
➢ Sentimento de solidão

➢Dificuldade de aceitação

➢Dúvidas sobre a doença e tratamento

➢Necessidade de troca de experiências 

➢Busca de informações

O diagnóstico de uma doença rara desencadeia:

AEH

Toda doença tem tratamento.
Preconceito também!



Associação Brasileira de Portadores de Angioedema Hereditário –
abranghe



Principais objetivos



Janeiro a maio



Sorteio Perspectiva do Paciente – Icatibanto – Conitec 10 de janeiro

A Chamada Pública aconteceu em 
dezembro de 2022 com 143 inscrições.
Foram sorteados um titular e um 
suplente para participarem da Consulta 
Pública a ser realizada.



Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiência

Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania

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



Assembleia Geral da Febrararas – 15 de fevereiro



Inauguração da Casa dos Raros em Porto Alegre dia 28 de fevereiro 

O Centro de Atendimento Integral e Treinamento em Doenças Raras foi construído em Porto Alegre pela 

parceria do Instituto Genética para Todos com a Casa Hunter, duas organizações da sociedade civil que 

desenvolvem projetos na área de doenças genéticas raras.
A abranghe se juntou às demais associações presentes nesse evento de muita importância para os raros



Atividade desenvolvida pela Casa 
Hunter e Abranghe.
Apresentação de médicos e 
depoimentos de pacientes.

Semana do Angioedema Hereditário de 25 a 31 de março



Semana do Angioedema Hereditário de 25 a 31 de março



Pré estreia da Série “Viver é Raro” em 28 de março

A Abranghe foi convidada a participar da pré 
estreia da Série: “Viver é Raro” em companhia 
dos atores, no Espaço Itaú de cinema. Serão 7 
episódios contando as histórias de superação e 
luta de pessoas com doenças raras. 
O evento exclusivo, aberto somente aos 
apoiadores, contou com mais de 200 pessoas.
Não faltou o pote com pipoca. 
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Programa educacional de HAEi para jovens em 31 de março e 01 de abril

O programa, desenvolvido por HAEi, permite que os jovens aprendam novas 
habilidades e se desenvolvam como defensores de AEH. 
Foram selecionados 20 jovens das Organizações Membros de HAEi. Ao Brasil coube a seleção 
de duas jovens participantes da abranghe.



15ª Reunião da COSAÚDE - 19 de abril discussão de incorporação de Landelumabe para AEH

Relatório da reunião no link



https://www.gov.br/participamaisbrasil/chamada-publica-12-2023-inibidorc1

Chamada Pública nº 12/2023 - Inibidor de C1 esterase 
derivado de plasma humano para o tratamento de episódios 
agudos de angioedema hereditário, tipos I ou II, em pacientes 
acima de 6 anos de idade

Chamada Pública Inibidor de C1 de 17 a 27 de abril



Aniversário da ABRANGHE – 28 de abril

São 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 criação, se 
iniciaram, dando origem a 
abranghe.



❖ conscientização

❖ sensibilização

❖ informação

❖ orientação



Folhetos de divulgação
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20 pacientes diagnosticados de janeiro a abril

Tipo I      11

F12            8

PLG            1

71 pessoas em investigação, neste ano, aguardam diagnóstico
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Regiões

Norte

Centro Oeste

Nordeste

Sudeste

Sul

10/05/2023

Acre 17

Alagoas 43

Amapá 0

Amazonas 17

Bahia 85

Ceará 33

Distrito Federal 54

Espírito Santo 132

Goiás 46

Maranhão 14

Mato Grosso 9

Mato Grosso do Sul 29

Minas Gerais 303

Pará 14

Paraíba 10

Paraná 99

Pernambuco 41

Piauí 3

Rio de Janeiro 193

Rio Grande do Norte 19

Rio Grande do Sul 98

Rondônia 4

Roraima 3

Santa Catarina 102

São Paulo 490

Sergipe 5

Tocantins 6

Registro de Pacientes



https://www.instagram.com/

Meios de Comunicação e Rede Social

http://www.abranghe.org.br

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

http://www.facebook.com/AEHBasil

https://www.facebook.com/groups/1648041425415509/

https://www.instagram.com/

11 97454-6118

11 2503-2542



https://www.instagram.com/

Raquel de Oliveira Martins
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