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Nome

ASSOCIACAO BRASILEIRA DE TALASSEMIA - ABRASTA

{ ¢ o J.
U"‘ 50.711.845/0001-63

Inscricao Estadual
Isenta

Inscricao Municipal
8.772.953-9

Sede
Rua Pamplona, 518 - 5° andar

Jardim Paulista - Sao Paulo / SP
Cep 01405-000

Telefone
(11) 3149-5190

ldentifica

Site
www.abrasta.org.br

E-mail
abrasta@abrasta.org.br

Horario de Funcionamento
O Segunda a Sexta-feira, das 9 as 18h
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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

CMDCA - Conselho Municipal de Direitos da Crianca e do Adolescente

Cadastro na SEADS - Secretaria Estadual de Assisténcia e Desenvolvimento Social

COMAS - Conselho Municipal de Assisténcia Social

Selo Organizacao Parceria (2007/2008)

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.

Prémio Folha Empreendedor Social - 2013

Presidente Merula Steagall é reconhecida pela atuacdo Social da ABRASTA e ABRALE.
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Criada em 1982, a ABRASTA - Associa¢ao
Brasileira de Talassemia é uma das mais
conceituadas e importantes associa¢fes que
tem como missao oferecer ajuda e mobilizar
parceiros para que todas as pessoas com
talassemia no Brasil tenham acesso ao
melhor tratamento.

Para atingir esse objetivo, a ABRASTA atua
em quatro pilares principais: Apoio aos
Usuarios e Familiares, 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
acdes, de forma que os tratamentos de
saude aos usuarios dos servicos da ABRASTA
sdo realizados na rede publica ou privada.

A ABRASTA presta servigos socioassistenciais,
disponibilizando orienta¢bes psicoldgicas,
juridicas e nutricionais gratuitas,
informacdes atualizadas, articulacdes nas
politicas publicas e programas especiais
para informar, educar e apoiar os usuarios e
seus familiares, além de outras milhares de
pessoas envolvidas com a doenca.

Atualmente sdo cadastrados na associa¢ao
797 usuarios, advindos de varias regides do
pais e suas respectivas familias.

A soma de talentos da diretoria e equipe,
com diferentes formacdes e experiéncias,
ajudaram a personificar e viabilizar os
projetos da ABRASTA, conforme a seguir as
realiza¢des de 2013.
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NOSSa
Missao

NOSSa
Visao

NOSSOS
Valores

“Oferecer ajuda e mobilizar
parceiros para que todas
as pessoas com talassemia
no Brasil tenham acesso ao
melhor tratamento.”

“Ser um instituto de referén-
cia mundial e sustentavel em
educacao e pesquisa,

para o tratamento de pes-
soas com talassemia.”

“Foco no paciente com:
Etica, Profissionalismo, Cui-
dado Integral, Igualdade,
Acolhimento, Fé, Uniao e
Amor.”
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Diretoria Executiva

Merula Emmanoel Anargyrou Steagall
Presidente

Claudia Angela Galleni Di Sessa Vellozo
Vice-Presidente

Eduardo Maércio Froes
Primeiro Tesoureiro

Angelo Palumbo
Segundo Tesoureiro
.
Fabio Henrique Braggion

Primeiro Secretario

Equipe

Fernando Sabino
Segundo Secretario

Conselho Fiscal

Rosana Aparecida Spoto Alves
Renata Camara Nieto

Weber Reynolds Caselatto
Conselho Curador

Ernest Egli
Presidente

Edgard Hermelino Leite Junior
Vice-Presidente

Newton José Leme Duarte
Geraldo Rocha Azevedo
Louis Antoine de Ségur de Charbonniéres

Luiz Carlos Bresser Pereira




Administrativo / Tl

Annete Soihet Governanca Corporativa
Elizabeth N. Pereira Coordenadora de RH
Fabio Fedozzi Gerente

Priscilla Gomes Assistente Financeiro
Raphael Pablo T.I.

Michele Oliveira Wolf Kamfs Recepcionista
Apoio ao Paciente e Politicas Publicas
Ana Paula Teixeira Psicologa

Andréa Karolina Bento Advogada

Clara Gomes Estagiaria

Cristiane Lucio Coordenadora de Apoio ao
Paciente

Dirceu Raposo Diretor de Politicas Publicas

Juliana Martini Representante Porto Alegre

Kelvia Maria Aparecida Alves Representante

Sdo Paulo

Melissa Abreu Pereira Coordenadora de
NUcleos Regionais

Priscila dos Santos de Abreu Representante

Rio de Janeiro

Raquel Bocatu Comunicacdo Politicas Publi-
cas

Eduardo Maercio Froes Representante Mi-
nas Gerais

Elida de Barros Varela Representante Recife

Fernando Sabino Representante Recife

Mariana Montovani Hupalo Representante
Curitiba

Isabela Marques Representante Belo Hori
zonte

Samara Floquet Representante Salvador
Comunicacao e Rela¢des Internacionais
Carolina Cohen Gerente

Miguel Peinador Mod Analista

Tatiane Mota jornalista

Christian de la Campa Coordenador de R.I.
Daniela Santos Assistente

Investimento Social

Kézia Marques Coordenadora

Maria Angela Goncgalves Promotora

Silvia A. Ferreira Promotora

Itaciara Monteiro Analista

Pesquisa

Nina Victoria Assistente

Projetos Especiais

Bianca Diana Barreto Coordenadora

Servicos Gerais

Nivaldo Pedroso da Motta Motorista
Vera Lucia Jorge da Silva Copeira

Voluntariado

Cristiane Lucio Coordenadora
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Ccom
Cientifico

Nacional

Dr. Aderson da Silva Araujo
Centro de Hematologia e Hemoterapia de
Pernambuco

Dr. Giorgio Roberto Baldanzi
Centro de Hemoterapia e
Hematologia do Parana

Dr. Juliano de Lara Fernandes
Hemocentro da UNICAMP

Dr. Kleber Yotsumoto Fertrin
Hemocentro da UNICAMP

Dra. MoOnica Pinheiro Verissimo
Centro Infantil Boldrini

Dr. Nelson Hamerschlak
Hospital Albert Einstein

Dra. Sandra Fatima Menosi Gualandro
Faculdade de Medicina da
Universidade de S&ao Paulo

Dra. Sandra Regina Loggetto
Centro de Hematologia de Sdo Paulo

Dra. Viviani de Lourdes Rosa Pessoa
Centro de Hematologia e
Hemoterapia do Rio de Janeiro




Internacional

Dr. Alan Cohen
Children”s Hospital of Philadelphia (EUA)

Dr. Antonio Piga
University of Turin (Italia)

Dr. Fernando Tricta
Apopharma (Canada)

Dr. John Wood
Children”s Hospital Los Angeles (EUA)

Dr. Nicos Skordis
Makarios Hospital (Grécia)

Dr. Vasilis Berdoukas
"Aghia Sophia” Children”s Hospital (Grecia)
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A talassemia € uma doenca hereditaria
causada pelo mau funcionamento da medula
0ssea, que produz uma forma anormal de
hemoglobina (principal componente dos
globulos vermelhos). Ela causa anemia leve
ou severa e os dois tipos principais sao Alfa
e Beta. Os tipos mais comuns sdo os da beta
talassemia, divididos em: minor, intermédia
e major.

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

Ja a talassemia intermédia, como o nome
sugere, se encontra, em sua gravidade,
entre a talassemia minor e talassemia
major. Ha pacientes que apresentam niveis
diferenciados da doenca, as vezes similares
aum, as vezes similares ao outro quadro. Em
alguns casos, estes pacientes apresentam
anemia discreta, mas diferentemente de
pacientes com o traco talassémico - podem
requerer terapia transfusional.

A talassemia major, também chamada de
anemia mediterranea ou anemia de Cooley,
€ herdada pelo gene defeituoso de ambos os
pais. O tipo mais grave da doeng¢a tem como
principais sintomas:

- Anemia grave desde o primeiro ano de
vida

- Fadiga e falta de ar

- Pele amarela ou muito palida

- Problemas com o crescimento

- Deformidades dsseas, se ndo tratada
adequadamente

Sem tratamento apropriado, a pessoa com
talassemia major pode desenvolver sérias
complica¢des de saude ou chegar ao Obito.
Seu principal tratamento € realizado por
meio de transfusGes de sangue periddicas,
por toda a vida. Este procedimento acarreta
em um excesso de ferro no organismo, que
se nao eliminado corretamente também
traz riscos de saude. A retirada de ferro de
O6rgaos como coracao e figado é feita com os
guelantes, hoje existentes na forma oral e
venosa.
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NUcleos

ijonais

Reg

Os Nucleos Regionais existem ha nove anos.
Eles se desenvolveram junto com a ABRASTA,
impulsionados por alguns de seus diretores,
fundadores, pacientes e familiares residentes
em diversas regides do pais.

Atualmente a ABRASTA conta com oito
representantes, nas cidades de Belo Horizonte
(MG), Curitiba (PR), Porto Alegre (RS), Recife
(PE), Rio de Janeiro (RJ), Sul de Minas (MQG)
e Salvador (BA). Em Recife temos dois
representantes atuantes.

Em 2013 conseguimos manter a parceria com
os diversos Hemocentros para oferecer todo o
suporte e orientacdo aos usuarios.

Realizamos um trabalho com empenho
para cadastrarmos pessoas com talassemia
intermédia ao longo desse ano com 0 apoio
dos médicos e profissionais da saude, além da
atualizacdo dos cadastrados.

Suas atividades foram marcadas pelo
fortalecimento em relagdo aos usuarios, com
importantes instituicdes de saude nas diversas
regidbes do Brasil. Também foram realizadas
campanhas locais de conscientiza¢ao, visando
o diagndstico precoce e a disseminacdo de
conhecimento e informacdo.




Os representantes (todos profissionais da
saude)receberam atendimentos psicologicos
para aprender a lidar com os sentimentos
geradospeloconviviocomusuariosetambém
com ambientes hospitalares. As orienta¢des
foram promovidas pelo Departamento de
Psicologia da ABRASTA e ocorrem de forma
mensal.

Nosso representante do Nucleo Sul de Minas
foi convidado para realizar uma palestra
sobre talassemia para os usuarios, familiares
e profissionais no HEMOMINAS.

Participamos do CAT - Comissao de
Assessoramento Técnico as Talassemias
como membro efetivo, sendo representados
pelo nosso usuario e representante do
Nucleo de Recife.

Realizamos reunides de 20 em 20 dias com
maes de pacientes e familiares no HEMOPE,
hemocentro que possui 0 maior numero de
pacientes, para aproxima-los da Associacgdo,
orientarmos, levantarmos as demandas,

oferecermos apoio e muita unido.

Em 2013 foi realizado na sede da ABRASTA,
em Sdo Paulo, treinamento com os
representantes regionais, com o objetivo
de capacitar, desenvolver e atualizar a
equipe, discutir os novos desafios regionais,
fortalecer a atuacdo na defesa de melhores
politicas publicas de saude e criar interface
com as secretarias estaduais.
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Meu nome ¢é Fernanda Rebeque
Rebello, tenho 23 anos, sou portadora
de talassemia major e moro em
Maringa, Parana. Desde quando meus
pais descobriram que sou portadora de
talassemia, eles ja me cadastraram na
Abrasta. E o que falar da ABRASTA? Aqui
encontrei apoio para todas as minhas
necessidades. Se nao fosse por essa
Associacdo eu ndo teria conseguido
0Ss varios exames de ressonancia
magnética que necessito fazer todos

Fernanda Rebeque
Rebello, Maringa - PR

0s anos, por exemplo. Recentemente,
ganhei uma bombinha nova direto
da fabrica na Grécia e ela ficou retida
na Anvisa. Mandei um e-mail para a
ABRASTA e com ajuda da Dra. Andrea,
ela foi liberada. Agora posso dar
continuidade ao meu tratamento com
o Desferal. Eu s6 tenho a agradecer a
ABRASTA por todo o apoio que tenho

recebido!




Numeros

32

04

02

160

18

48.668

52

137

70

20

12.000

02

04

05

01




O “Protocolo de Quelacao” foi atualizado pelos
meédicos do Comité, que irdo elaborar um
artigo para publicacao futura na Revista da
ABHH - Associacdo Brasileira de Hematologia
e Hemoterapia.

Esteprotocolofoirealizadoparaapadronizacdo
e atualizacdo do tratamento quelante no
Brasil.

Protocolo de
Quelacao

Finalidades Estatutarias: Artigo 3° - VI e VIII
Objetivos: Atualizar o conhecimento de médi-
cos hematologistas envolvidos no tratamento
da talassemia, visando a padronizacdo do
tratamento em todas as regides do pais.
Origem dos recursos: Doacdes de pessoas
fisicas e juridicas.

Infraestrutura: Sede.

Publico Alvo: Médicos hematologistas espe-
cializados em talassemia.

Capacidade de atendimento: Ilimitado
Recurso financeiro utilizado: Estrutura
administrativa

Recursos humanos envolvidos: Apoio aos
usuarios e Comité Cientifico.




Protocolo de
Osteoporose

Em 9 de novembro a ABRASTA realizou reunido
no Instituto de Ortopedia e Traumatologia da
FMUSP, que apresentou seu projeto de pesquisa
com foco na osteoporose em usuarios com
talassemia major.

Este projeto esta em adequacdo e inclusive com
definicdo para realizacdo do atendimento as
pessoas com talassemia.

O projetode Pesquisa comfoco nos usuarios com

Finalidades Estatutarias: Artigo 3° - IX e XI
Objetivos: Disponibilizar avaliacao ortopédi-
ca, visando a diminuicdo de possiveis
comorbidades (trabalho de prevencao).
Origem dos recursos: Doacdes de pessoas
fisicas e juridicas.

Infraestrutura: Sede e Hospital das Clinicas
de Sao Paulo.

Publico Alvo: Portadores de talassemia ma-
jor e intermédia de 5 a 20 anos.

Capacidade de atendimento: ainda nao fo-
mos informados

Recurso financeiro utilizado: Estrutura ad-
ministrativa

Recursos humanos envolvidos: Apoio aos
usuarios, Comunicacdo e Marketing.

talassemia major entre 5 e 20 anos, apresenta
0 objetivo de preencher lacuna cientifica nesta
area do conhecimento, em relacdo ao inicio de
osteopenia /osteoporose.

O atendimento da associacdo consiste em
agendamento e transporte para os exames.

Este protocolo esta em fase de adaptag¢ao para
sua realizagao.
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Magnética

Por meio de parceria com o Hospital
Israelita “Albert Einstein”, a ABRASTA tem
importante papel de orientag¢ao e auxilio aos
usuarios para a realizacdo da ressonancia
magnética, importante exame de diagndstico
para identificacdo do acumulo do ferro no
organismo devido as constantes transfusdes
de sangue recebidas.

O atendimento da associacdo consiste em
agendamento e transporte para os exames.

Este projeto esta em reformulacdo.

Finalidades Estatutarias: Artigo 3° -V e XI
Objetivos: Oferecer o melhor exame para
acompanhar o tratamento quelante prescrito.
Origem dos recursos: Doac¢des de pessoas
fisicas e juridicas.

Infra-estrutura: O agendamento do exame é
realizado em nossa sede e 0 exame é
realizado no Hospital Albert Einstein.

Publico Alvo: Portadores de talassemia major
e intermédia.

Capacidade de atendimento: 100 vagas
Recursos humanos envolvidos: Di-

retoria, juridico, apoio ao paciente e
parceria(hospitais).



Estudo

Anlod

ipina

A ABRASTA teve importante papel de
orientacdo e auxilio aos usuarios para a
participacdao em estudo com o medicamento
Anlodipina, que impede a entrada de ferro
nas células do coracdo e outros 6rgaos;
consequentemente, espera-se que 0S
usuarios com talassemia tenham diminui¢ao
de ferro em seus érgaos.

O atendimento da associagdo consiste em
divulgacdo aos usuarios, agendamento e
transporte para os exames.

Em 2013, quatro usuarios foram beneficiados
com o transporte para realizacdo do exame
na Clinica RCC em Campinas.

Finalidades Estatutarias: Artigo 3°- Ve Xl
Objetivos: Bloquear os canais que levam o
ferro para dentro da célula cardiaca.
Origem dos recursos: Doacdes de pessoas
fisicas e juridicas.

Infraestrutura: O agendamento do exame é
realizado em nossa sede e 0 exame é reali-
zado no

Hospital Albert Einstein e Clinica de Res-
sonancia em Campinas

Publico Alvo: Portadores de talassemia ma-
jor e intermédia.

Capacidade de atendimento: 60 pacientes
Recurso financeiro utilizado: R$ 400,00 +
Estrutura administrativa

Recursos humanos envolvidos: Diretoria,
apoio ao paciente e parceria(hospitais).
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Projeto
Ver e Ouvir
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Este projeto intensifica nossa intervencdo
com a participacao ativa do usuario no centro
de tratamento e também dos profissionais,
construindo dados para que a Associacdo possa
articular politicas publicas em prol dos pacientes.

Em 2013 a ABRASTA realizou o Projeto Ver
e Ouvir visitando 4 cidades: Recife, Curitiba,
Campinas e Florianépolis.

Este projeto tem como objetivo fazer um
mapeamento de como esta sendo realizado o
tratamento da talassemia no Brasil.

Finalidades Estatutarias: Artigo 3°, 1l, V, VI, VII.
Objetivos: Disseminar informacdes sobre

a talassemia, mapear as condicdes gerais
oferecidas pelos centros de tratamento de todo
o Brasil e sistematizar relatérios que sirvam
como base para negociacdes com o Ministério
da Saude e Secretarias da Saude.

Origem dos recursos: Doacdes de pessoas
fisicas e juridicas.

Infraestrutura: Sede.

Publico Alvo: Pessoas de talassemia major e
intermédia, familiares, profissionais da saude,
hemocentros e bancos de sangue.
Capacidade de atendimento: llimitado
Recurso financeiro utilizado: R$ 3.400,00 +
Estrutura administrativa

Recursos humanos envolvidos: Apoio aos
Usuarios, Diretoria, Representantes dos
nucleos.



Abrasta nas

idades

IVversi

Un

Esta campanha de conscientizacdo tem como
objetivo informar e divulgar a talassemia para
estudantes de medicina, visando seu maior
conhecimento a respeito desta doenca para no
futuro realizarem com mais eficiéncia e rapidez
o diagnostico da talassemia. Vinculamos
também a essa a¢do nossas campanhas de
Doacdo de Sangue e Aconselhamento Genético
para casais.

Nas Universidades com curso de medicing,
realizamos palestra com o médico da cadeira
deHematologia, e concluimos comdepoimento
de paciente. Em universidades que nao
autorizam a palestra, realizamos divulgacdo
por meio de distribuicdo de materiais.

Finalidades Estatutarias: Artigo 3°-1e IV
Objetivos: Divulgar a talassemia para
estudantes de medicina, visando maior
conhecimento dos mesmos, para que
posteriormente seja possivel obter o
diagndstico precoce da talassemia.
Origem dos recursos: Doacdes 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 aos
Usuarios, Comité Cientifico, Marketing e
Comunicagao
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2013

Estimativa de pessoas em palestra: 155
Materiais distribuidos: 1.000




Adote
Um Aluno

Outra grande preocupacdao da ABRASTA diz
respeitoainclusdaodosusuariosdetalassemia
no mercado de trabalho e outras atividades,
a fim de estimular a sua participagdo social,
uma vez que as restricdes da doenga, com
a necessidade de constantes transfusdes de
sangue, limitam, muitas vezes, o exercicio de
atividades laborativas, estudantis, etc.

Inclusdo de portadores de talassemia no
mercado de trabalho

Parceria com SENAC foi realizada no ano de
2013. Usuarios com talassemia residentes
nos estados do Amapa, Espirito Santo,
Maranhao, Minas Gerais, Mato Grosso, Mato
Grosso do Sul, Piaui, Rio de Janeiro, Rio
Grande do Sul, Roraima e Tocantins, foram
beneficiados com bolsas de estudo.

Finalidades Estatutarias: Artigo 3° - II, XIX
Objetivos: Auxiliar na profissionalizacao,
aumentando a possibilidade de insercao no
mercado de trabalho.

Origem dos recursos: Doacdes de pessoas
fisicas e juridicas.

Infraestrutura: Sede e escolas parceiras
Publico Alvo: pessoas com talassemia
major e intermédia.

Capacidade de atendimento: Ilimitado
Recurso financeiro utilizado: Estrutura
administrativa

Recursos humanos envolvidos: Apoio

aos usuarios, Diretoria, Marketing e
Comunicagao
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Cconcurso

de Arte

Em parceriacom a Chiesi,a ABRASTA organizou
em 2013 o “9° Concurso Internacional de
Arte: Guerreiros do Ferro”, contando com 18
desenhos e 9 vencedores. Esse concurso tem
como objetivo conscientizar nossos usuarios
de diferentes idades sobre a importancia da
retirada de ferro (o grande vildo da talassemia)
do organismo.

A premiag¢do aconteceu no més de maio,
aproveitando a comemoracdo do Dia
Internacional da Talassemia. Nessa edicdo, um
desenho brasileiro foi premiado no concurso
internacional.

Finalidades Estatutarias: Artigo 3° - XI
Objetivos: Contribuir para que os usuarios
realizem o tratamento quelante sem
interrupcdes e que se déem conta de sua
importancia.

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

Infraestrutura: Sede

Publico Alvo: Portadores de talassemia major
e intermédia.

Capacidade de atendimento: llimitado.
Recurso financeiro utilizado: R$ 3.500,00
Recursos humanos envolvidos: Apoio aos
usuarios, Comunicagao e Marketing.




Cultura

A Associacdo, por meio de seu departamento
de Investimento Social, recebe convites
cortesias de empresas de promoc¢do cultural,
oferecendo oportunidade de diversdao e
cultura aos pacientes e familiares.

Em 2013, os espetaculos patrocinados
foram:

A Histdria do Incrivel Peixe Orelha
Al6 Dolly! Um musical da Brodway
O magico de OZ

O Rei Leao - O marco da Brodway
A Histéria do Incrivel Peixe Orelha
Galinha Pintadinha o Musical
Rock in Rio

Madagascar o Musical

Razdes para ser bonita

Festival Musical do Mickey

Tudo por um Pop Star

80 convites
370 convites
110 convites
150 convites
80 convites
70 convites
200 convites
500 convites
180 convites
80 convites
60 convites



Evento

Beneficente

No dia 15 de julho a Associacdo realizou um
cha beneficente no Terracgo Italia em prol de
seus programas de apoio ao paciente, que
contou com a participacdo de 140 pessoas.

Durante o evento, ocorreu o famoso bingo
solidario, com brindes doados por diversas
empresas e parceiros.

AGRADECIMENTOS

GRUPO COMOLATTI, ANA COMOLATTI, Sra. Vitorina - voluntaria, Martha Pacifico - voluntaria,
Sra. Villy - voluntaria, Claudete e Deca, A TAL DA PIZZA, Studio Mac, Loja Sheila Importacao e

Exportacao, Gil Cabeleleiro, Noa Cabelo e Estética, Loja AZ Presente, Torré Confeccdes, LILLIY
SARTI, ZENA CAFFE, ALCACUZ, AROMAGIA, BROWN SUGAR, Blue Gardénia, RESTAURANTE JAM,
BLUE TREE MORUMBI, CLINICA DERMATOLOGICA ADRIANA VILARINHO, ANNA PEGOVA, JO DE
MER, IMAGINARIUM e Pasta e Basta.



Voluntariado da ABRASTA: juntos somos
mais fortes!

O voluntariado da ABRASTA tem como
beneficios a ampliacao e fortalecimento dos
Servicos e Programas, proporcionando
ao voluntario desenvolvimento pessoal,
aumentodecirculodeamizadeseparticipacao
na construcdao de uma sociedade mais justa.

Nossa Missdo
Adconcar o exceléncio e humo MIDCEo do
rolomenic & qualidode de vida de petsons com
cdncer no songue ¢ tolowemio do Browl

Contamos este ano com voluntarios na
equipe médica e multiprofissional, além
daqueles que desempenham a digitacao
das notas fiscais no Programa da Nota Fiscal
Paulista.

No total, sdo 20 voluntarios que atuam no
fortalecimento da missao da Associacao.
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Tecnologia

imizer

Max

A atualizacdao de dados no Maximizer, nosso
software de CRM (Customer Relationship
Manager), tem como finalidade registrar,
identificar e facilitar o estreitamento na
relagdo com diferentes publicos.

Com essa tecnologia realizamos o
acompanhamento social por telefone, e
contatamos e atualizamos os dados cadastrais
de 141 usuarios.

Também foram atualizados cinco centros de
tratamento, que receberam um formulario
de cadastro e nos enviaram com seus dados
atuais.

Finalidades Estatutarias: Artigo 3° - IX
Objetivos: Aprimorar o relacionamento da
associacao com usuarios, familiares, equipe
da area da saude e organizacdes 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: usuarios e familiares, equipe
da area da saude, hemocentros e banco de
sangue.

Capacidade de atendimento: Illimitado
Recurso financeiro utilizado: Estrutura
administrativa

Recursos humanos envolvidos: CRM,
Comunicacdo e Apoio ao usuario



izacao

Campanhas de

Conscient

DOADORES DE SANGUE - Campanha de
conscientizagdo sobre a extremaimportancia
dadoacdodesangue, ja que existem pessoas,
como as com talassemia major, que precisam
fazer transfusdes de sangue a cada 20 dias.
Essa campanha contou com o empenho dos
Nucleos Regionais e voluntarios das regides
gue divulgaram a importancia da doacdo e
também captaram pessoas para o banco de
doadores de sangue da ABRASTA.

-_-}

Finalidades Estatutarias: Artigo 2 e Artigo 3°
-1V

Objetivos: Agradecer aos doadores de
sangue, conscientizar a popula¢ao sobre a
importancia da doacdo de sangue constante
e periodica e disseminar informacdes sobre
a talassemia.

Origem dos recursos: Doacdes de pessoas
fisicas e juridicas.

Infraestrutura: Sede, hemocentros, bancos
de sangue e faculdades de medicina
Puablico Alvo: Hemocentros, bancos de
sangue, faculdades de medicina e doadores
de sangue.

Capacidade de atendimento: llimitado
Recurso financeiro utilizado: R$ 12.000,00
Recursos humanos envolvidos: Apoio

aos Usuarios, Comunicacdo, Marketing e
Comité Cientifico Nacional.



~y

Comun

icacao

A ABRASTA também fortalece ainda mais suas
comunica¢Bescomospacientesafimde manté-
los cientes sobre os eventos da Organizacao,
as novidades relacionadas a talassemia e

demais informacdes institucionais. FOAE
Com foco nos valores da ABRASTA, a relagao u‘l

de carinho com os usudrios esta também no
envio de Cartdoes de Aniversario.
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Finalidades Estatutarias: Artigo 3° - VI
Objetivos: Estreitar o relacionamento com
nosso publico alvo e estimular a participacdo
dos mesmos nas acdes da associacao.
Origem dos recursos: Doacdes de pessoas
fisicas e juridicas.

Infraestrutura: Sede

Publico Alvo: usuarios, familiares e demais
profissionais da saude.

Capacidade de atendimento: Ilimitado.
Recursos humanos envolvidos: Apoio

aos usuarios, Diretoria, Comunicacdo e
Marketing.



Info Abrasta

Foram distribuidos, gratuitamente, 12.000
boletins trimestrais do Informativo para
0S usuarios e outros publicos cadastrados
no banco de dados, com informac¢bes de
atualidades sobre o tratamento, direitos
dos pacientes e outros temas de interesse.

Chat Educativo

08/05 - Talassemia: tipos, causas, sintomas
e tratamentos - 21 participantes

05/06 - Transfusdo de sangue: quando
e quanto o paciente de talassemia deve
transfundir? - 22 participantes

24/07 - Coracao, Ferro e Quelacdo -
17 participantes

04/09 - O que esperar do futuro do
paciente com talassemia major -
17 participantes

i o
lista que revolucionoy

rasil € NO mundo.

29/10 - Talassemia intermédia: o que vocé
quer saber? - 11 participantes

Finalidades Estatutarias: Artigo 3° - VI
Objetivos: Disseminar informacdes a
respeito do tratamento.

Origem dos recursos: Doacdes de pessoas
fisicas e juridicas.

Infraestrutura: Sede

Puablico Alvo: usuarios, 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
usuario, Comité Cientifico, Comunicacao,
Marketing e CRM.




Iticas

Publicas

e

Nesse foco, a Associacdo cresceu e hoje é
representante da talassemia no Ministério
da Saude, como membro do CAT - Comissao
de Assessoramento Técnico as Talassemias,
criada pela Coordenacdao Geral de Sangue e
Hemoderivados, no uso de sua competéncia
de coordenar a formulacdo e a implementacao
da Politica Nacional de Atencdo as Pessoas com
Talassemias, por meio da Portaria n°2.612/2012.

AtuamosjuntoasSecretarias Estaduaisde Saude,
acompanhando e verificando a entrega e falta de
medicamentos. Também acompanhamos junto
aos Hospitais e Hemocentros se o tratamento
adequado e mais atual esta sendo oferecido ao
usuario. Quando ha falha sdo acionados: MS,
CNS, Secretaria Estadual de Saude, Ministério
Publico e Tribunal de Contas tanto do Estado
como da Unido por meio de oficios.

O trabalho da ABRASTA ajuda ndo s6 aos
usuarios com talassemia, mas todas as pessoas
com doencas do sangue. Exemplo disso € que
recentemente conseguimos tornar lei o uso do
teste NAT em todas as bolsas de sangue do pais.
Essa técnica permite identificar os virus HIV e
hepatite C e B e essa conquista conseguiu atingir
todos os 200 milhdes de brasileiros.




A equipe da ABRASTA participa de encontros
periddicos com representantes das Secretarias
Estaduais e Municipais de saude, para discutir
melhorias no tratamento da talassemia,
especialmente no que diz respeito a
dispensac¢do de medicamentos mais evoluidos
e outros cuidados essenciais no padrao de
tratamento oferecido obrigatoriamente pelo
Sistema Unico de Saude (SUS).

Desde 2006, a diretoria da ABRASTA tem
assento no CNS, formado por organizacdes
representativas de usuarios do SUS, membros
do governo e profissionais de saude, e participa
ativamente na elaboracdo e deliberacao das
politicas publicas de saude mais relevantes
para a populacdo. A Associacdo esta sempre
representando os usuarios com talassemia
e seus familiares nas audiéncias convocadas
pelo Ministério da Saude.

A ABRASTA ¢é fundadora da rede latino
americana de associacbes de apoio a
portadores de doencas hematoldgicas, a
ALIANZA LATINA. Esse grupo une esfor¢os
para a conquista de avang¢os nos tratamentos.
Sao 82 ONG's atendidas e milhdes de usuarios
beneficiados com esse trabalho.




Demonstrativos Financeiros

BP - Balanco Patrimonial

ASSOCIACAO BRASILEIRA DE TALASSEMIA - ABRASTA

CNPJ/MF 50.711.845/0001-63

BALANCO PATRIMONIAL EM 31 DE DEZEMBRO DE 2013

(Em Reais - R$)

ATIVO

31 de Dezembro

2013

2012

CIRCULANTE

Caixa e Equivalentes de Caixa

Moeda Estrangeira

Clientes

Dividendos/JCP a Receber

Adto. de Salarios/ Férias / Fornecedor
Impostos a Recuperar

Outras Contas a Receber

Estoques

Estoques em Transito

Despesas a Apropriar

5.797,26

58.740,00

89,39

6.583,26

205,00

Total do Ativo Circulante

64.626,65

66.788,26

NAO CIRCULANTE

Realizavel a Longo Prazo
Créditos Coligadas/Controladas
Processos Judiciais

Outros Créditos

6.035,85

6.035,85

Total do Realizavel a Longo Prazo

6.035,85

6.035,85

Investimentos

Investimentos
Participacdes em Controlada
Outros Investimentos

Total dos Investimentos

Ativo Imobilizado

Tangivel
Intangivel

514,38

4.075,18

Total do Ativo Imobilizado

514,38

4.075,18

Total do Ativo Nao Circulante

6.550,23

10.111,03

TOTAL DO ATIVO

71.176,88

76.899,29




PASSIVO

31 de Dezembro

2013

2012

CIRCULANTE

Fornecedores

Empréstimos e Financiamentos
Impostos, Taxas e Contribuicdes
Dividendos a Pagar

Provisoes

Outras Contas a Pagar
Adiantamentos Clientes

24.254,70

6.976,24

29.003,95
232.195,62

27.421,48

3.454,71

19.933,62
251.295,62

Total do Passivo Circulante

292.430,51

302.105,43

NAO CIRCULANTE

Exigivel a Longo Prazo
Adiantamentos Clientes
Empréstimo e Financiamentos
Divida com Pessoas Ligadas
Outras Obrigacdes a Pagar
Provisdes para Perdas

Total do Passivo Nao Circulante

PATRIMONIO LIQUIDO

Capital Social Realizado
Reservas de Capital

Reservas de Lucros

Ac¢bes em Tesouraria

Ajustes de Avaliacao Patrimonial

(2.275,18)

(2.275,18)

Superavit / (Deficit ) Acumulados (218.978,45) (222.930,96)

Total do Patrimonio Liquido (221.253,63) (225.206,14)

TOTAL DO PASSIVO 71.176,88 76.899,29
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INanCcelros

Demonstrativos F

DRE - Demonstracao do Resultado do Exercicio

ASSOCIACAO BRASILEIRA DE TALASSEMIA - ABRASTA

CNPJ/MF 50.711.845/0001-63

DEMONSTRAQAO DO RESULTADO DO EXERCICIO
Exercicios Findos em 31 de Dezembro de 2013 e 2012

(Em Reais - R$)
31 de Dezembro

2013 2012
RECEITA BRUTA 516.064,89 595.097,99
Doacbes PJ 11,00
Doagdes PF 22.096,80 28.558,75
Patrocinios 288.500,00 506.281,43
Crédito com Nota Fiscal Paulista 204.372,71 59.159,14
Receitas Financeiras 1.095,38 1.087,67
RECEITA OPERACIONAL LIiQUIDA 516.064,89 595.097,99
LUCRO BRUTO 516.064,89 595.097,99
DESPESAS OPERACIONAIS -511.612,38 -406.946,83
DESPESAS SERVICOS AO PACIENTE -390.915,89 -270.030,68
Despesas com Equipe -334.157,81 -222.953,75
Despesas Diretas com Pacientes -2.756,29 -5.308,93
Despesas com Programas Educativos e Campanhas -45.539,73 -39.234,37
Despesas com Congresso e Eventos -8.083,77 -2.397,93
Despesas com Comité Cientifico
Despesas com Nucleos -378,29 -135,70
DESPESAS GERAIS -120.696,49 -136.916,15
Despesas administrativas -105.306,26 -96.791,98
Depreciacdes / Amortizagdes -1.060,80 -735,62
Despesas Financeiras -5.174,43 -30.638,99
Despesas com Impostos e Taxas -9.155,00 -8.749,56
Outras Receitas / (Despesas) -500,00
RESULTADO OPERACIONAL 3.952,51 188.151,16
SUPERAVIT/ (DEFICIT) LIQUIDO DO EXERCICIO 3.952,51 188.151,16
Demonstragao dos Lucros e Prejuizos do Exercicio
Lucros (Prejuizos) Acumulados -222.930,96 -411.082,12
Resultado do Periodo 3.952,51 188.151,16
Saldo dos lucros / Prejuizos -218.978,45 -222.930,96
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