
 

 

 

 

 

 

 

 

Relatório de 
Atividades 

2019 

 

 

 

 

 



 

 

2 

 

  



 

 

3 

Relatório de Atividades de 2019 

 

Este relatório tem como objetivo apresentar de forma consolidada as ações da Associação 

Brasileira de Apoio à Família com Hipertensão Pulmonar e Doenças Correlatas, a ABRAF, no exercício 

do ano de 2019. A ABRAF busca apoiar toda a comunidade de Hipertensão Pulmonar  (HP) e doenças 

correlatas, como Asma Grave (AG), Doença Pulmonar Obstrutiva Crônica (DPOC), Fibrose Pulmonar 

Idiopática (FPI) e Insuficiência Cardíaca (IC). A associação não tem fins lucrativos, filiação política ou 

religiosa e seus responsáveis também não exercem cargos políticos e/ou públicos.  

 

Em janeiro, a ABRAF tornou-se Associação Brasileira de Apoio à Família com Hipertensão 

Pulmonar e Doenças Correlatas. Doenças correlatas são todas as doenças que causam ou são 

consequência da HP. Anteriormente a organização se chamava Associação Brasileira de Amigos e 

Familiares de Portadores de Hipertensão Arterial Pulmonar. Assim, a mudança da razão social refletiu 

uma nova fase e a ampliação do escopo de patologias sob os cuidados da associação, sendo elas AG, 

DPOC, FPI e IC.  

 

Ainda, a logomarca da organização passou por uma transformação também para se desassociar 

exclusivamente do pulmão e também acomodar todas as doenças cardiopulmonares trabalhadas. A 

exclusão do pulmão da logo também teve o objetivo de dissociar a organização de sociedades médicas, 

apresentando uma mensagem ampla de acolhimento e versatilidade, e não apenas se restringindo a 

aspectos científicos ligados ao órgão. 

   

Logo antiga e logo nova 
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1.AÇÕES DE APOIO À FAMÍLIA 

 

1.1 Comunicação e Sustentabilidade 

 

A instituição teve o apoio da empresa GlaxoSmithKline para investir nas redes sociais e promover 

conteúdo informativo e científico para a comunidade de HP. O blog, a fanpage do Facebook e o perfil do 

Instagram da ABRAF contaram com 489 postagens diferentes no ano, das quais 60 foram de redação do 

blog, com caráter científico e informativo. O conteúdo do Facebook, de volume 240% maior quando 

comparado ao ano anterior, obteve mais de 2.400 comentários e mais de 4.800 compartilhamentos. Assim, 

a página obteve mais de 120 mil alcances, aumento de 34% no ano. Ao todo, mais de 1.400 membros 

estiveram ativos, em média. Já o Instagram da instituição atingiu 1.254 seguidores e obteve 69.046 

interações nos seus 665 stories e 8.141 interações nas postagens. 

 

Cumpre destacar que, às segundas-feiras, manteve-se a #perguntadasemana, cujo objetivo 

principal é entender a realidade do paciente e cuidador e a maneira como se portam quanto à doença. 

Essas perguntas possuem escopo diferenciado, abordando desde aspectos referentes à alimentação até 

a forma de interação com a equipe de saúde. Ao todo, foram realizadas 48 perguntas, cujos resultados 

estão sendo compilados para divulgação no ano de 2019. 

 

  

Imagens de divulgação. 
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O Team PHenomenal Hope Brasil, projeto apoiado pela empresa Bayer, pôde levar 

conscientização para o público no site, Facebook e Instagram, produzindo conteúdo voltado também para 

a comunidade de atletas, além de pacientes e cuidadores. Somente a página do Facebook contou com 

114 postagens diferentes, 13.260 reações, mais de 13 mil compartilhamentos e mais de 11.600 

comentários. Já no Instagram, os atletas aumentaram 32% o número de curtidas e 110% o engajamento 

em comentários nas 155 postagens.  

 

 

1.2 Campanhas Comunicacionais de Conscientização 
 

Em parceria com a Pulmonary Fibrosis Foundation, dos Estados Unidos, a ABRAF representou o 

Brasil na campanha “30 Fatos em 30 Dias”, divulgando 30 peças informativas sobre sintomas, causas e 

tratamentos da Fibrose Pulmonar no Mês Internacional de Conscientização da Fibrose Pulmonar em 

setembro. 

 

Ainda em setembro, a ABRAF também participou da campanha do Dia Mundial do Pulmão, no 

dia 25, divulgando 5 peças informativas apresentado dados sobre as doenças pulmonares em números. 

A mídia da campanha para organizações participantes foi elaborado pelo Fórum Internacional de 

Sociedades Respiratórias (FIRS), com o qual a instituição mantém relações através da parceria com a 

Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia (SBPT). 

 

  

Campanha 30 Fatos em 30 Dias sobre Fibrose Pulmonar (esquerda) e Campanha Dia Mundial do Pulmão (direita). 

 

http://www.facebook.com/teamphbrasil
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1.3 Canais ABRAF - Insuficiência Cardíaca  
 

Ainda tratando de identidade visual e campanhas de conscientização, graças ao apoio da Novartis, 

em julho de 2019 a ABRAF inaugurou canais nas redes sociais para comunicar exclusivamente sobre a 

Insuficiência Cardíaca (IC).  

 

A doença pode afetar um ou ambos os lados do coração e acontece quando o órgão não consegue 

mais bombear sangue para as outras partes do corpo. Há dois tipos: a sistólica (quando o coração não 

consegue bombear ou ejetar o sangue para fora adequadamente) ou diastólica (quando os músculos do 

coração ficam rígidos e não se enchem de sangue facilmente). Trata-se de uma doença relacionada à 

hipertensão pulmonar, podendo ser causa (IC esquerda) ou consequência (IC direita) dela.  

 

Em razão da alta prevalência de pacientes e cientes da necessidade de prover informação de 

maneira mais assertiva, o projeto contou com a criação de uma identidade visual específica com cores 

ativas e estimulantes, além dos canais de comunicação com conteúdo informativo e bem-humorado sobre 

sintomas, tratamento, doenças correlatas, histórias de pacientes e dicas. O perfil do Instagram e a página 

do Facebook receberam 88 postagens diferentes. Somente a página do Facebook contou mais de 1.000 

engajamentos e alcançou mais de 20 mil espectadores. 

 

    
Nova identidade visual, perfil do Instagram e fanpage do Facebook da ABRAF – Insuficiência Cardíaca. 
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1.4 Redução de tarifas e energia solar para eletrodependentes 
 

Apoiando a causa da ABRAF para diminuição dos gastos com energia elétrica de pacientes que 

utilizam concentrador de oxigênio ou ventilação mecânica, em março, o vereador Rodrigo Fachini levou 

líderes e pacientes de Joinville-SC para uma reunião na CELESC (Centrais Elétricas de Santa Catarina 

S.A) com o presidente da concessionária Clecio Poleto Martins. O grupo de pacientes presente exigia a 

isenção da Contribuição Social de Iluminação Pública (COSIP) nas contas de energia e, em conjunto, 

chegaram também à proposta de instalar placas de energia solar para o abate do custo gerado com a 

utilização dos aparelhos. 

 

Em maio, com o apelo da deputada estadual Paulinha, o secretário estadual da Saúde de Santa 

Catarina Helton Zeferino, também se envolveu com a causa e articulou uma aproximação com o 

governador do estado, Carlos Moisés. O assunto também foi tratado na mesma semana na Assembleia 

Legislativa de Santa Catarina (ALESC). 

 

Assim, os pacientes João Guilherme Martins, 18 anos, e Eloá Coelho, 9 anos, receberam a visita 

do governador em sua residência, firmando o compromisso de instalação de placas solares para subsidiar 

o custo com os equipamentos. 

 

Para ampliar o projeto a abrangência nacional, no dia 31 de julho, a Enel Distribuição São Paulo 

(Eletropaulo Metropolitana de São Paulo S.A.) divulgou a ABRAF como organização contemplada pelo 

Programa Luz Solidária Enel com R$ 100.000,00 para realizar a instalação de placas solares em 10 casas 

de eletrodependentes na região metropolitana de São Paulo. 

 

 

1.5 Estudo “Vivendo com Hipertensão Pulmonar” 
 

O estudo Vivendo com Hipertensão Pulmonar foi desenvolvido ao longo de 205 dias, através de 

um equipe de 29 pessoas. Realizado graças ao apoio da Janssen Pharmaceutica projeto teve como 

principal objetivo transformar em evidências qualitativas e quantitativas o impacto da doença na vida do 

paciente. Foram realizadas entrevistas com profissionais da saúde e pacientes experts por telefone. Ainda 

foram ouvidos grupos de discussão com pacientes e cuidadores mediados pela Assessora Metodológica, 

Dra. Emília Arrighi, em São Paulo-SP, Brasília-DF, Rio de Janeiro-RJ e Recife-PE.  
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Acima: grupos focais de São Paulo (esquerda) e de Brasília (direita); 

Abaixo: grupos focais do Rio de Janeiro (esquerda) e de Recife (direita). 

 

A partir da compilação dos dados da primeira fase do estudo, foi elaborado e testado um 

instrumento com 34 itens, explorando a percepção do paciente em relação ao seu estado físico, espiritual, 

social, econômico e laboral de sua vida e também ao grau de comunicação com a equipe médica e 

necessidades de informação acerca de aspectos específicos da HP. O instrumento teve alcance de 747 

respostas, de forma livre e anônima. Foram consideradas válidas 334 respostas de pacientes maiores de 

18 anos.  

 

Além de apresentada no 10º Encontro Nacional promovido pela ABRAF, a versão impressa do 

estudo foi entregue pela presidente da organização, Paula Menezes, ao Secretário da Secretaria de 

Ciência, Tecnologia e Insumos Estratégicos (SCTIE) Denizar Vianna, à Senadora Mara Gabrilli, ao 

Senador Romário e ao Deputado Federal Diego Garcia. Também foi enviado à diretora do DIGITS, Vânia 

Canuto, à diretora da SAES, à Maria Inêz Gadelha, à Senadora Leila Barros e a profissionais da saúde 

colaboradores do projeto e sociedades médicas. 

 

Os principais resultados também foram divulgados na imprensa e nas redes sociais. 

 



 

 

9 

  

 

  Postagens com os resultados do estudo no Facebook e Instagram da ABRAF. 

 

 

1.6 Projeto Estamos Aqui 
 

Foram reiniciados os plantões no ambulatório de HP da Santa Casa de Misericórdia de São Paulo. 

O projeto Estamos Aqui em 2019 também esteve em funcionamento nas cidades de São Paulo-SP, Rio 

de Janeiro-RJ, Brasília-DF, Blumenau e Joinville-SC, Curitiba-PR, Salvador-BA, Recife-PE e Cuiabá-MT. 

 

   

Na sequência: líderes da ABRAF Ezequiel Casiraghi, Renata Fontoura e Eleizy Afonso em plantão em Blumenau, Salvador e Curitiba. 
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1.7 Grupos de Apoio a Pacientes e Cuidadores 
 

Para marcar o dia 5 de maio, Dia Mundial de Hipertensão Pulmonar, os grupos de apoio da ABRAF 

promoveram eventos ao redor do país. O grupo de apoio de Cuiabá-MT organizou um piquenique no dia 

3. No mesmo dia, o ambulatório das Clínicas de Salvador-BA foi decorado com cartazes e balões azuis 

e brancos, que faziam alusão à doença, para um atendimento especial aos pacientes.  

 

No dia 4, sábado, o grupo de apoio de Brasília-DF realizou um encontro com a participação do 

cardiologista Dr. Mauricio Jaramillo, que explicou como a hipertensão pulmonar afeta o coração. Um 

momento de muito aprendizado, troca de experiências e esperança. O encontro foi realizado em Águas 

Claras e contou com a presença de muitos pacientes e familiares.  

 

Os grupos de apoio de Joinville e Blumenau realizaram um encontro único em Santa Catarina, na 

cidade de Timbó, no dia 19 de maio. Foi um momento maravilhoso de união dos pacientes, que se 

encontraram para celebrar a vida com direito a um bolo todo decorado especialmente para a ocasião. 

 

  
 

  

Acima: grupo de apoio de Santa Catarina; grupo de apoio de Salvador. 

Abaixo: grupo de apoio de Brasília; grupo de apoio de Cuiabá. 
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1.8 RespirAção 
 

A ABRAF apoiou a Campanha RespirAção, promovida pela Boehringer-Ilgenheim para 

conscientizar a população sobre DPOC e FPI. A presidente da ABRAF, Paula Menezes, esteve na ação 

realizada nos dias 14 e 15 de setembro no Parque do Ibirapuera, em São Paulo, onde foi montado um 

circuito com atividades de alongamento, yoga, pilates e bicicletas estacionárias conectadas a um gerador. 

Pedalando, os participantes fizeram uma doação simbólica de ar para encher dois pulmões infláveis de 

quatro metros de altura. Em outubro, nos dias 5 e 6 de outubro, a ação também foi realizada no Parque 

da Marinha em Porto Alegre. 

 

 

Participantes da atividade em São Paulo-SP. 

 

 

1.9 Dia Internacional da Mulher 
 

No dia 28 de maio, em homenagem ao dia da luta pelos direitos da mulher paciente, Paula 

Menezes e Aline Tavares, que tem hipertensão pulmonar, fizeram uma live no Facebook da ABRAF 

dedicada a todas mulheres que levam a causa adiante. No bate-papo ao vivo, conversaram sobre o risco 

de gravidez em mulheres com hipertensão pulmonar, dificuldades no trabalho e direitos das mulheres. 
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Participantes da atividade em São Paulo-SP. 

 

 

1.10 Carteira de Identificação de Pacientes 
 

Em 2019, foram produzidas 56 carteiras de identificação do paciente com Hipertensão Pulmonar. 

O documento não é o cartão emitido de maneira oficial por órgãos do Governo - como o DeFis em São 

Paulo, por exemplo, mas se mostra como uma forma de pacientes poderem comprovar a deficiência em 

situações cotidianas: fila de banco, vaga de shopping, etc. No caso de vaga de rua, por exemplo, a 

carteirinha não vale. E, por conter informações básicas sobre sua saúde, trata-se de uma  segurança a 

mais no caso de o paciente ter uma síncope na rua, por exemplo. Ao verificar os dados contidos no 

documento, o médico que o atender poderá saber do uso de anticoagulante e também haverá os números 

de emergência para contato. 

 

 

Imagem de divulgação.  
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1.11 Estudo da Jornada do Paciente 

 

No dia 6 de dezembro, terminando as ações de apoio do ano, graças ao apoio da Boehringer-

Ingelheim, a ABRAF realizou um encontro em São Paulo-SP com pacientes de Esclerodermia Sistêmica 

(ES) com acometimento pulmonar (hipertensão pulmonar e fibrose pulmonar em função do avanço da 

ES). O diálogo, que levantou informações sobre como os pacientes convivem com a doença desde os 

primeiros sintomas ao tratamento, foi mediado pela Dra. Emília Arrighi, da Universidad Austral. Os 

pacientes relataram as dificuldades para obter o diagnóstico, acessar o tratamento e o impacto das 

doenças na vida social e financeira. O resultado final da ação foi a publicação de um infográfico e um 

vídeo de depoimentos de alguns dos participantes nas redes sociais da ABRAF, disponibilizado no canal 

da associação. 

 

  

Dra. Emília Arrighi e pacientes em encontro, em São Paulo-SP. 

 

 

2. EVENTOS 

 

2.1 Treinamento de Voluntários 
 

Nos dias 1 e 2 de julho ocorreu, em São Paulo, o treinamento de voluntários ABRAF. Estiveram 

presentes pessoas de diversas regiões do Brasil (São Paulo, Rio de Janeiro, Brasília, Paraná, Santa 

Catarina, Bahia, Pernambuco e Mato Grosso), que aprenderam e debateram sobre as diversas áreas de 
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atuação na ABRAF: eventos, acolhimento do paciente, advocacy e captação de recursos. Ministraram 

aulas a presidente da ABRAF e as convidadas Sthefanie Petti e Vanessa Pirolo. 

 

   

Pacientes, cuidadores e familiares voluntários em treinamento. 

 

2.2 Atuação com Sociedade Científica no Congresso SBPT 
 

A coordenadora de sustentabilidade Sthefanie Petti e a voluntária Ena Grimaldi representaram a 

ABRAF nos eventos da Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia realizados em João Pessoa 

entre 14 e 16 de agosto: o XII Congresso Brasileiro de Asma, o VII Congresso Brasileiro de DPOC e 

Tabagismo e o XVIII Congresso Norte Nordeste de Pneumologia e Tisiologia. A participação da ABRAF 

nos congressos teve o objetivo de aproximar associação vez mais da sociedade científica e desenvolver 

projetos em conjunto com os médicos. 

 

  

Na sequência: stand da ABRAF; Ena Grimaldi e Sthefanie Petti da ABRAF no pavilhão de exposição. 



 

 

15 

2.3 10º Encontro Nacional de Hipertensão Pulmonar 
 

No dia 23 de novembro, das 8h às 18h, no hotel Meliá Jardim Europa em São Paulo, ocorreu o 

10º Encontro Nacional de Hipertensão Pulmonar, realizado pela ABRAF. O evento contou com a 

participação de especialistas em palestras sobre temas importantes para pacientes e cuidadores como 

pesquisas clínicas, gravidez na hipertensão pulmonar, participação social nas tomadas de decisões e 

cuidados paliativos.  

 

Abrindo o evento, a presidente da ABRAF, Paula Menezes, introduziu a possibilidade de os 

pacientes presentes se candidatarem para a seleção de beneficiários do programa de energia solar para 

eletrodependentes, SOL-AR. Ainda, apresentou junto com a representante da ABRAF em Brasília-DF, 

Flávia Lima, os resultados do Estudo “Vivendo com Hipertensão Pulmonar”, realizado com mais de 300 

pacientes em todas as regiões do Brasil. 

 

Os pacientes, cuidadores e familiares também puderam receber informações especializadas sobre 

a Declaração Antecipada de Vontade e sobre as diferenças entre Afastamento por Doença e 

Aposentadoria por Invalidez, com as advogadas Camila Zeferino e Claudia Nakano. A fisioterapeuta 

Luciana Malosa e a ginecologista Dra. Renata Menezes, discutiram temas como reabilitação pulmonar e 

a cessão de útero como alternativa para pacientes que não podem engravidar. Ainda, a Dra. Mônica Ávila 

e a Dra. Marcela Guega, do Instituto do Coração (InCor) estiveram  

 

Ainda, o grupo teve a oportunidade de dialogar sobre mindfullness e finitude, com o Dr. Gustavo 

Giovanetti, do Hospital Sírio Libanês, e Tom Almeida, do movimento Infinito. 

 

Além das palestras oferecidas, com o intuito de fomentar a reinserção dos pacientes ao mercado 

de trabalho e promover geração de renda à família com HP,  o encontro também contou com o Bazar das 

Tartarugas, espaço dedicado à venda de produtos artesanais confeccionados por pacientes de HP.  

 



 

 

16 

  

   

    

Na sequência, plateia; representante em stand da Colabora Saúde; pacientes e equipe da ABRAF durante coffee break do evento; mesa 

aberta de palestrantes para perguntas de pacientes; Bazar das Tartarugas. 
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3. AÇÕES DE ADVOCACY 

 

3.1 Secretaria de Saúde de São Paulo 

 

No dia 21 de fevereiro, a ABRAF esteve presente no bate-papo com o Secretário de Saúde de 

São Paulo, José Henrique, Germann, realizado pela Agência Compass. Durante o evento, o secretário 

expôs o plano de ação da Secretaria para os próximos 4 anos. Para o secretário, é preciso buscar a 

satisfação e atendimento do cliente, assim como é feito na iniciativa privada. Portanto o haverá a mudança 

da nomenclatura do usuário do SUS, antes paciente, e agora cliente. 

 

 

3.2 Atuação em Câmaras de Vereadores de Santa Catarina 

 

Em Santa Catarina, na semana das doenças raras do dia 24 de fevereiro a 2 de março, a 

comunidade de pacientes ocupou a tribuna livre das Câmaras de Vereadores de Joinville, Blumenau e 

Morro da Fumaça. A ação de advocacy foi realizada pelos Grupos de Apoio de Joinville e de Blumenau, 

sob coordenação da líder Rosemari Haak Tieges. 

 

No dia 26, em  Morro da Fumaça, Luiz Henrique Goulart, filho de Lorena Goulart, paciente com 

hipertensão pulmonar que faleceu recentemente, subiu à tribuna livre para falar da HP e dos cuidados 

com a mãe e conscientizar os vereadores sobre a gravidade da doença.  

 

Em Joinville, Cheila Cristina Coelho, mãe da paciente Eloá, de 13 anos, usou a tribuna livre para 

pedir o apoio dos vereadores à visibilidade das doenças raras. Cheila emocionou a todos com sua 

apresentação: “ O que é ser mãe de uma criança rara”. 

 

Em Blumenau, o pneumologista e coordenador do ambulatório de hipertensão pulmonar do 

hospital Santa Isabel de Blumenau, Dr. Ricardo Albaneze, participou da tribuna livre na Câmara de 

Vereadores e destacou a importância da estadualização do ambulatório de HP em Blumenau para 

caracterizá-lo como centro de referência. 
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Na sequência: Luiz Goulart na Câmara de Vereadores de Morro da Fumaça e Dr. Ricardo Albaneze na Câmara de Vereadores de Blumenau. 

 

 

3.3 Capacitação em Advocacy 

 

Ainda em março, a ABRAF participou da Capacitação em Advocacy para Pacientes, promovida 

pela Janssen Pharmaceutica, em São Paulo-SP. Além da presidente Paula Menezes e da Coordenadora 

de Sustentabilidade Institucional, Sthefanie Petti, também representaram a instituição as líderes de 

grupos de apoio da ABRAF no Paraná, Carla Ando; em Pernambuco, Ena Grimaldi; e Santa Catarina, 

Rosemari Tieges. 

 

 

Líderes da ABRAF Ena, Carla e Rosemari no evento em São Paulo-SP. 
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3.4 Isenção de ICMS e da tarifa COSIP 

 

Vereadores de Joinville, em fevereiro, fizeram moção de apelo ao governador de Santa Catarina, 

Carlos Moisés, para isenção de ICMS aos medicamentos de hipertensão pulmonar e fibrose pulmonar 

idiopática.  

 

Em fevereiro de 2019, o vereador apresentou na Câmara o Projeto de Lei 4/2019, que prevê a 

concessão de isenção de pagamento da COSIP ao paciente de doença grave que dependa de 

aparelhos elétricos para o seu tratamento. 

 

Em julho de 2019, o Projeto de Lei teve relatório negativo. Em 17/07/2019, ele foi à votação no 

plenário, e a ABRAF se manifestou através de vídeo, informando: 

 

1- que havia critérios bem delineados - pessoas carentes (renda familiar) e eletrodependentes; 

2- que o número de famílias era pequeno (aproximadamente 200), o que geraria impacto 

orçamentário irrelevante; 

3- que, se aprovado o projeto de lei, Joinville abriria precedente na história. 

 

Junto à manifestação da ABRAF, outros pacientes e familiares também enviaram seus 

depoimentos para transmissão na votação. O relatório foi revertido na votação, e os vereadores 

apoiaram o projeto. 

 

 

3.4 Denúncia no Ministério Público por falta de medicamentos em Pernambuco 

 

Em Recife, pacientes e líderes da ABRAF foram ao Ministério Público Estadual de Pernambuco 

(MPE-PE) para denunciar a falta de medicamentos para tratamento da hipertensão pulmonar. Não houve 

volta do abastecimento apesar do comprometimento da Secretaria de Saúde do Estado de Pernambuco 

com o reabastecimento das farmácias da rede pública para as medicações Sildenafila, Bosentana, 

Ambrisentana e Iloprost em audiência pública em outubro de 2019.  
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Em resposta à ação do grupo, o MPE-PE propôs uma ação civil pública com pedido de tutela de 

urgência contra o estado de Pernambuco para investigar as irregularidades no fornecimento dos 

medicamentos para HP.  

 

Para ampliar o debate, o grupo de pacientes também concedeu entrevista sobre o tema à Record 

em janeiro. 

 

 

Grupo de pacientes e líderes da ABRAF em entrevista à imprensa local. 

 

 

3.5 Associações e Médicos na América Latina   

 

Em abril, a ABRAF representou o Brasil em debate promovido pela Bayer com associações de 

pacientes e médicos em Cartagena, Colômbia. O evento permitiu que o grupo discutisse sobre os desafios 

da jornada do paciente latino-americano: diagnóstico, acesso e advocacy de forma integrada. 

 

 

Paula Menezes e grupo de associações de pacientes latinoamericanas 
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3.6 Audiência Pública na Assembleia Legislativa de Santa Catarina 

 

No dia 21 de maio, ocorreu um debate na Assembleia Legislativa do Estado de Santa Catarina, 

em Florianópolis, sobre as dificuldades enfrentadas pelos pacientes de hipertensão pulmonar no acesso 

ao diagnóstico e ao tratamento. 

 

Além de pacientes da região, estiveram presentes no debate a presidente da ABRAF, Paula 

Menezes, a coordenadora da ABRAF em Santa Catarina, Rosemari Haak Tieges, além de representantes 

da Secretaria de Saúde do Estado e do Ministério Público Federal. A audiência pública foi comandada 

pela deputada Paulinha.  

 

Dentre os temas discutidos, estavam a interrupção de fornecimento de tratamento aos pacientes, 

bem como a necessidade de ampliação de atendimento em centros de referência. Atualmente, somente 

a cidade de Florianópolis possui subsídio estadual para atendimento dos pacientes, o que onera muitas 

famílias a percorrer vários quilômetros para uma consulta. 

 

  

Na sequência: presentes e palestrantes da audiência; vereador de Joinville Rodrigo Facchin e Rosemari Tieges da ABRAF.  

 

 

3.7 Revisão do PCDT    

 

Em agosto, a presidente da ABRAF, Paula Menezes, foi ao gabinete da senadora Zenaide Maia, 

em Brasília-DF, para discutir meios de viabilizar a revisão do Protocolo Clínico Diretrizes Terapêuticas 

(PCDT) de Hipertensão Arterial Pulmonar. A senadora dirigiu uma audiência pública na Câmara dos 

Deputados em 2017. À época, a Comissão Nacional de Incorporação de Tecnologias no Sistema Único 
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de Saúde (CONITEC) havia informado que a revisão do protocolo aconteceria em no começo de 2018 – 

o que, até o presente momento, não aconteceu.  

 

 

Senadora Zeinade Maia e Paula Menezes no gabinete da senadora, em Brasília-DF. 

 

 

3.8 Ação pela incorporação do Riociguate 

 

No dia 18 de setembro quem visitou a ABRAF foi o Head Global de Acesso ao Mercado da Bayer, 

Daniel Durand, para discutir as necessidades dos pacientes e estratégias para supri-las. Da iniciativa, 

surgiram possibilidades de mobilização para a promoção da única medicação disponível no país para o 

tratamento da Hipertensão Pulmonar Tromboembólica Crônica (HPTEC) - o Riociguate, do laboratório. 

 

No dia 30 de outubro, a paciente Ivete Alvarenga, que estava fazendo exames no Incor e 

conseguiu ir à sede da ABRAF para gravar um depoimento sobre sua rotina como paciente com suspeita 

de HPTEC. O vídeo teve como intuito o engajamento da comunidade em resposta à recomendação da 

Comissão Nacional de Incorporação de Tecnologias no Sistema Único de Saúde (CONITEC) de não 

incluir o remédio, tratamento para a HPTEC, na relação de distribuição gratuita pelo Sistema Único de 

Saúde (SUS). No dia 16 de dezembro, o órgão divulgação seu relatório por ocasião da abertura de 

consulta pública. Além de ABRAF já haver recorrido da manifestação de não-inclusão, também peticionou 

a prorrogação da consulta por ter sido aberta em período de festas de final de ano. 
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Vídeo com paciente Ivete Alvarenga e postagem sobre a consulta pública nas redes sociais da ABRAF.  

 

 

3.8 Atuação na Assembleia Legislativa de Minas Gerais 

 

Em 30 de maio, Paula Menezes, presidente da ABRAF, visitou a Assembleia Legislativa de Minas 

Gerais, para iniciar uma relação com os parlamentares locais e poder endereçar as necessidades dos 

pacientes. Paula esteve em Belo Horizonte para ouvir as necessidades dos pacientes e traçar planos por 

melhorias no tratamento, junto com médicos especialistas de centros de referência e a associação local, 

a AMIHAP. 

 

 

3.9 Capacitação de Doenças Raras 

 

Nos dias 13 e 14 de junho, Paula também esteve presente no Rare Disease Innovation and 

Partnering Summit (Cúpula de Inovação e Parcerias de Doenças Raras), em Boston, nos Estados 

Unidos. O evento discutiu as melhores práticas para advocacy e captação de recursos para 

organizações de pacientes com doenças raras assim como também apresentou novas terapias e 

inovações. 
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Paula, presidente da ABRAF, em Boston. 

 

 

3.10 Conferência Nacional de Saúde 

 

A convite do Ministério da Saúde (MS), a ABRAF esteve presente na 16ª Conferência Nacional 

de Saúde, organizada pelo Conselho Nacional de Saúde e realizada pelo MS entre os dias 4 e 7 de agosto, 

em Brasília-DF. Os objetivos da conferência são defender os princípios do SUS e a saúde pública como 

direito. Trata-se de um evento com participação de gestores e trabalhadores do SUS, conselheiros da 

saúde, representantes da sociedade civil e organizações não-governamentais como a ABRAF, além de 

movimentos sociais e de usuários do SUS. A ABRAF participou na relatoria de Financiamento da 16ª 

edição trabalhou o tema Democracia e Saúde, trabalhando três eixos: Saúde como Direito, Consolidação 

do SUS e Financiamento Adequado do SUS. 

 

 

Paula Menezes e demais participantes de associações de pacientes na 16ª Conferência Nacional de Saúde, em Brasília. 
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3.8 Eyeforpharma Advocacy Award 

 

Pela sua atuação em advocacy com os projetos Team PHenomenal Hope Brasil e SOL-AR, a 

ABRAF foi finalista do prêmio Eyeforpharma Awards 2019, premiação da indústria farmacêutica que 

ocorreu na Filadélfia, nos Estados Unidos, respectivamente nas categorias Most Valuable Awareness 

Initiative e Patient Advocate Award (Iniciativa de Conscientização de Maior Valor e Prêmio de Defensor 

de Pacientes em tradução livre). A primeira categoria premia campanhas de conscientização enquanto a 

segunda reconhece pessoas ou grupos de pacientes que tenham fortalecido a voz de outros pacientes, 

por meio do trabalho de advocacy. 

 

 

4. AÇÕES DESPORTIVAS 

 

4.1 Perco o Fôlego por Você 

 
Identidade visual do programa Perco Fôlego por Você. 

 

No dia 9 de junho, em Blumenau-SC, foi realizada uma ação de conscientização sobre a HP na 

modalidade do ciclismo: o Pedal pela Hipertensão Pulmonar. Cerca de 100 pessoas participaram do 

evento, que foi organizado pela coordenadora da ABRAF em Santa Catarina, Rosemari Haak Tieges. O 

pedal foi realizado em parceria com a academia Splash e contou com o apoio da Prefeitura de Blumenau, 

do Hospital Dia do Pulmão e da Associação Blumenauense Pró-Ciclovias (ABC). 

 

https://www.youtube.com/watch?v=kMOnOks-dPE
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Na sequência: Dr. Ricardo Albaneze, do Hospital Dia do Pulmão, Rosemari Tieges, da ABRAF; participantes na largada do circuito. 

 

 

4.2 Team PHenomenal Hope Brasil 
 

 

Identidade visual do Team PHenomenal Hope Brasil. 

 

O Team PHenomenal Hope Brasil realizou 25 provas esportivas durante o ano. O grupo, em 

2019, foi composto por 15 atletas apoiadores em várias cidades do país. Os participantes “doam o fôlego” 

por pacientes das doenças cardiorrespiratórias que não podem realizar atividades físicas de alta 

intensidade. 

 

O projeto, pelo quarto ano consecutivo, foi patrocinado pela Bayer e apoiado pelo Instituto Osmar 

de Oliveira. A equipe também teve suas ações fomentadas com a venda de camisetas, chinelos, canecas 

e outros itens na loja virtual do Team PHenomenal Hope Brasil. 

 

2019 começou com treinos e provas. Em 10 de fevereiro, a equipe correu a Meia Maratona de 

Curitiba-PR. Os atletas doaram seu fôlego para a paciente Camili Vitória e para o paciente Matheus 

https://www.lojatph.com.br/
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Barchicke em cadeiras de rodas adaptadas e pelo grupo de apoio de pacientes do Paraná, que vibrou 

junto na torcida. 

 

Em março, os atletas paulistas Ricardo Panato e Paula Menezes doaram o fôlego por 10 Km na 

Track and Field Villa Lobos em São Paulo, no dia dez. Já no dia 24, o atleta soteropolitano Thiago 

Cerqueira fez 16 Km na prova Salvador 10 Milhas. Na Meia Maratona Internacional de São Paulo, no dia 

14 de abril, a paciente Bruna foi representada pela atleta Cidinha Ikegiri e a paciente Glaucia pelo atleta 

Fred Lagoa. Em 28 de abril foi a vez do Rio de Janeiro-RJ receber o Team para a prova Athenas 18K. A 

equipe conduziu as pacientes Simone e Cristiane. 

 

Abril também brindou o Team com uma homenagem no lançamento do livro Linha de Chegada, 

da Editora Melhoramentos, em São Paulo-SP. Em parceria com a autora, Paola Zannoner, a atleta Paula 

Menezes pôde contar em um dos capítulos a experiência de correr no Team PHenomenal Hope, 

compartilhando como foco e determinação foram essenciais para vencer os desafios de uma 

ultramaratona. 

 

Maio foi um mês intensivo: no dia quatro a atleta Ena perdeu o fôlego na I Corrida e Caminhada 

Aniversário de Jaboatão. No dia seguinte foi a vez do atleta Ricardo Botshkis, presente na Meia Maratona 

em Olinda-PE. Ainda, no dia 18, os atletas Luis Zucare, Ricardo, Paula e Mariane Ferreira estiveram 

acompanhados das pacientes Marina Kolya e Érica Silva na Corrida de Revezamento de Aniversário da 

Pacefit, na Cidade Universitária em São Paulo-SP. No dia 25, Ena correu a Night Run 2019 - Rock em 

Recife. No dia seguinte, fechando o mês, Mariane doou seu esforço na prova Seven Run em São Paulo 

enquanto Carlos Ranniere correu a Corrida da Infantaria em Belo Horizonte-MG e Luis correu pela 

paciente Cristiane na Meia Maratona Tivoli Shopping em Santa Bárbara D'Oeste-SP. 

 

Junho também foi um mês de muitas ações: no dia 2 o atleta Carlos correu pelos pacientes na 10ª 

Meia Maratona Internacional de Belo Horizonte e o atleta Ricardo Bothskis correu pelo paciente Jader na 

1ª Meia Maratona FPS em Recife-PE. O atleta Flávio Freitas doou seu ar para a paciente Aline por 10 Km 

em Piraciba-SP, na 29ª etapa do Circuito Cidades Paulistas no dia nove e também finalizou a Corrida 

Superman Supergirl no dia 16. 

  

Ainda, no final do mês a atleta Liège Gautério compartilhou com os seguidores do Instagram do 

@teamphbrasil um dia inteiro de treino e rotinas como bailarina, corredora e bicampeã mundial nos 100 
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m de transplantados. Dia 30 o Team também correu em São Paulo-SP conduzindo os pacientes Adriele, 

Érica, Iara, Sheila e Tadeu na prova de inverno do Circuito das Estações. 

 

O segundo semestre também teve um calendário cheio: no dia 18 de agosto a atleta Sandra doou 

seu fôlego pelos pacientes na Maratona do Rio de Janeiro. No dia 25 do mesmo mês, foi a vez da atleta 

Mariana Ferreira de representar o Team em solo internacional, na Meia Maratona de Buenos Aires. No 

mesmo dia, a atleta Flávia Lima também perdeu o fôlego pela paciente Bruna, na 1ª Etapa do Circuito 

Brasília de Corrida de Rua. 

 

No dia 15 de setembro, os atletas Thiago e Leila Cerqueira perderam o fôlego pelos pacientes na 

Maratona de Salvador. Em 29 de setembro, na Santander Track&Field Run Series Conjunto Nacional em 

Brasília, os atletas Paula Menezes, Flávia Lima, Ricardo Panato e Thiago tiveram a companhia de quatro 

pacientes que foram conduzidos nas cadeiras de rodas: Poliana, Roberta, Leanna e o pequeno João.  

 

Também no dia 29 de setembro, o atleta Ricardo Bothskis correu a 10ª Maratona Internacional 

Maurício de Nassau em Recife pela primeira vez com a camisa do Team.  

 

Enquanto isto, a atleta do time Ena Grimaldi, do Recife, se recuperava de uma cirurgia no joelho. 

No dia 8 de outubro, ela mostrou, no Instagram do Team, um pouco da rotina de fisioterapia, exercícios 

e consultas para se recuperar logo e voltar a doar o fôlego pelos pacientes. 

 

No mesmo mês, a Dra. Patricia George, fundadora do Team Phenomenal Hope Estados Unidos, 

representou a equipe do Brasil correndo com a camiseta verde-amarela do projeto durante o 4º Simpósio 

Internacional de Hipertensão Pulmonar em Gramado-RS. Para fechar outubro, no dia 27, a atleta Mariane 

Ferreira correu 14km na corrida Athenas 15 K, no Rio de Janeiro. 

 

Encerrando o ano, no primeiro final de semana de dezembro os atletas Thiago e Leila correram a 

Meia Maratona Eclipse Lunar na capital baiana e a atleta Mariane correu 18 Km na prova Volta da 

Pampulha na capital mineira. 
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Na sequência: atletas Flávia, Paula e Ena carregando a paciente Camili e Team PHenomenal Hope e grupo de pacientes em 

Curitiba-PR; atletas, Ricardo, Paula e Luiz com pacientes Érica e Marina em São Paulo-SP. 

 

     

Na sequência: atletas Paula e Ricardo no lançamento do livro Linha de Chegada com autora Paola Zannoner, atleta Cidinha e 

paciente Bruna após a Meia Maratona Internacional de São Paulo-SP; atleta Ricardo na 1ª Meia Maratona FPS em Recife-PE; 

atleta Thiago na Meia Maratona de Salvador-BA. 

 

     

Na sequência: equipe de atletas conduzindo pacientes Simone e Cristiane na corrida Athenas no Rio de Janeiro-RJ; atleta 

Mariane na Maratona de Buenos Aires, Argentina; atleta Flávia no Circuito Brasília de Corrida de Rua em Brasília-DF. 
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Pacientes Poliana e João sendo conduzidos pela equipe na prova Santander Track&Field Run Series Conjunto Nacional em 

Brasília-DF; paciente Adriele sendo conduzida pela equipe em São Paulo-SP. 

 

 

 

Associação Brasileira de Apoio à Família com Hipertensão Pulmonar e Doenças Correlatas. 

São Paulo, 10 de Fevereiro de 2020. 


