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AOGLOBINOPATIAS

Coordenagiao-Geral de Sangue e Hemoderivados/DAHU/SAS

O Ministério da Saude € o dorgdo federal responsavel pelo Programa Nacional de Pessoas com Doenca Faciforme e outras Hemoglobinopatias. Essa Doenca s30 alteragdes
genéticas caracterizadas pela predominancia da hemoglobina (Hb) S, sendo entre as doengas falciformes mais frequentes a anemia falaforme (HbSS), a S/Beta Talassemia

Usuario (CPF): (S/B Tal.), as doengas SC, SD, SE (duplos heterozigotos) e outras mais raras, as quais fazem parte das hemoglobinopatias.
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Esqueceu a Senha?

A manutencdo de um registro atualizado dos pacientes com Doenca Falciforme e outroas Hemoglobinopatias é fundamental para o conhecimento sobre a prevaléncia da
doenga e suas complicagdes, os dados sdcio-demograficos e clinicos dessas pessoas. O sistema informatizado Hemovida Web - Doenca Falciforme - HWDF foi
desenvolvido com o objetivo de sistematizar informagdes, permitindo 0 monitoramento destas doengas e contribuindo para o planejamento das agdes do Programa,
possibilitando uma melhor organizagdo da atengdo a essas pessoas.

A adesdo ao sistema informatizado e sua utilizagdo adequada pelos servigos assistenciais sdo primordiais para o éxito desse trabalho, que propiciard avangos concretos no
campo da informacdo, favorecendo a concepgdo, o monitoramento e a avaliagdo do Programa Nacional de Doenga Falciforme e outras Hemoglobinoapatias. A disponibilidade
de dados, informagdes e indicadores subsidiard a tomada de decisdo dos gestores do Sistema Unico de Saude e instrumentalizara os érgdos de controle do governo € as
instancias de controle social.

Versdo 2.1

’[\ adesao

Ministério da Saude - Esplanada dos Ministérios - Bloco G - Brasilia/DF - Fone: (61) 3315-2425 - CEP: 70.058-500
DISQUE SAUDE 0800 61 1997




Quantitativo de Diagndsticos Talassemia no Brasil (1.416)
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Distribuicao de pacientes portadores de B thalassemia maior por
regiao
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Palitica Nacional do Atangds Espocializada

Fonte: Sistema Hemovida Web Hemoglobinopatias, MS, consultado em 06092024



Distribuicao de pacientes com B talassemia
intermediaria por regiao
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Palitica Nacional de Atangie Especializada

Fonte: Sistema Hemovida Web Henjoglobinopatias, MS, consultado em 06092024



Distribuicdo de pacientes doenca Hb H
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ORIENTACOES PARA O DIAGNOSTICO

Talassemias
Beta
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Congresso de Hematologia a e

Hemoterapia- HEMO part|C| param

Necessidades de melhorias
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ﬂ Realizacio de Férum out/23 no 16 CentrOS

Bomba de infusao e seringas 9

Especialistas capacitados em talassemia 5}

= 1-Conhecer os servicos que tinham mais Diagnostico molecular 4

pacientes e saber suas necessidades ; Densitometria 6ssea 3

Terapia quelante combinada 3

Acesso continuo aos quelantes 3

A 2-Estimular a participacao destes servigos Equipe multiprofissional (assistente social, 3
E no preenchimento do cadastro de psicélogo, enfermagem) (Unifesp, Hemepar)

pacientes; Exames complementares / imagens 3
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Fragilidades

Acesso aos especialistas além do hematologista pediatrico ou adulto dependendo da faixa etaria:
Cardiologia

Endocrinologia

Ortopedia

Reumatologia (osteoporose)
Infectologia

.

Na Tabela de Procedimentos, Medicamentos, Orteses, Proteses e Materiais Especiais do SUS, os cédigos e os
valores do procedimento de RM, Coracdo e Figado estao descritos abaixo:

CODIGOS PROCEDIMENTO ~ VALOR

02.07.02.001-9—RESSONANCIA MAGNETICA DE CORACAO AORTA C/CINE (CORACAO) R$361,25
02.07.03.001-4—RESSONANCIA MAGNETICA DE ABDOMEN SUPERIOR (FIGADO) R$268,75

FONTE: <http://sigtap.datasus.gov.br/tabela- unificada/app/sec/procedimento/exibir/0604480016/01/2016>.
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Capacitacao dos profissionais (Oficinas )

O
Treinamento online dividido por regiao [[l/’E
0

Diagnaosticos clinicos e
laboratoriais

Diagnostico
situacional por
Tratamento regides
TRANSFUSAO E QUELACAO
Beneficios /Dificuldades /Troca de
RNM experiencias /

TMO
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Melhorias no tratamento

Populagao

pediatrica

Uso Melhor
disseminado de monitoramento
guelante de da sobrecarga
ferro de ferro

Protocolos de
transfusao mais
seguros

Gerenciamento
de
comorbidades

Melhora da
sobrevida e
qualidade de
vida

Maior
populacao

de pacientes
adultos

Pinto VM, Poggi M, Russo R, Giusti A, Forni GL. Management of the aging beta-thalassemia transfusion-dependent population - The Italian

experience.Blood Rev. 2019 Nov;38:100594



Obrigada

monica.verissimo@saude.gov.br
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