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RESUMO

Objetivo: Analisar epidemiologicamente a mortalidade dos pacientes com anemia falciforme
em dois servicos de referéncia para o tratamento no estado de Mato Grosso do Sul. Método:
Estudo epidemioldgico, de abordagem quantitativa, do tipo descritivo e analitico, por
delineamento de coorte retrospectivo, individuado. Sera realizado em dois hospitais publicos
de referéncia para tratamento de anemia falciforme (AF) em Mato Grosso do Sul e utilizara
como unidade de analise individuos com diagndstico de AF acompanhados nestes servicos
no periodo de 1980 a 2018. Resultados Esperados: Espera-se descrever historicamente
o curso da AF de modo a obter subsidios para verificar os desfechos, dentre eles, os ébitos
e suas respectivas causas, para viabilizar estratégias de tratamento e controle da doenca e
suas complicagoes.
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INTRODUCAO

A doenca falciforme (DF) é uma doencga he-
matoldgica hereditaria, que decorre de alte-
racao na cadeia beta da hemoglobina. Entre
as principais formas de DF estd a anemia
falciforme (AF), que consiste no estado ho-
mozigdtico da doenga, considerada de maior
prevaléncia e gravidade em comparacdo aos
demais®,

ApOs a implantacdo dos programas de tria-
gem neonatal, o uso da Hidroxiureia, da pe-
nicilina e da imunizagao com imunobioldgicos
especiais, obteve-se melhorias na sobrevida
dos individuos com AF, entretanto, a sobre-
vivéncia média ainda ndo superou a quinta
década de vida, estimada em torno dos 30
anos de idade em média2.,

Estima-se que a DF, em especial a forma
homozigética, seja responsavel por pelo
menos 5% a 16% de toda a mortalidade em
criancas menores de cinco anos na Africa®.
Nesse contexto, a mortalidade e a baixa so-
brevida dos pacientes com AF sdo condicdes
que requerem um aumento de esforgos da
comunidade cientifica e gestores de politicas
publicas. Entretanto, a literatura mundial
ainda tem se demonstrado insuficiente para
promover mudancgas no panorama global
sobre a expectativa de vida desses pacientes.
Assim, esta pesquisa se justifica pela escas-
sez de estudos sobre o tema e pela inexis-
téncia de publicacdes que abordem de forma
global todos os aspectos envolvidos com
a sobrevida e a mortalidade dos pacientes
com AF. Além disso, este estudo subsidiara
pesquisadores, profissionais e gestores de
saude quanto aos préximos passos a serem

tomados em relacdo ao tratamento da AF.

OBJETIVOS

Analisar epidemiologicamente a mortalidade
dos pacientes com anemia falciforme em dois
servigos de referéncia para o tratamento no

estado de Mato Grosso do Sul.

METODO

Estudo epidemioldgico, de abordagem
guantitativa, do tipo descritivo e analitico,
por delineamento de coorte retrospectivo,
individuado.

Serdao avaliadas varidveis como o uso de
hidroxiureia e sua associacao com dados cli-
nicos e laboratoriais, nUmero de transfusoes
de sangue, idade, nimero de hospitalizagoes,
presenca de complicagdes como crises algi-
cas e vaso oclusivas, infecgbes, sequestro
esplénico, entre outras. Além dos dados de
mortalidade, objeto principal deste estudo.
Sera realizado em duas instituicdes publicas
de referéncia para o tratamento da AF no
estado de Mato Grosso do Sul (MS). A popu-
lagdo sera composta pelos individuos com AF
acompanhados pelos servigos analisados, por
meio de uma amostra censitaria.

Serdo incluidos os dados de todos os prontu-
arios dos individuos com diagnostico médico
de AF confirmados laboratorialmente e acom-
panhados pelos dois hospitais elencados.
Serdo excluidos aqueles que ndo apresen-
tarem dados suficientes para responder aos
objetivos do estudo, bem como os ilegiveis
ou extraviados.

Serdo analisados os dados dos pacientes
acompanhados entre os anos de 1980 e
2018. Este recorte temporal justifica-se pela
ocorréncia dos primeiros atendimentos de
referéncia para a AF nas instituicbes elenca-

das no final da década de 70 e inicio de 80.
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Além disso, a escolha do ano de 2018 como
final temporal realizou-se para que o pacien-
te do estudo tivesse pelo menos um ano de
acompanhamento para a doenca. A coleta
de dados ocorrera no segundo semestre de
2019, com conclusdo prevista para o final do
mesmo ano.

Os dados serao obtidos de fontes secun-
darias. Os casos serdo identificados por
rastreamento destes no banco de dados do
Instituto de Pesquisa, Ensino e Diagndstico
da Associagdao de Pais e Amigos dos Excep-
cionais (IPED/APAE) de Campo Grande/MS,
responsavel pelo diagndstico das hemoglo-
binopatias no estado.

Para a obtencdo das informacées, sera utiliza-
do o prontuario Unico dos hospitais com apli-
cacdo de um instrumento de coleta de dados
elaborado especificamente para este estudo.
Os dados serdo codificados, categorizados e
armazenados em um banco de dados infor-
matizado e computados por meio do pacote
estatistico SPSS (Statistical Package for the
Social Sciences), versao 24.0 para Windows,
adotado o nivel de significancia de 0,05.
Para as variaveis categoéricas, serdo aplicados
os testes do Qui-quadrado ou teste Exato de
Fisher, de acordo com a natureza de cada
variavel. Para as ndo categoricas, serdo utili-
zados o teste T-Student e Mann Whitney. Os
fatores de risco e preditores de mortalidade
serao avaliados pelo modelo de regressao de
Cox e para comparagao dos individuos que
morreram com 0s que sobreviveram serd
aplicado o teste de Kruskall Wallis. A analise
de sobrevivéncia sera feita por meio do mé-
todo de Kaplan-Meier.

Este estudo atendera a todas as diretrizes

regulamentadoras de pesquisas que envol-

vem seres humanos e obteve aprovagao
pelo Comité de Etica e Pesquisa em seres
humanos da Universidade Federal de Mato
Grosso do Sul (UFMS) em aspectos éticos
e metodoldgicos, protocolo n°. 3.226.971 e
CAAE n°. 07575318.7.0000.0021.

RESULTADOS ESPERADOS

Espera-se descrever o curso historico da AF
em cada individuo acompanhado nas insti-
tuigdes descritas, de modo a obter subsidios
para verificar os desfechos, dentre eles os
Obitos e suas respectivas causas.

Além disso, este estudo propde produzir
beneficios tanto para os pacientes com AF,
guanto para os servigos de saude, profis-
sionais e gestores de politicas publicas. Ao
identificar o que afeta a salde desta popula-
¢do, em que medida isto ocorre, bem como
a geracao de limitagcdes ou incapacidades
nos individuos, a descricdo para as principais
causas de débito espera-se tragar estratégias
de tratamento e controle da doencga e suas
complicacdes, bem como apontar fatores que
possam aumentar a sobrevida dessa clientela

especifica.
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