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A TALASSEMIA

A talassemia é uma doenca hereditdria causada pelo mau funcionamento da medula éssea, que produz uma forma anormal de
hemoglobina (principal componente dos gldbulos vermelhos). Ela causa anemia leve ou severa e os dois tipos principais sdao Alfa e
Beta.

A talassemia minor ou trago talassémico ocorre quando a pessoa recebe o gene defeituoso de apenas um dos pais, normalmente o
Unico sintoma evidente é a cor da pele, que se apresenta mais branca do que nas pessoas normais.

A talassemia major também é chamada de anemia mediterranea ou anemia de Cooley. Os sintomas nas pessoas com esta forma de
talassemia — herdada pelo gene defeituoso de ambos os pais, sdo:

eAnemia grave desde o primeiro ano de vida

eFadiga e falta de ar

ePele amarela ou muito palida

eProblemas com o crescimento

eDeformidades dsseas, se ndo tratada adequadamente

Sem tratamento apropriado, a pessoa com talassemia major pode desenvolver sérias complicagcdes de saude ou chegar ao 6bito.
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Criada em 1982, a ABRASTA — Associacao Brasileira de Talassemia é uma das mais conceituadas e importantes associacdes
que tem como missdo alcancgar a exceléncia e humaniza¢do do tratamento e qualidade de vida de pessoas com Talassemia no
Brasil, por meio de pesquisa, producdo e divulgacdo de conhecimento, mobilizacdo politica e apoio ao paciente e seus
familiares.

Para atingir esse objetivo, a ABRASTA atua em quatro pilares principais: Apoio ao Paciente, Educacao, Informacao e Politicas
Publicas, e conta com o suporte de um Comité Cientifico composto por renomados especialistas em Hematologia dos
principais centros de tratamento do pais, que validam e orientam todas as suas acoes.

Disponibiliza a todos orientacdes psicoldgicas e juridicas gratuitas, informacgdes atualizadas, articulacdes nas politicas publicas
e programas especiais para informar, educar e apoiar as pessoas com talassemia e as outras milhares envolvidas com a
doencga.

Soma de talentos da diretoria e equipe, com diferentes formaces e experiéncias, ajudaram a personificar e viabilizar os
projetos da ABRASTA, conforme a seguir as realizacdes de 2011.
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TITULOS E CERTIFICADOS

- CEBAS - Certificado de Entidade Beneficente de Assisténcia Social

- CNAS - Conselho Nacional de Assisténcia Social

- UPF - Utilidade Publica Federal

- UPE - Utilidade Publica Estadual

- UPM - Utilidade Publica Municipal

- CONSEAS - Conselho Estadual de Assisténcia Social

- CMVS - Cadastro Municipal de Vigilancia Sanitaria

- COMAS - Conselho Municipal de Assistencia Social

- CMDCA - Conselho Municipal de Direitos da Crianca e do Adolescente

- Cadastro na SEADS - Secretaria Estadual de Assiténcia e Desenvolvimento Social

Selo Organiza¢do Parceria (2007/2008) — uma conquista da ABRASTA por seu programa de
voluntariado atuante, organizado e transformador, e por sua parceria ativa e continua com o Centro
de Voluntariado de Sao Paulo.

Prémio Ashoka — A convite da Ashoka — organizacdo mundial sem fins lucrativos, pioneira no
trabalho e apoio a empreendedores sociais — a presidente da ABRASTA, Merula Steagall, foi
convidada para ser uma de suas representantes brasileiras.
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PRINCIPIOS

Nossa Missao

“Alcancar a exceléncia e humanizacao do tratamento e qualidade de vida de pessoas com
talassemia no Brasil, por meio de pesquisa, producao e divulgacao de conhecimento,
mobilizacdo politica e apoio ao paciente e seus familiares.”

Nossa Visao
“Ser um instituto de referéncia mundial e sustentavel em educacao e pesquisa, para o
tratamento de pessoas com talassemia.”

Nossos Valores

“Foco no paciente com: Etica, Profissionalismo, Cuidado Integral, Igualdade, Acolhimento,
Fé,

Unido e Amor.”
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APOIO AO PACIENTE

Avancos e esforgos realizados no ano de 2011.

Tendo em vista a maior preocupacao da Associacao que é o acesso ao melhor tratamento realizado pelos
pacientes no Brasil, nossa diretoria se empenhou na participacao de reunides com o Ministério da Saude,
trazendo inclusive representantes do Governo para as reunides do Comité Cientifico. Tais participacdes sao

relevantes, pois, somando forcas, a pessoa com talassemia tem maiores chances de ter acesso ao melhor
tratamento.

Campanhas de conscientiza¢do nacionais, foram importantes para a populacdo leiga. E desta forma que o acesso
a informacao e o diagndstico correto podem ser identificados, para a melhor convivéncia com a doencga.

Atendimentos diarios através do fale conosco e por telefone foram significativos, tendo em vista a necessidade
do paciente de ter um contato mais préximo com a associa¢ao auxiliando em suas necessidades.

Recebemos visitas de pacientes e familiares vindos de outras cidades e estados do pais, e € com profunda alegria
gue os recebemos, como uma grande familia.
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Encontros de Pacientes realizados na sede ou fora 07
Participacdao em Eventos cientificos 02
Reunides do Comité Médico Cientifico 04
Reunides da Diretoria ABRASTA 02
E-mails e “Fale Conosco” respondidos 211
Acessos ao site 20.259
Pacientes cadastrados 68
Pessoas cadastradas 193
Pessoas atendidas com material descartavel 51
Bombas infusoras emprestadas 04
Atendimentos juridicos 36
Distribuicdao do periddico Info ABRASTA 12.000
Atendimentos psicolégicos (individual e em grupo) 41
Projeto Anlodipina 12
Make a Wish 01
Ressonancia Magnética 86

ABRASTA

Associacao Brasileira de Talassemia



PROTOCOLO DE QUELACAO

Protocolo de Tratamento Quelante

O “Protocolo de Quelacao” foi atualizada pelos médicos do comité, que irdo elaborar um artigo para
publicacao futura na Revista da ABHH — Associacao Brasileira de Hematologia e Hemoterapia.
Este protocolo foi realizado para a padronizagao e atualizacao do tratamento de quelante no Brasil.

Finalidades Estatutarias: Artigo 2° -V

Objetivos: Atualizar o conhecimento de médicos hematologistas envolvidos no tratamento da
talassemia, visando a padronizacao do tratamento em todas as regides do pais.

Origem dos recursos: Doacoes de pessoas fisicas e juridicas.

Infraestrutura: Sede.

Publico Alvo: Médicos hematologistas especializados em talassemia.

Capacidade de atendimento: llimitado

Recurso financeiro utilizado: Estrutura administrativa

Recursos humanos envolvidos: Apoio ao Paciente e Comité Cientifico.
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PROTOCOLO DE OSTEOPOROSE

Em 09/11 a ABRASTA realizou reunido no Instituto de Ortopedia e Traumatologia
da FMUSP, que apresentou seu projeto de pesquisa com foco na osteoporose

em pacientes com talassemia major. Este projeto estd em adequacgéo e

inclusive com definicGo para realizacéo do atendimento dos pacientes.

O projeto de Pesquisa com foco nos pacientes com talassemia major entre 5 e 20 anos,
apresenta o objetivo de preencher lacuna cientifica nesta drea do conhecimento, em
relagdo ao inicio de osteopenia /osteoporose nos pacientes com talassemia.

Finalidades Estatutdrias: Artigo 2°-1eV

Objetivos: Disponibilizar avaliacao ortopédica, visando a diminuicao de possiveis
comorbidades (trabalho de prevencao).

Origem dos recursos: Doac¢Oes de pessoas fisicas e juridicas.

Infraestrutura: Sede e Hospital das Clinicas de Sao Paulo.

Publico Alvo: Portadores de talassemia major e intermédia de 5 a 20 anos.
Capacidade de atendimento: ainda ndo fomos informados

Recurso financeiro utilizado: Estrutura administrativa

Recursos humanos envolvidos: Apoio ao Paciente, Comunicagdao e Marketing.

ABRASTA

Associacado Brasileira de Talassemia



Exame Diagnostico - Ressonancia Magnética 12*

A ABRASTA teve importante papel de orientacao e auxilio a pacientes para
realizacdo de importante exame de diagndstico para identificacdo do acumulo do
ferro no organismo, em virtude das constantes transfusdes de sangue recebidas,
através de parceria com o Hospital Israelita “Albert Einstein” e UNICAMP.

Assim, durante o ano, foram realizadas 86 exames de ressonancia magnética com
T2*.

Finalidades Estatutdrias: Artigo 2° - |

Objetivos: Oferecer o melhor exame para acompanhar o tratamento quelante
prescrito.

Origem dos recursos: DoagdOes de pessoas fisicas e juridicas.

Infraestrutura: O agendamento do exame é realizado em nossa sede e o exame é
realizado no Hospital Albert Einstein.

Publico Alvo: Portadores de talassemia major e intermédia.

Capacidade de atendimento: 100 vagas

Recursos humanos envolvidos: Diretoria, juridico, apoio ao paciente e parceria(hospitais).
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Estudo Anlodipina

EXAMES DE DIAGNOSTICO:

A ABRASTA teve importante papel de orientacao e auxilio a pacientes para a
participacdao em estudo com o medicamento Anlodipina, que impede a entrada

de ferro nas células do coragao e outros 6rgaos; consequentemente, espera-se que
as pessoas com talassemia tenham diminuicao de ferro em seus 6rgaos.

Finalidades Estatutdrias: Artigo 2° - |

Objetivos: Bloquear os canais que levam o ferro para dentro da célula cardiaca.

Origem dos recursos: Doagdes de pessoas fisicas e juridicas.

Infraestrutura: O agendamento do exame é realizado em nossa sede e o exame é realizado no
Hospital Albert Einstein e Clinica de Ressonancia em Campinas

Publico Alvo: Portadores de talassemia major e intermédia.

Capacidade de atendimento: 60 pacientes

Recurso financeiro utilizado: Estrutura administrativa

Recursos humanos envolvidos: Diretoria, apoio ao paciente e parceria(hospitais).
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Pacientes e Familiares

A ABRASTA sempre apresenta grande preocupac¢ao nas ocorréncias com os pacientes em todos os estados. Segue
abaixo dois casos de atendimentos realizados pelo Apoio ao Paciente, nos estados do Parana e Rio de Janeiro:

Paciente “A” —

Notificacdo: duvida em relacdo ao diagndstico dado na cidade de Araruama (ndo ha hematologista), pedido de
informagado sobre encaminhamento para a cidade vizinha com mais infra-estrutura, Cabo Frio - RJ

10/01/2011 — Advogada ABRASTA orienta paciente a procurar defensoria publica da cidade, solicitando a assisténcia
médica na cidade de Cabo Frio.

08/02/2011 — Paciente relata que procurou advogados da Defensoria Publica e que deve ser encaminhada para a
cidade do RJ. Documentacao enviada para a Secretaria de Saude e atendimento realizado na cidade do Rio de
Janeiro.

Centro de tratamento “A”

Notificagdo: Representante do Nucleo Curitiba

Solicitagao: Falta do medicamento EXJADE — Deferasirox.

27/07/2011 — Notificacdo dada pela representante.

30/07/2011 — Departamento Juridico encaminha oficio para o centro de tratamento solicitando informac¢des em
relacdo a falta de medicamentos.

03/08/2011 - Situacdo regularizada..

Finalidades Estatutarias: Artigo 2° -1, Ve XI

Objetivos: Certificar que os portadores de talassemia tenham acesso ao que lhes sdo oferecidos por lei.

Origem dos recursos: Doagdes de pessoas fisicas e juridicas.

Infraestrutura: Sede

Publico Alvo: Portadores de talassemia major, intermédia e seus familiares. O

Capacidade de atendimento: llimitado

Recurso financeiro utilizado: Estrutura administrativa

Recursos humanos envolvidos: Diretoria, Juridico e Apoio ao Paciente. AB RASTA
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Inclusao Social

Projeto Ver e Ouvir

Este projeto intensifica nossa intervencao com a participacao ativa do paciente no centro de tratamento e
também dos profissionais, construindo dados para que a Associag¢ao possa articular politica publicas em
prol dos pacientes.

Nos meses de agosto e setembro, a ABRASTA realizou o Projeto Ver e Ouvir nas cidades do Rio de Janeiro e
Sao Paulo, através da equipe do departamento de Apoio ao Paciente da Associagao. Este projeto tem como
objetivo fazer um mapeamento de como esta sendo realizado o tratamento da talassemia no Brasil.

Finalidades Estatutarias: Artigo 2° -V, VII, XI.

Objetivos: Disseminar informacgdes sobre a talassemia, mapear as condi¢des gerais
oferecidas pelos centros de tratamento de todo o Brasil e sistematizar relatérios que sirvam
como base para negociagcdes com o Ministério da Saude e Secretarias da Saude.

Origem dos recursos: Doac¢des de pessoas fisicas e juridicas.

Infraestrutura: Sede.

Publico Alvo: Portadores de talassemia major e intermédia, familiares, profissionais da
saude, hemocentros e bancos de sangue.

Capacidade de atendimento: llimitado

Recurso financeiro utilizado: Estrutura administrativa

Recursos humanos envolvidos: Apoio ao Paciente, Diretoria, Representantes dos nucleos.
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Inclusao Social

Abrasta nas Universidades

Outra grande preocupac¢ao da ABRASTA diz respeito a inclusao dos pacientes de talassemia no mercado de
trabalho e outras atividades, a fim de estimular a sua participacao social, uma vez que as restricdes da doenca,
com a necessidade de constantes transfusdes de sangue, limitam, muitas vezes, o exercicio de atividades
laborativas, estudantis, etc.

Entre os projetos de inclusao social encontram-se:

ABRASTA nas Universidades
Palestra com especialista em talassemia nas universidades de medicina do pais, seguida de
depoimento estimulante de portador de talassemia ou familiar.

Finalidades Estatutdrias: Artigo 2° - VI

Objetivos: Divulgar a talassemia para estudantes de medicina, visando maior conhecimento dos mesmos, para
gue posteriormente seja possivel obter o diagndstico precoce da talassemia.

Origem dos recursos: Doac¢des de pessoas fisicas e juridicas.

Infraestrutura: Sede e Faculdades de Medicina

Publico Alvo: Estudantes de medicina e residentes de hematologia.

Capacidade de atendimento: llimitado

Recurso financeiro utilizado: Estrutura administrativa

Recursos humanos envolvidos: Apoio ao Paciente, Comité Cientifico, Marketing e Comunicac¢ao

@)
ABRASTA

Associacao Brasileira de Talassemia



Inclusao Social

Adote um Aluno

Inclusao de Portadores de Talassemia no mercado de trabalho
Em 2011 foi criada uma parceria com SENAC, que sera iniciada no ano de 2012. Pacientes de Minas Gerais e
Rio de Janeiro serao beneficiados com bolsas de estudo.

Finalidades Estatutdrias: Artigo 2° -V

Objetivos: Auxiliar na profissionalizacdao, aumentando a possibilidade de inser¢cao no mercado de trabalho.
Origem dos recursos: Doac¢Oes de pessoas fisicas e juridicas.

Infraestrutura: Sede e escolas parceiras

Publico Alvo: Portadores de talassemia major e intermédia.

Capacidade de atendimento: llimitado

Recurso financeiro utilizado: Estrutura administrativa

Recursos humanos envolvidos: Apoio ao Paciente, Diretoria, Marketing e Comunicacao
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Concurso de Arte Infanto-Juvenil

Guerreiros do Ferro

7° Concurso de Desenho: “Guerreiros do Ferro”

Em parceria com a Chiesi, a ABRASTA organizou em 2011, o “7° Concurso Internacional de Arte:
Guerreiros do Ferro”, contando com 22 inscritos e 10 vencedores. Esse concurso tem como
objetivo conscientizar pacientes de diferentes idades, sobre a importancia da retirada de ferro (o
grande vildo da talassemia) do organismo.

A premiacdo aconteceu no més de maio, aproveitando a comemoracao do Dia
Internacional da Talassemia. Nessa edicdo, trés desenhos brasileiros foram premiados no concurso
internacional.

Finalidades Estatutarias: Artigo 2° - llI

Objetivos: Contribuir para que os pacientes realizem o tratamento quelante sem interrup¢des e que
se déem conta de sua importancia.

Origem dos recursos: Doac¢Oes de pessoas fisicas e juridicas.

Infraestrutura: Sede

Publico Alvo: Portadores de talassemia major e intermédia.

Capacidade de atendimento: llimitado.

Recurso financeiro utilizado: RS 2.973,61

Recursos humanos envolvidos: Apoio ao Paciente, Comunicacdao e Marketing.
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Concurso de Arte Infanto-Juvenil
Guerreiros do Ferro

Eduardo Lorenzon Bruna Sartorato Benatti
(classificado, categoria 4 a 8 anos) (classificado, categoria9 a 11 anos)

Juliana M. QOliveira Costa Matheus Pinheiro Corréa
(classificado, categoria 12 a 15 anos) (classificado, categoria acima de 16) O
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Tecnologia Maximizer

A atualizacdo de dados através do Maximizer, que é o software de CRM (Customer Relationship Manager)

tem como finalidade registrar, identificar e facilitar o estreitamento na relacao com seus diferentes
publicos.

Em 2011, foram cadastrados 68 novos pacientes e 193 pessoas amigas e identificadas com a causa.

A cada dois anos realizamos a atualizacdo dos dados dos centros de tratamento e também procuramos
promover o acompanhamento social com os pacientes. A atualizacdao do formulario ja foi aprovada pelo
comité cientifico e estas atividades estao programadas para o ano de 2012.

Finalidades Estatutarias: Artigo 2° -V

Objetivos: Aprimorar o relacionamento da associagao com pacientes, familiares, equipe da area da saude e
organizacoes parceiras, a fim de conhecer melhor o nosso publico e as suas necessidades.

Origem dos recursos: Doac¢des de pessoas fisicas e juridicas.

Infraestrutura: Sede.

Publico Alvo: Pacientes e familiares, equipe da area da saude, hemocentros e banco de sangue.
Capacidade de atendimento: llimitado

Recurso financeiro utilizado: Estrutura administrativa

Recursos humanos envolvidos: CRM, Comunicagao e Apoio ao Paciente
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Comunicagao - Logomarca

Para registrar a evolugcao da associacdao durante quase trés décadas de existéncia, a logomarca

foi modernizada.
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Comunicacao

A ABRASTA também fortalece ainda mais suas comunica¢gdes com os pacientes a fim de manté-
los cientes sobre os eventos da Organizacao, as novidades relacionadas a talassemia e demais
informacdes institucionais, bem como, criar maior proximidade com o envio de cartao de
aniversario enviado por correio para cada paciente:

Com foco nos valores da ABRASTA, a relacdao de carinho com os pacientes esta também no
envio de Cartdes de Aniversario.

Finalidades Estatutdrias: Artigo 2° -V e VI

Obijetivos: Estreitar o relacionamento com nosso publico alvo e estimular a participacdao dos
mesmos nas acdes da associagao.

Origem dos recursos: Doagdes de pessoas fisicas e juridicas.

Infraestrutura: Sede

Publico Alvo: Portadores de talassemia major, intermédia, familiares e demais profissionais da
saude.

Capacidade de atendimento: llimitado.
Recursos humanos envolvidos: Apoio ao Paciente, Diretoria, Comunicacao e Marketing.
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Comunica¢ao — Novo Site ABRASTA

Com o objetivo de se tornar referéncia em conteudos de talassemia no mundo, a ABRASTA modernizou seu
site, usando as mais novas tecnologias existentes no mercado. Com um design moderno e facil, as pessoas
podem interagir com o conteudo, além de assistir a diversos videos gravados por médicos.

O 2= = Home  Ajude a ABRASTA  Cadastre-se Fale Conosco 0800 773 9973

ABRASTA Viver bem faz parte do tratamento
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Orientacdo Psicolégica On-line TRANSMISSAO AQ VIVO
Utilizar o conhecimento especifico do profissional de Diferenciais para uma transfusdo de sangue segura e
psicologia para orientagdo sobre guestdes pontuais. Direitos dos pacientes

Associacio Brasileira de Talassemia

UU ABRASTA



Comunicacao

InfoAbrasta

Foram distribuidos boletins trimestrais do Informativo, com
atualidades sobre o

tratamento, direitos dos pacientes e outras informacgdes de
interesse. O layout do boletim foi modernizado em 2011, com o
objetivo de tornar a leitura mais agradavel.

Depaiments

Vo José
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Finalidades Estatutarias: Artigo 2° -V e VI L R T omeno
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Objetivos: Disseminar informagdes a respeito do tratamento. i E o

Origem dos recursos: Doac¢des de pessoas fisicas e juridicas.
Infraestrutura: Sede

Publico Alvo: Portadores de Talassemia major e intermédia,
familiares, profissionais da saude envolvidos no tratamento da
talassemia.

Capacidade de atendimento: Info ABRASTA 3.000 exemplares /

CHAT 40 pessoas Po 3 Sentimento influencid
Recursos humanos envolvidos: Apoio ao Paciente, Comité S et
Cientifico, Comunicacdo, Marketing e CRM. <5 718}
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Comunicacao

Chat Educativo

Os “Chats ABRASTA” acontecem mensalmente, as quartas-feiras, por meio de salas de bate-papo virtuais,
com o objetivo de esclarecer as duvidas dos pacientes. Com capacidade para 40 participantes,
especialistas das areas médica, multiprofissional e juridica sdao convidados para orientar sobre diferentes
temas.

30/03 — Qual o momento certo de transfundir e procedimentos para uma transfusdo de sangue segura.
27/4 — Crescimento e desenvolvimento na talassemia (aspectos endocrinoldgicos)

25/5 — Emocdes ligadas ao diagndstico da talassemia

29/6 — A importancia da quelagdo de ferro

27/7 — Complicagdes cardiacas — como evitas?

31/8 — Direitos dos portadores de talassemia

28/9 - Fertilidade na talassemia

26/10 — Talassemia: duvidas mais frequentes relacionadsa a ortopedia

30/11 — Esclarecimento de duvidas sobre talassemia intermédia

Finalidades Estatutarias: Artigo 2° -V e VI

Objetivos: Disseminar informacgdes a respeito do tratamento.

Origem dos recursos: Doagdes de pessoas fisicas e juridicas.

Infraestrutura: Sede

Publico Alvo: Portadores de Talassemia major e intermédia, familiares, profissionais da saude envolvidos no
tratamento da talassemia.

Capacidade de atendimento: Info ABRASTA 3.000 exemplares / CHAT 40 pessoas

Recursos humanos envolvidos: Apoio ao Paciente, Comité Cientifico, Comunicacdo, Marketing e
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Associacado Brasileira de Talassemia



EDUCACAO

42 Conferéncia Pan-Americana de Talassemia

Evento cientifico, direcionado a médicos e profissionais de
saude, no

Hotel Maksoud Plaza, nos dias 25 e 26 de maio, na cidade de
Sao

Paulo, contando com a presenca de 54 participantes.

Finalidades Estatutarias: Artigo 2° - llI, IV, VI, VIl e IX.

Objetivos: Informar e atualizar conhecimentos de
profissionais da saude

especializados em talassemia.
Origem dos recursos: Doag¢des de pessoas fisicas e juridicas.

Infraestrutura: Organizacdao do evento em nossa sede e
realizacdo no

Hotel Maksoud Plaza.

Publico Alvo: Médicos hematologistas especializados em
talassemia.

Capacidade de atendimento: ilimitado
Recurso financeiro utilizado: RS 109.698,12

Recursos humanos envolvidos: Diretoria, Comité Cientifico
Nacional e

Internacional, Comunica¢ao, Marketing e Apoio ao paciente.

4 Conferéncia Pan-Americana de Talassemia
4* Congreso Panamericano de Talasemia

47 Pan American Thalassaemia Conference

|’ Bem-vindo
[ Bienvenido
[ Welcome

Sao Paulo - Brasil

25 e 26 de margo de 2011

www.abrasta.org.br
Q
AN
|_’L[\ AL LALT 8,
ABRASTA LETIA,

@)
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INFORMACAO

Campanhas de Conscientizacao

DOADORES DE SANGUE — Campanha de conscientiza¢do
sobre a extrema importéncia da doagdo de sangue, jd que
existem pessoas, como as com talassemia major, que
precisam fazer transfusées de sangue a cada 20 dias. A
campanha foi virtual, e incentivou as pessoas a ndo apenas
doarem sangue e fazerem do ato um hdbito, mas também
as pessoas se cadastrarem no banco de doadores de
sangue da ABRASTA, para que possam ser avisadas caso
falta o seu tipo sanguineo em algum hemocentro proximo
a sua cidade.

25M
Dia Nacional de Doacéo
de Sangue

Doe sangue e faca disso

Nao perca tempo um habito frequente

Finalidades Estatutarias: Artigo 2° -V e XI.

Obijetivos: Agradecer aos doadores de sangue, conscientizar a
populacdo sobre a importancia da doacdao de sangue constante
e periddica e disseminar informacdes sobre a talassemia.

Para doar sangue, entre no site www.abrasta.org.br, descubra o
hemocentro mais perto de vocé e veja 0s pré-requisitos necessarios.

Algum dia vocé também pode precisar de uma doagdo de sangue.

Origem dos recursos: Doa¢des de pessoas fisicas e juridicas. Por isso, apoie o manifesto da ABRASTA para implantar o novo
teste de sangue NAT em todos os centros de tratamento do Brasil.
|nfraestrutura: Sede’ hemocentros’ bancos de Sangue e O NAT é 85% mais eficiente na deteccao dos virus HIV, Hepatite B

e C no sangue, garantindo uma transfusdo mais segura.

faculdades de medicina
Publico Alvo: Hemocentros, bancos de sangue, faculdades de

Para apoiar ao manifesto, clique AQUI ,h

medicina e doadores de sangue. Faga parte de nosso cadastro de doadores de sangue!
CapaCidade de atendimento: ”Imltado Assim, possamos avisé-lo sobre a falta do seu tipo

. . - sanguineo em algum hemocentro de sua cidade, caso
Recurso financeiro utilizado: RS 518,54 e ’
Recursos humanos envolvidos: Apoio ao Paciente, gg;ad‘;i%ig‘gzzfg&"m‘{b Afﬁmmm 2brale

Comunicacao, Marketing e Comité Cientifico Nacional. sy

08007739973




INFORMACAO

Campanhas de Conscientizacao

Dia Internacional da Talassemia — 8 de maio —
Campanha de conscientizagdo com o objetivo de alertar
sobre a talassemia, que altera a producgdo de
hemoglobina, a proteina do sangue responsdvel pelo
transporte de oxigénio para todos os tecidos do
organismo. O foco da campanha foi na talassemia minor,
doenca hereditdaria mais comum do mundo, que a
maioria das pessoas desconhece ter.

Finalidades Estatutdrias: Artigo 2° -V e XI.

Obijetivos: Conscientizar a populacdao nacional sobre a doencga.
Origem dos recursos: Doa¢des de pessoas fisicas e juridicas.
Infraestrutura: Sede, hemocentros, bancos de sangue e
faculdades de medicina

Publico Alvo: Hemocentros, bancos de sangue, casas de apoio,
universidades, faculdades de medicina e doadores de sangue.
Capacidade de atendimento: llimitado

Recurso financeiro utilizado: RS 926,46

Recursos humanos envolvidos: Apoio ao Paciente,
Comunicacdo, Marketing e Comité Cientifico Nacional.

1o chdla 20
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i
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INFORMACAO

Campanhas de Conscientizacao

Teste NAT

Para conscientizar a populagao sobre a importancia do mﬁe?éndeamc"éﬂ;ar

teste NAT, e de exigir o mesmo, a ABRASTA lancou uma g .
campanha, que foi divulgada nas midias através da e

i

assessoria de imprensa, e em centros de tratamento de 1mwmm Q”
H R b L SOrTaa

todo o Brasil, através dos representantes dos nucleos

regionais. /
Finalidades Estatutdrias: Artigo 2° -V e XI.

Obijetivos: Conscientizar a populacao nacional sobre a doencga.

Origem dos recursos: Doac¢Oes de pessoas fisicas e juridicas. ””’“
Infraestrutura: Sede, hemocentros, bancos de sangue e u_wurm
faculdades de medicina
Publico Alvo: Hemocentros, bancos de sangue, casas de apoio,
universidades, faculdades de medicina e doadores de sangue. o —
Capacidade de atendimento: Ilimitado e |
Recurso financeiro utilizado: RS 926,46 NG5 W -
Recursos humanos envolvidos: Apoio ao Paciente, S o pnase

Comunicacdo, Marketing e Comité Cientifico Nacional.

dw Ao ha Muckeion, 4 @
daa viea i Aah
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POLITICAS PUBLICAS

ABRASTA e Ministério da Saude

Em 2 de abril de 2011, foram apresentadas propostas ao Ministério da Saude, através da Diretoria da
ABRASTA, que solicitam melhor acesso a exames e medicamentos, além da seguranca necessaria aos

pacientes no momento das transfusdes sanguineas. O Ministro esteve atendo as propostas e prometeu
avalia-las.

Foi destacada a importancia da ressonancia magnética (T2*) para o monitoramento do ferro acumulado
no coracgao, figado e pancreas, decorrente das transfusdes sanguineas periddicas. Exame disponivel aos
pacientes no Hospital Albert Einstein.

Também esteve em pauta o prontuario eletronico Web Thal, que propicia a integracao e a troca de
informacdes entre os médicos e diferentes centros de referéncia para o tratamento de talassemia e

outras hemoglobinopatias no mundo e que, usado em apenas quatro centros de tratamento no Brasil,
deve ser implementado em outros centros também.

ABRASTA
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POLITICAS PUBLICAS

Reunido dia 30/08/2011 com a Secretaria do Estado dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia — Dra. Linamara Rizzo Battistella

Objetivo: Limitar aos portadores de Hemoglobinopatias cotas
equivalentes as oferecidas aos deficientes fisicos, conforme
regulamentacdo do Decreto Lei n? 5296 02/12/2004.

A proposta seria de inserir as pessoas com talassemia e os portadores de
Anemia Falciforme nas cotas dos portadores de deficiente fisico,
facilitando o acesso ao mercado de trabalho.

A Secretaria prop0s a criacao de um Centro de Diagnodstico de Referéncia
para essas anomalias, com funcionamento por 24 horas, evitando assim,
gue a pessoa com talassemia falte ao trabalho para realizar suas
transfusdes semanais.

ABRASTA
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POLITICAS PUBLICAS

Manifesto do NAT — novembro/2011.

A Portaria n? 1.353, de 13/06/11, que regulamenta a atividade hemoterdpica no pais e estabelece
diretrizes para a seguranca no processo, ainda n3o tornou obrigatdria a realizacdo do Teste de Acido
Nucléico -NAT, considerado o mais seguro para o receptor de sangue.

O NAT oferece uma seguranca 84% maior que os outros testes quanto a contaminacao pelo virus das
Hepatites “B” e “C”, e é 68% mais seguro em relagdo a contaminacdo pelo virus da AIDS (HIV), diminuindo
o tempo entre a contaminac¢ao do doador e sua detec¢dao no sangue, periodo denominado “janela
imunolégica”.

Uma vez comprovada mundialmente a seguranca do NAT, é direito de todo cidadao receber sangue livre
de contaminagdes, pois a salde é garantia constitucional, inserida entre os direitos fundamentais do
cidadao.

Dessa forma, A ABRASTA, em parceria com outras associa¢oes, lancou um manifesto que visa a
implantacao obrigatdria em todo territdrio nacional do NAT, que aumenta a seguranca no processo de
transfusao sanguinea. Em funcao dessa realidade, a ABRASTA disponibilizou em seu site abaixo assinado
para colher assinaturas do manifesto.

ABRASTA
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Dezembro de 2011.

MXﬂOm@@LQ

Merula Emmanoel A. Steagall
Presidente
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