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As talassemias sao caracterizadas por uma deficiéncia

total ou parcial da sintese de uma das cadeias de globinas,

que compdéem a hemoglobina que gera um desequilibrio
entre as globinas alfa e beta




Tipos de Talassemia Vo

A talassemia alfa, dependendo do numero de genes comprometidos, pode se

manifestar de quatro formas: portador silencioso, traco alfa talassemia, doenca
da hemoglobina H e hidropsia fetal.

A talassemia beta, se da a partir de um defeito genético no cromossomo 11, que
afeta a producao das cadeias beta da hemoglobina. Este € o tipo mais frequente
de talassemia no Brasil e no mundo, e é classificada em trés grupos basicos:

talassemia menor (ou traco talassémico); talassemia maior e talassemia
intermediaria.




ABRASTA

é Epidemiologia da Talassemia Beta ™

No Brasil, conforme dados da Abrasta, existem 543 pessoas cadastradas com
Talassemia Beta: 310 Maior e 243 Intermediaria, com destaque para a Regiao
Sudeste, especialmente o estado de Sao Paulo, que lidera o numero de casos. Na
Regiao Nordeste, o estado de Pernambuco possui o maior numero de pessoas com
Talassemia Intermediaria. Estima-se que existam no Brasil cerca de 1.000 pessoas
com as formas graves de Talassemias




Analisar os principais aspectos referentes ao tratamento de pacientes
portadores de Tasslassemia Beta intermediaria e maior

ldentificar os impactos sofridos pelo paciente e
detectar problemas de gestao nos servicos de
saude publico e/ou privado




é

Informacdes da Pesquisa

®)
@ABRASTA

Estudo observacional, transversal, sobre pacientes com
Talassemia beta: intermediaria e maior cadastrados no banco de
dados da ABRASTA provenientes de todo territorio nacional no
periodo de janeiro e junho de 2022

Foram ouvidos 101 pacientes no Foram excluidos:
total, sendo: 79 Talassemia maior e Pacientes que faleceram ou;
22 Talassemia inetrmediaria

Pacientes com cadastro incompleto.
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ABRANGENCIA DA AMOSTRA ™

%

Sao Paulo (SP)
Pernambuco (PE) meessss——— 139
Parana (PR) mssssssss 99
Santa Catarina (SC) m— 79,
Paraiba (PB) mssss 5%
Maranhao (MA) s 59
Rio de Janeiro (RJ) mmm 39%
Espirito Santo (ES) mmsm 3%
Goiads (GO) wm 2%
Ceara (CE) mm 2%
Minas Gerais (MG) mm 2%
Distrito Federal (DF) m
Piaui (PI) = 1%
||
-

Mato Grosso (MT)
Mato Grosso do Sul (MS)

M Total dos Sistemas % N:101

N°101
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é Perfil dos Pacientes .

Sexo Faixa Etaria

Masculino 30%

‘ 0-9 anos
10-19 anos A%
20-29 anos 504
30-39 anos 9%
40-49 anos 9%
50-59 anos 9%
60-69 anos 2%
70-79 anos 6%
SUS: 57
B Feminino ™ Masculino ANS: 44

Feminino 70%

N°:101 N°:101




Tipo de Talassemia
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Talassemia intermediaria 22%
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Inicio da Jornada- Diagnostico

Até 1 ano deidade

Entrel e 2 anos de idade

De 2 a5 anos de idade

De 5 anos a 10 anos de idade

De 10 anos a 15 anos de idade

De 15 anos a 20 anos de idade

De 20 anos a 30 anos de idade

Acimade 40 anos de idade

ldade ao diagnostico

5%

N2:101

17%

13%

11%

45%

@)

@AB RASTA
www.abrasta .org.br
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Inicio da Jornada- Diagnostico "=

Diagnostico tardio

Total de pacientes da pesquisa que nasceram apos 2001
o G 25%
Em 2001, o Ministério da NE107
Saude criou o Programa Total pacientes que tiveram diagndstico tardio
_ _ depois de 2001 (apos 1ano deidade)
Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN) "Teste do
Pezinho" que tem o

-

&

o

Os pacientes que tiveram o
diagnostico tardio moram

doencas hereditarias como 50% na regido sudeste e
a talassemia 25 50% nordeste

objetivo de diagnosticar
precocemente a doenca
falciforme e outras
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é Inicioda Jornada- Diagnostico ™=

Diagnostico tardio

Total de pacientes da pesquisa que nasceram antes 2001

Pacientes gque tiveram o
@D 75%

diagnostico tardio antes do
: N2:101
Programa Nacional de | | o
: Total pacientes que tiveram diagnostico
Trlagem Neonatal (PNTN) tardio apos alei (ap6s 1 ano de idade)
"Teste do Pezinho"

o

80% regiao Centro 70% regiao
Oeste Noerdeste

62% regiao 50% regiéo
Sudeste Sul




Servico que realiza o tratamento o=

Lugar que realiza o tratamento medico

|

SUS +-

56% Sistema Unico de Saude (SUS)

26% Plano de Saude/Convénio Médico

17% Plano de Saude e através do SUS, faco nos dois lugares
SUSSP _l_ ///

@ 1% Pago meu tratamento do prdoprio bolso

N2:101




@)

Diagnostico - Dificuldades o

Diagndsticos Errados

doenca antes da confirmacao da

Talassemia O ..O

Receb diagnéstico de outra ' . . : i : :
"SR ?6,‘ 67% Anemia (Hemolitica, Ferropiva, Falciforme)

N:101 a
7
b 14% Leucemia

'63 9% Hepatite
N\
2% Problema de imunidade

ﬁ 2% Leishmaniose

Ne:57




Diagnodstico - Dificuldades .

Tiveram dificuldade para obter o diagnostico
78%

Dificuldades

N°:10T

Passou por varias instituicoes de saude até chegar ao diagnostico _ 46%
Diagnostico inconclusivo/duvida — 35%0
Falta de acesso a exames especificos para o diagnostico _ 280/0

Dificuldade de agendar consulta com o especialista (hematologista) - 150/0

- 6%

N°:79




é Tempo para a descoberta do diagnostico L

Tempo que levou para procurar ajuda apos o inicio dos sintomas

De 7 a 15 dias - 8%

..
De 15 dias a 1 més - 7°/o0

De 1a 2 meses . 396

De 2 a 6 meses - 119%0
De 6 meses a 1 ano - 7°/0

Eu nao me trato em nenhum centro de Referéncia l 20/,

N°:101
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- [Maerasma
é Tratamento- Locomocao
Tempo para chegar ao centro de Locomocio até o centro de tratamento
tratamento

51%Carro proprio

@ 44%oMenos de 1 hora
@ 33%Entre 1a 2 horas

@ 7% Entre 3 horas ou mais

= ® 13% Meu centro de
SFHe  tratamento é em outra cidade A

29%0 Transporte publico
(onibus, trem, metro)

10% Transporte do proprio
servico de saude

6%Aplicativos de transporte

4/ Meu centro de
tratamento é em outro O0O0 4% 0utro
Estado

N°:101 N°101
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Tratamento- Locomocao por Estado

i

Sao Paulo (5P)
Pernambuco (PE)
Parana (PR)

Santa Catarina (5C)
Paraiba (FB)
Maranhao (MA)

Rio de Janeiro (RJ)
Espirito Santo (ES)
Goias (GO)

Ceara (CE)

Minas Gerais (MG)
Distrito Federal (DF)
Piaui (PI)

Mato Grosso (MT)
Mato Grosso do Sul (MS)

Locomocao até do centro de tratamento

24% - 7% (4% 4%
S ae% 46% - B%
s 11%
[ 1 S 43% S 29%

i|

33%

33%

W Carro proprio Transporte publico (&nibus, trem, metrd) N°:101
w Transporte do proprio servigo de saude W Aplicativos de transporte

M Outro

ABRASTA

www.abrasta.org.br
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é Tratamento - Hematologista .

Consulta com o hematologista

Sim, passo no hematologista regularmente

97%

Nao, passei em consulta no passado mas nao tenho seguimento com o hematologista 20/0
Estou na fila para conseguir uma consulta com o hematologista 10/0
N°:101

Frequéncia de consulta com o hematologista

X

2%/oNao faz fila para
52% Uma vez 17°/ A cada 2 meses 21% A cada 3 meses 5%A cada 6 meses 2”oUma vez por ano acompanhamento com conseguir uma
por més o hematologista consulta com o

19/0 Estou na

hematologista
N°:10T




Tratamento - Hematologista

(@)

@ABRASTA

Dificuldades relacionadas a consulta com o hematologista nos ultimos 12 meses

Sistema Publico

G 167

25% Consultas remarcadas/canceladas
devido a pandemia da Covid-19

£

.s00® 1900 Muita espera para conseguir
“ " uma consulta (mais de 6 meses)

OO0 56% Outro

OO0

Sistema Privado

G 676

17% Consultas remarcadas/canceladas
devido a pandemia da Covid-19

17% Muita espera para conseqguir
uma consulta (mais de 6 meses)

67% Outro

N°:6




é Tratamento - Acompanhamento

O

Outras especialidades meédicas de acompanhamento

PN
W
n;m 36% Cardiologista

4™ 36% Endocrinologista

35% Ginecologista

"

—mﬁnz' 10% Gastroenterologista

- -\ ‘ 10% Ortopedista

_
’ 10% Infectologista

®¢
= @ 8% Nefrologista
i

8%Pediatra

/% Neurologista

/% Psiquiatra

%—3@ /% Pneumologista

- 6% Oftalmologista

.\ 5% Reumatologista

N°:83

5% Hepatologista

4% Clinico geral

* g‘ 4% Otorrinolaringologista

000 10% Outro

*Questdes de multipla escolha
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asrasrs
Tratamento - Acompanhamento

— 66% Passam com outros profissionais de saude

57% Dentista B o
-'H— 22% Fisioterapeuta

/?;;g 19% Psicélogo

L 5% Assistente social

31% Nutricionista

24% Enfermeiro
N°:67

*Questdes de multipla escolha



‘ Dificuldade com os profissionais de saude nao médicos nos i asasa
ultimos 12 meses

38% Consultas remarcadas/canceladas

devido a pandemia da Covid-19 G 13%

19% Muita espera para conseguir Total dos pacientes que encontram alguma

uma consulta (mais de 6 meses) dificuldade com outros profissionais de saude
clee 56% Outro

N°13

Consulta com os profissionais de saude nao medicos

q
e @

28% Plano de Salde e através do SUS, 7% Pago os médicos do proprio
faco nos dois lugares bolso

|
SUS !fiu

44% Sistema Unico de Saude 21% Plano de
(SUS) Saude/Convénio Médico

N°:68
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aerasrs
Exames de acompanhamento

Ferritina sérica

Funcdo dos rins (ureia, creatinina)
Fun¢do do figado (TGO, TGP, gamaGT)
Glicemia

Sorologia hepatite C

Sorologia hepatite B

Sorologia HIV

Proteinuria (exame na urina)
Avaliagdo tireoide (TSH, T4L)
Ressonancia magnética cardiaca T2*
Ressonancia magnética do figado T2
Vitamina D

Ultrassom abdominal

Sorologia HTLV I/1I

Ecocardiograma com doppler
Densitometria ossea

Saturacdo da transferrina
Ressonancia Magnética

Calcio no sangue

Fosforo no sangue

Curva glicémica

Avaliag3o paratireoide (PTH)

Fundo de olho ou mapeamento da...

Alguns que n3o sei informar
Avaliacao eixo hipofisario (LH, FSH)

Audiometria tonal

89%
85%
79%
. 7 6%
I 7 A%
I 7 2%
I 7 0%
I 69 %%
I 6%
I 65%
I 6A4%
I 53%
. 61%
I 50%
I 59%
I 5 7%
I = 7%
I 54%
I A7 %
I 16%
I 45%
I 3 7%

I 35%

I 530

I 21%

I 20%

W Total dos Sistemnas % N:100

*Questdes de multipla escolha



/ParasTa
‘ Tratamento- Exames

G 86°9/p Tiveram alguma dificuldade para realizar os exames

nos ultimos 12 meses

(‘X 20% Paguei do proprio bolso
para realizar os exames " 8% Exames remarcados/cancelados

. devido a pandemia da Covid-19
14% Problemas para agendar os
S

13% Exames remarcados/cancelados S rsalEe R el 6
devido a pandemia da Covid-19 éxames

i I‘I N°:86

2% Nao tive autorizacao do meu




Tratamento-Medicacao

@)

@ABRASTA

Medicacao usada para o tratamento da Talassemia

Exjade (Deferasirox)

Ferriprox (Deferiprona)

Acido Félico

Hidroxiureia (Hydrea)

Outros

63%

*Questoes de miultipla escolha



‘ Dificuldade para conseguir suas medicacoées nos ultimos 12 meses

(@)

www.abrasta.org.br

80%Falta de Medicacao

16% Esperou o centro de tratamento

fornecer a medicacao

da Covid-19

G 449%

Tiveram alguma dificuldade para conseguir as
medicacoes nos ultimos 12 meses

16% Dificuldades relacionadas a pandemia

N°:44

&t

14%Entrou com acao judicial

7’0 Entrou com processo
administrativo no  proprio

centro de tratamento

*Questoes de miultipla escolha



Onde compra/retira os medicamentos

(@)

- 79%Sistema Unico de Satde (SUS)

|
SUS !!"’n

[
SUS !i- __I_(‘\ 20%0 Uma parte retiro no SUS e outras eu pago do proprio bolso

\/\ 1%Pago minhas medicacoes do proprio bolso

N°101
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o ~ asrasrs
Medicacdes Faltantes

36%

Desferal

Exjade 28%0

18%

Deferiprona

Pacientes que
relataram a falta das
medicacoes Deferasirox

Quelantes

N°:35
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. s g asrasrs
Suprimentos M eédicos

68%

Utilizam algum
suprimento medico

Onde vocé consegue 0s suprimentos medicos

@I 36% Eu compro os meus suprimentos medicos
|

sus g~ 28% No servigo pUblico de satde (SUS)

0 22% Nao consigo em nenhum lugar os suprimentos médicos

R
17% No centro medico/hospital onde eu recebo o tratamento

@ 1%Recebo doagoes de suprimentos
=

ofole

4% Outro

N°68

*Questdes de multipla escolha
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é Uso de Desferal Y-

Vocétem umabomba de infusao de desferal?

Sim
38%
Nao
62%
N°:101
Abombadeinfusdo de Desferal esta Vocé esta contente com a bomba de
Nio funcionando? infusao de Desferal?
5% )
N3o
30%

Sim
70%

Sim

e 95% N°:37
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Bomba de infusao de Desferal

@)

@ABRASTA

Ha quantos anos tem a mesma bomba de infusao

10 anos

6eall
anos

3eab
anos

Entre 1
e 3 anos

Menos
de 1 ano

Desferal?

61% Acima de 10 anos

18% Entre 6 e a 10 anos

8% Entre 3 e 6 anos

8% Entre 1 e 3 anos

5%Menos de 1 ano
N°:38

Qual amarcadasuabombade infusao de Desferal?

N&o sei

Crono

Infusa 11%
Thalapump . 504

Micrel l 304

Resca. l 3%

P

©:37
60

51%

32%

*Questdes de multipla escolha
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. ~ /P asrasTa
é Bomba de infusao de Desferal

Problemas de manutencao com a bomba de infusao Desfera

Para de funcionar (dependendo: da seringa, sem motivo, deixa de finalizar o ciclo..)

38%

Bomba muito antiga 23%
Onde moro nédo tem gquem conserte 15%
Bombaimportada 804 Esta usando atualmente a bomba de
Infusao a bomba de infusao de Desferal?
Bomba é emprestada 3%

Uso atualmente
41%

Dificuldades de entendimento na bamba digital

8%

Uso apenas para eventos futuros
59%

N°13

N°:37

*Questdes de multipla escolha
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Transfusao de Sangue

®)

¢
%J\ABRASTA
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Freqguéncia que realiza a transfusao de sangue

20 dias

1Xx més

15 dias

2 meses

ofole

48% A cada 20 dias

26% Uma vez no més

16% A cada 15 dias

3% A cada 2 meses

7% 0utro

N°:10T

v &
@ » \%
¢ [%/

b

i<
=

4 g&

% &

G 41%

Tiveram alguma

dificuldade com a
transfusao de sangue

Ultimos 12 meses?

Falta de sangue para a transfusao

Falta de sangue fenotipado para a
transfusao

O centro de tratamento nao abre
aos sabados

Dificuldade relacionada a
pandemia da Covid-19

Preparacao lenta do sangue

Espaco desconfortavel na sala de
transfusao de sangue

Dificuldade de punc¢ao venosa
(achar a veia)

Falta de tempo durante o
expediente de trabalho

Dificuldade em agendar a
transfusao de sangue

Dificuldade em agendar a
transfusao de sangue

Falta de profissionais de satude na
sala de transfusao de sangue

O hemocentro desmarcou
sessoes devido a pandemia

Falta de sangue filtrado para a
transfusao

Outros

29%
29%
27%
24%
17%
17%
15%
15%
7%
5%
5%
24%

Total dos Sistemas %

Dificuldade com relacao as transfusdes de sangue nos

44%

39%

N:101

*Questdes de multipla escolha



Locomocao ate o centro transfusional

©)
\ / @ 50%Até 1 hora

- @ 33%Entre 1a 3 horas
4 @ f
. @ 2% Mais que 3 horas
LS

,, 13%Em outra cidade
zaga

3%Em outro estado

N°:101




é Locomocgao até o centro transfusional T

Tempo de locomocao até o centro transfuncional por Estado

530 Paulo (SP)
Pernambuco (PE)
Parana (PR)

Santa Catarina (5C)
Paraiba (PB)
Maranhdo (MA)

Rio de Janeiro (RJ)
Espirito Santo (ES)
Goias (GO)

Ceara (CE)

Minas Gerais (MG)
Distrito Federal (DF)
Piaui (P1)

Mato Grosso (MT)
Mato Grosso do Sul (MS)

mAtelhora ®WEntrela3horas = Moroemoutracidade  ®m Mais que 3 horas ™ Moro em outro estado N®101
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Transplante de Medula -

Indicacao para fazer transplante de o )
Realizacao do transplante de medula ossea

medula 6ssea? /\

Nao 93% Sim 8% Nao 88% Sim 13%

N°101 N°:8

*Q tipo de transplante realizado foi o Alogénico 100%

Por que ainda nao fez o transplante de medula ossea

AR
m CR 57%oFalta de doador compativel

e 29%Inseguranca/medo
P

14% Esperando o/a irma (o) nascer
para saber se € compativel

N°:7




Outras patologias devido a Talassemia

@)
¢
{[}ABRASTA

O O
56%Aumento do bago rﬁmag 13%Hipogonadismo
39%0steoporose } ,AP" - 12%Doenca do coracao

37%00steopenia 9%oHepatite B

7%Ulcera de perna

31% Problemas com o
crescimento (9). 8%Hipotiroidismo
31%Calculos biliares Q

0 - .
19%.Diabetes ?& 5% Hipertensao
| pulmonar
4% Desgaste de cabeca
19%Hepatite C =9 o féer G

« 4%Hipoparatireoidismo

4% Deficiéncia no
membros inferiores

API HELP!

o ,
;= 4 YoProblema no figado

( currose, fibrose..)

3% Embolia pulmonar

cronica
3%oEscoliose
X 3%HN

O00 13%0utros

N°:75

*Questoes de miultipla escolha



‘ Dificuldades de ser atendido em um hospital de emergéncia com crise de dor

(@)

.
wABRASTA

v/

ofole

58%Nunca tive crise de dor

24% Nunca tive nenhuma dificuldade em ser atendido
em um hospital de emergéncia com crise de dor

17% Continuei com dor devido a desinformacao dos
profissionais que me atenderam

1% 0utro

N°:101




Dificuldades enfrentadas devido a Talassemia?

@)

ﬂ\AB RASTA
www.abrasta .org.br

46% Dificuldade em conseguir um
emprego

18% Dificuldade em socializar

N°:84

ofole

8% Problemas de relacionamento
com a familia e/ou com o conjuge

2% Dificuldades escolares

1% Dificuldades sexualidade

2% Outras

*Questdes de multipla escolha



Voce trabalha?

@)

@ABRASTA

+

-

L
+

+-

37% Nao trabalho

30% Trabalho CLT

10% Trabalho autdbnomo

10% Recebo beneficio do
governo

2| O
I Lo

A
: +GB

8% Aposentado

3% Autdonomo + CLT

3% Jovem
aprendiz/estagiario

N°:101
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‘ Conhecimento sobre a Talassemia

O paciente considera-se bem informado
sobre a suadoenca

Recebeu algum aconselhamento

N°:101

genetico de uma equipe de saude?
Sim 82% N3o 19% Sim 82% Nao 18%

N°: 101
Fonte ou canal de comunicacao que o paciente buscaa informacao sobre a doenca

*!' . :‘*~.——”'
L}P _ 80% Médico l@' 42% Instagram D D 19% Material Impresso
1 -

|
: 66% Associacido de Paciente u 24% YouTube)

Prerasrs 1% N&o procuro
+ 23% Profissionais de nenhuma dessas
(3 saude (Enfermeiras (0s)

Google  64% Internet (Google) - fontes para me
/==\ e farmacéuticos (as)) informar

ﬁ 20% Facebook oo

*Questdes de multipla escolha

‘ 51% Grupos de Pacientes
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é Duvidas sobre Talassemia

33%

Davidas sobre novos tratamentos (genéticos, medicamentos, inovadores..)

Davidas sobre o agravo da doenca (possiveis deformidades, sinais de outras complicacdes causadas pelas talassemia)

31%

11%

Davidas sobre: sexualidade, orientacdo sexual., contaceptivos

Davida sobre aretirada do baco

6%0
6%

Davidas sobre exames recorrentes para o paciente com talassemia

Uso de alcool

3%

3%

Duvida sobre os efeitos colaterais do tratamento

Duvida sobre contrair outras doencas devido a Talassemia

3%

Duavidas sobre a evolugcédo da doenca

3%

N°36
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Conclusao

A maioria dos respondentes sao mulheres entre 30 a 39 anos de idade da regiao sudeste do pais;

Os pacientes respondentes da pesquisa sao do sudeste, sul, centro oeste e nordeste. E, a maioria
possuem Talassemia maior;

45% dos pacientes receberam o diagndstico com até 1 ano de idade;

A maioria dos pacientes realizam o tratamento via Sistema Unico de Saude;

56% dos pacientes recebem outro tipo de diagnostico antes de serem detectados com a Talassemia e
a maioria enfrentou alguma dificuldade para conseguir o diagnostico;

Quase todos os pacientes da pesquisa passam regularmente no hematologista e pelo menos uma vez
ao meés realizam uma consulta de acompanhamento;

As especialidades meédicas mais acompanhadas pelos pacientes sao: cardiologista e endocrinologista,
além do hematologista,;
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Conclusao

66% dos pacientes realizam algum acompanhamento com profissionais nao meédicos, entre eles:
dentista, nutricionista, fisioterapeutas e psicologos. E, apenas 44% desses atendimentos sao
realizadas pelo SUS , apesar da maioria dos pacientes realizarem o tratamento meédico pelo sistema

unico de saude;

Os exames de acompanhamento mais realizados pelos pacientes sao ferritina sérica 89% e funcao dos
rins 85%. E, 86% dos pacientes tiveram alguma dificuldade para realizarem os exames nos ultimos 12
meses;

As medicacoes mais usadas pelos pacientes sao: 63% Exjade e 44% Ferriprox. E, 44% dos pacientes
tiveram alguma dificuldade para conseguirem as medicacoes nos ultimos 12 meses e a maioria
retiram os remédios pelo SUS.

68%dos pacientes utilizam suprimento médico e 36% compram com o proprio dinheiro;

38%dos pacientes utilizam a bomba de infusao de desferal;
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Conclusao

48% realizam a cada 20 dias a transfusoes de sangue. E, 41%dos pacientes tiveram alguma dificuldade
com o banco de sangue;

46%o0dos pacientes tem dificuldade para conseguir um trabalho e apenas 30%estao empregados com
o regime CLT;

82% dos pacientes consideram-se bem informado sobre a Talassemia. E, sua maior fonte de
informacao sao : 80% meédicos e 66% a ABRASTA;

As duvidas mais frequentes dos pacientes sao sobre novos tratamentos.
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