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RESUMO 

 

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

com alta prevalência do tipo neuropática. A dor crônica é um fenômeno complexo que pode 

gerar impacto na vida das pessoas e requer uma avaliação multidimensional e interprofissional 

acurada, contemplando aspectos biopsicossociais. No entanto, a falta de uniformidade no uso 

dos instrumentos de avaliação para crianças e adolescentes com DF pode contribuir para 

tratamento excessivo ou insuficiente. Objetivo: Mapear as características dos instrumentos 

para avaliação da dor auto-relatados em crianças e adolescentes com DF e identificar 

ferramentas específicas para a população que permitam o rastreio da dor neuropática. Material 

e métodos: A revisão foi conduzida utilizando a estratégia Population, Concept e Context 

(PCC) para revisões de escopo e seguiu as recomendações do Guideline Preferred Reporting 

Items for Systematic Reviews and Meta-Analysis extension for Scoping Reviews. A busca foi 

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

terceiro pesquisador foi consultado nos casos de divergência. A seleção se deu por títulos, 

resumos e leitura do texto na íntegra. Os dados extraídos foram autoria, ano, desenho do estudo, 

características da amostra e do instrumento de avaliação, além das evidências de propriedades 

clínicas e psicométricas de medidas. Resultados: Foram identificados 54 estudos, dos quais 18 

foram incluídos nas análises. Das 18 ferramentas, foram identificadas cinco escalas de 

intensidade da dor, três escalas de faces, sendo três específicas para pessoas com DF e nove 

com versão em português. As dimensões mais avaliadas foram: saúde física, mental, emocional, 

social, aspectos funcionais e qualidade de vida. Em relação à dor, as variáveis mais comuns 

foram intensidade, localização, tipo de dor, qualidade da dor e impacto funcional. Conclusão: 

O estudo evidencia a presença de três ferramentas específicas (IPESCA, PedsQL™SCD, 

SCPBI-Y) e a ausência de um instrumento específico para a triagem da dor neuropática em 

crianças e adolescentes com DF.  

Palavras chave: Medição da dor; Dor neuropática; Doença Falciforme; Criança e Adolescente. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



ABSTRACT 

 

Introduction: Pain in sickle cell disease (SCD) is a striking feature from childhood, with a high 

prevalence of the neuropathic type. Chronic pain is a complex phenomenon that can have a 

significant impact on people's lives and requires accurate multidimensional and 

interprofessional assessment, taking into account biopsychosocial aspects. However, the lack 

of uniformity in the use of assessment tools for children and adolescents with SCD may 

contribute to excessive or insufficient treatment. Objective: To map the characteristics of self-

reported pain assessment tools in children and adolescents with SCD in order to support the 

development of a new tool. Material and methods: The review was conducted using the 

Population, Concept, and Context (PCC) strategy for scoping reviews and followed the 

recommendations of the Guideline Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and 

Meta-Analysis extension for Scoping Reviews. The search was performed by two independent 

researchers in the PubMed, SciELO, and LILACS databases. A third researcher was consulted 

in cases of disagreement. The selection was based on titles, abstracts, and full-text reading. The 

data extracted were authorship, year, study design, sample characteristics, and assessment 

instrument, in addition to evidence of clinical and psychometric properties of measures. 

Results: Fifty-four studies were identified, of which 18 were included in the analyses. Of the 

18 tools, five pain intensity scales were identified, three face scales, three of which were specific 

to people with SCD, and nine with a Portuguese version. The most evaluated dimensions were 

physical, mental, emotional, and social health, functional aspects, and quality of life. Regarding 

pain, the most common variables were intensity, location, type of pain, quality of pain, and 

functional impact. Conclusion: The study highlights the absence of a specific and 

multidimensional instrument to assess pain in children and adolescents with sickle cell disease 

that includes physical measures such as quantitative sensory testing and with adequate 

psychometric properties. 

Keywords: Pain measurement; Neuropathic pain; Sickle cell disease; Children and adolescents. 
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1 INTRODUÇÃO 

 

A Doença Falciforme (DF) designa um espectro de hemoglobinopatias hereditárias 

caracterizadas pela presença obrigatória da hemoglobina S (HbS)1. Globalmente, a DF 

representa a alteração genética de maior prevalência e no contexto brasileiro, observa-se uma 

concentração notável na região do Recôncavo Baiano, onde a incidência supera a média 

mundial, atingindo uma taxa de 1:314 nascidos vivos 2,3. 

 

A dor, sintoma comum desde a infância em pessoas com DF, é definida como “uma experiência 

sensorial e emocional desagradável associada ou semelhante àquela associada a dano tecidual 

real ou potencial” e pode ser classificada por tempo ou etiopatogênese. Condições neuropáticas 

são comuns em indivíduos com doenças do sistema somatossensorial e sua identificação 

determina condutas e estratégias de tratamento específicas 4,5. A maior parte das internações no 

país de pessoas com DF ocorre devido às crises álgicas agudas6-8. A persistência ou recorrência 

da dor pode sinalizar a presença de disfunções no sistema nervoso, onde os mecanismos 

neuropático e nociplástico são mencionados7,8. Estudos propõem que um maior percentual de 

indivíduos com DF possui perfil neuropático e apenas uma pequena parcela dessa população 

inicia precocemente o tratamento adequado 9,10. 

 

Considerando a dor na DF como complexa e multifacetada, autores sugerem que sua avaliação 

e manejo sejam baseados na abordagem biopsicossocial e realizados por uma equipe 

multiprofissional 11. Escalas multidimensionais são recomendadas para avaliação da dor nesses 

pacientes, porém na prática clínica é observado o uso de ferramentas unidimensionais, 

negligenciando o impacto psicossocial. Estudos recentes mostram evidências do mecanismo 

neuropático, porém sua avaliação se limita a pesquisas com pouca influência na prática clínica 

ou uso das ferramentas painDETECT e Douleur Neuropathique en 4 Questions© (DN4) que 

foram validadas para adolescentes e adultos12,13. Uma ferramenta avaliativa adequada e 

específica, que aborde de forma biopsicossocial crianças e adolescentes, constitui uma lacuna 

no conhecimento. Portanto, o presente estudo visa ampliar a compreensão das ferramentas de 

avaliação auto-relatadas disponíveis para esta população, dar visibilidade às existentes e 

evidenciar dimensões avaliativas para a prática clínica e pesquisa. 
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2 OBJETIVOS 

 

2.1 Objetivo geral 

 

Identificar instrumentos auto-relatados utilizados para avaliação da dor em crianças e 

adolescentes com DF e suas características.  

 

2.2 Objetivo secundário 

 

Identificar ferramentas específicas para a população que permitam o rastreio da dor neuropática. 
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3 REVISÃO DE LITERATURA 

 

3.1 Doença Falciforme  

 

A doença falciforme (DF) é uma condição genética de anemias hemolíticas  hereditárias 

caracterizada pela presença da hemoglobina S (HbS) nos eritrócitos, sendo predominante entre 

pretos e pardos14,15. É definida como a condição genética hereditária  mais prevalente no mundo, 

representando um importante problema de saúde pública no Brasil 15,16. Estima-se que há 

60.000 a 100.000 pacientes com DF no país, onde as unidades federadas de maior incidência 

são a Bahia, o Distrito Federal e Minas Gerais 1,2,6. 

 

Sua fisiopatologia consiste na substituição do aminoácido ácido glutâmico, presente na 

hemoglobina normal (HbA), pelo aminoácido valina, presente na hemoglobina mutada 

(HbS)14,17, de modo que essa alteração molecular confere consequências anatômicas e 

fisiopatológicas para as hemácias contendo HbS. Essa alteração viabiliza a polimerização da 

hemoglobina mutada, determinando a forma de foice característica das hemácias na DF e, 

consequentemente, influenciando os fenômenos vaso-oclusivos nesta população. Estes eventos 

oclusivos são a mais frequente causa de hospitalização de pessoas com DF e se manifestam em 

mau prognóstico clínico, mortalidade aumentada (especialmente em crianças de até 5 anos), 

além da associação à crises álgicas graves e persistentes 17-19.  

 

Quando o indivíduo herda dois genes com esta alteração, ele é considerado homozigoto para a 

hemoglobina S (HbSS) e esta condição é conhecida como anemia falciforme. Este genótipo é 

caracterizado por ser mais grave e sintomático. Quando apenas um gene é herdado com a 

alteração, sua apresentação é heterozigota e tem como exemplos os tipos HbSC, HbSD, HbSO 

e HbS/β-thal (Figura 1). O conjunto dessas condições é chamado de DF e a gravidade da doença 

vai depender das condições genéticas coexistentes e contexto ambiental (físico, social, cultural 

e econômico) 17,19. 
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Figura 1 - Hereditariedade da Doença Falciforme 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fonte: produzida pelos autores e inteligência artificial NotebookLM 

 

As manifestações clínicas são divididas em diferentes níveis: molecular, celular, tecidos, órgãos 

e organismo completo (o paciente como um todo). Sendo assim, os eventos podem afetar a 

microcirculação, mas também a circulação de vasos de maior calibre que servem ao pulmão, 

coração e cérebro. A gênese de grande parte destas complicações está associada a três 

mecanismos inter-relacionados: adesão de células sanguíneas (eritrócitos, granulócitos, 

monócitos e plaquetas) no endotélio vascular, fenômenos inflamatórios crônicos e exacerbados 

por episódios agudos, além da produção de intermediários inflamatórios, como citocinas e 

alterações no metabolismo de óxido nítrico (NO) 17-19.  

 

3.2 Dor da Doença Falciforme 

 

A dor é a principal causa de hospitalizações em pessoas com DF, manifestando-se em três tipos 

principais: crises dolorosas agudas recorrentes, síndromes de dor crônica e dor neuropática. Ela 

segue um ciclo de quatro fases e com tempo médio de 7 dias (prodrômica, inicial, estabelecida 

e em resolução) 7,8. 

 

A dor aguda é definida por aquela que persiste por até 3 meses, enquanto a dor crônica se 

estende além desse período. A dor aguda na DF é frequentemente associada aos episódios vaso-
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oclusivos, enquanto na dor crônica é menos clara, podendo surgir da sensibilização central 

devido a sinalização nociceptiva periférica contínua no sistema nervoso central (SNC) e 

adaptações neuroplásticas (mudanças funcionais e estruturais) que podem resultar em um 

processamento perceptual alterado e continuidade da dor, com evidências de contribuição 

neuropática 7,8,20. As úlceras em membros inferiores, osteomielite crônica e necrose avascular 

de articulações também podem contribuir na intensidade da dor e desenvolvimento de seu 

quadro crônico, condições comuns em pessoas com DF 8,17-19,20. 

 

A dor crônica é encontrada em um número expressivo de pacientes e implica em impacto 

biopsicossocial ao longo da vida. Tratamentos atuais, como a hidroxiuréia e transplante de 

medula óssea (tratamento curativo de sucesso para DF) podem atuar na redução das 

hospitalizações e crises, porém podem não promover benefícios para as alterações 

neuroquímicas ou neuropáticas preexistentes 21.  

 

A crise vaso-oclusiva (CVO) da DF pode ser desencadeada a partir de eventos infecciosos, 

estresse físico e emocional, exposição ao frio ou mesmo gatilhos desconhecidos, muitas vezes 

apresentando início súbito, impactando diretamente na qualidade de vida desses pacientes 8,15. 

As  frequentes hemólises induzem cascatas inflamatórias a partir da livre circulação de 

hemoglobina e citocinas pró-inflamatórias 8,18, e esse estresse inflamatório vascular apresenta 

papel mantenedor do evento doloroso, a partir do envolvimento de mediadores imunológicos e 

altos níveis  circulantes de citocinas inflamatórias, como o neuropeptídeo Substância P (sP), 

que é mediador de dor neurogênica e da inflamação, induzindo a  liberação de histamina por 

mastócitos, promovendo a secreção de IL-8 e  TNF-α e atuando como potente fator 

quimiotáxico para adesão celular em cascatas inflamatórias 8,15,20. Por sua vez, a IL 8 e TNF-α 

influenciam na redução do fluxo sanguíneo, impedindo a  recuperação do episódio isquêmico e 

viabilizando a adesão de eritrócitos, leucócitos e plaquetas ao endotélio vascular 15,18. A 

participação dos composto químicos 2-araquidonoilglicerol (2-AG) e prostaglandina E2-

glicerol (PGE 2-G) - responsáveis pelo controle da dor, inflamação e neuroproteção - é descrita 

em estudos experimentais20. O processo inflamatório crônico intrínseco a esses pacientes 

contempla todos os componentes da tríade de Virchow induzindo o quadro de vasculopatia 

inflamatória crônica, crises de dor aguda associadas à CVO e do incessante fenômeno de 

falcização e hemólise 18.  
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Bombardeios contínuos e excessivos de estímulo nociceptivo podem levar ao fenômeno 

neurofisiológico de sensibilização central que pode se manifestar em redução do limiar doloroso 

e hiperalgesia (resposta exagerada aos estímulos dolorosos leves), alodínia (condição onde 

estímulos inócuos se tornam dolorosos), expansão de campos receptivos e situações onde a dor 

continua mesmo após a lesão original ser cessada. Autores exemplificam uma situação onde, 

mesmo após o transplante bem-sucedido de medula óssea, pacientes podem ter a persistência 

de dor intensa por semanas e meses 8,20. O equilíbrio único entre as vias ascendente, descendente 

e agentes moduladores do estímulo nociceptivo pode explicar, em parte, a variação da 

frequência e gravidade das crises falciformes 8. 

 

A crise dolorosa típica é descrita com início súbito de dor na região lombar ou uma ou mais 

articulações ou em uma das extremidades, localizada ou migratória, contínua e latejante. Os 

descritores de dor comuns são de dor latejante, aguda, penetrante, cortante ou como uma dor de 

dente generalizada 8. Na fase prodrômica, que pode durar 1 ou 2 dias, os sintomas relatados são 

de dormência, parestesia ou dores nas áreas que posteriormente se tornam dolorosas 8. 

 

Os quadros álgicos característicos da DF podem ser classificados de acordo com sua origem, 

podendo se apresentar como dor nociceptiva – consequente de lesões teciduais não-neurais, 

secundárias a estímulos ou provocadas por doenças, sendo um fenômeno associado diretamente 

à inflamação tecidual, resultando em um sistema nociceptivo sensibilizado 15,20,22. E também 

podem se apresentar na forma de dor neuropática (DN) – associada à lesão ou doença do sistema 

somatossensorial – que implicam em disfunções no sistema nervoso que são traduzidas em 

hipersensibilidade na área lesionada ou tecido circundante e caracterizada por pacientes como 

dor em queimação ou choque 15,21-23. Já a dor nociplástica deriva da expressão “plasticidade 

nociceptiva” e é frequentemente confundida com a sensibilização central. Sua definição é 

datada de 2016 24, aborda dores que surgem da nocicepção alterada na ausência de dano real ou 

ameaça que cause a ativação de nociceptores e poucos artigos falam da sua interação com a DF. 

Os artigos disponíveis apontam que a dor generalizada e o processamento de dor prejudicado é 

manifestado por limiares térmicos e mecânicos diminuídos em pacientes com DF e dor 

nociplástica 25. 
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3.3 Neurofisiologia da Dor 

 

O conceito de dor foi redefinido atualmente pela Associação Internacional para  Estudos da Dor 

(IASP) como “uma experiência sensitiva e emocional desagradável  associada, ou semelhante 

àquela associada, a uma lesão tecidual real ou  potencial” 26. A dor é caracterizada como uma 

experiência subjetiva, pela percepção individualizada e conscientização sensitiva desse 

estímulo desprazeroso 27.   

 

A neurofisiologia da dor aborda os mecanismos presentes nas fases de recepção, transmissão, 

processamento e modulação de um estímulo potencialmente nocivo ao organismo. Os estímulos 

nocivos são inicialmente identificados pelos nociceptores, que são em sua maioria neurônios 

pseudounipolares e disponíveis em diferentes tecidos (por exemplo pele, músculos e vísceras), 

como terminações nervosas livres 28-29. Os nociceptores podem ser receptores específicos ou 

polimodais. São considerados específicos os receptores das fibras mielinizadas aferentes do tipo 

Aδ, que respondem a estímulos térmicos ou mecânicos/tato e são responsáveis pela dor de 

característica aguda, rápida, bem localizada, em pontada e lacerante. Já as fibras amielínicas 

aferentes do tipo C são caracterizadas como receptores polimodais e respondem à diferentes 

tipos de estímulos, como químicos, térmicos ou mecânicos, responsáveis pela dor de 

característica crônica, prolongada, difusa e em queimação. Quando o estímulo nocivo cessa, as 

fibras do tipo Aδ deixam de deflagrar o estímulo e a transmissão do sistema nervoso periférico 

(SNP) para o SNC, enquanto as fibras C continuam deflagrando o estímulo nociceptivo 28-29. 

Caso esse estímulo seja persistente, há uma regulação positiva das fibras tipo A e C para 

identificar a dor, levando a sensibilização central e hiperalgesia. As fibras C contribuem para a 

modulação nos gânglios dorsais, regulando a sensibilidade, a configuração do receptor N-metil-

D-aspartato (NMDA) e uma modulação adicional da ascendente ocorre a nível da medula 

espinhal, por meio da liberação de ácido gama-aminobutírico 28-29. 

 

Na fase de transmissão dos estímulos, a maior parte das fibras são projetadas para o gânglio da 

raiz dorsal (GRD), de onde a entrada sensorial é transmitida para o SNC, mais especificamente 

para a medula e córtex sensitivo. Os trajetos são diferenciados pelo número de fibras envolvidas 

e pela localização no SNC, de modo que a via espinotalâmica lateral é responsável pela 

deflagração da dor aguda enquanto a via espinorretículotalâmica é responsável pela deflagração 

da dor crônica 20,21,29.  
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Desta forma, fibras do tipo Aδ e C passam pela raiz dorsal da medula, fazem sinapse com 

neurônios de segunda ordem no corno dorsal (lâminas I, II e V de Rexed), liberando 

neurotransmissores como glutamato (excitatório) e peptídeos como substância P (modulador). 

Os axônios de segunda ordem cruzam a linha média da medula (decussam) e ascendem para o 

tálamo e córtex cerebral, através de vias ascendentes ou tratos 28-29. 

 

Os tratos espinotalâmicos transmitem sensações de dor e temperatura ao longo da medula 

espinhal ventrolateral, até o núcleo posterior ventral e núcleo central do tálamo. Suas projeções 

talâmicas são transmitidos para a formação reticular do tronco encefálico, hipotálamo e centro 

corticais superiores. Projeções para a formação reticular, substância cinzenta periaquedutal 

(PAG) e núcleos talâmicos medial são componentes importantes para os domínios 

motivacionais e afetivos da dor. De forma mais objetiva, o tálamo se conecta reversivelmente 

e principalmente com o sistema límbico (mediador da dor e emoção), sistema de recompensa 

(mediador de prazer e vício) e a glia. A reorganização talâmica é descrita por autores como 

essencial para o desenvolvimento para a dor central e neuropática, assim como o impacto no 

extenso circuito neural cortical envolvido com a percepção, localização e modulação dos 

sistemas dolorosos, associada aos sistemas de dor medial e lateral, com participação do sistema 

mediano do córtex cingulado anterior (ACC), córtices insulares,  córtices somatossensoriais 

primário (SI) e secundário (SII) e outras áreas como córtex orbital ventrolateral e córtex 

motor8,20,28-29. 

 

A principal via modulatória descendente é a PAG-RVM-DH e atua como filtro da informação 

nociceptiva. Ela é formada por componentes supra-espinhais, como a medula rostro-

ventromedial (RVM), PAG e o corno dorsal (DH). Para além dessa via, há participação do 

segmento pontomesencefálico dorsolateral no tronco encefálico, presente em partes do 

mesencéfalo e ponte, contribuindo para a modulação do corno dorsal. O sistema límbico envia 

projeções para o PAG, com participação da amígdala, ACC, córtex Pré-frontal e hipotálamo. 

Esta ação está relacionada ao componente emocional-afetivo da dor e está implicada em em 

condições de dor crônica. Aspectos como estresse, emoções, expectativas e a atenção, podem 

atuar ativando ou desativando esses mecanismos dolorosos. Participam desta via descendente 

neurotransmissores como opióides endógenos (endorfina, encefalina), serotonina (5-HT) e 

noradrenalina (NE), atuando na inibição da liberação de neurotransmissores pelos nociceptores 

ou hiperpolarizando os neurônios de segunda ordem e reduzindo o sinal dolorosos ascendente. 

A modulação descendente desregulada desempenha papel importante em pacientes com dor 
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crônica. Desta forma, múltiplas áreas corticais e subcorticais do cérebro estão envolvidas na 

percepção, processamento, transmissão e modulação da dor. Evidências crescentes da estreita 

associação entre os sistemas neurais de cognição e dor demonstram um papel modulador 

bidirecional 28,29. 

 

Há evidências de que a origem da dor está relacionada à redes específicas cerebrais, não restrita 

a apenas um ponto. Estudos com crianças, adolescentes e adultos jovens com anemia falciforme 

relatam diminuição da espessura e da conectividade no córtex cingulado anterior e no 

precuneus, envolvida na codificação sensório-motora, cognitiva e visual, esta que está 

relacionada às diferenças individuais na sensibilidade à dor e pode caracterizar uma assinatura 

específica para esse tipo de condição clínica. Além disso, o impacto pode se estender ao 

processamento afetivo da dor e controle endógeno da dor 30. 

 

Figura 2 - Sinalização ascendente e descendente da dor e modulação da dor em cada nível. 

 

Fonte: Khera T, Rangasamy V; 2021. 

 

3.4 Tipos e mecanismos da dor 

 

A dor pode ser dividida em tipos, categorias e subcategorias. Ela pode surgir em qualquer parte 

do corpo, como membros superiores e tronco, e qualquer sistema corporal, somático ou visceral. 
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Na dor aguda, podemos identificar as categorias neuropática e nociceptiva. Na crônica, contínua 

ou recorrente, a dor pode ser dividida em primária e secundária. Na categoria primária, pode 

ser dividida em generalizada, Síndrome Dolorosa Regional Complexa, cabeça e face, visceral, 

musculoesquelética. Na categoria secundária, neuropática, pós-trauma ou cirurgia, pós-câncer, 

cabeça e face, visceral e musculoesquelética. As secundárias, estão relacionadas aos 

mecanismos neurofisiológicos neuropáticos (central, periférica e geral) ou nociceptivos 

(inflamatória, não inflamatória e mecânica). Enquanto, as de origem primária vão indicar uma 

mecanismo neurofisiológico nociplástico, podendo ser aumentada ou verdadeira. Contudo, os 

autores ainda citam uma opção de origem não detectável, quando esta não atende os critérios 

anteriores 26,31-33. 

 

O termo mecanismos de dor é utilizado para delinear fatores que podem contribuir para o 

desenvolvimento, transição, manutenção, flare-up, gravidade (intensidade, sofrimento e 

incapacidade) e expansão de campos receptivos (porcentagem corporal acometida). Eles podem 

atuar de forma simultânea e ocorrer de forma cíclica em reação à dor. Fatores cognitivos, 

emocionais, comportamentais, sociais, culturais e ambientais contribuem para a sua transição 

de dor aguda para a dor crônica, manutenção e agravamento, sendo fatores importantes a serem 

considerados em pessoas com doenças crônicas 26,32,33. 

 

Figura 3 - Exemplos de mecanismos de dor. 

 

Fonte: Shraim MA, Massé-Alarie H, Hall LM, Hodges PW, 2020. 

 

A dor neuropática (DN) é definida por uma dor gerada por lesão ou doença do sistema 

somatossensorial e pode ser divida em três categorias: possível, provável e definitiva 34. Na 

categoria possível, dois critérios são considerados: o histórico de lesão ou doença neurológica 

relevante e distribuição da dor neuroanatomicamente plausível. Na provável, a dor deve estar 
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associada à sinais sensoriais na mesma distribuição neuroanatomicamente e ser plausível em 

exame clínico. Na definitiva, exames diagnósticos determinam a lesão ou doença do sistema 

somatossensorial. Não existe um padrão ouro ou conjunto específico de métodos ou 

biomarcadores que possam documentar a dor neuropática, mas são amplamente utilizados 

estudos de condução nervosa e exclusão de outros tipos de dor na etapa diagnóstica 34. 

 

Uma característica geral que a distingue de outras dores é a combinação paradoxal de perda 

sensorial e dor com ou sem fenômenos de hipersensibilidade sensorial na área dolorosa, 

compatíveis com o território da inervação afetada. A lesão, por sua vez, pode afetar diferentes 

regiões do sistema nervoso, da periferia até o centro. Ao nível do receptor, por exemplo, 

mutações genéticas podem gerar alterações nos receptores e canais iônicos subjacentes a certas 

condições neuropáticas raras, como na eritromelalgia ou Doença de Mitchell. Ao longo do 

nervo periférico, lesões nervosas podem causar neuropatias axonais e desmielinizantes. No 

SNC lesões medulares traumáticas, esclerose múltipla e acidente vascular cerebral isquêmico, 

por exemplo, podem gerar dor neuropática central 34. 

 

A DN é frequentemente descrita como dor em queimação, pontada, picadas, alfinetes, agulhas, 

aperto ou congelamento, podendo ser espontâneos (sensação de choques elétricos ou descarga 

ectópica) ou evocados (pelo toque ou frio)34. 

 

Por fim, um terceiro mecanismo foi apresentado por Kosek e colaboradores 26, a dor 

nociplástica/algopática/nocipática (NcplP) que foi criada uma definição em 2016 e seus 

critérios foram revisados em 2021 21, 25, 26,31-33. Este mecanismo é definido pelos autores como 

“dor que surge da nocicepção alterada, apesar de não haver evidência clara de dano tecidual 

real ou iminente causando a ativação de nociceptores periféricos ou evidência de doença ou 

lesão do sistema somatossensorial causando a dor” e que pode coexistir com a dor nociceptiva. 

A sua natureza, a parcela de contribuição da sensibilização central na sua gênese e a novidade 

do conceito são motivos de debates na literatura35. Dentre os mecanismos conhecidos 

associados temos os mecanismos supraespinhais, espinhais e periféricos. Na primeira são 

incluídos elementos que envolvem a hiperresponsividade a estímulos de dor, hiperatividade e 

conectividade entre regiões do cérebro responsáveis pela percepção da dor, diminuição da 

atividade e conectividade das áreas cerebrais responsáveis pela inibição do estímulo doloroso, 

concentração aumentada de substância P e níveis de glutamina no líquido cefalorraquidiano, 

inibição da transmissão GABAérgica, flutuação no tamanho e na forma da substância cinzenta 
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e branca em áreas relacionadas à dor. A segunda categoria envolve o agrupamento regional e 

convergência de sinais de diferentes locais de dor, reorganização da medula espinhal, 

transmissão de reflexo espinhal amplificada, diminuição da inibição espinhal, enrolamento e 

soma temporal, além de ativação do sistema imunológico entre células da glia. Já a terceira 

categoria inclui mecanismos periféricos, associados à proliferação de canais de sódio e 

acoplamento simpático-aferente. Seu critério diagnóstico envolve a identificação de 

características, hipersensibilidade e presença de comorbidade, um processo complexo e sem 

padrão ouro definido. Ferramentas como o teste quantitativo sensorial, questionários para 

avaliar a qualidade do sono como o de Pittsburgh, ferramentas de triagem de fibromialgia e 

outros podem ser aplicados à uma anamnese bem detalhada a fim de excluir outras doenças ou 

tipos 35. 

 

3.5 Dor Pediátrica e Juvenil 

 

O desenvolvimento funcional e morfológico da criança e do adolescente é um processo 

complexo e contínuo, que inicia muito antes do nascimento e se estende até a idade adulta. Este 

processo envolve uma jornada de crescimento, conexão e refinamento, influenciada pela 

genética, ambiente e hábitos de vida. A exemplo, condições onde existe privação de sono, 

alimentação inadequada, estresse excessivo, interação social e sensorial limitada podem afetar 

negativamente o crescimento saudável 36,37. 

 

As crianças e adolescentes podem ser divididos em quatro grupos: crianças pequenas (0-3 anos), 

pré-escolar (3-6 anos), escolar (6-12 anos) e adolescentes (12 a 18 anos). É uma fase da vida 

descrita como relacionada à alta plasticidade do SNC e SNP, fortemente associada ao brincar, 

sono, alimentação, aprendizado e socialização. Durante esse período, o SNC e SNP são 

particularmente mais sensíveis às experiências vividas, permitindo o desenvolvimento de 

funções motoras e sensoriais, associadas ao controle corporal, percepção e interação com o 

ambiente, mas também da linguagem (importante para a comunicação), funções cognitivas 

superiores (memória, atenção, raciocínio, resolução de problemas e planejamento) e para a 

regulação emocional e social. A alta plasticidade inicial confere grande capacidade de 

aprendizado e adaptação, mas também torna o sistema mais vulnerável a influências negativas, 

destacando a importância de um ambiente seguro, estimulante e afetivo para o desenvolvimento 

adequado pediátrico e juvenil 36,37. 
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Diferente de um pensamento coletivo, as crianças possuem particularidades físicas, fisiológicas 

e psicossociais que as diferem de adultos. A exemplo, os limiares mecânicos nociceptivos 

costumam ser mais baixos em idades precoces. Fatores genéticos também podem contribuir 

com a variabilidade da sensibilidade à dor, assim como o estresse, microbioma intestinal e 

outros. Durante a fase pós-natal, o desenvolvimento neural é marcado por processos essenciais 

como a poda sináptica, onde as sinapses mais ativas são mantidas e fortalecidas, enquanto as 

menos utilizadas são eliminadas, o que torna o sistema nervoso mais eficiente e especializado. 

Paralelamente, o processo de mielinização aumenta a velocidade e a eficácia da transmissão 

dos impulsos nervosos, fase que se estende até a idade adulta35,36. Ambos os fenômenos 

evidenciam a importância das experiências iniciais na moldagem das conexões cerebrais. 

 

Indivíduos podem experimentar dor independentemente da fase da vida, inclusive infantil. Os 

motivos comuns são por doença, procedimentos ou interações sociais. Essas crianças e 

adolescentes podem apresentar dores agudas ou crônicas, assim como diferentes mecanismos. 

Experiências dolorosas repetidas na infância podem perpetuar na idade adulta e se manifestar 

através de comportamentos, como fobias e irritabilidade, sintomas como insônia, assim como 

transtornos psicossociais como ansiedade e depressão. Experiências negativas em saúde podem 

influenciar reações, futuras experiências dolorosas e médicas 35,36. 

 

Figura 4 - Mecanismos e fontes de dor 

 

Fonte: (Reproduzido de: Eccleston C, Palermo TM, Fisher E, Lawson D, Schug SA, Chambers CT, et al. 

Delivering transformative action in paediatric pain: a Lancet Child & Adolescent Health Commission. Lancet 

Child Adolesc Health. 2021 Jan;5(1):47-87.) 
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Estudos sugerem que a dor pediátrica é frequentemente subtratada, não reconhecida ou mal 

gerida, impactando em diferentes desfechos físicos, emocionais, sociais, funcionais e de 

qualidade de vida35,36. Diante deste cenário, pesquisadores reforçam a necessidade de 

investimentos na educação em dor, triagem precoce de fatores de risco para o desenvolvimento 

da dor crônica, além de incentivo à pesquisas teóricas e clínicas que promovam mudanças 

significativas na realidade desta população. Para que a dor importe, ações que reflitam sobre 

concepções sociais errôneas que contribuem para a estigmatização da dor são necessárias, como 

ignorar a sua frequência e gravidade, assim como a concepção de que deve suportar de forma 

heróica 35,36. 

 

O alívio da dor deve ser um direito fundamental e para que isso aconteça, a dor deve ser 

compreendida em sua complexidade, deve ser bem avaliada e o acesso à saúde deve ser 

equânime. Em relação à ferramentas de avaliação, as ferramentas pediátricas gerais sugeridas 

pela literatura são: escalas de classificação numérica e a Faces Pain Scale-Revised, inovações 

tecnológicas (fMRI, NIRS, EEG), Pediatric Pain Screening Tool, uma abordagem avaliativa 

biopsicossocial, domínios recomendados por estudos Pediatric-IMMPACT e o OMERACT, 

Tecnologias como PROMIS para autorrelato padronizado, captura de dados em tempo real via 

smartphones e sensores vestíveis, além de sistemas automatizados para reconhecimento de 

expressões de dor para casos onde o autorrelato não seja possível 35,36.  

 

3.6 Avaliação clínica da dor pediátrica e juvenil na doença falciforme 

  

São recomendadas ferramentas para avaliação da dor em crianças e adultos com DF que 

considerem os aspectos multidimensionais da dor, porém as ferramentas comumente utilizadas 

são unidimensionais, com o desfecho intensidade da dor 11,12. Para o público alvo infantil e 

juvenil, as escalas de faces, como a Wong Baker e VAS 11-13, são comumente utilizadas e são 

limitadas a avaliação momentânea da dor, pela variabilidade interindividual (associada ao 

limiar e tolerância) e por não mensurar o impacto nas atividades de vida diárias. Um estudo de 

2018 11 traz apenas duas opções específicas para DF (Módulo PedsQL para DF, Adult Sickle 

Cell Quality of Life Measurement Information System), onde apenas uma está voltada para 

crianças e adolescentes 11. Outras ferramentas como o questionário de Dor McGill e Douleur 

Neuropathique en 4 Questions© (DN4) são utilizados, porém são recomendados para 

indivíduos a partir de 14 anos e sua validação foi inicialmente feita com adultos 11-13. Para a 

avaliação de descritores em dor, a escala Adolescent Pediatric Pain Tool (APPT) é a mais 
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utilizada para avaliar o perfil de dor em crianças e adolescentes, possui aplicabilidade em 

diferentes condições de saúde e contém descritores nociceptivos, neuropáticos e afetivos 37.  

 

Uma diretriz de 2020 destaca a escassez de pesquisas clínicas sobre a dor na DF, bem como a 

limitada compreensão das diferenças biopatológicas entre dor aguda e crônica 12. Além disso, 

há pouca evidência científica direta para orientar o manejo da dor nessa população. Segundo 

Farrell e colaboradores 38, os principais desfechos relatados por pacientes incluem dor (aguda e 

crônica), aspectos emocionais (como impacto afetivo, sono e fadiga) e funcionamento (social, 

físico, cognitivo, além de autoeficácia e desempenho ocupacional).  

 

Em relação à DN, suas manifestações são frequentemente observadas por meio de identificação 

de seus critérios através do relato do paciente, exame físico e aplicação de testes quantitativos 

sensoriais 39-43.  

 

O exame físico para a dor tem início com inspeção e palpação da região dolorosa, avaliação 

minuciosa dos nervos cranianos, função motora, reflexos tendinosos, tônus muscular e 

equilíbrio. O exame neurológico mínimo para avaliação sensitiva é feito pelos testes de 

sensibilidade tátil, dolorosa, térmica e palestésica, sempre comparando a lateralidade, quando 

a apresentação da dor  for unilateral e comparação proximal-distal, quando a apresentação da 

dor for  bilateral 39-43.  

 

A relação entre estímulo e percepção da dor deve ser caracterizada quantitativamente, 

qualitativamente, espacial e temporalmente, evidenciando as perdas sensitivas tátil, dolorosa e 

térmica, documentando a extensão da área corporal acometida pelas alterações sensitivas 39.  
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4 MATERIAL E MÉTODOS 

 

Trata-se de um estudo Scoping Review que utilizou como referência o manual para síntese de 

evidências JBI para revisões de escopo 14 e as recomendações do Guideline Preferred Reporting 

Items for Systematic Reviews and Meta-Analysis extension for Scoping Reviews (PRISMA-

ScR)15. Por se tratar de um estudo de revisão, é dispensada a aplicação ao Comitê de Ética em 

Pesquisa. O registro foi feito na Plataforma OSF, mantida pela organização sem fins lucrativos 

Center for Open Science (COS) através do link https://osf.io/sgx85/.  

 

Como critérios de elegibilidade, foram incluídos estudos observacionais, ensaios clínicos 

randomizados (ECR) ou não randomizados que abordassem o tema da avaliação da dor na 

doença falciforme em crianças e/ou adolescentes, que estivessem disponíveis na íntegra. As 

buscas foram realizadas em 09 de setembro de 2024 sem delimitação de idioma ou de ano de 

publicação nas bases Pubmed, SciELO e LILACS. As buscas foram realizadas na mesma data 

por dois pesquisadores independentes e a análise dos artigos se estendeu até fevereiro de 2025. 

Em caso de discordância, um terceiro avaliador foi requerido. Estudos em duplicidade, 

instrumentos que avaliaram a dor de forma comportamental, que não citam ou descrevem o 

instrumento de avaliação foram excluídos.  

 

Para a construção da pergunta de pesquisa foi escolhida a estratégia Population, Concept e 

Context (PCC), onde P - crianças e adolescentes, C - avaliação da dor por autorrelato e C - 

Doença Falciforme. Com base nas informações, foi criada uma pergunta norteadora: “Quais 

são as características dos instrumentos auto relatados utilizados para avaliação da dor em 

crianças e adolescentes com DF evidenciados pela literatura científica?”. A busca de artigos foi 

realizada por dois pesquisadores independentes com auxílio da ferramenta de busca avançada 

do MeSH//DeCS usando os descritores e operadores booleanos. As estratégias utilizadas e suas 

respectivas bases de dados foram: Pubmed (((anemia, sickle cell[MeSH Terms]) AND 

(pain[MeSH Terms])) AND (child AND Adolescent[MeSH Terms])) AND (pain assessment 

OR pain measurement[MeSH Terms]); SciELO (sickle cell disease) AND (Pain) AND (child) 

e Lilacs sickle cell disease [and] pain [and] child and adolescent.  

 

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

texto na íntegra. Para os artigos não disponíveis na íntegra foram enviados e-mails aos autores 
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de correspondência para solicitação de envio do material. Para identificar as características das 

ferramentas, uma busca ativa precisou ser feita na própria seção de métodos do artigo e de suas 

referências. 

 

Para a extração dos dados, um formulário padronizado foi utilizado contendo: dados de autoria, 

ano de publicação, desenho de estudo, amostra (média, desvio padrão, números absolutos e 

percentuais da idade e do sexo), instrumento de avaliação. Tabelas e figuras foram criadas para 

sumarizar os dados e facilitar a compreensão das informações identificadas. As variáveis 

relacionadas às características dos instrumentos foram nome, domínios, itens, aplicação, 

propriedades psicométricas. O software Excel for Windows® foi utilizado para viabilizar a 

seleção dos estudos e análise dos dados. A ferramenta de inteligência artificial NotebookLM 

foi utilizada para construir imagens para o referencial teórico. 
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5 RESULTADOS 

 

Por meio da estratégia de busca adotada, 54 artigos foram identificados, dos quais 32 estavam 

no repositório de dados PubMed, 10 foram encontrados nas bases de dados SciELO e 12 na 

base de dados LILACS. Após serem realizadas a etapa de identificação, leitura do resumo e 

títulos, foram selecionados 30 textos para leitura na íntegra. Após leitura, 12 foram excluídos 

por informações insuficientes sobre os instrumentos ou por o instrumento identificado não ser 

no formato de autorrelato. Foram selecionados para a construção desta pesquisa 18 estudos 

(Figura 1). 

 

Figura 5 - Fluxograma dos artigos incluídos, conforme critério de elegibilidade
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Dos 18 estudos incluídos, sete foram observacionais (quatro transversais, dois longitudinais 

prospectivos, um retrospectivo e dois metodológicos), nove experimentais (ensaios clínicos 

randomizados e quase experimental) (Tabela 1). Dos estudos identificados, 13 foram realizados 

nos Estados Unidos sendo os outros cinco  divididos entre Uganda, Canadá, Brasil, França e 

Reino Unido. A amostra investigada variou de 18 a 382 participantes, sendo mais frequente 

uma proporção maior feminina nas amostras (13 artigos). O contexto observado mais frequente 

foi hospitalar (emergência e ambulatorial). O genótipo mais investigado foi o HbSS, com a 

presença de tipos menos comuns como a HbSE, HbS-HPFH e HbSD. A quantidade de 

ferramentas identificadas foi de 18 opções  e estão descritas na tabela 1. 

Tabela 1 - Caracterização dos estudos selecionados para avaliação da dor em crianças e 

adolescentes com doença falciforme 

Autor/ano País Desenho do 

estudo 

Amostra Instrumento 

aplicado 

Myrvik MP 

et. al, 201345 

USA Observacional 

Transversal 

Contexto: hospitalar (emergência) 

N: 28 participantes 

Genótipos: HbSS (57%), HbSC (32%), 

talassemia (11%) 

Média de idade: 14,65 (±3,12) 

50% sexo feminino 

Escala Visual 

Analógica (VAS) 

Escala Numérica de 

Avaliação (NRS) 

Pittman DD 

et. al, 202146 

USA Observacional 

Longitudinal 

Prospectivo  

Contexto: Hospitalar (emergência e 

ambulatorial) e domiciliar 

N: 37 participantes 

Genótipos: HbSS (84%) e Talassemia (16%) 

Idade por categoria: 13-17 anos (32.5%), 18-

27 anos (35%), 28-48 anos (32,5%) 

51% sexo feminino 

Diário eletrônico 

(ePRO - estudo 

ELIPSIS-PISCES) 

Naegeli AN 

et al, 201847 

USA Observacional 

metodológico 

Contexto: não especificado, porém 

padronizado (equipe e infraestrutura) pelo 

estudo DOVE 

N: 257 participantes 

Genótipos: HbSS (100%) 

Média de idade: 12,51 (sem DP) 

51,75% sexo feminino 

 

 

 

Faces Pain Scale-

Revised (FPS-R) 



32 

Tabela 1 - Caracterização dos estudos selecionados para avaliação da dor em crianças e 

adolescentes com doença falciforme (Continuação) 

Heath E et 

al, 201748 

USA Observacional 

Transversal 

Contexto: Hospitalar e Ambulatorial 

N: 311 participantes 

Genótipos: HbSS (100%) 

Média idade: 11,3 (±3.9) 

51,77% sexo feminino 

Faces Pain Scale-

Revised (FPS-R) 

Diário eletrônico 

(ePRO - estudo 

DOVE) 

Rousseau V 

et al, 201849 

FRA Experimental 

não 

controlado 

quase 

experimental 

Contexto: instituto de pesquisa em 

hematologia e oncologia pediátrica 

N: 40 participantes com dor neuropática 

Genótipos: não especifica 

Média de idade: 12,7 ±3,5 anos 

54% do sexo feminino  

Escala visual 

analógica (VAS) 

Douleur 

Neuropathique en 4 

Questions© (DN4) 

Schatz J et 

al, 201650 

USA Experimental 

controlado 

randomizado 

Contexto: clínicas regionais especializadas 

em DF 

N: 46 participantes 

Genótipos: HbSS (76,09%), HbSC 

(8,70%),Talassemia (10,87%), HbSD 

(2,17%), não especificado (2,17%) 

Média de idade 13.04 (±2,5) 

58,7% sexo feminino 

Entrevista 

Estruturada 

Diário eletrônico 

(DPAD) 

Barakat L et 

al, 200751 

USA Experimental 

controlado 

randomizado 

Contexto: centro para DF em hospital 

pediátrico 

N: 52 participantes 

Genótipo: HbSS (80,8%) e Talassemia 

(19,2%) 

Média de idade: 14,15 (±1,83) 

61,5% sexo feminino 

Varni/Thompson 

Pediatric Pain 

Questionnaire (PPQ) 

Diário da dor 

Barakat L et 

al, 201052 

USA Experimental 

controlado 

randomizado 

Contexto: centro abrangente de anemia 

falciforme 

N: 37 participantes 

Genótipos: HbSS e talassemia, (não 

especifica) 

Média de idade: 14 anos (± 1,7) 

60% sexo feminino 

Diário da dor 

preenchido 

manualmente com 

lápis e papel 
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Tabela 1 - Caracterização dos estudos selecionados para avaliação da dor em crianças e 

adolescentes com doença falciforme (Continuação) 

Kawadler J 

et; 201953 

UK Observacional 

metodológico 

Contexto: Hospital infantil e clínicas que 

atendem pacientes com DF 

N: 53 participantes  

Genótipos: HbSS (100%) 

Média de idade: Sem dor 13,9 anos (± 2,9) e 

com dor: 20,7 anos (± 13,1); 

54,72% sexo masculino 

Body map diagram 

Widespread pain 

index (WSPi) 

Index of Pain 

Experience in Sickle 

Cell Anaemia 

(IPESCA) 

Sickle Cell Pain 

Burden Inventory-

Youth (SCPBI-Y) 

Morris C et 

al, 201354 

USA Experimental 

controlado 

randomizado 

Contexto: hospitalar 

N: 38 participantes 

Genótipos: HbSS (73%), HbSC (18%) e 

talassemia (9%) 

Idade média: 13,9 anos (±4) 

53% sexo feminino 

Escala Visual 

Analógica (VAS) 

McClellan C 

et al, 200955 

USA Experimental 

controlado 

randomizado 

Contexto: clínicas regionais especializadas 

em DF 

N: 19 participantes 

Genótipos: não especificado 

Média de idade: 13,4 anos (±2.9) 

68% sexo feminino 

Diário eletrônico 

(DPAD) 

Jacobson S, 

199756 

CA Experimental 

controlado 

randomizado 

Contexto: hospitalar (emergência) 

N: 50 participantes 

Genótipos: não especifica 

Média de idade: 11,2 anos (± 3,5) 

56% sexo masculino 

Faces Pain Scale 

(FPS) 

Escala de Oucher 

(OUCHER) 

Lubega FA 

et al, 201857 

UG Experimental 

controlado 

randomizado 

Contexto: Hospital universitário 

N: 240 participantes 

Genótipos: não especifica 

Idade média das crianças: 11,8 anos (±3,5)  

64,58% sexo feminino 

Escala Numérica de 

Avaliação da dor 

(NRS) 

Quarrie RP 

et al, 202058 

USA Experimental 

controlado 

randomizado 

Contexto: hospital pediátrico (emergência) 

N: 80 participantes 

Genótipos: HbSS (50%), HbSC (33,75%), 

talassemia (15%), HbSE (1,25%) 

Média de idade: 14 anos (±5,1) 

53% sexo feminino 

Wong-Baker 

FACES® 
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Tabela 1 - Caracterização dos estudos selecionados para avaliação da dor em crianças e 

adolescentes com doença falciforme (Continuação) 

Machado R 

et al 202159 

BR Observacional 

transversal 

Contexto: Unidades de referência para 

acompanhamento da DF 

Estudo utilizou duas amostras, nos anos 

2017 e 2019. 

N: A1 46 participantes e A2 de 44 

participantes 

Genótipos: A1 - HbSS (52,2%) e HbSC 

(47,8%); A2 - HbSS (61,4%) e HbSC 

(38,7%) 

Média de idade: A1 de 11,8 anos (±2,3) e 

A2 de 11,8 anos (±2,73) 

A1: 58,7% masculino 

A2: 56,8 masculino 

Adolescent Pediatric 

Pain Tool (APPT) 

Pediatric Quality of 

Life Inventory 

(PedsQL®) 

Blake A et 

al 202060 

USA/ 

JM 

Observacional 

transversal 

Contexto: unidade especializada em DF 

N: 102 participantes 

Genótipos: HbSS (76,5%), não especifica 

outros. 

Média de idade: 15,2 (±1,5) anos 

55% sexo masculino. 

PedsQL-SCD® 

Bakshi N et 

al 201761 

USA Observacional 

longitudinal 

prospectivo 

Contexto: clínica pediátrica para DF 

N: 20 participantes 

Genótipos: HbSS (50%), HbSC (25%), 

Talassemia (20%), HbS-HPFH (5%) 

Mediana idade: 16 (13-21) 

75% sexo feminino 

Escala Numérica de 

Avaliação (NRS) 

Entrevista estruturada 

Frei-Jones 

MJ et al 

200962 

USA Observacional 

longitudinal 

retrospectivo 

Contexto: centro médico pediátrico 

(emergência) 

N: 105 participantes 

Genótipos: HbSS (70%), HbSC 

(2%),Thalassemia (8%) 

Idade média (faixa): 14,5 anos (8–19 anos) 

52% sexo masculino 

Wong-Baker 

FACES® 

Fonte: Elaborado pelos autores (2025) 

Nota: HbSS: Anemia Falciforme Homozigótica; HbSC: Doença da Hemoglobina SC; HbS-HPFH: combinação 

da Hemoglobina S e Persistência Hereditária de Hemoglobina Fetal; HbSE: combinação da Hemoglobina S e E; 

A1: amostra 1; A2: amostra 2. 
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Os instrumentos identificados foram: Adolescent Pediatric Pain Tool (APPT), Daily Pain and 

Activity Diary (DPAD), Douleur Neuropathique en 4 Questions© (DN4), ePro diário eletrônico 

(estudo DOVE e ELIPSIS-PiSCES), Escala Numérica de Avaliação da dor (NRS), Escala 

Visual Analógica (VAS), Faces Pain Scale (FPS), Faces Pain Scale Revised (FPS-R), Index of 

Pain Experience in Sickle Cell Anaemia (IPESCA), OUCHER Pain Scale (OUCHER), 

Pediatric Quality of Life Inventory™ (PedsQL), Pediatric Quality of Life Inventory™ Sickle 

Cell Disease Module (PedsQL-SCD), Sickle Cell Pain Burden Inventory-Youth (SCPBI‑Y), The 

body map diagram (BOD), Varni/Thompson Pediatric Pain Questionnaire™ (PPQ), 

Widespread pain index© (WSPi) e Wong-Baker FACES® (FACES) com características 

descritas na tabelas 2 e 3. Dos 18 instrumentos identificados, três são específicos para pessoas 

com doença falciforme (IPESCA, PedsQlTMSCD, SCPBI-Y) e dois foram criados para estudos 

longitudinais chamados Evaluation of Longitudinal Pain Study in Sickle Cell Disease e 

Determining Effects of Platelet Inhibition on Vaso-Occlusive Events. Das três ferramentas 

identificadas específicas, apenas uma possui versão para o idioma português brasileiro e possui 

estudos psicométricos robustos (PedsQlTMSCD). 

 

O índice composto do IPESCA reúne informações sobre a intensidade da dor, frequência, 

localização e tipo da dor, através de descritores dolorosos, BOD dividido em 18 áreas e índice 

de dor generalizada (WSPi). WSPI ou WPI é uma ferramenta clínica de autorrelato que é 

utilizada para medir a distribuição da dor no corpo e identificar dor generalizada, através de 

uma lista de verificação de 19 itens que abordam região axial, extremidades superior e inferior, 

além de outros (a exemplo, mandíbula e abdômem). Já a ferramenta para avaliação da qualidade 

de vida PedsQlTMSCD é uma extensão do PedsQLTM que possui itens específicos para DF. Sua 

análise envolve a análise de 43 itens divididos em uma escala de zero a quatro, abordando as 

dimensões física, emocional, social e escolar. Sua avaliação também considera a opinião dos 

pais/responsáveis quanto a qualidade de vida da criança ou adolescente, com perguntas 

direcionadas a eles. Já a SCPBI‑Y foi desenvolvida com a participação de um painel de 

especialistas, pacientes e cuidadores e aborda a carga de dor em jovens com DF. A ferramenta 

conta com 7 questões cujas respostas estão dispostas em escala likert e pontuações maiores 

indicam maior carga da dor em jovens com DF, indicada para indivíduos a partir de 5 anos.  

 

As dimensões frequentemente avaliadas foram: saúde física (mobilidade, fadiga, dor), saúde 

mental e emocional (sentimentos, preocupações, autocuidado, sentimento de incapacidade, 

tristeza/bravo), saúde social (convívio, frequência escolar/trabalho, comunicação), aspectos 



36 

funcionais (correr, andar, subir escadas, se exercitar, ir ao banheiro, se vestir, escovar os dentes, 

tomar banho, autocuidado), e qualidade de vida (bem estar geral, satisfação). Variáveis como 

intensidade, localização, tipo de dor, qualidade da dor (sensorial, afetiva, avaliativa, temporal), 

recuperação pós-crise, o que fez em crise, impacto da dor; manejo e controle da dor, tratamento, 

medicações utilizadas e sintomas associados identificados para melhor compreensão da dor. A 

quantidade de opções de resposta por item variou de um até 67 opções, em especial para 

descritores dolorosos. 

 

Cinco escalas foram descritas como escalas de severidade ou de intensidade da dor e são 

unidimensionais (EVN, VAS, FPS, FPS-R e FACES). Sete foram multidimensionais (APPT, 

PedsQL, PedsQL-SCD, SCPBI-Y, PPQ e diários eletrônicos). Três são escalas de faces (FPS, 

FPS-R e FACES). Em quatro estudos não foram identificadas idade recomendada para uso do 

instrumento (DPAD, DN4, IPESCA, WSPi) e cinco possuem indicação de idade abrangente 

que inclui adultos (EVN, VAS, IPESCA, BOD, FACES). 

 

Figura 6 - Escalas de faces e unidimensionais identificadas 

 

Fonte: Bieri et al, 1990; Hicks et al, 2001; Wong-Baker FACES foundation, 2016; Wang L, Xiao Y, Urman R, 

Lin Y, 2020.
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Tabela 2 - Caracterização dos instrumentos para avaliação da dor em crianças e adolescentes com DF encontrados na pesquisa. 

Nome do instrumento Autor/ano Idade recomendada Desfechos avaliados 

Adolescent Pediatric Pain Tool 

(APPT) Savedra et al. (1993) 8 e 17 anos 

Qualidade da dor, padrão temporal da dor e a dimensão 

avaliativa da dor 

Daily Pain and Activity Diary 

(DPAD) 

Combinação de Gil (1994) e 

Dinges et al. (1997) Sem idade definida Dor diária e impacto nas atividades físicas 

Douleur Neuropathique en 4 

Questions© (DN4) Buhassira (2005) Sem idade definida Detectar dor neuropática 

ePro diário eletrônico (estudo 

DOVE) 

Hoppe, Styles, Heath et al. 

(2015); Hicks et al (2001); Berde, 

Walco, Krane, et al (2012); 

McGrath, Walco, Turk et al. 

(2008) 2 a 18 anos 

Intensidade da dor, interferência em atividades de vida 

diárias e escolar, uso de medicações 

ePro diário eletrônico (estudo 

ELIPSIS - PiSCES) 

Bakshi et al. (2015). 

Pleil et al, 2017, baseado nas 

pesquisas de Smith et al. (2005), 

Palermo et al. (2004) e Bakshi et 

al. (2015). Sem idade definida Gravidade da dor e funcionalidade 

Escala Numérica de Avaliação (NRS) Kenneth Keele (1948) 8 anos ou mais Intensidade/severidade da da dor 

Escala Visual Analógica (VAS) Hayes e Patterson (1921) 8 anos ou mais Intensidade/severidade da da dor 

Faces Pain Scale (FPS) 

Addicoat, Bieri, Champion, 

Reeve (1990) 2 a 12 anos Intensidade da dor (dor física) 
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Tabela 2 - Caracterização dos instrumentos para avaliação da dor em crianças e adolescentes com DF encontrados na pesquisa. (Continuação) 

Faces Pain Scale Revised (FPS - R) Hicks et al (2001) 4 a 16 anos Intensidade da dor aguda em crianças 

Index of Pain Experience in Sickle 

Cell Anaemia (IPESCA) Kawadler J & Slee E et al (2019) Crianças e adultos Frequência, localização, intensidade e o tipo de dor 

OUCHER Pain Scale (OUCHER) 

Beyer (2009); Beyer & Aradine 

(1986) 3 a 12 anos Intensidade da dor (criança totalmente consciente) 

Pediatric Quality of Life Inventory™ 

(PedsQL) Varni (1999) 2 a 18 anos Qualidade de vida relacionada à saúde 

Pediatric Quality of Life Inventory™ 

Sickle Cell Disease Module 

(PedsQL™ SCD) Panepinto, Torres, Varni (2012) 2 a 18 anos Qualidade de vida relacionada à saúde específica da DF 

Sickle Cell Pain Burden Inventory-

Youth (SCPBI-Y) Zempsky et al. (2013) 5 a 18 anos 

Impacto da dor nos aspectos físicos, 

sociais/comunitários e emocionais da função diária 

(carga da doença) 

The Body Map Diagram ou Body 

Outline Diagram (BOD) Von Baeyer et al (2011) 8 anos ou mais Localização da dor 

Varni/Thompson Pediatric Pain 

Questionnaire ou PedsQL™ Pediatric 

Pain Questionnaire™ (PPQ)  Varni et al. (1987) 

Criada para 4 e 16 anos, porém 

utilizada até 18 anos 

Intensidade da dor, qualidade e a localização da dor em 

crianças 

Widespread pain index© (WSPi) 

Zempsky et al. (2017); Wolfe et 

al. (2010) Sem idade definida Critério preliminar para diagnóstico de Fibromialgia 

Wong-Baker FACES® (FACES) Wong & Baker (1983) 3 anos ou mais Avaliação da dor física 

Fonte: Elaborado pelos autores (2025)

https://onlinelibrary.wiley.com/authored-by/Kawadler/Jamie+M.
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Tabela 3 - Descrição das características, domínios, aplicação e avaliação psicométrica de cada instrumento de avaliação da dor 

Instrume

nto 

Tipo de 

Aplicação Domínios/N de itens Aplicação Evidências de propriedades de medida 

APPT Autorrelato 

Intensidade(1); Localização (1) e 

qualidade da dor (sensorial, 

afetiva, avaliativa, temporal; 56-

67 descritores) 

Papel e lápis; 3 partes (BOD, escala gráfica linear de 

100mm e descritores). Tempo médio de preenchimento: 

3,2 a 6,4 minutos. 

Escore: 5 subescalas (número de locais de dor; intensidade 

da dor; qualidade da dor; número de descritores temporais; 

porcentagem do total de descritores de qualidade da dor e 

temporais). 

Versão em português: sim, porém com limitações de 

validade 62. 

Validade: Boa validade de constructo e alta 

confiabilidade teste-reteste. altas correlações para 

BOD, áreas demarcadas por observador, 

viabilidade e mais cinco escalas de intensidade 

para dor com r=0,68 a r=0,97, r=0,83, r=0,91. 

Sensibilidade: alta para diminuição na intensidade 

da dor do dia 2 ao dia 5 do período pós-operatório 

63-69.  

Validado para c/a: sim 

Validado para DF: sim  

Validado para c/a com DF ou condições crônicas 

pediátricas: DF 

DPAD 

Autorrelato e 

relato do 

cuidador 

Dor (5); Atividade física (4); Uso de 

serviços de saúde (6) 

- Frequência, episódios, 

duração, severidade e local da 

dor 

- Responsabilidades domésticas, 

escola/trabalho e sociais, 

impacto na redução de 

atividade física. 

- Visitas a emergência, 

hospitalização, medicação. 

Entrevista estruturada; 3 partes (BOD, escala gráfica linear 

de 100mm, descrição em horas e dias para as variáveis 

episódios de crise dolorosa, atividade física diária, visitas à 

emergência, hospitalização e ligações e visitas médicas. 

Corte temporal de 1 ano. 

Versão em português: não identificada. Não identificado. 
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DN4 

Entrevista + 

exame físico 

10 itens (7 autorrelato + 3 da 

avaliação física) 

- Avaliação física 

sensorial por 

sensibilidade ao toque, 

picada de agulha e 

resposta à escovação 

leve. 

Entrevista e avaliação física padronizada 

Escore: cada resposta "sim" vale 1 ponto, e cada resposta 

"não" vale 0 ponto. Uma pontuação de 4 ou mais sugere a 

presença de dor neuropática. 

Versão em português: sim 

Validade: alto poder diagnóstico. Sensibilidade: 

alta de 83% e 75-98%. Especificidade: 90% e 37-

96% 70-74. 

Validado para c/a: apenas a partir de 14 anos 

Validado para DF: sim 

Validado para c/a com DF ou condições crônicas 

pediátricas: DF 

DOVE 

Autorrelato e 

relato do 

cuidador 

Intensidade (1); Interferência nas 

tarefas diárias (4); Medicação 

(1); Frequência escolar (1). 

Diário eletrônico: capturas de tela são fornecidas como 

material suplementar. 

Utilizada escala FPS-R, escala gráfica linear de 0-10 e 

perguntas dicotômicas (sim/não).O sistema acomoda 

indivíduos com baixos níveis de alfabetização. 

Versão em português: não identificada Não identificada. 

ELIPSIS 

Autorrelato e 

relato do 

cuidador 

Dor (4); Fadiga (1); Atividades 

física, sociais e diárias (3); 

Autocuidado (1) 

- Dor antes e após a crise, 

cuidados em crise, 

fadiga;  

- atividades (correr, 

andar, subir escadas, se 

exercitar; 

trabalho/escola e tarefas 

diárias, tomar banho, 

Diário eletrônico: capturas de tela são fornecidas como 

material suplementar. 

Utiliza questões dicotômicas e escala gráfica linear de 0-

10. 

Preenchida a noite ou durante a crise álgica. 

Corte temporal em 24h e 4h. 

Versão em português: não identificada 

Validade: análise qualitativa com entrevistas 

individuais para verificar validade de conteúdo.  

Sem descrição da confiabilidade. 

Outras informações não identificadas. 
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escovar os dentes, ir ao 

banheiro e se vestir). 

NRS Autorrelato Intensidade da dor (1) 

Papel ou digital. Opções de escala: 0 a 10 (NRS-11), 0 a 20 

(NRS-21) ou escala de 0 a 100 (NRS-101). Comando 

padronizado. 

Escore: sem dor (0), dor média (1-3), dor moderada (4-6), 

dor severa (7-10). 

Comando padronizado. 

Versão em português: sim 

Alta validade, confiabilidade e sensibilidade à 

mudança. VAS e NRS com correlação significativa 

descrita de rs = 0,87 e 0,88 14. Estudos variaram a 

qualidade de medida entre ruim e excelente. MCID 

relatada para DF de 8,29 75-80. 

Validado para c/a: sim 

Validado para DF: sim 

Validado para c/a com DF ou condições crônicas 

pediátricas: não identificado 

VAS Autorrelato Intensidade da dor (1) 

Papel ou digital, linha de 10 cm, mesmo comando da NRS. 

Necessário cuidado com a proporção da fotocópia.  

Comando padronizado. 

Escore: calculada a distância (cm) entre a âncora e a marca 

do paciente. 

Versão em português: sim 

Alta validade, confiabilidade e sensibilidade à 

mudança. MCID para pacientes com DF é de 8,77 

mm. Apesar de existir boa concordância entre VAS 

e NRS, os autores indicam que as escalas não são 

intercambiáveis para avaliar a dor durante um CVO 

75,77-79,81,82. 

Validado para c/a: sim 

Validado para DF: sim 

Validado para c/a com DF ou condições crônicas 

pediátricas: não identificado 

FPS Autorrelato Intensidade da dor (1) 

Escala pictórica de 7 faces, rostos neutros em gênero com 

intervalos iguais (considerados problemas inerentes à 

inclusão de sorrisos e lágrimas) 

Comando padronizado. 

Validade de conteúdo descrita, com abordagem 

quantitativa e qualitativa e boa concordância entre 

participantes. Confiabilidade: moderada de r= 

0,79, r= 0,35 a 0,81 77,82-88. 
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Direitos autorais para uso 

Versão em português: sim 

Validado para c/a: sim  

Validado para DF: sim 

Validado para c/a com DF ou condições crônicas 

pediátricas: dor aguda inespecífica 

FPS‑R Autorrelato Intensidade da dor (1) 

Escala pictórica de 6 faces (0‑10), mesma característica, 

mecanismo e comando da FPS. 

Direitos autorais para uso. 

Versão em português: sim 

Validade: Medidas de validade de conteúdo e 

constructo bem estabelecidas. Fortes correlações 

observadas entre o FPS-R e a VAS ou a CAS (r= 

0,87 a 0,93 e 0,80 a 0,91). Confiabilidade: 

estabilidade adequada em um intervalo de 1 a 30 

dias após cirurgia (r = 0,63 a 0,79) 82,84,86,89,90. 

Validado para c/a: sim 

Validado para DF: sim 

Validado para c/a com DF ou condições crônicas 

pediátricas: DF 

IPESCA Autorrelato 

Frequência; Localização; 

Intensidade; Tipo da dor 

Diário de 2 semanas com 4 componentes: WSPi, 

persistência máxima da dor (total de dias com dor em 

qualquer local), total de palavras neuropáticas escolhidas, 

média da intensidade diária da dor. 

Versão em português: não 

Fortemente correlacionado com WSPi (r=0,79), 

persistência máxima de dor (r=0,92), número de 

palavras neuropáticas (r =0,82) e intensidade 

média da dor r=0,76). Houve uma correlação 

significativa com a idade (r=0,524). Validação 

incompleta 54 

Validado para c/a: sim  

Validado para DF: sim  

Validado para c/a com DF ou condições crônicas 

pediátricas: DF 
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OUCHE

R Autorrelato Intensidade da dor (1) 

Escala fotográfica ou numérica de 0‑10 (a depender do 

nível cognitivo) 

Versão em português: não 

Validade: Concordância no sequenciamento das 

imagens (Coeficiente de Kendall = 0,726). 

Correlação forte com VAS (r = 0,91 a 0,93), FPS (r 

= 0,94) e Hester 's Poker Chip Tool (r = 0,82 a 

0,87). Confiabilidade: Boa consistência de 

respostas (r = 0.78 a r = 0.82), com limitação para 

teste-reteste em pré-escolares 75, 82,91,92. 

Validado para c/a: sim  

Validado para DF: sim para HbSS Validado para 

c/a com DF ou condições crônicas pediátricas: DF 

PedsQL 

Autorrelato e 

relato do 

cuidador 

Físico; Emocional; Social; 

Escolar. 

- Saúde e atividades 

diárias (5), sentimentos 

(4), convívio com 

outras pessoas (3), 

trabalho/estudo (3). 

Papel e lápis, possui versão breve de 23 itens, menos de 4 

minutos para preencher, tipo likert de 0-4 pontos por item. 

Possui página introdutória que pode ser lida para o 

participante, no caso de doença, fadiga ou dificuldades na 

leitura. 

Escore: Os escores são transformados em uma escala de 0 a 

100 (maior pontuação indica melhor qualidade de vida). 

Direitos autorais para uso 

Versão em português: sim 

Validade: demonstrada utilizando o método de 

grupos conhecidos, correlações com indicadores de 

morbidade e carga de doença e análise fatorial. 

Confiabilidade: escore total (∝ 0,88 crianças), 

Pontuação Resumida de Saúde Física (∝ 0,80 

crianças), Pontuação Resumida de Saúde 

Psicossocial (∝ 0.83 crianças) 93. 

Validado para c/a: sim 

Validado para DF: sim, mas com módulo 

complementar  

Validado para c/a com DF ou condições crônicas 

pediátricas: DF 

PedsQL‑

SCD Autorrelato 

Físico; Emocional; Social; 

Escolar. 

- Dor (9); Impacto da dor 

PedsQL + módulo adicional 

Mesmo mecanismo do PedsQL. 

Direitos autorais para uso 

Validade: correlações Escalas Genéricas do 

PedsQL™ e as Escalas Multidimensionais de 

Fadiga do PedsQL™ foram de média a grande 
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(10); Manejo e controle 

da dor (2); 

Preocupações I e II (7); 

Tratamento (7); 

Comunicação I e II (6) 

Versão em português: sim (0,30- 0,50) faixa. Boa confiabilidade (α=0,69-

0,95). A análise fatorial confirmatória demonstrou 

um ajuste do modelo aceitável a excelente 94. 

Validado para c/a: sim  

Validado para DF: sim 

Validado para c/a com DF ou condições crônicas 

pediátricas: DF 

SCPBI‑Y 

Entrevista 

verbal 

Dias com dor (1), sono (1), 

autocuidado - vestir, usar o 

banheiro (1), dias perdidos de 

trabalho/escola por dor (1), sair 

do trabalho/escola mais cedo por 

dor (1), sentimento de 

incapacidade de realizar o que 

gosta (1) ou bravo/triste (1). 

Entrevista breve (1 min), escala Likert e corte temporal de 

30 dias. 

Versão em português: não 

Validade: relações moderadas a fortes entre os 

itens limitações de atividade e qualidade de vida 

para diferentes contextos. Relação descrita com 

PANAS-Positive Affect, CALI  e PedsQL 

Confiabilidade: forte confiabilidade de 

consistência interna,  concordância entre 

informantes e confiabilidade teste-reteste  95. 

Validado para c/a: sim 

Validado para DF: sim 

Validado para c/a com DF ou condições crônicas 

pediátricas: DF 

BOD Autorrelato 

Localização da dor (número 

ideal de localizações depende 

dos objetivos e pressupostos do 

usuário) 

Papel e lápis ou digital 

Figuras corporais podem ter roupas ou não, por variações 

culturais e geográficas. Podem ter marcações visíveis ou 

não das regiões. Deve ser disponibilizado grande para 

visualizar com clareza as características (a administração 

por smartphones pode interferir). 

Versão em português: sim 

Não foi identificada validação direta, porém há 

dados associados ao APPT onde é identificada boa 

confiabilidade interna, estabilidade, validade de 

constructo e concorrente. 
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PPQ 

Autorrelato e 

relato do 

cuidador 

Intensidade (1);  localização (1);  

qualidade da dor (1) 

Lápis, caneta ou giz de cera. 

VAS 10 cm + mapa corporal + lista descritores. O 

diagrama corporal é codificado por cores e perguntas 

abertas. 

Versão em português: não 

Validade: relação descrita com intensidade da dor, 

frequência, estratégias de enfrentamento e efeitos 

funcionais (α = 0,83 a 0,87). Confiabilidade: alfa 

de Cronbach > 0,70 na maioria das subescalas, 

indicando boa consistência entre os itens. Boa 

estabilidade temporal (r= 0,71 a 0,88). Descritores 

mais comuns e intensidade identificada para DF 96. 

Validado para c/a: sim 

Validado para DF: sim 

Validado para c/a com DF ou condições crônicas 

pediátricas: artrite reumatoide e DF  

WSPi Autorrelato 

Localização da dor (1); SS 

(fadiga, sintomas) 

- SSa: fadiga, acordar 

sem se sentir revigorado 

e sintomas cognitivos 

(3) 

- SSb: 41 sintomas (Ex. 

síndrome do intestino 

irritável, 

fadiga/cansaço, 

fraqueza muscular, 

Raynaud, zumbido nos 

ouvidos) 

Papel e caneta ou digital.  

Foca na distribuição da dor, abordando 19 áreas corporais e 

com corte temporal de 7 dias.  

BOD (frente e costas, divididas e identificadas) + escala SS 

em escala Likert de 4 pontos (parte A) e lista de verificação 

(parte B). 

Versão em português: isoladamente não, porém está 

inclusa na ferramenta Fibromyalgia Survey Questionnaire 

(FSQ) que tem versão em português. 

Validade: relações entre o WPI e as regiões de dor 

(r = 0,57, p < 0,01), entre a escala SS e a qualidade 

de vida (r = -0,59, p < 0,01) e a interferência da dor 

(r = 0,56, p < 0,01) em participantes com DF. 

Confiabilidade: escala SS foi adequada (α = 0,70), 

com taxa de concordância de 88% com padrão 

ouro. Relação com IPESCA descrita (r=0,79) 

53,91,97,98. 

Validado para c/a: só adolescentes 

Validado para DF: não  

Validado para c/a com DF ou condições crônicas 

pediátricas:  artrite reumatóide e fibromialgia 

FACES Autorrelato Intensidade da dor (1) Escala 6 faces (0‑10) Validade: Concordância excelente entre WBS e a 
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Comando padronizado 

Direitos autorais para uso 

Versão em português: sim 

EVA (rho = 0,90). Relações descritas com VRS e 

NRS-11. Associação forte entre ferramentas em 

participantes com NRS-11 e FACES piores (r = 

0,79) 75,76,92,99. 

Validado para c/a: sim  

Validado para DF: sim 

Validado para c/a com DF ou condições crônicas 

pediátricas: DF 

Fonte: Elaborado pelos autores (2025) 

Nota: ICC: coeficiente de correlação intraclasse, usado para avaliar estabilidade da medida ao longo do tempo; r (Pearson/Spearman): medida de correlação entre escalas; 

Kappa: medida de concordância entre avaliadores ou métodos; C/A: crianças e adolescentes; MCID: diferença clinicamente importante mínima.
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Estudos metodológicos foram identificados para dezesseis instrumentos, onde os artigos que 

demonstraram maior quantidade de estudos de investigação psicométrica foram o APPT, DN4, 

NRS, VAS, FPS e PedsQL (o que não necessariamente se interpreta como alta validade ou 

confiabilidade). Das ferramentas encontradas, nove ferramentas possuem versões 

linguísticamente adequadas para o português brasileiro, enquanto as outras têm evidência 

limitada ou não identificada.  

Tabela 4 - Síntese da Evidência Psicométrica (Validade, Confiabilidade e Sensibilidade à 

Mudança) e Quantidade de Estudos de Validação para Instrumentos de Avaliação da Dor 

identificados pelo estudo. 

Instrumento 

Validade de 

conteúdo 

Confiabilidade 

(Teste-reteste/ 

ICC) 

Validade de 

construto 

Sensibilidade à 

mudança 

Número total de estudos de 

validação identificados nesta 

pesquisa 

APPT Moderada Alta Baixa Alta 7 

DPAD Nenhuma Nenhuma Nenhuma Nenhuma 0 

DN4 Alta Alta Alta Alta 5 

DOVE Alta Nenhuma Nenhuma Nenhuma 1 

ELIPSIS Alta Nenhuma Nenhuma Nenhuma 1 

NRS Alta Alta Alta Alta 7 

VAS Alta Alta Moderada Alta 6 

FPS Moderada Moderada Moderada Moderada/alta 8 

FPS‑R Alta Alta Moderada/alta Moderada/alta 5 

IPESCA Alta Moderada/alta Moderada/alta Moderada 1 

OUCHER 

Moderada/al

ta Moderada/alta Moderada Moderada/alta 4 

PedsQL Moderada Moderada/alta Moderada Moderada 5 

PedsQL‑SCD Alta Alta Moderada/alta Moderada/alta 5 

SCPBI‑Y 

Moderada/al

ta Alta Moderada/alta Nenhuma 1 

BOD Validade indireta, considerada boa pela literatura em todos os itens 

PPQ Alta Moderada/alta Moderada/alta Moderada/alta 2 

WSPi Moderada Moderada/alta Moderada/alta Moderada 4 

FACES Moderada Moderada/alta Moderada/alta Moderada/alta 4 

Fonte: Elaborado pelos autores (2025) 

Nota: As categorizações foram criadas a partir dos resultados das correlações de cada item das colunas e quantidade 

de estudos psicométricos identificados neste estudo. Verde: Alta evidência psicométrica (várias propriedades 

avaliadas, resultados consistentes); Amarelo: Evidência psicométrica moderada ou incerta (algumas propriedades, 

resultados moderados); Vermelho: Nenhuma evidência psicométrica ou evidência insuficiente/problemática; Cinza: 

Não aplicável / Não avaliado. 
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7 DISCUSSÃO 

 

O objetivo principal deste estudo foi identificar instrumentos auto-relatados e suas 

características, aplicados na avaliação da dor em crianças e adolescentes com DF.  Como 

objetivo secundário buscou-se identificar instrumentos de rastreio para a fenotipagem da DN 

nesta população. A principal constatação desta revisão de escopo foi a presença de apenas três 

instrumentos específicos para pessoas com doença falciforme (IPESCA, PedsQl™-SCD, 

SCPBI-Y) e ausência de uma ferramenta específica para triagem do fenótipo doloroso 

neuropático. Ferramentas como o APPT e a BOD podem favorecer a triagem por possuírem 

descritores neuropáticos e mapas abertos que permitem a identificação de uma distribuição 

neuroanatômica plausível. As 18 ferramentas encontradas demonstram o esforço da 

comunidade científica em ampliar o entendimento da dor em pessoas com DF e em apresentar 

novas ferramentas de avaliação, parte delas criadas nas últimas duas décadas 99-101. 

 

A quantidade limitada de ferramentas específicas para a população infantil, juvenil e com DF 

reforça o desafio que é operacionalizar a experiência subjetiva e complexa da dor. Mudanças 

significativas ao longo do desenvolvimento cognitivo e motor podem contribuir com esse 

cenário, oportunizando o uso mais frequente de ferramentas unidimensionais (como NRS, VAS 

e escalas de faces) e ferramentas comportamentais (onde o avaliador ou família respondem pelo 

menor de idade). São ferramentas válidas e amplamente estudadas, porém podem induzir 

subestimação ou superestimação dos sintomas dolorosos, além de abordar de forma restrita 

detalhes sobre os aspectos físicos e psicossociais. Estudos apresentam medidas insuficientes e 

baixa compreensão entre três e sete anos das ferramentas unidimensionais VAS e FPS-R87-

90,92,104-106, o que pode ser explicado pela comunicação dos sintomas ser facilitada a partir dos 

14 anos pelo domínio das expressões utilizadas nas ferramentas, maior exposição ao fluxo de 

atendimento e maior compreensão sobre a doença e seu impacto 87-90. 

 

Diferentes fatores limitam a translação dos instrumentos identificados para a população alvo do 

estudo. O uso de vários instrumentos aumenta o tempo de aplicação, gerando fadiga mental, 

especialmente para os instrumentos que são aplicados no final da avaliação que apresentam 

queda na curva de acurácia. De forma específica, indivíduos com genótipo HbSS podem 

enfrentar desafio adicional por apresentarem maiores déficits neurocognitivos que podem afetar 

a atenção e velocidade de processamento das informações. A baixa saturação diurna e 

manifestações noturnas como a apnéia obstrutiva do sono, faltas escolares por internações e 
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presença de doenças cerebrovasculares podem contribuir para déficits na linguagem, 

motricidade, metacognição e funções executivas 102. 

 

Outros estudos investigaram propriedades de medida de ferramentas autorrelatadas em crianças 

e adolescentes e identificaram 33 opções, onde apenas seis preencheram critérios bem 

estabelecidos (Pieces of Hurt/Poker Chip Tool, FPS, FPS-R, FACES, Oucher e a VAS)75. 

Destas, limitações devem ser consideradas na escolha. Em relação à OUCHER, crianças mais 

velhas podem não se identificar com rostos mais jovens das fotografias, a validação é limitada 

para certos grupos étnicos/culturais e nem todas as versões têm validação robusta 76, 91. A Poker 

Chip Tool tem baixa sensibilidade à dor moderada e alta devido à quantidade de fichas 

disponíveis (até quatro) e sua interpretação pode ser confusa de “pedacinhos de dor”. A FPS 

pode ser interpretada por algumas crianças como uma escala de emoções (tristeza) 84, já que 

não tem a expressão neutra ou feliz, além de que diferenças culturais podem afetar o 

entendimento das expressões faciais. A FPS-R consegue corrigir o problema das expressões 

85,91, porém ainda exige interpretação visual abstrata, pode ser menos sensível a dor de intensa 

a moderada e tem limitações para crianças menores de quatro anos. A escala FACES tem como 

objetivo a avaliação da dor física 76, no entanto, a presença de elementos emocionais, como 

lágrimas nas figuras, pode gerar confusão com manifestações de sofrimento emocional. A VAS 

possui uma relação importante com a idade já que é necessária a compreensão do sistema 

numérico, de uma escala contínua e necessidade de coordenação motora fina adequada. Embora 

todos os instrumentos apresentam valores discriminativos, permanece a lacuna de um único 

instrumento capaz de englobar todos os aspectos multidimensionais. 

 

Para avaliar o local da dor e sua distribuição, o BOD é amplamente utilizado, porém seus 

métodos de pontuação variam quanto à validade e confiabilidade. Em sistemas sem 

demarcação, as localizações se tornam mais subjetivas e dependentes do avaliador. Estudos 

observam que marcações com sobreposições transparentes numéricas, protocolo rigoroso e o 

aumento de opções de marcação podem melhorar sua confiabilidade 97. Na área da reumatologia 

pediátrica, a iniciativa “SUPER-KIDZ: Ask Me Where It Hurts” busca padronizar o uso de 

mapas corporais para avaliação da dor. O instrumento propõe um diagrama com 21 regiões 

corporais pontuáveis, voltado tanto para a prática clínica quanto para a pesquisa e que atende a 

uma ampla gama de interesses e objetivos 97. Se por um lado, as áreas demarcadas facilitam a 

comunicação de pacientes e clínicos, especificidades quanto a dispersão local da dor por cadeias 
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somatossensoriais em ordem de aparecimento podem ser comprometidas quanto à capacidade 

de identificar a dor primária por um sistema pré-definido. 

 

Sobre a sistemática das escalas, instrumentos com mais níveis de resposta têm o potencial de 

serem mais sensíveis, embora mais categorias de resposta não se traduzem necessariamente em 

maior responsividade 77. Ferramentas que são multidimensionais foram encontradas em maior 

frequência nesta amostra e permitem que os pacientes avaliados quantifiquem o impacto da dor 

nas atividades de vida diárias, ampliando o olhar que geralmente é focado nos aspectos 

físicos82,86. Este fato reforça a compreensão da contribuição dos elementos contextuais na 

gênese e manutenção dos sintomas dolorosos, assim como para o processo de cronificação da 

dor.  

 

Na prática clínica baseada em evidências, biomarcadores são insuficientes para determinar a 

conduta terapêutica. É fundamental o uso de escalas subjetivas que permitam que o tratamento 

seja centrado no sujeito que sofre, pois o objetivo final de qualquer intervenção é promover o 

alívio dos sintomas na percepção de quem é afetado. Por esse motivo, a International Society 

for the Study of Pain (IASP) sugere sempre avaliar o impacto da dor sobre a qualidade de vida. 

Em nosso levantamento, apenas três ferramentas abordam esse desfecho em pessoas com DF - 

PedsQL, ASCQ-ME e PROMI - mas apenas a primeira tem versões para crianças e adolescentes 

111. Um instrumento multidimensional necessita incluir a dimensão sobre a percepção dos 

impactos da dor na vida diária desta população. Não basta reduzir a intensidade da dor, o alívio 

do sofrimento necessita gerar melhor qualidade nas atividades próprias dessa faixa etária 111. 

 

Outro fator essencial para o sucesso das intervenções é a definição do tipo de dor. Estudos 

apontam um percentual de 20 a 25% de pessoas com DF que têm o fenótipo neuropático 

presente 96,98,110,111. Um estudo brasileiro de corte transversal publicado em 2019 102, aplicou 

simultaneamente o DN4, o painDETECT e a Leeds Assessment of Neuropathic Pain Symptoms 

and Signs (LANSS) em pacientes adolescentes e adultos com DF. Os achados, baseados em 

participantes com 14 anos ou mais, indicaram que nenhum instrumento isolado foi capaz de 

fornecer um diagnóstico preciso, sendo recomendada a combinação de dois ou mais 

instrumentos com o exame físico. No presente estudo, o único instrumento de avaliação 

identificado com este objetivo foi o DN4. Autores 111,116 acrescentam o teste quantitativo 

sensorial (QST), PAIN Report It, e Neuropathic Pain Symptom Inventory (NPSI). Destes 

instrumentos de avaliação, o painDETECT e LANSS são indicados para pacientes com idade 
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igual ou maior de 14 anos. Já o QST pode ser aplicado a partir de 6 ou 8 anos e todos os outros 

são recomendados apenas para adultos. Um estudo de 2023 aplicou o Paindetect em 

adolescentes e adultos jovens com DF e identificou alta sensibilidade porém baixa 

especificidade (33%), podendo superestimar a presença de dor neuropática116. A 

indisponibilidade de um instrumento de rastreio adequado e acurado para crianças e 

adolescentes pode induzir um diagnóstico inadequado e, consequentemente, à ineficácia do 

tratamento e cronificação da condição 111,116. Raras contribuições foram feitas sobre a dor 

nociplástica na DF, porém observa-se uso de critérios para fibromialgia para sua identificação 

de dor generalizada, podendo explicar parcialmente a presença do WSPi neste estudo 25. 

 

Estudos citam medidas gerais para avaliar a dor na DF, como o Questionário de Dor McGill, 

Inventário Breve de Dor, APPT, PAIN Report It, porém apenas a APPT é destinada para 

crianças e adolescentes. Ainda que o APPT tenha boas propriedades psicométricas e tenha sido 

aplicado nos EUA em pacientes com dor crônica, trata-se de um instrumento com muitos 

descritores, podendo ser cansativo, apresentar palavras desconhecidas para o vocabulário 

infantil e sua análise psicométrica para a versão em português brasileiro ter limitações de 

validade de constructo 63,111. 

 

A compreensão inadequada da dor pode contribuir para a estigmatização dos pacientes, gerar 

desconfiança e induzir práticas de controle desnecessárias por parte dos profissionais de saúde, 

resultando em intervenções clínicas inadequadas, seja por excesso ou insuficiência 66. Discutir 

esta preocupação é um interesse global e está atrelado aos conceitos de overdiagnosis e 

overtreatment, custos excessivos na saúde, dependência medicamentosa e mortalidade por 

overdose ou procedimentos invasivos desnecessários 115. Este cenário fortalece a necessidade 

de melhor compreensão deste fenômeno, de ferramentas avaliativas disponíveis, possíveis 

barreiras para sua implementação na prática clínica e desenvolvimento de estratégias de 

comunicação adequadas. 

 

No contexto brasileiro, esses fatores se entrelaçam com um histórico de marginalização e 

opressão da população preta e parda - grupos com maior prevalência de DF - refletindo-se em 

desigualdades no acesso a serviços de saúde. Além disso, os países mais afetados pela DF 

enfrentam significativa escassez de recursos diagnósticos e terapêuticos, o que contribui para 

as elevadas taxas de morbimortalidade 101,102,108,114. Em um estudo publicado em 2020 112, há 

um alerta de que a DN na DF não está sendo avaliada e nem tratada adequadamente, 
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especialmente em pacientes internados e em COV, questionando o uso frequente e individual 

de ferramentas unidimensionais na prática clínica. A facilidade e rapidez na aplicação, baixo 

custo, ampla disponibilidade, familiaridade de profissionais, falta de treinamento em 

ferramentas mais robustas e facilidade de interpretação podem ser fatores decisivos para a 

escolha. 

 

Políticas nacionais são impulsionadas por profissionais que se dedicam ao tema e associações 

de pessoas com DF. O programa nacional de triagem neonatal, através da portaria nº822/2001 

do Ministério da Saúde, foi um marco para a saúde pública brasileira já que institucionalizou a 

triagem e estabeleceu as bases para a implementação de um programa abrangente e efetivo de 

prevenção e tratamento de doenças graves em recém-nascidos 103,108. Outros destaques são 

dados para a portaria nº 1.391/2005 que estabelece as diretrizes para a Política Nacional de 

Atenção Integral às Pessoas com Doença Falciforme e a portaria conjunta SAES/SECTICS nº 

16/2024 que aprova o Protocolo Clínico e Diretrizes Terapêuticas da Doença Falciforme 102,108. 

Ainda assim, as recomendações vigentes não conseguem garantir o cuidado biopsicossocial 

precoce devido à ausência de um instrumento acurado e multidimensional da dor no público 

infanto-juvenil. 

 

Este estudo apresenta algumas limitações que devem ser consideradas na interpretação dos 

resultados. A escassez de informações psicométricas nas publicações analisadas e a ausência 

de avaliação sistemática da qualidade metodológica, característica deste método de estudo, 

limitam a análise crítica. Além disso, a exclusão da literatura cinzenta e de artigos não 

indexados pode ter resultado na omissão de evidências relevantes, especialmente aquelas ainda 

em fase inicial de disseminação científica. Dada a complexidade e o caráter dinâmico do campo, 

a capacidade da revisão de escopo de mapear e sintetizar um volume considerável e 

diversificado de estudos - englobando distintos métodos e particularidades clínicas dos 

participantes (como exemplo, diferentes tipos de genótipos como HbSD, HbSE e HbS-HPFH) 

- proporciona uma compreensão ampliada do cenário. Possibilita ainda a identificação de 

tendências e padrões na aplicação das ferramentas de avaliação, fornecendo subsídios para 

futuras direções de pesquisa e para o aprimoramento da prática clínica neste contexto, sendo 

um ponto positivo para o estudo. 

 

Importante destacar que nenhuma ferramenta identificada por este estudo têm origem brasileira, 

abordando seus aspectos sociais e culturais. Traduzidos e adaptados, apenas nove ferramentas 
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têm versões em português brasileiro com validação indireta e as outras avaliam apenas os 

domínios qualidade de vida ou intensidade da dor. Esta informação reforça a necessidade de 

pesquisas com o foco na avaliação multidimensional da dor, aprimoramento das ferramentas já 

existentes e pesquisas de validação de instrumentos de medida. Este estudo pode subsidiar a 

tomada de decisão clínica ao apresentar características, evidências, aplicabilidade dos 

instrumentos em diferentes contextos.
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8 CONCLUSÃO 

 

O estudo evidencia a presença de três ferramentas específicas (IPESCA, PedsQL™SCD, 

SCPBI-Y) e a ausência de um instrumento específico para a triagem da dor neuropática em 

crianças e adolescentes com DF. Destas, apenas uma tem versão para o português brasileiro e 

possui estudos psicométricos robustos. Diante dessa lacuna, destaca-se a necessidade de 

estudos de validação para o português brasileiro, aprimoramento das ferramentas já existentes 

e possibilidades de desenvolvimento de novas ferramentas para avaliar a dor e dor neuropática 

considerando suas especificidades clínicas e culturais. 
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Apêndice A – Artigo intitulado “Instruments for assessing pain in children and 
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