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INTRODUCAO

2012 Uma década de ABRALE

Ha exatos dez anos, a Associacao Brasileira
de Linfoma e Leucemia (ABRALE) comecava um
importante trabalho de apoio ao paciente com leu-
cemia, linfoma, mieloma multiplo e mielodisplasia
do Brasil, que hoje, apds diversas mudangas e con-
quistas na Onco-Hematologia, enfrenta com maior
positividade as etapas de seu tratamento.

Mas ha alguns anos, a situacao era bastante di-
ferente. O diagndstico do cancer era visto como um
sentenca de morte e a maior parte das informacées
era de dificil compreensao aos leigos.

Por vivenciar uma situacdo parecida com seu
filho e observar o quanto este publico precisava de
apoio, a atual presidente da ABRALE, Merula Steagall,
apoiada por 80 pacientes e familiares de todo o Bra-
sil, decidiu contribuir neste cendrio.

Dentre os principais desafios trabalhados du-
rante esta década destacamos: a demora no diag-
nostico; dificuldade de acesso a especialistas, me-
dicamentos de alto-custo e exames completos;
reinsercao social; pouco conhecimento sobre os
direitos dos pacientes e dificuldade de encontrar ca-
nais de informacées confidveis sobre o tema.

Com a missdo de produzir e disseminar conhe-
cimento, oferecer suporte e mobilizar parceiros para
alcancar a exceléncia e humanizacdo no cuidado
integral dos pacientes onco-hematoldgicos, foi ins-
tituida a ABRALE.

Assim, diversos projetos passaram a ser de-
senvolvidos para quebrar todos estes paradigmas.
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Atualmente, a Associacdo oferece apoio juridico,
nutricional e psicoldgico gratuitos, além de dispo-
nibilizar programas educacionais, como os Encon-
tros ABRALE e a Conferéncia Internacional, para que
as duvidas sejam sanadas com os melhores especia-
listas do Pafs, e possibilitar a integracao entre pacien-
tes, médicos e profissionais da saude.

do diagndstico precoce, como a Campanha Mun-
dial de Conscientizacdo sobre Linfomas, além de
termos projetos que objetivam aprimorar o trata-
mento no Brasil, como o “Educacgéo a Distancia”e o
“Projeto Dodoi”.

Todas estas atividades sdo respaldadas e apoia-
das pelo Comité Cientifico Médico da ABRALE,
constituido por renomados especialistas dos princi-
pais centros de tratamento do Brasil, e pelo Comité
Cientifico Multiprofissional da associacao, formado
por profissionais de diversas dreas da saude: cuida-
dos paliativos, enfermagem, fisioterapia, nutricdo,
odontologia, psicologia, servico social e terapia
ocupacional.

As publica¢des, como a Revista da ABRALE, fol-
deres e manuais informativos sobre cada patologia
podem auxiliar no pré e pds tratamento. Referéncia
na Onco-Hematologia, o portal ABRALE na Internet
também é fonte de informacéo, e nele sao divulga-
das todas as novidades e informacdes sobre as do-
encas. Ainda neste mundo virtual, existem as redes
sociais da Associacdo (Facebook, Orkut e Twitter),
que possibilitamsn uma maior integracdo entre nossa
equipe e o paciente.

Com um trabalho de sucesso, consolidado por
todas as conquistas e agdes realizadas durante esta
década, a ABRALE dard continuidade as suas ativi-
dades para que mais vitérias sejam somadas a esta
historia.

Com a finalidade de expandir o apoio aos pa-
cientes onco-hematoldgicos, a ABRALE criou os
nucleos regionais, com representantes em doze
cidades brasileiras (Belo Horizonte, Curitiba, Floria-
nopolis, Fortaleza, Goiania, Porto Alegre, Recife, Ri-
beirdo Preto, Rio de Janeiro, Salvador, Sdo Paulo e Sul
de Minas).

A atuacao politica da associacdo tem o com-
promisso de liderar negociacdes politicas para in-
centivar mudancas na legislagdo que beneficiem os
pacientes onco-hematoldgicos e que garantam tra-
tamento gratuito e de qualidade a todos os Estados.

Anualmente também sdo realizadas campa-
nhas que visam mostrar a populagdo a importancia
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DEPOIMENTOS

DE PACIENTES

Venho acessando o site da ABRALE desde que
iniciei meu tratamento, e essa ferramenta contribuiu
muito para as informacdes que busquei a respei-
to do linfoma. Acompanho os chats, leio os textos
cientificos, enfim, sempre procuro explorar as in-
formacdes. Desejo forca a toda equipe e mais uma
vez parabéns pelo trabalho que desempenham nas
questdes relacionadas as leucemias e linfomas.

S.G.B - Paciente de linfoma ndo-Hodgkin

Obrigado pelo grande apoio que a ABRALE vem
me dando desde o comeco do meu tratamento.
Com certeza, quando estiver em alta, farei uma visi-
ta para conhecer essa equipe que tanto me ajudou
a localizar o medicamento e o apoio para 0 meu
tratamento.

A. O - Paciente de leucemia mieloide aguda

A vida de muitos permanece por causa da sua
existéncial Sou muito feliz por ter sido abencoada
com a cura p6és-TMO, ha sete anos, e acredito no
trabalho da ABRALE! Que continue por muitos e
muitos anos.

R. C. G — Paciente de mielodisplasia




PARCEIROS

Em 2012, 78 empresas investiram fi-
nanceiramente ou doando seus servigos
para a ABRALE. Essas empresas se dividem
nas seguintes categorias:

- Diamante: Contribuem com valores
acima de RS 301.000,00 anuais

« Ouro: Contribuem com valores
de R$101.000,00 a R$300.000,00 anuais

- Pérola: Contribuem com valores
de R$ 31.000,00 a R$ 100.000,00

- Prata: Contribuem com valores
de R$2.400,00 a RS 30.000,00 anuais

- Empresa Amiga: empresas que
contribuem com um valor inferior
a RS 2.400,00 anuais.

- Fornecedor Solidério: empresas que
doam 100% de seus servicos ou produtos.

« Fornecedor Parceiro: empresas que déo
desconto especial em seu servico ou
produto.

Empresas que investiram na ABRALE em 2012:
Diamante

- Novartis Biociéncias S/A
- Roche Farmacéutica

Ouro

« Bristol Myers Squibb Brasil

« Bristol Myers Squibb Company.

+ GlaxoSmithKline Ltda.

- Novartis Pharmaceuticals Corporation
- Schering Plough

« Zodiac

Pérola

- Cotema Equipamentos e Pecas Ltda
- EMS S/A

« Genzyme do Brasil Ltda

« Merck S.A

« Novartis Vaccines and Diagnostics, Inc.
« Phrma - Pharmaceutical Research

+ Roche Diagnostica Brasil Ltda

- Takeda Distribuidora Ltda

+ The Leukemia & Lymphoma Society
« United Medical Ltda

Prata

+ ABIHPEC - Assoc. Bras. da Industria de
Higiene Pessoal, Perfumaria e Cosméticos

« Aché Laboratérios Farmacéuticos

+ ADDN Assisténcia

« Alpha Industria Metalurgica Ltda.

- Apema Equipamentos Industriais Ltda

« Associacao Comercial de Sao Paulo

« Associagao da Industria Farmacéutica de
Pesquisa - Interfarma

« Banco Panamericano

- Chiesi Farmacéutica Brazil

- Cilene Monteiro Lupi Studio

- Clinica Dermatologica Derma Skin Ltda

- Dasa

« Eurofarma Laborat¢rios S/A

« Fresenius Hemocare Brasil Ltda.

- Fundacéo Filantropica AryMax

- Fundacéo Itau Social

« Grama Senepol

+ HEMOSERVE - Servi¢o de Hemoterapia

« Industria e Comercio de Madeira JR

- Instituto Azzi

- Interfarma - Echapora Distribuidora de
Produtos Farmacéuticos Ltda.

- Janssen Cilag Farmacéutica Ltda

« Laboratério Quimico Farm. Bergamo Ltda
(AMGEN)

- Laboratérios Ferring Ltda

- Laboratérios Pfizer Ltda

- LovelLife - Entertainment Marketing

« Marfrig Alimentos S.A.

« Metalock Brasil Ltda.

- Metalurgica Convengdo de Itu

- Nova Era Engenharia Industrial

- Poliprop Embalagens

- Portcrom Industrial e Comercial LTDA

« Provocateur Club

+ Quimica Amparo Ltda (Ype)

« Restaurante Barbaro

- Restautante JAM

- Sengel Construgdes LTDA

- Suplicy Cafés Especiais

+ TB Acessorios do Brasil Ltda

« Yoki Alimentos S.A.

Empresa Amiga

- Acumuladores Ajax

+ ASL & Souza Lima Construtora Ltda.
- Comin Automogéao

- Fonte Medicina Diagn¢stica

- Instituto de Hematologia e Oncologia
da Bahia

- Instituto Goiano de Onco-Hematologia

« IPERTRONICK - Comercial Etletronica Ltda.
(Maxtronick)

« Kyma Comercial Quimica

« Metalurgica Sam Ltda.

- Montrax

- Tecnopecas Pecas Técnicas e Fitas
Adesivas Ltda.

- Textil Assef Maluf

Fornecedor Solidario

- Adaltech

- Akna - Tecnologia da Informacéo

- Bio Ritmo

- Cacau Show

- Casa Cor

- Casas Bahia

- Débora Orru

« Folha de Séo Paulo

- IK Ideas

- Instituto Cultural Mauricio de Sousa
«Insula Comunicacéo

« Jovem Pan

- LovelLife - Entertainment Marketing
« Proeza Filmes

- Provocateur Club

- Roberto Oya

- Senac Sé&o Paulo

- Studio 61

Fornecedor parceiro

- Adaltech Solucées para Eventos

- Aldeia Grafica

- CIESP - Centro das Industrias do Estado
de Séo Paulo

- Copy Center

- Estudio Paralaxe

- FECOMERCIO

- FIESP - Federacdo das IndUstrias do Estado
de Sdo Paulo

- Graficol

- Kodak Brasileira Com. Produtos Para Imagens

« SENAC - Séo Paulo
« Inac Sistemas
«Viko Producéo e Culinaria

Parceiro Nota Fiscal Paulista
« Adriana Degreas

« Anna Pegova

- Armanda Restaurante
- Bacio Di Latte

- Bar Assim Assado

- Bar do Magréo

« Caminito Empanadas
« HP - Hewlett Packard do Brasil Ltda.
- Italy Restaurante

- Lellis Tratoria

- LPQ Alimentos Ltda.

- Metalock Brasil Ltda.

« MMartan

- Olliva Restaurante

+ Paper House

- Prazeres da Carne

- Restaurante Trattoria
- Serafina Restaurante
« Supermercado MM

« Tappo Trattoria

« Triangulo Moda

- Zena Café

Agradecimento Especial aos Voluntarios
Que participaram de forma muito especial

dos nossos projetos com:

- Venda de Convites Beneficentes
- Tradugoes

« Campanhas Institucionais

- Doagéo de Sangue

- Projeto 10 Parceiro

- Fotografias

+ Mestre de Cerimdnia

- Palestras

- Consultoria

- Cadastramento de Notas Fiscais
- Doagao de imagem para a causa

Conselho Curador

Ao comemorar uma década de trabalho, a
diretoria da ABRALE convida pessoas com
grande renome e experiéncia e inaugura o
Conselho Curador em outubro de 2012:

- Ernest Egli

- Louis de Charbonniéres

- Newton José Leme Duarte

- Geraldo da Rocha Azevedo

« Edgard Hermelino Leite Junior
- Prof. Bresser Pereira

Embaixador da causa e da ABRALE, Rey-
naldo Gianecchini. Ao concluir com éxito
seu tratamento, se mostrar solicito desde o
momento do diagnéstico com as agdes da
entidade e demonstrar interesse e preocu-
pagao com os objetivos da ABRALE, o ator
foi convidado em dezembro de 2012 para
ser oficialmente o embaixador da causa.
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Veja as principais acoes desenvolvidas em 2012!

A Misséo de uma Instituicdo esta associada as
realizacbes que contribuem para os seus resultados.
AVisdo é o conjunto de convicgdes a respeito cami-
nho que se deve seguir e 0 que se pretende alcancar
a curto e a longo prazo. Os Valores sao os principios
da organizacao, que asseguram um ambiente sadio
e ético, que levard ao alcance dos objetivos.

Para melhor traduzir sua marca, a ABRALE apresen-
tou em 2012 a revisdo de sua Misséo, Visao e Valores:

» Missao

Alcancar a exceléncia e humanizacéo do tratamen-
to e qualidade de vida de pessoas com cancer do
sangue do Brasil, por meio de pesquisa, produgao e
divulgacdo de conhecimento, mobilizagdo politica e
apoio ao paciente e seus familiares.

«Visao

Ser um instituto de referéncia mundial e sustenta-
vel em educacéo e pesquisa, para a cura de pessoas
com cancer do sangue.

«Valores

Foco no paciente com: Etica, Profissionalismo, Cui-
dado Integral, Igualdade, Acolhimento, Fé, Unido e
Amor.

Numeros Institucionais:

« Portal Abrale
500 mil acessos Unicos

+ Redes Sociais
Facebook (Perfil) — 5.167 amigos
Facebook (Pagina) — 5.880 “Curtir”

Twitter — 1972 seguidores

Parabéns ABRALE!

No dia 10 de setembro, a ABRALE completou
uma década de apoio ao paciente com cancer do
sangue. Nestes 10 anos, nossa atuagao contribuiu
para que milhares de pessoas com cancer do san-
gue tivessem acesso aos avangos que a ciéncia pos-
sibilitou e, desta forma, assegurou-lhes significativa
melhora na qualidade de vida.

Para comemorar todas as vitérias conquistadas
em prol da Onco-Hematologia, diversos artistas,
dentre eles Reynaldo Gianecchini, Danilo Gentili,
Maria Fernanda Candido e Mauricio de Sousa, grava-
ram um video parabenizando a entidade por todo o
trabalho realizado.

Festa!

Além do video, a associagao realizou uma festa
beneficente no dia 7 de novembro, na boate Provo-
cateur, em Sdo paulo. Dentre as celebridades que
apadrinharam a causa e compareceram ao evento
estavam |ris Stefanelli, Isabella Fiorentino e Patricia
de Sabrit. Parte da renda arrecadada na festa foi re-
vertida para os projetos da instituigcao.

Pesquisa com os publicos

A ABRALE realizou em parceria com o Instituto
de Pesquisa Albar uma importante pesquisa qualita-
tiva com médicos e pacientes. Este projeto foi criado
com o intuito de compreender as principais neces-
sidades deste publico, e entender o que esperam
de uma organizacdo de pacientes. Os resultados
foram muito relevantes, e a partir disso serd possi-
vel rever alguns servicos e projetos da associagao,
tornando-os ainda mais eficazes.
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DEPARTAMENTO DE

APOIO AO PACIENTE

Sabe o que é PTI? A ABRALE te explica:

Em 2012, a ABRALE passou a oferecer apoio as
pessoas com PTI—Purpura Trombocitopénica Idiopati-
ca, doenca na qual os anticorpos atacam as plaquetas
do proprio corpo, resultando no aumento da destrui-
¢do destas e na diminuicdo de sua produgdo no orga-
nismo, causando hematomas na pele e sangramentos.

Pacientes com PTIl também terdo acesso a ma-
teriais informativos, como folder e manual, além de
ter apoio juridico e psicolégico gratuitos. Para obter
mais informacées, acesse www.abrale.org.br.

Primeiro Parceiro

Esse programa aproxima ex-pacientes ou seus
familiares de pacientes recém-diagnosticados. Os
primeiros recebem treinamento e orientagdo para
atuarem junto aos pacientes de diagnéstico recente,
com o intuito de mostrar-lhes caminhos para uma
melhor compreensao a respeito da nova situacao.

O Primeiro Parceiro ja estd em sua quarta fase,
tendo assistido um total de 140 pacientes.

Acompanhamento social

Trata-se do acompanhamento psicossocial de
pacientes e familiares selecionados de acordo com
a complexidade ou gravidade de suas demandas ao
longo do tratamento. O programa tem como obje-
tivos: aproximar os pacientes e familiares da Asso-
ciacdo; levantar e acompanhar as necessidades dos
pacientes ao longo do tratamento, auxiliando-os a
solucioné-las; fornecer subsidios para a elaboragao
de futuros projetos da associagao.

Em 2012, foram atendidos 28 pacientes e 32 fa-
miliares, totalizando 60 atendimentos.

Projeto Reciclar

Tem por finalidade o aprimoramento do traba-
lho de voluntérios que atuam na érea da Oncologia,
enfatizando os aspectos formativos e motivacionais.
Realizado no dia 15 de abril, 32 voluntérios partici-
param da acao.

Comité de Fisioterapia

Agora a ABRALE também conta com fisiotera-
peutas no respectivo Comité de Especialidade.

Com o0s avancgos cientificos, cada vez mais o
tempo de sobrevida aumenta para 0s pacientes
onco-hematolégicos. Porém, o tratamento intensivo
ainda pode causar limitagdes fisicas importantes e o
fisioterapeuta torna-se essencial na preservacao da
qualidade de vida.

Este novo Comité serd uma fonte de informa-
¢oes para esclarecimento das duvidas referentes
aos aspectos funcionais fisicos no pré e pos-tra-
tamento, além de desenvolver projetos sobre a
atuacéo fisioterapéutica na Oncologia.

Numeros
*Dados referentes ao periodo de Janeiro a Novembro

« Cadastro Nacional
3.833 novos cadastrados, totalizando um publico de
39.187 pessoas

« Linha Telefonica 0800
3844 duvidas esclarecidas por meio da linha 0800

- Fale Conosco
2464 e-mails respondidos no “Fale Conosco”

« Apoio Psicolégico
310 atendimentos individuais (na sede da Abrale)
101 atendimentos on-line (MSN e Skype)

20 grupos terapéuticos, realizados, com um total de
45 participantes

« Apoio Juridico
593 pessoas foram atendidas pessoalmente, por te-
lefone e via redes sociais, e 317 e-mails respondidos.

« Atendimento Nutricional
24 pacientes consultaram os profissionais do Comi-
té de Nutricdo da ABRALE.

Nucleos Regionais

2012 foi um ano de crescimento e fortalecimento
da rede de relacionamento com os pacientes e com
instituicdes de salide importantes das diversas regides.

Foram realizados 2.829 novos cadastros pelos
representantes dos 12 nucleos regionais da ABRA-
LE, além de onze novas parcerias com importantes
centros de tratamento presentes no pais, e cam-
panhas locais de conscientizacdo de sintomas das
doencas.

Individualmente, os representantes tiveram
orientagdo psicolégica promovida pela equipe de
psicologia da ABRALE para lidar melhor com os sen-
timentos gerados pelo convivio com pacientes e
ambientes hospitalares.

Houve treinamento com o grupo, em oportu-
nidade de confraternizagdo e proposta de novos
desafios para 2013, visando promover maior atua-
¢do local na defesa de melhores politicas publicas
de saude.
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POLITICAS

PUBLICAS

Saude para todos

No dia 17 de janeiro, a presidente da ABRALE e
ABRASTA, Merula Steagall, reuniu-se com o governa-
dor do Estado de Sé&o Paulo, Geraldo Alckmin, para
discutir melhorias na Saude.

O Governador se colocou a disposicdo para
ajudar ambas as Associagdes no que se refere as
condig¢bes para melhor atender a populagao. “Nos-
so papel é oferecer Saude publica de qualidade. A
ABRALE e ABRASTA estdo no caminho certo, ofere-
cendo informacao confidvel’, comentou Alckmin.

Encontro com o Ministério da Saude

Durante o ano, por diversas vezes os represen-
tantes da ABRALE e da ABRASTA compareceram
ao Ministério da Saude, a fim de acompanhar o an-
damento das demandas trazidas pelos pacientes.
No dia 8 de agosto, Merula Steagall, presidente da
ABRALE, esteve com o Dr. Alexandre Padilha, minis-
tro da Saude, para entregar-lhe documentos que
pedem melhorias no tratamento do mieloma mul-
tiplo e mais seguranga nas transfusdes de sangue.

O Manifesto do NAT foi assinado por 5.669 pes-
soas, objetivando a implantagdo em todos os cen-
tros de saude publica do pais do Teste NAT, que ofe-
rece uma seguranga maior quanto a contaminag¢ao
pelo virus HIV, hepatites B e C e sua deteccdo no
sangue.

No encontro, também foram discutidas a im-
portancia da ampliagdo de conhecimento da po-
pulacdo a respeito do mieloma multiplo e a neces-

sidade de maior atengao para o registro pela Anvisa
da Lenalidomida, medicamento mais eficaz para o
tratamento da doenca.

ABRALE e CNS

Pelo terceiro mandato consecutivo, a Associa-
¢do estd representando os pacientes onco-hemato-
l6gicos no Conselho Nacional de Saude (CNS), ér-
gdo que tem por misséo a deliberacéo, fiscalizagéo,
acompanhamento e monitoramento das politicas
publicas de saude.

O CNS esta vinculado ao Ministério da Saude
e dentre suas competéncias estdo: aprovar o or-
camento da saude, e acompanhar sua execucao
or¢amentdria; aprovar a cada quatro anos o Plano
Nacional de Saude.

LMC em foco

Em 2011, o Ministério da Saude assinou a Por-
taria de n° 90 que limitava o fornecimento dos me-
dicamentos Dasatinib e Nilotinib, de segunda linha
para o tratamento da leucemia mieloide crénica
(LMQ), apenas a 15% no atendimento. Caso exce-
desse esse nimero, o Estado deixaria de fornecer
o medicamento e milhares de pacientes ficariam
destinados.

Ciente desse fato, a Associacao enviou Oficios
ao ministro da saude, Alexandre Padilha, e ao Minis-
tério Publico, solicitando a revogacdo e suspensdo
desta portaria.

No dia 14 de fevereiro, foi publicada no Diario

da Unido (D.O.U.) a Portaria n° 122, estabelecendo
mudancas na linha terapéutica para a LMC. Assim, o
percentual de critica para o tratamento de segunda
linha passa a ser de 25%.

Quimioterapia oral

O Senado aprovou em maio deste ano projeto
de lei desenvolvido pela senadora Ana Amélia Le-
mos (PP-RS) que obriga os planos de saude a co-
brirem o tratamento de quimioterapia de uso oral.
Pelo texto, os pacientes com cancer passam a ter
cobertura dos planos de salde para a quimioterapia
oral, inclusive depois de receberem alta hospitalar
- 0U NOS casos em que iniciarem diretamente o tra-
tamento em casa.

Atualmente, esse tipo de tratamento representa
mais de 30% das op¢des terapéuticas disponiveis no
mercado. Segundo estimativas, em 2021 a quimio-
terapia oral correspondera a 80% das opgoes tera-
péuticas em Oncologia.

Em reunido com a senadora, representantes da
Abrale elogiaram a iniciativa, ja que com essa con-
quista, os pacientes passam a realizar o tratamento
Ccom menor agressao ao organismo como um todo,
incluindo questdes de ordem emocional.

OAB - Comissao de 3° Setor

Este ano, a ABRALE, por meio de sua advogada
Andréa Bento, passou a ser membro efetivo da Co-
misséo de 3° Setor da OAB/SP (Ordem dos Advoga-
dos do Brasil).
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INFORMACAO/

EDUCACAO

Informacao faz a diferenca!

Chat Abrale

Os “Chats ABRALE" acontecem semanalmente,
as quintas-feiras, em de salas de bate-papo virtuais.
Tem por objetivo o esclarecerecimento das duvidas
dos pacientes. Com capacidade para 40 participan-
tes, especialistas das dreas médica, juridica e demais
especialidades de saude, sdo convidados a conduzir
a orientacao a respeito de diferentes temas.

Em 2012 aconteceram 22 chats, com 652 par-
ticipantes até Dezembro.

Revista da Abrale

A Revista da ABRALE, que tem como foco o pa-
ciente onco-hematolégico, apresenta matérias nos
temas Corpo, Mente e Espirito. E distribuida gratui-
tamente por correio para 0 mailing interessado e em
centros de tratamento de todo o Brasil. A revista é
publicada trimestralmente e tem uma tiragem de 30
mil exemplares por edicéo.

Toda ajuda conta

Sucesso é a palavra que se associa a campanha
da ABRALE “Toda Ajuda Conta’, realizada no més de
fevereiro com foco na captag¢do de recursos e estre-
lada pelo ator Reynaldo Gianecchini.

Veiculos de peso como Folha de S&o Paulo, O Es-
tado de Sé&o Paulo, Veja, Contigo!, Quem e UOL divul-
garam a informacdo a milhares de pessoas de todo
o Brasil. Na Rede Globo conseguimos espaco para a
insercdo do video gravado pelo ator, durante toda a
programacdo da emissora.

Sangue seguro

No dia 18 de junho, semana em que se comemo-
ra o Dia Mundial da Doacéo de Sangue (14), a ABRA-
LE e a ABRASTA realizaram um semindrio com o tema
“Sangue seguro salva vidas. Quando serd obrigatério
o NAT para HIV, hepatite B e hepatite C no Brasil?”

[V A r mm
VU(‘LU(,
Mediado pela apresentadora da Record, Ana
Paula Neves, o evento contou com nomes como Dr.
Guilherme Genovez, coordenador geral de sangue
e hemoderivados do Ministério da Saude, Dr. José
Kutner, diretor do banco de sangue do Hospital Al-
bert Einstein e Dr. Silvano Wendel, diretor médico do
banco de sangue do Hospital Sirio Libanés.
No evento, Dr. Guilherme Genovez assegurou

que todos os centros de saude publicos realizaréo o
teste NAT em suas bolsas de sangue.

Mieloma muiltiplo em foco

O seminério “O Tratamento da Pessoa com Mie-
loma Multiplo no Brasil’, realizado pela ABRALE no
dia 10 de agosto, teve por objetivos a busca por
ferramentas para ampliar o conhecimento da po-
pulacdo a respeito deste tipo cancer e a demanda
de maior atencdo das autoridades presentes no
Governo para o registro da lenalidomida (nome co-
mercial Revlimid®).

Paradebatersobreotema,participaramoDr.Anto-
nio Palumbo, chefe da Unidade de Mieloma Multiplo

da Universidade de Torino (Italia), Dr. Dirceu Raposo,
ex-diretor presidente da Anvisa, Dr. Robert Bwi-
re, responsavel pela farmacovigilancia da Celge-
ne (EUA) e Dra. Vania Hungria, hematologista da
Faculdade de Ciéncias Médicas da Santa Casa de
Sao Paulo.

Insergdes na midia

Para que todas as campanhas e programas da
Associagcao tenham visibilidade e para que a infor-
macao chegue ao maior nimero possivel de pes-
soas, a ABRALE conta internamente com uma jor-
nalista para assessoria de imprensa, estabelecendo
contato com os principais veiculos e garantindo
que os assuntos mais relevantes para a drea da sau-
de no Brasil estejam sempre em pauta.

Abraco Amigo

Para dar continuidade ao Movimento Contra o
Linfoma, a ABRALE criou nas redes sociais uma acao
com foco na captacdo de recursos: as pessoas que
fizessem uma doagdo para a Abrale concorreriam a
um abrago de Reynaldo Gianecchini.

Por meio de um sorteio, cinco pessoas foram
escolhidas para o encontro com o ator, que acon-
teceu no dia 8 de dezembro na cidade de Sao
Paulo.

Na ocasido, Gianecchini também aceitou o
convite para se tornar embaixador da Associacéo.
"A Abrale foi muito importante no meu tratamento
e eu acredito nas agdes que essa instituicdo pro-
move. O publico estd ganhando muita informa-
¢ao, a causa tem grande sensibilidade, até porque

traz orientagbes bem claras sobre a doenca, além
de dar suporte a quem esta enfrentando um trata-
mento’, disse.

Mais de 600 pessoas fizeram doc¢des e toda a
renda serd revertida para os projetos da ABRALE.

22/09 - Dia Mundial da Leucemia Mieléide Cronica

A data criada por associacdes de pacientes
de todo o mundo néo foi escolhida por acaso. A
LMC se distingue dos outros tipos de leucemia
pela presenca de uma anormalidade genética
nos cromossomos das células doentes, os de
numero 9 e 22, denominado cromossomo Phi-
ladelphia (Ph+).

A ABRALE langou uma campanha informativa,
e intitulada “Eu Convoco Vocé”, para alertar a popu-
lagdo sobre a doenca. Como padrinho, contamos
com a participagcao do ex-nadador Fernando Sche-
rer, 0 Xuxa, campedo mundial Olimpico.

Quem Ajuda Amigo E

Esse é 0 novo slogan da campanha Movimento
Contra o Linfoma, realizada pela ABRALE pelo ter-
ceiro ano consecutivo. Em 2012, novamente tive-
mos como padrinho Reynaldo Gianecchini.

O ator gravou um video reforcando a impor-
tancia do apoio no momento do diagndstico. Nele,
Gianecchini convida as pessoas a se tornarem seus
"Amigos” nessa causa.

Toda a campanha foi realizada na Web. Milhares
de pessoas entraram no Movimento. Para assistir
ao video e compartilhar essa mensagem, acesse
www.facebook.com/movlinfoma.

Movimento
contrao Linfoma
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PROGRAMAS

S NONIEION

Alianza Latina

A Alianza Latina foi formada em 2006. Dirigida
pela ABRALE, tem o objetivo de oferecer capacitagao
em gestao estratégica para organizacdes que pres-
tam apoio a pacientes com doengas do sangue.

E uma rede que hoje agrupa 63 entidades,
presentes em 19 paises da América Latina, além
de Estados Unidos e Espanha. Juntos, esses gru-
pos atendem a cerca de 135 mil pacientes e seus
familiares.

ALIANZA
LATINA

Séo diversos os programas de capacitacao ofe-
recidos gratuitamente aos membros, como chat
com especialistas, espaco virtual no site para troca
de experiéncias e conhecimentos entre as organiza-
¢bes, newsletter enviada mensalmente com noticias
sobre o terceiro setor, casos de sucesso compartilha-
dos pelos membros, etc.

Em 2012, além dos programas acima, foi realiza-
do o 7° Férum Latinoamericano para Organizagdes
de Apoio a Pessoas que Convivem com Doengas do
Sangue, organizado pela Alianza Latina. O evento
aconteceu dos dias 25 a 28 de novembro, no Panama.

O Férum tem como principal objetivo fomentar a

profissionalizacdo e a cooperagdo entre as instituicdes
do continente voltadas ao apoio a pacientes com en-
fermidades hematoldgicas.

No total, estiveram presentes 89 representantes
de 39 organiza¢des de toda a América Latina. Durante
o Férum, além de trocar experiéncias, todos puderam
participar de palestras sobre temas variados ligados a
Saude.

Programa Dodéi

Em 2012, mais seis centros implantaram o Pro-
grama Doddi: Hospital Quinta Dor - RJ, Hospital Mu-
riaé - MG, Hospital da Crianca de Brasilia - DF, Hospi-
tal Universitario Oswaldo Cruz - PE, Hospital Erasto
Gaertner - PR e Hospital Darcy Vargas — SP.

Hoje sdo 11 instituicdes aplicam o programa,
que tem por objetivo facilitar a expressdo de senti-
mentos, a comunicacao € a integracao entre a crian-
ca (3 a 14 anos) e a equipe de cuidadores, contri-
buindo para seu restabelecimento.

Aulas A Distancia

O programa de “aulas a distancia” da ABRALE
de aulas gravadas por profissionais de saude e
pela apresentacao de outros assuntos relaciona-
dos a realidade dos pacientes oncoldgicos. Re-
presenta uma oportunidade importante e atual
de aprendizado para todos os interessados nos
temas. As aulas ficam disponiveis no site da Asso-
ciacao e, ao todo, ja foram assistidas por mais de
1.100 pessoas.

PROJETODE

_ Aulas
adistancia

Em 2012 o programa teve seu formato re-
formulado, tornando as aulas mais modernas e
dinamicas, para facilitar o envolvimento e enten-
dimento de pacientes, familiares, profissionais de
salide e outros interessados.

Teleconferéncia - LLC e LNH

Dia 13 de setembro, aconteceu a Teleconferén-
cia ABRALE: Atualizacdo em Linfoma N&o-Hodgkin
e Leucemia Linféide Crénica — Novidades no Trata-
mento e Diagnostico.

O Dr. Christopher R. Flowers, professor de me-
dicina nos EUA, falou sobre o diagnostico, a im-

portancia dos estudos clinicos e os avangos no
tratamento. Houve participacdes de pacientes de
todo o Brasil e 0 dudio da teleconferéncia esta dis-
ponivel no site da ABRALE.

Programa Alliance

Dirigido a pacientes com leucemia mielodide cro-
nica (LMC), o Programa Alliance — Suporte ao Pacien-
te da ABRALE consiste em pesquisa realizada por te-
lefone, com os pacientes cadastrados na Entidade,
voltado ao entendimento do fluxo no sistema de
satlide desde o diagndstico além de aspectos ligados
a qualidade de vida e a adesdo ao tratamento.

M

L

ALLIANCE

O programa também tem como objetivo edu-
car, motivar e estimular a adesdo do paciente ao
tratamento, esclarecendo aspectos da doenca e a
importancia de seguir as orientagdes da equipe de
salde, para que sejam alcangados melhores resulta-
dos com o tratamento.

Em 2012 o Programa Alliance completou 4 anos
de apoio ao paciente de LMC, e ja conta com 2017
participantes em 4 pesquisas.
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EVENTOS SOCIAIS/

Casa Cor 2012

Ha seis anos, ABRALE, ABRASTA e Casa Cor tra-
balham juntas em prol dos pacientes com cancer
do sangue e talassemia de todo o Brasil.

No dia 20 de junho realizamos um jantar soli-
dario durante a Casa Cor no restaurante Badebec,
com a presenca de 170 pessoas. Como mestre de
cerimdnia contamos com a participacao de Carlos
Moreno, conhecido em todo o Brasil pelos comer-
ciais da Bombiril.

Toda a renda arrecadada foi revertida para os
projetos da Associagao.

Feijoada Pimenta Laranja

O evento aconteceu no dia 23 de junho, com
show de Serjdo Loroza e sua banda, Us Madureira,
além de uma apresentacdo com o Oscar Filho, apre-
sentador do CQC.

Cerca de 300 pessoas compareceram ao jantar
e 0 logo da ABRALE foi encartado em mais de 2 mil
convites enviados pela agéncia de entretenimento
Love Life, organizadora do evento. Parte do valor foi
revertida para os projetos da Associacao.

Leilao beneficente

A edicdo 2012 da Feicorte, Feira Internacional
da Cadeira Produtiva da Carne, contou com o Leildo
de Genética Parceiros do Senepol, realizado no ulti-
mo dia 15 de junho.

Na ocasido, nossos projetos foram agracia-
dos com um percentual do resultado do remate
dos seus lotes. A parceria prevé ainda mais dois
leildes, que serdo realizados pelos mesmos organi-
zadores por meio do Canal do Boi ainda este ano.

CERTIFICADOS E INSCRICOES

Certificados e Inscri¢des
OSCIP - Organizacao da Sociedade Civil de Inte-
resse Publico (Processo MJ n® 08071.001060/2005-31)

Prémios e Reconhecimentos

No ambito internacional, a presidente da ABRA-
LE, Merula Steagall, pelo impacto de seu trabalho
e dos programas implementados pela Associacao.

Em 2008 foi convidada pela Ashoka — organiza-
¢ao mundial sem fins lucrativos, pioneira no apoio
a empreendedores sociais — para ser uma de suas
representantes brasileiras.
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ATIVO PASSIVO
Circulante Circulante
(aixa e Equivalentes de Caixa 72.589,47 Fornecedores 185.316,75
Moeda Estrangeira - Empréstimos e Financiamentos -
(lientes 56.312,70 Impostos, Taxas e Contribuicdes 48.600,52
Dividendos/JCP a Receber - Dividendos a Pagar -
Auditoria Adto. de Saldrios/ Férias / Fornecedor 1.256,57 Provisdes 84.008,15
O processo de auditoria ¢ uma importante ferramenta para o desenvolvimento da ABRALE, e aumenta Impostos a Recuperar - Outras Contas a Pagar 43.690,02
sua credibilidade perante os apoiadores. Além disso, valida a prestagdo de contas da Associacdo. A auditoria Outras Contas a Receber 251.295,62 Mutuos ¢/Sdcios -
externa é feita na ABRALE, desde 2008, pela Baker Tilly Brasil Auditores Independentes. Estoques - Total do Passivo Circulante 361.615,44
Além da auditoria fiscal e contabil, a Associacdo também possui um processo de auditoria para os controles Estoques em Transito -
internos, procedimentos contédbeis e seguranca patrimonial, garantindo que as melhores praticas organizacionais Despesas a Apropriar - NAO CIRCULANTE
sejam adotadas pela administracao. Total do Ativo Circulante 381.454,36 Exigivel a Longo Prazo
Adiantamentos Clientes -
CNPJ/MF 05.404.321/0001-75 NAO CIRCULANTE Empréstimo e Financiamentos -
Demonstracao do Resultado do Exercicio Realizével a Longo Prazo Divida com Pessoas Ligadas -
Exercicios Findos em 31 de Dezembro de 2012 (réditos Coligadas/Controladas - Outras Obrigacdes a Pagar -
(Em Reais - RS) Depdsitos Judiciais - Provisdes Perdas Equivalencia -
Outros Créditos - Total do Passivo Nao Circulante -
Receita Bruta 2.995.588,60 Resultado Financeiro -124.695,38 Total do Realizavel a Longo Prazo -
Doacdes - PJ 189.105,70 Receitas Financeiras 8.391,36 PATRIMONIO LiQUIDO
Doagdes - PF 313.731,53 Despesas Financeiras -133.086,74 Investimentos (apital Social Realizado -
Patrocinios 2492.751,37 Investimentos - Reservas de Capital -
Outras Receitas / (Despesas) 10.263,13 Participacdes em Controlada - Reservas de Lucros -
Receita Operacional Liquida 2.995.588,60 QOutros Investimentos - Acdes em Tesouraria -
Resultado Operacional 221.096,77 Total dos Investimentos - Ajustes de Avaliacdo Patrimonial -
Lucro Bruto 2.995.588,60 Superdvit / ( Déficit ) - Acumulados (140.274,28)
Provisao Para IRPJ / CSLL 0,00 Ativo Imobilizado Superavit / ( Déficit ) - do Periodo 221.096,77
Despesas C/ Servicos Ao Paciente  -2.493.743,55 Imobilizado 31.125,80 Total do Patriménio Liquido 80.822,49
Despesas ¢/ Equipe -1422.92094 Lucro / (Prejuizo) Liquido 221.096,77 Intangivel 29.857,77 TOTALDOPASSIVO. ................ccveeneen .442.437,93
Despesas Diretas -58.438,54 do Exercicio Total do Ativo Imobilizado 60.983,57
Despesas ¢/ Marketing -619.462,79 Total do Ativo Nao Circulante 60.983,57
Depesas ¢/ Congressos e Eventos -222.313,17 TOTALDOATIVO. ..., .442.437,93
Despesas ¢/ Comité/Conselho -1.150,76 Demonstracao dos Superavit / ( Déficit )
Despesas ¢/ Nticleos -169.457,35 Superavit / ( Déficit ) Acumulados -140.274,28
Resultado do Perodo 221.09,77
Despesas Gerais -166.316,03
Depesas Administrativas -157.246,07 Saldo dos lucros / Prejuizos 80.822,49
Depesas ¢/ impostos e taxas -9.069,96

(Em Reais - RS)
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Precisamos da sua ajuda para garantir

a continuidade de todos 0s nossos

servigos e projetos.

Entre em contato e conheca as diversas

formas de contribuir para a ABRALE.

-y

abrale

ASSOCIAGAO BRASILEIRA
DE LINFOMA E LEUCEMIA

100% de esforco onde houver 1% de chance

R. Pamplona, 518, 5° Andar
Telefone: 11 3149-5190
08007739973
abrale@abrale.org.br
www.abrale.org.br
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