora da 
presidência da Fundação Oswaldo Cruz (Fiocruz); o diretor da Casa Hunter e membro 
da Comissão Nacional de Ética 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 Federação, Sr. Rômulo 
Marques. 
 
Novas reuniões foram planejadas com as secretarias  
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    Dia 13 de fevereiro 
 

 
O nosso herói nesta data foi o Davi! Ele tem Acondroplasia ® um dos ñNossos 13 
Milh»es de Her·is no Brasilò! 
Seu superpoder é ser o gigante que protege a mamãe Arieli (@arieli.Ishii) e o papai 
Daniel (@daniel_ishii). 
 
Davi adora todo tipo de ferramentas e é campeão em usar a imaginação para brincar 
com elas! 
Junte-se ao Davi e aos ñNossos 13 Milh»es de Her·is no Brasilò! Use nossos filtros e 
stickers nos seus stories e compartilhe nossas publicações! 
Caricaturas por: @carlinhosmuller 
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    Dia 15 de fevereiro 
 

 
Guerreira at® no nome, La²ssa ® mais uma hero²na dos ñNossos 13 milhões de Heróis 
no Brasilò! 
 
Grande amiga da Casa Hunter. Laíssa tem Atrofia Muscular Espinhal Tipo III (AME) e 
seu superpoder é arrasar como atleta de bocha, que é um esporte paralímpico em que 
cada competidor, em sua cadeira de rodas, tem o objetivo de lançar bolas coloridas o 
mais próximo possível de uma bola branca (jack ou bolim).  
 
Campeã Brasileira e da Copa Jovens 2022, além de Bicampeã das Paralimpíadas 
Escolares, @laissaguerreira ainda é Embaixadora da causa. 
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    Dia 22 de fevereiro 
 

 
 
ñNossos 13 milh»es de Her·is no Brasilò apresenta o Jo«o Storani! Ele tem Doen­a de 
Fabry e é um super engenheiro! 
 
João é tão apaixonado pela profissão que estar numa mesa de engenharia é o que 
mais gosta de fazer, além de manter a forma com a musculação. 
 
Junte-se ao Jo«o e aos ñNossos 13 Milh»es de Her·is no Brasilò! Use nossos filtros e 
stickers em seus stories e compartilhe nossas publicações. 
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    Dia 28 de fevereiro 
 

E chegou o grande dia! Um dia raro! Al®m da campanha ñNossos 13 milh»es 
de Her·is no Brasilò, que podemos acompanhar em nossas redes, tivemos 
ações durante todo o Dia Mundial das Doenças Raras. 
Além de homenagear os pacientes, a campanha teve como objetivo 
conscientizar mais pessoas sobre as doenças raras - se você não as 
conhece, saiba que atualmente há cerca de 7 mil doenças raras descritas, 
sendo 80% de origem genética. 
Na programação realizamos uma panfletagem nas estações Osasco e 
Santo Amaro com o intuito de conscientizar a respeito das pessoas com 
doenças raras. Ao final do dia, em parceria com o Burguer na Rua, 
distribuiremos 50 hambúrgueres aos pacientes do Day Hunter SP. 
A ação foi realizada nas estações 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, instituição destinada ao atendimento multidisciplinar às pessoas 
com doenças raras, celebrou o Dia Mundial das Doenças Raras (28/02), em Porto 
Alegre, recebendo pacientes e autoridades. Marcaram presença no evento, o 
Governador do Estado do Rio Grande do Sul, Eduardo Leite; o prefeito da cidade de 
Porto Alegre, Sebastião Melo; Mauro Sparta, Secretário Municipal da Saúde de Porto 
Alegre; o vice-presidente de Inovação e Produção e presidente em exercício da 
Fiocruz, Marco Krieger; a Diretora-executiva do Orphan Disease Center 
(UPENN/USA), Monique Molloy; e o pesquisador e professor da Universidade da 
Pensilvânia, Dr. James Wilson. 
 
Ao longo de todo o dia, representantes da sociedade civil, indústria farmacêutica, 
parlamentares e acadêmicos realizaram visitas guiadas ao prédio, para o 
entendimento da extensão dos serviços oferecidos a pacientes e cuidadores. Alguns 
representantes de outros estados, como a Secretária da Pessoa com Deficiência da 
cidade de São 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), Tânia Bachega; e o Presidente do Departamento de 
Imunizações da Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP), Renato Kfoury, 
acompanharam pessoalmente o evento. 
 
A partir do dia 1º de março de 2023, a Casa dos Raros passou a receber o ñregistro de 
interesse de atendimento dos pacientesò 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 
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    Dia 28 de fevereiro 
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    Dia 28 de fevereiro 
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    Dia 28 de fevereiro 
 

Em mais uma ação no dia 28 de fevereiro realizamos, nas estações de metrô Osasco 
e Santo Amaro para o Dia Mundial das Doenças Raras, a distribuição de 
hambúrgueres para pacientes no Day Hunter São Paulo em parceria com o 
@burguernarua. 
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    Dia 28 de fevereiro 
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    Dia 01 de março 
 

 

 

 
 

MÊS DE 
MARÇO 

 
 

 

    

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Parceira da Casa Hunter, a RÁDIO AME OS RAROS (WEB) ï A VOZ DA INCLUSÃO 
tem o objetivo de dar visibilidade a todos os Raros, Pais, Médicos e Defensores da 
Causa, que na sua grande maioria das vezes não tem Voz dentro da Sociedade. O 
maior foco específico é através da programação ao vivo diária de segunda a sábado 
através da plataforma do Instagram da Rádio e da Rádio Web atingindo o maior 
número de pessoas gerando a conscientização sobre os raros, gerando a Inclusão e 
espalhando amor. 
Através de uma programação diversificada, com muita música, notícias, ensino e a 
participação de todos os ouvintes interagindo, dando sugestões 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 País. 
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    Dia 01 de março 
 

 
Alguns destaques na programação em março 
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    Dia 03 de março 
 
 
 
 
 

Antoine Daher, presidente da Casa Hunter, da Febrararas (a Federação Brasileira das 
Associações de Doenças Raras) e cofundador da Casa dos Raros, participou do 
programa "Alesp Cidadania", promovido pela Assembleia Legislativa do Estado de São 
Paulo. 
 
A gravação foi acompanhada de perto pela deputada estadual Maria Lucia Amary, que 
inicia o sexto mandado com o objetivo de lançar a Frente Parlamentar de Combate às 
Doenças Raras e acompanhar de perto a construção do Hospital de Doenças Raras, 
em São Paulo. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 

  
 

 
 

36 RELATÓRIO DE ATIVIDADES ï 2023 

 

 

 

    Dia 03 de março 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 

  
 

 
 

37 RELATÓRIO DE ATIVIDADES ï 2023 

 

 

 

    Dia 07 de março 

 
 
Durante os meses de março e abril, estaremos com a Exposição da campanha 
"Nossos 13 milhões de Heróis no Brasil" nas estações do metrô de São Paulo. 
 
Å Em Março, na Estação Ceasa, Linha 9 - Esmeralda. 
 
Å Em Abril, na Esta­«o Jandira, Linha 8 - Diamante. 
 
Confira, conheça a campanha e saiba mais sobre as doenças raras. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 

  
 

 
 

38 RELATÓRIO DE ATIVIDADES ï 2023 

 

 

 

    Dia 03 de março 
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    Dia 08 de março 

 
 
No Dia Internacional das Mulheres, homenageamos todas as mulheres do mundo e, 
em especial, as mães, profissionais e cuidadoras de pacientes com doenças raras. 
  
Elas são peças fundamentais em nossas vidas, lutando para cuidar de seus filhos e 
familiares, enquanto enfrentam inúmeros desafios. Nesta data, expressamos nossa 
gratidão por essas mulheres incríveis e lembrá-las do impacto positivo que têm em 
nossas vidas e na sociedade.  
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    Dia 16 de março 

 
 

O presidente da Federação Brasileira das Associações de Doenças Raras e da Casa 
Hunter, Antoine Daher, participou virtualmente do 1o Congresso de Enfermedades 
Raras da Latinoamérica e Caribe, realizado em Bogotá, na Colômbia. 
 
Durante o evento, que contou ainda com a participação de outras federações 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 participação 
de outros brasileiros. Entre eles: a responsável pela área de Relações Institucionais da 
Casa Hunter, Ariadne Guimarães Dias, e dos médicos: Tânia Bachega, presidente da 
Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal e Carolina Fischinger, superintendente 
médica da Casa dos Raros. 
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    Dia 16 de março 
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    Dia 23 de março 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Início de mais uma grande realização da Casa Hunter! 
 
A Casa Hunter lançará no dia 31 de mar­o, a s®rie ñViver ® Raroò no Globoplay.  
 
Serão sete episódios, contando as histórias de superação e luta de pessoas com 
doenças raras.  
 
Vamos conhecer e nos emocionar com as histórias de Beatriz, Davi, Laissa, Lara, 
Miguel, Rafael e Theo.  
 
Episódios liberados para não assinantes.  
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    Dia 24 de março 
 

 
 
 
Theo é um garoto calmo, que adora jogar 
videogame, tocar bateria, conversar com seus 
amigos na escola e faz aulas de karatê como 
esporte. 
 
Ele tem Epidermólise Bolhosa (EB), uma 
doença genética e hereditária rara. Ela 
provoca a formação de bolhas na pele por 
conta de mínimos atritos ou traumas que se 
manifestam já no nascimento, especialmente 
nas áreas de maior contato e nas mucosas.  
 
Você pode conhecer melhor sua história na 
s®rie ñViver ® Raroò. S«o sete episódios 
contando a vida de pessoas com doenças 
raras.  
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    Dia 25 de março 
 

 
 
Lara é uma menina apaixonada pela natação e 
não dispensa uma aula! Ela sempre se esforça 
para aproveitar ao máximo os benefícios do 
esporte.  
 
Aos oito meses, Lara apresentou os primeiros 
sinais da ASMD, mas o diagnóstico só ocorreu 
aos dois anos. 
 
Pessoas com ASMD não conseguem produzir 
as enzimas necessárias para quebrar uma 
gordura que se acumula no organismo. Os 
principais sintomas são doenças respiratórias 
recorrentes, cansaço, problemas 
gastrointestinais, além do aumento do baço e 
do fígado. 
 
Além de amar natação, Lara já fez balé, mas 
arrasa mesmo é no hip hop! 
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    Dia 25 de março 
 

 
 
Tem início mais uma semana temática Casa Hunter. 
 
Semana do Angioedema Hereditário. 
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    Dia 25 de março 
 

 
Durante a Semana do Angioedema Hereditário foram apresentados cards informativos, 
 
depoimentos de médicos e pacientes, videoaula e webinars.  
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    Dia 26 de março 
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    Dia 26 de março 
 

 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
Depoimento da paciente Valéria Cecilio 
em nossa Semana de Angioedema 
Hereditário. 
 
Valeria foi diagnosticada com a 
patologia aos 32 anos de idade. 
 
Ela nos contou um pouco sobre os 
desafios diários que a doença impõe à 
sua vida e da necessidade de se viver 
um dia de cada vez. 
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    Dia 26 de março 
 

 
  
Guerreira até no nome, Laissa é bailarina e 
ativista da causa de doenças raras.  
 
Luz por onde passa, é atleta de bocha 
paralímpica. Teve os primeiros sintomas da 
AME Tipo III aos 2 anos, mas recebeu o 
diagnóstico apenas aos 8 anos. 
 
A doença de Laissa é rara, genética e afeta a 
produção de uma proteína importante para a 
sobrevivência dos neurônios motores. 
 
O avanço da doença pode comprometer a 
habilidade de andar e ficar de pé, entre outros 
sintomas. 
 
Laissa é campeã brasileira da Copa Jovens 
2022 de bocha paralímpica, além de bicampeã 
das Paralimpíadas Escolares. 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 


