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Relatorio de Atividades de 2019

Este relatorio tem como objetivo apresentar de forma consolidada as ac¢des da Associacao
Brasileira de Apoio a Familia com Hipertensdo Pulmonar e Doencas Correlatas, a ABRAF, no exercicio
do ano de 2019. A ABRAF busca apoiar toda a comunidade de Hipertensdo Pulmonar (HP) e doencas
correlatas, como Asma Grave (AG), Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica (DPOC), Fibrose Pulmonar
Idiopatica (FPI) e Insuficiéncia Cardiaca (IC). A associacdo ndo tem fins lucrativos, filiacdo politica ou

religiosa e seus responsaveis também néo exercem cargos politicos e/ou publicos.

Em janeiro, a ABRAF tornou-se Associacdo Brasileira de Apoio a Familia com Hipertensédo
Pulmonar e Doencgas Correlatas. Doengas correlatas sdo todas as doencas que causam ou S&o
consequéncia da HP. Anteriormente a organizagdo se chamava Associacdo Brasileira de Amigos e
Familiares de Portadores de Hipertenséo Arterial Pulmonar. Assim, a mudanca da raz&o social refletiu
uma nova fase e a ampliacdo do escopo de patologias sob os cuidados da associacdo, sendo elas AG,
DPOC, FPIl e IC.

Ainda, a logomarca da organizagdo passou por uma transformagéo também para se desassociar
exclusivamente do pulm&o e também acomodar todas as doencgas cardiopulmonares trabalhadas. A
exclusdo do pulméo da logo também teve o objetivo de dissociar a organizacao de sociedades médicas,
apresentando uma mensagem ampla de acolhimento e versatilidade, e ndo apenas se restringindo a

aspectos cientificos ligados ao érgao.
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1.ACOES DE APOIO A FAMILIA

1.1 Comunicacao e Sustentabilidade

A instituicdo teve o apoio da empresa GlaxoSmithKline para investir nas redes sociais e promover
conteudo informativo e cientifico 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 redagéo do
blog, com caréter cientifico e informativo. O contetdo do Facebook, de volume 240% maior quando
comparado ao ano anterior, obteve mais de 2.400 comentérios e mais de 4.800 compartilhamentos. Assim,
a pagina obteve mais de 120 mil alcances, aumento de 34% no ano. Ao todo, mais de 1.400 membros
estiveram ativos, em média. J& o Instagram da instituicdo atingiu 1.254 seguidores e obteve 69.046

interagdes nos seus 665 stories e 8.141 interagdes nas postagens.

Cumpre destacar que, as segundas-feiras, manteve-se a #perguntadasemana, cujo objetivo
principal é entender a realidade do paciente e cuidador e a maneira como se portam quanto a doencga.
Essas perguntas possuem escopo diferenciado, abordando desde aspectos referentes a alimentacgao até 4

a forma de interagdo com a equipe de saude. Ao todo, foram realizadas 48 perguntas, cujos resultados

estdo sendo compilados para divulgacdo no ano de 2019.

VOCE SABE A
DIFERENCA ENTRE | .

HP, HAP
E HPTEC?

TRATAMENTO

[ R o,

# PERGUNTADASEMANA 1=V PERGUNTADASEMANA abraf

Imagens de divulgacéo.
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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 contetido 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
comentérios. Ja no Instagram, os atletas aumentaram 32% o numero de curtidas e 110% o engajamento

em comentarios nas 155 postagens.

1.2 Campanhas Comunicacionais de Conscientizacao

Em parceria com a Pulmonary Fibrosis Foundation, dos Estados Unidos, a ABRAF representou o
Brasil na campanha “30 Fatos em 30 Dias”, divulgando 30 pegas informativas sobre sintomas, causas e
tratamentos da Fibrose Pulmonar no Més Internacional de Conscientizacdo da Fibrose Pulmonar em

setembro.

Ainda em setembro, a ABRAF também participou da campanha do Dia Mundial do Pulm&o, no  —
dia 25, divulgando 5 pecas informativas apresentado dados sobre as doencas pulmonares em ndmeros.
A midia da campanha para organiza¢Bes participantes foi elaborado pelo Férum Internacional de
Sociedades Respiratérias (FIRS), com o qual a instituicdo mantém relacbes através da parceria com a
Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia (SBPT).

PULMONARY FIBROSIS

PULMONARY FIBROSIS FOUNDATION p’-';\a\,h‘/arey.}fesg - B / ‘,'
30 FACTS IN 30 DAYS \ S/ >C IEMBES ‘ ‘\
/ y A 3
8 em cadal0
1 pacientes com DPOC sdo
fumantes.

Ha 5 principais causas de fibrose
pulmonar: inducdo por drogas, radiacao,
meio ambiente, fatores autoimunes e
atividade exposta a contaminantes.
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Dia Mundial do Pulr

SAVE THE DATE: Our inaugural Day of Giving is on September 30, #abraf#wo Junqdav

Campanha 30 Fatos em 30 Dias sobre Fibrose Pulmonar (esquerda) e Campanha Dia Mundial do Pulm&o (direita).
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1.3 Canais ABRAF - Insuficiéncia Cardiaca

Ainda tratando de identidade visual e campanhas de conscientizacdo, gracas ao apoio da Novartis,
em julho de 2019 a ABRAF inaugurou canais nas redes sociais para comunicar exclusivamente sobre a

Insuficiéncia Cardiaca (IC).

A doenca pode afetar um ou ambos os lados do coragéo e acontece quando 0 6rgdo nao consegue
mais bombear sangue para as outras partes do corpo. Ha dois tipos: a sistélica (quando o coragédo nao
consegue bombear ou ejetar o sangue para fora adequadamente) ou diastdlica (quando os musculos do
coracao ficam rigidos e ndo se enchem de sangue facilmente). Trata-se de uma doenca relacionada a
hipertenséo pulmonar, podendo ser causa (IC esquerda) ou consequéncia (IC direita) dela.

Em razdo da alta prevaléncia de pacientes e cientes da necessidade de prover informacao de
maneira mais assertiva, o projeto contou com a criacao de uma identidade visual especifica com cores
ativas e estimulantes, além dos canais de comunicagédo com conteudo informativo e bem-humorado sobre
sintomas, tratamento, doencas correlatas, historias de pacientes e dicas. O perfil do Instagram e a pagina
do Facebook receberam 88 postagens diferentes. Somente a pagina do Facebook contou mais de 1.000

engajamentos e alcangou mais de 20 mil espectadores.

.2 ABRAF - Insuficiéncia Cardiaca

Aprenda a e
a
i reconhecer os T —
4 cansago excessivo que te impede de fazer tarefas
i B simples do dia a dia (como levar o cachorro para
‘ da insuficiéncia passear ou subir escadas), falta de ar e dificuldade
cardiaca para dormir  noite na cama. Para muita gente

esses podem parecer apenas sinais naturais do
envelhecimento, mas a verdade é que nem sempre
& assim: esses podem ser sintomas da insuficiéncia
cardiaca. &%

Por isso, ATENCAO: se vocé sentir que essas
situacBes estio muito presentes em sua vida,
procure imediatamente um profissional qualificado
para realizar um diagnéstico preciso! &

Para saber mais acesse: bit ly/insuficiencia-

cardiaca-sintomas

@ Tag Photo @ Add Location = ¢ Edit
[+]vE} 43 Shares
ab raf 1 o) Like (D Comment 2> Share -
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INSUFICIENCIA CARDIACA

Nova identidade visual, perfil do Instagram e fanpage do Facebook da ABRAF — Insuficiéncia Cardiaca.
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1.4 Reducao de tarifas e energia solar para eletrodependentes

Apoiando a causa da ABRAF para diminuicdo dos gastos com energia elétrica de pacientes que
utilizam concentrador de oxigénio ou ventilagcdo mecanica, em marco, o vereador Rodrigo Fachini levou
lideres e pacientes de Joinville-SC para uma reunido na CELESC (Centrais Elétricas de Santa Catarina
S.A) com o presidente da concessionéria Clecio Poleto Martins. O grupo de pacientes presente exigia a
isencdo da Contribuicdo Social de lluminacdo Publica (COSIP) nas contas de energia e, em conjunto,
chegaram também a proposta de instalar placas de energia solar para o abate do custo gerado com a
utilizacéo dos aparelhos.

Em maio, com o apelo da deputada estadual Paulinha, o secretario estadual da Salde de Santa
Catarina Helton Zeferino, também se envolveu com a causa e articulou uma aproximagdo 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 Jodo Guilherme Martins, 18 anos, e Elod Coelho, 9 anos, receberam a visita
do governador em sua residéncia, firmando o compromisso de instalagéo de placas solares para subsidiar —

0 custo com os equipamentos.

Para ampliar o projeto a abrangéncia nacional, no dia 31 de julho, a Enel Distribuicdo S&o Paulo
(Eletropaulo Metropolitana de S&o Paulo S.A.) divulgou a ABRAF como organizacao contemplada pelo
Programa Luz Solidaria Enel com R$ 100.000,00 para realizar a instalacéo de placas solares em 10 casas
de eletrodependentes na regido metropolitana de Séo Paulo.

1.5 Estudo “Vivendo com Hipertensdo Pulmonar”

O estudo Vivendo com Hipertensdo Pulmonar foi desenvolvido ao longo de 205 dias, através de
um equipe de 29 pessoas. Realizado gragcas ao apoio da Janssen Pharmaceutica projeto teve como
principal objetivo transformar em evidéncias qualitativas e quantitativas o impacto da doenca na vida do
paciente. Foram realizadas entrevistas com profissionais da saude e pacientes experts por telefone. Ainda
foram ouvidos grupos de discussao com pacientes e cuidadores mediados pela Assessora Metodoldgica,

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

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

A partir da compilacdo dos dados da primeira fase do estudo, foi elaborado e testado um 8
instrumento com 34 itens, explorando a percepc¢éao do paciente em relacéo ao seu estado fisico, espiritual,
social, econdémico e laboral de sua vida e também ao grau de comunicagdo com a equipe médica e
necessidades de informacdo acerca de aspectos especificos da HP. O instrumento teve alcance de 747
respostas, de forma livre e andnima. Foram consideradas validas 334 respostas de pacientes maiores de

18 anos.

Além de apresentada no 10° Encontro Nacional promovido pela ABRAF, a versdo impressa do
estudo foi entregue pela presidente da organizacdo, Paula Menezes, ao Secretario da Secretaria de
Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos (SCTIE) Denizar Vianna, a Senadora Mara Gabirilli, ao
Senador Romario e ao Deputado Federal Diego Garcia. Também foi enviado a diretora do DIGITS, Vania
Canuto, a diretora da SAES, a Maria Inéz Gadelha, a Senadora Leila Barros e a profissionais da saude

colaboradores do projeto e sociedades médicas.

Os principais resultados também foram divulgados na imprensa e nas redes sociais.
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66% DOS PACIENTES
DE HIPERTENSAO PULMONAR
RELATAM TER PROBLEMAS

9% DOS PACIENTES
* DE HIPERTENSAO PULMONAR

NO CORACAD TAMBEM. DEIXARAM DE SAIR DE CASA.
o, [ %
S— N— .
anssen : janssen
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Postagens com os resultados do estudo no Facebook e Instagram da ABRAF.

1.6 Projeto Estamos Aqui 9

Foram reiniciados os plantées no ambulatério de HP da Santa Casa de Misericordia de Sédo Paulo.
O projeto Estamos Aqui em 2019 também esteve em funcionamento nas cidades de S&o Paulo-SP, Rio
de Janeiro-RJ, Brasilia-DF, Blumenau e Joinville-SC, Curitiba-PR, Salvador-BA, Recife-PE e Cuiaba-MT.

Na sequéncia: lideres da ABRAF Ezequiel Casiraghi, Renata Fontoura e Eleizy Afonso em plantdo 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 Hipertens&o Pulmonar, os grupos de apoio da ABRAF
promoveram eventos ao redor do pais. O grupo de apoio de Cuiabd-MT organizou um piquenique no dia
3. No mesmo dia, o ambulatério das Clinicas de Salvador-BA foi decorado com cartazes e baldes azuis

e brancos, que faziam aluséo a doenca, para um atendimento especial aos pacientes.

No dia 4, sdbado, o grupo de apoio de Brasilia-DF realizou um encontro com a participa¢do do
cardiologista Dr. Mauricio Jaramillo, que explicou como a hipertensdo pulmonar afeta o coracdo. Um
momento de muito aprendizado, troca de experiéncias e esperanca. O encontro foi realizado em Aguas

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

Os grupos de apoio de Joinville e Blumenau realizaram um encontro Unico em Santa Catarina, na
cidade de Timbd, no dia 19 de maio. Foi um momento maravilhoso de unido dos pacientes, que se
encontraram para celebrar a vida com direito a um bolo todo decorado especialmente para a ocasiao.

] DOENCA GLOBAL - CONSCIENTIZAC,
/[, HIPERTENSAO PULMONAR
[ | VAMOS FALAR DE HP?

|
) #WORLOPHDAY #TEAMPH #PERCOFOLEGOPORVOCE #VIDAHP

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

Abaixo: grupo de apoio de Brasilia; grupo de apoio de Cuiaba.
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1.8 RespirAcao

A ABRAF apoiou a Campanha RespirA¢ao, promovida pela Boehringer-ligenheim para
conscientizar a populagao sobre DPOC e FPI. A presidente da ABRAF, Paula Menezes, esteve na acdo
realizada nos dias 14 e 15 de setembro no Parque do Ibirapuera, em Sao Paulo, onde foi montado um
circuito com atividades de alongamento, yoga, pilates e bicicletas estacionarias conectadas a um gerador.
Pedalando, os participantes fizeram uma doacéo simbdlica de ar para encher dois pulmdes inflaveis de
guatro metros de altura. Em outubro, nos dias 5 e 6 de outubro, a acao também foi realizada no Parque

da Marinha em Porto Alegre.

11

Participantes da atividade em Sao 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 hipertensdo 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 hipertensdo pulmonar, dificuldades no trabalho e direitos das mulheres.
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LIVE NO FACEBOOK 28/05 AS 16H30

MULHERES
COM HIPERTENSAQ
PULMONAR -

EM HOMENAGEM A0 DIA DA LUTA
PELOS DIREITOS DA MULHER
PACIENTE

PARTICIPANTES:

Participantes da atividade em S&o Paulo-SP.

1.10 Carteira de ldentificacdo de Pacientes

Em 2019, foram produzidas 56 carteiras de identificacdo do paciente com Hipertensdo Pulmonar. 12
O documento nédo é o cartdo emitido de maneira oficial por 6rgdos do Governo - como o DeFis em Sdo —
Paulo, por exemplo, mas se mostra como uma forma de pacientes poderem comprovar a deficiéncia em
situacOes 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 nimeros

de emergéncia para contato.

Imagem de divulgagao.
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1.11 Estudo da Jornada do Paciente

No dia 6 de dezembro, terminando as a¢Ges de apoio do ano, gracas ao apoio da Boehringer-
Ingelheim, a ABRAF realizou um encontro em S&o Paulo-SP com pacientes de Esclerodermia Sistémica
(ES) com acometimento pulmonar (hipertensédo pulmonar e fibrose pulmonar em funcéo do avanco da
ES). O dialogo, que levantou informagdes sobre como os pacientes convivem com a doenga desde 0s
primeiros sintomas ao tratamento, foi mediado pela Dra. Emilia Arrighi, da Universidad Austral. Os
pacientes relataram as dificuldades para obter o diagndstico, acessar o tratamento e o impacto das
doencas na vida social e financeira. O resultado final da agdo foi a publicacdo de um infografico e um
video de depoimentos de alguns dos participantes nas redes sociais da ABRAF, disponibilizado no canal

da associacao.

13

Dra. Emilia Arrighi e pacientes em encontro, em Sao Paulo-SP.

2. EVENTOS

2.1 Treinamento de Voluntarios

Nos dias 1 e 2 de julho ocorreu, em Séo Paulo, o treinamento de voluntarios ABRAF. Estiveram
presentes pessoas de diversas regides do Brasil (S&o Paulo, Rio de Janeiro, Brasilia, Parana, Santa

Catarina, Bahia, Pernambuco e Mato Grosso), que aprenderam e debateram sobre as diversas &reas de
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atuacdo na ABRAF: eventos, acolhimento do paciente, advocacy e captagcdo de recursos. Ministraram

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

Pacientes, cuidadores e familiares voluntarios em treinamento.

2.2 Atuacao com Sociedade Cientifica no Congresso SBPT

A coordenadora de sustentabilidade Sthefanie Petti e a voluntaria Ena Grimaldi representaram a
ABRAF nos eventos da Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia realizados em Jo&o Pessoa 14
entre 14 e 16 de agosto: o Xl Congresso Brasileiro de Asma, o VII Congresso Brasileiro de DPOC e
Tabagismo e o XVIII Congresso Norte Nordeste de Pneumologia e Tisiologia. A participagdo da ABRAF
Nnos congressos teve o objetivo de aproximar associacdo vez mais da sociedade cientifica e desenvolver

projetos em conjunto com os médicos.

Na sequéncia: stand da ABRAF; Ena Grimaldi e Sthefanie Petti da ABRAF no pavilhdo de exposicao.
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2.3 10° Encontro Nacional de Hipertensdo Pulmonar

No dia 23 de novembro, das 8h as 18h, no hotel Melia Jardim Europa em Sao Paulo, ocorreu o
10° 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 decisdes e

cuidados paliativos.

Abrindo o evento, a presidente da ABRAF, Paula Menezes, introduziu a possibilidade de os
pacientes presentes se candidatarem para a selecao de beneficiarios do programa de energia solar para
eletrodependentes, SOL-AR. Ainda, apresentou junto com a representante da ABRAF em Brasilia-DF,
Flavia Lima, os resultados do Estudo “Vivendo com Hipertensao Pulmonar”, realizado com mais de 300

pacientes em todas as regides do Brasil.

Os pacientes, cuidadores e familiares também puderam receber informagfes especializadas sobre
a Declaracdo Antecipada de Vontade e sobre as diferengas entre Afastamento por Doenca e
Aposentadoria por Invalidez, com as advogadas Camila Zeferino e Claudia Nakano. A fisioterapeuta E
Luciana Malosa e a ginecologista Dra. Renata Menezes, discutiram temas como reabilitagdo pulmonar e
a cesséo de Gtero como alternativa para pacientes que ndo podem engravidar. Ainda, a Dra. Ménica Avila

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

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

Giovanetti, do Hospital Sirio Libanés, e Tom Almeida, do movimento Infinito.

Além das palestras oferecidas, com o intuito de fomentar a reinsercéo dos pacientes ao mercado
de trabalho e promover geracao de renda a familia com HP, o encontro também contou com o Bazar das

Tartarugas, espaco dedicado a venda de produtos artesanais confeccionados por pacientes de HP.
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Na sequéncia, plateia; representante em stand da Colabora Saude; 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. ACOES DE ADVOCACY

3.1 Secretaria de Saude de Sao Paulo

No dia 21 de fevereiro, a ABRAF esteve presente no bate-papo com o Secretario de Saude de
Sédo Paulo, José Henrique, Germann, realizado pela Agéncia Compass. Durante o evento, 0 secretéario
exp0ds o plano de agdo da Secretaria para 0s proximos 4 anos. Para o secretario, € preciso buscar a
satisfacdo e atendimento do cliente, assim como é feito na iniciativa privada. Portanto o havera a mudanca

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

3.2 Atuacdo em Camaras de Vereadores de Santa Catarina

Em Santa Catarina, na semana das doencas raras do dia 24 de fevereiro a 2 de marcgo, a
comunidade de pacientes ocupou a tribuna livre das Camaras de Vereadores de Joinville, Blumenau e 17
Morro da Fumaga. A acdo de advocacy foi realizada pelos Grupos de Apoio de Joinville e de Blumenau, —

sob coordenacéo da lider Rosemari Haak Tieges.

No dia 26, em Morro da Fumaca, Luiz Henrique Goulart, filho de Lorena Goulart, paciente com
hipertens@o pulmonar que faleceu recentemente, subiu a tribuna livre para falar da HP e dos cuidados

com a méae e conscientizar os vereadores sobre a gravidade da doenca.

Em Joinville, Cheila Cristina Coelho, mae da paciente Elo4, de 13 anos, usou a tribuna livre para

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

apresentacgao: “ O que é ser mde de uma criancga rara”.

Em Blumenau, o pneumologista e coordenador do ambulatério de hipertensdo pulmonar do
hospital Santa Isabel de Blumenau, Dr. Ricardo Albaneze, participou da tribuna livre na Camara de
Vereadores e destacou a importancia da estadualizacdo do ambulatério de HP em Blumenau para

caracteriza-lo como centro de referéncia.
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Na sequéncia: Luiz Goulart na Camara de Vereadores de Morro da Fumaca e Dr. Ricardo Albaneze na Camara de Vereadores de Blumenau.

3.3 Capacitacdo em Advocacy

Ainda em marco, a ABRAF patrticipou da Capacitagcdo em Advocacy para Pacientes, promovida 18
pela Janssen Pharmaceutica, em S&o Paulo-SP. Além da presidente Paula Menezes e da Coordenadora =
de Sustentabilidade Institucional, Sthefanie Petti, também representaram a instituicdo as lideres de
grupos de apoio da ABRAF no Parana, Carla Ando; em Pernambuco, Ena Grimaldi; e Santa Catarina,

Rosemari Tieges.

Lideres da ABRAF Ena, Carla e Rosemari no evento em Sao Paulo-SP.

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

& hipertensaopulmonar




abraf

3.4 Isencado de ICMS e da tarifa COSIP

Vereadores de Joinville, em fevereiro, fizeram mocéao de apelo ao governador de Santa Catarina,
Carlos Moisés, para isencdo de ICMS aos medicamentos de hipertensao pulmonar e fibrose pulmonar

idiopética.

Em fevereiro de 2019, o vereador apresentou na Camara o Projeto de Lei 4/2019, que prevé a
concessao de isencdo de pagamento da COSIP ao paciente de doenca grave que dependa de

aparelhos elétricos para o seu tratamento.

Em julho de 2019, o Projeto de Lei teve relatorio negativo. Em 17/07/2019, ele foi a votagdo no

plenario, e a ABRAF se manifestou através de video, informando:

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

2- que o numero de familias era pequeno (aproximadamente 200), o que geraria impacto
or¢camentario irrelevante; 19

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

Junto a manifestacdo da ABRAF, outros pacientes e familiares também enviaram seus

depoimentos para transmissao na votagao. O relatorio foi revertido na votacao, e os vereadores

apoiaram o projeto.

3.4 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) para denunciar a falta de medicamentos para tratamento da hipertens@o pulmonar. N&o houve
volta do abastecimento apesar do comprometimento da Secretaria de Saude do Estado de Pernambuco
com o reabastecimento das farmacias da rede publica para as medicacdes Sildenafila, Bosentana,

Ambrisentana e lloprost em audiéncia publica em outubro de 2019.
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Em resposta a acdo do grupo, o MPE-PE propds uma acéo civil publica com pedido de tutela de
urgéncia 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 a Record

em janeiro.

~ A IPERTENSAQ ARTER PUNOURE T BN
ESTIMIR SEN RECERER mmw&wm

Grupo de pacientes e lideres da ABRAF em entrevista a imprensa local.

20

3.5 Associacoes e Médicos na América Latina

Em abril, a ABRAF representou o Brasil em debate promovido pela Bayer com associacbes de
pacientes e médicos em Cartagena, Coldmbia. O evento permitiu que o grupo discutisse sobre os desafios

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

Paula Menezes e grupo de associagdes de pacientes latinoamericanas
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3.6 Audiéncia Publica na Assembleia Legislativa de Santa Catarina

No dia 21 de maio, ocorreu um debate na Assembleia Legislativa do Estado de Santa Catarina,
em Florianépolis, sobre as dificuldades enfrentadas pelos pacientes de hipertensdo pulmonar no acesso

ao diagndstico e ao tratamento.

Além de pacientes da regido, 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 Saude do Estado e do Ministério Publico Federal. A audiéncia publica foi comandada

pela deputada Paulinha.

Dentre os temas discutidos, estavam a interrup¢éo de fornecimento de tratamento aos pacientes,
bem como a necessidade de ampliacdo de atendimento em centros de referéncia. Atualmente, somente
a cidade de Florian6polis possui subsidio estadual para atendimento dos pacientes, 0 que onera muitas

familias a percorrer varios quildmetros para uma consulta.

21
-“wi Ql

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

3.7 Revisdo do PCDT

Em agosto, a presidente da ABRAF, Paula Menezes, foi ao gabinete da senadora Zenaide Maia,
em Brasilia-DF, para discutir meios de viabilizar a revisdo do Protocolo Clinico Diretrizes Terapéuticas
(PCDT) de Hipertensao Arterial Pulmonar. A senadora dirigiu uma audiéncia publica na Camara dos

Deputados em 2017. A época, a Comissdo Nacional de Incorporacéo de Tecnologias no Sistema Unico
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de Saude (CONITEC) havia informado que a revisdo do protocolo aconteceria em no comeco de 2018 —

0 que, até o presente momento, ndo aconteceu.

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

3.8 Acao pela incorporacdo do Riociguate

22
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 mobilizagdo para a promoc¢ao da unica medicacdo disponivel no pais para o

tratamento da Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Crénica (HPTEC) - o Riociguate, do laboratério.

No dia 30 de outubro, a paciente lvete Alvarenga, que estava fazendo exames no Incor e
conseguiu ir a sede da ABRAF para gravar um depoimento sobre sua rotina como paciente com suspeita
de HPTEC. O video teve como intuito o engajamento da comunidade em resposta a recomendacéo da
Comiss&o Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no Sistema Unico de Satde (CONITEC) de ndo
incluir o remédio, tratamento para a HPTEC, na relacdo de distribuicdo gratuita pelo Sistema Unico de
Saude (SUS). No dia 16 de dezembro, o 6rgao divulgacao seu relatério por ocasido da abertura de
consulta pablica. Além de ABRAF j& haver recorrido da manifestacao de ndo-inclusédo, também peticionou

a prorrogacao da consulta por ter sido aberta em periodo de festas de final de ano.
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Assista ao depoimento da paciente Ivete Alvarenga sobre como é conviver prorrogado até .
o

com #hipertensaopulmonar e nos ajude a mudar o futuro desses pacientes iro
através do link: http://bit.ly/consultaABRAF 16 de ,a“ei

#hipertensaopulmonar #abraf #sus #conitec #hptec V

YOUTUBE.COM
Como € viver com Hipertensdo Pulmonar Learn More
Paciente Ivete Alvarenga nos conta como € a rotina de.

EOtslecorrents

Video com paciente Ivete Alvarenga e postagem sobre a consulta publica nas redes sociais da ABRAF.

3.8 Atuacdo 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 relagcdo com os parlamentares locais e poder enderecar as necessidades dos 23
pacientes. Paula esteve em Belo Horizonte para ouvir as necessidades dos pacientes e tragar planos por
melhorias no tratamento, junto com médicos especialistas de centros de referéncia e a associagéo local,

a AMIHAP.

3.9 Capacitacdo de Doencas Raras

Nos dias 13 e 14 de junho, Paula também esteve presente no Rare Disease Innovation and
Partnering Summit (Cupula de Inovacao e Parcerias de Doencas Raras), em Boston, nos Estados
Unidos. O evento discutiu as melhores praticas para advocacy e captacado de recursos para
organizacdes de pacientes com doencas raras assim como também apresentou novas terapias e

inovacoes.
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Paula, presidente da ABRAF, em Boston.

3.10 Conferéncia Nacional de Saude

A convite do Ministério da Saude (MS), a ABRAF esteve presente na 162 Conferéncia Nacional
de Saude, organizada pelo Conselho Nacional de Saude e realizada pelo MS entre os dias 4 e 7 de agosto,
em Brasilia-DF. Os objetivos da conferéncia sdo defender os principios do SUS e a saude publica como
direito. Trata-se de um evento com participacdo de gestores e trabalhadores do SUS, conselheiros da
saude, representantes da sociedade civil e organizagbes ndo-governamentais como a ABRAF, além de
movimentos sociais e de usuérios do SUS. A ABRAF participou na relatoria de Financiamento da 162
edicao trabalhou o tema Democracia e Saude, trabalhando trés eixos: Salude como Direito, Consolida¢éo
do SUS e Financiamento Adequado do SUS.

Paula Menezes e demais participantes de associagfes de pacientes na 162 Conferéncia Nacional de Saude, em Brasilia.
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3.8 Eyeforpharma Advocacy Award

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

ABRAF foi finalista do prémio Eyeforpharma Awards 2019, premiacdo da industria farmacéutica que
ocorreu na Filadélfia, nos Estados Unidos, respectivamente nas categorias Most Valuable Awareness
Initiative e Patient Advocate Award (Iniciativa de Conscientizagdo de Maior Valor e Prémio de Defensor
de Pacientes em traducéo livre). A primeira categoria premia campanhas de conscientizagdo enquanto a
segunda reconhece pessoas ou grupos de pacientes que tenham fortalecido a voz de outros pacientes,
por meio do trabalho de advocacy.

4. ACOES DESPORTIVAS

4.1 Perco o Folego por Vocé 25

h HPercoFolegoPorVoce

Identidade visual do programa Perco Fblego por Vocé.

No dia 9 de junho, em Blumenau-SC, foi realizada uma a¢éo de conscientizagdo sobre a HP na
modalidade do ciclismo: o Pedal pela Hipertensdo 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 Pulm&o e da Associagdo Blumenauense Pro-Ciclovias (ABC).
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https://www.youtube.com/watch?v=kMOnOks-dPE

Na sequéncia: Dr. Ricardo Albaneze, do Hospital Dia do Pulméo, Rosemari Tieges, da ABRAF; participantes na largada do circuito.

4.2 Team PHenomenal Hope Brasil

TEAN

PHennmenaI

HHOPE -

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 varias 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 quarto ano consecutivo, foi patrocinado pela Bayer e apoiado pelo Instituto Osmar
de Oliveira. A equipe também teve suas acGes fomentadas com a venda de camisetas, chinelos, canecas

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

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

Curitiba-PR. Os atletas doaram seu fbélego para a paciente Camili Vitoéria e para o paciente Matheus
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Barchicke em cadeiras de rodas adaptadas e pelo grupo de apoio de pacientes do Parand, que vibrou

junto na torcida.

Em marcgo, os atletas paulistas Ricardo Panato e Paula Menezes doaram o folego por 10 Km na
Track and Field Villa Lobos em S&o Paulo, no dia dez. J4 no dia 24, o atleta soteropolitano Thiago
Cerqueira fez 16 Km na prova Salvador 10 Milhas. Na Meia Maratona Internacional de Sao Paulo, no dia
14 de abiril, a paciente Bruna foi representada pela atleta Cidinha lkegiri e a paciente Glaucia pelo atleta
Fred Lagoa. Em 28 de abiril 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 langamento do livro Linha de Chegada,
da Editora Melhoramentos, em Sao Paulo-SP. Em parceria com a autora, Paola Zannoner, a atleta Paula
Menezes pdde contar em um dos capitulos a experiéncia de correr no Team PHenomenal Hope,
compartilhando como foco e determinagdo foram essenciais para vencer os desafios de uma
ultramaratona.
27
Maio foi um més intensivo: no dia quatro a atleta Ena perdeu o folego na | Corrida e Caminhada  ——
Aniversario de Jaboatdo. 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 Erica Silva na Corrida de Revezamento de Aniversario da
Pacefit, na Cidade Universitaria em S&o Paulo-SP. No dia 25, Ena correu a Night Run 2019 - Rock em
Recife. No dia seguinte, fechando o0 més, Mariane doou seu esfor¢co na prova Seven Run em S&o 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 Barbara D'Oeste-SP.

Junho também foi um més de muitas a¢des: no dia 2 o atleta Carlos correu pelos pacientes na 102
Meia Maratona Internacional de Belo Horizonte e o atleta Ricardo Bothskis correu pelo paciente Jader na
12 Meia Maratona FPS em Recife-PE. O atleta Flavio Freitas doou seu ar para a paciente Aline por 10 Km
em Piraciba-SP, na 292 etapa do Circuito Cidades Paulistas no dia nove e também finalizou a Corrida

Superman Supergirl no dia 16.

Ainda, no final do més a atleta Liege Gautério compartilhou com os seguidores do Instagram do

@teamphbrasil um dia inteiro de treino e rotinas como bailarina, corredora e bicampea mundial nos 100
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m de transplantados. Dia 30 o Team também correu em S&o Paulo-SP conduzindo os pacientes Adriele,
Erica, lara, Sheila e Tadeu na prova de inverno do Circuito das Estacoes.

O segundo semestre também teve um calendério cheio: no dia 18 de agosto a atleta Sandra doou
seu folego pelos pacientes na Maratona do Rio de Janeiro. No dia 25 do mesmo més, 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 Flavia Lima também perdeu o félego pela paciente Bruna, na 12 Etapa do Circuito

Brasilia de Corrida de Rua.

No dia 15 de setembro, os atletas Thiago e Leila Cerqueira perderam o félego pelos pacientes na
Maratona de Salvador. Em 29 de setembro, na Santander Track&Field Run Series Conjunto Nacional em
Brasilia, os atletas Paula Menezes, Flavia Lima, Ricardo Panato e Thiago tiveram a companhia de quatro

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

Também no dia 29 de setembro, o atleta Ricardo Bothskis correu a 102 Maratona Internacional
Mauricio de Nassau em Recife pela primeira vez com a camisa do Team. 28
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, exercicios

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

No mesmo més, 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 4° Simpdsio
Internacional de Hipertensdo 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 sequéncia: atletas Flavia, 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 Erica e Marina em S&o Paulo-SP.

29

Na sequéncia: atletas Paula e Ricardo no langamento do livro Linha de Chegada com autora Paola Zannoner, atleta Cidinha e
paciente Bruna ap6s a Meia Maratona Internacional de S&o Paulo-SP; atleta Ricardo na 12 Meia Maratona FPS em Recife-PE;
atleta Thiago na Meia Maratona de Salvador-BA.

Na sequéncia: 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 Flavia no Circuito Brasilia de Corrida de Rua em Brasilia-DF.
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Pacientes Poliana e Jodo sendo conduzidos pela equipe na prova Santander Track&Field Run Series Conjunto Nacional em
Brasilia-DF; paciente Adriele sendo conduzida pela equipe em S&o Paulo-SP.

Associacao Brasileira de Apoio a Familia com Hipertensdo Pulmonar e Doengas Correlatas.
S&o Paulo, 10 de Fevereiro de 2020.
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