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Relatorio de Atividades de 2018

Este relatorio tem como objetivo apresentar de forma consolidada as a¢des da Associacao
Brasileira de Apoio a Familia com Hipertensdo Pulmonar e Doencas Correlatas, a ABRAF no exercicio
do ano de 2018. A ABRAF busca apoiar toda a comunidade de Hipertensdo Pulmonar (HP) e doencas
correlatas, como Asma Grave, Doenca Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC), Fibrose Pulmonar e
Insuficiéncia Cardiaca. A associagcdo ndo tem fins lucrativos, filiagdo politica ou religiosa e seus

responsaveis também ndo exercem cargos politicos e/ou publicos.

Em outubro, a instituicAo mudou sua sede para o espago Civi-co, um escritorio colaborativo de

projetos de impacto social, situado no bairro Pinheiros na capital paulista.

1.ACOES DE APOIO A FAMILIA

1.1 Comunicacdo e Sustentabilidade

A instituicdo teve o apoio da empresa GlaxoSmithKline para investir nas redes sociais para
promover conteudo informativo e cientifico para a comunidade de HP. O blog, Facebook e Instagram da
ABRAF contaram com 307 postagens diferentes no ano, das quais 97 foram de redacdo do blog e
imprensa, com carater cientifico e informativo. O contetdo do Facebook, de volume 15% maior quando
comparado ao ano anterior, obteve mais de 15 mil rea¢des, mais de 2.800 comentarios e mais de 3.600
compartilhamentos. Este alcance apresentou aumento de 34% no ano. A pagina também obteve uma

média de mais de 1400 membros ativos, crescendo 32% na sua base ativa.

Cumpre destacar que, as segundas-feiras, foi instituida a #perguntadasemana, cujo objetivo
principal é entender a realidade do paciente e cuidador e a maneira como se portam quanto a doenca.
Essas perguntas possuem escopo diferenciado, abordando desde aspectos referentes a alimentacao até
a forma de interacdo com a equipe de saude. Ao todo, foram realizadas 45 perguntas, cujos resultados

estdo sendo compilados para divulgacéo no ano de 2019.
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O Team PHenomenal Hope Brasil, projeto apoiado pela empresa Bayer, pdde levar

conscientizagdo para o publico no site, Facebook e Instagram, produzindo contetdo voltado também para
a comunidade de atletas, além de pacientes e cuidadores. Somente a pagina do Facebook contou com
114 postagens diferentes, 13.260 reagbes, mais de 13 mil compartihamentos e mais de 11.600

comentarios.

Toda a performance acima descrita teve resultados de maneira inteiramente organica. Os videos
nativos no Facebook, Instagram e YouTube da instituicAo e transmissdes ao vivo também foram

estratégicos para o aumento de alcance. Cumpre destacar que o video institucional realizado apds a

Corrida de Jaguarituna pelo Team PHenomenal Hope Brasil foi realizado de forma pro bono pela agéncia

parceira Sala.

1.2 Reabilitacdo Pulmonar

A partir do més de fevereiro, os pacientes de S&o Paulo tiveram a oportunidade de serem
encaminhados para a equipe de Reabilitagdo Pulmonar da Universidade Nove de Julho, através de uma

parceria da ABRAF com o objetivo de impulsionar essa atividade. Como op¢éo complementar, a ABRAF
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firmou uma parceria com o CentroCor, clinica privada de reabilitacdo fisiorrespiratoria, onde foram

concedidos descontos especiais aos pacientes, bem como algumas vagas gratuitas.

1.3 Centro de Referéncia em Santa Catarina

Dia 26 junho 2018 ocorreu uma reunido para inicio da implantacéo de outro Centro de Referéncia
Estadual para Hipertensdo Pulmonar (HP) do Estado de Santa Catarina. Para tanto, ficou estabelecido
gue a criacdo desse centro nao implicasse na interrupcdo do trabalho realizado por outros no Estado,
mas que, sim, pudesse facilitar o acesso ao tratamento pelos pacientes moradores de regides distantes
da capital. Os centros de referéncia sdo fundamentais para a criacdo de protocolos estaduais para o
diagnostico e tratamento da doenca, atividades de consultoria ao Estado, atendimento aos pacientes,
bem como a participacéo na discussdo da necessidade de padronizacdo de medicamentos.

Nos dias 14 e 15 de agosto, a presidente da ABRAF, Paula Menezes, e a lider dos grupos de
apoio de Joinville e Blumenau, Rosemari Haak Tieges, visitaram o Hospital Santa Isabel e o Hospital

Regional de S&o José. 4

Grupo em reunido: Cecilia Gesser, assessora da Secretaria do Estado de Saude, gerente Regional de Saude, Henrique

Deckmann; paciente de Morro da Fumaga, Lorena e seu filho, Luis; Rosemari (& esquerda) e Paula (a direita); e foto ilustrativa do projeto.

1.4 Doacdo de medicamentos para 0s pacientes do Estado do Rio de Janeiro

Em abril, a ABRAF realizou a compra de 2.340 comprimidos de bosentana e 7.953 comprimidos
de sildenafila, apds ser contemplada com o valor de R$64.000,00, promovido através de edital do Instituto

Philantropia.
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As medicacBes foram entregues aos coordenadores dos ambulatérios da UERJ, Dr. Rogério

Rufino, e da UFRJ, Dr. Daniel Waetge, que realizam a distribuicdo aos pacientes.

1.5 Més de Conscientizacdo sobre a Hipertensdo Pulmonar

Em Santa Catarina, a lider Rosemari Haak Tieges falou sobre hipertensao pulmonar durante uma
assembleia na sede da Associa¢do dos Municipios do Alto Vale do Itajai (AMAVI), no dia 17 de agosto.
O objetivo era apresentar o projeto de Jornada de Conscientizacdo sobre HP em novembro e conseguir
0 apoio dos prefeitos da regiao. O més de novembro € celebrado por associacdes de pacientes como a

ABRAF no mundo todo, promovendo-se a¢es de conscientizac¢ao.

Rosemari com representantes da AMAVI; Rosemari dando entrevista ao Vale Europeu TV e em palestra.

1.6 Projeto Estamos Agqui

Foram realizados no primeiro semestre os plantdes do projeto Estamos Aqui no PROCAPE
(Pronto Socorro Cardiol6gico Universitario de Pernambuco), da UFPE, em Recife. A agdo continua
acolhendo os pacientes e os cuidadores as quintas-feiras, dia de ambulatorio de hipertensédo pulmonar.
No final de marco, a equipe de Curitiba também realizou plantdo no ambulatério de Hipertensao Pulmonar

do hospital infantil Pequeno Principe com entrega de ovos de chocolate para a celebracéo da Pascoa.
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No segundo semestre, foram reiniciados os plantées no ambulatério de HP da Santa Casa de

Misericordia de Sao Paulo.

Plantdo em Curitiba a esquerda e Séo Paulo a direita.

1.7 Grupos de Apoio a Pacientes e Cuidadores

O projeto Estamos Aqui em 2018 também esteve em funcionamento nas cidades de Sao Paulo-
SP, Rio de Janeiro-RJ, Brasilia-DF, Blumenau e Joinville-SC, Curitiba-PR, Salvador-BA, Recife-PE e
Cuiaba-MT.

Com isto, novos pacientes, cuidadores e familiares foram envolvidos nos grupos de apoio, que
promove encontros para discussfes sobre assuntos cientificos de interesse do grupo e atividades de
terapia ocupacional. A ABRAF segue fomentando institucionalmente a criagédo e fortalecimento desses

grupos.

No dia 18 de fevereiro, 0 grupo de apoio de Blumenau realizou sua inauguragdo com um encontro

com o Dr. Ricardo Albaneze, médico especialista em HP do Hospital Dia do Pulmao.

No dia 04 de marco, foi a vez de Joinville se reunir pela primeira vez no ano. Além do trabalho da
fisioterapeuta parceira Maria Bittencourt, o grupo também contou com o incentivo das atividades de
Palhagoterapia, com parceiros da universidade Univille. No dia 5 de maio, durante a celebracdo do Dia

Mundial da HP, o grupo se reuniu novamente para um piquenigue no parque.

Em julho, o grupo de apoio de Joinville realizou uma atividade ludica e interessante: incentivou 0s

participantes a montar um cartaz com recortes para demonstrar quem eles sdo além da hipertensao
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pulmonar. A ideia era passar a mensagem de que pacientes e cuidadores ndo podem esquecer guem

sdo e devem entender que a vida vai além da doenca.

Em agosto, os grupos de outras cidades também se reuniram. Em Brasilia, 0 grupo de apoio se
reuniu no dia 18 para promover a troca de experiéncias e de histérias de vida, e os participantes tiveram
espaco para contar suas histérias com a doenca. No dia 19, o grupo de apoio de Joinville voltou a reunir
0S seus participantes, mais uma vez em um piquenique ao ar livre. Os presentes participaram de um caca
ao tesouro e discutiram temas como amizade, pertencimento, motivacdo, conhecimento, aproximagao e

familia.

No ultimo final de semana de agosto, em Cuiaba, a Dra. Solange Montanha, do Hospital
Universitario Julio Muller (UFMT), tirou davidas dos pacientes sobre realizagéo e organizagédo de exames
para acesso a medicamentos. No mesmo dia, o grupo de apoio de Blumenau realizou um encontro para
ensinar sobre o uso correto das medicagdes. O professor de Farmécia da Univille Luiz Paulo de Lemos
Wiese falou sobre locais em que os medicamentos devem ser armazenados, cuidado com os horarios,
temperatura e propagandas enganosas, e ainda explicou quando se pode ou ndo partir uma medicacao

ao meio, por exemplo. —

No dia 16 de setembro, houve o encontro com a psicologa Vanessa Beck para a mediagéo de

uma conversa franca sobre a vida e a morte em Curitiba.
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Fotos dos encontros dos grupos de apoio de Joinville, Brasilia e Cuiaba.

1.8 Clube de Vantagens para Pacientes, Familiares e Amigos

Em julho, a ABRAF celebrou parceria com a Macro Plataforma
(www.abraf.macroplataforma.com.br), empresa de gestéo de beneficios com mais de 700 parceiros, para
oferecer acesso a descontos e promog¢fBes em produtos e servicos de mercado como farmacias e

supermercados para pacientes, cuidadores e familia com Hipertensdo Pulmonar.

Pensando em trazer mais beneficios aos usuarios, a ABRAF trouxe para a plataforma parceiros
exclusivos, como clinicas de fisioterapias, fornecedores de refeicbes saudaveis e importadoras de

medicamentos.
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1.9 Carteira de Identificacdo de Pacientes

Em 2018, foram produzidas 53 carteiras de identificagdo do paciente com Hipertensdo Pulmonar.
O documento n&o é o cartdo emitido de maneira oficial por 6rgdos do Governo - como o DeFis em Séo 9
Paulo, por exemplo, mas se mostra como uma forma de pacientes poderem comprovar a deficiéncia em
situacdes cotidianas: fila de banco, vaga de shopping, etc. No caso de vaga de rua, por exemplo, a
carteirinha nédo vale. E, por conter informacdes basicas sobre sua salde, trata-se de uma seguranca a
mais no caso de o paciente ter uma sincope na rua, por exemplo. Ao verificar os dados contidos no
documento, o médico que o atender podera saber do uso de anticoagulante e também havera os numeros

de emergéncia para contato.
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2. EVENTOS

2.1 6° Simpdsio Mundial de Hipertensao Pulmonar

Pela primeira vez, o Simpdsio Mundial de Hipertensdo Pulmonar, realizado a cada 5 anos, abriu
as portas para ouvir 0s pacientes, através das associacdes. A ABRAF, por sua atuacao junto a Sociedad
Latina de Hipertension Pulmonar, foi uma das 3 organizacdes da América Latina convidadas a participar

do evento, em Nice (Franca).
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2.2 9° Encontro Nacional de Hipertensdo Pulmonar

No dia 24 de novembro, das 8h as 18h, no hotel Melia Jardim Europa em Sao Paulo, ocorreu o 9°
Encontro Nacional de Hipertensdo Pulmonar, realizado pela ABRAF. O evento contou com a participacdo
de especialistas em palestras sobre temas importantes para pacientes e cuidadores como pesquisas
clinicas, gravidez na hipertensdo pulmonar, participacdo social nas tomadas de decis6es e cuidados

paliativos.

No tocante aos cuidados paliativos, a convidada doutora em Psicologia em Saude pela
Universidade Autbnoma de Barcelona e especialista em psico-oncologia pelo Instituto Nacional Tumori
de Mildo, Emilia Arrighi, ministrou uma palestra sobre esse tema ainda tdo pouco discutido no Brasil.
Emilia, atualmente, participa de projetos de pesquisa relacionados a deteccdo das necessidades

psicossociais dos pacientes.

Com o intuito de fomentar a reinsergéo dos pacientes ao mercado de trabalho e promover geragédo
de renda a familia com HP, o encontro também contou com o Bazar das Tartarugas, espaco dedicado a 11

venda de produtos artesanais confeccionados por pacientes de HP.

Rua Dr. Virgilio de Carvalho
Pinto, 445 . Sao Paulo
www.abraf.ong

& hipertensaopulmonar



Incorporagio do

12

PACIENTE _—
CASSIANA GOMES
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Cardiopaia Congialta

Recife-VF.
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R$10

Na sequéncia, cadastro de participantes; plateia e Dra. Flavia Navarro em palestra; plateia; paciente em apelo a incorporagdo de novo

tratamento; apresentac&o musical; Bazar das Tartarugas.

2.3 Aulas para Profissionais da Saude

Em comemoracdo ao Dia Mundial HP (5 de maio), a ABRAF promoveu, em Santa Catarina, em
parceria Hospital Dia do Pulmao de Blumenau, uma aula para médicos, enfermeiros, farmacéuticos.
gestores da area de Saude e residentes em medicina. A aula, ministrada pelo Dr. Ricardo Albaneze,
pneumologista do Hospital Dia do Pulméao de Blumenau e coordenador do ambulatério de HP do Hospital

Santa Isabel, versou sobre os desafios enfrentados para o diagndstico da doenca.
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No dia 9 de novembro, foi a vez de Rio do Sul-SC. A aula do Dr. Ricardo lotou o auditério do
Instituto Federal Catarinense. O evento, também promovido pela ABRAF, contou com o apoio da

Secretaria Municipal de Saude de Rio do Sul e a Diretoria de Atencao Basica.

Em S&o Paulo, no dia 7 de novembro, o Dr. Carlos Jardim também ministrou uma aula sobre
sintomas e diagnostico da HP, em parceria com a Secretaria de Saude de Santo André-SP na Mitra

Diocesana da cidade, para estudantes da Faculdade do ABC e profissionais de Saude.

0s no Diagnostico
d[:eai.:mamln Pulmonar JESSTSTEEELI

e e M
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Na sequéncia, plateia da aula em Rio do Sul; Dr. Ricardo ministrando aula em Blumenau.

3. ACOES DE ADVOCACY

3.1 Revisao do Protocolo de HAP e HPTEC

A ABRAF continuou trabalhando para pressionar o poder publico pela incorporagdo de novos
tratamentos e alteragdes no Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) de Hipertensdo Arterial
Pulmonar. A presidente da ABRAF, Paula Menezes, juntamente com a lider da ABRAF em Brasilia,
Flavia Lima, e as médicas Dra. Gisela Meyer (Santa Casa-RS), Dra. Veronica Amado (HUB-DF) e Dra.
Jaquelina Ota (Unifesp-SP), estiveram reunidas em Brasilia, no Ministério da Saude, para discutir as
perspectivas da revisdo e publicacdo dos Protocolos de Hipertensdo Arterial Pulmonar (HAP) e
Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Cronica (HPTEC). A reuniao foi no dia 22 de agosto na Comisséo

Nacional de Incorporacéo de Tecnologias no SUS, a Conitec.
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Na sequéncia, Dra. Veronica, Paula, Flavia, Dra. Gisela e Dra. Jaquelina.

No dia 14 de novembro, a ABRAF voltou ao Ministério da Saude, para uma reunido na CONITEC.
Dessa vez, a presidente da organizacao foi acompanhada da entdo Deputada Federal Mara Gabrilli e dos
médicos: Dra. Jaquelina Ota (UNIFESP-SP), Dra. Veronica Amado (HUB-DF) e Dr. Marcelo Gazzana
(RS).

14

Reunido com entdo Secretario Marco Antonio Firemann

3.2 Atuacdo no Congresso Nacional

A presidente da ABRAF, Paula Menezes, participou da Oficina de Atuacdo no Parlamento, um
curso presencial organizado pela Camara dos Deputados, entre os dias 20 e 22 de agosto. A oficina foi
direcionada a membros da sociedade civil organizada e teve o objetivo de apresentar o funcionamento e
o papel do Poder Legislativo, informacdes e canais de comunicacdo da Camara dos Deputados com a

populacéo, bem como ferramentas para acompanhar e participar do processo de elaboracéo de leis.
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Participantes do curso em visita as comissées da Camara dos Deputados.

3.3 Denuncia no Ministério Publico por falta de medicamentos em Pernambuco

Em Recife, pacientes e lideres da ABRAF foram ao Ministério Publico Estadual de Pernambuco
(MPE-PE) no dia 17 de agosto para denunciar a falta de medicamentos para tratamento da hipertenséo
pulmonar. Na foto abaixo, voluntérias e participantes do projeto nas agfes. No dia 2 de outubro, o grupo
voltou ao MPE para uma audiéncia, onde estiveram presentes Paula Menezes, presidente da ABRAF ,e
as lideres do grupo de apoio de Recife, Fatima Ribeiro e Ena Grimaldi. Na audiéncia, houve E
comprometimento da Secretaria de Saude do Estado de Pernambuco no reabastecimento das farmécias

da rede publica para trés meses das medicacgdes: Sildenafila, Bosentana, Ambrisentana e lloprost.

Grupo de pacientes e lideres da ABRAF na agdo no Ministério Publico.

3.4 Secretaria de Saude de Sao Paulo

Rua Dr. Virgilio de Carvalho
Pinto, 445 . S&o Paulo
www.abraf.ong

& hipertensaopulmonar



ab:raf

No dia 23 de outubro, a presidente da ABRAF, Paula Menezes, e a cardiologista pediatrica Dra.
Flavia Navarro, coordenadora do ambulatorio de HP da Santa Casa de Sao Paulo, se reuniram com o
secretario municipal de Saude de S&o Paulo, Edson Aparecido. A reunido tratou de assuntos importantes
para as pessoas com hipertensdo pulmonar, como transporte publico gratuito para os pacientes e cursos

de capacitacdo sobre a doenca para os profissionais da rede de atencao basica do SUS.

Dra. Flavia Navarro, Secretario Edson Aparecido e Paula Menezes.

3.5 Camara de Vereadores de Joinville

16

No dia 2 de maio, a presidente da ABRAF Paula Menezes, esteve na Tribuna Livre na cAmara de
vereadores de Joinville. Na ocasiédo, foi aprovada uma mocéo de apelo do vereador Richard Harrison ao
Ministro da Saude, entdo Gilberto Occhi. O documento solicitava que o gestor acolhesse as demandas
da ABRAF para a inclusédo de novos medicamentos, a permissao da terapia combinada e a revisao do
PCDT de HAP a cada dois anos, auxiliando assim no tratamento dos pacientes. Em celebragdo mundial

de pacientes que convivem com a doenca (5 de maio), outros 13 vereadores aprovaram a mogao.

No dia 13 de setembro, Rosemari Tieges Haak, lider da ABRAF em Santa Catarina, e a
associacdo de celiacos da regido foram novamente recebidos na Camara. A ABRAF discutiu com o
vereador Henrigue Deckmann a pauta das necessidades e demandas dos pacientes e populagéo na area

da Saulde.
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Rosemari representando a ABRAF em reuni&o com o vereador Henrique Deckmann.

3.6 Camara Municipal de Blumenau

Na sesséo ordinaria do dia 3 de maio, na Camara Municipal de Blumenau, o vereador Marcelo
Lanzarin fez um pronunciamento a respeito da Hipertensdo Pulmonar. Mobilizado pela ABRAF em Santa
Catarina, o parlamentar discursou sobre os sintomas, as dificuldades de diagnostico e da necessidade de

um centro de referéncia especializado para o tratamento da doenga na regiao.

3.7 Eyeforpharma Advocacy Award 17

Pela sua atuacdo em advocacy com o projeto Team PHenomenal Hope Brasil, a ABRAF foi

finalista do prémio Eyeforpharma Advocacy Award, em Barcelona. O projeto arrecadou mais de 30 mil
assinaturas para pressionar o Ministério da Saude pela revisdo do Protocolo, e alcangou mais de 5

milhdes de pessoas em divulgacdo na midia.
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Paula Menezes
ABRAF sponsored by Bayer
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4. ACOES DESPORTIVAS

4.1 Perco o Fblego por Vocé

No dia 2 de Dezembro, em Rio do Sul-SC, foi realizada uma ag&o de conscientizagdo sobre a HP
na modalidade do ciclismo: o Pedal pela Hipertensdo Pulmonar. O circuito partiu do Parque Municipal
Harry Hobus e percorreu as ruas da cidade por 10 km, e contou com o0 apoio da Secretaria de

Desenvolvimento Econdémico do municipio.

Voluntérias no cadastro (esquerda), concentragdo da largada (direita) e participantes no circuito (abaixo).

4.2 Team PHenomenal Hope Brasil

O Team PHenomenal Hope Brasil realizou 12 provas esportivas durante o ano. O grupo, em
2018, foi composto por 8 atletas apoiadores em vérias cidades do pais. Os participantes “doam o félego”
por pacientes das doencas cardiorrespiratérias que ndo podem realizar atividades fisicas de alta
intensidade.

O projeto, pelo terceiro ano consecutivo, foi patrocinado pela Bayer e apoiado pelo Instituto Osmar
de Oliveira. A equipe também teve suas ac6es fomentadas com a venda de camisetas, chinelos, canecas

e outros itens na loja virtual do Team PHenomenal Hope Brasil.
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No primeiro semestre, o time confeccionou medalhas personalizadas para premiar 0os pacientes
gue estivessem nas provas. O ano comecou com treinos. Em marco, o atleta Guilherme doou seu félego
por 23 quildmetros em Igaratd-SP. Em abril foi a vez do atleta Tiago, da Bahia, correndo a Meia Maratona
Asics em Salvador. No dia 5 de maio, o atleta Guilherme correu a KTR de Campos de Jorddo-SP e o
atleta Luis estreou no time correndo o triatlo Santa Cecilia no Guaruja-SP. Em junho, a equipe correu
oficialmente em Salvador e o atleta Guilherme fez a Maratona do Rio de Janeiro individualmente. Em

julho, alguns dos atletas fizeram provas em S&o Paulo e Brasilia perdendo o félego por pacientes.

O segundo semestre também teve um calendario cheio: Tiago e Leila correram, no dia 23 de
setembro, a maratona de Salvador e a equipe toda se encontrou em Recife no dia 30 de setembro, para
realizar a Maratona Internacional Mauricio de Nassau. O Grupo de Apoio de Recife aproveitou a visita do
Team para organizar um piquenique e os atletas homenagearam, com medalhas, os pacientes que
estavam presente. Em 14 de outubro, a atleta Flavia perdeu o félego pela paciente Aparecida Almeida,

com sua foto no nimero de peito, no Circuito Brasilia.

Em novembro, a atleta Paula realizou uma palestra para mais de 100 adolescentes na Escola 19
Estadual Maria Aparecida Mendes Silva Lacerda Professora, em Pilar do Sul-SP. O encontro —
conscientizou as turmas sobre a HP, através de depoimentos sobre a ultramaratona Bertioga-Maresias e

foi finalizado com sorteio de camisetas e brindes da equipe.

Dia 11 de novembro foi a vez de Joinville ser visitada pela equipe para a Corrida Piracity. Os
atletas do Team conduziram a paciente Eloa, de 9 anos, em uma cadeira de rodas adaptada

especialmente para a participagéo na prova.

Em dezembro, o atleta do time Luis perdeu o félego pelos pacientes na Maratona Aquética de Sao

Bernardo do Campo-SP e no Challenge de Florianépolis-SC.
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Team e pacientes em Recife (esquerda) e atleta e paciente em Joinville (direita).

Associacao Brasileira de Apoio a Familia com Hipertensdo Pulmonar e Doencas Correlatas.
Sao Paulo, 23 de Julho de 2019.
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