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PALAURA DO PRESIDENTE @

Assumir a lideranga da Associacdo Brasileira de
Talassemia (Abrasta) é transformar experiéncia
pessoadl em agdo coletiva. Conviver com a talassemia
maior me ensinou que cada etapa do cuidado exige
informacgdo, acesso e apoio constante.
Os resultados apresentados aqui refletem um
movimento construido todos os dias por pessods que
acreditam na mudancga. Séo iniciativas que ampliom
direitos, fortalecem o cuidado e geram impacto real

na vida de quem enfrenta a doenca.

Mais do que avancos institucionais, celebramos
conquistas humanas. Seguimos avang¢ando, com
responsabilidade e propésito, por uma sadde cada

vez mais justa e acessivel.

Eduardo Froes <

Presidente da Abrasta e
paciente de talassemia maior g



QUEM SOMOS

A Abrasta (Associagéio Brasileira de Talassemia) é
uma organizagcdo sem fins lucrativos, de
abrangéncia nacional, criada em 1982 por pacientes
e familiares para mudar o cendrio da talassemia no

pais.

O trabalho da organizagdo é realizado com base em
quatro pilares de atuacdo: Apoio ao Paciente,
Politicas Publicas e Advocacy, Educacdo e

Informacdo, e Pesquisa e Monitoramento de Dados.

Dessa maneira, € possivel ter uma viséo ampla da
Saude, que perpassa as hecessidades individuais e

coletivas na Hematologia.
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Janaina
Talassemia Intermédia

Oferecer ajuda e mobilizar
parceiros para que todas as
pessoas com talassemia
tenham acesso ao melhor
tratamento.

Amor, ética, profissionalismo,

cuidado integral, igualdade,
acolhimento, fé e unido.

PESSOAS!

vermelho/,
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QUANDO PROPOSITO UIRA RESULTADO

O ano de 2025 marcou um novo capitulo na atuag¢do da Abrasta. Por meio de uma rede
de apoio construida com parceiros e colaboradores, foi possivel ampliar o alcance das
acodes e fortalecer o cuidado oferecido as pessoas com talassemia e seus familiares.

Cada atendimento realizado representou mais do que um servigo prestado: foi um

passo em direcéio a mais autonomia, protecdo e bem-estar para quem convive

diariamente com a doenca. Nada disso seria possivel sem quem acredita nessa causa
e caminha ao nosso lado.

Nas préoximas paginas, vocé acompanha os principais resultados de um trabalho
coletivo que transformou compromisso em impacto real.




A talassemia impacta
profundamente a vida do
paciente e de sua familiq,

trazendo desafios emocionais e

APOIO AO i . e il uma rotina de tratamento

PACIENTE | - I | I constante. Nessa jornada, ter

\ J R acesso a apoio gratuito faz
toda a diferenca.

IMPACTO
social

Emily
Talassemia Maior



ATENDIMENTO
SOCIAL

283

ATENDIMENTOS

aos pacientes para
esclarecer duvidas sobre
diagndstico, tratamentos,
exames, medicamentos, etc.

<, APOIO
=) psicoL6GICO

15
ATENDIMENTOS

de suporte
emocional e mental
por meio de nossa
equipe especializada.

o

APOIO
~4~ SOCIOJURIDICO

31
ATENDIMENTOS

sobre os direitos da
pessoa com talassemia
garantidos por lei.

<) RESSONANCIA
2/ MaGNETICA T2*

22
PACIENTES

fizeram este exame de forma
totalmente gratuita.
Parceria entre Abrasta e
Clinica RCC, de Campinas.

SEGUNDA
OPINIAO

18

ATENDIMENTOS

com médicos e
nutricionistas, para
tirar davidas sobre o

tratamento.

02 APOIO
socIAL

649

ATENDIMENTOS

acompanhando de
perto a jornada de cada
um dos pacientes.



COMITE DE
PACIENTES

Composto por 6 integrantes, séo
realizadas reunidoes mensais. Neste
espaco, promovemos d troca de

experiéncias, compartilhamos
vivéncias, esclarecemos duvidas
do dia a dia das pessoas que
convivem com talassemia e
oferecemos acolhimento em todas
as questoes relacionadas a rotina
e aos desdafios enfrentados.

Também atuamos em agdes externas,
como eventos de mobilizac¢édo, levando
informacgdo, conscientizag¢dio e apoio &
comunidade, e apoiando as
campanhas educativas com o objetivo
de ampliar o conhecimento da
populacédio sobre a talassemia.
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Os representantes realizaram, ao
longo do ano, visitas aos
hemocentros e centros de
tratamento, oferecendo
acolhimento, orientacgéo e
educacdo em saude para
pacientes e familiares.

Além disso, promoveram as
campanhas do Dia Internacional
da Talassemia, em 8 de maio, ea
de #JunhoVermelho, envolvendo
os hemocentros e mobilizando a
sociedade na doagdo de sangue.

Também realizaram acgdes culturais

;| e atividades de bem-estar,

contribuindo para a qualidade de
vida dos pacientes.

] ABRASTA



an INFORMAGAO Nosso compromisso € levar informacdo sobre sadide e
%% EEDUCAGAO direitos sociais, capacitando as pessoas com talassemia
para que assumam um papel ativo em suas decisdes de

IMPACTO tratamento e lutem por um cuidado integral e digno. Aqui
COLETIVO estdo algumas agdes de destaque:
8 DE MAIO Alguns ndmeros que

demonstram o impacto:

DIA INTERNACIONAL
DA TALASSEMIA

A Abrasta trabalhou diferentes
conteldos em suas redes socidis,
com o objetivo de ampliar a
conscientizagéo sobre a
talassemia e fortalecer o acesso
a informacgdo de qualidade. As
agdes incluiram a produgdo e
divulgacdo de videos educativos.

{®> 33.289 visualizacoes
@ 8.963 de alcance

D 1.13 1 de engajamento

EDUARDO FROES

PESSOA COM TALASSEMIA MAJOR
E PRESIDENTE DA ABRASTA



DOACAO DE SANGUE
#JUNHOUERMELHO

Na talassemia, em suas formas
mais graves, as transfusdes
sanguineas sdo parte crucial do
tratamento. Porém, a doacgdo de
sangue dinda néo é rotina entre os
brasileiros. Para mudar este
cendrio, com a campanha “Doe
sangue. Salve vidas. Quem doa
muda histérias” tivemos:

+179 mil visualizagdes nas redes
sociais

47 apoiadores institucionais
engajados nha campanha

26 bancos de sangue aderiram d
iniciativa

+130 mil pessoas alcangadas com
os conteudos da campanha
Participagéio de 4 famosos e
influenciadores, ampliando o
alcance da mensagem
Realizacéio de agao fisica na
Avenida Paulista, incentivando a
doagdo de sangue

Imprensa: Folha de SP, BandNews

FM, Veja Saude, Revista Hospitalar

|

Carol Castro Congresso Nacional
4 MM seguidores

lluminado de vermelho

Acdo fisica
Avenida Paulista



5° ENCONTRO O evento, realizado em parceria

INTERNACIONAL com a Thalassemia International
PORA PESSONS Federation (TIF), teve mais de 200
COM TALASSEMIA inscritos, de 28 paises, que

puderam trocar histérias, anseios,
conhecimentos.

Nesta edi¢do, foi organizada uma
masterclass sobre novas terapias e
cuidado integral, que contou com a
participacdo dos médicos Dr.
Henrique Rego (Brasil), Dr. Kevin
Kuo (Canadé) e Dr. Thomas
Coates (Estados Unidos).
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Africa do Sul, Alemanha, Argentina,
Bangladesh, Brasil, Bulgdria, Canadd, Costa
Rica, Inglaterra, Espanha, Estados Unidos,
Filipinas, Gambia, Iémen, india, Indonésia,
Ird, Isléndia, Maldsia, Maldivas, Myanmar,
Nova Zeléndia, Paquistéio, Portugal, Sri
Lanka, Trinidad e Tobago, Uruguai e Vietnd



CADA GOTA CONTA
NA TALASSEMIA

A campanha destacou a forca
da participacdo social na
busca por novas
possibilidades terapéuticas.
Ao mobilizar a sociedade em
torno da causa, a Abrasta
promoveu acdes de informagao,
engajamento e sensibilizagcéo
sobre a importdncia do
diagnéstico precoce e do
tratamento adequado.

Os conteudos publicados
tiveram 62.800 visualizagoes. A
iniciativa reforgou que cada
pessoa tem um papel
fundamental nesse movimento.

ABRASTA NAS REDES SOCIAIS

@abrastaoficial

PORTAL
ABRASTA

+ 40 mil

1M aRASTA W0 AMMSAY  TAeAv  MCINTIY  NoTEWs  Cou

FACEBOOK, INSTAGRAM, e
YOUTUBE E LINKEDIN 5O TRATAMENTO

+247 mil

ABRASTA

pessoasalcancadase == .

+70 mil engajamentos

i Hes!
nas publicagoes! Fizemos atualizagdes no portal da

associagdo, para que o paciente e o

familiar possam ter uma melhor

. experiéncia quando buscarem por
D informacgodes sobre a talassemia e o

trabalho da nossa organizacdo.

visualizagdes no UOZES DA
www.abrasta.org.br m TALASSEMIA

+360

visualizagdes no
Youtube e + 62 horas de
consumo no Spotify

O podcast da Abrasta, que
pode ser visto no canal da
organizag¢do no Youtube e
também ouvido nos canais
de streaming, teve dois
episédios gravados, sobre
direitos do pacientes e
novidades no tratamento.
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A
IMPACTO
A SAUDE

PUBLICA

POLITICAS PUBLICAS

EADVOCACY

A Abrasta atua ativamente em espagos
de participacgédo social, como conselhos
do Sistema Unico de Satde (SUS) e
instancias da Agéncia Nacional de Saude
suplementar (ANS), além de dialogar com
o governo e outros atores estratégicos. O
objetivo é garantir um acesso justo aos
servigos de saude, um diagndstico agil e
um tratamento eficaz para pessoas com
talassemia.

Por meio do departamento de Politicas
Publicas, a Abrasta defende melhorias
estruturais, representa os pacientes em
debates sobre saude e se envolve na
incorporacgdo de novas tecnologias,
mobilizando a sociedade para participar
de consultas publicas e influenciar
decisbes que impactam a qualidade de
vida da comunidade.

UEJA A
SEGUIR
ALGUNS

DESTAQUES
DE 2035!



SEMINARIO DE TALASSEMIA
NA FUNDACAO PRO-SANGUE

Em maio, a realizag¢éo do Semindrio de Talassemia na Fundagéo
Pré-Sangue consolidou um espago técnico-cientifico de didglogo entre
especialistas, gestores, hemocentros e representantes da sociedade civil.
O evento fortaleceu a integragéo entre assisténcia, politica publica e experiéncia
do paciente, ampliando a visibilidade das demandas especificas das pessoas
com talassemia no contexto da politica nacional de sangue e
hemocomponentes.

Ao promover um debate qualificado sobre seguranga transfusional, organizagdo
da rede e desafios assistenciais, a Abrasta reforgou seu papel como interlocutora
técnica no campo das hemoglobinopatias. A iniciativa contribui diretamente
para a melhoria da qualidade do cuidado, reducédo de riscos transfusionais e
fortalecimento da governanga da politica publica relacionada ao sangue.

Atuamos na mobilizagéo qualificada
de pacientes na consulta publica,
producdo de material técnico,
articulacéo com especialistas e
centros de referéncia e incidéncia
técnica junto a tomadores de
deciséo. Contribuimos para a
ampliagdo de opgdes terapéuticas
no SUS para pacientes de doencas
raras e pelo fortalecimento estrutural
da politica de atencéio ais
hemoglobinopatias no Brasil.

MOBILIZACAO
socinL

A Abrasta teve atuagdo estratégica no
processo de avaliag¢do da tecnologia
para pacientes com beta-talassemia, a
exemplo do medicamento luspatercepte
para a redugéo da dependéncia
transfusional no cotidiano de quem vive
com a condigdio de satide.




ATUACAO DA ABRASTA
E RECONHECIDA NA
CONFERENCIA
PAN-AMERICANA
DE TALASSEMIA

Em julho de 2025, a Abrasta foi
homenageada na 1° Conferéncia
Pan-Americana sobre Talassemia e
Distarbios Hemoglobinicos, realizada
em Washington, Estados Unidos, pela
Federacdo Internacional de Talassemia,
em reconhecimento & sua atuacgéo no Brasil
e no didlogo pan-americano sobre cuidado
integral, direitos dos pacientes e
qualificacdo das politicas publicas voltadas
a talassemia. A premiagdo foi recebida por
Sandra Loggetto, do Comité Médico, e a
presidente Merula Steagall foi
homenageada por seu legado. O Comité de
Pacientes foi representado por Isabely Di
Roberto, que destacou a realidade do SUS e
a importéncia da continuidade do cuidado,
incluindo a transi¢éo do atendimento
pediatrico para o adulto.

11 - 13 JULY AR Nreanona.

WASHINGTON D.C., USA FEDERATION

" PAN AMERICAN CONFERENCE
THALASSAEMIA AND OTHER HAEMOGLOBIN DISORDERS
& 2M° RAIN SUMMIT

APROVUADO PCDT
DE SOBRECARGA
DE FERRO!

A Abrasta contribuiu ativamente para
a construgdo e aprovagdo do Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT)
de Sobrecarga de Ferro, aprovado pelo

Ministério da Satde por meio da Portaria

Conjunta SAES/SCTIE n° 38/2026. Ao longo
de dois anos e meio, a entidade participou
do processo técnico e institucional,
defendendo critérios mais adequados para
diagndstico e tratamento, com destaque
para a garantia da terapia combinada
com dois quelantes quando houver
prescrigcéio médica.

A aprovacdo do PCDT representa um
avanco na padronizacéo do cuidado no
SUS, ampliando o acesso, fortalecendo a

seguranca assistencial e assegurando
direitos ds pessoas que convivem com
talassemia e outras condi¢cdes associadas
& sobrecarga de ferro.



TALASSEMIA
DEBATIDA NO CNS

Fernanda Tarli
Mde do Valentino,

. = . Talassemia Maior
A inser¢do da talassemia no debate do

Conselho Nacional de Satude, em
agosto de 2025, representou um
avanco institucional relevante. Ao levar
a pauta para o principal espaco de
controle social do SUS, a ABRASTA ampliou a
visibilidade das hemoglobinopatias dentro
da agenda nacional de sadde publica.

Esse movimento fortalece o >, - th‘]a
‘ ~ 0a MiiAdm~ ki, -

reconhecimento da talassemia como Migs

condi¢do que exige politica estruturada, '
financiamento adequado e organizagdo da Em 2025, mostramos que nas doencas
linha de cuidado. A atuag¢do no CNS reforca raras cada avango regulatério é uma

Ecuponn=0 ‘IJ'O' AE;':ASTC? szl conquista coletiva. Estamos rompendo
articipacdo social qualificada e com a e e ey e e ezs

P pag _ 9 . . invisibilidades histéricas, transformando

consolidagd@o da democracia sanitdria. e . . .
evidéncia em politica publica, para

garantir que nenhum paciente, seja raro

ou ndio, esteja no centro das decisdes do
sistema de salde.
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talassemia é essencial
para que se possa
MONITORAMENTO buscar os avangos

necessdrios na dreaq.
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PESQUISAE

EM 2025, A EQUIPE DE
PESQUISA DA ABRASTA
REALIZOU:

 Entrevistas com 15 pacientes e
profissionais de saude para o Ver,
Ouvir e Transformar, em Fortaleza.

» Apresentacéio do Panorama da
Talassemiad no Semindrio Ver, Ouvir
e Transformarr, realizado em
parceria com a Pré-Sangue do
Hospital das Clinicas.

* Resumos nos congressos HEMO e
1° Conferéncia Pan-Americana
sobre Talassemia.



EMPRESAS E
PARCEIROS



Patrocinadores

=><__ agios AstraZeneca

d"' Bristol Myers Squibb’ YChiesi

global rare diseases €

Responsabilidade Socidal

& GSH

Mantenedores

MERULA STEAGALL (IN MEMORIAM)
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8 ° RECEITA FEDERAL SEMAP 08
ADRIANA HELAL

ADRIANA VILARINHO

AKNA

ALCACUZ

ARVE

AVANTE RH

BALAIO - MOCOTO
BRIGADAYROS

BRUNO PUGLIS| ODONTOLOGIA
CAMAFEO

CANVA

CARDEAL

CARLOS ARAUJO

CASA MARIA FLOR

CASA SANTA LUZIA

CASA SEVA - CAROLINA PILLEGI
CAUCHOCOLATES
CONFEITARIA CRISTINA
DATASAFER

DAVID DALMAU

Apoio Institucional

DRESS & GO

ESCRITORIO DA DRA. FABIANA GUARDAO
ESCRITORIO DA DRA. JANAINA
ESCRITORIO DA DRA. LAISS
ESCRITORIO DA DRA. MILENA CHIORLIN
ESCRITORIO DA DRA. TARSILLA CURY
ESCRITORIO DA DRA. TAYANNE MARTINS
ESCRITORIO DO DR. FILIPE SANTIAGO
ESCRITORIO DO DR. PEDRO SEIDEL
FINESTRA

FOGO DE CHAO

GALERIA RICARDO VON BRUSKY
GOBBI & CIA

GOOGLE

GREIBER ADVOGADOS

HILTON SAO PAULO MORUMBI
HOSTGATOR

INSTITUTO WANNA

ITU PLAZA HOTEL

JARDIM NO POTE

LILLY SARTI

LORDELLO

LOULOU RESTAURANTE
MALIQ

MARCO BIAGGI
MATRI

MAVSA

MICROSOFT

MISS CROC

NK STORE

PITU BAGS

PRILA

PRIMP

PRISMA EDITION
RENAISSANCE HOTEL
RUTH THOME

SALES FORCE
SKINLASER

SPA FLORESCER

STUDIO VIVIANE GABRIELA

TEAMVIEWER
THE SPA

US3

VILA MEDI
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ENTRE EM CONTATO:

www.abrasta.org.br
(11) 3149-5190 | 0800 773 9973 | abrasta@abrasta.org.br
Rua Dr. Fernandes Coelho, 64 —13° andar
Pinheiros - S@o Paulo | SP - CEP 05423-040

Siga-nos nas redes socidais:
o TalassemiaAbrasta o @abrastaoficial @abrastaoficial @ @abrastaoficial

Doe agora para a ABRASTA e contribua com todo esse trabalho.

Chave PIX: CNPJ 50711845000163




