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A ABRAF organizou um encontro virtual de 
Grupos de Apoio no dia 20 de agosto com 
o tema “Como fazer valer seu direito à saú-
de”. A convidada foi a advogada Cláudia 
Nakano, que atua com direito à saúde. O 
encontro foi mediado pela presidente da 
ABRAF, Paula Menezes, e pelas líderes de 
grupos de apoio Ena Grimaldi, de Pernam-
buco, Teresina Paura, do Rio de Janeiro, e 
Rosemari Haak Tieges, de Santa Catarina. 
A advogada respondeu às perguntas das 
mediadoras e também de pessoas que 
acompanhavam o encontro pela página da 
ABRAF no Facebook e pelo canal da ABRAF 
no Youtube. Entre as principais dúvidas, es-
tavam questões relacionadas à previdência 
social e a ações judiciais de medicamentos. 

Para assistir ao encontro e ter 
acesso a informações sobre 

direito à saúde.

CLIQUE AQUI

CLIQUE AQUI

No dia 17 de setembro tivemos uma conversa pra 
lá de produtiva com a psicóloga Adelaide Kassulke 
para falar sobre ansiedade em tempos de pande-
mia. Participaram do bate-papo ao vivo pacientes 
e cuidadores que, juntos, compartilharam suas 
experiências para lidar com tantas mudanças em 

tempos de isolamento social.

Confira aqui como foi o encontro e fique 
de olho nas nossas redes para participar 

dos demais!

Ansiedade e COVID-19

E você, qual tema gostaria que fosse abordado 
no  próximo encontro?

CONTE PARA GENTE.
CLIQUE AQUI

https://www.youtube.com/watch?v=hPOslJ2OVKE
https://www.youtube.com/watch?v=hPOslJ2OVKE
https://www.youtube.com/watch?v=xpL9bMalfzQ&t=15s
http://contato@abraf.ong
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ATUAÇÃO JUNTO AOS GRUPOS DE APOIO - ADVOCACY

Centro de 
referência 
na Bahia 
A ABRAF apresentou uma denúncia ao Mi-
nistério Público do Estado da Bahia para 
notificar o descaso da Secretaria de Saú-
de do estado no tratamento das pessoas 
com hipertensão pulmonar. No dia 23 de 
julho, a médica Dra. Marta Ferreira, coor-
denadora do ambulatório especializado no 
tratamento de hipertensão pulmonar do 
Hospital Universitário Professor Edgar San-
tos (HUPES), foi exonerada do cargo. Não 
houve indicação de substituto nem motiva-
ção para o ato. Em conjunto, então, com a 
médica, a ABRAF recorreu ao Ministério Pú-
blico, para que o ambulatório seja mantido 
e os pacientes não fiquem desassistidos.

Para assistir e compartilhar o vídeo. CLIQUE AQUI

O Grupo de Apoio de Brasília produziu um vídeo em que pessoas que têm hipertensão 
pulmonar explicam o que é a doença e como estão se sentindo sem medicação. O medi-
camento Bosentana está em falta nas farmácias de alto custo da Secretaria de Saúde do 
DF desde novembro de 2019. Há pessoas também que estão sem receber o medicamento 
Ambrisentana na farmácia judicial do DF. O objetivo do vídeo é sensibilizar os governantes 
e mostrar o rosto e a voz de quem sofre o problema no cotidiano da vida. O vídeo foi or-
ganizado pelas líderes do grupo de apoio Flávia Lima e Rita Balota.

Ajude-nos
 a respirar

Manifesto:

E o Estado do Rio de Janeiro também so-
fre com a falta de medicação. Com a união 
dos pacientes, o Grupo de Apoio na ABRAF 
também gravou um vídeo-manifesto solici-
tando a regularização da medicação.
O vídeo teve repercussão nos órgãos públi-
cos, incluindo Deputados e Ministério Pú-
blico. A ação para pressionar a Secretaria 
de Estado de Saúde continua.
NÃO VAMOS DESISTIR!

Manifesto no 
Rio de Janeiro

Para assistir e 
compartilhar o vídeo.

CLIQUE AQUI

Depois do vídeo, a Bosentana na dosa-
gem de 62,5mg chegou às farmácias, 
mas o estoque já acabou, e todos os 
pacientes conseguiram retirar a medica-
ção. O Grupo de Apoio de Brasília, com 
apoio da ABRAF, já havia acionado a im-
prensa, o Ministério Público do Distrito 
Federal e Territórios (MPDFT), o Ministé-
rio Público de Contas do DF e enviado 
um documento à própria Secretaria de 
Saúde em busca de informações sobre 
a falta de medicamento. Em maio, o 
MPDFT ajuizou uma Ação Civil Pública e 
obteve decisão liminar obrigando o DF 
a regularizar o fornecimento da Bosen-
tana pelas farmácias de alto custo. Mas 
o problema ainda não foi solucionado. 

ESTAMOS DE OLHO.

Mais ações no DF

Confira aqui a campanha 
da ABRAF pela retomada 

das atividades do ambulatório

CLIQUE AQUI

https://www.youtube.com/watch?v=ojlf2iaffr0
https://www.youtube.com/watch?v=wrI1kXPbWBA
https://abraf.ong/projetos-em-andamento/campanha-para-manutencao-do-ambulatorio-de-hipertensao-pulmonar-da-bahia/
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A campanha “Um ar de esperança”
já apoiou, com envio de máscaras, 

luvas, cestas básicas e oxímetros 22 pessoas. 
Agradecemos a todos que fizeram 

o possível para esta ação.

DICAS IMPORTANTES 
NO SITE
Você já parou para ler o novo site da ABRAF? Tem 
muito conteúdo que pode ser utilizado por pacientes e 
cuidadores no tratamento da hipertensão pulmonar. Na 
seção “A vida com HP (materiais úteis)” criamos alguns 
materiais que podem te ajudar no dia a dia. 
Conheça, por exemplo, o kit do paciente expert, ou seja, 
um conjunto de materiais para o paciente que busca 
entender a doença com a qual convive e, assim, ter mais 
informação e qualidade de vida. Nesse kit, você terá 
acesso a uma lista de sugestões de perguntas para fazer 
ao seu médico e também a uma ficha para imprimir e 
anotar outras perguntas que deseja fazer no dia da sua 
consulta.

CLIQUE AQUI

Você acha que os enfermeiros têm conhecimento 
sobre Hipertensão Pulmonar?

87% NÃO | 13% SIM

Você sente algum incômodo/vergonha 
durante a consulta?

80% NÃO | 20% SIM
Como seu corpo reage no inverno?

79% NÃO ME SINTO BEM | 21% ME SINTO BEM

Confira as respostas 
para perguntas da semana 
nas redes sociais da ABRAF:

REDES SOCIAIS

https://abraf.ong/materiais-uteis/
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DIA MUNDIAL 
DO PULMÃO
Dia 25/09 é o Dia Mundial do Pulmão e a ABRAF, 
como representante da data no Brasil, realizou 
um bate-papo com especialistas e parlamentares 
a respeito das necessidades dos pacientes de 
doenças respiratórias. Participaram da conversa os 
pacientes Antenor Melchioretto (asma e hipertensão 
pulmonar), Rosemari Haak Tieges (DPOC), o cuidador 
Cristiano Silveira (Fibrose Cística), os médicos Dra. 
Marina Lima (SC) e Dr. Rafael Stelmach (SP), além do 
Deputado Pedro Westphalen. Como foi dito durante 
a live, está em formação na Câmara dos Deputados 
a Frente Parlamentar de Doenças Respiratórias e 
você pode nos apoiar pressionando os deputados 
para apoiarem a criação da Frente aqui:

O projeto Segunda Sem Cigarro tem o 
objetivo de incentivar os fumantes a não 
acenderem cigarros às segundas-feiras, 
deixando os nossos pulmões limpos e 
livres de substâncias tóxicas. A ideia é 
estimular que a pessoa deixe de fumar ao 
menos por 24 horas na segunda-feira e, 
assim, incentivar que ela deixe o cigarro 
de vez. Conhece alguém que fuma? 
Conheça a campanha e compartilhe 
informação:

CLIQUE AQUI

Se você não assistiu a live ou se quer revê-la, ela está no nosso canal do youtube CLIQUE AQUI

Mês de Conscientização 
da Fibrose Pulmonar

Setembro é o mês de conscientização da fibrose pulmonar. Em parceria com a 
Pulmonary Fibrosis Foundation (EUA), a ABRAF promoveu a campanha 30 fatos 
em 30 dias. Todos os dias, às 10h, nas redes sociais da ABRAF, apresentamos 

informação de qualidade sobre a fibrose pulmonar.

CLIQUE AQUI

CLIQUE AQUI

https://abraf.ong/criacao-da-frente-parlamentar-de-doencas-pulmonares-graves/
https://www.youtube.com/watch?v=5MTrHufzGCQ
https://www.instagram.com/segunda_sem_cigarro/
http://segundasemcigarro.com.br/
http://segundasemcigarro.com.br/
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A ABRAF foi selecionada para o prêmio in-
ternacional Chest Foundation Community 
Service Grant com o projeto Asmaland. De-
senvolveremos um aplicativo com jogos em 
português para ensinar, de forma lúdica, o 
público infantil sobre as causas e o manejo 
da asma. Além disso, nosso projeto conta-
rá com uma visita educativa em uma escola 
pública para, através de jogos e dinâmicas, 
interagir com as crianças e educá-las sobre 
o tema. O projeto conta com o apoio da 
Dra. Marina Lima, pneumologista do hospi-
tal Dia do Pulmão, de Santa Catarina.

PRÊMIOS 
INTERNACIONAIS

O Team PHenomenal Hope Award é uma iniciativa do Team PHenomenal 
Hope dos Estados Unidos que busca financiar projetos de pesquisa voltados às 
pessoas que vivem com hipertensão pulmonar e insuficiência cardíaca. 
O projeto vencedor tem o objetivo de ampliar o estudo sobre o impacto da 
hipertensão pulmonar na vida de pacientes e cuidadores no Brasil agora para a 
América Latina. A pesquisa será realizada na Colômbia, no México, no Paraguai 
e no Peru, em parceria com organizações de pacientes desses países. Assim, 
vamos reunir dados sobre as necessidades dos pacientes da região para que, 
junto com o Team USA, possamos fortalecer as demandas da comunidade HAP 
junto a organismos internacionais. 

Impacto 
da HP 
na América 
Latina

No site da ABRAF, temos duas colunistas 
especiais: a Aline Câmara, de Campinas, e 
a Marina Kolya, de São Paulo. As duas têm 
hipertensão pulmonar e muitas histórias 
para compartilhar. Aline escreveu um texto 
chamado “HAP e pandemia: a vida de quem 
está no grupo de risco”, no qual que refle-
te sobre os meses de quarentena e sobre 
como como a pandemia não está sendo le-
vada a sério no país, na sua opinião. “Há 5 
meses, estamos abandonados à nossa pró-
pria sorte e sem perspectiva de ter nossa 
vida normal de volta. Por isso, é essencial 
que cada paciente assuma uma postura 
ativa no cuidado da sua saúde”, afirma.

LEIA A COLUNA COMPLETA 

Central 
do Pulmão
E por aqui estamos a todo vapor. Por 
meio do apoio da empresa Gilead, 
poderemos, finalmente, desenvolver 
uma central de apoio ao paciente 
por telefone! Sim, teremos uma linha 
exclusiva para atender você e orientar 
sobre todas as etapas do tratamento. 
Além do mais, também teremos 
atendimento psicológico remoto.

Para eles, com eles, 
por eles, sempre: 

os pacientes.“ ”

Você conhece as Embaixadoras da ABRAF? 
São pacientes e cuidadoras que promovem 
as causas apoiadas pela associação, aju-
dando o próximo e doando a sua voz para 
uma causa. Elas usam suas redes sociais 
na internet para compartilhar experiên-
cias, dados sobre a doença e campanhas 
de conscientização. Uma das embaixado-
ras é a enfermeira Allyne Oliveira. “Eu me 
interessei em ser embaixadora após de-

fender meu TCC para a graduação, onde 
relatei o caso da minha querida prima L.G. 
que é portadora de hipertensão pulmonar, 
confiante de que, fazendo isso, ajudaria de 
alguma forma a aprofundar os estudos na 
área e ajudar não só a ela, mas inúmeros 
outros portadores da patologia.’’

OBRIGADA POR SER PORTA-VOZ 
DA COMUNIDADE ABRAF, ALLYNE!

EMBAIXADORAS DA ABRAF

PACIENTES COLUNISTAS

https://abraf.ong/pacientes-colunistas/aline-camara/
https://www.agenciasala.com.br/

