O diagndstico de uma doenca rara desencadeia:

» Sentimento de solidao
» Dificuldade de aceitagdo

»Duvidas sobre a doencga e tratamento
»Necessidade de troca de experiéncias
»Busca de informacoes

/‘

Toda doenca tem tratamento.
Preconceito também!




Associacao Brasileira de Portadores de Angioedema Hereditario —
abranghe

Uma associacao civil sem fins
lucrativos, inscrita no
CNPJ12.330.468/0001-23 e na 3 b rang h a)
Prefeitura de S3ao Paulo sob o n?
4.161.921-8.

Criada, oficialmente, em 28 de
abril de 2010 por iniciativa de um
grupo de pacientes, que sabe o
que é conviver com AEH.

Missao

Contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos
pacientes de AEH por meio de informagao,

- sensibilizacao, divulgacao e orientagao sobre a doencga.
Sede em Sao Paulo




Principais objetivos

abranghe

W Divulgar informacdes sobre AEH para a
classe médica e publico em geral.

W Facilitar o acesso dos pacientes a
médicos, ao diagndstico e ao
tratamento.

[ Auxiliar na compreensao e convivio
com a doenca, através de orientacoes
dirigidas aos pacientes e familiares.

[ Representar os interesses dos
portadores de Angioedema Hereditario @;‘ y V.4
— AEH, junto aos érgaos competentes. (‘E Q)' N é(:%:i
U Colaborar com a Organizagao . D
Internacional de AEH nos trabalhos das / : 5\
associacoes da América do Sul e ’
México




Relatorio de Atividades

\ Associacao Brasileira de Portadores

d b ran g h €\ de Angioedema Hereditario

Janeiro a maio




Sorteio Perspectiva do Paciente — Icatibanto — Conitec 10 de janeiro
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A Chamada Publica aconteceu em
dezembro de 2022 com 143 inscricOes.
Foram sorteados um titular e um
suplente para participarem da Consulta
Publica a ser realizada.

Sorteio 42 e
4312 7 Etapas da realizagao

5. Sorteio

5.1. O resultado do sorteio consiste na ordenagao obtida aleatoriamente
via Sorteador®. Ser&o convocados, a principio, os dois primeiros nimeros (um
para titular e outro para suplente)

5.2. Caso nao haja retorno por parte dos sorteados, o préximo nimero
sera chamado até se chegar a confirmagdo e nomeagédo das duas
representacgées (titular e suplente)

5.3. Em caso de desisténcia ou impossibilidade de participagéo do
ais

O o222 W N\ e M B &

6. Envio dos resultados por e-mail a todos os inscritos.
£3¥ Conitec

Mucio Cavalcanti (Co... & a v €. S Vanessa Pirolo (Convi... @\ Luiza Nogueira LoSe®



Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania

Reunido de alinhamento sobre o Dia Mundial dos Raros - 31 de janeiro




Assembleia Geral da Febrararas — 15 de fevereiro
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Inauguracao da Casa dos Raros em Porto Alegre dia 28 de fevereiro

O Centro de Atendimento Integral e Treinamento em Doencas Raras foi construido em Porto Alegre pela
parceria do Instituto Genética para Todos com a Casa Hunter, duas organiza¢des da sociedade civil que
desenvolvem projetos na area de doencas genéticas raras

A abranghe se juntou as demais associacdes presentes nesse evento de muita importancia para os raros




Semana do Angioedema Hereditario de 25 a 31 de marco

Atividade desenvolvida pela Casa
Hunter e Abranghe.
Apresentacao de médicos e

Y EHOJE!
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depoimentos de pacientes. .
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Oqueé
Angioedema
Hereditario?

Semana do
ANGIODEMA HEREDITARIO

WEBINAR

Dra. Anete Grumach
Especialista em
Alergia e Imunologia

n YouTube Casa Hunter

Dr. Pedro Dr. Fernando Felix
Giavina-Biachi Cirurgido-dentista OliveiraMartins
Especialistaem Pres. Abranghe
Imunologia (Ass. Bras. Angioedermna
Clinica e Alergia Hereditario)

u YouTube Casa Hunter

atrocinee Realizacio Apoko

ast o GO



Semana do Angioedema Hereditario de 25 a 31 de marco

Semana do
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De 25 a 31 de margo

Vamos falar a respeito?
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Pré estreia da Série “Viver € Raro” em 28 de marco

A Abranghe foi convidada a participar da pré
estreia da Série: “Viver é Raro” em companhia
dos atores, no Espaco Itau de cinema. Serao 7
episédios contando as histérias de superacdo e
luta de pessoas com doengas raras.

O evento exclusivo, aberto somente aos
apoiadores, contou com mais de 200 pessoas.
N3ao faltou o pote com pipoca.




72 Edicao: Forum Atores da Saude 2.0

72 evento de
" o formacao de lideres
i TROShAMA — de associagoes de doencas raras,

em 28 e 29 de margo
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Programa educacional de HAEi para jovens em 31 de margo e 01 de abril

NOVO PROGRAMA EDUCACIONAL PARA JOVENS HAEI LEAP

E um novo programa educacional langado em outubro de 2022.

O programa, desenvolvido pela HAEi, permite que os jovens aprendam novas
habilidades e se desenvolvam como individuos e defensores de pacientes de AEH.

Os jovens também terdo a chance de ganhar experiéncia trabalhando com seus MOs
para aplicar todas essas habilidades em um projeto para apoiar sua organizagdo membro
e sua comunidade. Abrindo caminho para futuros lideres.

O HAEi LEAP (desenhado para jovens da comunidade AEH) comegou com um seminario
presencial de 2 dias — 31 de margo e 12 de abril - em Dubai, Emirados Arabes Unidos e

seguira com um programa de 12 semanas de aprendizado online e virtual. ; ‘
S80 20 jovens representantes das organizacdes membros de HAEi . 7 L
.
A abranghe esta sendo representada por duas jovens pacientes. Sucesso a todos!
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O programa, desenvolvido por HAEi, permite que os jovens aprendam novas

habilidades e se desenvolvam como defensores de AEH.

Foram selecionados 20 jovens das Organizacdes Membros de HAEi. Ao Brasil coube a selecao
de duas jovens participantes da abranghe.



152 Reunido da COSAUDE - 19 de abril discussdo de incorporacdo de Landelumabe para AEH

= = = =52 Reunido da COSAUDE S ANS e

@ AN Agéncia Nacional de
L\ Satide Suplementar

152 Reunido da COSAUDE Aol acknel

ficios e custos em ¢30 i
Procedimentos e Eventos em Sadde, bem como 2 andlise de Impacto financeiro da
amphiacio da cobertura no dmbito da saide suplementar,

Registro de manifestagdes de membros integrantes da COSAUDE:

Apds @ discussdo, 05 membros integrantes da COSAUDE se mandestaram quanto &
¢o da logia no Rol de Proced: € Eventos em Sadde como segue

o AMB, CFO, Federaclo rasiieira de Hospitals, NUDECON, PROCON SP, COFEN,
Federagio Brasileira de Hemofilia, Consetho Naclonal de Satde manifestaram

Werh

Sivana Marcia Beuschi Kelles (GPAS) &
v



Chamada Publica Inibidor de C1 de 17 a 27 de abril

- Chamada Publica n2 12/2023 - Inibidor de C1 esterase
derivado de plasma humano para o tratamento de episédios
CHAMADA agudos de angioedema hereditario, tipos | ou Il, em pacientes
acima de 6 anos de idade

PUBLICA |
CHAMADA PUBLICA

Ne 12/2023

Orgao: Ministério da Saude

Setor: MS - Coordenacao de Incorporagao de Tecnologias

INIBIDOR DE C1 ESTERASE DERIVADO DE PLASMA HUMANO
PARA TRATAMENTO DE EPISODIOS AGUDOS DE ANGIOEDEMA
HEREDITARIO TIPO | E Il EM PACIENTES ACIMA DE 6 ANOS.

Status: Ativa

Abertura: 17/04/2023 V

Encerramento: 27/04/2023 RESU LTADO CHAMADA PUBLICA ABERTA EM 17
DE ABRIL DE 2023 COM TERMINO EM 27 DE

Contribuicoes Recebidas: 223 ABRIL DE 2023

https://www.gov.br/participamaisbrasil/chamada-publica-12-2023-inibidorcl



Aniversario da ABRANGHE — 28 de abril

Ha 13 anos a
ABRANGHE esta
presente na vida de
pessoas com
Angioedema
Hereditario!

ABHANGHE 13 anos
Vocé nao esta sozinho

Sao 13 anos de atividade com
registro legal e mais 5 anos na
informalidade.

Em setembro de 2005 criou-se
uma comunidade na rede social
Orkut.

A comunidade foi descoberta
em meados de 2009 e os
trabalhos de criacao, se
iniciaram, dando origem a
abranghe.



abranghe
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*%* conscientizacao

16 de maio
Dia Internacional
de Angioedema Hereditario

X/

** sensibilizacao
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** informacao
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%* orientacao




abranghe

abrand ghe
ANGIO

Nom
2016 449

EDEMAH

1125032542
1197454.6118

EREDITAR'O

Folhetos de divulgacao

Angioedema Hereditario - AEH

CID (010) - D84.1 - Defeito no sistema complemento

do pacienté OAEH  causado
°107 4123 5456

subcutaneos - maos, pés, labios, palpebras, face, nadegas e genitais;
« em membranas mucosas - garganta, lingua e glote, com obstrugéo das vias

de C1 esterase (C1-

?o;“ mutagdo genética com ou sem a deficiéncia do inibidor

CONHECA OS SINTOMAS

de edemas

uma doenca
extemos e inlermos, como:

por episédios e

aéreas que pode levar a asfixia € ser potencialmente fatal;

m 6rgaos da cavidade abdominal - com fortes dores, inflamagdes,

nauseas vomitos, diarreia  acomulo de liquido;

Diretrizes de Tratamento: www.abranghe.org.br/diretrizes

ANGIODEMA HEREDITARIO

Anglosdems herestirio (ARH) ¢ uma doenca
00453, hareditirta, conasderad rara, embora 1enha sido
Goscrza pola primeira vez em 1882 por Heinrich Quiscis:

€ uma doenca tramsmitida por heranca
autossdmica dominante e & caracterizads peis
deficinga quantitativa 0 funcional de ums proteine
plssmdtica, (0 inibidor de C1 eatarsse CL-INH) em 8% dos
2304, Nowos estudos revelaram grugos de portadores sem
2 deficitncis do CLNN, & com mutagBes diagnosticadss
pelo sequenciamento genérico: do fatar X (FXH): &
Sl L ATl i ek ghie ek o
cininogéalol (KNG

MMI @ muhares sem disingia deica,

vl umu 00§13 de instrugio. Mundiaimento e s
Que 0AEH tenha incioénchs e 150,000, 1:30.000.

HERANGA AUTOSSOMICA DOMINANTE

@
O Angioedema ereditirio (CID 10)084.1 €,
frequastamants, confundido com cutras doensas, sub
diagnostizado e com potencial para levar 05 portadores 8

o,
Adaenga é carcterizada por Inchagos repentinos €
@

no
momenta da crise tem Impacto que Interfere nos

EVOLUGAO DIAGNOSTICA

1882

COMPomisIcs Cotidanos dos portadores, Como. tradaiho, Ldemor Suscustness
estudo, lager, mu partes ‘ o
Pode submeter 0 paciente & Intervengoes & i, s e ok v
iomete 83 s respiratonas. esponcaceanente 03 bage sz 105 den
As (ﬂsei ﬂe AEH s3o |mavaw$lvels com
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Inicio  sGbito ¢ grave, com presenca de dor ou

dificuldade para respirar, sem sinais visivels do edema. Edamar Abdominais - Crives repetidon o
Manifestam-se em qualquer idade, sendo mals. | h«nmaum incoraa, dfusa

comun durante 8 Infincia, adolescéncia, o periods
gestacional e pés parto.
€ fundamental que Informagbes sejam

opud; enjoe, mal extos, WS incessances e
duarreia

difundidas para sumentar o conhecimento sobre

doonca , reduzir 6 tempo do ®

dos tepoot werros com pastvintade d presenso dr Agwdb tare o

ANGIODEMA HEREDITARIO

Fatores Desencadeantes

Ebora ruitas crises ccomam esporisneamente, fatores
sencadeantes s30rolatados por pacents

Abranghe

castein de Portadores de
Angioedema Hereditirio & uma Instluicio sem fins
Aocrathvos, mantida com o trababo vokurtario e oD%

sspostineas.
pacientes, familares o voluntaries que coshece
Cntender o ALH. Sus

contribuie para a methoria da qusfidade de vida dos
portisones 8a d0eNGa DOr el 6 AAUAAGSO € eNEIE0

Objetivos 9
Cadastras portadores, centros de referéncsa  profsicnas
dasaude;

mides toumertoe medamenc
N(unumtwmunmm:m.
ool e

medicas, cirirpeos o dentincs; - Para sdmmatcio em
€6 agudos que evitam 3 martidade ¢ a mortaidade; 05
edcamentos 530 mdicadss de xeeco com 3 gravdade o
setomas e com dosagen especficas para ada paceste.

o Brast exseem doss medicamentor sseovadcs para
sevom uaadon, e crise agods, que podem Ser presCTs pura
Crisngan s pari dos dois 3n0s £ dultos et ista
dos receptores B2 da brsdicrina ¢ Iibidor de C1 esterase
Serivado de plasma humano Msis medicamentos estlo
dipooivets ros USA & paiies da Europa e oulros em fase de
estiodo. O futurod promisor

oo | OEWNO

forasee:
Ovmigar informagBes sicrices e centiicas closse média
s iagésticns msis recoces e rstamento e5cat

Pacientes Registrados

Recursos Médicos

Total 561

@ anzssasasrsesns @ DGR

Convivendo com AEH

Um manual para conhecer o angioedema hereditdrio

Produzido pela

NEM TODO O
ANGIOEDEMA
E ALERGICO

0 Angiocdems Heredisrio (AEH) spresetase
o esemas.

e histamivn.
O INCHASO DO AEH £ CAUSADO.
'BRADICININA, O QUE SE DEVE
TIPICAMENTE A BAIXA FUNGAO
PROTEINA CL-INIBIDOR.

03 medicamentas pira secs
s oot o,
inehcazes no;

s dendos
mi{no«w&uvnuruup«mmn
Dode e & morte por 1

TRATAMENTO DE AEH
—

proso—
Rouidio

s *Bvpo cuttons rtematonsModancas do isbee v,

o prangeoen 19K des Gfcuiduce em i
Oinchaco/edema das vias aéreas  doies “Famden

& particularmente perigoso e O AbIG +Em cases e s
pode levar & morte se ndo for by O Extrenidaces

tratado imediatamente. +Disels +Sevsacho detemlora pee

steangheoiite naeiorg
fcessck conREMBrasn HAE interatianst ¢ 2 rganieacio e

APOIADO POR HAE INTERNATIONAL - HAEL.ORG




20 pacientes diagnosticados de janeiro a abril

abranghe s

Tipol 11
2 2
F12 8
1 1 1 1 1
PLG 1




Registro de Pacientes

abranghe

Acre 17

Alagoas 43

Amapa 0

Amazonas 17

Bahia 85

Ceara 33

Distrito Federal 54

Espirito Santo 132 PB

Goids 46 E
Maranhao 14

Mato Grosso 9

Mato Grosso do Sul 29

Minas Gerais 303 Reg|6es
Para 14

Paraiba 10

Parana 99 oo @ ’ Norte

Pernambuco 41

Piauf 3 MS - > > Centro Oeste
Rio de Janeiro 193 k

Rio Grande do Norte 19 3» Nordeste
Rio Grande do Sul 98

Ronddnia 4 D Sudeste
Roraima 3

Santa Catarina 102 ’ Sul

Sdo Paulo 490

Sergipe 5

Ty — 6 603 1.266 1.869 10/05/2023



Meios de Comunicacao e Rede Social

abranghe

/ii ii\ http://www.abranghe.org.br 11 97454-6118

http://www.abranghe.blogspot.com.br

http://www.facebook.com/AEHBasil @

11 2503-2542

https://www.instagram.com/
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