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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 de janeiro

RECRUTAMENTO
DE PACIENTES
PARA ESTUDO!

TIP v T

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

fSe 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!o
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® Dia 05 de janeiro

Queremos ouvir pacientes de outras doencas raras também!

fSe 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 histoéria pode inspirar e ajudar alguém!
Compartilhne conosco e envie um e-mail para pacientes@casahunter.org.br.0

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.

fVocé 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.bro

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 i
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 i
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) i 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 *

SRS |

K250 FAERERD

Quem abriu a apresentacao da
Campanha 0 Ndllsssaes 1 :
Herdis no Br a sfai @ 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

MUCOPOLI SACARIPOSETIPOIl mundo.

Anthony adora telas e dispositivos
eletrbnicos, entende tudo deles e esta
sempre Aono, como! s
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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! Eletem Acondr opl asi a ® um dos
Mi |l h»es de Her -is no Brasil o

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-s e ao Davi e aos NANossos 13 Mil h»es d

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 at® no nome, La2 ssa ®@ihoes desHeraisma
no Brasil o!

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

ANossos 13 mil h»es de Her -is no Brasil o
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-s e ao Jo«xO e aos ANOosSsOS 13 Mil h»es d

stickers em seus stories e compartilhe nossas publicacdes.

CASA .
HUNTER

75 DOENCAS s |

?IMIINV?VF E ERE Ko

DOENCA DE FABRY
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® Dia 28 de fevereiro

EchegouograndedialUm di a raro! Al ®m da campa
de Her - i s quepod8mosiacomipamhar 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 Rarospassoua r eceber o
Il nNnteresse de atendi me netwoww.@oosl.brpaci ent es o



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
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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.

\\m;.!(ap-;. n
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® Dia 28 de fevereiro

DIA MUNDIAL DAS POENCAS RIRHS

P28 D¢ FEEREKD
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MES DE
MARCO

N
RADIO

AME OS RAROS

A VOZ DA INCLUSAO

Parceira da Casa Hunter, a RADIO AME OS RAROS (WEB) i 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.
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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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® Dia03de marco

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.

A E m coyirma [Estacdo Ceasa, Linha 9 - Esmeralda.
A Em Abril, na Est-Diamamte.Jandira, Linha 8

Confira, conheca a campanha e saiba mais sobre as doencas raras.
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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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»~ 'A
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 lancarAnodia3ldemar- o, a s®ri e AViver ® R

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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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
s®ri e 0AVi v eorsete®epigddias o 0 .
: 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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® 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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Guerreira até no nome, Laissa € bailarina e
ativista da causa de doencas raras.

Luz por onde passa, € atleta de bocha
paralimpica. Teve 0s primeiros sintomas da
AME Tipo Ill 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
das Paralimpiadas Escolares.



