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RESPIRAR,
VIVER
E SE INFORMAR.

associagdo brasileira de apoio a familia
com hipertensdo pulmonar e doencgas correlatas. Edicdo 18/2021

A vacinagdo contra a COVID-19 comecou
no Brasil, e recebemos muitas ddvidas de
pacientes sobre quem deve ser vacinado.
Pedimos ajuda a Dra. Marina Lima, pneu-
mologista e membro do Comité Cientifico
da ABRAF, para que possamos comparti-
Ihar informacgdes com os pacientes.

Quem tem alguma doenca cardiorres-
piratdra pode tomar qualquer vacina?

Sim, hoje no Brasil temos a vacina\Coro-
navac (Instituto Butanta) e a Astra Zeneca
(Oxford/Fiocruz). As pessoas em geral de-
vem adiar apenas se estiverem com febre
ou agudizadas no momento da vacinacao.

E quem tem doenca autoimune?
Sim, podem tomar a vacina.

Consultamos também as informac&es dis-
ponibilizadas pela Sociedade Brasileira de
Pneumologia e Tisiologia (SBPT) na inter-
net. Segundo a instituicdo, “pacientes com
DPOC, fibrose cistica, doengas intersticiais
pulmonares fibrosantes, pneumoconioses,
displasia broncopulmonar, hipertensao
pulmonar e asma grave terao prioridade
para se vacinar contra a COVID-19 (fase 3)."
Fique de olho nas informacdes da Secreta-
ria de Saude do seu municipio para saber
sobre as datas e a disponibilidade das va-
cinas.
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A ABRAF lancou, em parceria com outras entidades, um manifesto pela vida, dire-
cionado a populacdo em geral e aos profissionais de saude. A acdo é coordenada
pela Fundacao ProAR. O manifesto aborda cinco pontos essenciais: ndo existe “tra-
tamento precoce” contra a COVID-19, as vacinas sdo fundamentais para controlar
a pandemia, doengcas virais se disseminam rapidamente. O coronavirus ndo é uma
simples gripe e, por fim, o fendbmeno do negacionismo precisa ser combatido.

Confira no link do documento

O Plano Nacional de Imunizac¢ao
(PNI) contra a COVID-19

esta disponivel no site

do Ministério da Saude.

Cligue aqui se quiser conhecer
todos os grupos prioritarios

E ai, quem
vai vacinar?
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https://www.gov.br/saude/pt-br/Coronavirus/vacinas/plano-nacional-de-operacionalizacao-da-vacina-contra-a-covid-19
https://www.fundacaoproar.org.br/noticia?post=fundao-proar-une-foras-com-entidades-e-lana-manifesto-em-defesa-da-vida&fbclid=IwAR001bqHXu22EBfx7d5b5TaTGe1xLIvv4KFBoU58OYgsDaWYH-wDY_WxJKo

No més de marco, teremos o langamento do CAPACIT-AS, curso realizado pela
ABRAF cujo objetivo é promover a humanizacdo do atendimento e o acolhimento
do paciente de hipertensdo pulmonar, bem como integrar o assistente social as
atividades da ABRAF. O curso sera online e gratuito, destinado aos profissionais
de Servico Social que atuam nos centros de referéncia e em outros servicos de
saude.

O curso esta estruturado em 5 médulos, que vao desde o conceito de uma organi-
zacao sem fins lucrativos, passando por aulas médicas sobre HAP e HPTEC, além
de depoimentos de pacientes sobre o impacto do diagnéstico na sua vida.

“Esperamos ser o primeiro passo para capilarizarmos, ainda mais, as nossas
acBes ao redor do pafs. Queremos ter os assistentes sociais ao nosso lado, pois
eles sdo cruciais para um atendimento humanizado do paciente”, afirma Paula
Menezes, presidente da ABRAF.

RARO, MAS NAD

VOCE CONHECE A
HIPERTENSAO PULMONAR?

DIA MUNDIAL DAS
DOENGAS RARAS

Exposicao de fotos

Para lembrar o Dia Mundial das Doencas
Raras, no dia 28 de fevereiro, deste ano, a
ABRAF promoveu a exposi¢ao “Raro, mas
nao (in)visivel” na Camara de Vereadores
de Joinville. A mostra ja foi exibida em Sao
Paulo duas vezes: no dia 12 de dezembro
de 2019, no CIVI-CO, e em 28 de fevereiro
de 2020, no Tribunal de Contas do Munici-
pio de Sdo Paulo. Agora, as fotografias de
pacientes com hipertensdo pulmonar fo-
ram levadas o Sul do pais, por iniciativa da
..... o | lider dos grupos de apoio de Joinville e de
Blumenau, Rosemari Haak Tieges. As fotos
ficaram expostas entre os dias 22 e 26 de
fevereiro deste ano.
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E logo, logo a ABRAF vai langar um outro
projeto, a Central do Pulmdo. Sera uma
central telefénica e de chat gratuita para
atendimento e orientacdo as pessoas com
acometimento pulmonar.

Fique de olho nas nossas redes
sociais. Em breve teremos
novidades.



https://abraf.ong/capacitas/

PARTICIPACAO SOCIAL

Ainda em alusdo ao Dia Mundial das Do-
encas Raras, o grupo de apoio de Joinvil-
le marcou presenca na Tribuna Livre da
Camara de Vereadores da cidade. Josiane
Martins é mae do Jodo Guilherme, paciente
de hipertensdo pulmonar, e representou
as mdes e as cuidadoras do grupo de apoio
ao compartilhar a sua experiéncia de vida
com os vereadores e a comunidade. A par-
ticipacdo do grupo de apoio foi um pedido
da lider Rosemari Haak Tiege a Camara dos
Vereadores. Leia um trecho da depoimento
de Josiane:

“A doenca é cruel e ndo tem cura. Mas pre-
cisa, sim, de tratamento e terapias para es-
tabilizar. A falta de tratamento adequado
leva ao rapido agravamento e, consequen-
temente, a 6bito. Nossa realidade hoje é

FALTA DE

ADVOCACY

permanecer 24 horas em casa, receber
uma vez por semana recargas de oxigénio,
buscar o medicamento judicial com a an-
glstia no peito porque nem sempre esta
disponivel. Aguardar por nova decisao judi-
cial e medicamento que melhore sua con-
dicdo. E isso ndo chega nunca.

“Depender de auxilio financeiro de parentes
porque foi necessario renunciar a vida pro-
fissional em prol de cuidar exclusivamente
dele. Ele ¢ uma pessoa com a mente sa mas
corpo limitado. Muito cansago para simples
atividades. Agora, pergunto aos senhores:
Vocés se cansaram ao tomar banho

hoje? Se cansaram para escovar os dentes?
N&o? Pois é. Simples atividades sdo muito
cansativas”.
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No Distrito Federal, os pacientes de hipertensao pulmo-
nar enfrentam falta do medicamento Sildenafil 20mg.
Desde o ano passado, tem havido constante desabaste-
cimento. O medicamento Bosentana esteve em falta por
quase todo o ano de 2020; mais recentemente as pessoas
gue recebem Ambrisentana pela farmacia judicial tam-
bém ficaram desassistidas. O grupo de apoio de Brasilia
acionou o Ministério Publico do DF e o érgdo ajuizou Acao
Civil Publica (ACP) nas duas situagdes, para que a Secre-
taria de Saude do DF fornecesse a Bosentana e a Ambr-
sentana aos pacientes. No inicio de marco deste ano, o
grupo de apoio voltou a encaminhar uma manifestacdo
a Promotoria de Justica de Defesa da Saude do MPDFT
notificando a falta do Sildenafil. A Secretaria de Satde do
DF também foi notificada via Ouvidoria e via gabinete do
secretario de Saude.

Em Santa Catarina, o Sildenafil também esta em falta ha
trés meses. A informacao recebida pelo grupo de apoio
de Joinville é que o Ministério da Saude aguarda conclu-
sdo de processo licitatério. E, em Recife, os pacientes es-
tdo sem receber a Bosentana.




ACESSO A INFORMAGAO

COVID-19 E DOENGAS
RESPIRATORIAS

Entendendo a importancia do compartilhamento de infor-
macoes acerca da COVID-19, a ABRAF langou em seu site
uma pagina destinada ao tema. L4, também reunimos ma-
teriais preparados pela Fundacao Oswaldo Cruz (Fiocruz)
para conscientizacao dos cuidados que devemos ter neste
momento de pandemia.

Em um evento da Fundacdo Lovexair, uma No mesmo evento, a presidente da ABRAF,
ONG dedicada ao cuidado, apoio e orienta-  Paula Menezes, falou sobre a campanha de
¢do de pessoas com doencas respiratérias  solidariedade “Um ar de esperanca”, pro-
com sede na Espanha, a Dra. Marina Lima, movida pela ABRAF para apoiar os pacien-
pneumologista, fez uma palestra sobre tes na pandemia. A paciente Beatriz Valen-
asma e vida ativa. Participou também a pa-  tim, uma das beneficiadas pela a¢do, deu o
ciente Maria José Buss. seu depoimento.

FIBROSE PULMONAR
IDIOPATICA

Quer saber mais sobre fibrose pulmonar idiopatica? A
ABRAF disponibilizou na sua pagina o Guia de Informa-
cao sobre Fibrose Pulmonar, elaborado pela Pulmonary
Fibrosis Foundation. O guia tem como objetivo oferecer
informacdes claras e consistentes sobre a fibrose pul-
monar para que as pessoas que tém a doenga possam
viver uma vida mais saudavel.

MANUAL.

Acesse 0 guia e compartilhe com quem possa se interessar J
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https://abraf.ong/covid-19/
https://www.youtube.com/watch?v=9TSmEe4FWuM
https://www.youtube.com/watch?v=b2tg280yCuE
https://abraf.ong/fibrose-pulmonar-idiopatica/o-que-e-fibrose-pulmonar-idiopatica/

ABRAF PARTICIPA
DE PODCAST

Hipertensao pulmonar foi o tema do déci-
mo episédio do podcast Ciandticas, produ-
zido pelas cardiologistas Marcia Matos, Lily
Montalvan e Vanessa Canuto. Para explicar
aos ouvintes o que é hipertensao pulmonar
e como é o tratamento da doenga, foi con-
vidada a Dra. Flavia Navarro, coordenadora
do Centro de Referéncia em HP da Santa
Casa de Misericordia de SP e membro do
Comité Cientifico da ABRAF. Participaram
também a Dra. Claudia Castro, que fala
sobre a avaliagdo pelo ecocardiograma,
e o Dr. Carlos Pedra, que explica o que é
0 septo interatrial. Também participa do
episédio a presidente da ABRAF, Paula
Menezes, que contribui falando sobre a
importancia de os pacientes receberem
informagBes sobre tratamentos para a
doenca e qual o papel de pacientes, as-
sociagBes de pacientes e profissionais da
saude na formulacdo de politicas publicas.

Ouca o podcast e compartilhe
com amigos e familiares.
Divulgar informacdo é muito
importante!

Disponivel no Spotify
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Quer fazer parte do nosso time
de atletas que correm, pedalam e
nadam pelas pessoas com doencas
pulmonares? Entre em contato e
saiba como.

Ainda com a suspensdo das
corridas de rua e das provas de
triathlon por causa da pandemia de
COVID-19, faremos alguns desafios
virtuais para que os nossos atletas
continuem perdendo o fdlego
pelos pacientes, respeitando todas
as regras sanitarias.

Venha participar com a gente!



https://open.spotify.com/episode/2y0CJF9TruaILnsyxVsGsW?si=7uLIZzWjTe6Z4ar-TPE_4w&fbclid=IwAR234fs1gadC0nKfI-CGAO1MwWMsV3Y5V-Gg8QqeNVdbGfGWA1PW8Mne8jw&nd=1
https://www.facebook.com/teamphbrasil/
https://www.instagram.com/teamphbrasil/
http://teamphbrasil.org.br
https://www.facebook.com/teamphbrasil/
https://www.instagram.com/teamphbrasil/
https://teamphbrasil.org.br

Q} Voceé sabia que temos um perfil
nas redes sociais inteiramente

abraf dedicado a insuficiéncia cardiaca?

coracaofraco
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INSUFICIENCIA CARDIACA

EMBAIXADORAS

As embaixadoras da ABRAF usam as redes sociais para compartilhar infor-
macao sobre a hipertensdo pulmonar e divulgar a nossa causa. Nesta edicdo
da newsletter, vamos apresentar a vocés a mais nova embaixadora, a Naomi.
Seja bem vindal

Naomi Magalhaes de Castro

PACGIENTES
COLUNISTAS

Todo més, um texto novo para inspirar
vocél A Aline Camara, paciente de hiper-
tensdo pulmonar e colunista da ABRAF,
escreveu um texto sobre o fato de estar
em casa isolada ha quase um ano por cau-
sa da pandemia do coronavirus. “Embora
eu ainda esteja trabalhando (de casa), me
sobra muito tempo livre ja que ndo posso
sair (nem pra ir ao mercado) e também nao
tenho encontrado quase ninguém (além
do meu nucleo familiar). Ndo sobra muita
coisa para fazer dentro de quatro paredes.
Sei que esta realidade ndo é s6 minha, mas
de todos aqueles que sdo do grupo de ris-
co da COVID-19. Alias, esta é a realidade de
muitos pacientes de HAP mesmo antes da
pandemia.”

E assim, ela da dicas do que os
pacientes podem fazer em casa
para amenizar a ansiedade deste

momento. Leia o texto completo aqui
#FIQUEEMCASA e se cuide.



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

