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Introdução 
 

A ABRASTA – Associação Brasileira de Talassemia  é uma organização não 
governamental, sem fins lucrativos que em 2009 completou 27 anos dedicados 
a melhorar a qualidade de vida de portadores de talassemia. 
 
Sua missão é divulgar informações e oferecer suporte a todos os portadores de 
talassemia do Brasil, mobilizando parceiros para que o melhor tratamento 
esteja disponível no país.  
 
Para isso atua em quatro frentes:  
�  Informação 
�  Educação 
�  Apoio ao paciente 
�  Atuação política 
 

 
Foto: celebração dos 27 anos de fundação da Abrasta - 2009 

 
 
 
Público-alvo 
 
�  Portadores de talassemia e seus familiares; 
�  Médicos; 
�  Profissionais da saúde; 
�  Instituições de tratamento; 
�  Órgãos do governo federal, estadual e municipal; 
�  Organizações nacionais e internacionais; 
�  Imprensa; 
�  Sociedade civil com um todo. 
 
 
 
Recursos humanos 
 
A soma de talentos de uma diretoria dedicada composta por pais e pacientes 
(ver composição anexa) e de uma equipe de profissionais de diferentes 
formações e experiências viabiliza e concretiza os planos da organização. 
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Fotos: equipe Abrasta na sede da organização 

 
 
Comitês 
 
Médicos hematologistas voluntários compõem os Comitês Científicos Nacional 
e Internacional da ABRASTA, comprometidos com a resolução dos desafios da 
organização. 
 
Apoios 
 
Apoios nacionais e internacionais de organizações, empresas e associados, 
também contribuem para as nossas realizações, por meio de suporte financeiro 
e/ou institucional. 
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Realizações 2009 
 
As ações desenvolvidas em 2009 demonstraram efetivamente o crescimento 
da organização e conseqüente melhoria na qualidade de vida do portador de 
talassemia.  
 
Cadastro Nacional  
 
Com o intuito de aprimorar o relacionamento da associação com pacientes, 
familiares, equipe da área da saúde e organizações parceiras, a ABRASTA 
conta com o software de CRM (Customer Relationship Management) 
Maximizer, para estruturar seu banco de dados.  
 
Atualmente temos em nosso cadastro 759 pacientes, 48 familiares, 454 
médicos e 379 demais profissionais da área da saúde envolvidos com o 
tratamento da talassemia no país. 
 
 
A Pesquisa Epidemiológica  junto aos diretores dos centros de referência do 
país continua. Dos 122 hemocentros contatados, 91 % já responderam a 
pesquisa. O que mais nos chamou a atenção foi o fato de que a maioria dos 
portadores de talassemia mencionados já estavam cadastrados na associação, 
demonstrando assim, o quanto estamos conseguindo atingir de forma 
abrangente o nosso público. 
 
Quanto a pesquisa realizada com os portadores de talassemia, foram 
tabulados os resultados em três grupos: 
 

·  De 0 a 15 anos - 13 portadores de talassemia intermédia e 61 
portadores de talassemia major.  

Destes, 44% fazem acompanhamento com cardiologistas, 35% com 
endocrinologistas.  
91% fazem tratamento quelante.  
 
·  De 16 a 35 anos – 24 portadores de talassemia intermédia e 112 

portadores de talassemia major.  
Destes, 65% fazem acompanhamento com cardiologistas, 58% com 
endocrinologistas.  
96,6% fazem tratamento quelante.  

 
·  Acima de 35 anos - 40 portadores de talassemia intermédia e 10 

portadores de talassemia major.  
Destes, 38% fazem acompanhamento com cardiologistas, 24% com 
endocrinologistas.  
88% fazem tratamento quelante.  

 
 
Os resultados contribuem para o aprimoramento da atuação da organização.   
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Comitê Científico Nacional e Internacional ABRASTA  
 
Os comitês científicos da ABRASTA (relação de membros em anexo) são 
compostos por médicos hematologistas especializados em talassemia, que 
contribuem voluntariamente, traçando diretrizes para o desenvolvimento do 
trabalho da organização. 
 
Estes médicos participam de todas as atividades, desde o planejamento, 
definindo conteúdos e palestrantes, até a implementação e concretização dos 
projetos. 
 
 
Assistência Psicológica ABRALE e ABRASTA  
 
Dando continuidade em 2009 à assistência psicológica aos pacientes e seus 
familiares da ABRALE/ABRASTA, foram atendidos: 
 
�  Atendimentos individuais: 38 pacientes, totalizando 377 atendimentos;  
�  Atendimentos em grupo:  23 pacientes, totalizando 25 encontros. 
 

 
                                           Foto: Arquivo ABRASTA 

 
Atendimentos jurídicos   
 
O departamento jurídico totalizou 167 atendimentos nacionais com o intuito de 
dar orientações quanto ao acesso ao tratamento, especialmente para terapia 
quelante, como bombas infusoras, Exjade e Ferriprox. 
 

 
                                 Foto: Arquivo ABRASTA 

Publicações  
 
Destacamos publicações que chamam atenção para a atualização e 
continuidade de um tratamento adequado: 
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·  Agenda do Paciente 2009.  Com o intuito de conscientizar portadores 
de talassemia sobre a importância da adesão ao tratamento, a Agenda 
foi elaborada  com check list de exames mais importantes, bem como, 
espaço para o controle do tratamento quelante e transfusão de sangue. 
Renomados artistas plásticos brasileiros, como Guto Lacaz, Marcelo 
Cipis, Nicolielo e Dalmau, foram os responsáveis pelas ilustrações** 
inspiradas pelo tema “Doação de Sangue”. 

 
Três manuais com os temas beta-talassemia, alfa-talassemia e anemia 
falciforme estão em fase de edição e devem ser disponibilizados em versão 
eletrônica e impressa em 2010. A versão original destes manuais é da TIF – 
Thalassaemia International Federation. 
 
**Obras que ilustraram a agenda também fazem parte da “Campanha do Dia Internacional da 
Talassemia”. 

 
 
ABRASTA on-line  
 

 
 
- Pelo site www.abrasta.org.br  recebemos 30 mil acessos únicos. 
 
Foram respondidos 223 e-mails encaminhados pelo “Fale Conosco”, espaço 
em que as pessoas podem encaminhar suas perguntas com dúvidas 
relacionadas com o tratamento. 

·  Info ABRASTA. Jornal publicado trimestralmente 
pela associação, distribuído gratuitamente a todos 
os portadores de talassemia, familiares, médicos, 
profissionais da saúde e centros de tratamento. 
Sua edição foi de 4 mil exemplares.  Traz em suas 
edições as realizações da associação, eventos na 
área da hematologia, além de novidades sobre o 
tratamento da talassemia. 
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Dois CHATS foram organizados no mês de setembro: “Entenda Gripe A, AIDS 
e Hepatite C” com 38 participantes, e “Tratamento quelante: ação dos três 
medicamentos disponíveis” com 22 participantes. 
 
*Objetivando tornar o site da ABRASTA referência nacional e internacional e, 
deixá-lo mais dinâmico e interativo, trabalhamos atualmente na construção de 
um novo site, que tem seu lançamento previsto para fevereiro de 2010. 
 
 
Projeto Ver e Ouvir  
 
A fim de disseminar informações sobre a talassemia, mapear as condições 
gerais oferecidas pelos centros de tratamento de todo o Brasil e sistematizar 
relatórios que sirvam como base para negociações com o Ministério da Saúde 
e Secretarias da Saúde, a ABRASTA elaborou o projeto Ver e Ouvir. 
 
Em continuidade ao projeto, em 2009, foram visitados os hemocentros das 
cidades: Belo Horizonte, Campinas, Curitiba, Fortaleza, Goiânia, Porto Alegre, 
Recife e Rio de Janeiro. 
 
 
Ressonância Magnética  
 
O exame de ressonância magnética com T2*, importante para a mensuração 
do ferro cardíaco do paciente com talassemia, pode ser realizado gratuitamente 
por portadores de talassemia de todo o país, por meio de protocolos de 
pesquisa do Hospital Israelita Albert Einstein. 
  
119 exames foram realizados no Hospital Albert Einstein. 
 
 
Campanha do Dia Internacional de Talassemia  
 

 
Marca da campanha 

 
A Campanha do Dia Internacional da Talassemia tem como objetivo agradecer 
aos doadores de sangue e conscientizar a população sobre a importância da 
doação de sangue constante e periódica. 
 
Em 2009, a campanha teve três momentos: 
 
 
�  Renomados artistas plásticos foram convidados a criar obras com o tema 

“Doação de Sangue”. Essas obras, que ilustram a Agenda do Paciente 2009  
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ficaram expostas durante a 2ª Conferência Pan-americana de Talassemia, 
e, comercializadas posteriormente tanto na conferência como em leilões.  

 

           
Fotos: Rodrigo Paiva 

 
�  A continuidade da campanha nas universidades, em que médicos 

hematologistas são convidados a palestrar sobre a talassemia, seguido de 
um depoimento de portador de talassemia ou de familiares se deu no 
segundo semestre do ano. O público alvo são estudantes de medicina, bem 
como residentes de hematologia, ginecologia e pediatria. 4 faculdades 
foram contempladas com as palestras e distribuição de material informativo 
da associação. 

 
�  As ilustrações dos artistas, cujo tema era “Doação de Sangue”, foram 

impressas em formato de cartões, com o intuito de agradecer a todos os 
doadores de sangue que visitassem os hemocentros do país. Cerca de 
20.000 cartões foram distribuídos nos 58 hemocentros públicos do país. 

 
 
2ª Conferência Pan-Americana de Talassemia  
 

 
Fotos: Rodrigo Paiva 

 
A 2ª Conferência Pan-Americana de Talassemia, realizada de 7 a 9 de maio, 
em São Paulo, recebeu um total de 115 participantes (76 nacionais e 39 
internacionais), dentre médicos, profissionais da saúde e representantes de 
associações de pacientes de hemoglobinopatias de todo o continente 
americano, que assistiram a palestras dos mais renomados especialistas 
internacionais em talassemia.  
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O programa do evento teve o objetivo de atualização e intercâmbio científico, 
abordando os temas: 

·  Alterações ósseas, endocrinológicas, renais e coagulopatias; 
·  Diagnóstico e tratamento da fertilidade; 
·  Esplenectomia; 
·  Hipertensão pulmonar em talassemia major e intermédia; 
·  Ressonância magnética; 
·  Terapias gênica e quelante; 
·  Transfusão de sangue; 
·  Transplante de medula óssea. 

 
Participaram representantes de diferentes países como Argentina, Canadá, 
Estados Unidos, Grécia, Itália e Chipre. 

 
Jornadas de Talassemia e Encontros regionais  
 
Dirigida a pacientes, familiares e profissionais da saúde, realizamos duas 
jornadas de talassemia, uma em Recife e outra em Belo Horizonte, com 45 
participantes. 
 
O evento tem o objetivo de informar e atualizar conhecimentos e propiciar 
interação entre pacientes, familiares e profissionais.  
 
Os Encontros Regionais ABRALE/ABRASTA, tem o objetivo de debater 
questões relacionadas ao acesso do tratamento. Com 91 participantes foram 
realizados dois encontros, um em Goiânia e outro Campinas. 
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Fotos: Arquivo Abrasta – Jormada de Belo Horizonte/MG 
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Fotos: Arquivo Abrasta – Jormada de Recife/PE 

 
 
Concurso de Desenho  
 
Realizado pelo quinto ano no país, em parceria com a Chiesi Brasil, o concurso 
de desenho Guerreiros do Ferro mobiliza portadores de talassemia de todo o 
mundo a usarem a criatividade para dar sua visão sobre o tratamento quelante 
que é indispensável para a sobrevivência e qualidade de vida dos portadores 
de talassemia. 
 
No Brasil, nesse ano tivemos um aumento de 100% nas inscrições, e a  
ABRASTA premiou os primeiros colocados (divididos em categorias por faixas 
etárias) com prêmios como MP3, MP4, DVD, jogos, entre outros. Os desenhos 
brasileiros também concorrem com os de outros países, para ilustrar o 
calendário internacional dos Guerreiros do Ferro.  
 
Este ano, três desenhos brasileiros foram selecionados para o calendário 
internacional. 
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Importação de seringas  
 
Para facilitar o acesso às seringas Cronos para bomba de infusão, um tipo de 
seringa somente acessível por importação, a ABRASTA estabeleceu parceria 
com a Fundação Ruben Berta, que realiza o procedimento de importação e 
transporte de seringas, não comercializadas no Brasil, da Europa e Estados 
Unidos. 
 
Todo o processo é feito direto do paciente/familiar com a Fundação Ruben 
Berta. 
 
 
Participação em Eventos  
 
 A ABRASTA esteve em congressos, encontros científicos e simpósios, 
inclusive internacionais, para garantir um melhor tratamento ao portador de 
talassemia do Brasil, e levar informação sobre o trabalho que realiza. A 
associação foi representada nestes eventos, especialmente, pela direção, com 
Merula Steagall, presidente, e Claudia Vellozo, vice-presidente, além de 
membros da equipe de marketing e comunicação e dos núcleos regionais.  
 
Estes são alguns dos principais eventos: 
 
- Fortalecendo Experiências: Compartilhando Habilidades e Conhecimento 
Realizado de 1 a 3 de março, na cidade de Frankfurt, Alemanha, a presidente 
da associação, Merula Stegall, esteve presente no evento para disseminar 
informação sobre trabalho desenvolvido pela ABRASTA.       
 
- XVII Simpósio Internacional de Hematologia e Hemoterapia 
O evento, que aconteceu em 3 e 4 de abril, no Hospital Israelita Albert Einstein, 
abordou, entre outros assuntos, a sobrecarga de ferro. Materiais da ABRASTA 
foram distribuídos ao público presente. 
 
- Highlights of ASH in Latin America 
A Associação Brasileira da Hematologia e Hemoterapia realizou, nos dias 14 e 
15 de maio a segunda edição do Highlights of ASH, que aconteceu pela 
primeira vez na América Latina, no Estado do Rio de Janeiro.  
 
- II Congresso Pan-Amazonico de Hematologia e Hemoterapia 
O II Congresso Pan-Amazônico de Hematologia e Hemoterapia aconteceu de 
24 a 27 de junho, em Rio Branco (AC), na sede da Faculdade da Amazônia 
Ocidental. A ABRASTA foi representada pela equipe dos núcleos regionais. 
Além da divulgação de informações sobre a associação, a participação também 
se deu em mesas redondas, com a apresentação de palestras com os temas 
“O paciente com internação prolongada” e “Voluntariado e a Instituição”.  
 
- II Encontro do Comitê de Glóbulos Vermelhos e do Ferro  
Nos dias 31 de junho e 1 de julho a ABRASTA esteve presente no II Encontro 
do Comitê de Glóbulos Vermelhos e do Ferro, realizado com o apoio da 
Associação Brasileira de Hematologia e Hemoterapia e no qual foram 
apresentadas informações a respeito das talassemias. 
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- Festival Latino Americano de Captação de Recursos 
Aconteceu em São Paulo, de 20 a 22 de julho, na PUC (Pontifica Universidade 
Católica), o Festival Latino Americano de Captação de Recursos, objetivando a 
troca de experiências entre os convidados, por meio de oficinas, roda de 
conversas e rodas vivas, esta última uma novidade na realização de plenárias. 
Merula Steagall levou informações a respeito do trabalho desenvolvido pela 
associação. 
 
- V Simpósio Brasileiro de Doença Falciforme e outras Hemoglobinopatias 
O evento aconteceu de 3 a 7 de outubro, em Belo Horizonte (MG), e abordou 
práticas inovadoras em relação aos aspectos científicos, clínicos e 
assistenciais do tratamento e acompanhamento das pessoas com doença 
falciforme e talassemia. A ABRASTA, representada, mais uma vez, por Merula 
Steagall e Claudia Vellozo, esteve presente para disseminar as novidades aos 
pacientes. 
 
- HEMO 2009 
De 10 a 14 de novembro, em Florianópolis, aconteceu o HEMO 2009. A 
associação, representada pela direção e membro da equipe, divulgou 
informações sobre o trabalho desenvolvido pela organização em um stand no 
local.  
   
- 52nd ASH Annual Meeting and Exposition 
De 4 a 7 de dezembro, o 52nd ASH Annual Meeting and Exposition, em 
Orlando (EUA) apresentou resultados de pesquisas e novidades no tratamento 
onco-hematológico. A presidente da associação, Merula Stegall, compareceu 
ao evento. 
 
- New York Academy of Science Conference 
A presidente da ABRASTA, Merula Steagall esteve presente no New York 
Academy of Science Conference, que aconteceu em Nova York, Estados 
Unidos, e foram abordados assuntos referentes à talassemia e seus tipos de 
tratamento. 
  

 
 

PROJETOS ABRALE / ABRASTA 
 
Políticas Públicas 
 
 
Secretarias da Saúde, CNS e CONSICA  
 
Com o objetivo de discutir melhorias no tratamento em 2009, incluindo 
medicamentos e procedimentos ainda não disponíveis na lista, as diretorias da 
ABRALE e ABRASTA participaram de reuniões periódicas com Secretarias 
Estaduais e Municipais de Saúde, Conselho Nacional de Saúde e Conselho 
Consultivo do Inca (CONSINCA). 
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Audiência Pública  
 
De 27 a 29 de abril, e 4 a 7 de maio, o presidente do Supremo Tribunal Federal 
(STF), Ministro Gilmar Mendes, convocou em audiência pública especialistas, 
entre advogados, defensores públicos, promotores e procuradores de justiça, 
magistrados, professores, médicos, técnicos de saúde, gestores e usuários do 
sistema único de saúde, para debater o tema “desjudicialização da saúde”.  
 
O objetivo principal foi efetivar o direito a todos, para que a lei que garante a 
saúde seja cumprida sem a necessidade de interferência do Poder Judiciário, 
com ações judiciais. 
 
A ABRALE e ABRASTA apresentaram uma proposta sobre o tema, com o 
intuito de contribuir para o debate. 
 
 
Oficinas Regionais de Sensibilização para notificaç ão em Hemovigilância  
 
A ABRASTA foi convidada pela ANVISA (Agência Nacional de Vigilância 
Sanitária) para participar das Oficinas em Hemovigilância.  
 
Essas oficinas tinham como objetivo sensibilizar os profissionais de saúde para 
a importância da notificação em hemovigilância a fim de proteger e promover a 
saúde da população, contribuindo para a melhoria da qualidade da assistência 
hemoterápica.  

 

Cinco encontros foram organizados, um em cada região do país. As cidades 
que sediaram as oficinas foram: Curitiba, São Paulo, Natal, Rio Branco e 
Brasília.  
 
Dentre os vários assuntos tratados destacou-se a necessidade da realização 
de um trabalho para levantar o perfil do doador de sangue e também, a 
sensibilização dos profissionais de saúde para aumentar as notificações das 
reações transfusionais no Notevisa. 
 
A associação continua integrando o Grupo de Sangue, Componentes e 
Hemoderivados da Secretaria da Saúde do Estado de São Paulo. 
 

 
Alianza Latina  
 
Idealizada pela ABRALE e ABRASTA, a rede latino-americana de associações 
de apoio a pacientes de doenças hematológicas completa quatro anos de 
existência. 
 
O 4º Fórum Latino-Americano para Organizações de Apoio a Pacientes com 
Doenças Hematológicas, realizado em novembro em Cartagena na Colombia, 
recebeu 80 participantes representando 40 entidades em 17 países da América 
Latina. 
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Nesse fórum foi assinado uma Declaração com diretrizes básicas que devem 
ser observadas pelas autoridades da saúde nos países membros. Firmou-se 
ainda, o compromisso dos grupos divulgarem e somarem esforços na 
promoção do documento e conquista dos avanços desejados com a onco-
hematologia na América Latina. 
 
 
Concurso de Fotografia  

 
O Concurso Nacional de Fotografia com o tema “Esperança” teve como 
objetivo conscientizar e divulgar a talassemia e doenças onco-hematológicas 
por meio da arte. 
 
Mais de uma mil fotografias foram recebidas e quatro categorias foram 
estabelecidas: profissionais da fotografia, público em geral e estudantes (de 
qualquer área, inclusive fotografia), profissionais da saúde, familiares e 
pacientes de enfermidades onco-hematológicas e talassemia. Os três primeiros 
lugares foram premiados com câmera fotográfica digital, curso de fotografia, de 
inglês, dentre outros. 
 
Fizeram parte do júri os fotógrafos Chico Audi, João Kúlcsar, Marcos Lopes e 
Paulo Fridman, os jornalistas Contarto Galligaris, Gilberto Dimenstein, 
Heródoto Barbeiro e Roberto Muylaert, e ainda com o artista plástico 
Maramgoní. As fotos vencedoras ilustram a agenda, calendário e caderno 
ABRALE 2010. 
 
 

                 
 

 

 
 
 
Selo Investimos na Vida  
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Para mobilizar e incentivar Empresas parceiras, que possam vir a contribuir 
para a disseminação de informações em seu entorno e a manutenção dos 
nossos projetos, a ABRALE/ABRASTA criou o SELO INVESTIMOS NA VIDA  
Responsabilidade Social como Atitude Empresarial, sendo o primeiro para 
reconhecimento de empresas que investem socialmente na área da saúde. 
 
O SELO INVESTIMOS NA VIDA  não tem a intenção de avaliar a qualidade do 
produto ou serviço prestado pelo parceiro. Somente incentiva o 
comprometimento de dirigentes de empresas, definindo um grupo de regras 
para a disseminação da informação referente ao tratamento das doenças que 
representamos, garantindo melhor qualidade de vida aos seus funcionários, 
colaboradores, fornecedores, clientes e pessoas com quem se relacionam. 
 
Em 2009 obtivemos o apoio de: 
 
 41 - Empresa Mantenedora  
 50 - Fornecedor Solidário 
15  - Associado Pessoa Jurídica 
28  - Fornecedor Parceiro 
 
O Selo Investimos na Vida já está em seu terceiro ano. A entrega é realizada 
anualmente em uma cerimônia na FIESP (Federação das Indústrias do Estado 
de São Paulo). 
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ANEXO 
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Diretoria – 2007-2011 
 
Merula Emmanoel Angyrou Steagall – presidente 
Claudia Ângela Galleni di Sessa Vellozzo – vice-presidente 
Eduardo Maercio Fróes – primeiro tesoureiro 
Ângelo Palumbo – segundo tesoureiro 
Fabio Henrique Braggion – primeiro secretário 
Fernando Sabino – segundo secretário 
 
 
Membros do Comitê Científico Nacional ABRASTA 
 
 
Dr. Aderson Araújo – HEMOPE (Hemocentro de Pernambuco) 
Dr. André Fattori – Unicamp (Campinas, SP) 
Dr. Antonio Fabron Jr. – Hemocentro da Faculdade de Medicina de Marília (SP) 
Dra. Clarisse Lobo – HEMORIO (Hemocentro do Rio de Janeiro) 
Dr. Fernando Costa – Unicamp (Campinas, SP) 
Dr. Giorgio Baldanzi – HEMEPAR (Hemocentro do Paraná) 
Dra. Mônica Veríssimo – Centro Infantil Boldrini (Campinas, SP) 
Dr. Nelson Hamerschlak – Hospital Israelita Albert Einstein (SP) 
Dra. Sandra Loggetto – Centro de Hematologia de São Paulo 
Dra. Sandra Gualandro – Pró-Sangue do Hospital das Clínicas (SP) 
 
 
Membros do Comitê Científico Internacional ABRASTA 
 
Dr. Allan Cohen – EUA  
Dr. Antonio Piga – Itália 
Dr. Fernando Tricta – Canadá 
Dr. John Wood – EUA 
Dr. Nicos Skordis – Grécia 
Dr. Renzo Galanello – Itália 
Dr. Vasilis Berdoukas – Grécia 
 
 


