RESPIRAR,
W VIVER
E SE INFORMAR.

associagdo brasileira de apoio a familia
com hipertensao pulmonar e doencas correlatas. Edigdo 17/2021

Tradicionalmente realizado de forma pre-
sencial em Sao Paulo, a 11? edi¢cdo do En-
contro Nacional da ABRAF aconteceu no
mundo virtual por conta da pandemia do
novo coronavirus. Foram cinco dias de
programacao, entre 23 a 27 de novembro,
com encontros mediados pela presidente
da ABRAF, Paula Menezes, e pela lider da
ABRAF em Brasilia, Flavia Lima.

Em cada dia do encontro, tratamos de um
tema diferente. Os especialistas convida-
dos, ao final de cada painel, tiraram duvi-
das das pessoas que estavam assistindo
ao evento e participando por meio dos co-
mentarios na nossa pagina do Facebook e
no nosso canal do Youtube.

Se a pandemia nos obriga a manter o dis-
tanciamento social, 0 encontro on-line pos-
sibilita que as informag¢des compartilhadas
pelos nossos convidados cheguem a mais

pessoas Brasil afora. Entdo, se vocé ndo as-
sistiu ao encontro ou quer rever algum pai-
nel, reunimos os links de todos os cinco dias
do evento. Assista e compartilhe com amigos
e familiares, para que mais pessoas possam
conhecer a hipertensao pulmonar e os desa-
fios vividos pelos pacientes.

Dia 01- Nunca mais seremos 0os mes-
mos ap6s a COVID-19?

CLIQUE PARA ASSISTIR

Dia 02 - Avancos na medicina: o que as
pesquisas trazem de novidade

CLIQUE PARA ASSISTIR
Dia 03 - O uso do oxigénio

CLIQUE PARA ASSISTIR

Dia 04 - Politicas publicas para doencas
respiratorias

CLIQUE PARA ASSISTIR

Dia 5 - Op¢bes Terapéuticas para Hiper-
tensdo Pulmonar

CLIQUE PARA ASSISTIR

DESTAQUES

FESTIVAL RARIDADES
Confira como foi o evento reali-

zado perla ABRAF no periodo de
1° a 25 de novembro

ENCONTRO INTERNACIONAL
A ABRAF participou do En-
contro Latinoamericano de
Pacientes com Doencas Respi-
ratorias da Lovexair

LIVE SOBRE A MiDIA - ABRAF
realiza live no més da conscienti-
zacdo da hipertensao pulmonar

UM 2021 COM SAUDE E NOVOS
PROJETOS



https://youtu.be/E_eJpCECdqc
https://youtu.be/lGH-wvOKQgs
https://youtu.be/gVAj-mhAFRk
https://youtu.be/FxYU0tlClms
https://youtu.be/i1F_bsxu6HY

A ABRAF realizou de 1° a 25 de novembro
o Festival Raridades, um evento cultural
destinado a ampliar e ressignificar o lugar
social das pessoas que convivem com con-
di¢cdes raras por meio da arte. O festival foi
pensado para acontecer presencialmente,
mas foi reajustado para o formato online
devido a pandemia. A programacao, toda
gratuita, reuniu musica, cinema, artes
plasticas e debates.

RAR:
DES

Na parte de cinema, tive-
mos 30 filmes exibidos
gratuitamente em 345 ses-
sdes online, por 46 cidades
no territério nacional.

A musica também cati-
) vou a quem participou
MUSICA DA do festival. No dia 10 de
DES novembro, tivemos a
= apresentacdo de Laura
Franca, cantora e artesd que convive com
a hipertensdo pulmonar. No dia 17, foi a
vez do cantor e compositor Alexandre Z se
apresentar. Integrante do grupo Alexan-
dre Z, o musico vive com fibrose cistica. As
apresentacOes de Laura e de Z estdo dis-
poniveis no nosso canal no Youtube para
vocé conferir. Elas alcancaram mais de 2
mil visualiza¢des.

RARi

CLIQUE PARA ASSISTIR

R. O Festival trouxe tam-
RA I bém a Exposi¢do virtual
ARTES DA “Beyond the Diagnosis”
%E (Além do Diagnostico),
s com pinturas a 6leo doa-

das por diversos artistas

que retratam a realidade dos pacientes
com doencgas raras.

Debates

Além da programacdo cultural, o Festival
Raridades promoveu trés debates sobre
o tema de doencas raras no Brasil. No dia
4 de novembro, os cantores Laura Fran-
¢a, que tem hipertensao pulmonar, e Ale-
xandre Prado, o Z, que tem fibrose cistica,
além da artista plastica Patricia Krug, que
vive com esclerose sistémica, conversa-
ram com a presidente da ABRAF, Paula
Menezes, sobre a vida além do diagnoés-
tico. Os trés tém em comum a arte como
inspiracdo de vida.

O segundo debate, no dia 11 de novem-
bro, foi sobre o uso da cannabis no tra-
tamento de doencas raras. A conversa
reuniu Viviane Sedola, fundadora da pla-
taforma Dr. Cannabis; a advogada Marga-
rete Brito, ativista da cannabis medicinal
no Brasil, a pedagoga Tatiana Moraes
Costa, graduada em Ciéncias Biolégicas
e paciente da doenca rara Machado-Jo-
seph; Ailane Araujo, que tem experiéncia
no manejo e ensino de cannabis medici-
nal; e o deputado Luciano Ducci, relator
do projeto de lei sobre a liberacdo de
medicamentos formulados com a planta
cannabis, o PL 399/15. O debate foi me-
diado pela advogada Maria José Delgado,
fundadora e CEO da MJD Fagundes, con-
sultoria especializada em saude.

No Ultimo debate do Festival Raridades,
Cid Torquato, secretario municipal da
Pessoa com Deficiéncia em Séo Paulo, Ida

Schwartz, médica geneticista e chefe do
servico de Genética Médica do Hospital
das Clinicas de Porto Alegre, e o pacien-
te Patrick Dornelles discutiram o tema
acesso a saude para os raros. A conversa
foi mediada por Glaucia Cristina, pesqui-
sadora de neuroética da Universidade de
Brasilia.

N&o assistiu aos debates? Confira e com-
partilhe informacdes.

04/11 Debate
“Vivendo Além do Diagnéstico”

CLIQUE PARA ASSISTIR

11/11Debate
“Cannabis e Doengas Raras”

CLIQUE PARA ASSISTIR

18/11 Debate
“Acesso a Saude para os Raros”

CLIQUE PARA ASSISTIR

SAIUNA
IMPRENSA

O Festival Raridades ganhou
destaque na midia e contou com
60 registros na imprensa. Foram 44
matérias e notas online, incluindo
um artigo assinado pela geneticista
Ida Schwartz no blog da revista Veja
Saude. Duas matérias em veiculos
de televisdo, na TV Brasil e na TV
Andradas, além de quatro matérias
em jornais, como Estadao (SP), Jornal
da Cidade de Sergipe (SE), Folha de
Campo Grande (MS) e A Tribuna (R)).
Tivemos também uma chamada em
radio, na Band FM (SP), e nove posts
gerados em paginas de veiculos da
imprensa.


https://www.youtube.com/watch?v=FdQCAESH2ZY&t=2s
https://www.youtube.com/watch?v=aTkAp4CJHcE&t=3s
https://
https://www.youtube.com/watch?v=FdQCAESH2ZY&t=2s
https://www.youtube.com/watch?v=aTkAp4CJHcE&t=3s
https://www.youtube.com/watch?v=3wH55sjvUgM 
https://www.youtube.com/watch?v=GnFW-RQ0osE&t=14s
https://www.youtube.com/watch?v=tTqlm3oeXcU
https://festivalraridades.com.br

PINTURA E
DOENGAS RARAS

REPRESENTATIVIDADE
NA POLITICA

Foi tamanho o sucesso da exposicdo
“Beyond the Diagnosis” (Além do Diagnés-
tico) no Festival Raridades, que a ABRAF foi
convidada para leva-la a segunda edicdo do
“Sem Barreiras - Festival de Acessibilidade
e Artistas com Deficiéncia”, realizado pelas
Secretarias Municipais de Cultura e da Pes-
soa com Deficiéncia da Prefeitura de Sao
Paulo. O evento foi realizado entre os dias
07 e 13 de dezembro, e a ABRAF participou
com a exposicdo itinerante online, que re-
Une 18 pinturas a éleo que retratam crian-
cas e adolescentes com doengas raras. A
curadoria da exposicdo é da Rare Disease
United Foundation, sediada em Rumford,
Rhode Island (EUA), que convidou artistas
de todo o mundo para pintar retratos de
diversos estilos que vao do realismo clas-

sico a pintura abstrata. Na mostra online e
gratuita estdo trabalhos de 18 artistas que
doaram seu tempo e talento para apresen-
tar criangas além do diagndstico, alegres e
cheias de sonhos e planos. Cada obra re-
presenta uma das 7 mil doencas raras.

O Festival Sem Barreiras pode ser acompa-
nhado aqui.

CLIQUE PARA VER

A exposicdo “Além do Diagnostico”

(“Beyond The Diagnosis”) também estd no
site da ABRAF.
Se vocé ainda nao viu, corre 4.

CLIQUE PARA VER

ENCONTRO INTERNACIONAL

A ABRAF participou do Encontro La-
tinoamericano de Pacientes com Do-
encas Respiratérias, organizado pela
Fundacdo Lovexair. Pela primeira vez,
0 encontro teve uma programagao em
portugués. Foram trés dias de encon-
tro, realizado de forma on-line, entre 6
e 8 de dezembro. A ABRAF participou
com trés painéis: “Asma e vida ativa
- promogdo e prote¢do de nossas co-
munidades”, com a dra. Marina Lima,
pneumologista Hospital Dia do Pul-
ma&o-SC e membro do Comité cientifico
da ABRAF, e Maria José Buss, paciente
com asma; “Enfrentando COVID-19
como individuo vulneravel - Relato de
caso sobre o projeto Ar de Esperanca
da ABRAF”, com Paula Menezes, pre-
sidente da ABRAF, e Beatriz Valentim,
paciente beneficiada pelo programa; e
“Gestdo de comunidades online, atra-
vés atendimento remoto durante a
pandemia”, com Flavia Lima, lider da
ABRAF.

LIVE SOBRE A MIDIA

No inicio de novembro, més de conscientiza¢do da hipertensao
pulmonar, a ABRAF realizou uma live sobre o papel da imprensa
e das redes sociais na divulga¢do da nossa causa. A jornalista e li-
der da ABRAF em Brasilia, Flavia Lima, conversou com a jornalista
especializada em saude Natalia Cuminale, diretora de contetdo e
CEO do Futuro da Saude, e com a Marina Kolya, que tem hiperten-
sao pulmonar e criou o canal no youtube Nao Viaja, Marina. A live
foi transmitida pelo canal da ABRAF no Youtube e no Facebook.

CONFIRA COMO FOI ESSE BATE-PAPO


https://www.youtube.com/watch?v=GFNnf2-FUBo
http://www.festivalsembarreiras.prefeitura.sp.gov.br
https://abraf.ong/exposicao-alem-do-diagnostico
https://abraf.ong/criacao-da-frente-parlamentar-de-doencas-pulmonares-graves/?fbclid=IwAR2XJsRn-l3E_7p1iYvHRbEgkZ1t623924qZLOuX2MQ8VONylV0MTyArOng

2020 foi um ano atipico e desafiador
para todo o mundo. Foi também um
ano de muito aprendizado. Noés, da
ABRAF, agradecemos a todos vocés pela
confianca e pela companhia ao longo
do ano. Planos e eventos precisaram
ser revistos e repensados por causa da
pandemia; as organiza¢des de pacientes
desempenharam um papel importante
de compartilhamento de informacdo e de
educacdo. Fizemos muitas lives, oficinas

da newsletter,

mais

Nesta  edicdo

vamos apresentar a VoCés
uma embaixadora da ABRAF. A
Marcella Grava de Oliveira vive com
hipertensao arterial pulmonar ha dois
anos e decidiu se juntar ao nosso time

UM 2021

COM SAUDE

da quarentena, um encontro cheio de
palestras de especialistas. Estivemos
juntos, e isso é o mais importante.

Agradecemos aos nossos voluntarios
pelo trabalho dedicado nos grupos de
apoio e em todos os projetos que ja
safram ou estdo saindo do papel.

O novo ano promete muito trabalho.
Ainda no primeiro semestre deste 2021,
novos projetos serdo lancados. Quer
algumas pistas? Teremos o Capacit-AS,

por acreditar que sua mensagem pode
ajudar as outras pessoas.

Marcella, ter vocé aqui com a gente
é uma grande honra, Receba nossos
agradecimentos!

E NOVOS
PROJETOS

um curso de aperfeicoamento voltado
para profissionais da  assisténcia
social; a Central do Pulmdo, uma
central telefénica e de chat gratuita
para atendimento e orientagdo para
pessoas com acometimento pulmonar;
e a Asmaland, um game para ensinar
criangas, de forma Iddica, a conviverem
melhor com a asma.

Um ano de satide e coragem para todos!
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https://www.agenciasala.com.br/

