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1. INTRODUCAO

A medula 6ssea € um tecido liquido-gelatinoso presente no interior dos 0ssos e é
responsavel pela producdo e armazenamento de todas as nossas células sanguineas tais como
hemacias, responsavel pelo transporte de oxigénio; plaquetas, responsaveis pela fase primaria
da coagulacdo e leucdcitos, que fazem parte do sistema imunoldgico, protegendo de
infeccbes. Em algumas patologias, a medula 6ssea torna-se insuficiente e € preciso substitui-la
por uma saudavel, isso € feito através de transplante de medula 6ssea. Sao indicacfes de
transplante de medula dssea: 1) doengas hematoldgicas clonais: leucemias, linfomas,
sindromes mielodisplasicas (SMD), mieloma multiplo; hemoglobindria paroxistica noturna
(HPN); 2) doencas ndo clonais tais como anemia aplastica severa, talassemia maior, anemia
falciforme, dentre outras. Hoje, cerca de 2,5 mil pessoas sdo indicadas para realizar o
transplante no Brasil (ABRALE, 2011).

O transplante s6 pode ser realizado se houver compatibilidade entre doador e receptor
(paciente). A compatibilidade é avaliada através dos antigenos do complexo maior de
histocompatibilidade principal (antigenos HLA) (ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004;
LOPES et al., 2009). Primeiramente procura-se um doador aparentado cuja chance de ser
compativel € maior, caso ndo encontre, busca-se um doador ndo aparentado no Registro
Nacional de Doadores de Medula Ossea (REDOME) ou no Registro Internacional de
Doadores de Medula Ossea. Apenas 30 a 35% dos pacientes candidatos ao transplante de
medula 6ssea possuem doador aparentado, ja a chance de encontrar na popula¢do um doador
HLA-compativel, ao acaso, é de 1 em 100.000 individuos (LOPES et al., 2009).

A populagéo brasileira, por ser resultado de uma grande miscigenacgdo, torna ainda
mais dificil o encontro de doador ndo aparentado compativel (ABRALE, 2011). O projeto de
estimulo a doacdo de medula dssea, também conhecido como VAMOS - SERGIPE
(Voluntarios Amigos da Medula Ossea de Sergipe), visa levar conhecimento sobre o
transplante de medula dssea através de palestras e incentivar a populagdo a se cadastrar no
REDOME, pois, s6 aumentando o numero de cadastrados que ampliamos as chances de
encontrar doador ideal, como também visa conhecer a popula¢do que mais tem receptividade
a este conhecimento e que pode se tornar um possivel doador. Este estudo teve o objetivo de
constatar entre os ouvintes qual a prevaléncia de cadastrados no REDOME e observar a
frequéncia de motivacdo entre os entrevistados de se tornarem doadores de medula 0ssea,

antes e apos assistir a palestra.
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2. REVISAO DE LITERATURA

2.1. TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA — CONCEITOS GERAIS

“Transplante de Medula Ossea” (TMO) é um Descritor em Ciéncia da Saude que tem
como definicéo: transferéncia de medula dssea de um ser humano ou animal a outro para uma
variedade de finalidades incluindo transplante de células-tronco hematopoiéticas ou
transplante de células-tronco (BIBLIOTECA VIRTUAL DA SAUDE, 2013). O TMO visa
enxertar a célula progenitora hematopoiética com o objetivo de corrigir um defeito
quantitativo ou qualitativo da medula dssea do receptor (ZAGO, FALCAO, PASQUINI,
2004). Em termos mais simploérios, TMO consiste na substituicdo de uma medula 6ssea
doente — do receptor/paciente, por células normais de uma medula éssea saudavel — do
doador, com o objetivo de reconstituicdo de uma nova medula, igualmente saudavel
(FUNDACAO DO CANCER, 2011).

A Medula Ossea é um tecido liquido-gelatinoso encontrado na regido esponjosa de
alguns ossos. E responsavel pela hematopoiese, ou seja, producio e diferenciagio das células
sanguineas, que sao representadas por hemacias/eritrécitos/glébulos  vermelhos,
leucdcitos/globulos brancos e plaquetas. As heméacias sdo responsaveis pelo transporte de
oxigénio e gas carbdnico; os gldbulos brancos sdo os maestros da defesa do nosso organismo;

e as plaquetas sdo responsaveis pela fase inicial da coagulacdo do sangue.

O principio do TMO originou-se no século XIX a partir do conceito proposto por
Artur Pappenheim sobre a existéncia de uma célula precursora que origina as demais células
sanguineas (LEON-RODRIGUEZ et al, 2005). O conhecimento cientifico atual sobre TMO
foi desenvolvido através de varios experimentos com animais, assim como também algumas
tentativas frustrantes com seres humanos contribuiram para o seu desenvolvimento. Alguns
estudos foram de bastante relevancia, como o de Jacobson que em 1949 demonstrou a
sobrevivéncia apenas dos ratos que tinham seus bacos protegidos ao serem submetidos a
doses letais de irradiagdo, pois este 6rgao respondia produzindo células normais (BARRETO,
2003; THOMAS, 2000). Outro autor de destaque foi Lorenz que em 1951 constatou que a
morte de ratos submetidos a doses letais de irradiacdo era evitada com a administracéo

posterior intravenosa de Medula Ossea de outros ratos da mesma espécie, isto porque a


http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=p&search_language=p&search_exp=Medula%20%C3%93ssea
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=p&search_language=p&search_exp=Transplante%20de%20C%C3%A9lulas-Tronco
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=p&search_language=p&search_exp=Transplante%20de%20C%C3%A9lulas-Tronco
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infusdo de Medula Ossea promovia recuperagio hematopoiética (CASTRO, GREGIANIN,
BRUNETTO, 2001; LEON-RODRIGUES et al, 2005).

Os pioneiros do TMO em humanos foram o americano E. Donnal Thomas e o francés
George Mathé. Thomas realizou o primeiro TMO em 1956 (VEJA, 2012), na tentativa de
curar pacientes leucémicos (APPELBAUM, 2007). Mathé, em 1958, infundiu células de MO
em seis fisicos que foram expostos acidentalmente a altas doses de irradiacao
(TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA, 2013). Tanto Thomas como Mathé ndo obtiveram
sucesso em longo prazo nas primeiras experiéncias, Mathé ainda descreveu diversas
complicagdes do transplante que chamou de “Doenca Secundaria” e hoje conhecemos como
“Doenca do Enxerto Contra Hospedeiro” (DECH) (THOMAS, 2000; TRANSPLANTE DE
MEDULA OSSEA, 2013).

A data e a autoria do primeiro TMO bem sucedido séo divergentes, concordando no
fato de que foi do tipo alogénico. H& quem relate que foi realizado em 1968 (MATOS, 2013;
ASSOCIACAO PORTUGUESA CONTRA LEUCEMIA, 2013; LAMEGO, 2008), sem citar,
na maioria das fontes, de quem foi 0 mérito. Uma das poucas fontes narra o primeiro TMO
exitoso como feito em 1968 por uma equipe de médicos da Universidade de Minessota
chefiados por Robert Good (FACULDADE DE MEDICINA DA UFMG, 2012). Todavia
outra fonte cita Thomas e seu grupo como autores do primeiro TMO favoravel, feito em 19609,
em Seattle (CASTRO, GREGIANIN, BRUNETTO, 2001). Em 1990 Thomas foi agraciado
com o prémio Nobel de Medicina pelo trabalho experimental e clinico em TMO
(ASSOCIAC;AO PORTUGUESA CONTRA LEUCEMIA, 2013; CASTRO, GREGIANIN,
BRUNETTO, 2001; THOMAS, 2000; TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA2013).

No Brasil, os estudos iniciais foram realizados por Ricardo Pasquini e seu grupo do
Hospital das Clinicas da Universidade Federal do Parana. Este grupo, em 1979 concretizou o
primeiro TMO em terras brasileiras (FACULDADE DE MEDICINA DA UFMG, 2012;
TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA, 2013).

Ha trés tipos de modalidade de transplante de acordo com o doador, pode ser autologo,
alogénico (ou autogénico) ou singénico (CASTRO, GREGIANIN, BRUNETTO, 2001;
ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). O TMO autélogo é quando o doador das células
progenitoras hematopoiéticas (CPH) é o proprio paciente/ receptor. No alogénico o doador é
outra pessoa gque ndo o proprio paciente, a células podem vir de algum familiar (doador
aparentado/ TMO alogénico aparentado) ou ndo (doador ndo aparentado/ TMO alogénico nao
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aparentado). Ainda tem o tipo singénico, cujo doador é um irm&o gémeo univitelino/ idéntico
(BARRETO, 2003; CASTRO, GREGIANIN, BRUNETTO, 2001; INCA, 2013).

As CPH podem ser colhidas em diferentes fontes: Medula Ossea, sangue periférico e
sangue do corddo umbilical (ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). Quando a fonte é a
Medula Ossea, as células sio coletadas através de maltiplas puncdes e aspiragdes diretamente
nas cristas iliacas; as CPH do sangue periférico sdo obtidas através de maquinas de aférese
apos utilizacdo de fatores de crescimento; e as CPH de sangue do corddo umbilical, como o
nome diz, séo obtidas do sangue presente no corddo umbilical e na placenta que normalmente
sdo descartados logo apds o parto (ALBERT EINSTEN, 2013; CASTRO, GREGIANIN,
BRUNETTO, 2001; LAMEGO, 2008).

As indicacbes de TMO podem ser divididas em doencas ndo clonais e doencas
clonais. Entre as doengas ndo clonais temos: anemia aplastica severa, talassemia major,
anemia falciforme, citopenias hereditarias (anemia de Fanconi, disceratose congénita, anemia
de Blackfan-Diamond, sindrome de Chédiak-Higashi, dentre outras.) e imunodeficiéncias
congénitas. Apesar da possibilidade de cura dessas doencas com 0 TMO, € necessario pesar as
caracteristicas de cada paciente e de cada doenca contra a grande morbidade do transplante,
que nem sempre terd indicacdo. As principais indicacdes de TMO consistem nas doengas
hematoldgicas clonais tais como: leucemias, linfomas, sindromes mielodisplasicas, mieloma
multiplo e hemoglobindria paroxistica noturna e na Anemia Aplastica Severa, sendo muitas
vezes 0 TMO a (nica opgéo de cura (ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004).

2.2. DOENCAS QUE NECESSITAM DE TMO
2.2.1. ANEMIA APLASTICA SEVERA

Dentro das doencas ndo malignas, a anemia aplastica (AA) compreende mais de 75%
das indicacGes de TMO, sendo esta um disturbio caracterizado por pancitopenia (reducédo na
contagem das trés series sanguineas: hemacias, leucocitos e plaquetas) associada a Medula
Ossea hipocelular e sem evidéncia de infiltragdo neopléasica ou mieloproliferativa ou fibrose
(SOUZA, 2012; ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). AA é uma doenca rara, com alta
letalidade e potencialmente curdvel com o TMO (SOUZA, 2012). H& variacdo bimodal
conforme a idade, com um pico entre 15 — 25 anos e 0 outro acima de 60 anos de idade
(SOUZA, 2012; ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). Pode ser oriunda de exposicdes a
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drogas (clorafenicol, por exemplo), agentes quimicos, radiacdo e outras doencas (como
infeccdo pelo virus Epstein-Barr) ou pode ser considerada idiopatica quando ndo ha um
agente causal evidente (ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). Sua classificacdo é de acordo
com a gravidade clinica, podendo ser moderada, severa/grave ou muito severa/grave e esta
classificacdo relaciona-se diretamente com o prognostico e orienta a melhor estratégia
terapéutica (SOUZA, 2012; ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). As manifestacdes clinicas
sdo decorrentes da queda dos valores hematimétricos anormais e variam de acordo com a

intensidade, velocidade de instalacdo e duracdo das citopenias.

O diagnostico da AA é suspeitado na presenca de citopenias periféricas (secundarias a
insuficiéncia medular) e é confirmado com a bidpsia de Medula Ossea, compativel com
hipoplasia ou aplasia medular (SOUZA, 2012). O tratamento da anemia AA visa regenerar a
hematopoese deficiente e reduzir os riscos causados pelas citopenias — a regeneracdo
hematopoiética pode ser alcancada pelo TMO ou pela imunossupressdo com globulina
antitimécito (ATG) e ciclosporina A, em combinacdo (SOUZA, 2012; ZAGO, FALCAO,
PASQUINI, 2004). O TMO alogénico com doador aparentado compativel é o tratamento
inicial de escolha para aqueles pacientes com AA severa ou muito severa, com menos de 40
anos de idade e que tenham um doador aparentado HLA-compativel (MARSH et al, 2009). A
terapia imunossupressora tem uma taxa de resposta que varia entre 60 a 70%, mas € reservada
para pacientes que ndo tém indicacdo de TMO (SOUZA, 2012; MARSH et al, 2009).

2.2.2. HEMOGLOBINURIA PAROXISTICA NOTURNA

A Hemoglobinuaria Paroxistica Noturna é uma anemia hemolitica cronica, adquirida e
rara, com manifestacdes clinicas bastante variadas (ARRUDA et al, 2010; ZAGO, FALCAO,
PASQUINI, 2004). Ela é consequente de uma expansdo clonal de uma ou varias células
tronco hematopoiéticas que adquiriram mutacdo(fes) somatica(s) no gene PIG-A
(Phosphatydilinositol Glycan Class A) do cromossomo X (BEMBA et al, 1999; LATOUR et
al, 2012; PARKER et al, 2005; PERES, 2008). Essas celulas mutantes tém a sintese de GPI
(glicosilfosfatidilinositol) deficiente, ou até mesmo ausente. A GPI é uma molécula essencial
para a expressdo de varias proteinas de superficie, e embora desconhecam as funcbes de
muitas dessas proteinas, as denominadas CD55 e CD59 controlam a ativagdo da cascata do
complemento (OLIVEIRA, 2011; PARKER et al, 2005; ZAGO, FALCAO, PASQUINI,
2004). Por terem reducdo ou auséncia completa de CD55 e CD59 em suas superficies, as
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hemécias clonais sdo vulneraveis ao complemento e por isso sofrem hemolise intravascular —
manifestacdo priméaria da HPN (ARRUDA et al, 2010; OLIVEIRA, 2011; PARKER et al,
2005; ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004).

A HPN pode acontecer em qualquer faixa etaria, embora 0s sintomas apare¢cam mais
comumente na terceira e quarta décadas de vida; afeta igualmente homens e mulheres e nao
h& base hereditéria, ou seja, ndo foi demonstrada predisposi¢do familiar (CROSBY, 1953;
ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). Suas manifestacdes clinicas sdo bastante variadas e
caracterizam-se pela triade clinica composta por: hemdlise intravascular, trombose e faléncia
medular (OLIVEIRA, 2011; PARKER et al, 2005; ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). A
ativa hemdlise intravascular causa hemoglobinuria, disfagia, dor abdominal recorrente,
letargia e disfungdo erétil (OLIVEIRA, 2011). Os eventos tromboticos sdo de mau
prognostico e predominam as tromboses venosas, sendo a trombose arterial rara. A trombose
nas veias hepaticas (sindrome de Budd-Chiari) € comum na HPN (OLIVEIRA, 2011; ZAGO,
FALCAO, PASQUINI, 2004). Devido & faléncia medular, a HPN tem associacdo com AA,
leucemias agudas, sindromes mielodisplésicas (ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004).

A abordagem terapéutica é de acordo com as manifestacdes clinicas de cada paciente e
deve considerar intensidade, morbidade e riscos. Objetiva controlar a anemia, corrigir as
citopenias e tratar e prevenir as tromboses. Consiste no uso de corticosteroides, transfusdo de
hemécias e de plaquetas, imunossupressores, anticoagulantes, tromboliticos, mas nenhuma
dessas terapias cura a doenca. O Unico tratamento curativo para HPN é o TMO alogénico
(BEMBA et al, 1999; LATOU, 2012; LJUNGMAN, 2010; OLIVEIRA, 2011; ZAGO,
FALCAO, PASQUINI, 2004).

2.2.3. TALASSEMIA MAIOR

As talassemias constituem um conjunto de doencas genéticas em que ha reducdo ou
auséncia de sintese das cadeias globinicas alfa e/ou beta que formam a hemoglobina
(LORENZI, 2006; SONATI, COSTA, 2008) Apresentam um espectro bastante variavel de
doencgas, tanto pelo genotipo, quanto pelo fendtipo. Do ponto de vista clinico, a beta-
talassemia maior destaca-se devido a elevada taxa de morbidade e mortalidade (ROCHA,
MARTINS, CONCALVES, 2010). Na beta-talassemia o defeito esta na sintese de cadeias

betas, portanto ha diminui¢cdo ou auséncia de cadeias beta e um excesso de cadeias alfas



18

(LORENZI, 2006; RUND, RACHMILEWITZ, 2005; THEIN, 2004). A talassemia maior,
tipo grave de talassemia, é uma beta-talassemia cuja sintese de cadeia beta esta ausente. Esse
desequilibrio na sintese de globinas tem como consequéncia eritropoese ineficaz e hemdlise,
responsaveis pela anemia dos talassémicos. Para tentar compensar a anemia, 0 organismo

dispde-se da eritropoese extramedular, que acarreta deformidades ésseas e esplenomegalia.

A abordagem terapéutica consiste basicamente em transfusdes sanguineas regulares e
administracdo de quelantes de ferro. Deve-se se transfundir 20 ml/kg de concentrado de
hemacias a cada 3-4 semanas, com o0 objetivo de manter niveis minimos de hemoglobina entre
10-12g/dl Esse esquema de hipertransfusao acarreta acimulo de ferro em tecidos e 6rgaos que
¢ causa de morbidade e mortalidade, por isso a necessidade do quelante de ferro. A terapia
quelante deve ser iniciada ap6s um ano do programa transfusional e continuada com
regularidade por toda a vida (LORENZI, 2006; RUND, RACHMILEWITZ, 2005; ZAGO,
FALCAO, PASQUINI, 2004).

O TMO é a Unica possibilidade de cura. Os melhores resultados estdo em pacientes
jovens por terem menos complicacfes da doenca e do tratamento, portanto quando se decide
pelo TMO, tem que ser feito precocemente (LORENZI, 2006; SONATI, COSTA, 2008;
ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). Pacientes sem indicadores de risco ou com apenas um
indicador de risco de complicacbes graves da doenca (hepatomegalia, fibrose portal, terapia
quelante irregular) tém excelentes resultados apdés o TMO — o transplante alogénico com
doador aparentado HLA-idéntico proporciona sobrevida superior a 85%, mas nos pacientes
com complicagdes avancadas os resultados séo pobres, com sobrevida bem inferior (ZAGO,
FALCAO, PASQUINI, 2004; RUND, RACHMILEWITZ, 2005). O transplante com doadores
aparentados representam, quando indicado, o tratamento de escolha para criancas com
talassemia maior (LJUNGMAN et al, 2010).

2.2.4. ANEMIA FALCIFORME

A anemia falciforme é uma hemoglobinopatia, assim como a talassemia maior, €
ambas estdo entre as doengas hereditarias mais comuns do mundo (BHATIA, WALTERS,
2008). A anemia falciforme é uma hemoglobinopatia do tipo estrutural e sua hemoglobina
andmala é conhecida como hemoglobina S, resulta da troca da valina por acido glutamico na

posicao 6 da cadeia da globina beta A hemoglobina S polimeriza quando desoxigenada, e esse
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fendmeno altera a forma do eritrocito (torna-se uma estrutura filamentosa, em forma de
“foice”) ¢ diminui sua deformabilidade (torna-se uma célula rigida) (LOPES et al, 2009;
LORENZI, 2006; ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). As células falcizadas tém uma vida
média reduzida e contribuem para a hemdlise cronica, explicando a anemia persistente do
paciente falcémico. Os primeiros sintomas surgem, em geral, apos seis meses de idade,
quando ha diminuicdo da hemoglobina fetal (ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004).

O diagnostico de anemia falciforme, além de um hemograma suspeito tipico de
anemia hemolitica, depende da comprovacdo da existéncia da hemoglobina S pela
eletroforese de hemoglobinas (BHATIA, WALTERS, 2008; ZAGO, FALCAO, PASQUINI,
2004). E importante o diagnostico precoce para uma abordagem adequada e diminuicdo da
morbimortalidade desses pacientes. A abordagem de tratamento resume-se em suporte e
profilaxia de infeccdo, além de cuidados gerais e das complicacbes (LORENZI, 2006;
SONATI, COSTA, 2008; ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). O tratamento curativo s é
possivel com transplante de célula tronco-hematopoiética (TCTH) alogénico, pois
reestabelece a hematopoese normal (BHATIA, WALTERS, 2008; PIERONI et al, 2007,
SIMOES et al, 2010; SONATI, COSTA, 2008). Ademais traga possibilidade de cura, a
morbimortalidade relacionada ao procedimento é muito elevada, por isso ndo é indicado
rotineiramente (SONATI, COSTA, 2008).

Os critérios de indicacdo mais aceitos sdo os publicados pela Escola Européia de
Hematologia, eis alguns: crises vaso-oclusivas recorrentes e/ou priapismo (pelo menos dois
episddios no ano precedente ou no ano anterior ao inicio de um programa de transfusdo
crbnica) apds uso de hidroxiureia por seis meses sem resposta ou contraindicacdo ao uso da
mesma; presenca de vasculopatia cerebral demonstrada por ressonancia nuclear magnética e
requerendo um programa de transfusdo crénica por pelo menos seis meses; presenca de
qualquer anormalidade a ressonancia magnética angiografica (estenoses, oclusdes); fluxos
arteriais cerebrais anormalmente altos ao doppler; acidente vascular encefalico sem
anormalidades cognitivas graves; osteonecrose em multiplas articulacdes; aloimunizacdo com
dois ou mais anticorpos; presenca de cardiomiopatia da doenca falciforme detectada por
ecocardiograma; sindrome toracica aguda recorrente (pelo menos dois episddios no néo
precedente) (PIERONI et al, 2007; SIMOES et al, 2010). S&o critérios considerados de
exclusdo: escore de performance baixo (Lansky ou Karnofsky <70); hepatite aguda ou
evidéncia de fibrose hepatica moderada a severa ou cirrose por biopsia; insuficiéncia renal

grave (TFG <30%); sequela neuroldgica funcional grave (mais que hemiplegia isolada);
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doenga pulmonar grave — doenca pulmonar falciforme graus Il e IV; ndo adesdo ao
tratamento; ser positivo para o Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) (BHATIA,
WALTERS, 2008; SEBER et al, 2010). Infelizmente, a maioria dos pacientes ndo dispde de
doadores compativeis relacionados e 0 TMO com doadores compativeis ndo relacionados €
inaceitavel pelas altissimas taxas de mortalidade (SONATI, COSTA, 2008).

2.2.5. ANEMIA DE FANCONI

A anemia de Fanconi € uma rara doenca genética de heranca autossémica recessiva e
ligada ao cromossomo X com uma grande variedade clinica e genética (AUERBACH, 2009;
SVAHN, DUFOUR, 2011; ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). E caracterizada por
diversas malformac6es congénitas e pela predisposicao a faléncia medular, leucemia aguda e
outros tumores sélidos (AUERBACH, 2009; MULLER, WILLIAMS, 2009; ZAGO,
FALCAO, PASQUINI, 2004). As malformacdes congénitas mais comuns sdo: manchas café-
com-leite, hiperpigmentacdo cutanea, malformacBes cardiacas, rim em ferradura, rim
ectdpico, auséncia de radio e polegar, polegar hipoplasico, clinodactilia, sindactilia,
microcefalia, baixo desenvolvimento poéndero-estatural, microftalmia, microstomia,
estrabismo, nistagmo, retardamento mental, surdez, hiperreflexia, blefaroptose, prega de
epicanto, efélides, hipogonadismo, diverticulo, &nus imperfurado, dentre outras
(AUERBACH, 2009; LORENZI, 2006; SVAHN, DUFOUR, 2011; OOSTRA, 2012; ZAGO,
FALCAO, PASQUINI, 2004; ZEN, 2011). As manifestacdes hematoldgicas, sobretudo
faléncia medular, surgem numa idade mediana de oito anos e é a causa principal de
morbimortalidade na anemia de Fanconi (MULLER, WILLIAMS, 2009; ZAGO, FALCAO,
PASQUINI, 2004). As neoplasias aparecem mais tardiamente (a transformacdo leucémica
aparece numa idade mediana de 16 anos) e os tumores solidos cujos destaques Sd0 0S
carcinomas de células escamosas de cabeca e pescoco, cancer de es6fago e cancer de vulva,
ocorrem aproximadamente aos 23 anos (SVAHN, DUFOUR, 2011; OOSTRA, 2012; ZAGO,
FALCAO, PASQUINI, 2004). Essa gama de achados clinicos é explicada pelo fato de a
anemia de Fanconi apresentar diversas alteracdes genéticas que comprometem a estabilidade
cromossOmica e causam excessivos danos ao DNA (SVAHN, DUFOUR, 2011;
MOLDOVAN, D’ANDREA, 2009; ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004).

O diagnostico da anemia de Fanconi é suspeitado pelas manifestacdes congénitas e,
principalmente, apos as manifestages hematoldgicas. E corroborado pela historia familiar e
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consanguinidade (ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). Sua confirmacio é feita pelas
alteracbes citogenéticas espontaneas e induzidas pelos agentes clastogénicos como a
mitomicina C, diepoxibutano ou cisplatina. O tratamento sintomatico € de extrema
importancia e aumenta a sobrevida, mas € paliativo — inclui cirurgia em algumas
malformacdes, transfusdo e controle de infecgdes (LORENZI, 2006; ZAGO, FALCAO,
PASQUINI, 2004). O unico tratamento curativo € 0 TMO e geralmente é indicado quando ha
citopenia de risco (neutropenia)/pancitopenia e aumento da necessidade transfusional, além da
presenca de alteracGes displasicas ou genéticas de alto risco para desenvolvimento de
leucemias (SVAHN, DUFOUR, 2011;MEDEIROS, PASQUINI, 2010; ZAGO, FALCAO,
PASQUINI, 2004). O TMO alogénico de doador aparentado idéntico é o ideal e quanto mais
jovem for o paciente ao fazer o transplante, melhor o prognéstico (SVAHN, DUFOUR, 2011,
ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004).

2.2.6. SINDROMES MIELODISPLASICAS

As sindromes mielodisplasicas representam um grupo de desordens hematopoiéticas
de origem clonal e possuem variados graus de insuficiéncia medular (evolui com citopenias
periféricas), na presenca de MO geralmente hipercelular e que tem risco aumentado de
evolucdo para leucemia mieldide aguda (LMA), induzida principalmente por instabilidade
genética (LOPES et al, 2009; MEDEIROS, GARDIN, PASQUINI, 2004; MORAES et al,
2009; VASSALO, MAGALHAES, 2009; ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). Sua
incidéncia aumenta com a idade, portanto acomete preferencialmente idoso, sendo a maioria
dos pacientes com uma idade acima de 50 anos, € é rara na infancia (CHAUFFAILLE, 2006;
LOPES et al, 2009; VASSALO, MAGALHAES, 2009; ZAGO, FALCAO, PASQUINI,
2004). Nao tem etiologia bem definida, mas é sabida a associacdo com instabilidade genética,
uso de quimioterapicos e agentes mielotoxicos (LOPES et al, 2009; ZAGO, FALCAO,
PASQUINI, 2004).

Trata-se de uma patologia cujos sintomas relacionam-se a insuficiéncia medular
(citopenias), e eventualmente, a transformacdo leucémica que ocorre em 30% dos casos
(LOPES et al, 2009; VASSALO, MAGALHAES, 2009; TABAK, PEREIRA, NOGUEIRA,
2010; ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). As queixas mais comuns sdo referentes a
anemia, mas também podem ocorrer infeccdes bacterianas devido a neutropenia e sindrome

purpdrica, com sangramento cutaneo-mucoso devido a plaquetopenia (LOPES et al, 2009;
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ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). O diagnéstico baseia-se em dados do hemograma, do
mielograma e da histologia da Medula Ossea; além do estudo do cari6tipo que é importante
para demonstracdo do carater clonal e para o prognéstico (LOPES et al, 2009; TABAK,
PEREIRA, NOGUEIRA, 2010). O progndstico varia com idade, nimero de citopenias,
percentual de mielobastos na medula, anomalias citogenéticas, dependéncia transfusional,
nivel sérico de desidrogenase lactica, etc (LOPES et al, 2009; TABAK, PEREIRA,
NOGUEIRA, 2010). Sdo descritos alguns scores prognosticos na literatura: classificacdo
Franco-Americano-Britanica (FAB), Internacional Prognostic Scoring System (IPSS) e
classificacdo da Organizagdo Mundial de Saide (OMS); o IPSS é a classificagdo mais
utilizada porque estima a sobrevida do paciente, dai tornou-se o padrdo-ouro
(CHAUFFAILLE, 2006; LOPES et al, 2009; TABAK, PEREIRA, NOGUEIRA, 2010). E de
fundamental importancia saber o prognoéstico para decidir a conduta terapéutica. Em pacientes
idosos, geralmente faz-se o tratamento conservador — medidas de suporte para controlar as
citopenias (transfusdo), fatores de crescimento e em alguns casos hipometilantes. O
tratamento mais agressivo, TMO, é reservado para 0os mais jovens que tenham doador
compativel (LOPES et al, 2009; ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). Este é o Unico
tratamento curativo, e o TMO alogénico é o de escolha (LJUNGMAN et al, 2010;
MEDEIROS, GARDINI, PASQUINI, 2004; TABAK, PEREIRA, NOGUEIRA, 2010).

2.2.7. LEUCEMIA MIELOIDE AGUDA

As leucemias agudas caracterizam-se pela proliferacdo clonal e pelo bloqueio
maturativo das células hamatopoiéticas, com substituicdo difusa de MO por células
neoplésicas (SILVA et al, 2006), podem ser mieléide ou linfoide.

A leucemia miel6ide aguda é uma doenca maligna, decorrente da proliferacdo clonal,
na MO, de células primitivas da linhagem mieldide (blastos), que perderam a capacidade de
se diferenciar (LOPES et al, 2009). A LMA representa cerca de 15 a 20% das leucemias
agudas da infancia e 80% das leucemias agudas do adulto. Acomete individuos de todas as
idades, mas predominantemente idosos acima de 60 anos de idade (SILVA et al, 2006;
LORENZI, 2006) e é rara na infancia (ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). E uma doenca
com ligeira preferéncia pelo sexo masculino (60%) (LORENZI, 2006).
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A proliferacdo anormal das células neoplésicas causa uma producdo insuficiente de
células sanguineas maduras normais, ou seja, h4 falha na hematopoese normal e isso é
responsavel pelo quadro clinico da doenca. Cansaco facil, fraqueza, indisposicdo, febre
manifestacdes hemorragicas e infeccdes fazem parte da clinica da LMA. Além de infiltracao
medular, pode haver infiltragdo em outros tecidos formando tumores extramedulares
(cloromas ou sarcomas granulociticos), hipertrofia  gengival, organomegalia,
linfonodomegalia, e infiltrados leucémicos subcutaneos (LOPES et al, 2009; LORENZI,
2006).

O diagndstico laboratorial é confirmado pelo mielograma (aspirado de Medula Ossea),
e imunofenotipagem. E necessaria uma percentagem minima de 20% de blastos detectaveis na
Medula Ossea para firmar o diagnéstico (ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). O tratamento
especifico da LMA consiste em poliquimioterapia e, em alguns casos, 0 TMO alogénico
também. Com o TMO alogénico é possivel obter uma sobrevida em longo prazo de 45% a
mais de 60% nos pacientes em primeira remissio completa (ZAGO, FALCAO, PASQUINI,
2004).

2.2.8. LEUCEMIA LINFOIDE AGUDA

A leucemia linfoide aguda (LLA) é uma doenca maligna que resulta da proliferacdo
clonal de precursores linfoides anormais na medula 6ssea. Como ocorre na LMA, as células
leucémicas da LLA mantém certa capacidade de multiplicacdo, mas ndo se diferenciam até

formas mais maduras e normais (LORENZI, 2006).

A LLA é o tipo mais comum de cancer infantil, constituindo cerca de um terco de
todas as neoplasias malignas da crianca (PEDROSA, LINS, 2002) e representa 80% das
leucemias agudas em criancas (LOPES et al, 2009; ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004).
Embora possa ocorrer em qualquer idade, sua incidéncia é maior entre criancas de dois a
cinco anos, diminuindo entre adolescentes e adultos jovens. E mais comum em individuos de
cor branca (1,8:1) e do sexo masculino (1,2:1). A apresentacédo clinica da LLA é semelhante a
da LMA, decorre do comprometimento da medula dssea (pancitopenia absoluta ou relativa),
da infiltracdo leucémica dos orgaos linfoides (hepatoesplenomegalia e linfonodomegalia) e da
invasdo de outros locais extramedulares (LOPES et al, 2009). Queixa importante entre as

criangas é a dor nos membros inferiores e artralgias, além da febre que pode ser neoplasica ou
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infecgiosa . Outra particularidade da LLA é a infiltragdo do sistema nervoso central em
aproximadamente 5-10% dos pacientes, e nestes alguns apresentam sinais e sintomas
associados com aumento de pressdo intracraniana (cefaleia, nausea e vomitos) ou paralisia de
pares cranianos (ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004).

O diagndstico definitivo da LLA se da por meio do mielograma com evidéncia de
mais de 20% de células blasticas dentre as células nucleadas e pela imunofenotipagem. O
tratamento especifico da LLA se baseia em poliquimioterapia (ROCHA, 2012) e em alguns
casos € indicado o TMO. O tratamento é prolongado (varia de dois a trés anos) e embora 0s
esquemas terapéuticos possam mudar de centro para centro, os protocolos modernos
invariavelmente sdo constituidos de cinco grandes fases: inducdo da remissao,
intensificacdo/consolidacéo, reinducdo, prevengdo da leucemia no sistema nervoso central
(SNC) e continuagdo ou manutengéo da remissdo (PEDROSA, LINS,2002). Adulto e criangas
com caracteristicas de mau progndstico ou lenta resposta a quimioterapia de inducgdo, sédo

candidatos a TMO alogénico.

2.2.9. LEUCEMIA MIELOIDE CRONICA

A leucemia mieloide crénica (LMC) é uma sindrome mieloproliferativas cronica,
possui um carater proliferativo, ou seja, neoplasico (LORENZI, 2006). A LMC representa
14% de todas as leucemias (LOPES et al,2009; ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). A
média etaria do diagnostico encontra-se entre a quinta e sexta décadas de vida e a LMC tem
uma discreta predominancia no sexo masculino (1,4:1) (LOPES et al, 2009; ZAGO,
FALCAO, PASQUINI, 2004).

A LMC caracteriza-se por uma proliferacdo de células mieldides granulociticas que
mantém sua capacidade de diferenciacdo (LORENZI, 2006), isto é traduzido por hiperplasia
mieldide, leucocitose, neutrofilia, basofilia e esplenomegalia (LOPES et al,2009). O
cromossomo Philadelphia (cromossomo Ph) é caracteristico desta entidade nosoldgica, sendo
produto da translocacdo t(9;22) (g34: pll), resultando na fuséo dos genes ABL e BCR
(LOPES et al, 2009; ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). O cromossomo Ph est& presente
em mais de 90% dos casos de LMC tipica (LORENZI, 2006) e o diagndstico € realizado pelo
aspirado e ou Biopsia de Medula Ossea com imunofenotipagem do aspirado e confirmado



25

pelo achado do cromossomo Ph na avaliagio citogenética das células da Medula Ossea ou na
identificacdo do gene BCR-ABL.

O tratamento de primeira linha para LMC € o mesilato de imatinibe — inibidor
especifico da tirosinaquinase produzida pelo gene BCR-ABL (LOPES et al, 2009). Ademais,
0 TMO alogénico seja o Unico procedimento capaz de determinar a cura definitiva da LMC
(ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004, LJUNGMAN et al, 2010). Infelizmente, a limitacéo de
idade (55 anos) e a inexisténcia de um doador compativel reduzem a sua utilizacdo
aproximadamente a 25% dos pacientes portadores desta enfermidade (ZAGO, FALCAO,
PASQUINI, 2004).

2.2.10. LEUCEMIA LINFOIDE CRONICA

A leucemia linfoide cronica (LLC) é uma doenca linfoproliferativa que é causada por
aumento acentuado de linfocitos maduros, com raras formas blasticas e intermediarias
circulantes (LORENZI, 2006). O aumento dessa massa de linfocitos no organismo resulta do
acumulo destas células e ndo de sua réapida proliferacdo (LOPES et al, 2009; ZAGO,
FALCAO, PASQUINI, 2004). Ademais, os linfocitos acumulados s&o maduros, mas s&o

funcionalmente incompetentes.

A LLC, dentre as doencas linfoporliferativas cronicas, é a mais comum (LOPES et
al,2009; ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). Acomete caracteristicamente os individuos
idosos, sendo a mediana de idade dos pacientes ao diagnéstico de 65 anos (RUIZ et al, 2009).
E mais frequente no sexo masculino, numa proporcdo de 2:1 (LOPES et al, 2009, ZAGO,
FALCAO, PASQUINI, 2004).

A LLC é uma é uma doenca indolente, com curso clinico prolongado (LOPES et al,
2009). Pode permanecer completamente assintomatica durante anos, por ter evolucdo lenta,
mas acaba por manifestar-se pelo crescimento de 6rgdos linfoides secundarios, como ganglios
linfaticos, bago e figado (LORENZI, 2006). Muitas vezes a doenga € sO é suspeitada em um

exame de rotina ao se deparar com uma linfocitose no hemograma.

A conduta terapéutica varia com o0 estagio em que se encontra a doenca. O objetivo do
tratamento € prolongar a sobrevida com boa qualidade de vida (LOPES et al, 2009; ZAGO,
FALCAO, PASQUINI, 2004). O tratamento conservador tem sido o standard (LOPES et al,
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2009). O TMO alogénico é considerado, mesmo com o aparecimento de novos medicamentos
efetivos, como a Unica opgao de cura para os portadores de LLC (RUIZ et al, 2009) e deve ser
considerado para pacientes jovens e pertencentes a grupos de alto risco, ja que a morbidade

associada a este procedimento € elevada.

2.2.11. LINFOMA NAO-HODGKIN

Os linfomas sdo neoplasias originarias do tecido linfoide, representado principalmente
pelos linfonodos (ganglios), muito importantes no combate as infeccdes. Podem ser do tipo
ndo-Hodgkin (LNH) e do tipo Hodgkin (LH). Estes diferem quanto a etiopatogenia ao quadro
clinico, tratamento e evolucdo (LORENZI, 2006). Os LNH sdo os principais representantes
das neoplasias linfoides, ocupam a quinta ou sexta posicdo entre as mais frequentes neoplasias
diagnosticadas, segundo dados epidemiologicos dos EUA (LOPES et al, 2009; ZAGO,
FALCAO, PASQUINI, 2004). A manifestacdo clinica caracteristica do LNH é adenomegalia
superficial ou de cadeias ganglionares profundas, além de hepato e esplenomegalia presentes
em muitos dos casos (LORENZI, 2006). Em aproximadamente 40% dos casos ha
acometimento extranodal (LOPES et al, 2009). Os LNH incluem mais de 20 tipos diferentes,
ha varias classificacbes propostas, genericamente podem ser divididos em dois grandes
grupos: indolentes e agressivos (INCA).

A maioria dos linfomas é tratada com quimioterapia e/ou radioterapia (INCA, 2013).
O TMO é usado para 0s casos resistentes ou recidivados e o transplante do tipo autélogo é o
mais realizado, enquanto que o alogénico é reservado para os pacientes com Medula Ossea
infiltrada pelo linfoma e nos pacientes que recaem ap6s o TMO autélogo (ZAGO, FALCAO,
PASQUINI, 2004). De modo geral, o TMO ¢ indicado nos pacientes com linfoma agressivo e
menores de 55-60 anos (LORENZI, 2006).

2.2.12. LINFOMA HODGKIN

O linfoma Hodgkin, também conhecido como doenca de Hodgkin, é caracterizado
pela proliferacdo de células de Reed-Sternberg (patognomdnico) num substrato celular
tipicamente de aspecto inflamatério (linfdcitos, eosindfilos e histiocitos) (LOPES et al, 2009;
LORENZI, 2006; ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). Em geral o quadro clinico
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caracteriza-se por adenomegalia, quadro febril cronico e emagrecimento progressivo. A forma
mais comum de apresentacdo da doenca de Hodgkin é o surgimento de uma tumoragédo
cervical indolor, de consisténcia elastica, devido aumento de um ganglio ou de um grupo de
ganglios linfaticos. A adenopatia cervical é percebida em % dos casos, enquanto ¥4 restante, a
adenopatia é axilar ou inguinal (LOPES et al, 2009; LORENZI, 2006; ZAGO, FALCAO,
PASQUINI, 2004). O LH apresenta, nos paises desenvolvidos, uma curva bimodal de
incidéncia: o primeiro pico em torno dos 20 anos e o segundo a partir dos 55 anos de idade
(LOPES et al, 2009). O primeiro pico seria causado por um agente infeccioso de baixa
infectividade (ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004) — estreita relacio entre infeccdo pelo
virus Epstein-Barr (EBV) e maior incidéncia de LH (LORENZI, 2006). J& nos paises mais
pobres, com economias agricolas, o padrdo é unimodal: hd um aumento continuo com a idade
a partir dos 40 anos de idade (LOPES et al, 2009). Quanto ao sexo, o LH acomete

preferencialmente o sexo masculino (LORENZI, 2006).

O diagnéstico definitivo é dado pelo estudo histopatoldgico e pela imunohistoguimica.
O tratamento, assim como o prognostico, depende muito do estadiamento (Ann Arbor,
modificada por Cotswolds). Os recursos terapéuticos disponiveis para o tratamento de LH séo
bastante eficazes e, portanto todos os pacientes, qualquer que seja a idade ou o estadio da
doenca, deve ser tratado com intencdo curativa (LOPES et al, 2009; ZAGO, FALCAO,
PASQUINI, 2004). Inicialmente sdo tratados com quimioterapia e radioterapia, variando as
doses a depender do estadiamento. Ademais, 10% a 20% dos pacientes sdo incuraveis pela
quimioterapia e radioterapia e nestes pacientes sendo indicado o TMO aut6logo. O TMO
alogénico é reservado para os pacientes com MO infiltrada pelo linfoma e nos pacientes que
recaem apos 0 TMO aut6logo (LJUNGMAN et al, 2010; BRUSAMOLINO et al, 2009).

2.2.13. MIELOMA MULTIPLO

O mieloma mdaltiplo (MM) € uma doenca linfoproliferativa de linfocitos B
(LORENZI, 2006). Caracteriza-se pela proliferagdo clonal maligna de plasmocitos, que
produzem uma imunoglobulina patolégica monoclonal, a proteina M (MAIOLOINO et al,
2010). O clone neoplasico e a proteina monoclonal causam supressao da hematopoese normal,
doenca litica Gssea, hipercalcemia, insuficiéncia renal e imunodeficiéncia (LOPES et al,
2009).
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O mieloma multiplo é responsavel por 10% das neoplasias hematoldgicas (ZAGO,
FALCAO, PASQUINI, 2004; LOPES et al, 2009; MAIOLOINO et al, 2010; KLAUS et al,
2009). E caracteristicamente uma doenca de idosos, com idade mediana de 65 anos, sendo a
maioria entre 60 e 75 anos (LOPES et al, 2009; ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). A
evolucdo da doenca é progressiva e a sobrevida média dos pacientes com mieloma multiplo é
2,5 a 3 anos (KLAUS, 2009;: ZAGO, FALCAO, PASQUINI, 2004). Os critérios minimos
para o diagnostico de MM consistem em MO com mais de 10% de plasmdcitos ou
plasmocitomas, além de proteina monoclonal sérica, proteina monoclonal na urina ou lesdes
liticas. O TMO autdlogo é o tratamento de primeira linha para pacientes com até 70 anos de
idade (LJUNGMAN et al, 2010; MAIOLOINO et al, 2010).

2.3. REDOME E REREME

Os pacientes que necessitam de TMO primeiro procuram um doador compativel entre
seus parentes proximos (pai, mée e irmdos). Apenas 30 a 35% dos pacientes candidatos ao
transplante de medula Gssea possuem doador aparentado (ALVES, 2010). Quando ndo
encontram um doador aparentado compativel, passam a procurar por um doador compativel
ndo-aparentado nos registros de doadores voluntérios, tanto no REDOME como nos do
exterior (INCA, 2013). A chance de encontrar na populacdo um doador HLA-compativel, ao
acaso, € de 1 em 100.000 individuos (LOPES et al., 2009).

Para reunir as informacfes (nome, endereco, resultados de exames, caracteristicas
genéticas) de pessoas que se dispdem a doar medula para o transplante, foi criado, em 1993, o
REDOME, instalado no Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA,
2013), a partir 1998 (INCA, 2013). Qualquer pessoa entre 18 e 55 anos, que esteja em bom
estado geral de salude e ndo tenha doenca infecciosa transmissivel pelo sangue pode se
cadastrar no REDOME. O cadastro é feito em um hemocentro com preenchimento dos dados

do doador voluntario e a coleta de 10 ml de sangue para tipagem do HLA.

O numero de cadastrados tem aumentado expressivamente nos ultimos anos. Em 2000,
existiam apenas 12 mil inscritos e dos transplantes de medula realizados, apenas 10% dos
doadores eram brasileiros localizados no REDOME. Em 2010 dois tergos dos transplantes no
Brasil foram feitos gracas ao material encontrado entre os doadores voluntarios. O REDOME,

gerenciado pelo INCA, em 2011 tragou o perfil dos 2 milhes dos doadores voluntarios no
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Brasil naquele ano. O levantamento revelou que as mulheres lideravam o cadastro como
voluntarias (56%) e que 88% dos doadores tinham menos de 45 anos, 0o que amplia a
permanéncia dos voluntarios no cadastro. A pesquisa também apontou que a Regido Sudeste
possuia 48% dos doadores, seguidos por 25% do Sul e 14% do Nordeste. (INCA, 2013)

Recentemente, em maio de 2013 havia 3,112 milhdes de doadores inscritos. O Brasil
tornou-se o terceiro maior banco desse tipo do mundo, atrds apenas dos Estados Unidos
(quase 7 milhdes de doadores que corresponde a 4% da populacéo registrada) e da Alemanha
(quase 5 milhdes de doadores que corresponde a 6%) (INCA, 2013). Com o crescimento do
REDOME, a chance de encontrar um doador compativel aqui no Brasil passou de 10% (em
2000) para 70% nos ultimos anos (INCA, 2013). Dados de abril de 2013 apontou Sergipe
como o ultimo estado do Nordeste em numero de doadores voluntarios de medula 6ssea, com
7.508 individuos cadastrados (REDE BRASIL DE IMUNOGENETICA, 2013). Este baixo
nimero deve-se também ao tamanho do Estado. Os estados de Roraima e do Acre (REDE
BRASIL DE IMUNOGENETICA, 2013) ttm o menor indice de cadastrados no Brasil
(Figura 1).

Distribuicao do REDOME por UF
(3093847 doadores)

900000 -
800000
700000 -
600000
500000
400000
300000
200000 -

P PP P 1| P

NI ACALAMAP BACEDFESGOMAMGMSMTPAPB PE PI PRRIRNRORRRSSCSESPTO

Figura 1 — Distribuicdo do REDOME por UF (3093847 doadores), 2013
Fonte : INCA

O paciente que precisa de TMO é cadastrado por seu médico no sistema do REREME
(Registro Nacional de Receptores de Medula Ossea) onde ficam dados do paciente, incluindo
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0 resultado do exame de histocompatibilidade. O software desenvolvido pelo Setor de
Tecnologia da Fundagéo do Cancer, o REDOME-Net, desde 2011 facilita a localizagdo de um
doador, pois possibilita ndo sé o acompanhamento do registro de um doador voluntario e a
coleta de sangue realizados pelos hemocentros, como também do resultado de exame HLA
feito por laboratérios brasileiros cadastrados no REDOME, que permite verificar a
compatibilidade entre doador e o receptor. Até novembro de 2012 haviam 3.858 pacientes
cadastrados no REREME (REDE BRASIL DE IMUNOGENETICA, 2013).

O Brasil utiliza 70% de doagdes do REDOME nos transplantes ndo aparentados sendo
que 30% ainda sdo encontrados nos registros do exterior — esta € uma realidade recente. Até
2009, a maioria dos transplantes era realizada com medulas vindas de fora. De la para c4,
além de buscar material para pacientes que vivem no Brasil nos bancos internacionais, o
REDOME envia medulas para pacientes de outros paises. Dados recentes mostram que ja
foram realizados mais de 1.300 transplantes ndo aparentados em pacientes brasileiros com

sangue proveniente dos registros internacionais e do REDOME.

2.4. DOACAO DE MEDULA OSSEA

No momento em que um doador voluntario é convocado pelo REDOME, ele ird doar
a Medula Ossea no centro de transplante mais proximo de sua casa. E muito importante que
os dados cadastrais no REDOME sejam mantidos atualizados para facilitar e agilizar a
chamada do doador no momento exato. Nem sempre o doador precisa locomover-se até o
local do transplante. Se na cidade de origem houver meios de coleta e transporte de Medula
Ossea, esta vai congelada como se fosse sangue. Além disso, ndo existe nenhum custo para o
doador. Tudo é pago pelo Ministério da Sadde, pelo Sistema Unico de Satde (SUS). Ainda
existe muita desinformacéo a respeito da doacdo de Medula Ossea, muitos nio sabem que a
Medula Ossea se reconstitui e se regenera em pouco tempo. Outro ponto importante é ndo
confundir Medula Ossea com Medula Espinhal, que consiste em tecido nervoso e se localiza
dentro da coluna vertebral. Esta confusdo muitas vezes afasta o interesse em ser doador
(FUNDACAO DO CANCER, 2011).

A doacdo é um procedimento que se faz em centro cirdrgico, sob anestesia peridural
ou geral, e requer internacdo por um minimo de 24 horas. Nos primeiros trés dias apos a

doacdo pode haver desconforto localizado, de leve a moderado, que pode ser amenizado com
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0 uso de analgésicos e medidas simples. Normalmente, os doadores retornam as suas
atividades habituais depois da primeira semana. Existe uma outra forma de obtencdo das
células-tronco da medula dssea, que utiliza uma maquina especifica de aférese para separar do
sangue periférico as células necessarias para o transplante. Neste caso, o doador tem que
receber um medicamento antes da doacdo (fator de crescimento), que estimula a medula 6ssea

a liberar estas células para a corrente sanguinea (INCA, 2013)
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RESUMO

O transplante de medula 6ssea alogénico representa para muitos pacientes a Unica
opcao de cura, sendo o sucesso do transplante dependente da compatibilidade entre o doador e
0 receptor. Apenas 30% dos pacientes possuem doador aparentado compativel, para os demais
pacientes, resta procurar um doador voluntario ndo aparentado nos bancos nacionais
(REDOME- Registro Nacional de Doadores de Medula Ossea) ou internacionais (Bone
Marrow Donors Worldwide — BMDW) de doadores voluntarios. A chance de encontrar um
doador compativel ao acaso é de um para cada 100 mil habitantes. Essa chance pode ser
otimizada com o aumento do numero de cadastrados nos bancos de doadores. Embora o
nimero de cadastrados no REDOME, desde sua criagdo em 1993, venha aumentando em
todos os estados brasileiros, Sergipe permanece com um ndmero absoluto de doadores muito
pequeno, muito disso deve-se a desinformacdo da populacdo. O objetivo principal deste
estudo é avaliar a percepcdo dos entrevistados sobre aspectos relacionados a doacdo de
medula dssea; e secundariamente observar a frequéncia de doadores/cadastrados no
REDOME e a motivacdo para ser doador de medula antes e apds as palestras. Tratou-se de um
estudo observacional transversal e descritivo com dados coletados prospectivamente cuja
amostra foi ndo aleatdria com individuos selecionados de forma consecutiva. Os dados foram
coletados por meio de questionarios distribuidos apos palestra educativa sobre transplante de
medula 6ssea, que também mostrava a importancia e a facilidade do cadastramento no
REDOME. Os dados revelaram que somente 2% dos entrevistados eram cadastrados no
REDOME e que dentre os cadastrados a maioria era jovem (70,8% dos entrevistados tinham
entre 15 e 25 anos de idade), do sexo feminino (66%) e solteiros (87,6%). Dados revelaram
que a palestra aumentou o interesse de todos os entrevistados, de diferentes grupos, em se
tornarem doadores. Conhecer o perfil dos potenciais doadores e seu interesse em ser doador
mostra quais 0S grupos que mais devemos atuar com palestras para proporcionar maior
captacdo de cadastros no REDOME. A palestra educativa é excelente meio de conseguir
aumentar o nimero de doadores voluntarios de medula 6ssea, melhorando assim as chances

do paciente que precisa de transplante de medula 6ssea de encontrar um doador compativel.

Palavras chaves: medula dssea; transplante de medula 0ssea; cadastro no REDOME.



44

ABSTRACT

The allogeneic bone marrow transplantation for many patients is the only option to cure, and
the success of transplantation depends on the compatibility between donor and receptor. Just
30% of the patients have compatible related donors, for the other patients, the way is looking
for a volunteer donor unrelated in national banks (REDOME- National Registry of Bone
Marrow Donors) or international (Bone Marrow Donors Worldwide - BMDW). The chance of
finding a donor match at random is one for every 100 000 inhabitants. This chance can be
optimized if the number of registered donors in banks increases. Although the number of
registered in REDOME, since its criation in 1993, has been increasing in all Brazilian states,
Sergipe remains with a small absolute number of donors, the major reason is misinformation
of the population. The main objective of this study is to evaluate the perception of
respondents about aspects related to bone marrow donation; and secondarily to observe the
frequency of donors/registered in REDOME and the motivation to be a bone marrow donor
before and after the talks. It is an observational cross-sectional and descriptive, data was
collected prospectively whose sample was not randomly with individuals selected
consecutively. The data were collected through questionnaires distributed after educational
talk about bone marrow transplantation, which also showed the importance and ease of
registration in REDOME. The data revealed that only 2% of respondents were registered in
REDOME. Among the registered, the majority were young (70,8% of respondents were
between 15 and 25 years old), female (66%) and single (87,6%). Data revealed that the talk
increased the interest of all respondents, from different groups, in becoming donors. Knowing
the profile of potential donors and their interest in being a donor shows which groups we
should work more with talks to provide greater uptake of entries in REDOME. The
educational talk is excellent way to get increase the number of volunteer donors of bone
marrow, thus improving the chances of the patient who needs a bone marrow transplant find a

compatible donor.

Key-words: bone marrow; bone marrow transplantation, cadaster on REDOME
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INTRODUCAO

A medula 6ssea € um tecido liquido-gelatinoso presente no interior dos 0ssos e é
responsavel pela producdo e armazenamento de todas as nossas células sanguineas tais como
hemacias, responsavel pelo transporte de oxigénio; plaquetas, responsaveis pela fase primaria
da coagulacdo e leucdcitos, que fazem parte do sistema imunoldgico, protegendo de
infecgBes. Em algumas patologias, a medula dssea torna-se insuficiente e é preciso substitui-la
por uma saudavel, isso € feito através de transplante de medula 6ssea. Sao indicacfes de
transplante de medula dssea: 1) doengas hematoldgicas clonais: leucemias, linfomas,
sindromes mielodisplasicas, mieloma mdultiplo; hemoglobindria paroxistica noturna 2)
doencas ndo clonais tais como anemia aplastica severa, talassemia maior, anemia falciforme,
dentre outras M. Ha trés tipos de modalidade de transplante de acordo com o doador, pode ser
autologo, alogénico (ou autogénico) ou singénico. O TMO autdlogo é quando o doador das
células progenitoras hematopoiéticas (CPH) é o proprio paciente/ receptor. No alogénico o
doador é outra pessoa que nao o préprio paciente, a células podem vir de algum familiar
(doador aparentado/ TMO alogénico aparentado) ou ndo (doador ndo aparentado/ TMO
alogénico ndo aparentado). Ainda tem o tipo singénico, cujo doador € um irmdo gémeo
univitelino/ idéntico. Na maioria das patologias, como as leucemias, o TMO indicado € o

alogénico.

No Brasil existem 2.500 indicacdes anuais para o transplante de medula 6ssea, porém
mais de 1.500 pacientes ndo possuem um doador compativel na familia e precisam ir a busca
de um doador ndo aparentado ). A realizacdo do transplante s6 é possivel se houver
compatibilidade entre doador e receptor (paciente). Primeiramente procura-se um doador
compativel na familia (doador aparentado: pai, mde ou irmdos) cuja chance de
compatibilidade € maior. Quando ndo encontra na familia, busca um doador ndo aparentado
nos bancos de doadores voluntarios nacional, que € o0 REDOME ou internacional, que é o
Banco Mundial de Doadores de Medula Ossea (Bone Marrow Doners Worlwide, BMDW) &I,
Apenas 30 a 35% dos pacientes candidatos ao transplante de medula dssea possuem doador
aparentado, ja a chance de encontrar na populacdo um doador compativel ao acaso é de uma
em 100.000 individuos ™.,

A populacdo brasileira é resultante de uma grande miscigenacéo, tornando ainda mais
dificil o encontro de doador ndo aparentado compativel . O REDOME foi criado em 1993

para facilitar o encontro desses doadores, e hoje tem 3.093.847 doadores cadastrados, o que
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representa 2,6% da populacdo e constitui o terceiro maior banco desse tipo, perdendo apenas
para Estados Unidos e Alemanha . O nimero de doadores voluntarios vem crescendo em

todo o Brasil, inclusive no estado de Sergipe, mas o crescimento tem sido lento [©.

Aumentar o nimero de doadores voluntarios de medula dssea € o Unico jeito de elevar
a chance de encontrar doador compativel ndo aparentado para aqueles pacientes que nao
possuem doador compativel na familia. A falta de informacéo ou a informagdo mal trabalhada
sobre o transplante de medula dssea e sobre o cadastramento no REDOME é um empecilho
para a elevacdo de doadores voluntarios. Visando levar conhecimento sobre o transplante de
medula éssea e incentivar a populacéo a se cadastrar, foram feitas palestras para estudantes de
pré-vestibular de Sergipe e para estudantes de medicina da Universidade Federal de Sergipe.
Apds as palestras os estudantes responderam um questionario padronizado que possibilitou
tracar o perfil dos ja doadores e dos possiveis futuros doadores. O questionario também
permitiu avaliar o interesse, antes e depois da palestra, dos entrevistados em se tornarem
doadores. Conhecer o perfil dos potenciais doadores e seu interesse em ser doador mostra
guais 0S grupos que mais devemos atuar para proporcionar maior captacdo de cadastros no
REDOME.

METODO
SUJEITOS E AREA DO ESTUDO

O estudo do perfil de possiveis doadores de medula 6ssea e do impacto das palestras
sobre a motivacdo em se tornar doador de medula 6ssea em estudantes no estado de Sergipe
foi concebido como um estudo observacional transversal e descritivo com dados coletados
prospectivamente de uma amostra ndo aleatéria com individuos selecionados de forma
consecutiva. Foram selecionados para o estudo todos os individuos que responderam ao
questionario durante as palestras que fazem parte do projeto de extensdo entitulado “Projeto
de estimulo a doacdo de medula 6ssea”. Obtivemos uma amostra de 826 individuos, na sua
totalidade estudantes, e que aceitaram preencher os questionarios distribuidos apés as
palestras do projeto acima citado. Estas palestras foram realizadas para estudantes de

cursinhos pré-vestibulares e de medicina da Universidade Federal de Sergipe (UFS).
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INSTRUMENTOS

As informagbes coletadas foram advindas da leitura de todos os questionarios
preenchidos. Estes questionarios padronizados continham varidveis: idade, sexo, estado civil,
profissdo, naturalidade e questdes referentes a doacdo de medula dssea como ao impacto da
palestra sobre o desejo de se tornar doador (Apéndice). A coleta, com o preenchimento do

questionario, foi feita de abril a setembro de 2012.

ANALISE ESTATISTICA

Os dados coletados através de questionario padronizado foram processados através de
banco de dados criado pelo programa S.P.S.S. (Statistical Package for the Social Sciences)

para o Windows, versao 19.0.

A partir de questiondrio padronizado, analisaram-se as caracteristicas gerais dos
individuos como sexo, estado civil, escolaridade, naturalidade e também analisou-se a
prevaléncia de doadores, candidatos a doacdo e cadastrados no REDOME, como também a
frequéncia de possiveis candidatos ao cadastro. Como eram estudantes na sua totalidade
retiramos a variavel profissdo. Realizou-se cruzamento de dados como faixa etéria, sexo,
escolaridade e renda mensal com interesse em se tornar doador e cadastrados no REDOME.
Alguns individuos ndo responderam a todos os itens e por isso alguns “n” sao diferentes. Para
facilitar a analise de dados, as idades foram agrupadas em seis sequéncias de faixas etarias:
entre 15 e 20; entre 20 e 25; entre 25 e 30; entre 30 e 35; entre 35 e 40; e maiores que 40. O
nivel de escolaridade também foi agrupado, ao analisar foi considerado: grupo um foi
constituido por pessoas com ensino médio incompleto; grupo dois com ensino médio
completo; e grupo trés com ensino superior incompleto, ensino superior completo ou pés-

graduacéo.

As variaveis quantitativas foram descritas como média e desvio padrdo (DP). Quanto
as variaveis categoricas, utilizou-se frequéncia simples e percentagem. Para as variaveis
categoricas relacionadas a percepgédo sobre a doacdo de medula 6ssea, foi utilizado, além de

frequéncia simples e percentagem, 1C 95%.

O teste Qui-quadrado (y2) de Pearson foi aplicado para avaliar a relagdo entre as

variaveis categoricas. O teste de McNamer foi usado para analisar a motivacdo de doar
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medula 6ssea antes e ap0s a palestra. Foram considerados como significancia estatistica para

todos os testes um p < 0,05 e os testes foram considerados bicaudais.

ANALISE DOS DADOS

Os dados quantitativos e qualitativos de relevancia para o estudo e resultantes da
andlise estatistica, foram representados por tabelas, utilizando o programa Word, através da

média, mediana, percentil, intervalo de confianca e frequéncias absoluta e relativa.

QUESTOES ETICAS: Este projeto foi aprovado pelo Comité do PIBIX (Anexo).

RESULTADOS

Este trabalho obteve uma amostra de 826 individuos, sendo estes estudantes de pré-
vestibular ou estudantes do curso de Medicina da Universidade Federal de Sergipe. As
caracteristicas gerais da populacdo estudada estdo descritas na tabela 1. A média de idade foi
de 23,6 £7,7 anos com minima de 15 anos e maxima de 58 anos, houve predominancia do
sexo feminino (66%) e de solteiros (87,6%). Observou-se que os individuos, em sua maioria,
eram naturais de Aracaju (79,7%). A estratificacdo de idade em faixas etarias mostrou maior
frequéncia de estudantes com idade entre 15 e 25 anos (70,8%). Em relacdo a renda familiar

mensal, quase metade possuia uma renda de até um salario minimo (47,3%).
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Tabela 1 — Caracteristicas demograficas dos individuos que responderam ao questionario

durante as palestras que fazem parte do PDMO.

Caracteristicas n (%)
Idade (anos), média’ 23,6+77
Faixa etaria (anos)

>15€ <20 311 (39,9)
>20 ¢ <25 241 (30,9)
25> ¢ <30 89 (11,4)
30> ¢ <35 48 (6,2)
35> ¢ <40 41 (5,3)
>40 49 (6,3)
Sexo

Masculino 276 (34)
Feminio 535 (66)
Estado civil

Solteiro(a) 688 (87,6)
Casado(a) 82 (10,4)
Divorciado(a) 14 (1,8)
Viavo(a) 1(0,1)
Escolaridade

Ensino Médio incompleto 151 (18,6)
Ensino Médio completo 500 (61,6)
Ensino Superior Incompleto, Ensino Superior 161 (19,8)
Completo ou P6s-Graduagédo

Renda mensal (em salarios minimos)

Até 1 320 (47,3)
Entrele5 281 (41,6)
Maior que 5 75 (11,1)
Naturalidade

Avracaju 630 (79,7)
Interior de Sergipe 77 (9,7)
Outros 83 (10,5)

IValores expressos em média e desvio padrio. Demais variaveis descritas como frequéncia simples e percentual.
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Nenhum dos entrevistados relatou ter feito doagdo de medula 6ssea, até mesmo 0s 2%
(IC 95% 1,1 a 3,1) dos ja cadastrados no REDOME (16 de 818). A ocorréncia de parente ou
amigo que ja precisou de doacdo de medula 6ssea foi de 9,9% (80 de 811) com IC 95% 7,9 a
12. Boa parte dos entrevistados (62,8% com IC 95% 59,4 a 66,2) afirmou ter a percepcao
correta do conceito de medula 6ssea. Antes da palestra 47,2% (371 de 786) dos estudantes
admitiram ter pensado em ser doador. Foi documentado que apds a palestra houve um
aumento significativo (p<0,0001) no interesse em se tornar doador atingindo uma frequéncia
de 76,2% (599 de 786) dos entrevistados (Figura 1). Com o objetivo de obter uma
autoavaliacdo, foi questionado aos estudantes se a palestra foi “6tima, boa, regular ou ruim” e
foi observado que 464 de 811 (57%, IC 95% 53,6 a 60,7) acharam 6tima e 299 (37%, IC 95%

33,5 a 40,2) acharam boa. Apenas 5 individuos acharam a palestra ruim (0,6%).

90,00%
80,00% 76,20%

70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%

0,00% '

Interesse em ser doador antes da Interesse em ser doador apds a
palestra palestra

47,20%

Numero de estudantes (%)

Figura 1 — Distribuicdo percentual dos individuos que responderam o questionario durante as
palestras que fazem parte do PDMO e que demonstraram interesse em ser doador de medula

0ssea, antes e depois da palestra.

Foi realizado o cruzamento de dados como sexo, faixa etaria, escolaridade e renda

mensal com e ser cadastrado no REDOME e com o interesse em se tornar doador.
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Inicialmente avaliamos a relagéo entre sexo, ser cadastrado no REDOME e interesse em ser
doador antes e ap0s a palestra. Dentre 0s 16 (2%) individuos que ja eram cadastrados, 06
eram do sexo masculino e 10 eram do sexo feminino. Quanto ao interesse prévio em se
tornarem doadores, quase metade de ambos 0s sexos (44,3% dos homens e 47,7% das
mulheres) mostraram este interesse (Tabela 2). O percentual no grupo das mulheres (78,1%)
foi maior do que o percentual do grupo do sexo masculino (71,3%) com uma diferenca

estatisticamente significante (p=0,03).

Tabela 2 — Distribui¢cdo quanto ao sexo dos cadastrados no REDOME e dos que apresentaram

interesse em se tornar doador antes e depois da palestra.

Sexo
Masculino Feminino
n/total(%) n/total(%) p*
Cadastrados no REDOME 6/276 (2,2) 10/530 (1,9) 0,78
Interesse em ser doador antes da 121/273 (44,3) 250/524 (47,7) 0,36
palestra
Surgiu interesse em ser doador 191/268 (71,3) 403/516 (78,1) 0,03

apos palestra

Teste qui-quadrado; *p = nivel de significancia.

Quando fomos avaliar a relacdo entre idade, ser cadastrado no REDOME e interesse
em ser doador antes e apds a palestra, a estratificacdo da idade em faixas etarias mostrou uma
frequéncia de cadastramento no REDOME semelhante entre as sequéncias (p=0,1). Em
relacdo ao desejo de ser doador antes da palestra, foi observada uma maior frequéncia de
interesse na populacdo mais jovem (menores de 35 anos). Ja entre os estudantes com 35 anos
ou mais, foram encontradas as menores frequéncias, principalmente nos maiores de 40 anos
de idade, cuja frequéncia foi de 23,4% (p=0,01) (Tabela 3).
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Tabela 3 — Distribuicdo quanto a faixa etaria dos cadastrados no REDOME e dos que

apresentaram interesse em se tornar doador antes e depois da palestra.

Faixa etaria

15F20  20F25 25F30 30F35 35F40 >40

n/total n/total n/total  n/total  n/total  n/total p*
(%) (%) (%) (%) (%) (%)
Cadastrados no 1/311 9/240 3/88 1/48 1/41 1/48 0,1
REDOME (0,3) 3.8) 34) (21) (24) (21)
J& pensou em ser 153/307  115/238  40/88 22147 14/39 11/47 0,01
doador (49,8) (48,3) (455)  (46,8) (35,9 (23,9

Surgiu interesse em 241/303  185/234 58/87 36/47 27136 25/46 0,002
ser doador apo6s (79,5) (79,1) (66,7) (76,6) (75) (54,3)

palestra

Teste qui-quadrado; *p = nivel de significancia.

Por outro lado, foi observado que em todos os grupos de idade houve aumento no
interesse em se tornar doador ap6s a palestra (Figura 2). Observou-se ainda que as maiores
frequéncias de interesse encontravam-se nas faixas etarias de 15 a 20 anos (79,5%) e de 20 a

25 (79,1%), apesar de que no grupo de mais de 40 anos houve um aumento de 2,4 vezes mais.
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49,8% 48,30 46,810
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1520  20f25  25F30  30}35  35}40 240 (n=11)
(n=153) (n=115) (n=40) (n=22) (n=14)

Faixa etarial (anos)

M Interesse em ser doador antes da palestra
O Interesse em ser doador depois da palestra

Figura 2 — Distribuicdo por faixa etaria dos estudantes que apresentaram interesse em se

tornar doador antes e depois da palestra.

Ao relacionar nivel de renda mensal dos entrevistados com a questdo sobre ja ser
cadastrado no REDOME, ndo houve diferenca estatistica entre os grupos (Tabela 4), porém
houve uma associacdo (p=0,001) do interesse prévio de ser doador com o nivel de renda
mensal e do mesmo modo, apés a palestra observou-se a mesma tendéncia (p=0,0001), porém
com percentuais significativamente maiores. A figura 3 mostra a comparacao quanto ao nivel

de renda mensal e interesse em se tornar doador antes e apés a palestra.
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Tabela 4 — Distribui¢do quanto a renda familiar mensal dos cadastrados no REDOME e dos
que apresentaram interesse em se tornar doador antes e depois da palestra.

Renda mensal (salarios minimos)

Até 1 Entrele5 Maior que5
n/total (%) n/total (%) n/total (%) p*
Cadastrados no REDOME 5/317 8/280 2/75 0,5
(1,6) (2,9) (2,7)
Ja pensou em ser doador 130/314 141/276 45175 0,005
(41,4) (51,1) (60)
Surgiu interesse em ser doador 209/309 219/274 64/74 0,0001
apos palestra (67,6) (79,9) (86,5)

Teste qui-quadrado; *p = nivel de significancia.
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Figura 3 — Distribuicdo quanto a renda familiar mensal dos que apresentaram interesse em se

tornar doador antes e depois da palestra.

A analise dos diferentes niveis de escolaridade em relacdo aos ja cadastrados no
REDOME mostrou uma maior frequéncia de cadastrados no grupo com maior escolaridade,
ou seja, no grupo 3, quando comparado com os outros dois grupos (p=0,001). Analisando o
interesse em ser doador antes da palestra, observou-se que no grupo 2 foi encontrada uma
menor frequéncia (42%) quando comparado com os outros dois grupos (p=0,002). Quanto a
motivacdo para ser doador apos a palestra, todos os niveis aumentaram o interesse em se
tornar doador, porém ndo foi encontrada diferenca estatistica em relacdo aos niveis de
escolaridade, e a frequéncia variou de 74,1% a 79,7% (p=0,3. (Tabela 5)
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Tabela 5 — Distribuicdo quanto ao nivel de escolaridade dos cadastrados no REDOME e dos

que apresentaram interesse em se tornar doador antes e depois da palestra.

Nivel de escolaridade

Grupo 1** Grupo 2 Grupo 3

n/total (%) n/total (%) n/total (%) p*

Cadastrados no REDOME 1/151 6/496 9/161 0,001
0,7) (1.2) (5,6)

Ja pensou em ser doador 78/149 206/491 90/159 0,002
(52,3) (42) (56,6)

Surgiu interesse em ser doador 117/150 355/479 126/158 0,3
apos palestra (78) (74,1) (79,7)

Teste qui-quadrado; *p = nivel de significancia; **Grupo 1 corresponde aos estudantes com
ensino médio incompleto; grupo 2 corresponde aos estudantes com ensino médio completo; e
grupo 3 corresponde aos estudantes com ensino superior incompleto, ensino superior

completo ou pds-graduacéo.
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A figura 4 mostra que antes da palestra observou-se uma diferenca no interesse em ser
doador quanto ao nivel de escolaridade, porém ap6s a palestra foi observada uma maior

homogeneidade nos grupos (p=0,3).

90,00% 5 86,5%
80,00% oLo% 79,9% -

70,00%
60,00% IT,4% &
50,00% A
40,00% A
30,00% A
20,00% -
10,00% A

0,00% A

Numero de estudantes (%)

Ensino médio Ensino médio completo Ensino superior
incompleto incompleto, ensino
superior completo ou
pds-graduacgao

Nivel de escolaridade

M Interesse em ser doador antes da palestra

OInteresse em ser doador depois da palestra

Figura 4 — Distribuicao por nivel de escolaridade dos que apresentaram interesse em se tornar

doador antes e depois da palestra.
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DISCUSSAO

Estudos recentes tém mostrado que apenas 25 a 30% dos candidatos ao TMO possuem
doador aparentado ™ 7, portanto a maioria dos pacientes que necessitam de TMO alogénico
precisa buscar um doador compativel ndo aparentado, seja no REDOME ou nos registros
internacionais. Para aumentar essa chance é imprescindivel aumentar o nimero de doadores
voluntarios, ou seja, o numero de cadastrados no REDOME. O projeto inicial foi justamente
levar conhecimento sobre o TMO e incentivar o cadastramento de novos doadores. Ao longo
do projeto, foi analisado o perfil dos potenciais doadores, que podem também ser potenciais
disseminadores da ideia. Apenas 2% da populacdo entrevistada neste estudo estava cadastrada
no REDOME. No Brasil a média da populagéo cadastrada é de 2,6% . Um estudo realizado
em Curitiba © mostrou que o motivo maior do ndo cadastramento foi o desconhecimento do
processo de doagédo seguido do desconhecimento referente ao cadastro. Adicionalmente, um
estudo realizado com docentes de Medicina e de Ciéncias Exatas na Universidade Federal de
Juiz de Fora mostrou que a falta de informacdes foi 0 motivo mais prevalente para o nédo
cadastramento . Estes estudos reforcam que este baixo percentual de cadastrados se deve
provavelmente a desinformac&o e refor¢a que a divulgacdo do conhecimento é a melhor forma
de obtermos um melhor nimero de cadastrados. Quanto as caracteristicas da populacéo de
cadastrados, este presente estudo observou que a maioria foi do sexo feminino (62,5%).
Estudos prévios também tém demonstrado um predominio da populacdo feminina entre os
cadastrados no REDOME ™. Em um estudo realizado no Nordeste foi observado que 68%
candidatos cadastrados a doacdo de medula dssea pela Fundacdo de Hematologia e
Hemoterapia de Pernambuco eram do sexo feminino ™. No presente trabalho também foi
demonstrado uma maior interesse do sexo feminino em se tornar doador antes e apds a
palestra. Esta populacdo difere da populagdo de doadores de sangue onde a maioria é do sexo
masculino, chegando a 76% dos doadores. Neste caso, deve-se muito a restricdo do peso e a
anemia mais frequente na mulher. Outro fator que pode levar a um menor nimero de homens
cadastrados no REDOME é que o sexo masculino apresenta maior grau de desinformacao
quanto aos procedimentos do cadastro. Um estudo realizado em Porto Alegre demonstrou que
75,63% dos entrevistados ndo tinham conhecimento sobre os procedimentos, e quando
analisado separadamente, 70% das mulheres ndo conhecem os procedimentos e 30%
conhecem, enquanto que 81,25% dos representantes do sexo masculino ndo sabiam sobre 0s
procedimentos, e 18,75% conheciam os procedimentos para cadastro de doadores voluntarios

de medula 6ssea [*2,
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Quanto a idade, apesar do interesse de se tornar doador antes da palestra ser mais
frequente no grupo de menores de 35 anos, apos a palestra houve um aumento do interesse em
todas as idades reforcando que a informacdo pode nos levar ao aumento de cadastros em todas
as geracdes. SACKS & FORNAZARI (2008) em um trabalho realizado no Estado do Parana,
tracou um perfil parcial de doadores de medula 6ssea cadastrados na &rea de abrangéncia da 52
Regional de Saude do Parana. Os dados de 1276 doadores foram coletados nos arquivos do
Hemocentro e observou-se que 70% encontravam-se na faixa etaria de 18 a 35 anos, dados
estes semelhantes aos nossos. O INCA, tracou o perfil dos dois milhGes dos doadores
voluntarios no Brasil. O levantamento revelou que as mulheres lideram o cadastro como
voluntarias (56%) e que 88% dos doadores tém menos de 45 anos, o que amplia a
permanéncia dos voluntarios no cadastro ™. Ou seja, os estudos demonstram que mulher

jovem é o perfil mais prevalente no grupo de cadastrados no REDOME.

Quando fomos analisar o desejo de ser doador nos trés grupos de renda familiar
observamos que houve uma relacdo direta entre maior renda familiar mensal e maior interesse
em ser doador. Esta relacdo direta também foi observada ap6s a palestra, porém todos os trés
grupos aumentaram em propor¢des iguais no interesse de ser doador (média de 27%),
demonstrando que todos os niveis sociais tiveram e tém sensibilidade igual as informacdes.
Reforcando esta hipotese, nossos dados mostram que dos 16 cadastrados no REDOME, cerca
de 50% tinham uma renda familiar mensal entre 1 a 5 salarios minimos, e somente dois dos

cadastrados eram do grupo com renda familiar maior que 5 salarios.

A andlise dos diferentes niveis de escolaridade em relacdo aos ja cadastrados no
REDOME mostrou uma maior frequéncia de cadastrados no grupo com maior escolaridade,
guando comparado com o0s outros dois grupos. Dados semelhantes foram encontrados no
trabalho de Tintori et al, 2008 4. Este dado pode refletir o grau de informacéo a respeito do
TMO. Quanto a motivacdo para ser doador ap6s a palestra, todos os niveis de escolaridade
aumentaram o interesse em se tronar doador, sendo observada uma maior homogeneidade nos

grupos e mostrando que a falta de informacéo era o maior motivo para esta diferenca.

Para que um individuo seja um possivel doador, ele precisa ser conscientizado da
importancia desse ato, bem como entender o processo a ser efetuado . A informacdo é fator
determinante nessa busca para aumentar o numero de doadores voluntarios de medula 0ssea,
principalmente ao esclarecer como é simples e fécil se cadastrar no REDOME. O estudo

elaborado por Aline Camargo et al *? teve como um dos objetivos principais a mensuracéo
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do grau de conhecimento da populacéo de Porto Alegre e Regido Metropolitana a respeito da
doacdo voluntaria de medula Ossea. Permitiu-se verificar que a maioria da populagdo
desconhece os procedimentos para cadastro de doadores voluntarios de medula Ossea e
também desconhece sobre como € realizado o transplante. Isso demonstra que o principal
problema é a desinformacdo, porém observou-se neste mesmo estudo que a maioria dos
pesquisados, que demonstrou ndo estar plenamente disposta a tornar-se doadora voluntaria,
indicou que sua disposicdo mudaria caso o paciente fosse alguém préximo. Estes dados
apontam para o fato de que relatos de pacientes que receberam transplante podem sensibilizar
ainda mais a populacdo. Fato que chamou atencdo no presente trabalho foi a frequéncia de
entrevistados com alguém préximo que ja precisou de TMO, onde 9,9% dos entrevistados
afirmaram que algum parente ou amigo ja precisou de doacdo de medula Gssea, o que é
relativamente alto quando comparamos com ndmeros nacionais. No presente trabalho, em
nameros absolutos, 80 (de 811) entrevistados conhecia alguém préximo que precisou de
TMO.

O estudo de Sacks e Fonazari M utilizou-se de acdo educativa com o objetivo de
conscientizar a populacdo em relacdo a doacéo de medula éssea, bem como o esclarecer sobre
as técnicas utilizadas na coleta de material e o processamento dos dados. Foi demonstrado que
apo6s duas dessas campanhas houve aumento consideravel do nimero de cadastros da 5°
Regional de Saude do Estado do Parana, promovendo o acréscimo de 1160 novos possiveis
doadores. O estudo em evidéncia ndo teve como demonstrar se as palestras tiveram o efeito de
aumentar o nimero de cadastrados de fato, mas pode-se falar sobre o interesse em se tornar
doador de medula éssea ap6s a palestra. Essa motivacao despertada pela palestra notadamente
aumentou em todos os grupos de idade, em ambos 0s sexos, em todos 0s niveis sociais e em
todos os niveis de escolaridade. O ser humano tem uma natureza solidaria e o que precisamos
fazer, de fato, é despertar esta natureza; além de informar em larga escala para que, ao ouvir

repetidas vezes, a pessoa perceba que o assunto é consigo e que ela pode fazer a diferenca ™.
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CONCLUSAO

Dentre os entrevistados, 2% ja eram cadastrados no REDOME e nenhum dos

cadastrados fora convocado para fazer a doagio de Medula Ossea.

O estudo em evidéncia ndo teve como demonstrar se as palestras tiveram o efeito de
aumentar, de fato, o nimero de cadastrados no REDOME, mas pode-se falar sobre o interesse
em se tornar doador de medula Gssea apds a palestra. A palestra notadamente aumentou a
motivacdo em todos os grupos analisados: todas as faixas etarias, em ambos os sexos, em

todos 0s niveis sociais e em todos o0s niveis de escolaridade.

A informacéo é fator determinante nessa busca para aumentar o nimero de doadores
voluntarios de medula 6ssea, principalmente ao esclarecer como é simples e facil se cadastrar
no REDOME.
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6. APENDICE — QUESTIONARIO PADRONIZADO

sign conoRean,

VAMOS

Ysutive, arepe de rabis deden b Soge

TEMOS ALGUMAS PERGUNTAS PARA VOCE.
AJUDE-NOS COM A SUA RESPOSTA. NAO VAI DEMORAR MUITO...

(Obs.: Todas as informagdes sdo sigilosas. Ndo é necessario assinar ao final.)

DADOS IMPORTANTES

|l R R B L E S . L. E L L E 2 2 8 2 2 2 R R X R R RN E RN

Idade: Escolaridade: [_] Fundamental

Sexo:M [] F[OJ [C] Médio Incompleto

Estado civil: [] Solteiro(a) [CJmeédio Completo
[CJcasado(a) d Superior Incompleto
[CIDivorciado(a) [ superior Completo
[Jvidvo(a) O Pés-Graduacdo

Renda mensal: [JAté 1 Naturalidade:

(em saldrios [JEntrele5

minimos) [CIMaior que 5 Profiss3o:

# Vocé ja fez doagdo de medula éssea? [JSIM [INAO

# Ja é cadastrado no banco de doadores? ] SiM [J NAO

# Algum parente ou amigo ja precisou de doac3o? ] siM [TJ NAO
# )4 havia pensado em ser doador(a)? [J1SIM [ NAO

# O que achou da palestra? []Otima [] Boa [ Regular [] Ruim
# Apds ouvi-la, surgiu interesse de se tornar doador? [1 SiM [CIJNAO
# O seu conceito de medula 6ssea era correto? [] SIM [[JNAO
ESPACO LIVRE PARA COMENTARIOS, CRITICAS, SUGESTOES:




7. ANEXO — APROVACAO DO COMITE DO PIBIX
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DADOS DA ACAO DE EXTENSAO

Cédigo: PJ034-2011

Titulo: PROJETO DE ESTIMULO A DOAGAO DE MEDULA ‘OSSEA
Ano: 2011

Periodo: 16/08/2011 a 16/08/2012

Tipo: PROJETO

Situagdo: EM EXECUGCAO

Muni_cipi_t_) da Aracaju

Realizacdo:

Espaco de Realizacdo: HOSPITAL UNIVERSITARIO, ESCOLAS, FACULDADES, EMPRESAS E COMUNIDADE.
Abrangéncia: REGIONAL

Puablico Alvo: Estudantes e profissionais da area de satde, populacdo em geral.
Unidade Proponente: DEPARTAMENTO DE MEDICINA / UFS

Unidade /

Orcamentaria:

Outras Unidades
Envolvidas:

Area Principal: SAUDE

Area do CNPq: Ciéncias da Satde

Fonte de

Financianiento: FINANCIAMENTO INTERNO (PIBIX)
Convénio Fapese: NAO

Renovagio: NAO

N° Bolsas Solicitadas: 2
N° Bolsas Concedidas: 2

N© Discentes >
Envolvidos:
Faz parte de Programa

de Extens&o: NAD

Ara o Cuttura:s T U MO

Puablico Estimado: 2000 pessoas

Pablico Real Atendido: N&o informado

Tipo de Cadastro: SUBMISSAO DE NOVA PROPOSTA
Contato

Coordenacgéao: MARIA AURELIA DA FONSECA PORTO

E-mail:

Telefone:

Detalhes da Agdo

Justificativa: ,

A medula éssea é um tecido macio, esponjoso, ndo sélido, presente no interior dos 0ssos esponjosos. E onde
nossas células sangiiineas se desenvolvem e sdo armazenadas. Estima-se que a medula 6ssea produza
diariamente um trilhdo de células, visto que ha uma renovagéo constante das mesmas. As células sanguineas
produzidas pela medula sdo as hemécias, responsaveis pelo transporte de oxigénio no organismo, 0s
leucdcitos, responsaveis pela nossa imunidade e as plaquetas, responsaveis pela fase inicial da nossa
coagulagdo. A cada ano, milhares de criangas e adultos desenvolvem patologias da medula éssea cujo
tratamento indicado é o transplante de medula éssea (TMO), ou mesmo a Unica opgdo de tratamento. Outras
vezes outros tratamentos ja foram realizados e ndo obtiveram resultados, sendo o transplante a opgao
indicada. Dentre as patologias que necessitam de TMO, tem as hematoldgicas como as leucemias, 0s
linfomas, as mielodisplasias, o mieloma muditiplo e a aplasia medular, porém o TMO também tem sido
utilizado na cura de algumas patologias ndo hematoidgicas como as imunodeficiéncias, o diabetes tipo I
autoimune. O TMO pode ser alogénico (doador#paciente) de doador aparentado ou ndo e autdlogo
(doador=paciente), somente para algumas patologias. Como muitas vezes ndo temos doador aparentado
compativel, temos que buscar o doador no REDOME (registro nacional de doadores voluntarios de medula
éssea). A compatibilidade realizada é pelo HLA (paciente e doador), porém ha centenas de genes HLA
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