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RESUMO 
 

Introdução: A Doença Falciforme (DF) define um conjunto de hemoglobinopatias 
hereditárias com envolvimento da hemoglobina S. A dor é característica marcante 
deste agravo e principal motivo de internações nas diferentes faixas etárias. A maioria 
dos estudos sobre dor na DF são em adultos, sendo pouco explorada em crianças e 
adolescentes por ausência de instrumentos validados para sua avaliação. 
Identificando essa lacuna do conhecimento, a presente tese buscou fundamentar a 
construção de um instrumento específico capaz de distinguir a dor neuropática da 
nociceptiva em crianças e adolescentes com DF. Objetivos: Desenvolver um 
instrumento para a avaliação da dor neuropática em crianças e adolescentes com 
doença falciforme e validar o conteúdo do instrumento por meio de comitê de 
especialistas.  Métodos: O desenvolvimento da presente tese envolveu três fases.  
Na primeira, foi realizada uma revisão narrativa na literatura para elaboração de um 
capítulo de livro, sobre o cuidado em saúde envolvendo crianças e adolescentes com 
dor associada à anemia falciforme. A segunda fase envolveu uma revisão de escopo 
que fundamentou a elaboração da primeira versão do instrumento e de seu respectivo 
manual de aplicação. Na terceira, foi realizada uma avaliação por comitê de 
especialistas, para validação de conteúdo gerando a segunda versão do instrumento. 
Resultados: O capítulo do livro foi publicado pela editora Apris em 2020 (ISBN 978-
85-473-4145-9). O instrumento e o manual de aplicação foram desenvolvidos em duas 
versões. A primeira foi submetida a um comitê de especialistas, gerando a segunda 
versão que será aplicada na população alvo para concluir a validação. O coeficiente 
de Kappa Fleiss e taxa de concordância foram excelentes em todos os módulos. O 
Coeficiente de Correlação Intraclasse (CCI) foi de 0,78 e o Alpha de Cronbach de 
0,79, ambos considerados aceitáveis. Conclusões: Após análise dos dados, foram 
realizados os ajustes sugeridos pelos especialistas, gerando a segunda versão do 
instrumento (fruto final desta tese), a ser testada na população alvo – crianças e 
adolescentes com DF – após término da pandemia da COVID-19, para validação 
semântica e psicométrica. 
 

Palavras-chave: Neuralgia; Doença falciforme; Criança; Adolescente. 

  



 

 

ABSTRACT 
 

Introduction: Sickle Cell Disease (FD) defines a group of hereditary 
hemoglobinopathies involving hemoglobin S. Pain is a hallmark of this condition and 
the main reason for hospitalizations in different age groups. Most studies on pain in FD 
are in adults, being little explored in children and adolescents due to the lack of 
validated instruments for its assessment. Identifying this knowledge gap, this thesis 
sought to support the construction of a specific instrument capable of distinguishing 
neuropathic from nociceptive pain in children and adolescents with SCD. Objectives: 
To develop an instrument for the assessment of neuropathic pain in children and 
adolescents with sickle cell disease and to validate the instrument's content through a 
committee of experts. Methods: The development of this thesis involved three phases. 
In the first, a narrative review of the literature was carried out to prepare a book chapter 
on health care involving children and adolescents with pain associated with sickle cell 
anemia. The second stage involved a scope review that supported the preparation of 
the first version of the instrument and its respective application manual. In the third, an 
evaluation was carried out by a committee of experts, for content validation, generating 
the second version of the instrument. Results: The book chapter was published by the 
Apris publisher in 2020 (ISBN 978-85-473-4145-9). The instrument and application 
manual were developed in two versions. The first was submitted to a committee of 
experts, generating the second version that will be applied to the target population to 
complete the validation. Kappa Fleiss coefficient and agreement rate were excellent in 
all modules. The Intraclass Correlation Coefficient (ICC) was 0.78 and Cronbach's 
Alpha 0.79, both considered acceptable. Conclusions: After analyzing the data, the 
adjustments suggested by the experts were performed, generating the second version 
of the instrument (the result of this thesis), to be tested in the target population - 
children and adolescents with PD - after the end of the COVID-19 pandemic, for 
semantic and psychometric validation. 
 
Keywords: Neuralgia; Sickle cell disease; Child; Adolescent. 
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MOTIVAÇÃO DO ESTUDO 

 

Desde a infância, tinha uma admiração pela enfermagem. Minha madrinha, Lourdinha, 

era técnica em enfermagem e lembro de ficar fascinada ao vê-la administrando injeção 

em mim ou nos meus irmãos. Era como uma “mágica”, ela aplicava e íamos ficando 

curados!!! Aos cinco anos de idade fui visitar meu avô, que tinha passado por uma 

cirurgia, no hospital e, muito curiosa que sou, resolvi andar pelos corredores e de 

repente, surgiu uma mulher baixinha, vestida de branco e perguntou com quem eu 

estava e por que estava sozinha no corredor. Rapidamente perguntei: Você é 

enfermeira? E ela respondeu: Sim. A partir daí, fiz uma chuva de perguntas e ela 

calmamente foi respondendo e me conduzindo de volta ao leito do meu avô. Pronto, 

foi o suficiente para entender que eu queria ser enfermeira. 

 

Ao finalizar o colegial, prestei vestibular para enfermagem e passei. Sonho realizado! 

E dentro da enfermagem pude compreender quão grandiosa e magnifica é essa 

profissão e suas inúmeras possibilidades de atuação. Dentre estas possibilidades, 

estava à docência, área que sempre tive afinidade e interesse em atuar. Mais para tal, 

precisava caminhar pela assistência e gestão para conquistar experiência e acumular 

conhecimentos para no futuro compartilhar com os discentes. E assim foi, após longos 

10 anos de prática na enfermagem, passei a me dedicar à docência e a tudo que atrela 

a teoria à prática. Busquei especializações, mestrado e agora o doutoramento para 

entregar à enfermagem o melhor de mim e poder colaborar de forma significativa na 

formação dos meus futuros colegas. 

 

Estudar doença falciforme (DF) foi a mola propulsora para esta jornada acadêmica a 

qual me propus. Conhecer a realidade de pessoas e suas famílias, e os determinantes 

sociais que envolvem o processo de saúde/doença na DF foi um presente.  Para mim, 

pensar na possibilidade de, através da ciência, melhorar a qualidade de vida destas 

pessoas foi algo sempre motivador. 

 

Para tal, apresentei um projeto à Profª Katia sobre dor na doença falciforme, com o 

objetivo de que ela me aceitasse como sua orientanda, o que de fato aconteceu. 

Escrevemos um lindo projeto guarda-chuva que originou 03 mestrados e as 

perspectivas futuras dos resultados encontrados, desencadearam em um novo projeto 
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para o meu doutoramento. O que me motivou e continuará motivando sempre, não 

podia ser apenas alcançar o título, mas, me integrar a novos estudos que alcancem e 

modifiquem positivamente a realidade das pessoas com doença falciforme e, 

especialmente as crianças e adolescentes. 
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1 INTRODUÇÃO 

   

O termo, Doença Falciforme (DF) define um conjunto de hemoglobinopatias 

hereditárias, na qual obrigatoriamente a hemoglobina (Hb) S está envolvida.  Dentre 

as hemoglobinopatias, são encontradas com maior frequência: a anemia falciforme 

(Hb SS), a S beta talassemia ou microdrepanocitose, e as duplas heterozigoses Hb 

SC, Hb SD, Hb SE(1). A DF é a alteração genética mais prevalente no Brasil, 

principalmente nas regiões com maior concentração de afrodescendentes (2). 

 

No Brasil, segundo a base de dados do Programa Nacional de Triagem Neonatal 

(PNTN), nascem cerca de 3.500 crianças por ano com Doença Falciforme, ou seja, 

um a cada 1.000 nascidos vivos e 200 mil portadores do traço falciforme (1).  

 

A dor é a característica mais marcante deste agravo e principal motivo de procura aos 

serviços de saúde e internações nas diferentes faixas etárias (1,3,4,5). A maioria dos 

estudos sobre dor neste agravo são em adultos e/ou em adultos jovens, e pouco se 

conhece sobre a dor em crianças e adolescentes com DF (6). Crises álgicas frequentes 

e sem controle nesta população, pode favorecer sua cronificação e afetar 

negativamente a qualidade de vida (1,3-5).  

 

Estudos recentes apontam para cronificação da dor em adultos jovens, crianças e 

adolescentes que descrevem sua dor utilizando descritores de dor neuropática. Dois 

estudos realizados em 2017 e 2019 (7) identificaram indícios de dor neuropática em 

crianças e adolescentes na faixa etária de 07 a 17 anos. No entanto, a acurácia deste 

diagnóstico é limitada pela ausência de um instrumento validado capaz de distinguir a 

dor neuropática nesta população alvo (6,8,9).  

 

Identificando essa lacuna do conhecimento no nível nacional e internacional, a 

presente tese buscou fundamentar a construção e a validação de conteúdo de um 

instrumento específico capaz de identificar a dor neuropática em crianças e 

adolescentes com DF. A fundamentação teórica foi construída por meio de um estudo 

de revisão narrativa da literatura, de uma revisão de escopo no tema e da consulta a 

um comitê de especialistas sobre a primeira versão elaborada pela autora. 
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Depois de concluída a validação semântica e psicométrica na população alvo, fase 

que será realizada a posteriori, espera-se disponibilizar um novo instrumento que 

permita uma avaliação acurada, capaz de distinguir a dor neuropática, para uma 

abordagem terapêutica mais precisa. Com isso, será possível assegurar um 

tratamento efetivo de controle da dor, contribuindo para o bem-estar, para a qualidade 

de vida e a prevenção de plasticidade mal adaptativa do cérebro de crianças e 

adolescentes em fase de crescimento. 
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2 OBJETIVOS 

 

2.1 Geral 

 

Desenvolver um instrumento para a avaliação da dor neuropática em crianças e 

adolescentes com doença falciforme.  

 

2.2 Específicos 

 

- Sumarizar as características da dor em crianças e adolescentes com doença 

falciforme; 

- Identificar instrumentos de avaliação da dor em crianças e adolescentes e de 

instrumentos para distinção dos tipos de dor na doença falciforme; 

- Desenvolver um instrumento específico para distinguir dor neuropática de 

nociceptiva em crianças e adolescentes com doença falciforme; 

- Validar o conteúdo do instrumento através da consulta a um comitê de 

especialistas. 
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3 MÉTODOS GERAIS DA TESE 

 

Os métodos adotados para o desenvolvimento da presente tese envolveram três 

fases.  Na primeira fase foi realizada uma revisão narrativa na literatura e nos sistemas 

oficiais do governo brasileiro sobre as recomendações para o cuidado com essa 

negligenciada condição de saúde, envolvendo crianças e adolescentes com dor 

associada à anemia falciforme. A segunda fase envolveu o desenvolvimento de uma 

revisão de escopo que fundamentou, com base em instrumentos para avaliação da 

dor em crianças e adolescentes, e em instrumentos para distinção dos tipos de dor; a 

elaboração da primeira versão do instrumento e de seu respectivo manual de 

aplicação. Por fim, na terceira fase, foi realizada validação de conteúdo do instrumento 

por comitê de especialistas, na modalidade virtual, da primeira versão, que gerou a 

segunda versão (fruto final desta tese), a ser testada na população alvo, para 

validações semântica e psicométrica, após o término da pandemia da COVID-19. 
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4 RESULTADOS 

 

4.1 Fase 1 Capítulo de Livro 

 

O capítulo intitulado “Dor na anemia falciforme” do livro “Anemia falciforme e 

comorbidades associadas na infância e na adolescência”, organizado pelas docentes 

da Escola Bahiana de Medicina e Saúde Pública Ana Marice Ladeia, Cristina Salles e 

Cristiane Dias, foi desenvolvido pela autora da presente tese e por sua orientadora, e 

publicado pela editora Appris, de Curitiba, em 2020.   

 

Com base em uma revisão narrativa da literatura, envolvendo artigos científicos, livros, 

dissertações e sites sobre o tema, o capítulo buscou apresentar a complexidade do 

fenômeno doloroso nesta condição e apresentou uma orientação sobre como avaliar 

a dor nesta condição, como tratá-la e quais as perspectivas futuras para aliviar os 

sintomas dolorosos nesta população.  

 

Nesta fase foi identificada a necessidade do desenvolvimento de um novo 

instrumento, uma vez que não foi encontrado nenhum instrumento na literatura 

internacional capaz de auxiliar o profissional clínico a distinguir o tipo de dor para um 

tratamento mais eficaz. A seguir, apresento o capítulo originado. 
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RESUMO 

Introdução: A dor na doença falciforme (DF) é característica marcante desde a 

infância, com alta prevalência do tipo neuropática. No entanto, não foram identificados 

instrumentos de rastreio disponíveis para distingui-la da nociceptiva em crianças e 

adolescentes com DF.  Objetivo: Sumarizar as evidências sobre instrumentos para 

avaliação da dor neuropática (DN) e de caracterização da dor em crianças e 

adolescentes com DF, a fim de subsidiar o desenvolvimento de um novo instrumento. 

Métodos: A revisão foi conduzida de acordo com a metodologia do Joanna Briggs 

Institute (JBI) para revisões de escopo e selecionou artigos de acordo com as 

recomendações do Guideline Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and 

Meta-Analysis extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR). A busca foi realizada 

por dois pesquisadores independentes nas bases PubMed, SciELO e LILACS. A 

seleção se deu por títulos, resumos e leitura do texto na íntegra. Os dados foram 

sumarizados em uma tabela Patient Intervention Comparison Outcome Study 

(PICOS). Resultados: Foram identificados 143 artigos, dos quais apenas sete foram 

incluídos nas análises. Foi identificado um único instrumento para avaliar a dor em 

crianças e adolescentes: a Adolescent Pediatric Pain Tool (APPT), desenvolvida a 

partir do McGill Questionaire que permite distinguir a dor pelos descritores. Para 

distinguir a dor neuropática foram encontrados quatro instrumentos: o Douleur 

Neuropathique em 4 Questions (DN-4), a Leeds Assessment of Neuropathic Symtoms 

and Signs (LANSS); o painDETECT e o Neuropathic Pain Questionnaire (NPQ). Além 

destes, o teste sensorial quantitativo aumenta a acurácia do diagnóstico da dor 

neuropática. Não foram identificados instrumentos específicos para a caracterização 

da dor em crianças e adolescentes com DF. Conclusão: Os domínios, perguntas e 

procedimentos para distinção da DN da nociceptiva, complementados por exame 

sensorial quantitativo, podem subsidiar o desenvolvimento de um instrumento para 

triagem da dor em crianças e adolescentes com DF.  

Palavras chave: Neuralgia; Doença Falciforme; Criança e Adolescente. 
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INTRODUÇÃO 

 

A expressão “Doença Falciforme” (DF) define um conjunto de hemoglobinopatias 

hereditárias nas quais uma das hemoglobinas obrigatoriamente envolvida é a Hb S (1). 

A doença falciforme, consiste na alteração genética mais prevalente no Brasil, 

principalmente nas regiões com maior concentração de afrodescendentes (2). Sua 

maior incidência está concentrada no Estado da Bahia. A região do recôncavo baiano 

vem apresentando uma incidência crescente, acima da média mundial com taxa de 

1:314 nascidos vivos (3). 

 

O sintoma mais característico da DF é a dor. (1). A International Association for the 

Study of Pain (IASP) conceitua a dor como: “uma experiência sensitiva e emocional 

desagradável associada, ou semelhante àquela associada, a uma lesão tecidual real 

ou potencial” (4). Sendo assim, a dor é sempre uma experiência subjetiva. A maior 

parte das internações no país em pessoas com DF ocorre devido às crises álgicas 

agudas(5,6,7). A persistência ou recorrência da dor aguda pode ter como consequência 

sensibilização central e disfunção no sistema nervoso e pode evoluir para dor crônica, 

com perfil típico de dor neuropática (DN) (6,7).  

 

DN foi re-conceituada pelo Neuropathic Pain Special Interest Group da IASP 

(NeuPSIG), como “dor que surge como resultado direto de uma lesão ou disfunção 

que afeta o sistema nervoso somatossensorial”. A própria definição, ressalta que a 

DN nem sempre é consequência de lesões no sistema somatossensorial (8). A 

complexidade da DN na DF exige um olhar multidimensional das equipes de saúde(5).  

 

A dor espontânea é uma característica típica da DN e frequentemente está 

relacionada a descritores como: formigamento, queimação, ardor, choque, sensação 

de frio ou calor, picada, aperto, dormência (6). É provável que a diferença entre DN em 

crianças e adultos, esteja relacionada à maior plasticidade neural em crianças (7,9). 

Descritores qualitativos da dor, baseados na história clínica e exames para avaliação 

de distúrbios sensoriais compõem o diagnóstico da DN (6-10). 
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Estudos recentes mostram evidências DN na DF, contudo sua avaliação se limita a 

pesquisas, com pouca influência na prática clínica (11). Para avaliação da DN, vários 

instrumentos são validados. Contudo, apenas o pain DETECT foi validado para 

adultos com DF (12). Não foi identificado nenhum instrumento específico para distinguir 

DN em crianças e adolescentes com DF.  O presente estudo, portanto, teve como 

objetivo sumarizar as evidências sobre instrumentos disponíveis para avaliação da dor 

neuropática em pessoas com doença falciforme e para avaliação da dor em crianças 

e adolescentes, a fim de subsidiar o desenvolvimento de um novo instrumento 

específico para rastrear DN em crianças e adolescentes com DF. 

 

PERCURSO METODOLOGICO 

Protocolo e registro 

A revisão proposta será conduzida de acordo com a metodologia JBI para revisões 

de escopo (13). Estudo registrado no Open Science Framework. 

Desenho de estudo 

Revisão sistemática de escopo da literatura que selecionou artigos sobre dor 

neuropática em crianças e adolescentes com doença falciforme de acordo com as 

recomendações do Guideline Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and 

Meta-Analysis extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR), incluindo a estratégia 

PICOS. 

Critérios elegibilidade 

Para compor esta revisão foram incluídos estudos com diferentes desenhos 

metodológicos (observacionais, ensaios clínicos, revisões integrativas e revisões 

sistemáticas com ou sem meta-análise), bem como teses ou dissertações elegíveis 

para este tipo de revisão, que abordassem o tema da dor neuropática na doença 

falciforme em crianças e/ou adolescentes e que estivessem disponíveis na integra.  

Foram excluídos estudos de caso, opinião de especialistas, avaliação da qualidade 

de assistência, estudos em modelos animais e/ou estudo de mecanismos. Foram 

ainda excluídos os estudos em duplicidade. 
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Fontes de informação 

As buscas foram realizadas de fevereiro a julho de 2020 sem delimitação de idioma 

ou de ano de publicação nas bases Pubmed, SciELO e LILACS. Uma busca manual 

com base nas listas de referências dos estudos selecionados e em literatura cinzenta 

complementou a inclusão de estudos. 

Estratégias de busca 

A busca de artigos foi realizada por dois pesquisadores independentes com auxílio da 

ferramenta de busca avançada do MeSH//Decs usando os descritores e operadores 

booleanos nas bases de dados Pubmed (("Anemia, Sickle Cell"[Mesh]) AND 

"Neuralgia"[Mesh]) AND "Child"[Mesh]) AND “Adolescent”[Mesh]; totalizando em 03 

artigos relevantes SciELO (sickle cell disease) AND (Pain) AND (child); com 12 artigos 

de interesse selecionados e Lilacs sickle cell disease [AND] and pain [AND] and child 

[AND] and Adolescent [AND] com 12 artigos sobre a temática de busca. Após análise 

e seleção dos artigos, foi realizada buscas manuais no site Google Scholar e Pubmed 

utilizando as palavras doença falciforme e neuralgia e crianças e adolescentes nos 

idiomas português, inglês e espanhol. As divergências foram resolvidas por consenso 

em cada fase do estudo.  

Seleção dos estudos 

Os artigos foram selecionados em três fases: por títulos, por resumos e, por fim, pela 

leitura do texto na íntegra. Para os artigos não disponíveis na íntegra foram enviados 

e-mails aos autores de correspondência para solicitação de envio do material. 

Seleção de fontes de evidência 

Dos estudos selecionados foram extraídos dados de autoria, ano de publicação, título, 

população de estudo, intervenção ou instrumento de coleta, comparação (se descrito), 

valores numéricos e categóricos do desfecho primário, dos desfechos secundários e 

o tipo de estudo. 

Processo de gráfico de dados 

Utilizado as recomendações da extensão prisma para revisão de escopo (PRISMA-

ScR), incluindo a estratégia PICOS. 
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Análise da qualidade metodológica 

A análise dos dados foi descritiva e sem hipótese pré-definida. Os dados foram 

categorizados e sumarizados em tabelas com base na estratégia de descrição Patient 

Intervention Comparison Outcome Study (PICOS). Só foram incluídos estudos que 

cumpriram os itens dos checklists do STROBE, do COSMIN e do CONSORT. 

Contudo, por se tratar de uma revisão sistemática de escopo, segundo a metodologia 

adotada a avaliação da qualidade metodológica dos estudos incluídos é dispensada. 

Síntese dos resultados 

Para sumarizar os achados foram construídos tabelas e gráficos com texto auxiliar 

para suas interpretações. 

 

RESULTADOS 

Por meio da estratégia de busca adotada foram identificados 27 artigos, dos quais três 

estavam no repositório de dados PubMed, 12 foram encontrados nas bases de dados 

SciELO e 12 na base de dados LILACS. Complementarmente, na busca manual foram 

identificados outros 116 artigos, sendo 13 no Pubmed e 103 no Google Scholar, 

totalizando 143 artigos. Após serem realizadas a primeira e a segunda etapa das 

buscas, dos 143 artigos, nove foram selecionados para leitura na íntegra dos textos. 

Destes, dois foram excluídos por duplicidade de informações. Por fim, sete artigos 

foram incluídos na revisão final, todos publicados em língua inglesa (Figura 1). 
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Figura 1. Fluxograma dos artigos incluídos, conforme critério de elegibilidade 

                                                                                 

 A síntese dos estudos pode ser visualizada na Tabela 1. Dos sete estudos, quatro 

são estudos observacionais de corte transversal, dois são revisões sistemáticas e um 

é resultado de uma coorte. Não foi identificado nenhum estudo de acurácia 

diagnóstica no tema de interesse. 
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Tabela 1 categorização e sumarização com base no check list PICOS 

AUTOR ANO TÍTULO POPULAÇÃO INTERVENÇÃO COMPARAÇÃO DESFECHO TIPO DE 

ESTUDO 

Brandow AM  

Farley RA   

Panepinto JA  

2014 
Dor neuropática em pacientes 

com doença falciforme 

Idade média 20 

anos 

56 pacientes  

determinar a presença de dor 

neuropática em pacientes com 

DF 

relação entre dor neuropática, 

idade e sexo e tratamento 

para DN 

evidência de dor neuropática: 37% 

A idade [r = 0,43; p = 0,001] positiva 

par mais velhos 

Sexo feminino [13 vs 8,4; p = 0,04]. 

Uso de droga para DN 5% 

Estudo 

transversal 

Jacob E  

Mack AK  

Savedra M  

Van Cleve L  

Wilkie DJ  

2014 
Ferramenta 

de dor pediátrica  para 

medição multidimensional 

da dor em crianças e 

adolescentes 

 

8 a 17 anos 

6 estudos com 

1732 pacientes 

Examinar as propriedades 

psicométricas e a utilidade do 

APPT em diferentes condições 

de dor. 

 o APPT demonstra evidências de 

validade de construto em uma 

variedade de condições de dor. Pode 

ser capaz de discriminar entre dor 

nociceptiva e neuropática e orientar o 

uso de intervenções multimodais em 

crianças e adolescentes com uma 

variedade de condições de dor. 

Revisão crítica 

da literatura 

Brandow AM  

Farley RA   

Dasgupta M   

Hoffmann RG   

Panepinto JA  

2015 
O uso 

de analgésicos neuropáticos e

m crianças com doença 

falciforme está associado à 

maior idade, sexo feminino e 

maior tempo de internação. 

 

0 a 18 

12371 pacientes 

Idade média 9,6 

anos 

 Descrever o uso de analgésicos 

neuropáticos em crianças com 

DF,  

Determinar os fatores no nível 

do paciente associados ao uso 

desses medicamentos e  

Determinar a associação entre o 

uso de neuropáticos 

medicamentos e tempo de 

internação hospitalar. 

Se o uso de droga para dor 

neuropática melhora a dor e 

se tem relação com sexo, 

idade e tempo de internação 

Droga neuropática sim RR 8.31

 (IC95%   5,74 -12,05) 

p<0,0001 

Faixa etária 15-18 RR 1,37 (IC95% 

1,30-1,44) p<0,0001 

Faixa etária 5 -10 RR 1,07 (IC95% 

1,03-1,12) p<0,0003 

Sexo feminino RR 1,01 ((IC95%   

0,97 -1,05) p0,65 

Interação entre medicamento para 

dor neuropática sim / e faixa etária 

15-18 RR 0,23 (IC95%   0,15 -0,34 

p<0,0001 

Coorte 

retrospectivo 

 

3
9

 

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Brandow%20AM%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25222053
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Farley%20RA%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25222053
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Panepinto%20JA%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25222053
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Jacob%20E%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=23870767
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Mack%20AK%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=23870767
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Savedra%20M%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=23870767
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Van%20Cleve%20L%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=23870767
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Wilkie%20DJ%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=23870767
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Brandow%20AM%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25222053
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Farley%20RA%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25222053
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Dasgupta%20M%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25222053
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Hoffmann%20RG%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25222053
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Panepinto%20JA%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25222053
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Jacob E  

Chan VW 

Hodge C 

Zeltzer L  

Zurakowski D  

Sethna NF 

2015 
Teste quantitativo sensorial e 

térmico 

em crianças com doença 

falciforme 

 

10 a 17 anos 

48 pacientes 

Identificar se crianças com DF 

apresentavam padrões 

sensoriais mecânicos e térmicos 

anormais devido a eventos 

vaso-oclusivos repetitivos 

Comparação entre pacientes 

com padrões de dor normais e 

anormais 

 

A dor na sensação de frio e calor 

foi significativamente maior no grupo 

com QST anormal (P = 0,01 e P = 

<0,0001 

dor com estímulo à escova 

(indicando alodinia) no grupo com 

QST anormal em comparação com 

aqueles com QST normal (p = 0,04) 

Estudo 

transversal 

Antunes, FD  

Propheta VGS 

Andrade, H  

Vasconcelos, RC 

2017 
Dor neuropática em pacientes 

com doença falciforme: estudo 

transversal avaliando 

adolescentes e jovens adultos 

56 pacientes 

Média de idade 20 

anos 

identificar a ocorrência e as 

características da DN em 

pacientes 

com SCD. 

DN em adolescentes e adultos 

jovens 

25% da amostra com evidência de 

DN, maior nos mais velhos (p <0,05, 

teste de Kruskal-Wallis) 

A escala LANSS mostrou uma 

associação positiva entre presença 

de DN e uso de hidroxiureia (71,4 

versus 28,6%p = 0,02; Teste de 

sexato de Fisher). presença de 

alterações sensoriais identificadas 

pelo exame físico da escala mini-

LANSS [(p 

<0,01); Teste exato de Fisher] 

Estudo 

transversal 

Antunes, FD 2019 
Triagem de dor neuropática 

em indivíduos com doença 

falciforme: aplicação de 

apenas uma ferramenta é 

suficiente? 

103 pacientes 

14 a 38 anos 

Média de 20,5 

anos 

Identificar a melhor ferramenta 

para detecção de dor 

neuropática em pacientes com  

doença falciforme 

Comparar quatro instrumentos 

de avaliação em dor 

neuropática (NPQ, DN-4, 

LANSS  

e PDQ).  

 

Na comparação entre todos os 

instrumentos do estudo, o coeficiente 

de  

correlação de Pearson apresentou 

uma similaridade de caráter 

moderado entre os  

instrumentos DN-4 e LANSS (r=0,51; 

p<0,0001) e na correlação de  

Spearman, uma similaridade fraca 

entre as ferramentas NPQ e PDQ 

(r=0,28; p=0,003). 

Estudo 

transversal 

Sharma,D  

Brandow, AM 

2020 
Dor neuropática em indivíduos 

com doença falciforme 

Crianças e adultos resumir as evidências existentes 

que apoiam a presença, 

diagnóstico e tratamento da dor 

neuropática em indivíduos com 

DF 

Diagnóstico e tratamento da 

DN 

evidências de dor neuropática em 

indivíduos com DF. Ausência de 

instrumento para avaliação DN em 

crianças 

Revisão 

sistemática 

4
0

 
  

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Jacob%20E%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25014619
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Chan%20VW%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25014619
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Hodge%20C%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25014619
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Zeltzer%20L%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25014619
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Zurakowski%20D%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25014619
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Sethna%20NF%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25014619
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Quanto ao ano de publicação, dois foram publicados em 2014, dois em 2015, um em 

2017, um em 2019 e um em 2020. 

Após análise dos textos completos, dos sete estudos sobre DN na DF incluídos, 

identificamos que os objetivos das pesquisas foram: três estudos sobre instrumentos 

de avaliação, três estudos sobre a prevalência de DN e um estudo sobre o seu 

tratamento. 

Dois estudos utilizaram dados secundários da literatura. O primeiro estudo incluído na 

presente revisão de escopo, publicado em 2014, foi uma revisão crítica sobre a análise 

psicométrica para acurácia do uso da APPT em diferentes pesquisas envolvendo 

crianças e adolescentes. O referido estudo concluiu que a APPT é um instrumento 

multidimensional capaz de avaliar a dor em crianças e adolescentes em diferentes 

condições de saúde (14).  

Uma revisão integrativa publicada em 2020 fez uma análise ampla sobre como 

compreender os mecanismos, fazer um diagnóstico acurado, avaliar e tratar a DN na 

DF em crianças e adultos. As autoras chamam a atenção para a necessidade de 

instrumentos específicos e desenvolvimento de protocolos efetivos para a redução do 

sofrimento dos acometidos por DN na DF. Naquela revisão foram identificados como 

instrumentos aplicáveis para a identificação da DN nesta população a LANSS, o DN-

4, o NPQ, o painDETEC, o IDPain e o PAINReport, além da avaliação sensorial 

quantitativa (11). 

Um outro estudo brasileiro de corte transversal, publicado em 2019, aplicou 

simultaneamente o DN-4, o painDETECT e a LANSS comparando os resultados das 

diferentes escalas e questionários na detecção da DN em pacientes com DF. Os 

achados que envolveram 83 pacientes com 14 anos ou mais, levaram à conclusão de 

que dos instrumentos disponíveis, nenhum é capaz de produzir um diagnóstico 

acurado, sugerindo a aplicação de dois ou mais instrumentos, além do exame físico 

(15). 

O único estudo específico sobre avaliação da DN em crianças com DF buscou verificar 

o uso do teste de avaliação sensorial e térmica quantitativa em 35 crianças e concluiu 

que apenas o estímulo mecânico com a agulha e os estímulos térmicos de calor e frio 

foram significativamente associados com a lesão ou disfunção do sistema nervoso 
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periférico ou central.  Os autores também observaram que não houve impacto sobre 

a qualidade de vida nas crianças que tinham um QST anormal(16). 

Dois estudos buscaram identificar especificamente a prevalência de DN na DF. Um 

publicado em 2014, utilizou o questionário painDETECT para avaliar a associação ou 

a correlação de DN com fatores sociodemográficos e clínicos em 12.371 crianças e 

adolescentes norte-americanas com DF. Os autores concluíram que 2,9% da amostra 

apresenta DN e que pertencer ao sexo feminino, ser do genótipo HbSS ou HbSC e 

fazer uso contínuo de hidroxiuréia se relacionam com a presença de DN (12). Um outro 

estudo brasileiro publicado de 2017 encontrou uma prevalência de 25% em uma 

amostra de 554 adolescentes e adultos jovens com DF. Neste estudo, os autores 

aplicaram a escala LANSS para detectar a DN e concluíram que o avanço da idade e 

o uso da hidroxiuréia foram determinantes para a presença de DN (17). 

Uma coorte retrospectiva envolvendo a mesma amostra do estudo de prevalência de 

DN com 12.371 crianças e adolescentes norte-americanos com DF, publicada em 

2015, buscou avaliar o uso de opioides e outras drogas para tratar a DN e concluiu 

que o uso de drogas específicas nesta faixa etária se associa com a idade dos 

pacientes, com o sexo feminino e envolvem maior tempo de internação hospitalar. 

Para identificar a presença da DN na DF o sistema hospitalar dos Estados Unidos 

adota o uso do painDETECT (18).  

Foi observado que os instrumentos mais utilizados nos estudos sobre DN na DF foram 

DN4, LANNS, pain DETECT, QST e APPT que além de estudos também é aplicado 

na prática clínica nos EUA. Estes instrumentos contemplam perguntas e domínios 

referentes a descritores de DN, intensidade da dor, localização da dor, evolução 

gráfica da dor e exame físico com teste sensorial térmico. (Figura 2) 
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Figura 2. Domínios e perguntas dos instrumentos de avaliação da DN mais utilizados 

nos estudos para DF. 

 

DISCUSSÃO 

A principal constatação desta revisão de escopo foi a falta de dados específicos sobre 

avaliação de DN em crianças e adolescentes com DF. A indisponibilidade de um 

instrumento de rastreio específico para avaliar de forma acurada a presença ou não 

de DN nesta população leva ao sub diagnóstico (11,12,15,17) e, consequentemente, à 

ineficácia do tratamento durante o atendimento emergencial na crise álgica. 
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Embora existam poucos dados disponíveis e se observa discrepância destes quanto 

à prevalência de DN em crianças e adolescentes com DF, variando do 2,9 a 25%(12,17). 

A presença desta durante a fase de desenvolvimento biopsicossocial humano pode 

levar à plasticidade mal-adaptativa do cérebro e perpetuar a dor na vida adulta (7,9). 

Por este motivo, é necessária a adoção de instrumentos de rastreio para a detecção 

precoce do risco de sua presença, o que pode ajudar em avaliações mais acuradas e 

terapêuticas mais efetivas. A discrepância na prevalência de DN observada nos 

estudos dos EUA e do Brasil (12,17) pode estar relacionada justamente pelo uso de 

diferentes instrumentos considerados como substituíveis, mas que de fato não são. 

Um recente estudo sobre a acurácia na avaliação de DN em pessoas com DF aplicou 

o DN-4, a LANSS e o painDETECT na mesma amostra e demonstrou que a 

prevalência de DN detectada por estes três instrumentos apresentou valores muito 

diversos, sendo 32,5, 26,5 e 19,3 respectivamente (15). Por isso, o desenvolvimento 

de um instrumento mais completo e específico parece ser fundamental. 

A maior parte dos participantes dos estudos têm idade acima de 14 anos (11, 12,15,17). A 

comunicação entre profissionais e pacientes nesta faixa etária sobre informações de 

sintomas é facilitada por já terem desenvolvido domínio de termos adotados nas 

escalas desenvolvidas e utilizadas em adultos (11, 12,15,17). Quando se avalia crianças, 

a ausência de um instrumento para DN (11,12,15,17) que adote linguagem escrita e visual 

próprios para a idade torna-se um problema que dificulta a acurácia do diagnóstico. A 

avaliação da dor em crianças é um desafio e poucas escalas/estudos foram 

desenvolvidas para este fim (9). De forma geral, as equipes adotam o uso exclusivo de 

escala de intensidade da dor, não sendo capaz de distinguir o tipo de dor (14). Dentre 

os instrumentos que foram desenvolvidos para distinguir a DN da dor nociceptiva, 

todos são aplicáveis ao público adulto, sendo impróprios para crianças (11). O 

instrumento com boas propriedades psicométricas que tem sido aplicado em crianças 

e adolescentes nos EUA com dor crônica é a APPT (14). Apesar da APPT ser capaz 

de distinguir o tipo de dor seguindo a modelagem do McGill Pain Questionnaire (14), 

trata-se de um instrumento que usa muitos descritores, podendo ser cansativo pelo 

tempo necessário para sua conclusão e palavras desconhecidas do vocabulário 

infantil podem reduzir a acurácia do seu diagnóstico. 
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Além disso, a aplicação de um instrumento único se mostra ineficaz para a detecção 

da presença de DN, sendo recomendado o uso, mesmo em adultos, de no mínimo 

dois instrumentos complementada ainda por um exame físico (15). 

 

CONCLUSÃO 

 Sugere-se, portanto, o desenvolvimento de um novo instrumento para este fim que 

inclua domínios, perguntas e escores correspondentes aos questionários e escalas já 

validados para distinção da DN como LANSS, DN-4, painDETECT e APPT 

complementado por alguns testes do exame sensorial quantitativo clássico e com 

linguagem e desenho apropriado para a faixa etária a partir dos sete anos de idade 

como a APPT. Além disso, deve considerar as especificidades da condição de saúde 

na DF. 
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Desenvolvimento de Instrumento e Manual de Aplicação 

 

A partir da revisão narrativa (capítulo do livro) e da revisão do escopo (artigo 

submetido) foi desenvolvida uma primeira versão do instrumento de avaliação da dor 

neuropática para crianças e adolescentes com doença falciforme, incluindo sinais e 

sintomas mais descritos pela população alvo ou pela literatura, e domínios de 

instrumentos acurados para avaliar DN na DF e em crianças e adolescentes que 

pudessem auxiliar na distinção da dor neuropática de dor nociceptiva e dor 

nociplástica. Também se procedeu com a elaboração do manual para aplicação do 

instrumento desenvolvido, que foi publicado no repositório da Escola Bahiana de 

Medicina e Saúde Pública (Apêndices 1 e 2). 

 

 Fase 3 Validação do conteúdo por avaliação de comitê de especialistas 

 

Introdução 

 

A validade de conteúdo consiste em avaliar o grau relevância e representatividade de 

cada item do instrumento. Pesquisadores descrevem que a validade de conteúdo é 

um processo de apreciação composto por duas etapas. A primeira é o 

desenvolvimento do instrumento e a segunda etapa é contemplada pela análise de 

especialistas. É recomendado nesta etapa de validação, empregar métodos 

quantitativos e qualitativos para análise da validação de conteúdo (10). 

 

 

https://doi.org/10.1007/s00277-017-2984-z
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Metodologia 

 

A primeira versão do instrumento foi enviada para análise e sugestões de um comitê 

de especialistas com experiência na temática que foram identificados entre: membros 

associados da Sociedade Brasileira para Estudo da Dor (SBED) e/ou dos centros de 

referência ou serviços especializados em acompanhar crianças e adolescentes com 

DF do Sistema Único de Saúde e pesquisadores da área. Foi estimado um envio a 30 

profissionais, na expectativa de atingir 70% de respondentes. 

 

4.3.1 Critérios de Inclusão  

 

Profissionais de saúde com experiência mínima de cinco anos no acompanhamento 

de crianças e adolescentes com DF e/ou pesquisadores em doença falciforme. 

 

4.3.2 Critérios de Exclusão 

 

Formulários com preenchimento incompleto ou não aceite para participação da banca 

de especialistas. 

 

4.3.3 Validação do Instrumento 

 

A primeira versão foi validada pelo comitê de especialistas quanto a: 

 

 Pertinência dos itens 

 Domínios do instrumento 

 Escores categorizados por escala Likert  

 Objetivos 

 Semântica 

 Adequação dos termos 

 Adequação da estrutura 

 Adequação do formato 

 Faixa etária do público-alvo 
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4.3.4 Segunda Versão 

 

Após as análises qualitativas e estatísticas da primeira versão foi elaborada a segunda 

versão do instrumento (Apêndice 2) por meio de reuniões de consenso entre os 

autores que seguirá para o processo de validação a posteriori (semântica e 

psicométrica). E atualização do texto do manual de aplicação do questionário com 

base nas sugestões da banca de especialistas. 

 

4.3.5 Aspectos Éticos 

 

O projeto foi submetido e aprovado pelo comitê de ética da Escola Bahiana de 

Medicina e Saúde Pública segundo o parecer 3.356.476 de junho de 2019. 

 

4.3.6 Tratamento Dos Dados 

 

Para a validação de conteúdo foi utilizado o Coeficiente de Kappa Fleiss, uma vez que 

se trata de mais de dois especialistas, bem como a taxa de concordância (concordo e 

concordo plenamente) por item e módulo. Para análise dos resultados do teste de 

Kappa foi considerada a classificação proposta por Landis e Koch (11), considerando: 

k> 0,80-1,00, excelente concordância; k> 0,60 - 0,79, boa concordância; k> 0,40 - 

0,59, concordância moderada; k> 0,20 - 0,39, concordância fraca e k> 0 - 0,19, sem 

concordância. Foram aceitos todos os resultados com o Coeficiente de K> 0,60, uma 

vez que são reveladores de boa concordância. O Coeficiente de Correlação 

Intraclasse foi aplicado para verificar a confiabilidade e a capacidade de utilização do 

instrumento em outros contextos, considerando que no CCI≥ 0,75, a confiabilidade 

deve ser considerada excelente; no CCI entre 0,40 - 0,75, há confiabilidade 

satisfatória; e considerada pobre quando o CCI< 0,40. Por fim, para verificação da 

confiabilidade interna foi calculado o coeficiente Alpha de Cronbach para cada 

dimensão, considerando aceitáveis valores de α ≥ 0,70 e de alta confiabilidade os α ≥ 

0,80 (12). 
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5 RESULTADOS 

 

Foram enviados convites com link pelo aplicativo Google Forms para acesso ao 

instrumento e ao manual de aplicação para 31 profissionais de saúde, através de e-

mail e aplicativo para celular WhatsApp. Todos são trabalhadores do SUS, atuando 

em centros de referência para atendimento a pessoa com doença falciforme, 

hemocentros, pesquisadores da área, ou membros da sociedade brasileira de estudo 

para dor e clínica da dor. Destes, 23 aceitaram participar e responderam ao 

questionário de avaliação sobre o instrumento, perfazendo um total de 74,19% de 

respondentes. A banca de especialistas foi formada por profissionais da Bahia e 

outros estados como: Rio de Janeiro, Sergipe, São Paulo, Pará e Ceará. 

 

Os profissionais que participaram da avaliação do instrumento foram médicos, 

enfermeiros, nutricionistas, fonoaudiólogos, assistentes sociais, psicólogos e 

fisioterapeutas, tendo uma maior concentração entre médicos e enfermeiros, com oito 

participações de cada, correspondendo a 34,8% dos respondentes. Entre os 

especialistas, 43,5% são doutores, 52,2% atuam em assistência e pesquisa e 60,9% 

têm mais de 15 anos de experiência profissional.  A caracterização completa da 

amostra pode ser confirmada na tabela 1. 

 

    Tabela 1 - Caracterização da amostra  

 VALOR ABSOLUTO PERCENTUAL (%) 

Profissão   

Enfermeiros 8 34,8% 

Fisioterapeutas 3 13% 

Fonoaudiólogo 1 4,3% 

Médicos 

Assistente Social                                                                                      

8 

1 

34,8% 

4,3% 

Nutricionistas 1 4,3% 

Psicólogos 1 4,3% 

Titulação   

Especialistas 5 21,7% 

Mestres 8 34,8% 

Doutores 11 43,5% 
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Atuação   

   

Atuação em assistência 8 34,8% 

Atuação em pesquisa 3 13% 

Atuação em assistência e pesquisa 13 52,2% 

Tempo de atuação   

   

Tempo de atuação de até 05 anos 2 8,7% 

Tempo de atuação de 05 a 10 anos 4 13% 

Tempo de atuação de 10 a 15 anos 3 17,4% 

Tempo de atuação acima de 15 anos 15 60,9% 

 

 

O questionário foi composto por 19 perguntas, (apresentadas na tabela 2) sobre os 

itens e domínios do instrumento. Para cada pergunta, além da escala de likert, o 

avaliador tinha uma seção para sugestões de alteração do instrumento no item e/ou 

domínio correspondente.  

 

Os resultados demonstram que o instrumento possui alta concordância inter 

observadores, conforme Tabela 2. O módulo que apresenta maior diversidade de 

resposta, via escala likert foi o de exame físico, conforme figura 1, contudo o valor de 

K= 0,82 indica excelente concordância, nas sugestões do comitê de especialistas para 

este item.  

 

O instrumento é considerado validado com excelente concordância em todos os 

módulos. As análises estatísticas do Alpha de Cronbach e do Coeficiente de 

Correlação Intraclasse por dimensões, para verificar a confiabilidade do instrumento, 

demonstrou a existência de fidedignidade aceitável em sua totalidade. O Coeficiente 

de Correlação Intraclasse mostrou-se excelente (CCI = 0,78), assim como o Alpha de 

Cronbach foi considerado aceitável (α = 0,79).  
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Tabela 2 - Coeficiente de concordância Interobservadores – Comitê de especialistas. 

 
Módulo Item 

α Kappa Tx Concor/item (%) Tx Concor/Módulo (%) 

História 
clínica e 
diagnóstico 

 A quantidade e qualidade das informações contemplam bem o assunto?  

0,71 0,95 

95,7 

97,1  Conteúdo apresenta clareza para resposta da população alvo? 95,7 

 É relevante para complementar a anamnese? 
 

100,0 

Qualidade 
de vida 

 As gravuras agregam conhecimento ao texto? 

0,73 0,93 

95,7 

96,8 
 As gravuras condizem com o texto? 95,7 

 As informações são relevantes para retratar a qualidade de vida? 95,7 

 As informações agregam conhecimento na elaboração do diagnóstico da dor? 
 

100,0 

Sinais e 
sintomas 

A intensidade da dor está contemplada? 

0,82 0,96 

91,3 

97,8 

A localização da dor colabora no diagnóstico da dor? 100,0 

As gravuras colaboram com as respostas da população alvo? 100,0 

A gravura ajuda na identificação mais específica da localização da dor? 100,0 

O impacto da dor está bem contemplado com as informações? 91,3 

Os descritores descrevem bem as características neuropáticas? 100,0 

Os descritores são de fácil compreensão para população alvo? 100,0 

A quantidade de descritores é suficiente para identificar dor neuropática? 
 

100,0 

Exame 
físico 

O exame físico é imprescindível nesta avaliação? 

0,86 0,82 

91,3 

85,9 
Pode ser realizado por profissional não especialista? 65,2 

Contempla bem o teste de sensibilidade? 95,7 
Responde as alterações anormais da dor? 
 

91,3 

Notas: α = 0,79; CCI = 0,78. 

 
2
5

 
5
2
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O ponto de sugestão descrito pelos especialistas, para o exame físico, foi que seja um 

profissional de saúde, treinado/capacitado para aplicação do instrumento com 

especial atenção para o passo a passo do exame físico e orientação ao usuário no 

momento do preenchimento. 

 

Figura 1 - Exame físico: pode ser realizado por profissional não especialista 

 

 

O manual de aplicação do QUEST - DOR DF trata de todo o contexto e objetivo da 

avaliação, com descrição minuciosa de cada item e subdomínio. Versa sobre a 

comunicação visual, a fundamentação cientifica e as orientações passo a passo para 

aplicação do questionário. Todo o material - manual e instrumento - foram 

disponibilizados para o comitê de especialistas para que pudessem de forma 

colaborativa apreciar e sugerir alterações e /ou exclusões de algum item.  

 

Com a leitura e análise das respostas do comitê de especialistas, avançamos para os 

ajustes e elaboração da 2ª versão do instrumento, que foi novamente submetida à 

ilustradora para revisão das gravuras quanto à nitidez. Também foi sugerido que 

pudesse aperfeiçoar as expressões faciais e criasse novas gravuras que traduzissem 

melhor a característica abordada na visão dos especialistas. Foram criadas duas 

gravuras, sugeridas pelo comitê de especialistas para ajudar na compreensão do 

público-alvo: uma gravura - “bonequinhos” - que traduzisse alegria no domínio 

emoções e uma nova gravura que identificasse melhor a interação entre amigos - 

convívio social e utilização de eletrônicos.  

 

Ainda sobre os ajustes das gravuras, tivemos as sugestões de retirar a caracterização 

de uma pessoa com vitiligo e que introduzisse alguns colegas na gravura e no 
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subdomínio sobre impacto da dor, que fosse inserido um símbolo que representasse 

uma dor incapacitante. Nos ajustes do conteúdo no instrumento, as sugestões foram 

contempladas seguindo a estrutura lógica do instrumento e baseado na literatura e 

nos instrumentos já validados na distinção de dor, foram estas:  

 Modulo 1, domínio de identificação (inserir local de acompanhamento, 

trocar o termo índio por indígena, inserir número de internações e cirurgias no 

último ano e o motivo, se frequenta escola (se não, o porquê), gênero, trocar 

pais por genitores, inserir tipo da doença falciforme e trocar a palavra remédio 

por medicamento). 

 Modulo 2, domínio geral (a partir deste modulo, inserir a frase: AQUI 

VOCE RESPONDE SOBRE. No subdomínio mobilidade: trocar exercita-se 

por uso de jogos eletrônicos, ficar sentado por ficar deitado, trocar levantar 

peso por trabalhar e substituir ajudar em casa por arrumar a casa, no 

subdomínio emoções: substituir sono por alegria, no subdomínio escola: 

acrescentar em atenção a palavra concentração).  

 Modulo 3, domínio dor (no subdomínio intensidade: substituir 

normalmente por diariamente, inserir na escala graduada as palavras: 

nenhuma, dor leve, dor moderada e dor grave, destacar a frequência do dor 

nos últimos 6 meses e retirar potência do medicamento, no subdomínio local 

da dor: inserir a cabeça e as articulações, no subdomínio impacto da dor: 

inserir a pergunta, impede de?, para auto estima, substituir se movimentar por 

namorar e trocar se divertir por brincar, no subdomínio descrição da dor: 

retirar vem de repente e trocar a palavra queimação por queimar e inserir se a 

pele muda de cor onde dói). 

 Modulo 4 (sem sugestões)  

 Para manual de aplicação: as sugestões foram especificar a idade limite 

início e fim (07 a 17 anos, 11 meses e 29 dias), definir melhor se será aplicado 

ou autoavaliação, se as perguntas do instrumento foram validadas de outro 

instrumento ou elaboradas para este do estudo, e explicitar se no exame físico 

será feita a comparação com áreas simétricas. 

A 1ª versão desenvolvida em word foi encaminhada ao um design profissional para 

que já alocadas todas as sugestões na nova versão, criasse um layout mais 

profissional a versão final do instrumento (2ª versão). (Apêndice 2 e 3). 
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6 DISCUSSÃO GERAL DA TESE 

 

Esta tese teve início com o resultado da dissertação de mestrado cujo estudo 

observacional encontrou indícios de dor neuropática em crianças e adolescentes com 

DF em dois centros de referência em Salvador, Bahia, Brasil (7). Na tentativa de 

encontrar um instrumento validado para avaliar a dor nesta população, percebeu-se a 

inexistência deste em nível internacional.  

 

A partir do achado do estudo observacional, realizou-se uma revisão narrativa da 

literatura com o objetivo de compreender a complexidade da dor em crianças e 

adolescentes com anemia falciforme e identificar as recomendações vigentes do 

Ministério da Saúde brasileiro e de outros países para sua avaliação e seu tratamento. 

Os resultados desta etapa foram publicados no capítulo de livro sobre a dor na 

população infanto juvenil com anemia falciforme, que se constituiu na primeira fase da 

presente tese (13).  

 

Com o resultado dessa revisão narrativa e do estudo observacional (7,13) identificou-se 

a necessidade do desenvolvimento de um novo instrumento de avaliação da dor em 

crianças e adolescentes com DF, capaz de distinguir a dor neuropática da nociceptiva. 

Para desenvolver este instrumento, procedeu-se com uma revisão de escopo sobre 

avaliação da dor neuropática em crianças e adolescentes e/ou de adultos jovens com 

dor associada à DF.  

 

Na revisão de escopo, evidenciou-se a inexistência de instrumento validado para 

avaliação de DN na população infanto-juvenil, bem como essa temática ainda é pouco 

explorada na literatura(6,8,9).  

 

Os resultados da revisão de escopo e da análise dos instrumentos identificados, 

validados e disponíveis permitiram reconhecer questões congruentes, equivalentes e 

complementares. Quanto à avaliação da dor geral em crianças e adolescentes 

encontrou-se a APPT (Adolescent Pediatric Pain Tool) que foi adaptada do 

questionário McGill para adultos e possui listas de descritores em diferentes domínios 

para avaliar a dor, sendo alguns relacionados à dor com características neuropáticas. 

Esse instrumento foi traduzido e validado no Brasil, em crianças com câncer (APPT-p 
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Brasil) (14,15).  Para distinguir o tipo de dor em adultos, foram identificados o DN-4 

(Douleur Neuropathique en 4 Questions), a LANSS (Leeds Assessment of 

Neuropathic Symptoms and Signs), o painDETECT (painDETECT questionnaire), o 

NPQ (Neuropathic Pain Questionnaire) e o teste sensorial quantitativo (QST) em 

adultos com DF (6,8,9,16).   

 

Cada instrumento validado tem um objetivo específico na análise da dor. O DN4 tem 

como objetivo rastrear a dor neuropática, através de descritores de DN e mine exame 

físico. A LANSS tem como foco principal diferenciar a dor neuropática de dor não 

neuropática, avalia alguns descritores neuropáticos, mine teste de sensibilidade e 

avalia a intensidade de dor. O NPQ é utilizado para fornecer avaliação geral dos 

sintomas, através dos descritores de dor neuropática, o Pain Detect detecta os 

componentes neuropáticos na dor crônica e o QST avalia a sensibilidade do sistema 

nervoso somatossensorial aos estímulos térmicos e mecânicos (6,9). Instrumentos que 

foram desenvolvidos e validados para distinguir a DN da dor nociceptiva, são 

recomendados para o público adulto, não contemplando crianças (6, 8,9). 

 

A revisão de escopo, portanto, fundamentou a construção dos domínios, itens, 

perguntas e respostas, bem como a elaboração do manual para orientação do 

preenchimento do instrumento. A elaboração da primeira versão recebeu o nome de 

Quest DOR-DF e a descrição do processo adotado se constituiu na segunda fase da 

tese. 

 

As questões do instrumento foram elaboradas pela equipe de pesquisa com base na 

revisão de escopo e as ilustrações foram realizadas por uma artista plástica 

independente, (pessoa com DF). A ilustradora, com 21 anos de idade, buscou elaborar 

as gravuras que expressassem sentimentos, percepções e sintomas vivenciados 

pelas pessoas com DF. A linguagem e as imagens foram elaboradas de acordo com 

a faixa etária da população alvo. Buscou-se a inclusão de uma pessoa com DF para 

ilustração pela real percepção do objetivo do instrumento e do lugar de quem 

compreende as repercussões das crises álgicas no cotidiano e das diversas 

abordagens recebidas na prática clínica para seu alívio da infância até a adolescência. 

A participação e colaboração de uma pessoa com DF na construção do instrumento 

foi de grande valia, para melhor traduzir cada domínio abordado, colaborando para 
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uma maior identificação do avaliado com as gravuras, aumentando a confiança e 

interesse em responder ao instrumento. A representatividade trazida pelas gravuras, 

também foi um ponto importante de discussão na elaboração do instrumento, bem 

como a ludicidade que cada gravura expressa, contemplando não só as crianças, 

como também os adolescentes. 

 

A primeira versão do instrumento, bem como o manual que acompanha sua aplicação 

foram então submetidos, via formulário virtual, para validação de conteúdo por um 

comitê de profissionais experientes, especialistas clínicos e pesquisadores treinados 

na avaliação e no acompanhamento de crianças e adolescentes com dor associada à 

DF, terceira fase deste estudo. Com base nos resultados da validação pelo comitê de 

especialistas, o instrumento foi reestruturado, gerando a segunda versão do 

instrumento e do manual de aplicação. A segunda versão será submetida ao público-

alvo para a validação semântica e psicométrica, que se constituirão as próximas 

etapas do processo de validação a ser realizada a posteriori, por uma pessoa com 

DF, graduanda em medicina da Escola Bahiana de Medicina e Saúde Pública. 

 

O instrumento desenvolvido integrou dados sociodemográficos, clínicos, percepção 

da dor, impacto nos diferentes domínios da qualidade de vida, uso de descritores e 

avaliação sensorial. Consideramos para elaboração e formatação deste instrumento, 

o resultado apresentado em um estudo recente (9) que identificou a necessidade de 

aplicar mais de um instrumento de avaliação de dor neuropática ao mesmo paciente, 

considerando que o melhor conjunto para avaliar a DN seria o uso concomitante do 

DN4, LANSS e Pain Detect.  Devido às características do público-alvo e considerando 

o risco de perda de qualidade da informação proporcional ao tempo para o 

preenchimento, decidiu-se reunir todas as informações integrando diferentes escalas 

no mesmo instrumento e inserindo novos elementos para completude das 

informações relevantes na avaliação da distinção da dor.  

  

O diferencial do QUEST DOR-DF para os demais instrumentos encontrados na 

literatura foi a conjunção dos diversos aspectos relacionados a dor, buscando uma 

avaliação multidimensional em um só instrumento, com otimização do tempo de 

aplicação. Este instrumento pode avaliar história clínica, o impacto na qualidade de 

vida, a intensidade e frequência da dor, localização da dor, descritores de DN e ainda 
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contempla exame físico para análise de alteração de sensibilidade local. Portanto, 

mais abrangente no sentido da coleta de informações relevantes para identificação do 

tipo de dor e seu impacto na vida da pessoa com DF. Avaliar a dor na DF, envolve 

não somente o aspecto fisiológico, mas também o contexto, aspectos emocionais e 

interação social que corroboraram para uma melhor percepção da qualidade de vida 

da pessoa assistida (17, 18). 

 

A maior procura ao serviço de saúde pelas pessoas com DF é devido as crises álgicas 

(1, 3, 4 ,5). Frente a essa demanda, a dor precisa ser avaliada e triada para um melhor 

encaminhamento e conduta clínica terapêutica. Um instrumento acurado, capaz de 

fornecer informações relevantes sobre o estado de saúde e qualidade da dor, ajudará 

no cuidado mais específico, direcionado e integral, especialmente quando se trata de 

criança e adolescente com DF.  

 

O desconhecimento sobre a doença e suas repercussões clínicas são citadas como 

fatores limitantes, na avaliação da dor na DF, por profissionais da enfermagem, como 

discutido no estudo (18), bem como a ausência de instrumentos validados de avaliação 

da dor na DF na população infanto-juvenil (6, 8, 9). Neste contexto, essa temática precisa 

ser incluída nos programas de educação permanente das instituições de saúde (17), 

bem como, ampliar as discussões e estudos sobre a DF ainda na academia, durante 

a formação profissional. 

 

Por trás da dor na DF além dos aspectos fisiológicos, encontra-se a “pessoa”, e o 

QUEST DOR-DF, além da identificação de elementos neuropáticos, inclui a avaliação 

dos impactos na qualidade de vida, identificando os domínios mais afetados. Com 

base nos resultados apresentados no preenchimento do instrumento, o profissional 

enfermeiro (linha de frente na triagem e acompanhamento ao paciente), poderá 

conduzir seu diagnóstico e prescrição de enfermagem de maneira mais segura e 

individualizada a cada usuário assistido, bem como apontar para equipe 

multiprofissional quais as dimensões do cuidar mais afetadas e que precisam de maior 

atenção para além da terapêutica farmacológica.  

 

Na DF a dor é cotidianamente vivenciada, “ela” revela um somatório de dores física, 

social, psicológica, espiritual, e ainda associadas ao racismo (17). Essa dor total revela 
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impotência e desconfiança e dentro deste escopo, todas essas dimensões necessitam 

ser avaliadas e consideradas na assistência à pessoa com DF (17, 18). 

 

Os itens avaliados como relevantes e os ajustes sugeridos pelo comitê de 

especialistas foram incluídos na segunda versão do instrumento, seguindo as 

recomendações de revisão da literatura, aproximação do público-alvo, opinião dos 

especialistas e avaliação do nível de compreensão dos participantes (19). 
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7 PERSPECTIVAS 

 

Com a validação de conteúdo do instrumento pelo comitê de especialistas, a segunda 

versão, será submetida em um novo estudo à validação semântica com a população 

alvo e a posteriori, o estudo terá continuidade com a validação psicométrica também 

com a população alvo, comparada à avaliação clínica de um neurologista que será 

considerado como o padrão ouro por inexistência de instrumentos semelhantes. As 

etapas de validação serão realizadas por uma graduanda em medicina (pessoa com 

DF), com acompanhamento e orientação da autora do instrumento. 

 

Depois de validado, este instrumento será publicado em um artigo científico e poderá 

ser, mais uma ferramenta a ser utilizada pelos profissionais, de forma a aprimorar o 

diagnóstico da dor nesta população a fim de poder oferecer um tratamento mais 

adequado e específico. Para sua ampla utilização serão realizadas ações de 

divulgação junto ao setor responsável no Ministério da Saúde brasileiro. 
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8 CONCLUSÕES 

 

Foi desenvolvido um instrumento para a avaliação da dor em crianças e adolescentes 

com doença falciforme, seguindo as diretrizes internacionais para a acurácia 

diagnóstica.  

 

Com base na revisão da literatura, na consulta a um comitê de especialistas para 

validação de conteúdo e com apoio de uma ilustradora jovem, pessoa com DF, foi 

possível construir o manual de aplicação e a segunda versão do instrumento que 

seguirá para as demais fases da validação do constructo. 

 

O Quest DOR-DF, é composto por 04 módulos, divididos em dominios e itens, 

relacionados a dados pessoais, história clínica, qualidade de vida e impacto da dor, 

avaliação de intensidade e frequencia da dor, localização da dor, identificação de 

descritores neuropáticos na qualificação da dor e exame físico de sensibilidade. 

 

Espera-se que este instrumento, seja uma nova ferramenta que permita uma 

avaliação acurada, capaz de distinguir a dor neuropática, para uma abordagem 

terapêutica mais precisa. Com isso, espera-se assegurar um tratamento efetivo de 

controle da dor, contribuindo para a prevenção de plasticidade mal adaptativa do 

cérebro de crianças e adolescentes em fase de crescimento. 
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APÊNDICES 

Apêndice 1 – Manual de aplicação do Quest DOR-DF 
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Apêndice 2 - (1ª Versão do Instrumento) 
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Apêndice 3 - 2ª Versão do Instrumento 
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ANEXO 

 

Anexo A – Parecer Consubstanciado do CEP 
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Anexo B – Comprovante de Submissão do artigo: “Neuropathic Pain 
Assessment in children and adolencents with sickle cell disease: a scope review  
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