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DESTAQUES

NOVEMBRO VEM COM AGENDA CHEIA!

O ano só acaba quando termina 
- Programação de dezembro
Pacientes colunistas
Capacitação para assistentes 
sociais
Advocacy

Pág. 2

Pergunta da semana:
VOCÊ SENTE ALGUM TIPO DE 
PRECONCEITO?
Embaixadora ABRAF

Pág. 3

Um ar de esperança

Pág. 5

Dia mundial do pulmão.
Encontros Virtuais

Pág. 4

A ABRAF realiza a primeira edição do 
Festival Raridades, de 1º a 25 de novem-
bro, com programação gratuita de cine-
ma, artes, música e debates. O objetivo do 
evento é valorizar a pessoa com doença 
rara.

Os filmes contemplam produções nacio-
nais e internacionais. As apresentações 
musicais contam com dois artistas brasilei-
ros: Laura França, paciente de hipertensão 
pulmonar, e Alexandre Aragão, paciente de 
fibrose cística.

Os debates acontecem nos dias 4, 11 e 18 
de novembro, sempre às 19h, e vão tratar 
desde “A Vida Além do Diagnóstico”, até a 
polêmica discussão sobre o uso da canna-
bis no tratamento das doenças raras.

Por fim, mas não menos importante, pas-
seie pelo nosso museu virtual, que traz a 
Exposição “Beyond the Diagnosis” (Além 
do Diagnóstico), em que talentosos artistas 
retratam pessoas que têm doenças raras.

Seguindo a tradição, nosso evento anual 
não deixará de acontecer por conta da pan-
demia do novo coronavírus. O 11º Encontro 
Nacional ABRAF foi adaptado para o mun-
do virtual e acontecerá nos dias 23 a 27 de 
novembro, sempre às 16h. A cada dia, um 
tema novo para você ouvir, aprender, dis-
cutir e tirar dúvidas.

Não perca! Todos os dias, às 16h, no nosso 
youtube e facebook ao vivo para você!

11º  Encontro 
Nacional da 
ABRAF

Tudo isso gratuito 
e online no site Clique na imagem para 

ver a programação.

Clique aqui para ver 
o vídeo do festival.

festivalraridades.com.br

http://www.festivalraridades.com.br
https://www.youtube.com/channel/UCc_l_YhzkdvGv9Pnncl9W6A/featured
https://www.facebook.com/hipertensaopulmonar
https://www.facebook.com/hipertensaopulmonar/photos/a.554751757876671/3839833149368499/
https://www.youtube.com/watch?v=aIzg5f3p_F4
https://www.youtube.com/watch?v=hPOslJ2OVKE
http://www.festivalraridades.com.br
https://www.facebook.com/hipertensaopulmonar/photos/a.554751757876671/3839833149368499/
https://www.youtube.com/watch?v=aIzg5f3p_F4
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Nossas colunistas seguem 
firmes durante a pandemia. 
Todo mês, um texto novo para 
inspirar você!

CAPACITAÇÃO PARA ASSISTENTES SOCIAISPacientes
colunistas

Advocacy

De 6 a 8 de dezembro, a convite da 
Lovexair, você pode conferir a participação 
da ABRAF e assistir a discussões relaciona-
das às doenças respiratórias.

A ABRAF também marcará presença no 
Festival Sem Barreiras, organizado pela Se-
cretaria da Pessoa com Deficiência do Mu-
nicípio de São Paulo.

O Festival acontece de 8 a 13 de dezem-
bro, de forma online, e a ABRAF fará parte 
da programação com a Exposição Virtual 
“Beyond the Diagnosis” (Além do Diagnósti-
co): um museu 3D com pinturas a óleo que 
retratam pacientes reais de doenças raras.

Vem aí o CAPACIT-AS, curso online realizado pela ABRAF, que terá como objetivo promo-
ver a humanização do atendimento e o acolhimento do paciente de hipertensão pulmo-
nar. O curso será voltado para os profissionais de Serviço Social, que atuam nos centros 
de referência e outros serviços de saúde.

Marina Kolya - Tudo que eu sei sobre 
concentradores de Oxigênio

Aline Câmara - O que a eleição tem 
a ver com a HAP?

Os pacientes de hipertensão pulmonar estão sem os medicamentos bosentana 
e ambrisentana desde novembro do ano passado. O Grupo de Apoio do Rio, li-
gado à ABRAF e coordenado pela paciente Teresina Paúra, vem atuando junto 
ao poder público para solucionar o problema. O grupo, com apoio da ABRAF, 
organizou ações como: envio de ofício à Secretaria de Saúde do Rio de Janeiro; 
comunicação do problema à deputada Martha Rocha, presidente da Comissão 
da Saúde da Assembleia Legislativa do Rio de Janeiro; mobilização dos pacientes 
para que preenchessem um formulário da Ouvidoria relatando o desabasteci-
mento; produção de um um vídeo manifesto em que os próprios pacientes falam 
do impacto da falta de medicação nas suas vidas; e visibilidade ao problema por 
meio da imprensa. Além disso, o grupo enviou em setembro uma carta aberta 
à ALERJ e foi convidado pelo deputado Márcio Gualberto, presidente da Comis-
são de Defesa dos Direitos Humanos, para uma reunião. O grupo agora busca 
realizar uma audiência pública para tratar do problema. O Ministério Público do 
Estado do RJ também foi acionado. 

Em despacho publicado no Diário Oficial da União no dia 6 de outubro, o Ministé-
rio da Saúde negou um recurso administrativo da ABRAF sobre a decisão de não 
incorporação da medicação Riociguate para hipertensão pulmonar tromboem-
bólica crônica inoperável ou persistente/recorrente após tratamento cirúrgico, no 
âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS). 

LEIA AQUI

LEIA AQUI

2º Encontro 
de Pacientes 
Respiratórios 
da América Latina

Falta de medicamento no RJ

Riociguate no SUS

PORQUE O ANO 
SÓ ACABA 
QUANDO 
TERMINA

Festival 
Sem Barreiras 

E dezembro vem 
com programação 
cheia também!

https://www.lovexair.com/homepage
https://abraf.ong/pacientes-colunistas/marina-kolya/
https://abraf.ong/pacientes-colunistas/aline-camara/
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Perguntamos isso 
nas nossas redes sociais. 
Veja algumas respostas.

Só quando preciso usar um assento preferencial, ou fila preferencial, 
percebo alguns olhares, mas sempre penso que é por falta de conhecimento, 

afinal, a HP não é uma doença “visível”.

Quando preciso sair usando meu oxigênio portátil e o catéter, 
normalmente as pessoas olham querendo saber o porque eu uso 

e qual o nome do meu equipamento.

Minha filha tem 16 anos sempre tem um ou outro que fala um monte pra ela porque 
está sentada em assento preferencial já chegaram até ofender ela é quando vai 

tomar medicação iloprost sempre ficam olhando e ela se sente muito constrangida 
sente vergonha as vezes até chora pq as pessoas não entendem que ela está 

nos lugares preferenciais não porque ela quer mais por conta de se sentir muito 
cansada infelizmente existe muita gente preconceituosa não sabe que ela tem 

hipertensão pulmonar não está estampado na cara dela isso me deixa 
tão revoltada e sempre brigo pelo direito dela

Simônica Oliveira

Valéria Fuzati

Marcia Rodrigues

“
“

“

”
”

”
Susana Souza, que vive com hipertensão 
pulmonar, é embaixadora da ABRAF.  
“Quero fazer a diferença, ajudando 
com a divulgação de informações e 
alcançando o máximo de pessoas”, disse 
ela. As embaixadoras são pacientes e 

cuidadoras que promovem as causas 
apoiadas pela ABRAF, e, por meio das 
redes sociais na internet, compartilham 
experiências, dados sobre a doença e 
campanhas de conscientização.

EMBAIXADORAS DA ABRAF
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DIA MUNDIAL DO PULMÃO

Encontros 
virtuais

No Dia Mundial do Pulmão, dia 25 de 
setembro, a ABRAF promoveu uma 
live para discutir as necessidades dos 
pacientes com doenças respiratórias e 
falar da criação da Frente Parlamentar 
de Doenças Pulmonares Graves. O 
evento contou com apoio da ACAM-RJ, 
da Fundação ProAr e da ONG Unidos 
Pela Vida. Os participantes foram: 

A ABRAF realizou mais um encontro 
virtual de Grupos de Apoio no dia 17 de 
setembro. O tema foi: “Você se sente 
ansioso em meio a tanta turbulência?” 
Os últimos meses não foram fáceis para 
ninguém, especialmente para quem 
lida com doença respiratória. Por isso, 

convidamos a psicóloga Adelaide 
Graeses Kassulke para conversar com 
pacientes de hipertensão pulmonar 
sobre como lidar com a ansiedade, o 
medo, a depressão. Foi uma conversa 
muito bonita e inspiradora!

O Grupo de Apoio de Santa 
Catarina realizou um encontro 
virtual no dia 6 de setembro. Uma 
pergunta foi o ponto de partida da 
conversa, coordenada pela líder e 
colaboradora da ABRAF Rosemari 
Haak Tieges: “O que você tem 
feito nesta pandemia?”. Esse 
foi o segundo encontro virtual 
organizado pelo grupo de apoio 
de SC. 

deputado Pedro Westphalen, médico 
e propositor da Frente Parlamentar de 
Doenças Pulmonares Graves; dr. Rafael 
Stelmach, professor doutor colaborador 
da Faculdade de Medicina da Universidade 
de São Paulo e presidente da Fundação 
ProAr; dra. Marina Lima, pneumologista, 
coordenadora de pesquisa Hospital 
Dia do Pulmão (SC); Cristiano Silveira, 

presidente da ACAM-RJ e colaborador 
do Instituto Unidos pela Vida; Antenor 
Melchioretto, paciente de asma grave 
e hipertensão pulmonar; Rosemari 
Haak Tieges, paciente de DPOC e 
coordenadora de Atividades da 
ABRAF; e Paula Menezes, presidente 
da ABRAF.

Você pode conferir toda a discussão no nosso canal do youtube. CLIQUE AQUI

Ansiedade

Santa Catarina

CONFIRA AQUI

https://youtu.be/5MTrHufzGCQ
https://youtu.be/xpL9bMalfzQ
https://youtu.be/xpL9bMalfzQ
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Bom dia recebi a cesta básica, 
muito obg Deus abençoe vcs. 

Obg por td q vcs fazem por nós doente. 
Muito obg veio bastante alimentos.

Hoje só tenho agradecer, 
muito obrigado, essa cesta 
chegou em uma boa hora, 

Deus abençoe a cada um de 
vcs, muito obrigado.

Olá, meu nome é Stefanni Thama, tenho 20 anos e moro no interior 
de Minas Gerais e fui diagnosticada com HAP quando tinha 10 anos de idade.  

Faço meu tratamento em Belo Horizonte, e desde o início da pandemia 
não pude ir dar continuidade aos tratamentos e consultas. 

Percebi que estava precisando do oxímetro no meio desse ano quando comecei a 
ter um indico de piora e precisava monitorar os sintomas e minha saturação e tudo 

precisaria ser feito a distância por não poder comparecer ao consultório médico. 
Procurei o aparelho em vários sites e farmácias porém com a pandemia o valor 
estava super em alta, e eu não teria condições de comprar naquele momento, foi 

nesse momento que tive a ideia de me inscrever no programa de doação da Abraf, 
onde fui atendida e consegui o meu tão querido oxímetro, ele super me ajuda e me 

mantém mais segura, com ele por perto eu consigo fazer uma caminhada, 
consigo me exercitar um pouco e ter uma qualidade de vida melhor e mais 
tranquila, porque antes eu tinha medo de fazer algo e acabar tendo que ir 

para o hospital. Estou sempre consultando a minha saturação 
e acompanhando meus batimentos cardíacos, o que é muito importante 

para quem tem uma doença igual a Hipertensão Arterial Pulmonar. 
Fiquei imensamente feliz e grata a Abraf, a Paula, e a Sthefany por terem me ouvido, 
agradeço também a todos que fizeram doação para a vaquinha e contribuíram para 

que eu e todas as pessoas fossem atendidas! Que Deus abençoe suas vidas, 
e que vocês possam continuar ajudando pessoas assim como eu!

Mensagem da paciente Antônia 
Nascimento de São Paulo (SP)

Josias Vitorino de Lima 
de Recife (PE)

Stefanni Thama de Nova Lima (MG)

Post de agradecimento da paciente Valéria Silvestre de Uchoa (SP).

” ”

”

“
“

“

https://www.agenciasala.com.br/

