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RESUMO

O consumo de drogas e alcool constitui cada vez mais um problema social e
de saude publica, pelas consequéncias negativas que provocam no
desenvolvimento emocional e fisico dos individuos. Existem poucas referéncias na
literatura avaliando o uso destas substancias por portadores de doencga falciforme
(DF). Estes pacientes apresentam crises algicas severas, recorrentes,
frequentemente controladas por opidides. O comprometimento da qualidade de vida
predispde a ocorréncia de transtornos psiquiatricos nao-psicoticos, como depressao
por exemplo, tornando o grupo vulneravel ao uso abusivo de substancias.
Objetivos: avaliar o consumo de alcool e drogas em pacientes portadores de DF
acompanhados pelo Centro de Referéncia de Doenga Falciforme (CRAF) do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), estimar o percentual de pacientes em
tratamento da doenca falciforme que fazem uso abusivo de &alcool e drogas, e
colaborar com o estudo que avaliara a efetividade de um centro de referéncia
multidisciplinar para esta populagdo. Métodos: estudo transversal, de uma amostra
de conveniéncia, com 139 pacientes portadores de DF acompanhados no CRAF do
HCPA. Resultados: a prevaléncia do uso abusivo foi de 1,5% para o alcool e 3,0%
para o tabaco, e nao se identificou o uso abusivo de outras substancias, inclusive
opiodides. O padrao para o uso de substancias nao foi influenciado pela exposicéo ou
por transtornos psiquiatricos nao-psicéticos. Conclusao: Sdo necessarios mais
estudos para reforgar estes achados, mas demonstra-se a seguranga do uso de
analgésicos opidides para o manejo das crises dolorosas apresentadas pelos

portadores de DF.

Descritores: ASSIST, doenga falciforme, drogadigdo, centro de referéncia, alcool,

drogas, tabaco, opidides.



ABSTRACT

Drug abuse is increasingly becoming a social and public health problem,
because of the negative consequences that such abuse causes on the emotional and
physical development of individuals. There are few references in the literature
evaluating the use of these substances by individuals with sickle cell disease (SCD).
These patients have severe and recurrent pain crises, frequently needing opioids
drugs to control it. The compromised quality of life can predispose this population to
the occurrence of non-psychotic psychiatric disorders such as depression, making
them vulnerable to substance abuse. Objectives: To evaluate the level of
consumption of alcohol and drugs in patients with SCD followed by Sickle Cell
Disease Reference Center (CRAF) at Hospital de Clinicas de Porto Alegre; to
estimate the percentage of patients in treatment of SCD who abuse alcohol and
drugs, and to collaborate with the study evaluating the effectiveness of the CRAF.
Methods: cross-sectional study of a convenience sample of 139 patients with SCD
treated at CRAF. Results: the prevalence of abusive use of the studied population
was 1.5% for alcohol and 3.0% for tobacco, and no abusive use of any other
substance, including opioids, was identified. It was verified that the pattern for
substance use was not influenced by exposure to substances or the presence of
non-psychotic psychiatric disorders. Conclusion: More studies are needed to
reinforce these findings, but they suggested that the use of opioid analgesics for the

management of SCD painful crises is safe and do not induces substance abuse.

Keywords: ASSIST, sickle cell disease, drug addiction, referral center, alcohol, drugs,

tobacco, opioids.
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1. Introducgao

1.1Consumo de alcool e drogas

O consumo de drogas e alcool constitui cada vez mais um problema social e
de saude publica em grande parte dos paises, pelas consequéncias negativas que
esse abuso provoca no desenvolvimento emocional e fisico dos individuos,
ocasionando sérios problemas sociais entre as diversas populagdes.

Em 1997, a OMS iniciou um projeto para desenvolver um teste de triagem
culturalmente neutro sobre a utilizagdo das principais classes de substancias
psicoativas. Um grupo de pesquisadores sobre Transtornos por Uso de Substancias
(Substance Use Disorders - SUD) de diferentes paises (coordenado por um centro
de pesquisa dos EUA) criou uma versado inicial do Teste de Triagem do
Envolvimento com Alcool, Tabaco e Outras Substancias — ASSIST (“Alcohol,
Smoking and Substance Involvement Screening Test”), teste para avaliacdo da
utilizacdo de alcool, tabaco, maconha, anfetaminas, cocaina, sedativos
(tranquilizantes e ansioliticos), opiaceos (heroina ilicitas e medicamentos para a
dor),alucinégenos, inalantes volateis e outras drogas(1). O processo de avaliagéo é
um elemento importante para a definicao e instituicdo do um tratamento adequado,
que deve ser complementado com a incorporagcdo de um ou mais instrumentos
validados para elaborar um diagnéstico adequado(2).

A fase inicial de qualquer tratamento envolve a identificacdo eficiente do uso
de substancias e problemas relacionados, a ocorréncia de comorbidades
psiquiatricas e/ou emocionais e os desajustes psicossociais(3). Esse objetivo pode
ser atingido através do uso de instrumentos de triagem, como um primeiro passo
breve para a avaliagcdo do uso de substancias, antes de passar para um segundo
passo, se necessario, de uma avaliagdo completa da gravidade do problema (abuso
de substancias). Acreditamos que propostas de intervengdes nas politicas de saude
publica para uma populagdo que faz uso, abusivo o n&o, de algum tipo de
substancia, podem ser desenvolvidas a partir dos escores obtidos nos diferentes

dominios.

1.2Doenca Falciforme
Doencga falciforme é a doenca hematolégica genética mais comum, € uma

doenca crbnica acompanhada por morbidade e alto indice mortalidade. Nestes
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individuos a expectativa de vida € de 42 anos para homens e 48 anos para
mulheres, 27 anos a menos do que a meédia geral da populagcdo brasileira (4).
Individuos com doenga falciforme, podem apresenta-se como homozigotos para
Hb:SS , duplo heterozigotos para Hb C:SC, ou beta talassemia:S beta tal. Pacientes
com doenca falciforme apresentam crises algicas severas e recorrentes, sendo esta
a principal causa de atendimentos hospitalares. Os pacientes podem apresentar
outras complicagbes agudas como sindrome toracica aguda, crises hemoliticas,
acidentes vasculares cerebrais, infecbes, necessitando de hospitalizacbes
frequentes (5). A dor aguda e crénica que acompanha a doenga provoca sintomas
psicolégicos como ansiedade, raiva, frustracdo e depressado, sendo esta a reagao
psiquiatrica mais comum, mas ha também outros sintomas como tristeza, culpa,

desesperanga e sensacéo de incapacidade (6).

O profissional de saude teme que o paciente se torne dependente de
analgésicos. Sabe-se, contudo, que instituir subdoses de analgésicos, devido ao
medo de desenvolver dependéncia predispbe o0s pacientes a adotar o
comportamento de "buscador de medicagao". Neste comportamento, a procura do
medicamento € movida pelo medo de sentir dor e ndo ter o medicamento a méo.
Poderia também ser chamada de comportamento de evitar a dor, no lugar de
comportamento de buscar a droga (7). Nao foram encontrados estudos com este

objetivo.

1.3Centro de Referéncia de Doencga Falciforme (CRDF)

Os Centros de Referéncia (CRs) sao servigos especializados do Sistema
Unico de Saude (SUS) nos quais a assisténcia é realizada a partir dos Protocolos
Clinicos e Diretrizes Terapéuticas do Ministério da Saude (PCDT-MS) (8).

A implementagdo de CRs pela Secretaria Estadual da Saude do Rio Grande
do Sul (SES-RS) e Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), nestes modelos,
data de julho de 2003, com o CR da Doenga de Gaucher. A partir de entdo, outros
CRs foram sendo implementados na instituicdo. O Centro de Referéncia para
Doenca Falciforme do HCPA foi criado pelo Servigo de Hematologia do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (HCPA) em 24 de maio de 1996, a partir de um Convénio
entre a Secretaria de Saude do Estado do Rio Grande do Sul (SES-RS) e o HCPA,

tendo como um dos objetivos a sistematizagdo do atendimento integral,
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multidisciplinar e continuado aos portadores de doenca falciforme assistidos pela
rede estadual publica de saude. A partir de maio de 2010 o medicamento
hidroxiureia comecgou a ser dispensado diretamente pelo HCPA, completando o
modelo proposto por este CR.

O Centro de Referéncia para Doenga Falciforme (CRDF) atende a uma
populagdo, em sua grande maioria, negra, e prioriza agdes para a promogao da
equidade no atendimento do sistema Unico de Salde, visando facilitar o acesso ao
medicamento (hidroxiureia) disponibilizado pelo Ministério da Saude via SES-RS. O
CRDF passou a ser conhecido no HCPA como Centro de Referéncia para Anemia
Falciforme (CRAF) por ter uma pronuncia mais facil para os pacientes e para a

equipe.
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2. Revisao da Literatura

2.1Estratégia para Localizar e Selecionar as Informagoes

A estratégia empregada na busca de referéncias capazes de embasar de
forma consistente a pergunta do trabalho envolveu as principais bases de dados
conhecidas: LILACS, SciELO, PubMed, o Portal de Periodicos CAPES/MEC, os
bancos de dados de teses de diversas universidades, inclusive o da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul, e o Banco de Teses da CAPES, sem grandes
restricdes ao periodo de publicacdo, uma vez que pouco pode ser encontrado
quanto a pergunta especifica. Foram realizadas buscas nas bases de dados
referidas através dos termos “alcohol abuse”, “alcohol use”, “drug abuse”, “drug use”,
“‘ASSIST", “sickle cell disease”, combinados e individualmente.

Com a busca através destes termos, quando utilizados em qualquer uma das
bases de dados supracitadas isoladamente, obtém-se, de um modo geral, algumas
centenas de trabalhos, uma vez que todos estes acrbnimos tém bastante impacto
para os mais diversos temas e perguntas, ja quando combinados entre si, a buscas
nestas mesmas bases de dados geram poucos resultados, cabendo ressaltar ainda
que, em grande parte das buscas, um mesmo artigo pode ser obtido nas diferentes
bases de dados, de modo que uma contagem absoluta do numero de artigos
encontrados nao deve ser comparada ao numero absoluto de artigos utilizados (ver
Figura 1).

Por exemplo, a busca realizada em 10 de outubro de 2014, através do termo
“alcohol abuse” na base de dados PubMed, obteve 13.687 resultados. Ja na base de
dados Scielo, esta mesma busca retornou 689 resultados. A busca nas mesmas
bases de dados, agora se associando este mesmo termo ao acrénimo “sickle cell
disease”, na mesma ocasiao, reduz os resultados para 13 através da base Pubmed,
ndo identificando nenhum artigo na base de dados Scielo. Dos 13 trabalhos obtidos
na base de dados Pubmed, apenas um trabalho ({Levenson, 2007, Alcohol abuse in
sickle cell disease: the Pisces Project;}), publicado em 2007, efetivamente relaciona
estes termos entre si.

A revisdo bibliografica na literatura biomédica em inglés, através da base de
dados PubMed, com a combinacdo dos descritores “alcohol abuse”, “drug abuse” e
“sickle cell disease” identificou apenas 04 publicacdes, sendo que destes trabalhos,

apenas um deles, um estudo retrospectivo, datado de 2013, efetivamente utilizou
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uma ferramenta especifica para a avaliagdo do uso abusivo de substancias por
pacientes em tratamento. No entanto, os pacientes avaliados estavam em
tratamento de dores oncoldgicas e foi utilizada uma ferramenta de avaliagéo

especifica para a avaliacdo do uso de opidides, que nao o questionario ASSIST.
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Bases de Dados
Numero de
Termos PUBMED LILACS CAPES SCIELO Artigos
selecionados
03 artigos
ALCOHOL . . . . 02 artigos
ABUSE (1) 13.687 artigos | 2.744 artigos | 28.205 artigos | 337 artigos 03 artigos
01 artigo
03 artigos
DRUG . . . . 02 artigos
ABUSE (2) 18.040 artigos | 3.612 artigos 74.838 artigos | 362 artigos 01 artigo
01 artigo
SICKLE 03 artigos
CELL . . . . 02 artigos
DISEASE 9.879 artigos 288 artigos 19.173 artigos | 229 artigos 03 artigos
3) 02 artigos
04 artigos
ASSIST (4) 13 artigos 0 artigos 301 artigos 13 artigos 04 ar-tigos
01 artigo
01 artigo
1+4 01 artigo 0 artigos 01 artigo 04 artigos 0 artigos
0 artigos
02 artigos
1+3 13 artigos 0 artigos 03 artigos 0 artigos 02 artigos
01 artigo
2+3 14 artigos 0 artigos 02 artigos 0 artigos 01 artigo
0 artigos
1+2+3 04 artigos 0 artigos 0 artigos 0 artigos
1+2+4 0 artigos 0 artigos 01 artigo 0 artigos 0 artigo
2+3+4 0 artigos 0 artigos 0 artigos 0 artigos
1+3+4 0 artigos 0 artigos 0 artigos 0 artigos
1+2+3+4 0 artigos 0 artigos 0 artigos 0 artigos

Figura 1. Esquematizacdo da busca de referéncias bibliograficas empregada para a
sustentagdo da questéo de pesquisa, realizada em 10 de outubro de 2014. Foi utilizado para
a busca o nome do teste ASSIST por extenso e ndo a sigla, para evitar falsos resultados.
Fonte: elaborado pela autora (Outubro, 2014).
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N&o foram encontrados estudos na literatura biomédica avaliando o uso
abusivo de alcool e drogas em pacientes portadores da doenga falciforme e nenhum
trabalho que fizesse uso de um questionario especifico, como por exemplo o
ASSIST-WHO, utilizado neste trabalho, para avaliar o consumo destas substancias

por estes pacientes.

2.2 Questionario ASSIST

Através da busca realizada somente utilizando-se o termo “ASSIST”, em
diferentes bibliotecas médicas, foi possivel verificar que se trata de uma ferramenta
bastante empregada e recomendada para o entendimento do uso de alcool e demais
substancias (drogas, por exemplo) pelas mais diversas populagées. Um exemplo
disso é que a busca pelos descritivos "ASSIST" "alcohol" "drug", quando
combinados, identificou na base de dados PubMed 386 trabalhos. A mesma busca
realizada atraveés da biblioteca SciElo, foi capaz de identificar apenas 10 trabalhos.

O Teste de Triagem do Envolvimento com Alcool, Tabaco e Outras
Substancias - ASSIST (“Alcohol, Smoking and Substance Involvement Screening
Test”) € um visualizador ultrarrapido, que foi otimizado para ambientes médicos
gerais. Trata-se de um teste validado para a identificacdo do uso de substancias
psicoativas por individuos que utilizam uma série de substancias em graus variados.
Pode ser empregado para identificar o consumo abusivo, e o uso de diversos tipos
de substancias que alteram o comportamento do individuo. (9, 10)

Algumas caracteristicas do ASSIST-WHO sugerem que ele seja adequado
para uso em servigos de assisténcia ndo especializados. Segundo Ali et al, a
ferramenta ASSIST tém como caracteristicas favoraveis: o seu desenvolvimento em
diferentes contextos culturais e linguisticos, ampla cobertura de substancias
psicoativas, facilidade de conclusdo, simples e com marcadores claramente
interpretaveis e a disponibilidade publica sem custo para uso ndo-comercial. E,
portanto, adequado para a avaliagdo oportuna e de rotina do consumo de
substancias nas comunidades, em medicina geral e demais contextos praticos dos
servigos de saude(9).

O questionario ASSIST-WHO foi avaliado quanto as suas caracteristicas
psicométricas, calculadas com base em dados coletados em varios paises, e

verificou se que as mesmas se mantém na versao brasileira, adaptada a lingua e
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cultura, considerando-se este instrumento valido. Foi avaliado em 2004, por
HENRIQUE et al.(11), o desempenho da versao brasileira do ASSIST na detecgéo
de uso de alcool e outras drogas em servigos de atengdo primaria/secundaria a
saude, sua consisténcia interna e validade. Neste trabalho a versao brasileira do
ASSIST apresentou boa sensibilidade, especificidade, consisténcia interna e
validade, sugerindo sua utilidade na deteccdo do uso abusivo de alcool e outras
substancias psicoativas.

Uso de substancias psicoativas € uma das principais causas mundiais de
morbidade e mortalidade evitaveis(12). Alcool, tabaco e drogas ilicitas s&o
responsaveis por 4,4%, 3,7% e 0,9%, respectivamente, dos anos vividos com
incapacitacdo (Disability-Adjusted Life Years - DALY)(13). Em 2010, 2 bilhdes de
pessoas consumiram alcool, 1,3 bilhdo fumaram tabaco, e até 224 milhdes de
pessoas fizeram uso de cannabis (14, 15). Estimulantes do tipo anfetaminas e
cocaina foram utilizados por 73 milhdes de pessoas e 36 milhdes de pessoas
usaram opidides de maneira ilicita(16). O uso nao terapéutico de estimulantes,
sedativos e opidides € um problema ja estabelecido ou emergente para muitos
paises, incluindo os Estados Unidos da América e a Australia(15).

O ASSIST-WHO contém oito questdes para o uso de nove classes de
psicoativos (tabaco, alcool, maconha, cocaina, estimulantes, sedativos, inalantes,
alucindgenos e opiaceos). Os resultados deste instrumento “permitem classificar o
padrao de uso do individuo facilitando procedimentos de intervencdo e
encaminhamento”. Sera utilizada a sua verséo validada traduzida para o portugués,
ASSIST-OMS(17, 18)

2.3 Consumo de Alcool e Drogas por Pacientes Portadores de DF

A doenca falciforme é a doenga hereditaria monogénica de maior prevaléncia
no Brasil com elevado indice de morbimortalidade. Ocorre em pessoas que ndo tem
a hemoglobina A, e assim produzem outra hemoglobina diferente a qual € chamada
hemoglobina S(Hbs), a qual acaba ndo exercendo a fungdo de oxigenar o corpo de
forma satisfatéria. Em pessoas com essa deficiéncia, as hemacias, em vez de serem
arredondadas, sdo na forma de meia lua ou foice, porém este formato de células tem
dificuldade de passar pelos vasos, que levam o sangue para os 6rgaos, podendo

causar vasoclusao e dores(19).
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A dor, uma sintomatologia classica observada em portadores de DF, é o
resultado da obstrugdo da microcirculagado causada pelo afoicamento das hemacias.
Este € um sintoma bastante limitante e importante da doencga, pois as crises
dolorosas, também denominadas crises algicas, ocorrem inesperadamente, muitas
vezes sem prédromos, e impactam diretamente a qualidade de vida do paciente. A
crise dolorosa ocorre, as vezes, apos episodio infeccioso, sugerindo que febre,
desidratacdo e acidose podem desencadear a vasoclusdo. A dor também pode se
instalar apdés o resfriamento subito da pele ou exposi¢cdo a estresse fisico ou
emocional (4).

Nas ultimas décadas houve avangos na compreensdo da patogenia da
doenca falciforme e de suas manifestagdes clinicas (20). Fatores agravantes
epigenéticos, psicoldgicos, psiquiatricos, culturais, sociais e ambientais s&o
conhecidos. O tratamento adequado deve contemplar todos os aspectos da doenca.
Intervencéo educativa de auto cuidado e aos cuidadores, intervencdo farmacologica
especifica, medidas preventivas e de suporte psicossocial sdo necessarias para o
atendimento destes pacientes (21-23).

O consumo abusivo de alcool por individuos portadores de doengas, cuja dor
crbnica € um dos sintomas, pode ser observado em diversos trabalhos, quando
associados a diferentes patologias. Foi realizada uma busca utilizando se os termos
“pain” e “alcohol abuse” na base de dados LILACS, que retornou 30 resultados. Ja
estes mesmo termos, quando pesquisados combinados, através da base de dados
PubMed, identificaram 455 trabalhos. Destes trabalhos, nem todos efetivamente
correlacionam ou exploram o uso abusivo de alcool por pacientes com queixas de
dor crdnica ou crises algicas.

O trabalho publicado em novembro de 2013, no periddico Pharmacology
Biochemistry and Behavior, volume 11, paginas 34-41, realizado por APKARIAN et
al., se utiliza da condigcédo ja conhecida de que a dependéncia do alcool e a dor
crénica compartilham os mesmos circuitos neurais, embasando a hipétese de que os
estados de dor crénica podem afetar de forma significativa os padrées de uso de
alcool e que a dependéncia de alcool poderia influenciar a sensibilidade a dor (24).
Uma vez que esta ja € uma condi¢do conhecida, existem diversos trabalhos que
exploram esta hipotese, no entanto, nenhum deles se utilizando de uma amostra de

pacientes portadores de DF nos ultimos 15 anos foi encontrado.
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A fim de corroborar a hipotese de uma possivel correlagdo entre as
caracteristicas comportamentais dos individuos portadores de doenca falciforme, em
se considerando o quadro de dor crbénica caracteristico da patologia, e demais
alteracgdes psicoldgicas associadas a DF, questionou-se a hipotese de uma parcela
significativa destes individuos apresentarem um historico de abuso de substéncias
psicoativas. Devido ao escasso numero de trabalhos encontrados, optou-se por
realizar uma busca em separado de cada uma das condigdes (abuso de alcool e
abuso de outras substancias) associada a doencga falciforme.

Feita um busca através da combinacdo dos termos "Sickle cell disease"
"alcohol abuse", obteve-se como resultado de 13 publicacbes, sendo que, destes,
somente um efetivamente avaliou o uso de alcool por individuos portadores de DF.
Datado de 2007, trata-se de um estudo de coorte prospectivo, realizado por
pesquisadores americanos, intitulado “Pisces Project”. Este trabalho concluiu que
31,4% dos individuos portadores de DF participantes eram usuarios abusivos de
alcool. O trabalho concluiu ainda que a qualidade de vida foi semelhante entre os
dois grupos (abusadores ou ndo abusadores de alcool), exceto que os abusadores
de alcool inesperadamente tiveram pontuagdo melhor dos sintomas fisicos gerais,
mas os abusadores de alcool relataram maior alivio da dor através do uso de
opidides, do que os nao abusadores (25).

Ja na base de dados LILACS, a busca com estes mesmos descritivos ou por
seus equivalentes em portugués, quando combinada, n&o identificou nenhum
trabalho. Através da ferramenta “busca avangada”, foi possivel identificar na base de
dados LILACS 40 trabalhos, porém, nenhum destes avalia ou descreve a situagao
de uso de alcool por individuos portadores de doenca falciforme.

No banco de teses da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, através do
repositério digital LUME, quando realizada busca com os descritivos “doencga
falciforme”, “anemia falciforme” e “alcool”. Esta resultou na selegcédo de 11 resultados,
entre trabalhos, teses depositadas e resumos. Nenhum dos trabalhos citados, no
entanto correlaciona ou faz mencao ao uso de alcool por individuos portadores de
DF.

Para checar a ocorréncia na literatura de trabalhos que avaliam ou descrevem
0 uso de outras substancias psicoativas, que nao o alcool, por portadores de doenca
falciforme, foram consultadas as mesmas bases de dados e bibliotecas

anteriormente citadas. Foram usados para busca os descritores “drug abuse” e
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“sickle cell disease”. Quando combinados entre si, a busca foi capaz de identificar na
base de dados PubMed 14 trabalhos. Destes, nenhum que correlacionasse o uso
abusivo de substancias e o quadro de doenca falciforme. No entanto, esta mesma
busca, obtém-se o trabalho publicado em 2008, por Solomon LR, onde fica descrito
o tratamento de episddios de crises algicas em pacientes com DF através do uso de
opidides, ressaltando o risco do desenvolvimento de dependéncia quimica ao qual o

paciente é exposto nesta situagao. (24)

A combinacado destes mesmos descritivos nas bases de dados SciElo e
LILACS, tanto em inglés, quanto os seus equivalentes e similares em portugués

(“abuso de drogas”, “drogas”, “doenca falciforme” e “anemia falciforme”), quando

combinados, nao identificaram nenhum trabalho em ambas as bibliotecas.

E sabido que os quadros de dores crénicas, oncoldgicas ou ndo oncoldgicas,
como se observa em pacientes com DF, frequentemente resultam em casos de
dependéncia quimica de algum tipo. As buscas realizadas através dos termos “pain”
e “sickle cell disease”, quando associados, resultam em algumas centenas de
artigos em quaisquer bases de dados consultadas, sendo que através do PubMed

foram identificados mais de 1400 trabalhos.

As buscas através das combinagbes dos termos “drugabuse” e “pain”,
identificaram cerca de 750 trabalhos. Destes, o mais recente a tratar do abuso de
substancias por pacientes acometidos por crises algicas ndo oncoldgicas, trabalho
realizado por Gould, HJ e Paul, D, publicado em outubro de 2014 no periédico
Pharmacological Research, fez uma analise critica bastante criteriosa acerca da
aprovagao da comercializagdo de uma variacdo de hidrocodona, um farmaco da
classe dos opidides, pela agéncia regulatéria americana e os riscos que esta
medicacao representa para o desenvolvimento de dependéncia quimica pelos
usuarios desta medicagdo. (24) Quando associados os descritivos “sickle cell
disease” e “cocaine” (cocaina), foi possivel identificar 14 trabalhos através das bases
de dados LILACS e PubMed.
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3. Justificativa

A Doenca Falciforme é hereditaria, na qual se observa a malformacao das
hemacias, ocasionando complicacbes em praticamente todos os 6rgaos do corpo.
Com alta incidéncia no mundo, especialmente entre as populagcdes
afrodescendentes, no Brasil, sua prevaléncia € de uma a cada mil pessoas, em
média, sendo que na Bahia, a doenga atinge um em cada 650 individuos nascidos
vivos. Trata-se de uma patologia congénita, que piora continuamente com o passar

dos anos, reduzindo a expectativa de vida do paciente para uma média de 40 anos.

O tratamento se torna cada vez mais dificil, uma vez que adultos apresentam
lesdes crénicas em todos os 6rgaos, com crises agudas de dor ocorrendo de tempos
em tempos, além de sequelas neurolégicas e outras alteragcbes degenerativas
graves, como retardo do crescimento e maturagao sexual, acidente vascular cerebral

e comprometimento crénico de multiplos 6rgaos e sistemas.

Existe ainda uma série de outros problemas, secundarios a patologia crénica,
como dificuldade no relacionamento familiar, na interacdo com a sociedade, no
rendimento académico e no desenvolvimento de uma autoimagem positiva. Estes
aspectos sdo inerentes a condicdo de doencga cronica enfrentada pelo paciente,
sendo fonte de estresse permanente.

A literatura sugere que criangcas com doenga falciforme apresentam
problemas de ajustamento. Dificuldades que podem ser atribuidas as complicagbes
fisicas, clinicas e psicolégicas de sua condicdo médica. Por exemplo, problemas
com a autoimagem atribuida ao atraso no desenvolvimento fisico e sexual, como
também de sua aparéncia (ictericia, olhos amarelos e abdome distendido).
Ansiedade, comportamentos agressivos e medo fazem parte do repertério,
associados as repetidas crises de dor e internagdes. Pesquisas tém demonstrado
meétodos de investigacdo sobre o processo de adaptagdo e vulnerabilidade das
criangas e adolescentes com doenca falciforme, procurando favorecer a adaptagao

comportamental da crianga e do adolescente a doenga falciforme. (26)

Os adolescentes apresentam maior impacto na competéncia social do que as
criangas mais jovens. As atividades escolares sdo as mais atingidas, devido aos
problemas especificos relacionados a baixa frequéncia da participacdo em
atividades, tendo como consequéncia o baixo rendimento escolar. (17) O periodo da
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adolescéncia representa uma transicdo marcada por mudancas emocionais, fisicas
€ sociais, onde caracteristicas como ictericia, enurese, retardo da maturagao fisica e

do crescimento e outros, podem prejudicar o ajuste do adolescente doente. (27)

A agressividade € um comportamento muito frequente, sendo visto como
decorrente de suas interagdes como seu ambiente muitas vezes limitador. Os
adolescentes apresentam vulnerabilidade para dificuldades com a sexualidade,
como por exemplo, imaturidade e comportamentos hiperativos. A depressao esta
presente com maior frequéncia em pacientes com complicagdes severas da doenca
falciforme e esta relacionada com a natureza fatal e a cronicidade da doenca. A
ansiedade é mais frequente nas crises de dor, associados a dificuldade de controle
dos episddios. (8,9)

Todo este quadro torna os individuos portadores de DF uma populagao
vulneravel ao uso abusivo de substancias psicoativas, como alcool e drogas. A
analgesia com a utilizagdo de opidides e anti-inflamatoérios ndo esteroidais €
necessaria frequentemente em pacientes com doenca falciforme. A dor tende a
responder bem ao tratamento com anti-inflamatério e opidide, no entanto, em se
considerando os aspectos psicossociais desta populacdo, sabe-se que ha um
grande risco do desenvolvimento de dependéncia quimica para estes individuos.
Esta dependéncia se da tanto com relagdo a analgésicos opiddes e, quanto para

outros tipos de drogas.

Nao foram encontrados estudos que analisassem o nivel de utilizacdo de
alcool e drogas em pacientes com Doenga Falciforme através do questionario
ASSIST-OMS, além disso, faz-se necessario avaliar se o publico assistido no Centro
de Referéncia difere do que é assistido em outras instituicdes de saude pelo SUS.
Este estudo podera vir a complementar outro estudo que ja esta sendo elaborado,

no qual se avalia a efetividade do CRAF.

A presente pesquisa cientifica almeja, através da aplicagdo do ASSIST-OMS,
o delineamento do quadro de abuso de alcool e drogas por individuos em tratamento
de DF, acrescentando informagdes bastante relevantes e que hoje sdo escassas na
literatura médica, contribuindo para o melhor entendimento e o um tratamento

adequado e abrangente destes quadros.
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As dificuldades observadas para a obtencédo de referéncias bibliograficas na
literatura médica esbogam a necessidade de informag¢des mais robustas acerca da

pergunta levantada por este trabalho.

De um modo geral, este estudo podera ser o inicio de propostas para agoes
voltadas ao cuidado dos pacientes com doenca falciforme que fazem uso de drogas
e alcool, contribuindo com a Politica Nacional de Saude Integral da Populagéo

Negra.
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4. Objetivos

4.1 Objetivos primarios:

Avaliar o consumo de alcool e drogas (substancias) em pacientes portadores

de doenca falciforme acompanhados pelo CRAF do HCPA.

4.2 Objetivos secundarios:

a. Estimar o percentual de pacientes, em tratamento da doenca falciforme,
que fazem uso abusivo de alcool e drogas;
b. Colaborar com o estudo que avaliara a efetividade do CRAF.
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REsumo

O consumo de drogas e alcool constitui cada vez mais um problema social e
de saude publica, pelas consequéncias negativas que provocam no
desenvolvimento emocional e fisico dos individuos. Existem poucas referéncias na
literatura avaliando o uso destas substancias por portadores de doenga falciforme
(DF). Estes pacientes apresentam crises algicas severas, recorrentes,
frequentemente controladas por opidides. O comprometimento da qualidade de vida
predispde a ocorréncia de transtornos psiquiatricos nao-psicoticos, como depressao
por exemplo, tornando o grupo vulneravel ao uso abusivo de substancias.
Objetivos: avaliar o consumo de alcool e drogas em pacientes portadores de DF
acompanhados pelo Centro de Referéncia de Doenga Falciforme (CRAF) do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), estimar o percentual de pacientes em
tratamento da doenga falciforme que fazem uso abusivo de alcool e drogas, e
colaborar com o estudo que avaliara a efetividade de um centro de referéncia
multidisciplinar para esta populagcdo. Métodos: estudo transversal, com 139
pacientes portadores de DF acompanhados no CRAF do HCPA por meio de
entrevistas para aplicagdo de questionarios. Resultados: a prevaléncia do uso
abusivo foi de 1,5% para o alcool e 3,0% para o tabaco, e nao se identificou o uso
abusivo de outras substancias, inclusive opidides, apesar da significativa exposi¢cao
a estes. O padrao para o uso de substancias nao foi influenciado pela exposigdo ou
por transtornos psiquiatricos nao-psicéticos. Conclusao: S&o necessarios mais
estudos para reforgar estes achados, mas registra-se a seguranga do uso de
analgésicos opidides para o manejo das crises dolorosas apresentadas pelos

portadores de DF.

Descritores: doenga falciforme, drogadic¢ado, alcool, tabaco, opiodides.
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ABSTRACT

Drug abuse is increasingly becoming a social and public health problem,
because of the negative consequences that such abuse causes at the emotional and
physical development of individuals. There are few references in the literature
evaluating the use of these substances by individuals with sickle cell disease (SCD).
These patients have severe and recurrent pain crises, frequently needing opioids
drugs to control it. The compromised quality of life can predispose this population to
the occurrence of non-psychotic psychiatric disorders such as depression, making
them vulnerable to substance abuse. Objectives: To evaluate the level of
consumption of alcohol and drugs (substances) in patients with SCD followed by
Sickle Cell Disease Reference Center (CRAF) at Hospital de Clinicas de Porto
Alegre; to estimate the percentage of patients in treatment of SCD who abuse
alcohol and drugs, and to collaborate with the study evaluating the effectiveness of
the CRAF. Methods: cross-sectional study of 139 patients with SCD treated at CRAF
through application of questionnaires. Results: the prevalence of abusive use of the
studied population was 1.5% for alcohol and 3.0% for tobacco, and no abusive use of
any other substance, including opioids, was identified, despite significant exposure to
them. It was verified that the pattern for substance use was not influenced by
exposure to substances or the presence of non-psychotic psychiatric disorders.
Conclusion: More studies are needed to reinforce these findings, but they
suggested that the use of opioid analgesics for the management of SCD painful
crises is safe and do not induces substance abuse.

Keywords: sickle cell disease, drug addiction, alcohol, tobacco, opioids.
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Introducgao

A Doenca Falciforme (DF) é hereditaria, na qual se observa a malformagéao
das hemacias, ocasionando complicacbes em praticamente todos os 6rgaos do
corpo. Com alta incidéncia no mundo, especialmente entre as populagdes
afrodescendentes(1), no Brasil, sua prevaléncia é de uma a cada mil pessoas, em
média(2). Na Bahia, a doenga atinge um em cada 650 individuos nascidos vivos(3).
Trata-se de uma patologia cronica progressivamente debilitante que reduz a
expectativa de vida do paciente para 42 anos para os homens e 38 anos para as
mulheres, em média(4).

O tratamento se torna cada vez mais dificil, uma vez que adultos apresentam
lesdes crénicas em todos os 6rgaos, com crises agudas de dor ocorrendo de tempos
em tempos, além de sequelas neuroldgicas e outras alteragbes degenerativas
graves, como retardo do crescimento e maturagéo sexual, acidente vascular cerebral
e comprometimento crénico de multiplos 6rgaos e sistemas(5).

Existe ainda uma série de outros problemas, secundarios a patologia crénica,
como dificuldade no relacionamento familiar, na interacdo com a sociedade, no
rendimento académico e no desenvolvimento de uma autoimagem positiva. Estes
aspectos sdo inerentes a condicdo de doencga cronica enfrentada pelo paciente,
sendo fonte de estresse permanente (6). A dor aguda e crénica que acompanha a
doenca provoca sintomas psicologicos (7), estando a depresséo presente com maior
frequéncia em pacientes com complicagbes severas da DF e a ansiedade
relacionada com a dificuldade em controlar a frequéncia e intensidade das crises
dolorosas. (8,9)

A depressdo e a ansiedade tornam os individuos portadores de DF uma
populacdo vulneravel ao uso abusivo de substancias psicoativas, como alcool e
drogas. A analgesia com a utilizagdo de opidides e anti-inflamatérios ndo esteroides
€ necessaria frequentemente em pacientes com DF. A dor tende a responder bem
ao tratamento com anti-inflamatério e opidide, no entanto, em se considerando o
aspecto psicossocial desta populagdo, sabe-se que ha um grande risco do
desenvolvimento de dependéncia quimica nestes individuos(8). Esta dependéncia
se da tanto com relagédo a analgésicos opidides quanto para outros tipos de drogas
(20).
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Pouco foi encontrado na literatura sobre o grau de dependéncia ou o uso
abusivo de substancias por portadores de DF. Os trabalhos encontrados trataram de
verificar o impacto do uso destas substancias no agravamento do quadro clinico
destes pacientes, como feito por Boulmay et al., em 2009(9), quando estudou o
agravamento dos quadros de crises algicas pelo uso de cocaina.

O consumo de drogas e alcool constitui cada vez mais um problema social e
de saude publica em grande parte dos paises, pelas consequéncias negativas que
esse abuso provoca no desenvolvimento emocional e fisico dos individuos,
ocasionando sérios problemas sociais entre as diversas populagdes. Em 1997, a
OMS iniciou um projeto para desenvolver um teste de triagem culturalmente neutra
sobre a utilizacdo das principais classes de substancias psicoativas, elaborando uma
vers3o inicial do Teste de Triagem do Envolvimento com Alcool, Tabaco e Outras
Substancias - ASSIST (“Alcohol, Smoking and Substance Involvement Screening
Test”)(10), sendo o instrumento eleito para o presente trabalho. O processo de
avaliacdo, com a incorporacdo de um ou mais instrumentos validados para elaborar
um bom diagndstico, € um elemento importante para a defini¢gao e instituicdo do um
tratamento adequado(11).

Os Centros de Referéncia (CRs) sdo servigos especializados do Sistema
Unico de Saude (SUS) nos quais a assisténcia é realizada a partir dos Protocolos
Clinicos e Diretrizes Terapéuticas do Ministério da Saude (PCDT-MS) (12). O Centro
de Referéncia para Doencga Falciforme (CRDF) atende a uma populagédo, em sua
grande maioria negra priorizando agbes para a promogdo da equidade no
atendimento do SUS, que visa, entre outros obijetivos, facilitar o acesso ao
medicamento (hidroxiureia) disponibilizado pelo Ministério da Saude, via SES-RS. O
CRDF passou a ser conhecido no HCPA como Centro de Referéncia para Anemia
Falciforme (CRAF) por ter uma pronuncia mais facil para os pacientes e para a
equipe.

Ha poucos trabalhos disponiveis na literatura avaliando o consumo de alcool
e drogas em pacientes com DF. Por esta razéo, este estudo foi elaborado e teve
como objetivo avaliar o consumo de alcool e drogas (substéncias) por pacientes
portadores de DF acompanhados pelo CRAF do HCPA, verificando a ocorréncia de
drogadi¢cao em especial para alcool, tabaco e opidides.

Toda a doenga crbnica representa um fator de risco para depresséo (13). Na

histéria médica, € reconhecido o grande numero de individuos acometidos por DF
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que desenvolvem um quadro depressivo nos mais variados graus, em decorréncia
do quadro clinico, das limitagcbes do tratamento (internagdes recorrentes) e
restricbes devido as sequelas resultantes da doenca, ainda na infancia e
adolescéncia (14, 15) Em adultos portadores de DF, estima-se que a prevaléncia de
depressao varie de 18% a 44%, valores similares aos encontrados para outras
condicdes cronicas severas (16).

Por sua vez, a depressao contribui de forma negativa para o prognéstico da
doenca falciforme (17) e para o presente estudo, pode significar algum viés de
confusdo, uma vez que, segundo citagdes na literatura, encontrou-se uma forte
associacdo do abuso de derivados do tabaco e do alcool com a depresséo entre
adolescente e adultos jovens, ndo portadores de doengas crénicas (18-20). Em
decorréncia disto, decidiu-se também avaliar possiveis indicios de depressao nos
pacientes voluntarios.

A associagao entre depressao e doencas cronicas da infancia é estabelecida
na literatura(13, 21), porém, quanto a doenga falciforme, ha diferentes estudos
avaliando depressdo nos portadores adultos, porém sido poucos aqueles

contemplando criangas e adolescentes (22, 23).

Métodos

Trata-se de um estudo transversal realizado entre margco de 2015 e abril de
2016, que incluiu adolescentes e adultos atendidos no CRAF do HCPA. A populagao
do estudo foi composta por uma amostra de conveniéncia, com 139 pacientes, com
idades entre 12 a 69 anos e com diagndstico confirmado de doenga falciforme. Além
de estarem em seguimento no servigo, tinham que estar aptos a entender
orientagdes verbais para a aplicagao das ferramentas do estudo. O critério “ndo ser
alfabetizado” nao foi considerado como falta de capacidade para entender os
questionarios, uma vez que estes foram aplicados ao paciente verbalmente pelo
pesquisador. Os pacientes eram convidados a participar do estudo de modo
sequencial e consecutivo, de acordo com o planejamento meédico para o
acompanhamento ambulatorial. Nenhum dos participantes foi convidado a
comparecer ao ambulatério especificamente para a participacdo na pesquisa,

garantindo a inclusao aleatéria de voluntarios.
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O processo de obtengdo do termo de consentimento livre e esclarecido
(TCLE) quanto a participagédo no estudo foi conduzido conforme a resolugao vigente
(Resolugao 466/12 do Conselho Nacional de Saude) e o recrutamento teve inicio
apo6s a aprovacgao ética local (projeto numero 14-0639). No caso dos menores de 18
anos, 0s pais ou responsaveis dos pacientes assinaram o TCLE.

Os participantes foram entrevistados sem a presenca de acompanhantes ou
outros profissionais que n&o o entrevistador, para que fosse preservado o sigilo das
informacdées e buscando-se uma maior veracidade das respostas. Para os
participantes menores de idade, os pais ou responsaveis também eram convidados
a sair da sala durante a aplicacdo dos questionarios, no entanto, nem todos
concordaram. Foram trés as entrevistas conduzidas com pacientes menores de 18
anos na presenca dos pais ou responsaveis, ressaltando-se que houve a
concordancia do participante em responder as perguntas, ainda que na presenga
destes.

O questionario ASSIST foi empregado para avaliagao da utilizagao de alcool,
tabaco, maconha, anfetaminas, cocaina, sedativos (tranquilizantes e ansioliticos),
opiaceos (heroina ilicitas e medicamentos para a dor), alucinégenos, inalantes
volateis e outras drogas(10). Este instrumento utiliza pontos de corte para classificar
os individuos conforme a severidade do padrdo do uso em: Sem necessidade de
intervencdo, Necessidade de intervencdo breve e Necessidade de intervencao
intensiva(24).

A instrucdo do questionario ASSIST, para a triagem das substancias
utilizadas, orienta sobre a solicitacdo de uso ndo médico apenas. No entanto, para
0s opidides, uma vez que mais de 75% dos participantes havia feito uso destes com
prescricdo e ainda, considerando-se a frequéncia de exposi¢cao destes pacientes a
esta classe farmacoldgica devido a sintomatologia da DF, optou-se por considerar
neste trabalho também o uso de opidides com prescricgdo médica para fins de
verificacdo da exposigao.

Seria bastante dificil definir uma negativa quanto a exposigédo, caso fossem
consideradas apenas as ocasides de uso ndo prescrito para o caso de opidides,
quando muitos dos pacientes com DF recebem prescricdo destes por tempo
prolongado, diferente dos individuos nao portadores de DF.

A verificagdo da ocorréncia de algum tipo de transtorno psiquiatrico nao-

psicético, como a depressdo, dentre os participantes da pesquisa, foi realizada
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através da aplicagdo do instrumento de rastreamento psiquiatrico Self-Reporting
Questionnaire (SRQ), que tem facil aplicagédo e baixo custo, contendo apenas 20
questdes dicotbmicas (sim ou nao). Esta € uma ferramenta comum para tal
investigacao, inicialmente utilizada no Brasil em 1983 por Busnelle et al., em um
estudo de atengado primaria na cidade de Porto Alegre, e que teve validada a sua
versao em portugués em 1986(25). O SRQ-20 vem sendo utilizado em varios
paises, ndo se tratando, porém, de instrumento para diagndstico. Assim, para a
determinacdo de um ponto de corte para a detecgao dos casos, foi necessario se
fazer uma comparagdo com o padrdo ouro, que € a entrevista psiquiatrica
padronizada (26).

O ponto de corte a ser considerado € um escore total igual ou menor que 7
para definir o caso como negativo para transtornos psiquiatricos nao-psicéticos,
como a depressdo, e um escore total igual ou maior que 8 para os casos
considerados positivos. O estudo realizado em 2006, em uma comunidade de Santa
Cruz do Sul, Rio Grande do Sul, com 2800 voluntarios, que comparou o SRQ-20
com a entrevista psiquiatrica, foi utilizado como referéncia para a definicdo destes
pontos de corte. Neste estudo referéncia obteve-se, para este escore, a
sensibilidade para presenga de transtorno mental ndo-psicético de 89,31% e a
especificidade de 89,31%, com valores preditivos positivo e negativo de 76,43% e
94,21%, respectivamente(27).

Assim como para os casos de drogadi¢cao verificados neste trabalho, no
CRAF do HCPA, aqueles casos identificados como suspeitos para a ocorréncia de
depressao também foram encaminhados a equipe da psiquiatria, para avaliagao
clinica e, quando necessario, acompanhamento. A intencdo, ao se rastrear possiveis
transtornos psiquiatricos ndo psicoticos nesta populacao, foi verificar a relagao dos
casos de drogadicdo encontrados com possiveis alteragbes emocionais ou
psiquiatricas para estes individuos portadores de DF.

Sabe-se ainda que uma das possiveis consequéncias da doenca falciforme é
a ocorréncia de acidentes vasculares cerebrais, resultando em diferentes graus de
comprometimento cognitivo do individuo. Uma vez que a coleta de dados do
trabalho se faz integralmente através da aplicagdo de questionarios aos
participantes, sem que sejam utilizadas outras fontes de obtencao, para assegurar a

validade das respostas obtidas, optou-se por verificar a capacidade cognitiva do
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participante da pesquisa antes da aplicagdo dos demais questionarios através da
aplicagéo do Mini-Exame do Estado Mental (MEEM).

O Mini-Exame do Estado Mental (MEEM) foi projetado para ser uma avaliagao
clinica pratica de mudanca do estado cognitivo em pacientes geriatricos (28).
Examina orientagdo temporal e espacial, memodria de curto prazo (imediata ou
atencao) e evocagao, calculo, praxia, e habilidades de linguagem e viso-espaciais.
Pode ser usado como teste de rastreio para perda cognitiva ou como avaliagao
cognitiva de beira de leito.

O MEEM provavelmente é o instrumento mais utilizado mundialmente,
possuindo versdes em diversas linguas e paises e ja foi validado para a populagao
brasileira. Através deste ¢é possivel obter-se informagdes sobre diferentes
parametros cognitivos (29, 30). O MEEN é formado por questdes agrupadas em sete
categorias, cada uma delas planejada com o objetivo de avaliar "fungdes" cognitivas
especificas através da atribuicdo de uma pontuacdo para cada funcao divididos em:
orientagdo temporal (5 pontos), orientagdo espacial (5 pontos), registro de trés
palavras (3 pontos), atengdo e calculo (5 pontos), recordagdo das trés palavras (3
pontos), linguagem (8 pontos) e capacidade construtiva visual (1 ponto). O escore do
MEEM pode variar de um minimo de 0 pontos, indicando o maior grau de
comprometimento cognitivo dos individuos, até um total maximo de 30 pontos, o
qual, por sua vez, corresponde a melhor capacidade cognitiva(28).

No Brasil, o questionario foi traduzido por Bertolucci et al. em 1994, em um
trabalho que avaliou 530 individuos, com 15 anos ou mais, de uma populacéao clinica
geral, que procuraram atendimento ou estavam internados em enfermarias clinicas e
cirargicas. Os resultados deste trabalho demonstram que o fator mais importante na
determinacao do desempenho no MEEM n&o é a idade e sim o grau de escolaridade
do individuo(31). Considerando a amostra para este trabalho, ndo formada apenas
por idosos, como a maioria dos trabalhos que utilizam esta ferramenta, optou-se por
utilizar os pontos de corte estabelecidos por Bertolucci et al em sua traducéo e
validagao da ferramenta MEEM.

Para a avaliagdo da cognicdo global, os pontos de corte considerados foram:
menor ou igual a 13, para os individuos analfabetos, menor ou igual a 18 para os
individuos com escolaridade considerada baixa e média e 26 para os individuos com
alta escolaridade, sendo considerada baixa e média escolaridade menos do que 8

anos (até 8 anos incompletos) de estudo formal e alta escolaridade igual ou maior do
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que 8 anos (a partir de 8 anos completos) de estudo formal. As repostas ao ASSIST-
OMS obtidas dos voluntarios cuja pontuagdo obtida no MEEM for abaixo dos
respectivos pontos de corte serdo desconsideradas para a analise final.

Para padronizar a entrevista, as ferramentas foram utilizadas na seguinte
ordem: inicialmente foi aplicado o MEEN, na sequéncia o SRQ-20 e ao final da
entrevista os participantes responderam a ferramenta de interesse do estudo
(ASSIST-OMS). Todas as entrevistas foram realizadas em local reservado.

O consumo de alcool e outras substancias pelos pacientes que participaram
deste trabalho foi verificado somente através da aplicagdo do questionario do
estudo, ndo se levando em conta possiveis descricdes em prontuario médico do uso
de substancias por estes pacientes.

No periodo de recrutamento do estudo, o numero total de individuos com DF
e outras hemoglobinopatias em acompanhamento pelo CRAF, a partir de zero ano
de idade, era de cerca de 240 pacientes.

Histéria médica prévia a participagao do voluntario

Para que se pudesse estimar o grau de exposi¢cdo aos opidides para estes
pacientes, verificou-se o numero de atendimentos no servigo de emergéncia,
quantas destas internacdes forma motivadas por qualquer queixa de dor, quantos
foram os episddios de internagao, quantos destes episédios foram motivados por
qualquer queixa de dor, quantos foram dias de internacdo e se houve prescricdo de
opidides para estes pacientes. Todas estas informag¢des foram verificadas nos dois
anos anteriores a participacdo do paciente na pesquisa. Foi contabilizado ainda o
numero de atendimentos ambulatoriais de rotina no CRAF para cada um destes
pacientes neste mesmo periodo.

Foram verificados os atendimentos realizados a estes pacientes pela
emergéncia do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, o numero de consultas
ambulatoriais e a dias de internagdo nos 48 meses anteriores a aplicagdo do
questionario. Estes dados foram extraidos dos prontuarios médicos e utilizados para
elucidar o perfil destes pacientes quanto ao manejo da doencga, e tentar elucidar o
grau de exposi¢ao destes pacientes aos medicamentos analgésicos, em especial os
opioides, considerando-se prescricoes médicas nos Uultimos 48 meses que

precederam a sua participagdo na pesquisa. Nao foi possivel, estimar a taxa de
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absenteismo destes pacientes nos 48 meses anteriores a aplicagcao do questionario,

uma vez que esta informagao nem sempre esta registrada no prontuario do paciente.

Analise estatistica

Os resultados das analises das variaveis quantitativas foram expressos em
meédia, desvio-padrao e valores maximo e minimo para verificar a distribuicdo. Foram
realizadas analises descritivas das variaveis qualitativas através de frequéncias
absolutas e relativas. A associacdo das variaveis foi verificada através do teste de
qui-quadrado com correcdo de continuidade (CC) ou teste exato de Fisher (TEF)
estimado por Monte-Carlo quando necessario. O nivel de significancia considerado
foi de 0,05.

Os dados coletados através dos questionarios do estudo foram inseridos em
um banco de dados desenvolvido com o auxilio do programa Excel®. A analise
estatistica destes dados foi feita utilizando o programa Statistical Package for the

Social Sciences (SPSS® versdo18) para Windows®.

Resultados

Foram entrevistados 139 individuos portadores de DF. Considerando-se os
resultados obtidos para a fungdo cognitiva, 6 participantes foram excluidos da
analise final do trabalho. Do total de 133 participantes, 79 (59,4%) eram mulheres.
Quanto a idade, 21 (15,8%) participantes tinham entre 12 e 17 anos e 112 eram
maiores de 18 anos.

E importante destacar que os pacientes que, segundo o questionario ASSIST,
tém indicacdo de algum tipo de intervencéo breve sdo aqueles individuos que fazem
uso moderado de certa substancia (quando ha risco, mas ndo ha critérios para
definigdo de dependéncia). O individuo deve ser considerado dependente, quando,
por meio da ferramenta, ele recebe indicacdo para tratamento intensivo, o que
classifica 0 uso como abusivo para a substancia avaliada(32).

Para o uso de anfetaminas, drogas inalantes, e alucindégenas, nenhum dos
participantes da pesquisa apresentou habitos de consumo que necessitassem

alguma intervencao. Dos participantes, 3% (n=4) referiram que ja experimentaram
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anfetaminas, 3% (n=4) referiram ja ter experimentado drogas inalantes e 1,5% (n=2)
referiram ja ter experimentado algum tipo de alucinégeno.

Ainda, 12,8% (n=17) dos participantes ja fizeram uso de alguma substéncia
hipndtica ou sedativa, em especial os farmacos benzodiazepinicos, ainda que com
prescricdo médica. Verificou-se que 6% dos participantes receberam indicacéo de
alguma intervengéo breve em se considerando o uso destes farmacos.

Quanto as demais substancias avaliadas pela ferramenta, os resultados

podem ser observados na Tabela 1.

Tabela 1. Padrédo do consumo de alcool e outras substancias, obtido através da
aplicagdo da ferramenta ASSIST para os pacientes portadores de DF
acompanhados pelo CRAF do HCPA, de acordo com as recomendacdes de

intervengao propostas pelo questionario.

Substancias Exposicdo’ Nenhuma Intervengao Tratamento
Avaliadas (Sim/Nao) Intervengdao  Breve Intensivo
(Pacientes=133) nl% nl% nl% nl%
Tabaco 711534 102 /76,7 27 /20,3 4/3,0
Alcool 110/82,7  126/94,7 5/3,8 2/1,5
Maconha 22/16,5 129/97,0 4/3,0 0/0
Cocaina 10/7,5 131/98,5 2/15 0/0
Opiodides 101 /75,9 106 /79,7 27 /20,3 0/0

' Foi considerado exposto aquele paciente que respondeu “Sim” a pergunta numero 01 do
questionario ASSIST (Na sua vida qual (is) dessa(s) substancias vocé ja usou?), sendo
considerado o uso com ou sem prescricdo médica, uma vez que é sabido que mais de 75%
dos participantes recebeu pelo menos uma prescricdo médica de alguma das substancias

avaliadas nos dois anos anteriores a sua participacdo no estudo.

Dos 133 individuos efetivamente elegiveis, foram identificados 2 individuos
(1,5%) que faziam uso abusivo de alcool, com recomendacdo de tratamento
psiquiatrico intensivo, 5 individuos (3,8%) faziam uso de modo a ja requerer algum
tipo de intervengao leve e 126 individuos (94,7%) consumiam bebidas alcodlicas
moderadamente, ou seja, sem que houvesse indicagdo de qualquer intervengao.
Vale ressaltar que nenhum dos dois individuos para os quais foi possivel verificar o

uso abusivo de alcool apresentava indicios de transtorno psiquiatrico nao-psicético,
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como depressdo. Nao houve diferenga significativa entre o grupo que apresentou
indicios de transtorno psiquiatrico ndo-psicotico e o grupo que n&o apresentou estes
transtornos para o consumo de alcool (TEF= 0,888; p=0,850).

Avaliando o consumo de tabaco por estes pacientes, foram 4 (3,1%) os
pacientes cujo uso de tabaco foi considerado abusivo, para 27 (20,6%) pacientes
era indicado alguma intervengcdo breve e 100 (76,3%) pacientes faziam uso de
cigarro, e outros produtos derivados do tabaco, com moderagao, para os quais nao
era indicada qualquer intervencao. Dos pacientes usuarios de tabaco com indicagao
de algum tipo de intervengao, 2 dos pacientes que faziam uso abusivo e 12 dos
pacientes que necessitavam de intervencdo breve apresentavam indicios de
sintomas nao-psicoticos, como depressao.

Quanto ao uso das demais substancias verificadas, foram 106 (79,7%) os
casos em que o uso de opidides foi classificado como moderado, para os quais hao
ha indicagdo de qualquer intervencéo, e 27 (20,3%) os casos para 0s quais seria
indicada uma intervencao leve devido ao uso opidides. Nao foi identificado nenhum
caso de uso abusivo de analgésicos opidides para esta populagao.

Através dos dados disponiveis nos prontuarios médicos do HCPA, foi feito um
levantamento da frequéncia de exposi¢cao aos opidides para os participantes da
pesquisa nos dois anos anteriores a aplicagdo dos questionarios. Foram
contabilizados: o numero de consultas ambulatoriais no CRAF, o numero de
atendimentos no servico de emergéncia do HCPA, quantos destes atendimentos
emergenciais foram em decorréncia de alguma queixa de dor, quantas foram as
internagdes, quantas destas internagdes foram motivadas por alguma queixa de dor
€ 0 numero de dias em que o paciente esteve internado no periodo. Os dados

obtidos neste levantamento estdo expostos na Tabela 2.
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Tabela 2. Detalhamento do acompanhamento clinico no HCPA, quanto ao tipo de
atendimento e frequéncia, dos portadores de DF em tratamento no CRAF, nos dois

anos anteriores a sua participagao no estudo.

Parametros Média (DP) Minimo Maximo
Atendimentos 7,26 (4,37) 1 22
ambulatoriais

Atendimentos no 0,90 (1,74) 0 12
Servico de

Emergéncia

Episodios de 0,80 (1,57) 0 11
Internagao
Dias totais de 4,88 (12,38) 0 77
internagao

Ainda que todos os pacientes que concordaram em participar do estudo
estivessem em acompanhamento clinico no CRAF, o padrdo de atendimento no
HCPA variou conforme o quadro clinico de cada participante. Nos dois anos
anteriores a participacdo na pesquisa, quanto a frequéncia do comparecimento dos
pacientes as consultas agendadas no ambulatério, verificou-se uma média de 7,26
consultas para cada paciente, sendo ao menos uma consulta € um maximo de 22
consultas realizadas. Quanto aos atendimentos no servico de emergéncia, obteve-se
uma meédia de 0,90 atendimentos por paciente, sendo que alguns participantes nao
procuraram o servigo no periodo e outros pacientes sim, ocorrendo até 12
atendimentos de emergéncia, nos 48 meses anteriores, para um paciente.
Considerando-se ainda os atendimentos na emergéncia e quantos destes
atendimentos ocorreram devido a alguma queixa de dor, verificou-se que, de um
total de 120 atendimentos, em 79,2% (95 atendimentos) o paciente se queixava de
dor.

Quanto a frequéncia de internagdes, obteve-se um numero maximo de 11
internagdes para um so paciente e houve pacientes que n&o estiveram internados no
periodo. Estas internagbes, em numeros absolutos, foram 106, e destas, 80,2% (85

episodios) foram em decorréncia de alguma queixa de dor.
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Ainda por meio dos registros nos prontuarios medicos do HCPA, foi possivel
verificar quantos destes pacientes receberam ao menos uma prescricao de opidides
nos dois anos anteriores a sua participagao na pesquisa. Dos 133 participantes, 44
receberam alguma prescricdo de opidides no periodo, equivalendo a 33,08% dos
participantes. Nao estavam disponiveis as prescricbes médicas de 2 dos
participantes, que foram desconsiderados para a obtengcdo da frequéncia das
prescricdes de opidides.

Nao houve nenhum caso de drogadicdo aos opidides dentre os 133
participantes. Dos 44 participantes que receberam alguma prescri¢ao de opidide nos
dois anos anteriores, 15 tinham indicagdo de alguma intervengao breve e, dos 75
participantes que nao receberam prescricdo de opidides no mesmo periodo, foram
12 os casos que tinham indicacao de intervengao leve em decorréncia do uso de
opioides.

Observou-se que a frequéncia dos atendimentos ambulatoriais de rotina ndo
teve influéncia significativa sobre o uso de opidides pelos pacientes do CRAF
(TEF=18,429; P=0,295), no entanto, o numero de atendimentos no servigco de
emergéncia (TEF=15,701; P=0,010) e o numero de atendimentos de emergéncia por
dor (TEF=17,497; P=0,008), a frequéncia de internagdes (TEF= 17,627; P=0,005) e
0 quantidade de dias de internacdo (TEF=33, 629; P=0,007), os episddios de
internagdo motivados por qualquer queixa de dor (TEF=18,879; P=0,002) e
ocorréncia de prescricao de opidides (CC= 6,170; P=0,013) parecem ter influéncia
sobre o0 uso de opidides por estes pacientes.

N&o foi possivel estimar uma taxa de absenteismo, ou o grau de aderéncia,
ao acompanhamento ambulatorial por parte destes pacientes no Centro de
Referéncia, uma vez que, nem no prontuario médico e nem no sistema eletrénico de
gerenciamento de consultas e atendimentos, fica registrado o ndo comparecimento
por parte do paciente as consultas agendadas.

Avaliando-se a prevaléncia de transtornos psiquiatricos n&o-psicoticos nos
pacientes entrevistados através do SRQ-20, observou-se que 34,4% (n=45) dos
participantes apresentavam indicios destes transtornos, e 2 participantes nao
responderam o questionario. Dos participantes que apresentavam indicios de
transtornos psiquiatricos nao-psicéticos, 80% (n=36, CC=10,651, p=0,001) eram
mulheres e 95,6% (n=43, CC=5,588; p=0,018) eram maiores de 18 anos. A presenca

ou auséncia de transtornos psiquiatricos nao-psicoticos para os pacientes em
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acompanhamento pelo CRAF ndo influenciou o consumo das substancias

verificadas, exceto quanto ao uso de hipnoticos e/ou sedativos (P=0,002).

Tabela 3. Caracteristicas verificadas quanto a ocorréncia de transtornos
psiquiatricos nao-psicéticos pelo pacientes portadores de DF acompanhados pelo
CRAF do HCPA, de acordo com a faixa etaria e o sexo.

Caracteristicas Total Com indicios de P-Valor
n Transtorno Nao-
Psicético
n (%)
Idade
<18 anos 21 2 (9,5) 0,018
>18 anos 110 43 (39,1) 0,018
Género
Homens 53 9 (17,0) 0,001
Mulheres 78 36 (46,2) 0,001
Discussao

O presente trabalho buscou elucidar os habitos dos pacientes com doenca
falciforme, nos seus diferentes graus de acometimento e complexidade, quanto ao
uso de alcool e outras substancias, em especial os analgésicos da classe dos
opioides. A partir das respostas obtidas com a aplicagdo do questionario ASSIST-
OMS, foi possivel obter um perfil detalhado dos habitos destes individuos e
estabelecer algumas correlagoes.

Quanto ao uso de alcool por pacientes portadores de doenga falciforme,
pouco se pode encontrar na literatura médica, no entanto, sabe-se que o uso
abusivo de alcool € mais comum em pacientes acometidos por dores crdnicas de
modo geral (33, 34). O estudo epidemiolégico em doencga falciforme PiSCES, (The
Pain in Sickle Cell Epidemiology Study) foi um estudo prospectivo que acompanhou
uma coorte de 308 pacientes com 16 anos ou mais, portadores de doenca
falciforme, moradores de diferentes cidades do estado americano da Virginia, no ano
de 2004. Este estudo encontrou um indice de 31,4% de individuos que faziam uso

abusivo de alcool naquela populagao (35).
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Para os pacientes acompanhados pelo CRAF do HCPA, adolescentes e
adultos, a prevaléncia observada para o uso abusivo de alcool foi de 1,5%, sendo
que todos os casos foram observados em pacientes adultos. No entanto, pela
caréncia de mais trabalhos demonstrando esta prevaléncia, fica dificil extrapolar este
valor para outras populagdes. E necessario considerar ainda, que a ferramenta
utilizada para a verificagdo do uso de alcool pelos participantes do estudo americano
nao foi o questionario ASSIST e as entrevistas naquele estudo foram realizadas por
telefone. E ainda, nem todos os pacientes entrevistados no estudo Pisces eram
acompanhados por uma equipe multidisciplinar, como a do Centro de Referéncia, ou
mantinham alguma frequéncia de atendimentos ambulatoriais.

Dentre as substancias verificadas neste trabalho, os opidides sao grande
interesse, ja que o0 uso e uma possivel relacdo de dependéncia, ou pseudo-
dependéncia, destes sdo umas das barreiras para o manejo adequado da dor nos
atendimentos prestados pelos diversos servigos de saude, sendo uma das maiores
preocupagdes das equipes quanto ao uso de analgésicos. (36)

A ocorréncia de crises algicas e demais intercorréncias associadas a
doenga, e a frequéncia de atendimentos nos servigos de emergéncia com queixas
de dor para estes mesmos individuos, nos dois anos anteriores a sua participagao
no estudo, foi verificada para que se pudesse correlacionar o comportamento destes
pacientes e 0 uso abusivo de analgésicos. Os opidides mais prescritos nos servigos
de emergéncia e internacdo no HCPA para estes pacientes foram a codeina,
administrada por via oral, e a morfina, por via endovenosa, durante os atendimentos
de emergéncia e periodos de internagao.

No entanto, ndo se observou nenhum paciente considerado dependente ou
abusador de opidides, que devesse ser acompanhado e tratado de modo intensivo.
Este dado desperta especial interesse, uma vez que os individuos com doenca
falciforme, que apresentam dor crbénica ou episodios de crises algicas com relativa
frequéncia sdo, em grande parte das vezes, mal acompanhados e sua dor é
subtratada. Este subtratamento, além de prolongar o sofrimento do paciente, pode
resultar em milhdes de dodlares por ano gastos em atendimentos de emergéncia,
hospitalizagdes e perda de produtividade no trabalho (37).

E preciso considerar que o questionario ASSIST foi utilizado em situacdo
ideal de uso durante a pesquisa, pois foi aplicado por pesquisadores treinados e

com alto nivel de motivagéo. Alguns trabalhos sugerem que a resposta obtida pelo
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uso de um instrumento em situagcdes de pesquisa formal pode levar o paciente a
respostas mais sinceras. Tal franqueza pode nao ser encontrada em outras
circunstancias(38). A aplicagdo do instrumento em um protocolo de pesquisa pode
também ter aumentado seu tempo de administragdo, uma vez que os pesquisadores
nao estardo, no momento da entrevista, sob as pressdes de horario a que o
profissional de saude é usualmente submetido em sua rotina diaria (9). Estes fatores
podem contribuir com algum viés para os resultados obtidos, quando comparados
com a pratica clinica, no entanto, a padronizacdo da forma de coleta e a
homogeneidade da amostra deverao reduzir este viés.

Sao0 poucos os trabalhos disponiveis encontrados na literatura que tenham
realizado avaliagdo semelhante para pacientes portadores de DF, o que dificulta
bastante a comparacio desta caracteristica observada para uma populacédo do Rio
Grande do Sul com a de outras comunidades. Quanto ao padrdo de uso de
analgésicos por pacientes com DF, o que se sabe é que os opidides sado utilizados
pela grande maioria dos pacientes para o manejo da dor, mas outras variaveis
relacionadas a doenca e alguns fatores psicossociais também estéo relacionados ao
padrao de consumo destas drogas(38).

A avaliagdo da ocorréncia de depressdo em criangas e adolescentes com
doenca falciforme é objeto de poucos estudos de um modo geral, e no Brasil pouco
foi encontrado na literatura pesquisada. E ainda, as grandes diferencas
metodoldgicas apresentadas nos trabalhos encontrados dificultam a interpretagao e
comparacéo entre de seus resultados(1). E sabido que, para os portadores de DF,
considerando-se a morbidade do quadro e os diferentes sintomas e seus impactos
diretos na vida comum dos pacientes, esta populagdo é bastante acometida por
quadros depressivos e outros tipos de transtornos psiquiatricos n&o-psicéticos, em
especial os adolescentes e adultos jovens. A frequéncia de transtornos psicologicos
parece ser aumentada em criangas e adolescentes com doencga falciforme, quando
comparada a populagdo normal. Especialmente, para os pacientes que apresentam
maior frequéncia de crises algicas(39).

Os estudos que relacionam abuso e dependéncia de substancias com
comorbidades psiquiatricas demonstram que ansiedade e depressao sao fatores de
vulnerabilidade para o uso abusivo de substancias(40). Observa-se que ha uma forte
correlagao entre a ocorréncia de transtornos de humor, ansiedade e sintomatologia

depressiva e a dependéncia quimica, sendo possivel afirmar que a prevaléncia do
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uso de drogas em uma populagao de portadores de transtornos psiquiatricos é mais
elevada que numa populacéo geral(41, 42).

No entanto, no presente trabalho, ndo foi encontrada associagao entre o uso
abusivo de drogas, incluindo alcool, tabaco e opidides, e a prevaléncia de
transtornos psiquiatricos ndo-psicoticos simples, como a depressao, por exemplo.

Cabe ressaltar que a populagao deste trabalho € composta por pacientes em
acompanhamento regular pelo servico de hematologia do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre, e que, através do CRAF, estes pacientes contam com o suporte de
uma equipe multidisciplinar capaz de suprir muitas das necessidades dos portadores
de DF e de suas familias, garantindo um tratamento eficaz pelo uso adequado de
medicamentos e o acompanhamento médico e psicolégico frequente(43, 44).

Estes fatores podem contribuir para uma maior aderéncia ao tratamento,
reduzindo a ocorréncia de complicacdes da DF, e entdo, € possivel que estes
individuos sejam menos susceptiveis a ocorréncia de transtornos psicoldgicos,
quando comparados aos portadores de DF nao acompanhados por Centros de
Referéncia ou que ndo sejam acompanhados por uma equipe de saude com
regularidade.

Estima-se que este acompanhamento pode ainda ter impactado nos habitos
destes pacientes quanto ao uso abusivo de substancias, em especial aquelas nao-
licitas. Para que se pudesse verificar esta diferenca, seria necessario um grupo
comparador dos portadores de DF n&o-acompanhados por um Centro de
Referéncia. Para o presente trabalho, ndo foi possivel localizar estes pacientes em
quantidade suficiente para esta analise.

Recrutamento de pacientes foi conduzido de acordo com o comparecimento
dos individuos as consultas pré-agendadas e de rotina do ambulatério. Este
comparecimento foi voluntario, nenhum dos individuos foi convidado com
antecedéncia a comparecer ao servico para a participacdo na pesquisa. Todos
foram abordados antes ou depois da sua consulta médica de rotina.

O modelo de recrutamento aplicado pode ter algum impacto sobre as taxas de
drogadicao observadas, um vez que sabe-se que um paciente drogadito tenda a ser
menos aderente a tratamentos medicamentosos continuos e ao acompanhamento
ambulatorial de rotina(45, 46, 47). No entanto, durante o periodo de recrutamento,

todos os pacientes que compareceram ao ambulatério e eram elegiveis, conforme
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os critérios de inclusdo e nao inclusao do trabalho, foram abordados e convidados a
participar da pesquisa e nenhuma recusa foi observada.

Conclusoes

Os resultados obtidos no presente trabalho comprovam o que se verifica na
pratica clinica para os pacientes acompanhados pelo CRAF do Hospital de Clinicas
de Porto Alegre. Os achados revelam os baixos indices de drogadigao, em especial
para o alcool, o tabaco e os analgésicos opioides, e reforcam a importancia do
acompanhamento multiprofissional e frequente, mapeando em tempo as possiveis
complicagcbes associadas a condicao clinica destes pacientes, e evitando o
agravamento dos casos, nos mais diversos aspectos, sempre que possivel. O
padrao de uso de opidides observado nesta populagcdo, onde nao foi observada
nenhuma ocorréncia de drogadicdo, ainda que registrada a exposi¢céo a esta classe
de analgésicos com relativa frequéncia, reforga a ideia do uso seguro e adequando
de analgésicos para o manejo das crises dolorosas, garantindo a efetividade do

tratamento e a seguranca do mesmo.
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8. Consideragoes Finais

No Brasil, apesar do grande numero de casos e dos recursos gastos
anualmente com os tratamentos dos portadores de DF, pouco se tem disponivel na
literatura médica sobre o perfil, a qualidade de vida e os problemas enfrentados por
estes pacientes e familiares em suas rotinas diarias. A doenga falciforme, com todos
0s seus agravamentos, compromete, desde a infancia, a qualidade de vida e o
convivio social de muitos dos seus portadores, privando muitas vezes o individuo da
realizagcdo de atividades comuns, como estudar ou trabalhar, sendo a razédo de
muitos dos transtornos depressivos e de ansiedade, ja descritos neste trabalho. Em
especial as crises algicas que muitos dos pacientes experimentam, como todo
quadro de dor crbnica, sdo bastante limitantes. Estes episddios, algumas vezes,
persistem por longos periodos, o que acaba sendo frustrante para o paciente, ainda

por se tratar de um mal com o qual ele tera de conviver ao longo de sua vida.

Os resultados obtidos no presente trabalho comprovam o que se verifica na
pratica clinica para os pacientes acompanhados pelo CRAF do Hospital de Clinicas
de Porto Alegre. Os achados revelam os baixos indices de drogadigdo, em especial
para o alcool, o tabaco e os analgésicos opioides, e reforcam a importancia do
acompanhamento multiprofissional e frequente, mapeando em tempo as possiveis
complicagbes associadas a condicao clinica destes pacientes, e evitando o
agravamento dos casos, nos mais diversos aspectos, sempre que possivel. O
padrao de uso de opidides observado nesta populagdo, onde nio foi observada
nenhuma ocorréncia de drogadicdo, ainda que registrada a exposi¢céo a esta classe
de analgésicos com relativa frequéncia, reforga a ideia do uso seguro e adequando
de analgésicos para o manejo das crises dolorosas, garantindo a efetividade do

tratamento e a seguranga do mesmo.

Este € um trabalho pioneiro no pais, que vem acompanhado de boas
expectativas para a melhora do manejo da dor e do acompanhamento clinico
oferecido aos pacientes portadores de doenca falciforme, reforcando a importancia

dos Centros de Referéncia na melhora do tratamento.



9. Perspectivas Futuras

Ha uma caréncia grande de novos estudos sobre a DF e o impacto de seus
sintomas sobre a qualidade de vida dos pacientes acometidos pelos seus sintomas,
em especial, os que os apresentam de modo mais severo. A condigdo acomete
principalmente negros e seus descendentes e no Brasil, em decorréncia da grande
populagcdo de africanos recebida e devido a miscigenagdo que aqui se pode
observar, a DF tem prevaléncia bastante significativa. Faltam, no entanto,
estatisticas organizadas e trabalhos cientificos através dos quais pudessem ser
planejadas melhores politicas publicas de saude para o tratamento e

acompanhamento destes pacientes.

Este trabalho busca evidenciar algumas caracteristicas importantes do
tratamento que hoje é disponibilizado e oferecer algum embasamento para as
melhorias nas condutas adotadas pelas equipes de saude, em especial no manejo
da dor. Reforca ainda a importdncia de um acompanhamento abrangente e
multidisciplinar de portadores de DF e seus familiares. A relevancia de um Centro de
Referéncia claramente vai além de facilitar a dispensacdo das medicagdes,
funcionado como um fator importante para a aderéncia ao tratamento de uma

maneira mais ampla, em especial para as criancas e adolescentes.

Esperamos que este trabalho seja um importante passo para o
aprimoramento do tratamento dos pacientes portadores de DF, ndo somente
aqueles acompanhados pelo CRAF do HCPA, e que contribua para os proximos
estudos do grupo, em especial para a avaliagdo de custo-efetividade do Centro de

Referéncia de Doenca Falciforme do Hospital de Clinicas de Porto Alegre.
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10. Anexo | — Questionarios do Estudo

56



10.1 Mini-Exame do Estado Mental
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MINI-EXAME DO ESTADO MENTAL

(Folstein, Folstein & McHugh, 1.975)
Paciente:
Data da Avaliagdo: / / Avaliador:
ORIENTACAO
e D SO E BOEIO) oot 1 a1 h v v TR PR IV IR P4 6 ws o vian e wassar " |
SRR TIEE TS, oot s b i 6 A A S SRS DAY Sy Sra s SRt E: 3
SHINE DI o0 00i0ontesaotinatt ks risan vas SVARENASEIRNSE2 NP TAD S u E 3
O NR LY TP o vtv v b4 s Wb i a0 A 0 W B e 000 0 M 0 7 6 £ 3
o HENG CENCIPTEERI ] BOMID) ovaseinsviiniiivi EITV IS HESLTHED DR b0 bW ERSMED L 3
* Local especifico (aposentoousetoN (1 ponto) .......ovviiiiiainiieiinnns )
* Instituicdo (residéncia, hospital, clinica) (1 ponto) .........oviiiiiiaiinns E: 3
e B OURIIDIMIMO I DONMO) «iicvrrvsoraretvsnssnssonnssvnerrassoned L 2
ST I DU 65 s o v oniv i 4 a0 o dp o B kST A N6 & i SO I i W E 3
ORI (T DD «ossvisonscs NEEIBIRIAAEITREIRALFRED FESINN F290 €500 €4 g |
MEMORIA IMEDIATA

« Fale 3 palavras nGo relacionadas. Posteriormente
pergunte ao paciente pelas 3 palavras. Dé 1 ponto
IO NIDOMC BINIIIE cosserineinsianmvas Unntamsbilasondiohanind ( )
Depols repita as palavras e certifique-se de que o paciente as aprendeu, pois mais
adiante vocé irG pergunta-as novamente.

ATENCAO E CALCULO

* (100 - 7) sucessivos, 5 vezes sucessivamente
O] POG DO SO SO COMMIBG). & s asianinsaasasssssssssansanesyed ( )
(afternativamente, soletrar MUNDO de tras para frente)

* Pergunte pelas 3 palavras ditas anteriormente

QPGP PO o icssrciasisneishet R FaCTEETHIVAMELT YA L1 0 ( )
LINGUAGEM
* Nomear um relégio e uma caneta (2 pPontos) . ....covviiiiiiviiiiiiiaa E 3
* Repetir "nemagul. nemal, nem IA) (1 pOMtO) . ..o iiiniiinnnninad £ )
* Comando: "pegue este papel com a mao direita
dobreaomeioecoloque no ChAo (3PIOS) .....civvvvvrnrnrnrcrrnarsrnns « )
s loreocbedecer"Teche 08 OMOB" (1 POIMTO) ccvoivrersarisrrrnnsrsnssrsndd E J
= e A I DOIED s catonsei s Rors SaadNaePwesseeassn s d¢us = 3
RN TR SRITRIS UL BENINY ;a0 o5 0 vam s naosano s s sdn b s nssamvsd C )
ESCORE: (_ /30)
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10.2 Self-Report Questionnaire (SRQ-20)
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HOSPITAL DE

CLINICAS

PORTO ALEGRE RS

Nome: Data de hoje: / /
Sim Nio

1)  Tem dores de cabeca frequentes?.............. e o
2) Temiakadeapet#e? ... .. ... - .- . . .. . . . . o
3) Dorme Mal? Lo o
4)  Assusta-se com facilidade? ... _
5) Temtremores Na MA0? .. ... e o
6)  Sente-se nervoso(a), tenso(a) ou preocupado(a)? ... -
T)  Temma digestao? oo -
8) Temdificuldade de pensar com clareza? ... -
9)  Tem se sentido triste utimamente? ... ... o
10) Tem chorado mais do que de costume? ... o
11)  Encontra dificuldades para realizar com satisfacdo suas atividades diarias?...._..._. o
12) Tem dificuldade para tomar decisfes? ... -
13) Tem dificuldades no servico (seu trabalho é penoso, |he causa sofimento?) ... _
14) E incapaz de desempenhar um papel Gtil em sua vida? ..o -
15) Tem perdido o interesse pelas CoISAS? ... o
16) Vocé se sente uma pessoa indtil, sem préstimo? ... -
17) Temtido aidéiade acabar comavida? ... -
18) Sente-se cansado(a) o tempo todo? ... o
19) Tem sensacdes desagradaveis no estdmago? ... -
20) Vocé se cansa com facilidade? ... -
Pesquisador:
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10.3 ASSIST-OMS
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(primeira droga, segunda
droga, etc))

a. derivados do tabaco
b. bebidas alcodlicas

c. maconha

d. cocaina, crack

e. anfetaminas ou éxtase
f. inalantes
g.hipnéticos/sedativos

h. alucinégenos

i. opidides

j- outras, especificar

Nome:

Registro

Entrevistador: DATA: /| /

ASSIST - OMS

1. Na sua vida qual(is)
dessa(s) substancias
voce ja usou?

(somente uso ndo
prescrito pelo médico)

NAO | SIM

a. derivados do tabaco

b. bebidas alcodlicas

c. maconha

d. cocaina, crack

e. anfetaminas ou éxtase

f. inalantes

g.hipnoéticos/sedativos

h. alucinégenos

i. opidides

[=l[=]le][e]le]{e][e]{e]le] (=)
WWW W W WW(W(w|w

j- outras, especificar

e SE"NAO"em todos os itens investigue:

Nem mesmo quando estava na escola?

e Se"NAO"em todos os itens, pare a
entrevista

e Se "SIM" para alguma droga, continue com
as demais questoes

Durante os trés ultimos
meses, com que
frequiéncia vocé teve um
forte desejo ou urgéncia
em consumir?

DIARIAMENTE OU
mmmmmmmmmmguulssi'fmos

W W W W W W ww w 10U2VEZES
A A B B A B S S B A MENSALMENTE
oo v 1 o SEMNALMENTE

O OO0 OO0 OO0 © © © NUNCA

w

NOMES POPULARES OU COMERCIAIS DAS DROGAS

QUESTIONARIO PARA TRIAGEM DO USO
DE ALCOOL, TABACO E OUTRAS
SUBSTANCIAS.

2. Durante os trés ultimos
meses, com que
freqliéncia vocé utilizou
essa(s) substancia(s)
que mencionou?

(primeira droga, depois a

segunda droga, etc)

a. derivados do tabaco

b. bebidas alcodlicas

c. maconha

d. cocaina, crack

e. anfetaminas ou éxtase

f. inalantes

g.hipnéticos/sedativos

h. alucinégenos

i. opidides

j- outras, especificar

DO NDNDNDNDND NN 10U2VEZES
W W W wwwow w w w MENSALMENTE

OO0 000 OO0 o o o NUINA

* Se"NUNCA" em todos os itens da
questao 2 pule para a questao 6, com
outras respostas continue com as
demais questoes

4. Durante os trés ultimos meses,
com que freqiiéncia o seu
consumo de (primeira droga,
depois a segunda droga, etc)
resultou em problema de saude,
social, legal ou financeiro?

a. derivados do tabaco
b. bebidas alcodlicas

c. maconha

d. cocaina, crack

e. anfetaminas ou éxtase
f. inalantes
g.hipnéticos/sedativos

h. alucinégenos

i. opidides

j- outras, especificar

O OO0 OO0 OO O © O NUNA
S B BAs BB S B S B B 10U2VEZES

a. produtos do tabaco (cigarro, charuto, cachimbo, fumo de corda)

b. bebidas alcoéolicas (cerveja, vinho, champagne, licor, pinga uisque, vodca, vermutes, caninha, rum tequila, gin)
c. maconha (baseado, erva, liamba, diamba, birra, fuminho, fumo, mato, bagulho, pango, manga-rosa, massa,

haxixe, skank, etc)

d. cocaina, crack (coca, pd, branquinha, nuvem, farinha, neve, pedra, caximbo, brilho)
e. estimulantes como anfetaminas (bolinhas, rebites, bifetamina, moderine, MDMA)
f. inalantes (solventes, cola de sapateiro, tinta, esmalte, corretivo, verniz, tinner, cloroférmio, tolueno, gasolina, éter,

langa perfume, cheirinho da lol6)

g.hipnéticos, sedativos (ansioliticos, tranquilizantes, barbituricos, fenobarbital, pentobarbital, benzodiazepinicos,

diazepam)

h. alucinégenos (LSD, cha-de-lirio, &cido, passaporte, mescalina, peiote, cacto)
i. opiaceos (morfina, codeina, épio, heroina elixir, metadona)

j. outras — especificar:

A B S S B S S B S p SEMNALMENTE

r vy v v O O O O MENSALMENTE

QUASE TODOS OS

DO DO OO Mo o o DARAMENTEOU

DO O M O SEMNALMENTE

QUASE TODOS 0S

DIARIAMENTE OU

NNNNNNNNNN
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5. Durante os trés (ltimos * FACA as questoes 6 e 7 para todas as

w
meses, com que freqiiéncia, 5 substancias mencionadas na
por causa do seu uso de g questao 1
(primeira droga, depois a E Ei
segunda droga, etc), vocé E g 8 160 HA amgos, pareniss ol 2
deixou de fazer coisas que 2 !» outra pessoa que tenha & g 2
eram normalmente esperadas g = % § SN i= § e E
de voca? 50& g9 demonstrado preocu_pac?o z F go
; - com seu uso de (primeira o cE E8
a. derivados do tabaco 0 56 7 8 droga, depois a segunda kS % :’§
b. bebidas alcodlicas 0! 15! |6l i2 N8 droga, etc...)? @
c. maconha 056 7 8 a. derivados do tabaco 0 6 3
d. cocaina, crack 056 7 8 b. bebidas alcodlicas 0 6 3
e. anfetaminas ou éxtase 056 7 8 c. maconha 0 6 3
f. inalantes 0! 15 §6l i2 I8 d. cocaina, crack 0 6 3
g.hipnéticos/sedativos 0 56 7 8 e. anfetaminas ou éxtase 0 6 3
h. alucinégenos 0! 15! i6! i7| I8 f. inalantes 0 6 3
i. opidides 0 56 7 8 g.hipnéticos/sedativos 0 6 z)
j. outras, especificar 0l 15 16 B2 8 h. alucinégenos 0 6 3
i. opidides 0 6 3
j. outras, especificar 0 6 3
7. Alguma vez vocé ja 2 8
tentou controlar, diminuir g g g Nota Importante: Pacientes que tenham usado drogas injetaveis
ou parar o uso de = IS 'g nos ultimos 3 meses devem ser perguntados sobre seu padrao de
((primeira &oga depois O § E g uso injetavel durante este periodo, para determinar seus niveis de
. A i Ihor forma de intervengao.
a segunda droga, etc...) = s s § gscoeame
e ndo conseguiu? o 073
a. derivados do tabaco 0 6 3
b. bebidas alcodlicas 0 6 3 8- Alguma vez vocé ja usou drogas por injecao?
¢. maconha 0 6 3 (Apenas uso nao médico)
d. cocaina, crack 0 6 3 NAO, SIM, nos SIM, mas nao nos
e. anfetaminas ou éxtase 0 6 3 nunca | Ultimos 3 meses ultimos 3 meses
f. inalantes 0 6 3
g-hipnéticos/sedativos 0 6 3 Guia de Intervencao para Padrao de uso injetavel
h. alucinégenos 0 6 3
i. opidides 0o 6 3 Uma vez por semana ou menos % Intervengao Breve incluindo cartao de
j g e e 0 6 3 Ou menos de trés dias seguidos “riscos associados com 0 uso
: Lo injetavel”
Mais do que uma vez por semana - -
Ou mais do que trés dias seguidos Nl Intervengao mais aprofundada e
tratamento intensivo*
PONTUACAO PARA CADA DROGA
Anote a pontuacao para cada droga. SOME Nenhuma Receber Encaminhar para tratamento
SOMENTE das Questoes 2, 3,4,5,6e 7 intervenca Intervencao Breve mais intensivo
Tabaco 0-3 4-26 27 ou mais
Alcool 0-10 11-26 27 ou mais
Maconha 0-3 4-26 27 ou mais
Cocaina 0-3 4-26 27 ou mais
Anfetaminas 0-3 4-26 27 ou mais
Inalantes 0-3 4-26 27 ou mais
Hipnéticos/sedativos 0-3 4-26 27 ou mais
Alucinégenos 0-3 4-26 27 ou mais
Opidides 0-3 4-26 27 ou mais

Calculo do escore de envolvimento com uma substancia especifica.
Para cada substancia (de ‘a’ a ‘') some os escores obtidos nas questdes 2 a 7 (inclusive).
Nao inclua os resultados das questdes 1 e 8 aqui.
Por exemplo, um escore para maconha devera ser calculado do seguinte modo: Q2c + Q3c + Q4c + Q5¢ + Q6¢c + Q7c.
Note que Q5 para tabaco nao é codificada, sendo a pontuagdo para tabaco = Q2a + Q3a + Q4a + Q6a + Q7a

63



11.Anexo Il - Termos de Consentimento do Estudo
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11.1 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (para Participantes

com Idade Maior ou Igual a 18 Anos)
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (PARA PARTICIPANTES COM
IDADE MAIOR OU IGUAL A 18 ANOS)

Titulo do Protocolo de Pesquisa:
“Avaliagcao do consumo de alcool e drogas em pacientes com Doenc¢a Falciforme (DF)
em tratamento no Centro de Referéncia de Doenc¢a Falciforme do Hospital de Clinicas

de Porto Alegre em comparag¢ao com os atendidos em outras instituicoes”.

Esclarecimentos:

Vocé esta sendo convidado a participar de um estudo para avaliar o uso de alcool e
outras substancias (como drogas e remédios, por exemplo) por pessoas em tratamento de
doenca falciforme. Convidamos os pacientes que se tratam no Centro de Referéncia para
Anemia Falciforme (CRAF), que funciona no Hospital de Clinicas de Porto Alegre, desde
2010 e também pessoas que fazem tratamento em outros servicos de saude, Vamos
comparar os costumes para o uso de alcool e outras substancias das pessoas que fazem
tratamento da Doenga Falciforme no Centro de Referéncia com os costumes daquelas
pessoas em tratamento desta doengca em outras instituicdes de saude. Trata-se de um
estudo académico. Sera aplicado um questionario para identificarmos se vocé faz uso de
alcool e/ou outras substancias. Este questionario sera aplicado somente uma vez pelo
pesquisador para cada pessoa Responder ao questionario devera tomar de 15 a 30 minutos
de seu tempo. Algumas das perguntas do questionario poderéo deixa-lo (a) constrangido ou
desconfortavel, e por isso garantimos que as informagdes individuais levantadas pela
pesquisa sao confidenciais. Os resultados obtidos serdo agrupados e expressos através de
resultados numéricos, sem que se possa identificar as pessoas que participaram do estudo.

O questionario somente podera ser aplicado, caso vocé concorde em participar do
estudo e apds ter assinado este Termo. No momento da assinatura, vocé devera ficar com
uma via deste Termo de Consentimento.

Vocé nao tera nenhuma despesa por participar deste estudo e nao recebera
nenhum pagamento por esta participagao.

Vocé tem liberdade de se retirar da pesquisa, a qualquer momento, sem que isso
venha prejudicar a continuidade do seu tratamento no Hospital de Clinicas de Porto Alegre,
caso ja seja paciente deste hospital ou se ainda nao for, também nao sofrera nenhum
prejuizo em futuros atendimentos neste hospital.

O pesquisador responsavel pelo estudo é o Dr. Paulo Dornelles Picon, o qual
podera ser contatado em horario comercial pelo telefone (51) 3359-8752 e a corresponsavel

é a farmacéutica Mariana M. Siqueira Santos, que estara disponivel em horario comercial
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pelo telefone (51) 3359-6363 ou, a qualquer momento (24 horas), pelo celular (51) 9942-
8806. Através destes telefones vocé podera obter esclarecimentos de duvidas somente em
relagdo a este estudo, incluindo duvidas no preenchimento do questionario.

Este estudo esta de acordo com as normas do Conselho Nacional de Saude
(resolugéo 466/12) que assegura protegao aos participantes envolvidos em estudos clinicos
e sera conduzido de acordo com Boas Praticas Clinicas. Se vocé tiver quaisquer duvidas
sobre seus direitos como um participante da pesquisa ou sobre a ética do estudo, favor
contatar o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital de Clinicas de Porto Alegre:

Rua Ramiro Barcelos, 2350, 2° andar, sala 2227A
CEP: 90035-903- Bairro: Santa Cecilia - Porto Alegre/RS.
Telefone: (51) 3359-7640.

Horario de atendimento: Segunda a Sexta-feira, das 08:00h as 17:00h.

Consentimento:

Eu fui informado (a) dos objetivos e da justificativa dessa pesquisa, de forma clara e
detalhada, conforme descrito acima.

Todas as minhas duvidas foram respondidas com clareza, e sei que poderei
solicitar novos esclarecimentos a qualquer momento. Além disto, terei liberdade de retirar
meu consentimento de participacdo no estudo a qualquer momento. Também sei que todas
as informagdes sobre a minha pessoa que forem utilizadas na pesquisa, terdo carater
confidencial e s6 serdo divulgadas de forma agrupadas e de maneira que eu ndo possa ser
identificado (a).Fui informado(a) que nao terei nenhum custo com a minha participagao

neste estudo e que nao receberei nenhum ressarcimento.

I
Nome do Participante da Pesquisa Assinatura Data

I
Nome do Pesquisador Assinatura Data

[/
Nome da Testemunha (se aplicavel) Assinatura Data
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11.2 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (para o(s)

Responsavel (eis) Legal (ais))
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (PARA O(S)
RESPONSAVEL(EIS) LEGAL(AIS))

Titulo do Protocolo de Pesquisa:
“Avaliagcao do consumo de alcool e drogas em pacientes com Doenc¢a Falciforme (DF)
em tratamento no Centro de Referéncia de Doenc¢a Falciforme do Hospital de Clinicas

de Porto Alegre em comparag¢ao com os atendidos em outras instituicoes”.

Esclarecimentos:

A pessoa pela qual vocé é responsavel esta sendo convidado (a) para participar de
um estudo para avaliar o uso de alcool e outras substancias (como drogas e remédios, por
exemplo) por pessoas em tratamento de doenca falciforme. Convidamos os pacientes que
se tratam no Centro de Referéncia para Anemia Falciforme (CRAF), que funciona no
Hospital de Clinicas de Porto Alegre desde 2010 e também pessoas que fazem tratamento
em outros servicos de saude. Vamos comparar os costumes para o uso de alcool e outras
substancias das pessoas que fazem tratamento da Doenca Falciforme no Centro de
Referéncia com os costumes daquelas pessoas em tratamento desta doenga em outras
instituicdes de saude. Trata-se de um estudo académico.

Nesta pesquisa, a pessoa pela qual vocé é responsavel ira responder um
questionario para identificarmos se ele (ela) faz uso de alcool e/ou outras substancias. Este
questionario sera aplicado somente uma vez para cada pessoa, pelo pesquisador.
Responder ao questionario devera levar de 15 a 30 minutos. Algumas das perguntas do
questionario poderdo deixar o participante da pesquisa constrangido ou desconfortavel.
Garantimos que as informacgdes individuais levantadas pela pesquisa sao confidenciais. Os
responsaveis pelo participante nao terdo acesso ao questionario respondido, mas poderao
ser informados do resultado geral, caso seja identificada uma situacéo que possa influenciar
o tratamento ou estado de saude do participante da pesquisa. Os resultados obtidos serao
agrupados e expressos através de resultados numéricos, sem que seja possivel identificar
as pessoas que participaram do estudo.

O questionario somente podera ser aplicado caso vocé concorde com a participagdo da
pessoa pela qual vocé é responsavel no estudo e apds vocé ter assinado este Termo. No
momento da assinatura, vocé devera ficar com uma via deste Termo de Consentimento.
Pela participacao, ndo vocé nao tera nenhuma despesa ou pagamento.

Vocé tem liberdade de retirar o participante da pesquisa, a qualquer momento, sem

que isso venha prejudicar a continuidade do tratamento dele (a) no Hospital de Clinicas de
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Porto Alegre, caso ele (a) ja seja paciente deste hospital ou se ainda nao for, também nao
sofrera nenhum prejuizo em futuros atendimentos neste hospital.

O pesquisador responsavel pelo estudo é o Dr. Paulo Picon, o qual podera ser
contatado em horario comercial pelo telefone (51) 3359-8752 e a corresponsavel é a
farmacéutica Mariana M. Siqueira Santos que estara disponivel em horario comercial pelo
telefone (51) 3359-6363 ou, a qualquer momento (24 horas), pelo celular (51) 9942-8806.
Através destes telefones vocé podera obter esclarecimentos de dividas somente em
relagcéo a este estudo, incluindo duvidas no preenchimento do questionario.

Este estudo estd de acordo com as normas do Conselho Nacional de Saude
(resolugcao 466/12) que assegura protecao aos participantes envolvidos em estudos clinicos
e sera conduzido de acordo com Boas Praticas Clinicas. Se vocé tiver quaisquer duvidas
sobre seus 0os como um participante da pesquisa ou sobre a ética do estudo, favor contatar
o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital de Clinicas de Porto Alegre:

Rua Ramiro Barcelos, 2350, 2° andar, sala 2227A
CEP 90035-903- Bairro: Santa Cecilia - Porto Alegre/RS. Telefone: (51) 3359-7640.

Horario de atendimento: Segunda a Sexta-feira, das 08:00h as 17:00h.

Consentimento:

Eu fui informado (a) dos objetivos e da justificativa dessa pesquisa, de forma clara e
detalhada, conforme descrito acima.

Todas as minhas duvidas foram respondidas com clareza, e sei que poderei
solicitar novos esclarecimentos a qualquer momento. Além disto, terei liberdade de retirar
meu consentimento de participagdo no estudo a qualquer momento. Também sei que todas
as informagdes sobre a minha pessoa que forem utilizadas na pesquisa, terdo carater
confidencial e s6 serao divulgadas de forma agrupadas e de maneira que eu ndo possa ser
identificado (a). Fui informado (a) que n&o terei nenhum custo com a minha participagao

neste estudo e que nao receberei nenhum ressarcimento.

Nome do Participante da Pesquisa

Nome do Pesquisador Assinatura Data
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Nome do Responsavel pelo Participante

Assinatura

Data

Nome da Testemunha (se aplicavel)

Assinatura

Data
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11.3Termo de Assentimento (para Participantes Menores de 18 Anos)
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TERMO DE ASSENTIMENTO (PARA PARTICIPANTES MENORES DE 18 ANOS)

Titulo do Protocolo de Pesquisa:
“Avaliagcao do consumo de alcool e drogas em pacientes com Doenc¢a Falciforme (DF)
em tratamento no Centro de Referéncia de Doenc¢a Falciforme do Hospital de Clinicas

de Porto Alegre em comparag¢ao com os atendidos em outras instituicoes”.

Esclarecimentos:

Vocé esta sendo convidado a participar deste estudo e, caso vocé tenha alguma
duvida, podera fazer qualquer pergunta. Depois que vocé ler todo o documento, se néo
quiser participar da pesquisa, independente da vontade de seus pais ou responsaveis, sua
escolha sera respeitada.

Este estudo ira avaliar o uso de alcool e outras substéncias (como drogas e
remédios, por exemplo) por pessoas em tratamento de doenca falciforme. Convidamos os
pacientes que se tratam no Centro de Referéncia para Anemia Falciforme (CRAF), que
funciona no Hospital de Clinicas de Porto Alegre desde 2010, e também pessoas que fazem
tratamento em outros servigos de saude. Vamos comparar os costumes para o uso de alcool
e outras substancias das pessoas que fazem tratamento da Doenca Falciforme no Centro de
Referéncia com os costumes daquelas pessoas em tratamento desta doenga em outras
instituicdes de saude.

Vocé precisara responder algumas perguntas de um questionario para
identificarmos se vocé faz uso de alcool e/ou outras substancias. Estas perguntas seréo
feitas somente uma vez, pelo pesquisador, para cada pessoa. Para responder as perguntas
vocé levara de 15 a 30 minutos.

Sabemos que as perguntas podem te deixar com vergonha, mas as uUnicas pessoas
que saberao das suas respostas serdo a equipe da pesquisa. Os seus pais ou responsaveis
nao terdo acesso ao questionario respondido por vocé, mas poderdao ser informados do
resultado geral, caso seja identificada uma situagdo que possa influenciar o seu tratamento
ou seu estado de saude. As suas respostas para o questionario serdo transformadas em
um numero € nao vai ser possivel saber quem respondeu, ou seja, ndo vai ser possivel
saber quem séo os participantes da pesquisa.

S6 vamos lhe fazer as perguntas do questionario, se vocé concordar em participar
do estudo e apds ter assinado este Termo de Assentimento, bem como que 0s seus pais ou
responsaveis legais tenham concordado com a sua participagdo no estudo e apos eles

terem assinado o Termo de Consentimento. No momento da assinatura, vocé devera ficar
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com uma via deste Termo de Assentimento. Se vocé nao desejar fazer parte da pesquisa,
nao é obrigado, mesmo se seus pais concordarem.

Vocé ou seus pais (ou responsaveis) nao terdo nenhuma despesa ou pagamento
por sua participagao neste estudo.

Vocé tem liberdade para sair da pesquisa, a qualguer momento, sem que isso
venha prejudicar a continuidade do seu tratamento no Hospital de Clinicas de Porto Alegre,
caso ja seja paciente deste hospital ou se ainda néo for, também nao sofrera nenhum
prejuizo em futuros atendimentos neste hospital.

O pesquisador responsavel pelo estudo é o Dr. Paulo Dornelles Picon, o qual
podera ser contatado em horario comercial pelo telefone (51) 3359-8752 e a corresponsavel
é a farmacéutica Mariana M. Siqueira Santos que estara disponivel em horario comercial
pelo telefone (51) 3359-6363 ou, a qualquer momento (24 horas), pelo celular (51) 9942-
8806. Através destes telefones vocé podera obter esclarecimentos de duvidas somente em
relagcéo a este estudo, incluindo duvidas no preenchimento do questionario.

Se vocé tiver quaisquer duvidas sobre seus direitos como um participante da
pesquisa ou sobre a ética do estudo, favor contatar o Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
do Hospital de Clinicas de Porto Alegre:

Rua Ramiro Barcelos, 2350, 2° andar, sala 2227A
CEP: 90035-903- Bairro: Santa Cecilia - Porto Alegre/RS.
Telefone: (51) 3359-7640.

Horario de atendimento: Segunda a Sexta-feira, das 08:00h as 17:00h.

Consentimento:

Eu fui informado (a) dos objetivos e da justificativa dessa pesquisa, de forma clara e
detalhada, conforme descrito acima.

Todas as minhas duvidas foram respondidas com clareza, e sei que poderei
solicitar novos esclarecimentos a qualquer momento. Além disto, terei liberdade de retirar
meu consentimento de participacao no estudo a qualquer momento. Também sei que todas
as informagdes sobre a minha pessoa que forem utilizadas na pesquisa, terdo carater
confidencial e s6 serdo divulgadas de forma agrupadas e de maneira que eu nao possa ser
identificado (a). Fui informado (a) que n&o terei nenhum custo com a minha participagao

neste estudo e que nao receberei nenhum ressarcimento.
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Nome do Participante da Pesquisa Assinatura Data
/
Nome do Pesquisador Assinatura Data
/
Nome do Responsavel pelo Participante Assinatura Data
/
Nome da Testemunha (se aplicavel) Assinatura Data
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