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RESUMO

A pesquisa teve como objetivos identificar na literatura evidéncias sobre a avaliagao
da dor em criangas e adolescentes com disfungdo cognitiva e traduzir, adaptar
culturalmente para o portugués do Brasil e reunir evidéncias preliminares da NON-
COMMUNICATING CHILDREN'S PAIN CHECKLIST REVISED- NCCPC-R. Trata-se
de um estudo metodoldgico realizado por meio das seguintes etapas: tradugéo e
sintese das tradugdes; comité de especialistas; retrotraducéo; pré-teste; aplicagdo do
instrumento na populagao alvo para analise das propriedades psicométricas. O estudo
foi realizado entre novembro de 2019 e agosto de 2021 em uma instituicao filantrépica
que atende criancas e adolescentes com déficit intelectual. A amostra foi composta
por cuidadores e/ou responsaveis pelas criangas e adolescentes com déficit
intelectual, com idades entre trés a 18 anos, resultando em 10 participantes no pré-
teste e 50 participantes na aplicacdo do instrumento na segunda etapa da pesquisa.
Os dados foram descritos por meio de frequéncias absolutas e percentuais e de
medidas como média, desvio-padrao, minimo, mediana e maximo. A confiabilidade
interna dos dominios e do instrumento de forma geral foi examinada por meio dos
alfas de Cronbach. O percentual geral de concordancia do instrumento segundo os
especialistas foi de 91,0%. O escore total do instrumento variou de 9 a 55 pontos
(m=26,5; DP=14,15), o que indicou que nos momentos de aplicagdo, as criangas
estavam com dor, de acordo com a pontuagao de corte de 7 pontos do instrumento
original. A analise da confiabilidade apresentou um indice de consisténcia interna
geral do instrumento satisfatério (a=0,89), o que torna o instrumento confiavel. Os
resultados mostraram que a versao brasileira da NCCPC -R pode ser usada por
cuidadores e profissionais de maneira eficaz para avaliar a dor em pacientes nao
comunicantes com déficit intelectual, porém, devido a analise da confiabilidade
interna, os itens 14 e 29 demonstraram nao apresentar carga substancial e por isso,
a necessidade de exclusdo desses itens, restando 28 itens no instrumento traduzido
e validado na versao final. Além disso, a quantidade de itens pode ser um fator
limitante para utilizacdo na pratica.

Palavras-chave: dor; estudos de validacao; pediatria; medi.
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evidence of the non-communicating children's pain checklist revised-NCCPC-R
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ABSTRACT

The research aimed to identify evidence in the literature on pain assessment in children
and adolescents with cognitive dysfunction and translate, culturally adapt to Brazilian
Portuguese and gather preliminary evidence from the NON-COMMUNICATING
CHILDREN'S PAIN CHECKLIST REVISED- NCCPC-R. A methodological study
carried out through the following steps: Translation and synthesis of translations;
committee of judges; back translation; pre-test; application of the instrument in the
target population for analysis of psychometric properties. The study was carried out
between November 2019 and August 2021 in a philanthropic institution that serves
children and adolescents with intellectual disabilities. The sample consisted of
caregivers and/or guardians of children and adolescents with intellectual disabilities,
aged between three and 18 years, resulting in 10 participants in the pre-test and 50
participants in the application of the instrument in the second stage of the research.
Data were described using absolute and percentage frequencies and measures such
as mean, standard deviation, minimum, median and maximum. The internal reliability
of the domains and the instrument in general was examined using Cronbach's alphas.
The general agreement percentage of the instrument according to the experts was
91.0%. The instrument's total score ranged from 9 to 55 points (m=26.5; DP=14.15),
which indicated that at the time of application, the children were in pain, according to
the cutoff score of 7 points of the original instrument. The reliability analysis showed a
satisfactory overall internal consistency index of the instrument (a=0.89), which makes
the instrument reliable. The results showed that Brazilian version of the NCCPC-R can
be used effectively by caregivers and professionals to assess pain in non-
communicating patients with intellectual deficit, however, due to the analysis of internal
reliability, items 14 and 29 showed no present a substantial load and, therefore, the
need to exclude these items, leaving 27 items in the instrument translated and
validated in the final version. In addition, the number of items can be a limiting factor
for use in practice.

Keywords: pain; validation study; pediatrics; pain measurement.
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1 INTRODUGAO

Ha décadas, o fendbmeno doloroso é constantemente estudado nas areas
biolégicas e sociais, resultando em inumeros dados cientificos sobre a dor e seu
manejo. A experiéncia da dor é universal e tem inicio precoce na vida do individuo,
podendo ser a resposta a um problema de saude ou ser, ela mesma, o problema de
saude (HADJISTAVROPOULOS et al, 2011).

A dor ¢é influenciada por determinantes ligados a prépria pessoa, ao processo
de saude ou doenca em que ocorre e ao contexto em que € vivenciada. Pode ser
resultado de lesdes, doengas e procedimentos invasivos, além de estar associada a
danos reais ou potenciais, conforme definido pela International Association for the
Study of Pain (INTERNATIONAL ASSOCIATION FOR THE STUDY OF PAIN, 2011).

No inicio do ano 2020, essa definicdo foi modificada pelos membros do
Conselho da IASP, sendo complementada por mais seis notas, sendo elas: 1. A dor é
sempre uma experiéncia pessoal que é influenciada, em graus variaveis, por fatores
bioldgicos, psicoldgicos e sociais; 2. Dor e nocicepgao sao fendbmenos diferentes,
posto que a dor ndo pode ser determinada exclusivamente pela atividade dos
neurdnios sensitivos; 3. A partir das suas experiéncias de vida, as pessoas aprendem
o conceito de dor; 4. O relato de uma pessoa sobre uma experiéncia de dor deve ser
respeitado; 5. Embora a dor geralmente cumpra um papel adaptativo, ela pode ter
efeitos adversos na fungéo e no bem-estar social e psicoldgico; e 6. A descrigao verbal
€ apenas um dos varios comportamentos para expressar a dor; a incapacidade de
comunicagao ndo invalida a possibilidade de um ser humano ou um animal sentir dor
(RAJA et al., 2020).

As respostas aos estimulos dolorosos ou nocivos se desenvolvem ao longo do
periodo pés-natal e sdo influenciadas pelas modificagées que ocorrem nas estruturas
do sistema nervoso central. Padrbes de inervagao, expressao, receptores e fungdes
sinapticas dentro das vias nociceptivas variam com a idade e influenciam a
sensibilidade e a natureza da resposta (MELLOR et al., 2005).

Enquanto as estruturas corticais e as conexbes anatdbmicas basicas
necessarias para o sistema somatossensorial se formam precocemente, a capacidade
do cérebro processar efetivamente eventos sensoriais e nociceptivos periféricos se
desenvolve no pos-natal (FITZGERALD; MCKELVEY, 2016).

Fungcbes como a discriminagdo de um evento nocivo e a localizagdo na
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superficie do corpo emergem ao longo das primeiras semanas pos-natais. A
maturagao das vias cerebrais envolvidas nos aspectos emocionais da dor, como as
que envolvem a amigdala, amadurecem mais tarde do que os aspectos
discriminativos sensoriais da dor, como as que envolvem o0s cortices
somatossensoriais (LEBLANC et al., 2016).

Os circuitos nociceptivos espinhais descendentes, decorrentes das estruturas
do tronco cerebral, que sdo especialmente importantes para o controle contextual da
experiéncia da dor, sofrem grande mudanga no periodo pds-natal, o que impacta na
capacidade, ou ndo, de bebés e criangas recrutarem o controle endégeno da dor
(LEBLANC et al., 2016).

A maturagdo pos-natal das vias nociceptivas e descendentes corticais as
tornam vulneraveis a plasticidade dependente da experiéncia e fornece uma
explicagéo racional para os efeitos de longo prazo da dor no inicio da vida sobre o
cérebro em desenvolvimento (FITZGERALD; MCKELVEY, 2016).

A nocicepgao refere-se ao componente fisioldgico e fisiopatoldégico do
processamento sensorial, enquanto a dor, em seu carater multidimensional, engloba
componentes sensoriais, emocionais e cognitivos. Nesse contexto, o sistema nervoso
periférico tem a fungao de detectar e traduzir os estimulos em sinais elétricos por meio
dos axbnios para o sistema nervoso central. As vias nociceptivas periféricas sao
compostas por quatro componentes funcionais: o nociceptor; o ramo periférico do
axobnio; o corpo celular neuronal no ganglio da raiz dorsal; e o ramo central do axénio
(SCHOLZ; WOOLF, 2007).

Os nociceptores podem responder ao calor, frio, vibragdes, estimulos de
estiramentos e substancias quimicas liberadas dos tecidos frente a privagcao de
oxigénio, ruptura de tecido ou inflamagao. Esse fendmeno pode ser dividido em dor
somatica ou visceral, dependendo da localizacdo dos nociceptores envolvidos
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2012).

A dor pode ser classificada e diferenciada: quanto: aos mecanismos
fisiopatologicos, que incluem as dores nociceptiva, neuropatica e nociplastica; ao
tempo, incluindo a dor aguda e crbnica; ao contexto, diferenciando entre dores
relacionadas a doenga, tecidual, iatrogénica e idiopatica; e ao seu local de origem,
sendo visceral ou somatica (ECCLESTON et al., 2021).

Originada por dano tecidual potencial ou real, a dor nociceptiva pode ser

correlacionada ao seu estimulo desencadeante. A dor neuropatica é ocasionada por
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lesdo ou doencga do sistema nervoso somatossensorial e a dor nociplastica relaciona-
se a nocicepgao alterada e decorre de plasticidade nociceptiva, que reflete mudancga
na funcéo das vias nociceptivas (ARAUJO, 2020).

A dor somatica € causada pela ativagdo de nociceptores em tecidos
superficiais, como a pele, ou tecidos profundos, como ossos e articulagdes. Ja a dor
visceral é causada pela ativagdo de nociceptores localizados nas visceras e pode
ocorrer devido a um processo infeccioso, estiramento ou compressdo e tumores
so6lidos (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2012).

Por sua vez, a dor aguda sinaliza um evento nociceptivo especifico, leséo ou
doencga e geralmente € limitada a um curto periodo. Esse tipo de dor, na maioria das
vezes, desaparece com tratamento eficaz apds o evento doloroso ou quando a doenga
ou lesdo é tratada (MERSKEY; BOGDUK, 2012).

Finalmente, a dor crénica é prolongada no tempo, normalmente com dificil
identificagao temporal e/ou causal. Pode ser resultante de uma condigéo crénica ou
por consequéncia de lesao ja previamente tratada ou curada (ARAUJO, 2020).

Nesse sentido, embora seja recorrentemente debatido, o “tempo de cura”
considerado € algo entre 3 e 6 meses. A delimitacdo temporal apresenta dilemas
adicionais ao considerar dor em bebés e criangas pequenas, bem como em pessoas
com deficiéncia que sao incapazes ou podem ter dificuldade em relatarem sua dor
(STEVENS; HATHWAY; ZEMPSKY, 2021).

Um ponto da fisiologia da dor relevante para o presente estudo é o fato de que
o sistema nervoso, em suas condicbes de normalidade, possui a fungado protetora
capaz de detectar e localizar estimulos nocivos e produzir respostas motoras reflexas
rapidas, que afastam a area afetada da lesdo potencial. Avaliar a sensibilidade do
reflexo espinhal a estimulos periféricos permite quantificar o impacto da lesao e/ou
analgesia (LE BARS; GOZARIU; CADDEN, 2001; WALKER; TOCHIKI; FITZGERALD,
2009).

Em relagdo a pediatria, a dor € uma experiéncia comum na infancia e
adolescéncia. Embora a maioria das queixas de dor em criangas seja apenas
temporariamente incapacitante, um numero significativo de criangas n&o se recupera
dentro de um periodo razoavel (PETERSEN et al., 2019).

Em Pediatria, o gerenciamento da dor envolve a avaliagao de varios fatores, ja
que, por muitas vezes, os pacientes apresentam dificuldade em definir o local e a

intensidade da dor. Por conta disso, devem ser consideradas a agitacao, a avaliagao
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da expressao facial e alteragcdes de frequéncia cardiaca, respiratoria e fisiologica.
Além disso, a avaliagao dos pais e acompanhantes é de suma importancia (SANTOS;
KUSAHARA; PEDREIRA, 2012).

Criangas com condigdes especificas e tratamentos prolongados, como por
exemplo os tratamentos oncoldgicos, passam por procedimentos diagndsticos e
terapéuticos frequentes que muitas vezes sao dolorosos. Porém, mesmo criancas
saudaveis sao expostas a quantidades significativas de procedimentos dolorosos
durante toda a infancia. Assim, a dor € um aspecto inevitavel da infancia que pode
impactar como as criangas processam a dor quando adultos. Esses exemplos exigem
uma compreensdo soélida da dor sob uma perspectiva abrangente e multidisciplinar
(STEVENS; HATHWAY; ZEMPSKY, 2021).

Desde o final da década de 80, o fenbmeno doloroso tornou-se uma
preocupacao clinica e foco para pesquisadores. No entanto, o reconhecimento e a
avaliacao da dor em criangas ainda € um desafio para os cuidadores e os profissionais
da saude, pois seu manejo adequado enfrenta barreiras decorrentes da dificuldade
dos profissionais em manejarem adequadamente a dor, do ndo acesso aos
medicamentos indicados conforme escada analgésica e da dificuldade técnica na
mensuragao da dor em criangas, o que pode levar a uma supressao da dor (CHANG,
2015).

Uma busca na base de dados PubMed entre os anos 2000 e 2021, utilizando
os descritores “pain” e “pediatric” obteve mais de 20.000 publicacdes, dentre as quais
um total de 205 estudos especificos sobre dor de criangas com deficiéncias intelectual
e de desenvolvimento, totalizando aproximadamente 0,009% do volume de
publicagcdes (MACDONALD et al., 2021).

No entanto, ndo ha evidéncias de que a dor seja menos frequente em uma
crianca com déficit de desenvolvimento ou intelectual, ou que tal individuo seja
insensivel ou indiferente a dor (BELEW et al., 2013).

Os transtornos do neurodesenvolvimento sdo um grupo de condigdes
heterogéneas caracterizadas por um atraso ou um disturbio na aquisicdo de
habilidades em uma variedade de dominios do desenvolvimento, incluindo motor,
social, linguagem e cognicao (JESTE, 2015).

O termo neurodesenvolvimento tem sido aplicado a um grupo muito amplo de
deficiéncias que envolvem alguma forma de interrupgéo do desenvolvimento cerebral.

Essa definicdo agrupa uma gama ampla de problemas neuroldgicos e psiquiatricos,
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por exemplo: sindromes genéticas raras, paralisia cerebral, anomalias neurais
congénitas, esquizofrenia, autismo, transtorno de déficit de atencéo e hiperatividade
(TDAH) e epilepsia (THAPAR; COOPER; RUTTER, 2017).

Segundo a Associagdo Americana de Deficiéncias Intelectuais e de
Desenvolvimento, a Deficiéncia Intelectual (Dl), anteriormente referida como "retardo
mental", é definida como uma deficiéncia caracterizada por limitagdes significativas no
funcionamento intelectual e no comportamento adaptativo, que abrange muitas
habilidades sociais e praticas do dia a dia (BELEW et al., 2013).

Da mesma forma, de acordo com a Associac¢ao Internacional para o Estudo
Cientifico da Deficiéncia Intelectual (IASSID), a DI é considerada como um déficit
intelectual significativo que pode estar presente desde o nascimento, se originar em
uma idade precoce ou ainda durante o periodo de desenvolvimento (AMERICAN
ASSOCIATION ON INTELLECTUAL AND DEVELOPMENTAL DISABILITIES, 2012).

Grande parte das criancas com DI tem outras deficiéncias associadas e
condigbes cronicas de saude, além da exposicdo a procedimentos invasivos
diagnésticos ou terapéuticos. Esse ja seria um fator decisivo para um manejo
adequado da dor, porém, existem inumeros motivos pelos quais essas criangas
correm maior risco de sentir dor recorrente, incluindo condi¢gdes dolorosas associadas,
como espasmos musculares, rigidez articular, terapias de reabilitagdo, habilidades
cognitivas ou de linguagem prejudicada, resultando em sub-reconhecimento ou atraso
no reconhecimento de que o individuo esta sentindo dor, aumentando o risco de
desenvolver dor neuropatica ou outros estados de dor crénica (TORDJMAN et al.,
2018).

A linguagem prejudicada, de fato, dificulta o autorrelato como recurso de
avaliagao da dor, entretanto o conceito de linguagem inclui a forma, a fungéo e o uso
de um sistema convencional de simbolos, como palavras faladas ou escritas, com um
conjunto de regras para a comunicagao. Os transtornos da linguagem de acordo com
o Manual de Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-V) impactam na
comunicagao, influenciando na forma de interagir com o outro, na lida com a
sociedade, na inclusdo nos espacgos e no aprendizado formal e espontaneo (CIRILO
et al., 2021).

Além dos diagndsticos médicos que envolvem o transtorno do
neurodesenvolvimento, a Classificacdo Internacional de Funcionalidade,

Incapacidade e Saude proposta pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS) (WORLD
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HEALTH ORGANIZATION, 2001) afirma que o grau e a natureza da funcionalidade e
da incapacidade podem diferir entre pessoas com a mesma condi¢cdo de saude e a
experiéncia e o grau de funcionalidade podem mudar de acordo com o curso da
condicdo de saude, mesmo que tenham os mesmos diagndsticos médicos.

Sendo assim, avaliar a dor em criangas com transtornos do
neurodesenvolvimento pode ser complexo devido a heterogeneidade dessa
populagdo e considerando que suas dificuldades de comunicagao e sociais podem
dificultar a expressao do desconforto e, por muitas vezes, manifestarem a dor por meio
de comportamentos estereotipados e caracteristicos da sua disfungdo cognitiva
(PALESE et al., 2021).

Além disso, como no caso dos pacientes com Transtorno do Espectro Autista
(TEA), existe um pensamento amplamente difundido e empirico de que sejam
pessoas insensiveis a dor ou que tenham um limiar de dor mais alto. Trata-se de um
entendimento errbneo sobre o tema, pois o fato € que eles podem demonstrar
hiporreatividade a determinados estimulos sensoriais ou dificuldades em atribuir
significado emocional a dor (TORDJMAN et al., 2018).

Para uma avaliagdo da dor fidedigna faz-se necessaria a utilizagdo de
instrumentos adequados para o publico-alvo e para a situagdo em que se encontra,
por exemplo, criangas em pds-operatdrio exigem uma escala de dor apropriada a essa
condi¢cdo, como preconiza a The Children's Hospital of Eastern Ontario Pain Scale —
CHEOPS (MCGRATH, 1995).

Atualmente, existem escalas adaptadas para a avaliacdo da dor pediatrica e
validadas para uso no Brasil, como a Children’s and Infant’s Postoperative Pain Scale
(CHIPPS), a Neonatal Infant Pain Scale (NIPS) e o Face, Legs, Activity, Cry,
Consolability (FLACC), porém ainda existe uma lacuna referente a um instrumento de
avaliagao da dor para criangas com transtornos do neurodesenvolvimento adaptada
para o Brasil (SEDREZ; MONTEIRO, 2020).

Nesse contexto, importante destacar a existéncia de instrumentos para a
avaliacdo da dor de criangas e adolescentes ndo comunicantes como: o Non-
Communicating Children’s Pain Checklist-Postoperative Version (NCCPC-PV); o
Paediatric Pain Profile (PPP) e o Non-Communicating Children’s Pain Checklist —
Revised (NCCPC-R) (EDERLI et al., 2020).

O Non-Communicating Children’s Pain Checklist-Revised (NCCPC-R) é um

instrumento elaborado por pesquisadores canadenses na década de 90 com objetivo
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de ser uma ferramenta util e precisa para todas as criangas nao verbais. O NCCPC-
R quantifica as respostas de dor observadas por médicos, pais e cuidadores,
independentemente de quéo bem eles conhecem a crianga (BREAU et al., 2002).

Inicialmente, o NCCPC foi validado no Canada de maneira preliminar com uma
populacdo de 54 cuidadores primarios de individuos de trés a 18 anos que possuiam
deficiéncias cognitivas e que eram incapazes de utilizar a fala de forma confiavel.
Dentre os diagnésticos das criangas e dos adolescentes participantes estavam
Paralisia Cerebral, Transtorno do Espectro Autista e outros disturbios neurolégicos
(BREAU et al., 2002).

Para determinar se o checklist estava medindo a dor, foi calculada a correlagao
entre as classificagdes numéricas de dor dos cuidadores e as pontuagdes totais do
checklist. A correlacdo de Pearson indicou que os escores totais estavam
positivamente relacionados com a dor e o alfa de Cronbach de 0,79 indicou que o
checklist teve boa consisténcia interna, muito embora o tamanho da amostra nao
tenha permitida a analise item a item (BREAU et al., 2000).

Em um segundo momento, o NCCPC foi revisado e revalidado com uma
populacdo de 101 cuidadores de criancas e adolescentes de trés a 18 anos com
diagndsticos de Paralisia Cerebral, Transtorno de Espectro Autista, Sindromes
Epiléticas e outros disturbios neurolégicos. Os cuidadores aplicaram o NCCPC em
seus domicilios em dois momentos: um frente a um episddio de dor e outro sem dor,
junto a Escala Numérica de Dor (BREAU et al., 2002).

A consisténcia interna do NCCPC-R foi determinada com o alfa de Cronbach
de 0,93. A validade concorrente foi examinada calculando as correlagdes de Pearson
entre os escores totais do NCCPC-R para os dois episddios de dor e a classificacado
de dor do NRS para esse episddio. As analises de poder indicaram um poder de 0,74—
0,63 para detectar uma correlagao significativa de 0,30 e um poder de 0,98 para
detectar uma correlagéo significativa de 0,50 (BREAU et al., 2002).

A consisténcia interepisédio das pontuagdes do NCCPC-R foi determinada
através de duas anadlises de varidancia (ANOVA) de medidas repetidas
separadamente, uma em pontuacdes de subescala para os dois episddios de dor e
outra em pontuagdes de subescala para os dois episddios sem dor. A validade
discriminativa do NCCPC-R foi examinada com duas ANOVAs de medidas repetidas
adicionais (BREAU et al., 2002).
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O NCCPC-R apo6s a validagao incluiu sete subescalas (vocal, social, facial,
atividade, corpo e membros, fisiolégicos e comer/dormir) sendo cada uma delas
composta por varios itens que sdo pontuados de 0 a 3. H4 um total de 30 itens e a
pontuacéo de corte considerada como dor € igual ou acima de sete (BREAU et al.,
2002).

O checklist também foi validado em outras culturas, como na lItalia, Franca e
Alemanha, porém, mesmo que a maioria dos principios metodolégicos tenham sido
reproduzidos, em cada uma das validagdes houve variacdes de contexto e analise
(KLEINKNECHT, 2007; JOHANSSON; CARLBERG; JYLLI, 2010; MURGIA et al,
2019).

Entretanto, para que a NCCPC-R seja colocada em pratica para a populagao
infantil brasileira, faz-se necessario que seja adaptada transculturalmente, a fim de
possibilitar um manejo adequado da dor da crianga brasileira com déficit intelectual.
Assim, considerando a problematica e a contextualizagao apresentadas, justifica-se a
realizacao deste estudo que visa a tradugao e adaptacao cultural da escala NCCPC-

R para a lingua portuguesa falada no Brasil.



2 OBJETIVO

22




23

2 OBJETIVOS

Identificar na literatura evidéncias sobre a avaliacdo da dor em criangas e
adolescentes com disfungao cognitiva;

Traduzir, adaptar culturalmente para o portugués do Brasil e reunir evidéncias
preliminares da NON-COMMUNICATING CHILDREN'S PAIN CHECKLIST REVISED-
NCCPC-R.
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3 METODO
3.1 TiPo E LoCAL DE PESQUISA

O primeiro estudo trata-se de uma revisao integrativa ja publicado na Revista
da Sociedade Brasileira de Enfermeiros Pediatras. A revisédo integrativa da literatura
foi baseada em cinco estagios: a identificagdo do problema; as estratégias de busca
na literatura; a avaliacdo dos dados focada na qualidade e representatividade dos
dados; a analise dos dados que inclui exibicdo, comparacgao e conclusoes; e, por fim,
a apresentagao, que sintetiza as descobertas e descreve as implicagdes para a
pratica, politica e pesquisa (HOPIA; LATVALA; LIIMATAINEN; 2016).

Os estudos 2 e 3 fazem parte de um estudo metodoldgico, caracterizado pelos
processos de testagem de instrumentos de coleta de dados, que seguiu as etapas
metodoldgicas propostas por Beaton et al. (2000) e de acordo com o Protocolo para
Tradugdo da Organizagdo Mundial da Saude, contemplando as seguintes etapas:
tradugdo do instrumento original, sintese das tradug¢des, avaliagdo por comité de
especialistas, retrotraducao (back-translation) e pré-testes com o publico-alvo
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2017).

A pesquisa foi realizada em Presidente Prudente, um municipio do interior do
estado de Sdo Paulo com 250.000 habitantes. Presta atendimento de saude a
populacdo pediatrica com porta aberta ao Sistema Unico de Saude (SUS) em nivel
terciario por meio de um hospital geral com 24 leitos de enfermaria pediatrica e 12
leitos de Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica. Em relagdo aos atendimentos em
niveis primario e terciario, as Unidades de Estratégias de Saude da Familia ofertam
atendimentos de Puericultura e o municipio conta com atendimento ambulatorial de
especialidades médicas vinculadas ao hospital geral.

O local de estudo da pesquisa foi uma instituicao filantropica do municipio, que
presta assisténcia a criangas e adolescentes/adultos que necessitam de condi¢cbes
especiais para o seu desenvolvimento motor, cognitivo, emocional, social e de
comunicagao, atuando com uma equipe interdisciplinar. A instituicdo € uma escola de
educagao especial que realiza atendimentos especializados nas areas da saude e
educagao, garantindo um tratamento de habilitagcdo e/ou reabilitagdo para 150
criancas, adolescentes e adultos com disfuncbes neuromotoras, doencas

neuromusculares e Transtorno do Espectro Autista, de Presidente Prudente e regido.
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Caracteriza-se como instituicao filantrépica, mantida pela Associacdo de
Desenvolvimento de Criangas Limitadas, por meio de recursos provenientes da
prestacéo de servigos de convénios com a Secretaria de Saude (SUS), Secretaria da
Educacgao (Escola de Educagéo Especial), Secretaria Municipal de Assisténcia Social
e também eventos beneficentes realizados com a comunidade.

Além disso, devido as circunstancias do contexto da pandemia da covid-19,
apenas os participantes moradores de Presidente Prudente, Sdo Paulo, foram
abordados de maneira presencial. Para os participantes de outras localidades, foi

necessaria uma abordagem remota via e-mail e aplicativo WhatsApp ®.

3.2 POPULAGAO E AMOSTRA DE ESTUDO

Inicialmente, a amostra seria estabelecida utilizando o critério recomendado
para realizagao de analise fatorial, de cinco a 10 participantes para cada item do
instrumento, totalizando minimamente 150 participantes (HAIR et al., 2009). Porém,
devido as limitagdes impostas pela pandemia da covid-19, as criangas e os
adolescentes compareceram com menos frequéncia a institui¢cao.

Considerando os critérios estatisticos, optou-se por nao ser realizada a analise
fatorial confirmatéria e a amostra estabelecida por conveniéncia totalizou 50
participantes.

Os critérios de inclusao foram: os responsaveis e/ou cuidadores que prestaram
cuidados as criancas e/ou adolescentes com idade entre trés a 18 anos, com
transtornos do neurodesenvolvimento, como Transtorno do Espectro Autista e

Paralisia Cerebral.

3.3 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

A coleta de dados ocorreu entre novembro de 2019 e agosto de 2020 e foi
realizada por meio da aplicacao de trés instrumentos, sendo um de caracterizagao
sociodemografica elaborado pela pesquisadora (APENDICE A), a Escala de
Avaliagdo Numérica da Dor (APENDICE B) e o Non-communicating Children’s Pain
Checklist-Revised traduzido e adaptado para lingua e cultura brasileiras (APENDICE
C).

O instrumento de caracterizagao sociodemografica foi composto por nome do

responsavel, idade, sexo, profissdo, estado civil, quantidade de filhos, grau de
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parentesco com a crianga, idade e diagndstico da crianga que necessita de cuidados.

3.4 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS PARA A TRADUGAO E ADAPTAGAO
CULTURAL

Antes de se iniciar o processo de adaptacao transcultural e a validacao da
escala NCCPC-R, foi realizado contato com os pesquisadores Lynn Breau e Allen
Finley para obteng&o da autorizag&o para tradugao e adaptagédo da escala, além do
acesso a escala original.

Dr. Allen Finley € um anestesista pediatrico que trabalha ha mais de 25 anos
em pesquisa e tratamento da dor. Ele € Professor de Anestesia e Psicologia na
Universidade de Dalhousie e Diretor Médico de Gerenciamento de Dor Pediatrica no
Centro de Saude IWK em Halifax. Publicou mais de 130 artigos em periédicos
revisados por pares e lecionou amplamente, com mais de 300 apresentagdes
convidadas em seis continentes.

Ja a pesquisadora Dra. Lynn Breau, psicéloga, realizou seu doutorado em
Psicologia Clinica na Dalhousie University em Halifax. O foco principal de sua
pesquisa tem sido a dor de criangas incapazes de falar devido a deficiéncias
cognitivas resultantes de lesdo neuroldgica precoce na vida ou de condi¢cbes pré-
natais.

Ambos pesquisadores tém como foco principal a defesa de um melhor

gerenciamento da dor para criangas em paises desenvolvidos e em desenvolvimento.

3.4.1 Tradugao e Sintese das Tradugoes

As primeiras etapas apds a aprovagao do autor consistiram na tradugao
detalhada da escala e sintese das traducdes. Foram realizadas duas tradug¢des do
original para o idioma de destino por dois tradutores juramentados. Estes ndo foram
informados sobre os objetivos da pesquisa a fim de detectar os diferentes significados
da versao original do instrumento e produziram um relatério individual das tradugdes
(BEATON et al., 2000; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2017).

Nessa etapa, os dois tradutores sintetizaram os resultados das tradugdes,
trabalhando a partir da escala original, produzindo dois relatérios independentes. Uma
sintese dessas tradugdes foi realizada por um terceiro tradutor junto a pesquisadora

principal, produzindo uma tradugdo comum apos o processo de sintese, resultando
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na Versao Portugués Consensual 1 (VPC1) (BEATON et al., 2000; WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2017).

3.4.2 Comité de Especialistas

O Comité de especialistas foi composto por uma fisioterapeuta, um médico e
seis enfermeiros. Os especialistas foram selecionados de acordo os seguintes
critérios: ser especialista na area infantil independente da experiéncia profissional com
criangas com transtornos do neurodesenvolvimento e possuir dominio da lingua
inglesa. A VPC1, junto a uma ficha de avaliagdo (APENDICE D), foi enviada via e-mail
aos especialistas que a examinaram quanto as equivaléncias semantica, idiomatica,

M ~ 0

cultural e conceitual e assinalaram “Sim”, “Nao” ou “Em parte”, além de comentarios
e sugestoes.

A equivaléncia semantica refere-se ao significado das palavras, enquanto a
idiomatica diz respeito a formulacdo de expressdes coloquiais equivalentes ao idioma
de origem. A cultural refere-se aos termos e situagdes cotidianas diferentes entre as
culturas e a equivaléncia conceitual (BEATON et al., 2000).

Diante da devolutiva dos especialistas, foi possivel calcular o percentual de
concordancia em cada um dos itens apresentados no instrumento, da seguinte
maneira: a razao entre o numero de participantes que concordaram com o item e o
numero total de participantes, multiplicado por 100, a fim de alcangar a equivaléncia
entre a versao original e a versao alvo nas quatro areas. Apos a modificagao realizada
a partir das sugestdes do comité, produziu-se a Versdo Portugués Consensual 2
(VPC2), sendo adotado 80% como valor minimo para a taxa de concordancia entre

os especialistas (POLIT; BECK, 2019).

3.4.3 Retrotradugao

A retrotraducéo consistiu na tradugédo da VPC2 para o idioma original, no caso,
para a lingua inglesa. Realizou-se um processo de verificagcdo de validade para
certificar que a versao traduzida refletia 0 mesmo conteudo que a verséo original. Foi
realizada por dois tradutores independentes que tém como lingua materna o inglés e
ndo foram informados sobre os conceitos explorados e objetivos do estudo a fim de
verificar se a versao confeccionada com a retrotraducédo possuia semelhanga com a

versao original.
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As retrotradugdes geraram duas versodes do instrumento (R1 e R2) que, apos
serem avaliadas pela pesquisadora, resultaram na Versao Inglés Final (VIF) que foi

enviada ao autor do instrumento para verificagcao, tendo sido aprovada por ele.

3.4.4 Pré-teste

O pré-teste consistiu na aplicagdo de trés instrumentos para avaliar a
receptividade pela populagao-alvo, sendo eles: questionario sociodemografico para
caracterizagcao da populacdo; NCCPC-R adaptado para a realidade brasileira; e
escala numérica de avaliagao da dor.

Foi utilizada a amostra reduzida (FERREIRA et al., 2014), entre cinco a 10
participantes em cada pré-teste realizado. A amostra, inicialmente foi composta por
cinco cuidadores e/ou responsaveis por criangas e adolescentes com transtornos do
neurodesenvolvimento, com idades entre trés a 18 anos. E em um segundo momento,
apos adaptagdes, foi realizado um novo pré-teste com mais cinco cuidadores, sendo
que nao foram contabilizados na amostra final em que foram realizadas as analises
das propriedades psicométricas da escala.

Os participantes foram abordados individualmente em uma sala reservada
exclusivamente para a pesquisa e receberam uma explicagdo sobre como aplicariam
a escala. Foi solicitado que registrassem o tempo que demoraram para avaliar a
crianca e preencher o instrumento. Além disso, receberam uma Escala de
Classificagao Numérica para avaliacao da dor, variando de zero a 10, definindo o que,
em sua opiniao, era a percepc¢ao da dor na crianga, considerando a pontuagao 5 como
ponto de corte para dor.

Na devolutiva dos impressos, as participantes do estudo foram questionadas a
respeito da compreensao dos itens do instrumento, sobre a aplicabilidade do mesmo
e se tinham sugestdes de modificagdes. Esses questionamentos foram realizados

considerando o instrumento como um todo, ndo sendo discriminado item por item.

3.4.5 Aplicagao do instrumento traduzido e adaptado na populagao alvo

A amostra foi composta de 50 participantes, sendo o critério de inclusao, pais
ou outros cuidadores responsaveis por criangas e adolescentes de trés a 18 anos de
idade com transtorno do neurodesenvolvimento, assim como o critério estabelecido

pela pesquisa original (BREAU et al., 2002).
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A amostra dos participantes foi disponibilizada pela instituicado filantropica em
questao, porém, devido ao isolamento social decorrente da pandemia da covid-19, os
participantes n&o estavam frequentando de maneira regular o local, pois os
atendimentos estavam sendo realizados de maneira reduzida. Devido a dificuldade de
encontra-los, optou-se por também utilizar a técnica de amostragem em bola de neve,
partindo do pressuposto de que os membros da populagdo contatados poderiam
indicar outros participantes com as mesmas caracteristicas ndo necessariamente
frequentadores dessa mesma instituicdo ou moradores da cidade (FAUGIER;
SARGEANT, 1997).

Os participantes foram abordados de duas maneiras devido ao contexto da
pandemia e isolamento social. Da totalidade da amostra, 35 participantes foram
abordados individualmente em uma sala reservada exclusivamente para a pesquisa
antes do inicio da pandemia e receberam uma explicacdo sobre como aplicariam o
instrumento. Os demais participantes do estudo receberam contato via WhatsApp e
enviaram a foto do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE
E) assinado, assim como os demais instrumentos preenchidos.

A coleta de dados foi realizada por meio da aplicacao de trés instrumentos: um
de caracterizagdo sociodemografica elaborado pela pesquisadora; o Non-
communicating Children’s Pain Checklist traduzido e adaptado para a lingua e cultura
brasileiras; e por fim a Escala de Avaliagdo Numérica da Dor.

Foi solicitado que registrassem o tempo que demoraram para avaliar a crianga
ou adolescente e preencher o instrumento. Além disso, receberam uma Escala de
Classificagao Numeérica para avaliagcao da dor, variando de zero a 10, definindo o que,

em sua opiniao, era a percepc¢ao da dor do paciente.

3.5 PROCESSAMENTO E ANALISE DOS DADOS

Inicialmente os dados foram descritos por meio de frequéncias absolutas e
percentuais (variaveis qualitativas) e de medidas como média, desvio-padrao, minimo,
mediana e maximo (variaveis quantitativas).

A confiabilidade interna dos dominios e do instrumento de forma geral foi
examinada por meio dos alfas de Cronbach e, dado o comprimento diferente dos

dominios (de 2 a 6 itens), por meio de correlagbes item-escala corrigidas (ri-s).
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A fim de analisar a validade convergente relacionando o escore geral numérico
com a escala numérica de dor, foi proposto o coeficiente de correlacdo de Spearman
(p), que quantifica esta relagéo. Este coeficiente varia entre os valores -1 e 1. O valor
0 (zero) significa que ndo ha relacado, o valor 1 indica uma relag&o perfeita e o valor -
1 também indica uma relagdo perfeita, mas inversa, ou seja, quando uma das
variaveis aumenta a outra diminui. Quanto mais préximo estiver de 1 ou -1, mais forte
€ esta relacdo entre as duas variaveis.

Para comparar o escore total categorizado (<727) entre as criangas com/sem
TEA e com/sem PC foi utilizado o modelo de regressao log-binomial e estimadas as
razdes de prevaléncia (RP) de escore 27. As comparagdes destes grupos quanto aos
dominios (1 a 7) foi feita por meio do teste de Mann-Whitney, técnica ndo paramétrica
que permite a comparagao de dois grupos independentes, sem que haja suposi¢des
quanto a distribuicao dos dados.

Todos os graficos apresentados foram feitos com o auxilio do software R,
versao 4.0.4 e as analises, por meio do SAS 9.4. Para todas as analises, adotou-se

um nivel de significancia de 5%.

3.6 PROCEDIMENTOS ETICOS NA PESQUISA
O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres

Humanos da Universidade Estadual de Londrina, com CAAE n°
11501319.1.0000.5231 (ANEXO A) e os participantes assinaram o TCLE.
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4 Estupo 1

REVISTA DA SOCIEDADE BRASILEIRA DE ENFERMEIROS PEDIATRAS

Rev. Soc. Bras. Enferm. Ped.2020;20(1):47-53.

AVALIACAO DA DOR EM CRIANGAS E ADOLESCENTES COM DISFUNGAO
COGNITIVA: UMA REVISAO INTEGRATIVA

REsumo

Objetivo: Identificar na literatura evidéncias sobre a avaliagdo da dor em criangas e
adolescentes com disfungdo cognitiva. Métodos: Revisao integrativa da literatura,
realizada nas bases de dados PubMed, MEDLINE e LILACS em fevereiro de 2019,
utilizando os critérios de inclusao: resumos e/ou titulos que contemplassem a dor em
criangas e/ou adolescentes com disfungéo cognitiva; estudos publicados nos ultimos
10 anos nos idiomas inglés, portugués e espanhol. Foram excluidos da amostra os
estudos duplicados e os provenientes de literatura cinzenta. Resultados: A amostra
final foi composta de 24 artigos e os resultados foram classificados em trés categorias:
Caracteristicas da dor em criangas com disfungdo cognitiva; Avaliacdo da dor e
instrumentos validados; Papel do enfermeiro no contexto da avaliagdo da dor.
Conclusao: Evidenciou-se a importancia da utilizacao de instrumentos validados para
a avaliacao adequada da dor nessa populacao.

DEsSCRITORES: Crianga; Disfungéo cognitiva; Enfermagem pediatrica; Medigdo da dor

ABSTRACT

Objective: Identify in the literature evidences about the evaluation of pain in children
and adolescents with cognitive dysfunction. Methods: Integrative literature review,
performed in the databases PubMed, MEDLINE and LILACS in February 2019, using
the following criteria of inclusion: abstracts or titles that contemplated pain in children
or adolescents with cognitive dysfunction; studies published over the last 10 years in
English, Portuguese and Spanish. Duplicated studies and studies originated from grey
literature were excluded from the sample. Results: The final sample was composed
by 24 articles and the results were classified under three categories: Characteristics of
pain in children with cognitive dysfunction; Evaluation of pain and validated
instruments; Role of the nurse in the context of pain evaluation. Conclusion: It
became evident the importance of the utilization of validated instruments for an

adequate evaluation of pain in this population.
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KEYWORDS: Pain measurement; Cognitive dysfunction; Pediatric nursing; Child

RESUMEN

Objetivo: Identificar en la literatura evidencias acerca de la evaluacion del dolor en
nifos y adolescentes con disfuncion cognitiva. Métodos: Revisidon integradora de la
literatura, ejecutada en las bases de datos PubMed, MEDLINE y LILACS en febrero
de 2019, utilizando los siguientes criterios de inclusidén: resumenes o titulos que
contemplaran el dolor en nifos o adolescentes con disfuncién cognitiva; estudios
publicados en los ultimos 10 afios en los idiomas inglés, portugués y espafiol. Fueran
excluidos de la muestra los estudios duplicados y estudios provenientes de literatura
gris. Resultados: La muestra final fue compuesta por 24 articulos y los resultados
fueran clasificados en tres categorias: Caracteristicas del dolor en nifios con
disfuncion cognitiva; Evaluacion del dolor e instrumentos validados; Papel del
enfermero en el contexto de la evaluacién del dolor. Conclusién: Quedé evidente la
importancia de la utilizacion de instrumentos validados para la evaluacién adecuada
del dolor en esa poblacion.

DESCRIPTORES: Dimension del dolor; Disfuncion cognitiva; Enfermeria pediatrica; Nifio

4.1 INTRODUGAO

A dor é um fendbmeno universal, que acarreta sofrimento humano e compromete
a qualidade de vida de inumeros individuos. Alguns paises, como os EUA, declararam
a primeira década do século XXI como a Década de Controle e Pesquisa da Dor. E,
atualmente, a International Association for the Study of Pain (IASP) declarou o ano de
2019 como o Ano Global Contra a Dor em Grupos Vulneraveis. (")

Dentre os grupos vulneraveis, encontra-se o de criangas com déficit intelectual
e cognitivo associados as deficiéncias neurolégicas. Porém, ainda que essa
populacio receba a classificacdo de vulnerabilidade pela IASP, é escassa a producao
cientifica quanto a avaliagdo e manejo da dor nessas criangas. @

O termo deficiéncia no desenvolvimento inclui uma populacéo de criangas que
€ altamente heterogénea: criangas com agravos de saude de tipo e etiologia diversos,
como a sindrome de Down, a paralisia cerebral (PC), a sindrome de Rett, além da
inclusdo de criangas com deficiéncias no desenvolvimento neurologico de origem

desconhecida. Portanto, pela propria natureza de sua condigdo subjacente, essas
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criangas estdo particularmente em risco para experiéncias dolorosas
desproporcionais aos seus pares com desenvolvimento adequado para suas faixas
etarias. ®

No entanto, ndo ha razdes para acreditar que a dor seja menos frequente em
uma crianga com deficiéncia no desenvolvimento, ou que esse individuo seja
insensivel ou indiferente a mesma. Inumeras limitagbes funcionais, bem como a
propria condi¢cao neurolégica subjacente, frequentemente confundem a manifestacao
do quadro doloroso, independentemente do grau de incapacidade. Assim sendo, a dor
costuma fazer parte da vida cotidiana desses individuos. ¢

Baseado nisso e nas inconsisténcias na sua aplicacao, a definigdo de dor da
IASP que se refere a “uma experiéncia sensorial € emocional desagradavel associada
a danos teciduais reais ou potenciais, ou descrita em termos de tais danos” © foi
revisada em 2002, em parte, com o requisito implicito de relatar a experiéncia
sensorial ou emocional, com a clausula ‘a incapacidade de se comunicar verbalmente
nao nega a possibilidade de um individuo sentir dor e precisa de tratamento adequado
para alivia-la’. ©

A abordagem majoritaria de avaliacdo da dor, no entanto, ainda depende
extensivamente do autorrelato, usando a linguagem baseada na palavra falada. ()
Contudo, criangas e adolescentes com disfungao cognitiva ndo conseguem praticar o
autorrelato por terem deficiéncias neurolégicas ou de comunicagao. O principal meio
de avaliacdo da dor consiste na observacdo do comportamento, que &
complementada com o conhecimento do contexto e as informacdes partilhadas pelos
pais e sinais fisioldgicos da dor. ("

Ao prestar assisténcia a dor em criancas e adolescentes com deficiéncia
cognitiva, os profissionais de saude podem adivinhar ou fazer suposi¢gdes com base
em ‘pistas’, como padrbées de comportamentos observados como forma de
comunicagdo. No entanto, existem varios niveis de funcionamento cognitivo,
habilidades verbais, deficiéncias fisicas e motoras, de modo que nenhuma avaliagao
se encaixa em todas as criangas com disfungéo cognitiva. Além disso, muitas vezes,
ha varias pessoas envolvidas no cuidado das mesmas e, portanto, a avaliagado e o
manejo da dor podem ser dificultados. @)

Diante dos pressupostos acima, o presente estudo justifica-se pela escassez
de pesquisas relacionadas as caracteristicas e a avaliagdao da dor em criangas e

adolescentes com disfungéo cognitiva, tendo em vista que em muitas situagdes a dor
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€ avaliada de maneira nao fidedigna. A contento, este trabalho tem como objetivo
identificar na literatura aspectos relacionados a avaliagcdo da dor e ao papel do
enfermeiro nesse contexto.

Considerando a importancia do estudo, os resultados contribuirdo com a
qualidade da assisténcia multiprofissional na avaliagao da dor, tendo em vista que as
intervengdes realizadas de maneira sistematizadas e fidedignas sao fundamentais

para o tratamento proposto e avaliagéo da terapéutica aplicada.

4.2 METODOS

O presente estudo constitui-se como uma revisdo integrativa da literatura
baseado em cinco estagios: a identificacdo do problema; as estratégias de busca na
literatura; a avaliagao dos dados focada na qualidade e representatividade dos dados;
a analise dos dados que inclui a exibigdo, comparacao e conclusdes; e, por fim, a
apresentacgao, que sintetiza as descobertas e descreve as implicagdes para a pratica,
politica e pesquisa. ©

A primeira etapa da revisdo foi conduzida com a utilizagdo da estratégia PICO
(Patient, Intervention, Control, Outcome) adaptada para pesquisa nao clinica, sendo
utilizados Populacdo, Interesse e Contexto. As caracteristicas da populagéao
selecionada devem ser baseadas em uma justificativa clara, ja que a amostra deve
assegurar a representatividade dela no fendmeno em analise que, neste caso,
corresponde ao nivel de detalhe atribuido e pode variar com a natureza ou
complexidade do tema. Por fim, o contexto podera variar de acordo com o objetivo da
revisao e das perguntas especificas construidas para atingir o objetivo. Desse modo,
foi considerado P (criangas e adolescentes), C (disfungéo cognitiva) e | (Avaliagao da
dor).

Frente a essa etapa, definiu-se a seguinte pergunta norteadora para conduzir
o desenvolvimento da pesquisa: “Como é realizada a avaliagdo da dor em criangas e
adolescentes com déficits cognitivos?”.

Para a segunda etapa, ndo foram empregados descritores ndo controlados,
porém o0s seguintes descritores controlados combinados com operadores booleanos
dispostos no Medical Subject Headings (MeSH) e Descritores em Ciéncias da Saude
(DECs): Pain, Cognitive Dysfunction cognitive impairment, Pain Measurement,
Pediatric nursing. Os descritores foram combinados de diferentes formas para garantir

uma busca ampla e ndo foi determinado um campo especifico de busca, sendo
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utilizado all fields.

Na terceira etapa, caracterizada como coleta de dados, foram incluidas na
pesquisa as publicagdes indexadas as seguintes bases de dados: US National Library
of Medicine (PubMed), Biblioteca Virtual em Saude (MEDLINE) e Latin American And
Caribbean Health Sciences Literature (LILACS). A busca foi realizada em fevereiro de
2019.

A selecao dos estudos baseou-se nos seguintes critérios de inclusédo: resumos
elou titulos que contemplassem a dor em criancas e/ou adolescentes com déficit
cognitivo, estudos primarios e revisées publicados nos ultimos 10 anos nos idiomas
inglés, portugués e espanhol. O periodo de 10 anos para selegcao dos estudos
estabeleceu-se considerando a maior disseminagcdo dos estudos a partir de 2009.
Foram adotados como critérios de exclusdo os estudos duplicados e os provenientes
de literatura cinzenta, classificados como publicacbes nao convencionais, assim como
a exclusao de editoriais, teses e dissertagdes.

Na quarta etapa de analise, os estudos foram avaliados de maneira rigorosa e
a busca nas bases de dados com o cruzamento dos descritores. Sendo assim, a
pesquisa resultou em 115 artigos que, apos serem aplicados os critérios de inclusdo
e exclusao, totalizaram 44 para leitura na integra. Destes, foi selecionado um total de
24 artigos, que contemplavam o objetivo da revisdo, como apresentado no fluxograma

(Figura 1).
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Figura 1. Fluxograma de identificacao e selecao dos estudos
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Os artigos foram avaliados por dois pesquisadores de forma independente

pesquisadores. Por fim, na sexta etapa realizou-se a interpretacao dos resultados.

considerando os critérios de inclusdo e exclusdo e norteados pela pergunta de
pesquisa. Cada pesquisador registrou as informagdes extraidas das buscas e, apos

as comparagdes, a discordancia foi solucionada por meio de consenso entre os

A analise culminou com a criagdo de trés categorias a serem apresentadas:

4.3 RESULTADOS

instrumentos validados e; papel do enfermeiro no contexto da avaliagao da dor.

caracteristicas da dor em criangas com déficit cognitivo; avaliagdo da dor e

Dentre as 24 publicagdes, 11 (46%) foram publicadas entre 2017 e 2019, sete
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(29%) entre os anos de 2013 a 2016 e seis (25%) entre os anos de 2009 a 2012. Em
relacdo aos tipos de estudos incluidos, seis (25%) eram estudos de método misto,
cinco (21%) estudos descritivos, quatro (16%) revisbes integrativas, quatro (16%)
estudos metodoldgicos, trés (13%) estudos exploratérios e duas (8%) revisdes
sistematicas.

Em relagédo a origem dos estudos, dois foram realizados na Italia (8%), seis no
Canada (25%), 12 foram desenvolvidos nos Estados Unidos (50%) e um estudo (1%)
em cada um dos seguintes paises: Brasil, Irlanda, Alemanha e Inglaterra.

No Quadro 1, encontra-se a sintese dos principais aspectos apresentados nos

textos segundo a categoria tematica.

Quadro 1. Distribuicdo das categorias tematicas na analise dos artigos, de acordo com os principais
aspectos apresentados
Categorias Tematicas Principais aspectos apresentados

Caracteristicas da dor em -Conceito e influéncias no processo doloroso.(10-12)
criangas com déficit cognitivo  -Condicdes e fatores predisponentes.(13,14)
-Comportamentos e particularidades diante da dor.(2,8,15-18)

Avaliacdo da dor e instrumentos-Interpretagdo da dor por parte dos profissionais.(19,20)

validados -Papel dos pais e responsaveis na avaliacdo.(15)

-Avaliacao subjetiva da dor.(10,21,22)

-Componentes dos instrumentos de avaliagdo.(2,8,11,12,14,18,23-
25)

-Escassez de instrumentos validados.(8)

Papel do enfermeiro no -Cuidado multidisciplinar baseado em evidéncias.(13)
contexto da avaliagdo da dor  -Avaliacao fidedigna e sistematizada da dor como quinto sinal
vital.(10,18,26)

-Manejo da dor incluso no processo de enfermagem.(8,27)
-Acolhimento e escuta qualificada.(28)

4.4 DiscUssAO

A analise dos estudos selecionados possibilitou a sintetizagcdo em trés
categorias tematicas que contemplam: as caracteristicas da dor em criangcas e
adolescentes com déficit cognitivo, a avaliagdo da dor e instrumentos validados e o

papel do enfermeiro no contexto da avaliagao da dor.

Categoria tematica 1 — Caracteristicas da dor em criangas com déficit

cognitivo



40

A dor, por ser considerada como o quinto sinal vital, deve ser avaliada de
maneira sistematica, assim como os demais sinais vitais. Dessa forma, torna-se
necessario considerar as alteragdes em sua intensidade e carater e ela pode ser
classificada de trés formas: leve, moderada e grave. E uma experiéncia sensorial e
emocional muito desagradavel e influenciada por diversos fatores, associados a
experiéncias anteriores frente a dor, pela prépria cultura e decorrentes das redes de
apoio social. (10-12)

As criangas com déficit cognitivo estdo mais vulneraveis a dor, pois apresentam
problemas clinicos que podem causar o fenbmeno, além da fisiologia relacionada a
lesdo neuroldgica. Essas criangas sdo continuamente expostas a procedimentos
dolorosos e pode-se dizer que exibem caracteristicas comportamentais peculiares,
que podem ocultar a expressao de dor. Estudos indicam aumento da probabilidade da
presenca de dor em criangas com déficit cognitivo e auséncia de comunicagéo, sendo,
portanto, de extrema importancia que se tenha um manejo apropriado dessa
populagao. (1314)

Criangcas em crise de dor podem apresentar-se irritaveis, infelizes e
inconsolaveis, mas também podem estar quietos e nao ativos. Estudo realizado nos
Estados Unidos com 46 criangas com déficit cognitivo indicou que 75% sofriam de dor
ao menos uma vez ao dia e 88% dessas criancgas sentiam dor semanalmente. ")

Comportamentos especificos de dor em criangas com déficit cognitivo foram
identificados por meio de estudos, de observacdées e de questionamentos
direcionados aos pais e/ou cuidadores, que notaram tais comportamentos quando
esses menores estdao com dores. Os comportamentos encontrados foram: choro,
gemidos ofegantes, ingestao aguda de ar, caretas, testa e olhos franzidos, olhos bem
abertos, dentes cerrados, dentes rangendo, olhar angustiado, incapacidade de ser
consolada, busca por conforto, aumento ou diminuicdo do sono, aumento dos
movimentos dos bragos e pernas, voltas ou reviravoltas, enrijecimento das
extremidades, apertos de punhos, arqueamento das costas, taquicardia, sudorese,
tremores, mudancga de cor da pele, lagrimas, expressao facial embotada e, também,
comportamentos de dor atipicos, como rir. % Ainda, nesses estudos ¢é relatado que
essas dores podem apresentar duragdo de até nove horas. (%15.16)

Segundo um estudo canadense, @ cerca de 45% dos pais de criangas com
déficit cognitivo de severo a profundo relataram que seu filho apresentou

comportamentos indiretos quando estava sofrendo com dores, sendo 22% com choro
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e 10% com modificagcbes no comportamento. Esses foram os sinais mais comuns.
Estudos evidenciam que criangas mais velhas apresentam mais episodios dolorosos

do que as mais jovens. (17:18)

Categoria tematica 2 — Avaliagao da dor e instrumentos validados

O tratamento da dor em criangas com déficit cognitivo esta relacionado a
grande dificuldade em interpretar os comportamentos de dor nesse publico, devido
aos disturbios motores ou sensoriais e a auséncia de ferramentas/instrumentos de
avaliacao fidedignas e validas para essa populagdo. Quando esta ndo pode relatar a
sua dor, os profissionais interpretam os comportamentos fundamentando-se em
crengas, experiéncias e agoes pessoais. 20

Esses instrumentos envolvem pais, cuidadores e enfermeiros para que
determinem as caracteristicas que ocorrem com as criancas desde o inicio do
fendbmeno doloroso. Os pais consideram a identificacdo da dor uma operacao incerta,
porém conseguiriam constatar com rapidez os comportamentos de dor nos seus filhos
caso possuissem em maos a ferramenta de avaliacao. Vale ressaltar que, além do
uso das ferramentas, deve-se obter outras informagées como duragdo e gravidade
dos episddios de dor, para que possam discernir se essas informacdes diminuiram
positivamente apos as intervengodes. (1%

As criangas com deficiéncia cognitiva moderada e grave ndo tém capacidade
suficiente para conseguirem expor sua dor e cerca de 75% das criangas com
deficiéncia cognitiva leve ndo conseguem explicar a sua dor e a intensidade.('?
Mesmo assim, € observado na pratica que enfermeiros e cuidadores aplicam escalas
de autorrelato para criangcas com necessidades especiais. Estudos que compararam
as avaliagdes dos enfermeiros identificaram que esses profissionais subestimam a
intensidade da dor das criangas, ou seja, tém utilizado sua prépria experiéncia e
intuicdo para avaliar a crianga, 0 que nao traduz os resultados de avaliacdo dos
instrumentos. (10-21.22)

Existem instrumentos validados para a avaliacdo da dor de criancas e
adolescentes com déficit cognitivo, entre eles o Non-Communicating Children’s Pain
Checklist-Postoperative Version (NCCPC-PV). Esse instrumento € o mais citado na
literatura voltado para essas criangas e adolescentes que ndo se comunicam e que
se encontram na faixa etaria entre trés a 18 anos. E composto por 27 itens, através

dos quais os observadores estabelecem uma pontuacgao para cinco eixos que ao final
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serao somados, de maneira que escore menor que 11 significa auséncia de dor ou
dor leve e escore maior que 11 indica que a crianga esta com dor moderada a grave.
A escala exige que o profissional ou cuidador faga uma observagao por um periodo
de 10 minutos antes de definir o escore. ®)

Ha também outra versao deste instrumento, o Non-Communicating Children’s
Pain Checklist — Revised (NCCPC-R), desenvolvido nos anos de 1990. Trata-se de
uma variante revisada, composta por 30 itens que contemplam os comportamentos
das areas vocal, social, facial, atividade, corpo e membros, parte fisiolégica, comer e
dormir. Foi testado com criangas ndao comunicativas verbalmente por um periodo de
duas horas, sendo que escores acima de sete indicam presencga de dor. Pode ser
utilizado por qualquer individuo que esteja relacionado ao cuidado com a
crianga.(®11.12.14,18.22.23) N30 foram encontrados estudos que traduziram e validaram o
instrumento para a lingua portuguesa falada no Brasil.

O instrumento Paediatric Pain Profile (PPP) € uma escala de classificacdo
comportamental para avaliar a dor em criangas com graves comprometimentos fisicos
e de aprendizagem e foi desenvolvido por pesquisadores do Royal College of Nursing
Institute, em Oxford, e do Institute of Child Health, em Londres. Ele aborda historico
de dor da crianga, avaliagao inicial e continua das dores, intervengdes, resultados e
discussado com os profissionais em relagao a dor da crianga. No PPP s&o incluidos 20
itens classificados em uma escala Likert de quatro pontos, sendo que uma pontuagao
maior que 14 indica dor moderada a grave. Esse instrumento avalia a dor pelos
movimentos e reacgdes, sendo necessario observar por cinco minutos antes de definir
a pontuaco. (2.12.21.22,28)

Além dos instrumentos ja citados, existem outras ferramentas de avaliagcédo de
dor para criangas com deficiéncia, como, por exemplo, a Pain and Discomfort Scale
(PADS) que possui 18 itens de avaliagdo. Esse instrumento & baseado nas
expressoes faciais, do corpo e de movimentos que possam indicar dor aguda e
desconforto.®'4) H& também o Disability Distress Assessment Tool (DIS DAT), que
auxilia na observacgao e na identificagdo de sinais de angustia em pessoas que tém
comunicagdo severamente limitada por conta de comprometimento cognitivo e
consiste em cinco itens que avaliam comportamentos da face, expressao facial,
posicao/movimento da perna, atividade, choro/ vocal, consolabilidade.®'4) Segundo a
Nursing Assessment of Pain Intensity (NAPI), a dor também pode ser avaliada pelos

parametros fisiolégicos, como a respiragao, coloragdo da pele, sudorese, urina,
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sangue, pressao arterial e frequéncia cardiaca, além das mudancas no
comportamento. Estudiosos afirmam que os parametros fisiolégicos sdo bem vistos
quando a dor é aguda, pois na dor crdnica o corpo se adapta e pode ndo demonstrar
essas alteragdes fisioldgicas.(1926)

Pesquisa realizada com criangas com déficit cognitivo utilizou o Pediatric Pain
Coping Inventory (PPCI), que inclui perguntas para os responsaveis sobre a crianga
em relagao ao que ela pensa ou faz quando esta com dor e, com que frequéncia essas
estratégias séo utilizadas. Esse material auxilia os pais/responsaveis a conhecerem
seus filhos e dessa forma estarem aptos a identificar quando eles apresentam dor.(18)

Por fim, existe ainda a Individualized Numeric Rating Scale (INRS), que
consiste na adaptacao da escala de classificagdo numérica, que define a intensidade
da dor das criancas por meio dos relatos dos pais. Os profissionais entrevistam pais
ou responsaveis pela crianga para descreverem os comportamentos de dor, cuja
classificacao varia de zero a 10, sendo zero = sem dor, cinco = dor moderada e 10 =
pior dor possivel. Esse instrumento baseia-se unicamente nos indicadores individuais
de dor da criangca e também pode ser utilizado por enfermeiros em ambientes
hospitalares.(2:2%)

Embora sejam instrumentos extremamente importantes, nao foram
encontradas na literatura versdes traduzidas para o idioma portugués. Constata-se
portanto a necessidade de validagao para outras linguas além das originais, tendo em

vista que muitos paises ndo as utilizam por falta de adaptagéo cultural e semantica.®

Categoria tematica 3 — Papel do enfermeiro no contexto da avaliagao da
dor

Devido a grande complexidade que envolve a assisténcia a essas criangas e
suas familias, a avaliagao da dor ndo deve focar somente no ambito da avaliagcao
fisica das criangas, mas também no contexto social, espiritual e psicolégico. Entao, a
enfermagem precisa adotar praticas baseadas em evidéncias e fundamentar-se na
multidimensionalidade da dor, ressaltando o trabalho multidisciplinar para o manejo
adequado da dor.("3)

Os enfermeiros necessitam identificar e utilizar instrumentos fidedignos para
avaliar a dor das criangas e devem assim dominar essas ferramentas, além de ensinar
novas abordagens no enfrentamento da dor para esse publico e familiares, como, por

exemplo, as estratégias de autoinstrugdo cognitiva e distragédo que ainda s&o pouco



44

utilizadas. E importante que esses profissionais identifiquem meios de avaliacdo da
dor validos para que os pais e a equipe possam padronizar a sua avaliagao, para que,
assim, seja garantido que eles avaliem a dor utilizando seu conhecimento e
considerando sobretudo que existem diversas maneiras pelas quais as criangas
transmitem a sua dor.(10.18.26)

Para a American Nurses Association (ANA), o papel do enfermeiro frente a dor
inclui avaliacdo, planos para estratégias farmacolégicas para o controle da dor,
programacao e avaliagao da resposta do paciente as intervengdes, ou seja, inclui todo
o processo de enfermagem, visto que a avaliagdo observacional da dor, geralmente
realizada por enfermeiros, é fundamental para o manejo adequado da dor de criangas
com déficit cognitivo.®27)

Destarte, os enfermeiros devem praticar uma escuta qualificada com os pais
ou responsaveis pelas criangas, tendo em vista que possuem muito conhecimento
sobre seus filhos Dessa maneira, essas informagdes tornam-se de extrema

importancia na tomada de decis&o e no manejo da dor pelo profissional. (@829

4.5 CONSIDERAGOES FINAIS

Por meio dessa revisao de literatura, foi possivel identificar, perante a
complexidade e multidimensionalidade do fendmeno doloroso, as particularidades da
crianga e do adolescente com disfungdo cognitiva, que dificulta e até impossibilita a
avaliacdo adequada da dor. Além disso, foi possivel comprovar a importancia e a
condi¢cdo sine qua non da utilizagado de instrumentos adaptados e validados para a
avaliacao da dor dessa populacao. Evidenciou-se que a equipe de enfermagem possui
papel fundamental na avaliagdo da dor, porém ainda ha profissionais e
pais/responsaveis que desconhecem os instrumentos e avaliam a dor de maneira
subjetiva, expondo a crianga a periodos de dor sem manejo adequado. Como
implicacdo para a enfermagem, pode-se reafirmar a importancia da equipe de
enfermagem na avaliagdo adequada da dor como sinal vital e do enfermeiro como
condutor do manejo adequado. Por fim, faz-se necessario refletir sobre a escassez de
publicacbes da tematica abordada nessa revisdo, principalmente de estudos
metodoldgicos que poderiam validar os instrumentos aqui apresentados para a lingua

portuguesa falada no Brasil.
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5 ESTuDO 2

TRADUGAO E ADAPTAGAO DA ESCALA NON-COMMUNICATING CHILDREN’S
PAIN CHECKLIST-REVISED PARA O BRASIL

REsumo

Objetivo: traduzir e adaptar culturalmente para o Brasil o Non-Communicating
Children’s Pain Checklist-Revised (NCCPC-R) utilizado na avaliagdo da dor de
criancas e adolescentes, de trés a 18 anos, com transtornos do
neurodesenvolvimento. Método: estudo metodoldgico realizado entre novembro de
2019 e agosto de 2020 em uma instituicdo filantropica que atende criangas e
adolescentes com déficit intelectual. Resultados: o percentual geral de concordancia
do instrumento segundo os especialistas foi de 91,0%. O escore total do instrumento
variou de 9 a 55 pontos (m=26,5; DP=14,15), o que indicou que nos momentos de
aplicacao, as criangas estavam com dor, de acordo com a pontuacédo de corte de 7
pontos do instrumento original. Conclusao: a versao brasileira da NCCPC-R pode ser
usada para avaliar a dor em pacientes ndao comunicantes com déficit intelectual,
porém, devido ao numero de itens a serem assinalados, o tempo pode ser um fator
limitante para utilizacdo na pratica.

DESCRITORES: Estudos de validagcao. Dor. Tradugdes. Enfermagem pediatrica.

ABSTRACT

Objective: to translate and culturally adapt to Brazil the Non-Communicating
Children’s Pain Checklist-Revised (NCCPC-R), instrument used to assess pain in
children and adolescents, aged three to 18 years, with cognitive impairment. Method:
methodological study conducted between november 2019 and december 2020 at a
philanthropic institution that serves children and adolescents with cognitive
impairment. Results: the overall percentage of agreement of the instrument according
to the experts was 91.0%. The total score of the instrument ranged from 9 to 55 points
(m =26.5; sd = 14.15), which indicated that at the time of application, the children were
in pain, according to the cut-off score of 7 points of the original instrument.
Conclusion: the brazilian version of nccpc -r can be used to assess pain in non-
communicating patients with intellectual disabilities, however, due to the number of

items to be marked, time can be a limiting factor for use in practice.
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5.1 INTRODUGAO

Considerada um fendmeno multidimensional, a dor possui componentes
sensoriais, fisioldgicos, cognitivos, afetivos, comportamentais e espirituais. Tais
componentes alteram a forma como ela é experimentada, modificando a transmissao
dos estimulos ao cérebro (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2012).

A dor pode ser definida como aquilo que a pessoa relata e que existe quando
ela diz existir, porém, essa definicdo parte do principio do autorrelato, que
desconsidera pacientes que ndo possuem habilidades cognitivas, como as criangas
que apresentam déficit intelectual e do desenvolvimento, tornando-se vulneraveis a
sua avaliagdo imprecisa e, consequente, tratamento inadequado (CROSTA et al.,
2014).

Sendo assim, os transtornos do neurodesenvolvimento sdo um grupo de
condi¢cdes heterogéneas caracterizadas por um atraso ou um disturbio na aquisicao
de habilidades em uma variedade de dominios do desenvolvimento, incluindo motor,
social, linguagem e cogni¢do. Os transtornos do neurodesenvolvimento mais
comumente diagnosticados incluem transtorno de déficit de atengao e hiperatividade,
(TDAH), Transtorno do Espectro do Autista (TEA), atraso global no desenvolvimento
e deficiéncia intelectual (JESTE, 2015).

A Associacdo Americana sobre Deficiéncia Intelectual e do Desenvolvimento
(AAIDD) define a deficiéncia intelectual (DI) como uma deficiéncia caracterizada por
limitagbes significativas no funcionamento intelectual e no comportamento adaptativo,
gue engloba muitas habilidades sociais e praticas cotidianas (SCHALOCK et al., 2010)

Inimeras séo as razdes pelas quais a dor pode ser um fardo significativo para
as criancas com transtornos do neurodesenvolvimento, incluindo a maior diversidade
de fontes causadoras de dor, como procedimentos invasivos, exames frequentes e
procedimentos cirurgicos. Além disso, em alguns casos, tem carater crénico,
ocorrendo em média cinco dias por semana, persistindo mesmo com os tratamentos
especificos, como nos espasmos musculares (CASCELLA et al., 2019).

Essas criangas podem nao conseguir expressar efetivamente o nivel de dor
devido a atrasos de linguagem e comportamentos ndo adaptativos. Outrossim podem

ter um nivel elevado de ansiedade em decorréncia das experiéncias dolorosas
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anteriores e, frequentemente, tém outras condicbes médicas cronicas. Elas
experimentam dor das mesmas doencgas e lesbes que outras criangas, porém
frequentemente desenvolvem também condicbes relacionadas que podem ser
dolorosas, como refluxo gastroesofagico, constipagéo, espasticidade, osteopenia com
fraturas patologicas e ma denticdo (GAGLANI; GROSS, 2018).

Avaliar de forma confiavel e valida um construto complexo como a dor é repleto
de desafios e a tarefa, ja dificultada em um ambiente pediatrico, € amplificada na
presenca de um comprometimento cognitivo, comunicativo ou motor. Dessa forma, o
funcionamento verbal e cognitivo utilizado para o autorrelato da dor fica
comprometido. Parte do desafio também estd na natureza variada dos
comprometimentos, pois existem varios niveis de funcionamento cognitivo,
habilidades verbais e deficiéncias fisicas e motoras, de modo que nenhuma
abordagem de avaliagdo se encaixa em todas as criangas (MACDONALD et al., 2021).

Como estratégia para que a dor ndo seja subestimada, devem ser usadas
ferramentas projetadas especificamente para sua avaliagdo nessa populagéo, o que
resulta em uma analise mais precisa que nao pode ser obtida com o uso de um
instrumento genérico de avaliagdo do fendbmeno doloroso (CARTER et al., 2017).

Entre essas ferramentas, esta a escala Non-communicating Children’s Pain
Checklist-Revised (NCCPC-R), projetada para ser utilizada com criancas e
adolescentes de trés a 18 anos incapazes de fornecer autorrelatos consistentes e
precisos de sua dor (BREAU; MCGRATH; CAMFIELD; FINLEY, 2017).

Dada a escassez de instrumentos especificos para a avaliacdo da dor em
criangas com deficiéncia intelectual, esta pesquisa tem por objetivo traduzir e adaptar
culturalmente para o Brasil o NCCPC-R utilizado na avaliagdo da dor de criancas e

adolescentes, de trés a 18 anos, com transtornos do neurodesenvolvimento.

5.2 METODO

Estudo metodolégico que busca a adaptacao cultural da escala NCCPC-R.
Trata-se de um processo criterioso, que necessita seguir métodos rigorosos para
alcancar a equivaléncia semantica entre o instrumento original e a verséo alvo, sendo
necessario cumprir fases para minimizar os possiveis equivocos com a cultura de

origem e alcancar equivaléncia.



52

Esse tipo de estudo caracteriza-se pelos processos de testagem de
instrumentos de coleta de dados, contemplando as seguintes etapas, conforme a
Figura 1: traducdo do instrumento original, sintese das tradugdes, avaliagdo por
comité de especialistas, retrotradugao (back-translation) e pré-testes com o publico-
alvo (BEATON et al., 2000; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2017).

Figura 1- Fluxograma das etapas do processo de validagao.

Autorizagao
dos autores

[ Tradugdo 1 ] [ Tradugdo 2 ]

A/

Sintese das
tradugdes
(VPC 1)

Avaliacéo pelo
Comité de

Especialistas
(VPC 2)

Retrotraducéo Retrotraducao
1 2

Verséao Inglés
Final (VIF)

Versao final do
instrumento em
Portugués

A adaptacao cultural € um processo criterioso que necessita seguir métodos
rigorosos para alcangar a equivaléncia semantica entre o instrumento original e a
versao alvo, sendo necessario cumprir fases para minimizar os possiveis equivocos
com a cultura de origem e alcancgar equivaléncia entre o instrumento original e a
versao alvo (NEVES et al., 2018).

O NCCPC-R é um checklist elaborado por pesquisadores canadenses na

década de 90 com o intuito de avaliar a dor de criangcas com deficiéncia intelectual e
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deficiéncia de desenvolvimento que é composto por 30 itens, incluindo categorias de
avaliagdo como aspectos vocais, sociais, faciais, de atividade e sinais fisiolégicos.
Importante destacar que a qualidade mais importante de qualquer avaliacdo da dor é
a capacidade para discriminar entre sua presencga e auséncia, uma das caracteristicas
das propriedades psicométricas do NCCPC-R (BREAU; MCGRATH; CAMFIELD;
FINLEY, 2017).

Cada item da escala é pontuado de 0 a 3 com base em sete subescalas: vocal,
social, facial, atividade, corpo e membros, fisiolégico e alimentagédo/sono. Produz uma
pontuacéo total de dor variando de 0 a 81. O escore varia entre 6 e 10, podendo indicar
de dor leve a moderada e intensa. O NCCPC- R requer que o cuidador ou o
profissional baseie suas observagdes no comportamento da crianga nas ultimas duas
horas. Nao é necessario observar a crianca continuamente durante esse periodo,
embora seja recomendado que o observador esteja na presenga da crianga durante
a maior parte desse tempo (BREAU; MCGRATH; CAMFIELD; FINLEY, 2017).

Acredita-se que a NCCPC-R possa ser aplicada no domicilio ou em ambientes
clinicos, como as Unidades de Internacdo Pediatrica, visto que € um instrumento
confidvel para avaliar a dor mesmo quando utilizada por adultos que ndo estao
familiarizados com os pacientes (ZANCHI et al., 2017).

O periodo da realizacdo da pesquisa se deu entre junho de 2019 e dezembro
de 2020, sendo que antes do inicio do processo de adaptacgao cultural e validacao da
escala NCCPC-R, foi realizado contato com o pesquisador Allen Finley, um dos
autores da referida escala, para obtencéo da autorizagao para traducéo e adaptacao
da mesma, além do acesso a escala original.

A primeira etapa do estudo consistiu na tradugcao avangada da escala por dois
tradutores independentes. Foram realizadas duas tradug¢des do idioma original, inglés,
para o idioma de destino, portugués falado no Brasil. Os tradutores ndo foram
informados sobre os objetivos da pesquisa e produziram um relatério individual das
traducdes. As versdes foram comparadas e as discrepancias foram solucionadas por
um terceiro tradutor, junto a pesquisadora principal, e ambos conheciam os objetivos
da pesquisa, resultando na Verséo Portugués Consensual 1 (VPC1).

Posteriormente, foi selecionado um comité de especialistas para avaliagcao da
VPC1, constituido por uma fisioterapeuta, um médico e seis enfermeiros. Os
especialistas foram selecionados perante os seguintes critérios: ser especialista na

area infantil, independente da experiéncia profissional com criangcas com transtornos
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do neurodesenvolvimento, e possuir dominio da lingua inglesa. A VPC1, junto a uma
ficha de avaliagao, foi enviada via e-mail aos especialistas que a examinaram quanto
as equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual e assinalaram “Sim”,
“‘Nao” ou “Em parte”, além de comentarios e sugestdes.

A equivaléncia semantica refere-se ao significado das palavras, enquanto a
idiomatica diz respeito a formulacado de expressdes coloquiais equivalentes ao idioma
de origem. A cultural refere-se aos termos e situagdes cotidianas diferentes entre as
culturas e a equivaléncia conceitual (BEATON et al., 2000).

Diante da devolutiva dos especialistas, foi possivel calcular o percentual de
concordancia em cada um dos itens apresentados no instrumento, da seguinte
maneira: a razao entre o numero de participantes que concordaram com o item e o
numero total de participantes, multiplicado por 100, a fim de alcancgar a equivaléncia
entre a versao original e a versao alvo nas quatro areas. Apos a modificagao realizada
segundo as sugestbes do comité, produziu-se a Versdo Portugués Consensual 2
(VPC2). Foi utilizado 80% como valor minimo para a taxa de concordancia entre os
especialistas (POLIT; BECK, 2019).

A retrotraducéo consistiu na tradugédo da VPC2 para o idioma original, no caso,
para a lingua inglesa. Realizou-se um processo de verificacdo de validade para
certificar que a versao traduzida refletia 0 mesmo conteudo que a verséo original. Foi
realizada por dois tradutores independentes que tém como lingua materna o inglés e
ndo foram informados sobre os conceitos explorados e os objetivos do estudo a fim
de verificar se a versdo confeccionada com a retrotraducédo possui semelhanga com
a versao original.

As retrotradugdes geraram duas versdes do instrumento (R1 e R2) que apés
serem avaliadas pela pesquisadora, resultaram na Versao Inglés Final (VIF), que foi
enviada ao autor do instrumento para verificagdo, tendo sido aprovada por ele.

O pré-teste consistiu na aplicagdo de trés instrumentos para avaliar a
receptividade pela populagdo-alvo: questionario  sociodemografico para
caracterizagcao da populagdo; NCCPC-R adaptado para a realidade brasileira; e
escala numérica de avaliagao da dor.

Foi utilizada a amostra reduzida (FERREIRA et al., 2014), entre cinco a 10
participantes em cada pré-teste realizado. A amostra, inicialmente foi composta por

cinco cuidadores e/ou responsaveis por criangas e adolescentes com déficit
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intelectual, com idades entre trés a 18 anos. Em um segundo momento, apods
adaptacgdes, foi realizado um novo pré-teste com mais cinco cuidadores.

A populagao-alvo foi selecionada no municipio de Presidente Prudente, no
interior do estado de Sao Paulo, sendo utilizada como local de estudo uma instituicao
filantropica que presta assisténcia a criangas e adolescentes que necessitam de
condi¢cdes especiais para o seu desenvolvimento motor, cognitivo, emocional, social
e de comunicacéo.

Os participantes foram abordados individualmente em uma sala reservada
exclusivamente para a pesquisa e receberam uma explicagdo sobre como aplicariam
a escala. Foi solicitado que registrassem o tempo que demoraram para avaliar a
crianga e preencher o instrumento. Além disso, receberam uma Escala de
Classificagao Numérica para avaliacao da dor, variando de zero a 10, definindo o que,
em sua opiniao, era a percepc¢ao da dor na criancga, considerando a pontuagao 5 como
ponto de corte para dor.

Na devolutiva dos impressos, as participantes do estudo foram questionadas a
respeito da compreensao dos itens do instrumento, sobre a aplicabilidade do mesmo
e se tinham sugestdes de modificagdes. Esses questionamentos foram realizados
considerando o instrumento como um todo, ndo sendo discriminado item por item.

Apos adequacgdes no instrumento resultantes do pré-teste e sua revisao, foi
necessario outro pré-teste, com diferente amostra de cinco entrevistados. Apds a
realizacédo dos dois pré-testes com os devidos ajustes, o instrumento ndo retornou ao
comité de especialistas para uma nova avaliagio.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos da Universidade Estadual de Londrina, com CAAE n°
11501319.1.0000.5231, e os participantes assinaram o Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido.

5.3 RESULTADOS

A primeira etapa que resultou nas versdes iniciais de tradugao foi
realizada de maneira satisfatdria, dentro do prazo estabelecido, de forma
independente por dois tradutores bilingues. Um terceiro tradutor, este com

conhecimento especifico sobre o objetivo da pesquisa, solucionou as discrepancias



56

entre as versdes iniciais. Ao final, obteve-se a Versédo Portugués Consenso 1 (VCP1)
do instrumento.

Numa segunda etapa, a VCP1 foi enviada a um comité de especialistas para
analise da traducdo. O comité se utilizou de critérios semanticos, idiomaticos, culturais
e conceituais para avaliar a equivaléncia da VCP1 com o instrumento original. A
Tabela 1 mostra o percentual de concordancia em cada um dos itens, tanto com

relacéo aos critérios em separado quanto em sua totalidade.

Tabela 1- Percentual de concordancia em cada um dos itens do instrumento. Londrina, PR, nov./dez.,
2020.
ITENS SEMANTI IDIOMATICA CULTURA CONCEITUA TOTA

CA (%) (%) L (%) L (%) L (%)
1 75,0 87,5 100,0 87,5 87,5
2 100,0 100,0 87,5 100,0 96,9
3 100,0 100,0 100,0 100,0 100
4 50,0 100,0 100,0 87,5 84,4
5 100,0 87,5 87,5 87,5 90,6
6 87,5 87,5 87,5 87,5 87,5
7 87,5 100,0 100,0 75,0 90,6
8 87,5 87,5 87,5 87,5 87,5
9 100,0 100,0 87,5 100,0 96,9
10 75,0 100,0 100,0 87,0 90,6
11 75,0 100,0 87,5 100,0 90,6
12 100,0 100,0 100,0 87,5 96,9
13 100,0 100,0 87,5 100,0 96,9
14 87,5 87,5 87,5 87,5 87,5
15 75,0 100,0 100,0 87,5 90,6
16 100,0 100,0 100,0 62,5 90,6
17 87,5 87,5 100,0 50,0 81,2
18 87,5 87,5 75,0 75,0 81,2
19 100,0 87,5 87,5 87,5 90,6
20 75,0 87,5 100,0 100,0 90,6
21 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
22 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
23 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
24 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
25 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
26 62,5 100,0 100,0 87,5 87,5
27 100,0 100,0 87,5 100,0 96,9
28 87,5 87,5 62,5 75,0 78,1
29 75,0 87,5 75,0 75,0 78,1
30 75,0 87,5 87,5 75,0 81,2
MEDIA 88,0 95,0 93,0 88,0 91,0
FINAL
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Dos 30 itens avaliados, 2 (itens 28 e 29) n&o atingiram o minimo de 80% de
concordancia e o percentual geral de concordancia do instrumento segundo os
especialistas foi de 91,0%.

O comité sugeriu adequagdes, em sua maioria relacionadas a troca de palavras
e expressdes por sindbnimos mais aplicaveis a cultura brasileira. Um percentual
significativo dos itens sofreu ao menos alguma alteragao, em especial no que se refere
a equivaléncia conceitual. Em relagdo ao maior percentual de concordancia entre os
especialistas, a maior equivaléncia foi relacionada a idiomatica.

Considerando o percentual de concordancia apresentado pelos especialistas,
os itens foram reavaliados e as sugestdes dos especialistas, nessa etapa da pesquisa,
foram acatadas em sua totalidade. As modificagdes feitas com base nessas sugestdes
deram origem a Versao Portugués Consenso 2 (VCP2), que foi utilizada no pré-teste.
O Quadro 1 compara o instrumento original, a VCP1 e a VCP2. A fim de garantir sua
correcao e legitimidade, a VCP2 foi submetida a retrotradugado por duas tradutoras

independentes cuja lingua materna € o inglés.

Quadro 1 — Comparagdes do documento original da NCCPC-R e versdes avaliadas pelo Comité de
Juizes. Londrina, PR, nov./dez., 2020.

Versao Portugués ~ "
Versao Portugués
Consenso 1

Item . Consenso 2 resultante

Documento proveniente da .
L . do Comité de
Original sintese das -~ .
8 especialistas e que foi
traducgoes o !
utilizada no pré-teste
Dominio 1 (Vocal)
Moaning, Gemidos, fala
whining, manhosa, Gemidos, queixoso,

1 whimpering choramingando choramingando
(fairly soft) (baixinho)

Crying Chorando Chorando (um pouco
(moderately

2 (moderadamente alto) | alto)
loud)

Screaming/yelli | Gritando/berrando Gritando/berrando

3 ng (very loud) | (muito alto) (muito alto)

A specific | Usando sons, gestos Sons . o pa'a‘."fas
oo especificas que utiliza
sound or word | especificos para .
. quando esta com dor
for pain (e.g., a | descrever a dor (p.ex., .

4 (por ex.: uma palavra,
word, cry or | uma palavra, choro ou .
type of laugh) | tipo de risada) choro ou risada

caracteristica)
Documento Versao Portugués | Versao Portugués
Original Consenso 1 | Consenso 2 resultante
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Dominio 2 proveniente da | do Comité de
(Social) sintese das | especialistas e que foi
traducgoes utilizada no pré-teste
Not
cooperating, ~ - Nao colaborativo,
Nao coopera, irritado, | . -
cranky, : irritado, mal-humorado,
5 - mal-humorado, triste |. . .
irritable, infeliz
unhappy
Less . ~
3 . ... | Menos interagdo com | Interage pouco com o0s
interaction with . )
0os outros, retraido e | outros, arredio e
6 others, . ! .
. introvertido retraido.
withdrawn
Seeking
comfort or | Procurando conforto | Buscando conforto ou
7 physical ou proximidade fisica | proximidade fisica
closeness
Be/ng difficult lelcu!dqde para se | b 4o distrair, néo
to distract, not | distrair, incapaz de se .
. X consegue se satisfazer
8 able to satisfy | satisfazer ou se
) ou se acalmar
or pacify acalmar
\éersao Portugués Versao Portugués
onsenso 1
. . Consenso 2 resultante
Dominio 3 | Documento proveniente da oo n
. .. . do Comité de
(Facial) Original sintese das - .
t ~ especialistas e que foi
radugoes o A
utilizada no pré-teste
9 A furrowed | Testa franzida Testa franzida
brow
A change in
eyes, including: | Mudanga nos olhos, ll\/Iudgnga. nos olhos,
o . T incluindo: olhos
squinching  of | incluindo: olhos
apertados, arregalados.
10 eyes, eyes | apertados, A
) rea entre as
opened wide, | arregalados .
. sobrancelhas franzida.
eyes frowning
Turning down ~ . Expressado de tristeza,
Expressao de tristeza, M i i
of mouth, not| _. ) fazendo “beicinho” com
11 . Nao sorri ~ .
smiling a boca, ndo sorri
Lips pucke.r/ng Labios contraidos, Labios contraidos,
up, tight, | apertados, fazendo
. ) apertados, fazendo
12 pouting, or | beico, ou .
oS beico, ou tremendo
quivering estremecendo
Clenching  or
- Bater ou ranger os | Bater ou ranger os
grinding teeth, . .
. dentes, mastigar ou | dentes, mastigar ou
chewing or , .
13 . empurrar a lingua | empurrar a lingua para
thrusting
para fora fora
tongue out
Versao Portugués | Versao Portugués
. Documento
Dominio 4 Original Consenso 1 | Consenso 2 resultante
(Atividade) 9 proveniente da | do Comité de
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sintese das | especialistas e que foi
traducoes utilizada no pré-teste
Not moving, Nado se mexendo, | Ndo se mexe, menos
less active, . ) : . ) :
14 quiet menos ativo, quieto ativo ou hipoativo, quieto
Jumping
around, Pulando por tOd(.)S 95 | pylando por todos os
. lados, agitado, . o
15 agitated, . ) lados, agitado, inquieto.
. inquieto
fidgety
Versao  Portugués Versao Portugués
. Consenso 1
Dominio 5 . Consenso 2 resultante
Documento proveniente da o
(Corpo e - . do Comité de
Original sintese das -— .
Membros) . especialistas e que foi
traducgoes o ;
utilizada no pré-teste
16 Floppy Mole Mole/hipotdnico/flacido
Stiff,  spastic, | Firme, endurecido, Endyre_mdo., ol
o . espastico/hipertonico,
17 tense, rigid tenso, rigido iy
tenso, rigido
Gesturing to or Gesticulando em
touching partof | 7.~ Aponta ou toca o local do
direcdo ou tocando a py
18 the body that . corpo que doi
parte ferida do corpo
hurts
Protecting,
favoring or Protegendo, Protegendo, apoiando
. favorecendo ou
guarding part ou defendendo a parte
19 defendendo a parte .
of the body that q . do corpo que déi.
o corpo que doi
hurts
Fl/nc_h/ng 9" Encolhendo ou | Encolhe repentinamente
moving the f
body part a’a_lstando a parte que | ou protege a parte qQ
) doi do corpo, | corpo que doi,
20 away, being .
J mostrando-se mostrando-se sensivel
sensitive to ]
sensivel ao toque ao toque
touch
Moving the | Movimentando o]
body in a|corpo de maneira| Movimenta o corpo de
specific way to | especifica para | maneira especifica para
o1 show pain (e.g. | mostrar a dor (p.ex., | mostrar a dor (p.ex.,
head back, | cabeca para tras, | cabeca para tras, bracos
arms down, | bragcos caidos, se | caidos, se curvando etc.)
curls up etc.) curvando etc.)
Versao Portugués | Versao Portugués
Dominio 6 Consenso 1 | Consenso 2 resultante
e . e Documento proveniente da | do Comité de
(Fisioldégico) . . -— .
Original sintese das | especialistas e que foi
traducgoes utilizada no pré-teste
Shivering Tremendo Tremendo
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22
Change in | Mudanga de cor, :
23 color, palor palidez Mudanga de cor, palidez
Sweat"j'g’ Suando, transpirando | Suando, transpirando
24 perspiring
o5 Tears Lagrimas Lagrimas
Dificuldade para
. Grande ingestao de | respirar, respiragcao
Sharp lntake_ of ar, dificuldade para |rapida, falta de ar,
26 breath, gasping .
respirar ofegante
Breath holding Pren_denﬂdo @ | Prendendo a respiragcéo
27 respiragao
Versao Portugués | Versao Portugués
Dominio 7 Consenso 1 | Consenso 2 resultante
- ~ | Documento proveniente da | do Comité de
(Alimentaca . . - .
Original sintese das | especialistas e que foi
o/ Sono) 8 e !
traducoes utilizada no pré-teste
Eating less, not | Comendo menos, | Comendo menos, sem
interested  in | falta de interesse por | apetite
28 :
food alimentos
. P Aumento de  sono,
Increase in | Aumento significativo
sonolento
29 sleep de sono
D . Dorme pouco
ecrease in ~
Reducéo de sono
30 sleep

A versao brasileira da NCCPC-R foi enviada para a ciéncia do autor, antes de

iniciada a fase do pré-teste, tendo a autorizagdo do mesmo. O autor apenas pediu

alteracao de seu contato no instrumento. Todas as alteragcdes foram realizadas antes

da aplicagao do pré-teste com a populagao-alvo.

As participantes em sua totalidade eram mulheres, sendo seis casadas, uma

vilva e trés divorciadas. A faixa etaria variou entre 35 e 64 anos e uma entrevistada

possuia ensino superior completo, seis concluiram o ensino meédio e quatro, o ensino

fundamental.

A idade das criancas e adolescentes variou entre trés e 18 anos e entre os

diagnésticos das criangas, trés possuiam diagnéstico de TEA, cinco de PC e duas de

hidrocefalia. Seis entrevistadas eram maes das criangas e quatro, avés, sendo quatro

aposentadas, cinco do lar e uma educadora infantil.
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Em relagcdo aos questionarios, as participantes aplicaram em seus domicilios
junto as criangas avaliadas e registraram na Escala de Classificagdo Numérica, uma
pontuacéo de zero a 10. Seguindo a instrugdo do instrumento original em considerar
o comportamento da crianga nas ultimas duas horas, a média de tempo para a
aplicacao e preenchimento foi de 2 horas e 25 minutos.

Apos a aplicagao dos instrumentos, na entrega dos mesmos, as participantes
foram indagadas sobre a clareza dos itens e quatro delas relataram dificuldade devido
ao tempo de observagao da crianca.

As participantes relataram dificuldade de compreensao em itens dos dominios
[, Il e IV. No dominio |, trés participantes verbalizaram dificuldade em entender a
expressao “Sons ou palavras especificas que utiliza quando esta com dor” do item 4,
e foi adequado para “A crianga fala ou faz algum som de quando esta com dor”.

No dominio Il, quatro entrevistadas referiram dificuldade em compreender o
termo “arredio” do item 6. Por isso, como a retirada do termo manteria o sentido do
item, ele foi excluido do instrumento. Ainda no dominio Il, trés participantes indagaram
a expressao “buscando conforto” do item 7 que, para maior compreensao, foi
modificada para “querendo colo ou proximidade fisica”.

Finalmente, no dominio IV, sete participantes disseram que a expressao
“pulando por todos os lados” do item 15 n&o fazia muito sentido para a realidade delas,
por isso, foi retirada do item, ficando apenas com o termo “agitado” e “inquieto”.

Quanto ao layout do instrumento, seis participantes disseram que a letra e os
numeros a serem circulados eram pequenos, o que causou confusdo na hora da
leitura dos itens. O layout do instrumento foi mantido a fim de manter a fidedignidade
ao instrumento original, conforme Quadro 2.

O escore total do instrumento variou de 9 a 55 pontos (M=26,5; DP=14,15), o
que indicou que nos momentos de aplicacdo, as criangas estavam acima da
pontuac&o de corte de 7 pontos do instrumento original. Comparando com as escalas
numeéricas de avaliacdo da dor, apenas trés participantes registraram numero maior
do que 5, ponto de corte para dor adotado. As demais registraram auséncia de dor no

instrumento, porém ao aplicar a NCCPC-R obtiveram uma pontuagao maior que 7.



62

Figura 2- Versao final, em portugués falado no Brasil, do NCCPC-R. Londrina, PR, nov./dez., 2020.
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5.4 DiscussAO

O processo de tradugao e adaptagao cultural de um instrumento é complexo e exige
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cuidado e rigor metodoldgico na execugao das etapas. O processo nao se resume
apenas em traduzir para a lingua desejada e sim ajustar os termos gramaticais,
preservar as caracteristicas semanticas, idiomaticas, empiricas e conceituais do
instrumento e obter propriedades psicométricas adequadas (PETERSEN et al.,
2019). Sendo assim e seguindo as etapas propostas, foi possivel traduzir e adaptar
a NCCPC-R para a realidade brasileira.

A aplicagao de instrumentos produzidos e adaptados em contextos culturais
diferentes, sem a tradug¢ao adequada, pode resultar em adaptacdes e mensuragoes
distorcidas. Por essa razdo, as tradugdes foram realizadas por profissionais
independentes e juramentados, assim como as discrepancias foram resolvidas
conforme as etapas do processo (KHOURI; SILVA, 2019).

Seguindo as etapas propostas, ndo basta realizar a tradugéo literal dos itens
do questionario: € necessaria a adaptacao em relagao as particularidades locais da
linguagem, ao contexto cultural e realidade do publico-alvo do instrumento. Frente a
isso, a formagao de um comité multidisciplinar de especialistas deve ser composta por
profissionais que se dedicam, especial ou exclusivamente, ao estudo ou a um ramo
determinado de sua profissdo (NORA; ZOBOLI; VIEIRA, 2018).

O comité de especialistas foi fundamental na uniformizacdo dos termos,
tornando os itens mais claros e de facil compreensibilidade, tendo em vista que, em
sua maioria, fizeram sugestdes relacionadas a troca de palavras e expressdes por
sinbnimos mais aplicaveis, como por exemplo, os itens 11, 18 e 30, que tiveram os
termos modificados levando-se em consideracado aspectos culturais brasileiros.

O perfil das participantes do pré-teste corrobora os resultados que evidenciam
as maes e as avos como principais cuidadoras de seus filhos e netos com deficiéncia
intelectual, e assemelha-se ao grau de escolaridade e ocupagdo (CERQUEIRA;
ALVES; AGUIAR, 2016). A ocupagao das cuidadoras esta intimamente ligada a
dedicacdo que precisam ofertar as criangas e aos adolescentes com deficiéncia
intelectual, visto que tém pouca ou nenhuma compreenséo da linguagem verbal e
nenhuma interagéo simbdlica aparente com objetos e, portanto, dependem totalmente
de outras pessoas. Essa dependéncia significa que os responsaveis desempenham
um papel importante, muitas vezes ao longo da vida (KRUITHOF et al., 2020).

Frente a essa afirmacao referente a dependéncia, as participantes afirmaram
que o questionario demandou bastante tempo considerando a rotina movimentada

que vivenciam, pois a rotina é afetada pela necessidade de atencao que filhos ou
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netos demandam. Muitas maes se veem impossibilitadas de conciliar a rotina de
cuidados dos filhos e acabam por abdicar das demais atividades para se dedicarem
integralmente a eles (CERQUEIRA; ALVES; AGUIAR, 2016).

As alteragdes nos itens do instrumento sugeridas pelas participantes no pré-
teste relacionam-se ao perfil das criangas analisadas, como por exemplo, o termo
“‘pulando por todos os lados”, pois afirmaram que as criangas nao possuem essa
habilidade, tendo em vista que, em sua maioria, apresentam um perfil de coordenagao
motora abaixo do preconizado para a idade (GENIK et al., 2018).

Outro aspecto a ser considerado € a comparacdo entre a aplicacdo pelas
participantes da NCCPC-R e a escala numérica de avaliagdo da dor, pois confirma
quanto o tratamento da dor em criancas e adolescentes com déficit intelectual esta
relacionado a grande dificuldade em interpretar os comportamentos de dor nesse
publico, devido aos disturbios motores ou sensoriais e a auséncia de
ferramentas/instrumentos de avaliagao fidedignas e validas para essa populagao
(EDERLI et al., 2020).

A NCCPC-R traduzida e adaptada para a realidade cultural brasileira atende as
necessidades apontadas na literatura quanto ao processo de tradugdo e adaptacao
cultural. Espera-se que, apos a analise de suas propriedades psicométricas e
finalizacdo de seu processo de validacéo, possa ser utilizado para avaliar a dor de

criangas e adolescentes com deficiéncia cognitiva e com isso, aprimorar o seu manejo.

5.5 CONCLUSAO

A necessidade de uma ferramenta validada € de suma importancia para o
manejo diario da dor de criangas e adolescentes com transtornos do
neurodesenvolvimento. Sendo assim, a versao adaptada do NCCPC-R demonstrou
equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual adequadas, e os pré-testes
realizados possibilitaram modificacbes aprovadas pelos autores no instrumento

original tornando-o0 mais adequado ao publico-alvo.
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6 EsTuDO 3

VALIDAGAO PRELIMINAR DO CHECKLIST NAO VERBAL DE DOR INFANTIL
REsuMO

Objetivo: Avaliar as evidéncias de validade do Non-Communicating Children’s Pain
Checklist-Revised (NCCPC-R). Método: estudo metodoldgico realizado em uma
cidade do interior do estado de Sao Paulo para verificacdo de evidéncias de validade
do NCCPC-R aplicado em uma populacéo de 50 cuidadores primarios de criancas e
adolescentes entre trés e 18 anos de idade, com transtornos do
neurodesenvolvimento. Resultados: Os diagnosticos das criangcas e dos
adolescentes mais prevalentes foram Transtorno do Espectro Autista (TEA) e Paralisia
Cerebral (PC). A andlise da confiabilidade apresentou um indice de consisténcia
interna geral do instrumento satisfatorio (a=0,89). Na analise bivariada para identificar
a correlacao entre a escala numérica da dor e o NCCPC-R por meio do coeficiente de
correlagdo de Spearman, o (p) foi de 0,58. A comparagao entre os grupos de criangas
e/ou adolescentes com diagnésticos de TEA e PC relacionados aos escores de
NCCPC-R demonstraram que 69,23% que possuem diagnostico de Transtorno do
Espectro Autista resultaram em um escore de NCCPC-R >7. Ja na populagdo com
diagnéstico de paralisia cerebral, a prevaléncia de escore >7 foi de 77,78%.
Conclusdao: O NCCPC-R exibiu consisténcia interna e evidéncias de validade
preliminares que sugerem que o instrumento pode avaliar a dor na populagdo com
transtornos de neurodesenvolvimento.

PALAVRAS-CHAVES: Transtornos do Neurodesenvolvimento; Estudos de Validacao;

Dor Enfermagem Pediatrica; Tradugao.

ABSTRACT

Objective: To evaluate the validity evidence of the Non-Communicating Children's
Pain Checklist- Revised (NCCPC-R). Method: methodological study carried out in a
city in the interior of the state of Sdo Paulo to verify evidence of validity of the NCCPC-
R applied to a population of 50 primary caregivers of children and adolescents between
three and 18 years of age with neurodevelopmental disorders. Results: The most
prevalent diagnoses of children and adolescents were Autism Spectrum Disorder
(ASD) and Cerebral Palsy (CP). The reliability analysis showed a satisfactory overall

internal consistency index of the instrument (a=0.89). In the bivariate analysis to
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identify the correlation between the numerical pain scale and the NCCPC-R using
Spearman's correlation coefficient, (p) was 0.58. The comparison between groups of
children and/or adolescents with diagnoses of ASD and CP related to NCCPC-R
scores showed that 69.23% who had a diagnosis of autism resulted in an NCCPC-R
score >7. In the population diagnosed with cerebral palsy, the prevalence of score >7
was 77.78%. Conclusion: The NCCPC-R exhibited internal consistency and
preliminary validity evidence suggesting that the instrument can assess pain in the
population with neurodevelopmental disorders.

KEYwWORDS: Neurodevelopmental Disorders; Validation Study; Pain; Pediatric Nursing;

Translating.

6.1 INTRODUCAO

Dentro da populacdo pediatrica, as criancas que possuem deficiéncia
intelectual (DI) s&o uma parcela que experiencia a dor de maneira frequente e intensa.
Um estudo revelou que criangas com DI tém uma prevaléncia de dor crénica de até
73% frente a uma estimativa de 33% em criangas que ndo possuem nenhum
comprometimento neuroldgico (PETERSON et al.,, 2006; ROTH-ISIGKEIT et al.,
2004).

Embora os termos deficiéncia intelectuais (DI) e deficiéncia de desenvolvimento
(DD) sejam familiares, o termo DI é definido pela Associagdo Americana de
Deficiéncias Intelectuais e de Desenvolvimento como “deficiéncia caracterizada por
limitagdes funcionais e no comportamento adaptativo, que abrange muitas habilidades
sociais e praticas cotidianas” (MACDONALD et al., 2021).

Ja a DD refere-se a uma "deficiéncia crénica grave" atribuivel a deficiéncias
"mentais" e/ou "fisicas" que sao “provaveis de continuar indefinidamente”, resultando
em imitacdes funcionais substanciais em trés ou mais “principais areas de atividade
da vida: autocuidado, linguagem receptiva ou expressiva, aprendizado, autodiregao,
capacidade de vida independente e autossuficiéncia econémica” (MACDONALD et al.,
2021).

Considerando a populacdo de criancas e adolescentes com deficiéncia
intelectual, o Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma condicdo do
neurodesenvolvimento caracterizada principalmente por deficiéncias sociais e
comunicativas (ROBERTSON; BARON-COHEN, 2017).
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Tanto a DI quanto o TEA sao diagndsticos que sao contemplados na definicao
dos transtornos de desenvolvimento, que envolve alguma forma de interrupgéo do
desenvolvimento cerebral. Essa definicdo agrupa uma gama de problemas
neurologicos e psiquiatricos como: sindromes genéticas raras, paralisia cerebral,
anomalias neurais congénitas, esquizofrenia, transtorno de déficit de atengédo e
hiperatividade (TDAH) e epilepsia (THAPAR; COOPER; RUTTER, 2017).

A paralisia cerebral é definida como um grupo de disturbios permanentes do
desenvolvimento do movimento e da postura, causando limitagcdes das atividades
funcionais atribuidas a disturbios ndo progressivos (ROSENBAUM et al, 2007). A
dificuldade ou a incapacidade neuromotora das criangcas com diagnéstico de paralisia
cerebral (PC), as comorbidades associadas a PC, os procedimentos frequentes nao
invasivos e invasivos sao descritos como risco frequente de dor nessa populagao
(BLACKMAN; SVENSSON; MARCHAND, 2018).

Em relacao as comorbidades da PC que influenciam na dor intensa encontram-
se a escoliose, o deslocamento do quadril, a contratura muscular e a disfungéo
gastrintestinal severa. A distonia causa a dor devido as contragdes musculares que
resultam em movimentos e posturas anormais e de tor¢do do corpo (MONBALIU et
al., 2017).

Por sua vez, na populagao com TEA, é evidenciada uma maior prevaléncia de
dor associada a capacidade reduzida em relatar sintomas de dor e possibilidade de
haver diferencas nas interpretagdes dos cuidadores responsaveis por criancas e
adolescentes no momento da avaliagdo da dor (GROSVENOR et al., 2021).

A variedade de padrdes cognitivos e de comunicacdo encontrados entre
criancas e adolescentes com transtornos do neurodesenvolvimento dificulta a
avaliacdo da dor quando realizada de maneira ndo sistematica e com instrumentos
inadequados. Por outro lado, a avaliagado adequada e a intervengao precoce previne
o desenvolvimento de sindromes dolorosas resultantes de dor nociceptiva ndo tratada
(BELEW; BARNEY; SCHWANTES; TIBBOEL; VALKENBURG; FRANK, 2020).

Para que a avaliagao da dor possa ser realizada de maneira sistematica e
fidedigna, é necessaria a utilizagdo de instrumentos que considerem a condicéo de
deficiéncia intelectual apresentada por essa populacdo. Dentre os instrumentos
validados encontram-se: o Paediatric Pain Profile (PPP); o Non-Communicating
Children’s Pain Checklist-Revised (NCCPC-R); e o Faces Legs Activity Cry
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Consolability Scale-Revised (r-FLACC) (HUNT et al, 2004; BREAU et al, 2002;
MALVIYA et al, 2006).

Diante do cenario apresentado, o objetivo do PPP é fornecer uma medida
individualizada para cada criangca avaliada. Essa escala solicita que cuidadores
descrevam os dias bons e ruins de seus filhos (HUNT et al., 2002). Ja o objetivo do r-
FLACC é fornecer um método viavel de quantificar a dor de uma crianga com base
em cinco dominios e critérios especificos para pontuar cada um desses dominios. O
FLACC original foi revisado para ampliar os descritores para as subescalas menos
confiaveis quando usadas com criangas com ID (MALVIYA et al, 2006). Tanto a PPP
quanto a FLACC foram validadas para uso com criangcas e adolescentes com
transtornos de neurodesenvolvimento no Brasil.

Por sua vez, o NCCPC-R tem como intuito quantificar as respostas a dor
observadas por cuidadores de criangas e/ou adolescentes de trés a 18 anos de idade
com transtornos de neurodesenvolvimento, independentemente de quao bem eles
conhecem a crianga ou o adolescente. O NCCPC-R inclui sete subescalas (vocal,
social, facial, atividade, corpo e membros, fisiolégicos e comer/dormir) e 30 itens que
variam de zero a trés na pontuagdo, sendo a frequéncia estabelecida da seguinte
maneira: 0=nem um pouco; 1=um pouco; 2=com relativa frequéncia; 3=com muita
frequéncia; e NA=nao se aplica. A pontuagao de corte para considerar como dor é
igual ou maior que sete (BREAU et al., 2002).

A escolha do NCCPC-R como instrumento de avaliagdo da dor baseia-se na
facilidade de compreensao dos itens e adequagao ao publico em questdo, quando
comparado com instrumentos de avaliacdo da dor genéricos. Além disso,
instrumentaliza os cuidados primarios a avaliarem suas criangas e adolescentes em
seus domicilios, valorizando e reconhecendo a familia como central na vida da
crianga, como proposto pela filosofia do Cuidado Centrado na Familia (CCF)
(CORREA et al., 2015).

Frente ao exposto, justifica-se a realizagao deste estudo que objetiva analisar
as propriedades psicométricas da versao brasileira do Non-communicating Children’s
Pain Checklist-Revised (NCCPC-R), por permitir que haja uma mensuragao objetiva
da dor em um publico especifico de criangas com dificuldade de verbalizacao,
permitindo um manejo mais direcionado e especifico para seu alivio, o que repercutira

diretamente na qualidade de vida dessas criangas e cuidadores.



72

6.2 METODO

Estudo metodolégico de abordagem quantitativa, realizado entre junho de 2019
e agosto de 2021, em uma instituicao filantrépica do interior do estado de Sao Paulo.

A amostra inicial era composta por 150 participantes, porém, devido ao
isolamento social decorrente da pandemia de covid-19, as criangas e os adolescentes
nao estavam frequentando o local de maneira regular. Devido a dificuldade de
encontra-los, optou-se por também utilizar a técnica de amostragem em bola de neve,
partindo do pressuposto de que os membros da populacdo contactados poderiam
indicar outros participantes com as mesmas caracteristicas (FAUGIER; SARGEANT,
1997).

Diante disso, a amostra por conveniéncia foi composta por 50 participantes,
sendo o critério de inclusdo, pais ou outros cuidadores responsaveis por criangas e
adolescentes de trés a 18 anos de idade com transtornos de desenvolvimento.

Da totalidade da amostra, 35 participantes foram abordados individualmente
em uma sala reservada exclusivamente para a pesquisa e receberam uma explicacao
sobre como aplicariam o instrumento. Os 15 restantes receberam contato via
WhatsApp® e enviaram a foto do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
assinado, assim como os demais instrumentos preenchidos.

A coleta de dados foi realizada por meio da aplicacédo de trés instrumentos: um
de caracterizagao sociodemografica elaborado pela pesquisadora; o NCCPC-R
traduzido e adaptado para a lingua e cultura brasileiras; e, por fim, a Escala de
Avaliagdo Numérica da Dor (NRS) variando de zero a 10, definindo o que, em sua
opinido, era a percepgao da dor do paciente.

O NCCPC-R adaptado e utilizado na coleta de dados continha 30 itens assim
como o instrumento original, dividido em sete dominios: vocal, social, facial, atividade,
corpo € membros, fisiolégicos e alimentagdo/sono. Para cada um dos itens, os
participantes poderiam assinalar: 0 = nem um pouco; 1 = um pouco; 2 = com relativa
frequéncia; 3 = com muita frequéncia; e na = nao se aplica.

Quanto a anadlise dos dados, inicialmente foram descritos por meio de
frequéncias absolutas e percentuais (varidveis qualitativas) e a partir de medidas

como média, desvio-padréo, minimo, mediana e maximo (variaveis quantitativas).
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A confiabilidade interna dos dominios e do instrumento de forma geral foi
examinada por meio dos alfas de Cronbach e, dado o comprimento diferente dos
dominios (de 2 a 6 itens), por meio de correlagbes item-escala corrigidas (ri-s).

A fim de analisar a validade convergente relacionando o escore geral numérico
com a escala numérica de dor, foi proposto o coeficiente de correlagédo de Spearman
(p), que quantifica esta relacao. Este coeficiente varia entre os valores -1 e 1. O valor
0 (zero) significa que nao ha relagao, o valor 1 indica uma relagao perfeita e o valor -
1 também indica uma relagao perfeita, mas inversa, ou seja, quando uma das variaveis
aumenta a outra diminui. Quanto mais proximo estiver de 1 ou -1, mais forte € essa
relagao entre as duas variaveis.

Para comparar o escore total categorizado (<7/>7) entre os pacientes com
diagnosticos mais prevalentes, com/sem TEA e com/sem PC foi utilizado o modelo de
regresséo log-binomial e estimadas as razdes de prevaléncia (RP) de escore 27. As
comparagdes destes grupos quanto aos dominios (1 a 7) foi feita através do teste de
Mann-Whitney, técnica ndo parameétrica que permite a comparagao de dois grupos
independentes sem que haja suposi¢des quanto a distribuicdo dos dados.

Todos os graficos apresentados foram feitos com o auxilio do software R,
versao 4.0.4 e as analises, por meio do SAS 9.4. Para todas as analises adotou-se
um nivel de significancia de 5%.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos da Universidade Estadual de Londrina, com CAAE n°
11501319.1.0000.5231, e os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre

e Esclarecido.

6.3 RESULTADOS

Todos os participantes do estudo eram do sexo feminino e a idade variou entre
19 e 54 anos, com média de 37,4 anos e desvio-padrao de 8,91 anos. Houve
prevaléncia do estado civil casada (77,0%), sendo que apenas uma participante se
referiu como divorciada.

O grau de relacionamento ou parentesco entre a participante e a crianga ou o
adolescente avaliado foi de 97,9% méaes e apenas 2,0% de cuidadora. Dessas

cuidadoras, 24 (47,9%) referiram como profisséo ser "do lar”.
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A idade das criancas e/ou dos adolescentes avaliados variou entre dois e 18
anos, com média de 8,02 anos e desvio-padrao de 4,65 anos. Os diagndsticos mais
citados foram Paralisia Cerebral (55,1%), Transtorno do Espectro Autista (26,5%),
Hidrocefalia (10%) e outras sindromes neuroldgicas (8,2%).

Quanto as frequéncias frente aos dominios do instrumento (Tabela 1),
prevaleceu a resposta “nem um pouco” que atribuia nota zero ao escore total. A
questao com maior prevaléncia (100%) nessa pontuacéo foi a questédo 27 pertencente
ao dominio VI que contemplava a expresséao “Prendendo a respiragao”. Na frequéncia
“‘um pouco”, com pontuagdo um ao escore, a questao mais prevalente (42,8%) foi a
questao seis do dominio dois que citava a expressao “Interage pouco com os outros,
retraido”.

Na resposta “com relativa frequéncia”, a questao cinco, pertencente ao dominio
dois, contemplava a expressao “Nao colaborativo, irritado, mal-humorado, infeliz” e
teve a prevaléncia (22,4%) frente as demais questdes. Por fim, na opgao “com muita
frequéncia”, a questdo mais citada foi a 17 que contemplava a expressao

“Endurecidos, hiperténico, tensos, rigidos”, pertencente ao dominio cinco.

Tabela 1 — Descrigado das frequéncias por questdo do “NCCPRC-R. Londrina-PR, Brasil, 2020-2021.

i Nem um . Com rtflati_va Com rAnuiFa
Questao pouco (%) Um pouco (%) freq(l:/(:)nma freq(l:/(:)nma
Q1 23 (46,94) 17 (34,69) 8 (16,33) 1(2,04)
Q2 29 (59,18) 14 (28,57) 6 (12,24) 0 (0)
Q3 39 (79,59) 6 (12,24) 4 (8,16) 0 (0)
Q4 36 (73,47) 9 (18,37) 2 (4,08) 2 (4,08)
Q5 20 (40,82) 16 (32,65) 11 (22,45) 2 (4,08)
Q6 20 (40,82) 21 (42,86) 7 (14,29) 1(2,04)
Q7 29 (59,18) 5(10,20) 10 (20,41) 5(10,2)
Q8 39 (79,59) 5(10,20) 3(6,12) 2 (4,08)
Q9 13 (28,89) 21 (46,67) 10 (22,22) 1(2,22)
Q10 26 (56,52) 13 (28,26) 5(10,87) 2 (4,35)
Q11 36 (78,26) 8 (17,39) 0 (0) 2 (4,35)
Q12 38 (80,85) 7 (14,89) 1(2,13) 1(2,13)
Q13 38 (79,17) 3 (6,25) 5(10,42) 2 (4,17)
Q14 30 (61,22) 10 (20,41) 8 (16,3) 1(2,04)
Q15 25 (51,02) 13 (26,53) 8 (16,33) 3(6,12)
Q16 35 (72,92) 8 (16,67) 3 (6,25) 2(4,17)
Q17 30 (62,5) 7 (14,58) 7 (14,58) 4 (8,33)
Q18 34 (72,34) 8 (17,02) 5(10,64) 0 (0)
Q19 41 (85,42) 6 (12,50) 1 (2,08) 0 (0)
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Q20 40 (83,33) 6 (12,50) 0 (0) 2 (4,17)
Q21 43 (89,58) 2 (4,17) 1(2,08) 2 (4,17)
Q22 31 (64,5) 11 (22,92) 4 (8,33) 2 (4,17)
Q23 36 (75,00) 3 (6,25) 9 (18,75) 0 (0)

Q24 39 (81,25) 4 (8,33) 2 (4,17) 3 (6,25)
Q25 35 (74,47) 4 (8,51) 6 (12,77) 2 (4,26)
Q26 43 (91,49) 2 (4,26) 1(2,13) 1(2,13)
Q27 47 (100,0) 0 (0) 0 (0) 0 (0)

Q28 29 (60,42) 9 (18,75) 8 (16,67) 2 (4,17)
Q29 40 (83,33) 4 (8,33) 3 (6,25) 1(2,08)
Q30 37 (77,08) 4 (8,33) 3 (6,25) 4 (8,33)

*Non-Communicating Children Pain Cheklist

A Tabela 2 mostra a comparagéao entre os escores da NRS e do NCCPC-R. E,
em relacao aos escores da NCCPC-R, 73,4% dos resultados foram >7, significando
episodios de dor, considerando que a pontuagéo para dor do instrumento € maior ou

igual a sete.

Tabela 2 — Descrigdo da média, desvio padrdao, minimo e maximo referentes aos escores da *NRS e
*NCCPC-R (n=50). Londrina-PR, Brasil, 2020-2021

Variavel Média Desvio-padrao Minimo Maximo
NRS 1,29 1,67 0 6
NCCCPC-R 13,51 10,96 0 45

*NRS- Escala Numérica da Dor
**Non- Communicating Children Pain Checklist

A analise da confiabilidade apresentou um indice de consisténcia interna geral
do instrumento satisfatério (a=0,89), o que indica que o checklist teve boa consisténcia
interna. Dentre os sete dominios, 0 menor a foi relacionado ao dominio quatro, porém
contempla apenas duas questdes do instrumento: a questdo 14 com a expressao “néo
se mexe, menos ativo ou hipoativo, quieto” e a questao 15 com a expressao “agitado,
inquieto”.

Além disso, ao avaliar o Alpha de Cronbach, excluindo questdes de maneira
individual, notou-se um aumento do a geral do instrumento de 0,89 para 0,90 ao serem
excluidos os itens 14 e 29. O item 14 com a expressao “ndo se mexe, menos ativo ou
hipoativo, quieto” ja havia sido alterado na etapa do pré-teste devido as colocagdes
das participantes da pesquisa. Ja o item 29, com a expressao “Aumento de sono,
sonolento”, também ja havia sido alterado na etapa da avaliagdo do comité de

especialistas devido ao fato de n&o atingir 80% de concordancia.
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Na analise bivariada para identificar a correlagao entre a NRS e o NCCPC-R
por meio do coeficiente de correlagdo de Spearman, o (p) foi de 0,58 conforme Tabela
3.

Tabela 3 — Descri¢do da validagao convergente relacionando o escore geral do *NCCPC-R com a NRS.
Londrina-PR, Brasil, 2020-2021.

Intervalo
~ Correlagao de de _
Relagao Spearman (p) confianga Valor-p (p=0)
95%
NRS vs NCCCPC-R 0,58 0,36 0,74 <0,01

*NCCPC-R- Non Communicating Children Pain Checklist

A comparagao entre os grupos de criangas e/ou adolescentes com diagnosticos
de TEA e PC relacionados aos escores de NCCPC-R demonstraram que 69,23% que
possuem diagnostico de TEA resultaram em um escore de NCCPC-R >7. Ja na
populagao com diagnéstico de PC, a prevaléncia de escore >7 foi de 77,78%.

A Tabela 4 mostra a comparagao do escore total do NCCPC-R relacionado as
faixas de dor da NRS, demonstrando uma maior prevaléncia na faixa de dor de zero

a dois.

Tabela 4 — Descricdo da comparagao do escore total NCCPC-R quantitativo entre as faixas de dor.
Londrina-PR, Brasil, 2020-2021.

Comparacgao do escore total NCCCPC-R quantitativo entre as faixas de dor

Desvio-

NRS n Média padrdio Minimo Mediana Maximo
0az2 38 10,95 10 0 9,5 45
3ab 9 21,67 10,75 8 19 41
>5 3 25,5 3,54 23 25,5 28

*NCCPC-R- Non Communicating Children Pain Checklist

Na anadlise de associagao entre o escore total categorizado (<7/ 27) e as faixas
de dor utilizando teste exato de Fisher, nove criangas apresentaram dor na faixa de 3
a 5 e NCCPC-R de >7 (p=0,10), conforme demonstrado na Tabela 5.
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Tabela 5 — Descricdo da associagdo entre escore total categorizado (<7/27) e as faixas de dor.
Londrina-PR, Brasil, 2020-2021.

NCCCPC-R
NRS Valor-p*
<7 >7
0a2 13 (34,21%) 25 (65,79%)
3a5 0 (0%) 9 (100%) 0,10
>5 0 (0%) 2 (100%)

Destaca-se que nao foi possivel estimar a razdo de prevaléncia devido a nao
existéncia de qualquer crianga com NRS entre 3 e 5 € >5 com escore NCCPC-R <7.
Além disso, a realizagdo da analise fatorial ndo foi possivel devido ao tamanho da

amostra.

6.4 DiscussAo

A dor ainda é um fendmeno bastante presente no cotidiano da populagdo com
DI e entre os diagndsticos da amostra analisada no presente estudo, o Transtorno do
Espectro Autista (TEA) e a Paralisia Cerebral foram os mais citados. Dessa maneira,
o National Survey of Children’s Health (NSCH) afirma existir uma maior prevaléncia
de dor em criangas com TEA frente a criangas da populagdo geral e ainda mais
elevada em criangas com TEA com condi¢gdes neuroldgicas concomitantes, incluindo
DI, paralisia cerebral ou epilepsia/transtorno convulsivo (GROSVENOR et al., 2021).

O DI é uma condicdo que acomete milhares de criancas e adolescentes,
acarretando consequéncias nao s6 para o individuo, mas também para a sua familia.
A demanda de cuidado exacerbada € uma realidade vivenciada por muitas familias,
com énfase no cuidado materno, o que faz com que as cuidadoras acabem abdicando
de suas atribuigdes profissionais, o que foi constatado nos presentes resultados, tendo
em vista que a maioria das participantes do estudo se denominam como profissionais
do lar (FREITAG; MILBRATH; MOTTA, 2020).

O cuidado as criancas e aos adolescentes com transtornos do
neurodesenvolvimento exige dedicagdo, amor, paciéncia, porém, também ¢&
necessario que a familia esteja preparada para lidar com as particularidades
apresentadas por essas criancas. Nessa perspectiva, a avaliacdo da dor € um dos

cuidados que pode gerar angustia e estresse entre os cuidadores.
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Nesse contexto, como ja citado anteriormente, o NCCPC-R vai ao encontro do
CCF, pois valoriza e instrumentaliza os familiares cuidadores perante a rotina da
crianca a fim de identificar possiveis alteragdes compativeis com a presenca de dor
(CORREA et al., 2015).

Os escores totais do NCCPC-R adaptado também foram significativamente
correlacionados com os resultados da NRS por parte dos cuidadores mediante as
observagdes da dor de seus filhos, indicando que de fato, o NCCPC-R possibilitou a
medigdo da dor. Entretanto, salienta-se o carater subjetivo da NRS utilizada pelos
mesmos, 0 que corrobora os achados de Crosta et al. (2014) e Murgia et al. (2019)
em que os valores de NCCPC-PV e NRS sdo comparados com uma correlagao de
Pearson.

Diante do exposto, é necessario reforgcar que o NCCPC-R ja foi validado em
outras culturas, como na lItalia, Franca e Alemanha, porém, mesmo que a maioria dos
principios metodoldgicos tenham sido reproduzidos, em cada uma das validagcdes
houve variagdes de contexto e andlise (KLEINKNECHT, 2007; JOHANSSON;
CARLBERG; JYLLI, 2010; MURGIA et al, 2019).

Uma das variagdes de anadlise foi que no instrumento original proposto por
Breau et al. (2002), os cuidadores foram solicitados a aplicarem a escala em dois
momentos diferentes, em uma situagdo com dor e nao dor. No entanto, no presente
estudo considerou a versao validada italiana proposta por Murgia et al. (2019) em que
os cuidadores foram solicitados a preencher o questionario durante a vida diaria
normal com o intuito de identificar a presenga ou auséncia de dor, com base no escore
do questionario NCCPC-R, correlacionado com o NRS.

Em relacao a analise da confiabilidade interna, os itens 14 e 29, demonstraram
ndo apresentar carga substancial, porém, como n&o foi realizada a analise fatorial
confirmatdria, ndo foi realizada a exclusédo desses itens, mantendo-se na versao final
os 30 itens no instrumento traduzido e validado.

Evidenciou-se, perante a comparagao dos escores de NCCPC-R e NRS, que
ao utilizar uma escala ndo adaptada as necessidades de criangas e adolescentes com
transtornos do neurodesenvolvimento, os cuidadores tendem a generalizar todo o
estado do paciente e classificar a dor em valores baixos e, ao preencherem os itens
do NCCPC-R, os escores foram elevados.

Como limitagbes de estudo, pode-se mencionar o contexto de pandemia de

covid-19 que dificultou o0 acesso ao publico-alvo, inclusive, fazendo com que a amostra
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total tenha sido revista. Além disso, as criancas foram observadas em seus domicilios
e sem supervisdo da pesquisadora, o que pode ter gerado alguma alteragdo no
momento da avaliagdo. Por fim, entende-se também como limitagdo o fato de o
mesmo observador ter utilizado a escala NRS e NCCPC-R, o que pode ter ocasionado

conflito nos escores.

6.5 CONCLUSAO

De acordo com os resultados, a versao brasileira da escala NCCPC-R exibiu
consisténcia interna e evidéncias de validade preliminares que sugerem que o
instrumento pode avaliar a dor na populagdgo com transtornos de
neurodesenvolvimento e que o comportamento de dor dessas criancas € observavel
e mensuravel.

No entanto, a replicacdo do instrumento em uma amostra maior é necessaria
para a possibilidade de novas analises estatisticas e a avaliacido da psicometria do

instrumento.
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7 CONCLUSAO DA TESE

Por meio da revisdo de literatura, foi possivel identificar, perante a
complexidade e a multidimensionalidade do fendmeno doloroso, as particularidades
da crianga e do adolescente com disfungéo cognitiva, que dificulta e até impossibilita
a avaliacado adequada da dor. Além disso, foi possivel comprovar a importancia e a
condicdo sine qua non da utilizagado de instrumentos adaptados e validados para a
avaliacao da dor dessa populagao.

Como implicagdo para a enfermagem, pode-se reafirmar a importancia da
equipe de enfermagem na avaliagdo adequada da dor como sinal vital e do enfermeiro
como condutor do manejo adequado.

Conforme foi descrito, o processo de Adaptacao Cultural e Validagdo do Non-
Communicating Children Pain Checklist- Revised (NCCPC-R) foi realizado seguindo
os protocolos e referenciais adotados. Considerando as etapas percorridas, o
instrumento adaptado para o portugués falado no Brasil foi denominado como
Checklist Nao Verbal de Dor Infantil. Em relagdo as propriedades psicométricas, o
instrumento final teve uma analise de consisténcia interna do instrumento satisfatéria,
apresentando Alfa de Cronbach de 0,86.

Além disso, foi possivel identificar e concluir que o instrumento adaptado
demonstrou valores de avaliagdo da dor significativamente mais elevados frente a
Escala Numérica da Dor aplicada pelos cuidadores. Em relagdo aos diagnosticos da
populagao-alvo, corroborando a literatura, os pacientes com diagnéstico de paralisia
cerebral apresentaram maiores indices de NCCPC-R se comparados aos demais
diagnésticos.

A coleta de dados foi realizada durante a pandemia de covid-19 e a amostra
selecionada para o estudo foi considerada altamente vulneravel dificultando o acesso
para a coleta de dados. Devido a isso, a amostra foi reduzida e, como limitagao da
analise estatistica, ndo foi possivel realizar a analise fatorial confirmataria.

Como contribuicdo para o manejo da dor, a adaptagdao do NCCPC-R expande
as possibilidades dos profissionais e cuidadores, para que possam, de fato, avaliar a
dor da crianga e adolescentes com transtornos do desenvolvimento, considerando as
particularidades de seu diagndstico e as comorbidades associadas.

Salienta-se, porém, que o instrumento adaptado, assim como o instrumento

original, ndo é um instrumento de rapida aplicacdo, o que pode dificultar sua
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viabilidade na pratica dos cuidadores, em fungcado do alto grau de dependéncia dos
familiares sob seus cuidados, o que implica na execugao de grande numero de tarefas

diarias e pouco tempo disponivel para atividade adicional.
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APENDICE A
QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO
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Questionario Sociodemogréfico n°®

Nome do responsavel:

Idade: Sexo:

Profissao:

Estado civil:

Filhos:

Grau de parentesco com a crianga:

Idade da crianga que necessita de cuidados:

Diagnéstico:

Telefone:
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APENDICE C
NON-COMMUNICATING CHILDREN'’S PAIN CHECKLIST-REVISED TRADUZIDO E
ADAPTADO PARA LINGUA E CULTURA BRASILEIRA

Checklist Nao-Verbal de Dor Infantil — Revisado (CNVDI-R)

NOME: DATA:

OBSERVADOR: HORARIO INICIAL: HORARIO FINAL:

Com que frequéncia esta crianca demonstrou tais comportamentos nas tltimas duas horas? Favor circular um
nimero para cada item. Se algum item néo se aplica a esta crian¢a (por exemplo, esta crian¢a nio ingere
alimentos sélidos ou ndo pode se utilizar das méos), entdo indique “néo se aplica” para o referido item.

0=NEM UM POUCO; 1= UM POUCO; 2 = COM RELATIVA FREQUENCIA; 3 = COM MUITA FREQUENCIA; NA = NAO SE APLICA

I. Vocal
1. Gemidos,queixoso, choramingando 1 2 3 NA
2. Chorando (um pouco alto)........... 1 2 3 NA
3 Gritando/berrando (muito alto)................c..coeeuenne. 1 2 3 NA
4. A crianga fala ou faz algum som quando esta com dor. 1 2 3 NA
II. Social
5. Nao colaborativo, irritado, mal-humorado, infeliz.........................oooiiiiiniin, 0 1 2 3 NA
6. Interage pouco com os outros, retraido.......... 0 1 2 3 NA
7. Querendo colo ou proximidade fisica 0 1 2 3 NA
8.  Dificil de distrair, ndo consegue se satisfazer ou se acalmar........................... 0 1 2 3 NA
I1I. Facial
9. Testa franzida..........ccooeuiiiiiiiiit i s .0 1 2 3 NA
10.  Olhos apertados, arregalados. Area entre as sobrancelhas franzida.. .0 1 2 3 NA
11. Expressdo de tristeza, fazendo “beicinho” com a boca, ndo sorri.. 0 1 2 3 NA
12. Labios contraidos, apertados, fazendo beigo ou tremendo........... 0 1 2 3 NA
13. Bater ou ranger os dentes, mastigar ou empurrar a lingua para fora. 0 1 2 3 NA
IV. Atividade
14. Nao se mexe, menos ativo ou hipoativo, qUIELO. ...........oveuieiiiineriiiiiiniiiens 0 1 2 NA
15, Agitado, INQUICTO. . ....cveviitiiieiiiieeiiiene sttt e e eie e eieneeenen o0 1 2 NA
V. Corpo e Membros
16. Mole, hipotodnico, flacido. . .0 1 2 3 NA
17. Endurecidos, hipertonico, tensos, rigidos. .0 1 2 3 NA
18.  Aponta ou toca o local do corpo que doi ......c.ceeveunnene .0 1 2 3 NA
19. Protegendo, apoiando ou defendendo a parte do corpo que doi......coceenvvninininnn. 0 1 2 3 NA
20. Encolhe repentinamente a parte do corpo que doi, mostrando-se sensivel ao toque ... 0 1 2 3 NA
Movimenta o corpo de maneira especifica para mostrar a dor 0 1 2 3 NA
(p.ex., cabega para tras, bragos caidos, se curvando etc.)..................
VI. Fisiologico
22, TIEMENAO. ..ttt e e e 0 1 2 3 NA
23. Mudanga de cor, palidez ] 1 2 3 NA
24. Suando, transpirando... 0 1 2 3 NA
25. Lagrimas 0 1 2 3 NA
26. Dificuldade para respirar, respiragao rapida, falta de ar, ofegante. .0 1 2 3 NA
27. Prendendo @ reSPIraGaO. ... . ...ueu ettt 0 1 2 3 NA
VII. Alimentagdo/Sono
28. Comendo menos, Sem APELite........ccoevernerrreninenniininenateenieaineneneneineiaieneee 0 1 2 NA
29. Aumento de sono, sonolento. .0 1 2 3 NA
30. DOIINE POUCO. ..t eeteeteteteee et et et e et et ettt et et ebe st en e e ene e 0 1 2 3 NA

SUMARIO DE PONTUACAO:
Categoria: | / TOTAL

Pontuacio:




95

APENDICE D
FICHA DE AVALIACAO E INSTRUCOES AO COMITE DE ESPECIALISTAS

A Non-communicating Children’s Pain Checklist — Revised (NCCPC-R) é
composta por 30 itens, incluindo categorias de avaliagdo como aspectos vocais,
sociais, faciais, de atividade, e sinais fisiolégicos. Cada item da escala é pontuado de
0 a 3 com base em seis subescalas (ou seja, vocal, social, facial atividade, corpo e
membros fisioldgicos). Produz uma pontuacgao total que varia de 0 a 81. O escore varia
entre 6 e 10, podendo indicar dor leve a moderada e intensa.

Tendo como referéncia a versao original do instrumento, cada um dos itens
devera ser avaliado quanto a:

1) Equivaléncia semantica: denota a equivaléncia no significado das
palavras, envolvendo o vocabulario e a gramatica.
2) Equivaléncia idiomatica: representa a equivaléncia de expressodes

idiomaticas e coloquiais, pois algumas vezes, a simples tradugdo da expresséo
original pode acarretar numa total perda de significado no outro idioma; sendo
necessaria a substituicdo por expressdes equivalentes, para preservar o0 seu
significado original;

3) Equivaléncia cultural: refere-se as situagdes evocadas ou retratadas
nos itens que devem corresponder as vivéncias em nosso contexto cultural.
4) Equivaléncia conceitual: avalia se os itens utilizados no instrumento

possuem, além da equivaléncia semantica, equivaléncia de conteudo, expressando
0S mesmos conceitos.

Para determinar sua avaliagdo, os juizes deverao apontar sua concordancia ou
discordancia quanto a forma final de cada questdo marcando uma das seguintes
opgoes:

- Esta de acordo
- Nao esta de acordo

Caso assinale “Nao esta de acordo”, favor acrescentar sugestdes ao lado de
cada item.
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Non-communicating Children’s Pain Checklist — Revised (NCCPC-R)
Instrumento para avaliagao da equivaléncia ap6s sintese das tradugoes

O NCCPC-R foi projetado para uso com criancas, com idade entre 3 e 18 anos, que

sdo incapazes de

falar

por

conta

de

danos ou

deficiéncias

cognitivas

(mentais/intelectuais). Pode ser usado independentemente de a crianca ter ou ndo danos
e/ou deficiéncias fisicas. O NCCPC-R foi projetado para ser usado sem necessidade de
treinamento por pais e cuidadores. Também pode ser usado por outros adultos que nao
sejam familiarizados com uma crianga especifica (ndo a conhegam bem).

O NCCPC-R foi planejado para uso com dores de curta ou longa duragéo, na casa da
crianga ou em cenario residencial de longa duragao.

whimpering (fairly

Dominio 1 (Vocal) Equivaléncia | Equivaléncia | Equivaléncia | Equivaléncia Sugestao
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual de
modificagao
1. Original: () De acordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
Moaning, whining, acordo acordo acordo

() Nao esta

soft)
() Nao esta
de acordo ( )Naoesta | ( )Naoesta | ( )Naoesta
de acordo de acordo de acordo
Traduzido:
Gemidos, fala
manhosa,
choromingando
(baixinho)
2. Original: Crying () De acordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
(moderately loud) acordo acordo acordo

word for pain
(e.g., aword, cry
or type of laugh

Traduzido:
Usando sons,
gestos
especificos para
descrever a dor
(p-ex., uma

() Nao esta
de acordo

( )Nao esta
de acordo

( )Nao esta
de acordo

Traduzido: de acordo ( )Néoesta | ( )Naoesta | ( )Naoesta
Chorando de acordo de acordo de acordo
(moderadamente
alto)
3. Original: ( )Deacordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
Screaming/yelling acordo acordo acordo
(very loud)
() Nao esta
de acordo ( )Néoestd | ( )Naoesta | ( )Naoesta
Traduzido: de acordo de acordo de acordo
Gritando/berrando
(muito alto)
4. Original: A () Deacordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
specific sound or acordo acordo acordo

( )Nao esta
de acordo
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palavra, choro ou
tipo de risada)

Equivaléncia | Equivaléncia | Equivaléncia | Equivaléncia | Sugestao
Dominio 2 (Social) Semantica Idiomatica Cultural Conceitual de
modificagao
5. Original: Not () De acordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
cooperating, acordo acordo acordo
cranky, irritable,
unhappy
() Néo esta
de acordo ( )Né&oesta | ( )Néoesta | ( )Naoesta
Traduzido: Nao de acordo de acordo de acordo
coopera, irritado,
mal-humorado,
triste
6. Original: Less () De acordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
interaction with acordo acordo acordo

others, withdrawn

Traduzido: Menos

( )Nao esta
de acordo

() Nao esta

() Nao esta

( )Nao esta

interagdo com os outros, de acordo de acordo de acordo
retraido e introvertido
7. Original: Seeking | ( ) De acordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
comfort or acordo acordo acordo
physical
closeness
( )Néoesta
de acordo ( )Naoesta | ( )Naoesta | ( )Naoesta
Traduzido: de acordo de acordo de acordo
Procurando
conforto ou
proximidade fisica
8. Original: Being ( )Deacordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
difficult to distract, acordo acordo acordo

not able to satisfy
or pacify

Traduzido:
Dificuldade para
se distrair,
incapaz de se
satisfazer ou se

() Néo esta
de acordo

( )Néo esta
de acordo

( )Néo esta
de acordo

( )N&aoesta
de acordo

acalmar
Dominio 3 ( Equivaléncia | Equivaléncia | Equivaléncia | Equivaléncia | Sugestao
Facial) Semantica Idiomatica Cultural Conceitual de

modificagdo
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Traduzido: Bater
ou ranger 0s
dentes, mastigar
ou empurrar a
lingua para fora

de acordo

de acordo

9. Original: A | ( )Deacordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
furrowed brow acordo acordo acordo
Traduzido: Testa | ( ) N&o esta
franzida de acordo ( )Néoestda | ( )Naoesta | ( )Naoesta

de acordo de acordo de acordo

10. Original: A | ( )Deacordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De

change in eyes, acordo acordo acordo
including:
squinching of
eyes, eyes | ( )Naoesta
opened wide, | de acordo ( )Né&oesta | ( )Néoesta | ( )Naoesta
eyes frowning de acordo de acordo de acordo
Traduzido:
Mudanca nos
olhos, incluindo:
olhos apertados,
arregalados

11. Original: Turning | ( ) Deacordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
down of mouth, acordo acordo acordo
not smiling

() Nao esta
Traduzido: de acordo ( )N&oesta | ( )Néoesta | ( )Naoesta
Expressao de de acordo de acordo de acordo
tristeza, ndo sorri

12. Original: Lips | ( ) De acordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
puckering up, acordo acordo acordo
tight, pouting, or
quivering

() Néo esta

de acordo ( )N&oestda | ( )Néoesta | ( )Naoesta
Traduzido: de acordo de acordo de acordo
Labios contraidos,
apertados,
fazendo beigo, ou
estremecendo

13. Original: ( )Deacordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
Clenching or acordo acordo acordo
grinding teeth,
chewing or
thrusting tongue | () N&o esta
out de acordo ( )Né&oesta | ( )Néoesta | ( )Naoesta

de acordo

Dominio 4
(Atividade)

Equivaléncia
Semantica

Equivaléncia
Idiomatica

Equivaléncia
Cultural

Equivaléncia
Conceitual

Sugestao
de
modificagao
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14. Original: Not | ( ) De acordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
moving, less acordo acordo acordo
active, quiet

( )Nao esta
Traduzido: Nao | de acordo ( )Néoestda | ( )Naoesta | ( )Nao esta
se mexendo, de acordo de acordo de acordo
menos ativo,
quieto

15. Original: Jumping | ( ) De acordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
around, agitated, acordo acordo acordo

Traduzido:

Pulando por todos os lados,
agitado, inquieto

( )Néoesta
de acordo

( )Nao esta
de acordo

( )Nao esta
de acordo

( )Naoesta
de acordo

Dominio 5 Equivaléncia Equivaléncia | Equivaléncia | Equivaléncia | Sugestao
(Corpo e Semantica Idiomatica Cultural Conceitual de
Membros) modificagao
16. Original: Floppy () De acordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
acordo acordo acordo

Traduzido: Mole

() Nao esta

de acordo ( )Néoesta | ( )Néoesta | ( )Naoesta
de acordo de acordo de acordo
17. Original: stiff, | ( ) De acordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
spastic, tense, acordo acordo acordo
rigid
() Nao esta
Traduzido: de acordo ( )Néoestda | ( )Naoesta | ( )Naoesta
Firme, de acordo de acordo de acordo
endurecido,
tenso, rigido
18. Original: ( )Deacordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
Gesturing to or acordo acordo acordo
touching part of
the body that hurts
() Nao esta
de acordo ( )Néoestda | ( )Néoestda | ( )N&oesta
Traduzido: de acordo de acordo de acordo
Gesticulando em
diregéo ou
tocando a parte
ferida do corpo
19. Original: ( )Deacordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
Protecting, acordo acordo acordo
favoring or
guarding part of
the body that hurts | () N&o esta
de acordo ( )NZoestd | ( )Naoesta | ( )Naoesta
de acordo de acordo de acordo
Traduzido:
Protegendo,

favorecendo ou
defendendo a
parte do corpo
que déi
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20.

Original:

Flinching or
moving the body
part away, being
sensitive to touch

() De acordo

() Nao esta

De
acordo

De
acordo

De
acordo

de acordo ( )NZoestd | ( )Naoesta | ( )Naoesta
de acordo de acordo de acordo
Traduzido:
Encolhendo  ou
afastando a parte
que doi do corpo,
mostrando-se
sensivel ao toque
21. Original: Moving | ( ) De acordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
the body in a acordo acordo acordo

specific way to
show pain (e.g.
head back, arms

down, curls up
etc.)
Traduzido:

Movimentando o
corpo de maneira
especifica para
mostrar a  dor
(p.ex., cabega para
tras, bragos caidos,
se curvando etc.)

() Nao esta
de acordo

() N&o esta
de acordo

() Nao esta
de acordo

() Nao esta
de acordo

Dominio 6 Equivaléncia Equivaléncia | Equivaléncia | Equivaléncia | Sugestdao
(Fisioloégico) Semantica Idiomatica Cultural Conceitual de
modificagao

22. Original: ( )De acordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De

Shivering acordo acordo acordo

Traduzido: () Nao esta

Tremendo de acordo ( )Néoesta | ( )Naoesta | ( )Naoesta

de acordo de acordo de acordo

23. Original: Change | ( )De acordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De

in color, palor acordo acordo acordo

Traduzido:

() Nao esta

Mudanga de cor, de acordo ( )Naoestda | ( )Naoesta | ( )Nao esta
palidez de acordo de acordo de acordo
24. Original: () De acordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
Sweating, acordo acordo acordo
perspiring
() Nao esta
Traduzido: de acordo ( )N&oestda | ( )Naoesta | ( )Nao esta
Suando, de acordo de acordo de acordo
transpirando
25. Original: Tears () De acordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
acordo acordo acordo

Traduzido:
Lagrimas

() Nao esta
de acordo

() N&o esta
de acordo

() N&o esta
de acordo

() N&o esta
de acordo
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26.

Original: Sharp
intake of breath,

() De acordo

( ) De
acordo

( ) De
acordo

( ) De
acordo

gasping
() Nao esta
Traduzido: de acordo ( )NZoestd | ( )Naoesta | ( )Naoesta
Grande ingestéao de acordo de acordo de acordo
de ar, dificuldade
para respirar
27. Original: Breath ( )Deacordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
holding acordo acordo acordo

Traduzido: () Nao esta

Prendendo a de acordo ( )Néoesta | ( )Néoesta | ( )Naoesta

respiragéo de acordo de acordo de acordo

Dominio 7 Equivaléncia Equivaléncia | Equivaléncia | Equivaléncia | Sugestao
(Alimentagao/ Semantica Idiomatica Cultural Conceitual de
Sono) modificacio

28. Original: Eating () Deacordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De

less, not acordo acordo acordo

interested in food

() Nao esta

Traduzido: de acordo ( )Néoestda | ( )Naoesta | ( )Naoesta
Comendo menos, de acordo de acordo de acordo
falta de interesse
por alimentos

29. Original: ( )Deacordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
Increase in sleep acordo acordo acordo

Traduzido: () Nao esta
Aumento de acordo ( )Néoestd | ( )Naoestd | ( )Naoesta
significativo de de acordo de acordo de acordo
sono

30. Original: () De acordo | ( ) De | ( ) De | ( ) De
Decrease in sleep acordo acordo acordo

Traduzido:
Reducgao de sono

() Nao esta
de acordo

() N&o esta
de acordo

() N&o esta
de acordo

() N&oesta
de acordo
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APENDICE E

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TITULO DA PESQUISA: “TRADUCAO, ADAPTACAO TRANSCULTURAL E VALIDACAO
PARA USO NO BRASIL DA ESCALA NON-COMMUNICATING CHILDREN’'S PAIN
CHECKLIST”

Prezado(a) Senhor(a):

Gostariamos de convida-lo a participar da pesquisa “TRADUCAO, ADAPTACAO
TRANSCULTURAL E VALIDACAO PARA USO NO BRASIL DA ESCALA NON-
COMMUNICATING CHILDREN’S PAIN CHECKLIST”, realizada no municipio de Presidente
Prudente/SP.

O obijetivo da pesquisa é validar um instrumento para avaliagdo da dor de criangas com déficit
cognitivo. A sua participagdo € muito importante e ela se daria da seguinte forma:

Em um primeiro momento, o senhor(a) recebera as instrugdes para a utilizagcdo da escala.
Depois, o senhor (a) aplicara essa escala na crianga sob sua responsabilidade no seu
domicilio conforme as orientagoes.

Gostariamos de esclarecer que sua participagcdo é totalmente voluntaria, podendo vocé:
recusar-se a participar, ou mesmo desistir a qualquer momento sem que isto acarrete qualquer
Onus ou prejuizo a sua pessoa. Informamos ainda que as informacbes serdo utilizadas
somente para os fins desta pesquisa e serdo tratadas com o mais absoluto sigilo e
confidencialidade, de modo a preservar a sua identidade. Espera com esta pesquisa poder
validar um instrumento para avaliagao da dor de criangas com déficit cognitivo.

Informamos que o senhor ndo pagara nem sera remunerado por sua participagao.
Garantimos, no entanto, que todas as despesas decorrentes da pesquisa serao ressarcidas,
guando devidas e decorrentes especificamente de sua participacdo na pesquisa. Caso vocé
tenha duvidas ou necessite de maiores esclarecimentos pode me contatar: Stela Cruz
Faccioli, no telefone (18) 997903895

Este termo devera ser preenchido em duas vias de igual teor, sendo uma delas, devidamente
preenchida e assinada entregue a vocé.

Stela Faccioli Ederli

Presidente Prudente, SP

(18) 997903895

RG: 47923132-1

Eu, fendo sido devidamente esclarecido sobre os procedimentos da pesquisa,
concordo em participar voluntariamente da pesquisa descrita acima.

Assinatura (ou impressao dactiloscépica):

Data:
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ANEXOS
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ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA
ENVOLVENDO SERES HUMANOS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

- DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: TRADUCAO, ADAPTACAO TRANSCULTURAL E VALIDACAO PARA USO NO
BRASIL DA ESCALA NON-COMMUNICATING CHILDRENS PAIN CHECKLIST

Pesquisador: Stela Cruz Faccioli

- Area Tematica:

Verséo: 3

CAAE: 11501319.1.0000.5231

Instituicao Proponente: CCS - Departamento de Enfermagem - Mestrado em Enfermagem
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

- DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.452.594

- Apresentacao do Projeto:

Trata-se de um projeto de doutorado da pesquisadora responsavel que pretende fazer estudo metodolégico,
caracterizado pelos processos de testagem de instrumentos de coleta de dados, que seguira as etapas
metodoldgicas propostas por Beaton et al. (2000) e segundo o Protocolo para Tradugdo da Organizagao
Mundial da Saude, contemplando as seguintes etapas: tradugdo do instrumento original, sintese da
tradugbes, avaliagdo por comité de especialistas, retrotradugéo (back-translation) e pré-testes com o publico
-alvo. A pesquisa sera realizada em um municipio do interior do estado de S&o Paulo, sendo utilizados como
locais de estudo, duas instituicdes filantrépicas que prestam assisténcia a criangas e adolescentes que
necessitam de condigdes especiais. A amostra sera composta por cuidadores e/ou responsaveis pelas
criancas e adolescentes com déficit cognitivo, com idades entre trés a 18 anos. Para a analise dos dados sera
construido um banco de dados no software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), verséo

18.0 (IBM, Chicago, IL, EUA). Para a caracterizagdo da amostra sera utilizada uma analise descritiva e para
a testagem das propriedades psicométricas da versao adaptada da escala.

- Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:
Validar a versao para a lingua portuguesa falada no Brasil da escala Non communicating Children’s Pain

Checklist.
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Objetivo Secundario:

1) Traduzir a Non-communicating Children’s Pain Checklist- Revised para para o idioma portugués do Brasil;2)
Realizar a adaptacao transcultural da escala Non-communicating Children’s Pain Checklist- Revised para uso
no Brasil; 3) Verificar a validade de face e de contetido da escala Noncommunicating Children’s Pain Checklist-
Revised traduzida para o idioma portugués do Brasil; 4) Verificar a confiabilidade da versao da lingua
portuguesa falada no Brasil da escala Non-communicating Children’s Pain Checklist- Revised;5) Avaliar a
confiabilidade da versao adaptada da escala Non-communicating Children’s Pain Checklist- Revised para a
cultura brasileira; 6) Verificar a validade de constructo da versdo adaptada da escala Non-communicating
Children’s Pain Checklist- Revised para a cultura brasileira.7) Identificar a percepgdo de pais e/ou
responsaveis por criangas com déficit cognitivo frente a dor vivenciada pelas criangas.

- Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

A participagao nesta pesquisa nao infringe as normas legais e éticas. Os procedimentos adotados nesta
pesquisa obedecem aos Critérios da Etica em Pesquisa com Seres Humanos conforme Resolugdo no.
510/2016 do Conselho Nacional de Saude. Nenhum dos procedimentos usados oferece riscos a sua
dignidade. Porém, pelo fato do publico alvo ser os responsaveis de criangas e adolescentes com déficit
cognitivo, que exigem uma série de cuidados diferenciados, a participagdo na pesquisa pode acarretar em
uma atividade a mais para esses responsaveis, e eventualmente podera causar um certo tipo de estresse,
preocupagdo com o preenchimento. Caso o participante se sinta sobrecarregado pela participagdo na
pesquisa, o mesmo podera comunicar a pesquisadora e sera desligado da pesquisa.

Beneficios:

Ao participar desta pesquisa nao tera nenhum beneficio financeiro ao participante. Entretanto, espera-se que
este estudo traga informagdes importantes quanto a avaliagdo da dor da crianga com déficit cognitivo,
melhorando a qualidade de vida dessa populagao.

- Comentarios e Considerag6es sobre a Pesquisa:

Trata-se de um estudo importante para area, segundo a pesquisadora acredita-se que a NCPCC adaptada e
validada sera uma ferramenta Util para a pratica clinica na avaliagdo dos sinais e sintomas decorrentes do
fenbmeno doloroso, resultando em um manejo da dor adequado frente a essa populagéo.
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- Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Os termos de apresentagéo obrigatéria estdo corretos.
Folha de Rosto, TCLE, Projeto na integra, carta de autorizagdo do servigo para contatar os participantes e

realizar a pesquisa.

- Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgodes:

O pesquisador respondeu satisfatoriamente todas as pendéncias. O projeto esta aprovado.

- Consideragdes Finais a critério do CEP:

Prezado(a) Pesquisador(a),

Este é seu parecer final de aprovagdo, vinculado ao Comité de Etica em Pesquisas Envolvendo Seres
Humanos da Universidade Estadual de Londrina. E sua responsabilidade apresenta-Lo aos 6rgdos e/ou
instituicdes pertinentes.

Ressaltamos, para inicio da pesquisa, as seguintes atribuicdes do pesquisador, conforme Resolugado CNS
466/2012 e 510/2016:

A responsabilidade do pesquisador é indelegavel e indeclinavel e compreende os aspectos éticos e legais,
cabendo-lhe:

- conduzir o processo de Consentimento e de Assentimento Livre e Esclarecido;

- apresentar dados solicitados pelo sistema CEP/CONEP a qualquer momento;

- desenvolver o projeto conforme delineado, justificando, quando ocorridas, a sua mudanga ou interrupgao;

- elaborar e apresentar os relatérios parciais e final;

- manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua guarda e responsabilidade, por um
periodo minimo de 5 (cinco) anos apds o término da pesquisa;

- encaminhar os resultados da pesquisa para publicagdo, com os devidos créditos aos pesquisadores e
pessoal técnico integrante do projeto;

- justificar fundamentadamente, perante o sistema CEP/CONEP, interrupgéo do projeto ou a ndo publicagédo

dos resultados.

Coordenacgédo CEP/UEL.

- Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS DO P | 26/06/2019 Aceito
do Projeto ROJETO_1308933.pdf 20:39:43
TCLE / Termos de | TERMO.docx 12/05/2019 | Stela Cruz Faccioli Aceito
Assentimento / 22:23:38
Justificativa de
Auséncia
Outros CONTATOUNOESTE.pdf 252)/202/12%9 Stela Cruz Faccioli Aceito
Declaracao de ESTRUTURAUNOESTE.pdf 29/03/2019 | Stela Cruz Faccioli Aceito
Instituigcao e 22:30:51
Infraestrutura
Projeto Detalhado / [ PROJETO_PESQUISAFINAL.pdf 29/03/2019 | Stela Cruz Faccioli Aceito
Brochura 22:24:37
Investigador
Folha de Rosto ROSTO.pdf 2860%/72(1)19 Stela Cruz Faccioli Aceito
Outros APENDICE_.pdf 04/03/2019 | Stela Cruz Faccioli Aceito

16:00:27
Outros ESCALA.pdf 04/03/2019 | Stela Cruz Faccioli Aceito
15:48:25

- Situagao do Parecer:

Aprovado

- Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

LONDRINA, 12 de Julho de 2019

Assinado por: Adriana Lourenco Soares (Coordenador(a))




