Perfil e Impacto da Dor em
Criancas e Adolescentes com

Doenca Falciforme
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Pacientes e Métodos

e O estudo desenvolveu-se como parte de
um ensaio clinico duplo-cego cruzado e
controlado por placebo, com duracao de

13 meses, que avaliou o piracetam na
prevencao de crises vaso-oclusivas
dolorosas da Doenca Falciforme.




Pacientes e Métodos

« Estudo desenvolvido na F.Hemominas,
com aprovacao do seu Comité de Etica e

do da UFMG

e Resultados finals comunicados a todos os
pacientes e familiares




Pacientes e Méetodos

73 criancas e adolescentes com historia de
episodios dolorosos frequentes, de moderada
a Intensa gravidade ou gue representavam
um problema para a qualidade de suas vidas.

ldade: 5 a 20 anos,

54,8% do genero feminino.
42 (57,5%) SS, 26 (35,5 %) SC e 5 (7%) S-
talassemia.

41 procedentes de Belo Horizonte (MG-
Brasil), 15 de sua regiao metropolitana e 17
de cidades do Iinterior de Minas Gerais




Pacientes e Métodos

e Exclusdes do ensaio clinico:

— doencas renais, hepaticas, cardiacas ou de
coagulacdo, secundarias ou nao a Doenca
falciforme

— programa de hemotransfusoes reqgulares

— uso de HU ou critérios para provavel uso
rlr\
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—Idade Inferior a cinco anos e superior a 20
anos

— Insuficiéncia cognitiva que dificultasse o relato
da dor




Pacientes e Métodos

e Crise vaso-oclusiva dolorosa:
- episodio de dor em extremidades, coluna
vertebral, caixa toracica ou abdomen
- Intensidade e duracao variaveis
- auséncia de outra causa bem caracterizada
- busca ou nao de atendimento médico

- preferencialmente reconhecida pelo paciente
e familiares como "a dor da doenca".




Pacientes e Meéetodos

e Mantido pela F.Hemominas 0
acompanhamento clinico-laboratorial
regular conforme o protocolo da Instituicao

e Garantido o uso da analgesia e de todo o
tratamento e cuidados de suporte
necessarios a cada episodio doloroso,
como habitual.




Pacientes e Metodos

e Situacao clinica semanal: registrada
em questionario construido a partir de

metodos descritos na literatura e
preenchido pelos pacientes
domiciliarmente, aos sabados, tendo-se
permitido a colaboracao dos seus
responsaveils.




FUNDAGAO HEMOMINAS

Estudo: "Eficécia do piracetam na prevencdo de crises vaso-oclusivas dolorosas da
doenca falciforme"

Nome do Paciente:

Rg. F. Hemominas: Rg. Estudo: Inicio no Estudo: / /

Médico F. Hemominas: Académico Estudo:

QUESTIONARIO SEMANAL DATA: | [

As perguntas que estdo escritas aqui sdo importantes e devem ser respondidas com
atencdo, ja que estamos tentando encontrar um medicamento que possa diminuir as dores que sua
doenca lhe traz. Além de tomar o remédio corretamente, responda as seguintes perguntas,
TODOS OS SABADOS, se for preciso com a ajuda de algum parente ou amigo.

1. Vocé esta tomando direitinho o remédio da Pesquisa?
[1Sim [1 Ndo

Como vocé passou essa semana?
[J Muito Bem [J Mais ou menos

Sentiu alguma dor?
[] Sim | N&o

Vocé ja sentiu essa dor antes?
[0 Néo [J Sim (poucas vezes) [J Sim (muitas vezes)

Vocé acha que a dor teve a ver com a sua doenga?
[1 Sim IN&o Motivo

Onde doeu? (Margue no boneco onde foi a sua dor




Como foi a dor?

| Fraca [l Mais ou menos | Insuportavel

7._Cologue um X na linha mostrando o tanto que doeu:

0 10
Sem Dor Insuportivel

9.A dor foi de qual tipo? (Pode marcar mais de uma se for preciso)
| Emqueimagdo [1 Emaperto [1 Emfincada [1 Moendo

| Profunda | Engracada [ Outro tipo:

(Escreva qual tipo)
10. Durou quantos dias?
8. A dor atrapalhou vocé de (pode marcar mais de uma se for preciso):

| Dormir | Alimentar | Andar [J Brincar
Passear

| Ir aescola [ Fazer o dever daescola
televisio

11. que foi feito para melhorar a dor? (Pode marcar mais de uma se for preciso)
1 A dor melhorou sozinha

O Tomou remédio

[] Fez outra coisa -

[ Foi ao médico - Onde?

feito?




FUNDAGAO HEMOMINAS
Estudo: "Eficacia do piracetam na prevencao de crises vaso-odusivas dolorosas dadoenca
faciforme"

Nome do Pad ente:
Rg. F. Hemominas: Rg. Egudo: Inid o no Estudo: /

Médico F. Hemominas: Académi oo Estuda:
Informante

AVALIACAO MENSAL DA DOR

Evolucédo do paciente desde a consulta passada:
Muito Boa Mais ou menos Ma
Durante esse més que passou houve dor caracteristica da doenga?
Sm Nao Quantas crises?
A crianga deixou de ir a escola?
Né&o Sm Faltou quantos dias?

Qual o motivo?

As crises dolorosas foram mais fortes que as anteriores?

Sm Maisfracas N& mudaram N&o lembra
Recebeu analgésicos em doses mais frequientes? Sm
Teve que usar analgésicos mais fortes? Sm

A crianga teve que ir ao médico? Néo

Quad o motivo?

Usou gqual medicagdo?

Esteve internado? Né&o ] Quantos dias?
. Recebeu transfusio sangiiinea?
Néo Néo szbe Sim
. Esta usando da forma prescrita 0 medicamento?

Se ndo, qual o motivo?

. Consumiu o previsto?

Se ndo, qual o motivo?

. Notou algum sintoma diferente nacrianga? Néo

Qud?

. Outras observagdes:




Pacientes e Métodos
« Consultas mensais: durante os 13
meses do estudo, quando eram
entregues e avaliados os guestionarios

semanais preenchidos domiciliarmente,
referentes ao mées anterior.

Indice mensal de gravidade da dor:
calculado, para cada paciente, a partir
das informacbes dos questionarios
semanais e mensais




U Ve
-— . \ / J
@, '

e Cartao de identificacao como participantes
do estudo: agendamento de consultas e
exames, e apresentacao nas urgencias

e Questionario a ser preenchido pelo medico
responsavel pelo atendimento, com
descricobes do evento doloroso e do
tratamento instituido




Pacientes e Metodos

e Visitas domiciliares

e Visita da equipe as criancas
hospitalizadas em Belo Horizonte

durante o estudo

* Frequentes contatos telefonicos com o0s
centros medicos, guando a
hospitalizacao ocorria nas cidades do
Interior do estado.




Pacientes e Meéetodos

* Final do estudo (guestionario com
pacientes e familiares):

— motivacao para entrada no estudo
— Impressao com relacao a evolucao da doenca

nos dois semestres do estudo

— dificuldades encontradas durante a
permanéncia

— Impacto da doenca
— provaveis fatores desencadeantes de dor




Resultados

* A crise dolorosa representou no estudo a
mais fregtiente complicacao da doenca.

4300 guestionarios semanais domiciliares:
expressivos indices mensais de

gravidade.

Indice mensal de gravidade da dor:
variacao de zero a 19,2 (mediana de 2,0 e
media de 3,1); 78,1% tiveram indices
medios até 5, 16,5% de 5 até 10 e 5,5%
acima de 10.




Resultados

e 4300 guestionarios semanais domiciliares:
grande contingente de episodios dolorosos
freqlentemente graves € manejado nos
proprios domicilios, com medicacao
analgésica nao sistematizada, nao

planejada e na maioria das vezes pouco
eficaz.




Resultados

* Registro pelos proprios pacientes e
familiares de todos os episodios ocorridos,
iIndependentemente de gravidade, carater
agudo e procura hospitalar

e Registro dos episodios chamados pelos
pacientes de “normais”




Resultados

Dias de hospitalizacao: 0 a 42 (mediana de
1,0 e média de 5,5), 93,5% por crises
dolorosas.

Faltas escolares: 0 a 154 (mediana de 10,0 e
media de 18,6), 92,2% por crises dolorosas.

Significativos disturbios do sono na vigéncia
da dor.

Variadas iniciativas tomadas para manejo
domiciliar




e O estudo confirmou a literatura quanto a
precisao com que pacientes e familiares
reconhecem a “dor da doenca”.

* 99% dos pacientes e 97% dos familiares
perceberam possiveis fatores
desencadeantes, destacando-se frio,
esforco fisico e estresse emocional.




Resultados

* Os depoimentos revelaram formas
variadas de intenso sofrimento.

e Alguns pacientes consideraram-se um

“peso” para os familiares, inclusive no
aspecto financeiro.




Resultados

« Além das dificuldades relacionadas a doenca em
Si e das resultantes de uma situacao socio-
economica geralmente deficitaria, foram
enfaticamente relatados:

— limitacao das atividades fisicas: praticar
esportes, correr, nadar e dancar

— recelio de perda do emprego dos pais
— baixo desempenho escolar

— frequentes “peregrinacoes” para se obter
atendimento médico nas situacoes de urgéncia




Resultados

e Pacientes e familiares relataram:

— Insuficiente esclarecimento com relacao a
doenca

— Completa desinformacao das comunidades

escolares e de um contingente de
profissionais de salude responsaveis por
eventuals atendimentos.

— Insatisfacao — geralmente por analgesia
Insuficiente — durante as hospitalizacoes por
crises dolorosas.




Resultados

e Questionarios a serem preenchidos pelos
medicos responsavels nas urgéencias
frequentemente sem qualquer informacao

registrada ou com registros inadequados
ou Insuficientes.




Resultados

 Nao houve eficacia do piracetam na
prevencao das crises dolorosas

 Nao houve toxicidade atribuivel a droga




Resultados

e Apesar disso: 95,6% dos pacientes e 95,8% dos
familiares declararam-se convencidos de melhor
evolucao durante todo o estudo o que sugere a
presenca de um efeito placebo, atuando por
multiplos mecanismos.

Apesar de nao programadas e

sistematizadas, estiveram

componentes de uma estrategla te
CognItIVO comportamental.




Conclusoes e Desafios

A Doenca falciforme deve ser considerada
como problema de saude publica no Brasil




Conclusoes e Desafios

« Apesar de avancos, 0 conhecimento
existente é insuficiente, a grande maioria
dos governos empenha-se pouco ou nada

e a populacao segue desconhecendo a
doenca.




Conclusoes e Desafios

e O prognostico tem melhorado mas varios

aspectos persistem como desafios.
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e SAo significativas a auséncia escolar e a
hospitalizacao, em sua quase totalidade
por dor.

» As dificuldades s6cio-economicas podem

prolongar a auséncia escolar por
Impossibilidades de deslocamento.

* Risco de consequéncias psicoldgicas
adversas agravadas por insuficiéncia de
Informacoes claras sobre a doenca




Conclusoes e Desafios

e Parece haver um grupo de pacientes
para os guais a taxa de hospitalizacao
nao indica a extensao e o impacto da

dor




Conclusoes e Desafios

» A postura dos profissionais de saude,
o ambiente familiar, o apoio ao doente
e familiares e a bagagem de
Informacoes com relacao a doenca

Influenciam significativamente na
evolucao




Conclusoes e Desafios

« A prevencao e o tratamento das crises

dolorosas permanecem como desafios aos
pesquisadores.




Conclusoes e Desafios

e SA0 necessarios estudos para a
abordagem do perfil da dor e para a busca
dos fatores de gravidade, para um
tratamento mais adequado.




Conclusoes e Desafios

McGrath & Finley: “dizer que a avaliacao
da dor é subjetiva e nao cientifica faz
confundir a subjetividade de quem sofre a
dor com a subjetividade de quem a
avalia”.

« Avaliacao e medicao da dor: 5° sinal vital

Ha necessidade de se acreditar nos
pacientes quando dizem estar sentindo
dor, e de se Instalar imediatamente
analgesia adequada




Conclusoes e Desafios

« A avaliacao da dor e das medidas de
convivéncia com ela precisa focalizar

seu manejo satisfatorio em ambiente
domiciliar




Conclusoes e Desafios

« WILLIAMS et al: a crianca com dor
falciforme deve ser estimulada a identificar e
desenvolver suas habilidades e acreditar em
suas potencialidades, sem deixar de
reconhecer suas limitacoes e dominar as
estratégias para lidar com elas.




Conclusoes e Desafios

e E indispensavel a estratégia de uma
triagem neonatal universal em todo o
Brasi, com Integracao entre o
diagndéstico e o0 acompanhamento
clinico-baseado em medidas educativas,
preventivas e curativas.




Conclusoes e Desafios

nvestimentos precisam ser aplicados em
pesqguisas, programas educativos da
populacao e estruturacao dos centros de
atendimento.




Conclusoes e Desafios

« E preciso que essa doenca -
frequente e Intrincada como a
miscigenacao da populacao brasileira
— nao tenha sua relevancia ocultada
pela discriminacao.




Conclusoes e Desafios

e Que seja reconhecida, pensada e
problematizada por aqueles que
definem e executam as politicas
publicas no Brasil, num esforco
proporcional a dimensao clinico-
epidemioldgica da doenca.




Conclusoes e Desafios

e Enfim, faz-se necessario ouvir Pasteur:

“nao pergunto qual é a sua cor, a sua
origem ou a sua religiao, mas qual é o
seu sofrimento”.




