Dados do Trabalho

Titulo

Diagnostico situacional das talassemias, resgatando uma doenca ultrarrara em um pais continental.

Introducgéo

As talassemias, anemias hereditarias com alteragédo na produgdo das hemoglobinas, tanto na cadeia da globina alfa
guanto na beta, estdo presentes em varios paises do mundo devido aos fluxos migratérios oriundos da regidao do
Mediterraneo, sul da Asia ,Oriente Médio e da Africa. No Brasil, o Cadastro Nacional para as Talassemias, denominado
Sistema Web Hemoglobinopatia (SIS WEB-Hemoglobinopatia — SIS WEB), teve inicio em 2015/2016, com o objetivo
de estabelecer o perfil demogréfico destes pacientes. O Comité Técnico para Atengao as Talassemias da CGSH
/DAET/SAES/MS retomou esta agdo em 2023.

Objetivos
O objetivo desse estudo € apresentar os dados do Brasil atualizados até 28 de julho de 2025.

Material e Métodos

Utilizando os dados cadastrados no SIS WEB, os pacientes foram categorizados quanto ao tipo de patologia
(talassemia maior — TM, intermedidria - Tl e doenca da hemoglobina H - doenga HbH), diferenciando-as por estado,
regido e faixa etdria tendo como corte < e = 18 anos, além de quantificar os servigcos que participam deste cadastro,
separando-os por regides do Brasil. Por seguir as diretrizes da Lei 12527/2011, ndo necessita de aprovagdo em CEP
na plataforma Brasil,uma vez que usa dados de bases publicas governamentais.

Resultados

Temos 792 pacientes cadastrados no SIS WEB (357 com TM, 274 com Tl e 161 com doenga HbH). Considerando
porcentagem por categorizagdo da doenca e regides, no Norte temos 18 TM (5%), 07 Tl (2%), 02 doengas HbH (2%);
no Nordeste 54 TM (15%), 117 Tl (43%), 46 doenga HbH (29%); no Centro Oeste 22 TM (6%), 30 TI (11%), 28 doenca
HbH (17%); no Sul 46 TM (13%), 30 TI (11%), 51 doenga HbH (32%); e no Sudeste, onde temos o maior nimero de
pacientes, 217 TM (61%), 90 Tl (33%), 32 doenca HbH (20%). O estado de Sdo Paulo tem o maior nimero de pacientes,
com predominio da TM, enquanto Pernambuco é o segundo estado com maior nimero de pacientes, com predominio
da TI. A maioria dos pacientes com talassemias tem mais de 18 anos de idade (66%). Até 0 momento temos 53
centros de tratamento cadastrados no Brasil, 0 que representa 89% dos centros de referéncia.

Discussao e Conclusao

Desde 2015 temos pacientes sendo cadastrados no SIS WEB, porém com adesao lenta ao sistema. Ter 89% dos
centros cadastrados significa um avango, mas € preciso alcangar a totalidade de centros de tratamento. Os dados do
SIS WEB permitem a construcao de politicas publicas mais consistentes com as necessidades dos pacientes
desenhando a linha de cuidado mais individualizada e condizente com o que estas pessoas precisam. O estado de
Sao Paulo tem a maior populagéo de pacientes com talassemias devido a questao da onda imigratdria italiana

e Pernambuco tem maior populagdo com Tl relacionada a imigracao portuguesa. Considerando que a maioria das
pessoas com talassemia no Brasil tem mais de 18 anos, isto implicara na construcdo de uma linha de cuidado que
contemple o monitoramento das complicagdes ndo so relacionadas a sobrecarga de ferro, mas também ao
envelhecimento desta populacdo. Conhecer onde estao os pacientes permitiu a realizagdo do | Férum de Talassemia
junto com a ABHH em 2023, onde foi possivel identificar as principais necessidades dos centros de tratamento, como
acessos a ressonancia magnética, a bomba de infusdo de Desferoxamina, aos especialistas e ao diagndstico
molecular. Concluindo, o cadastro de pacientes cada vez mais robusto, propiciara instrumentos de analise mais
consistentes para a construgao da linha de cuidado que atenda de forma adequada e atualizada a populagédo de
pessoas com talassemia.
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Referéncia mundial de empresa que promove o progresso da Hematologia, Hemoterapia
e Terapia Celular.
Contato

Rua Dr. Diogo de Faria, 775/ Conj. 133 Vila
Clementino
Sao Paulo/SP - CEP. 04037-002.

Telefones: (11) 2369-7767
(11) 92067-7875 (WhatsApp)

Site Institucional: www.abhh.org.br
(http://www.abhh.org.br)

(https://www.facebook.com/ABHHOficial?
locale=pt_BR)

(https://www.youtube.com/@abhh.oficial)
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Fale com a Organizacao

Inscricao: eventos.alexandra@abhh.org.br

Trabalhos Cientificos: htct@abhh.org.br

Exposicdo e Patrocinios: camila.matheus@abhh.org.br
Programacao Cientifica: alessandra.lelis@abhh.org.br

Assessoria de Imprensa: danilogoncalves@agenciars.co
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