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Resumo

0 objetivo deste estudo foi refletir sobre a importancia do preparo da familia para identificar e tratar a dor da
crianga com deficiéncia intelectual. Trata-se de artigo de reflexdo, em que se discutem o conceito de crianga
com deficiéncia intelectual, os instrumentos de avaliagdo disponiveis na literatura, a dificuldade de a familia
avaliar e tratar a dor dessas criangas e os pressupostos do Interactional Family Care Model para fundamentar as
acoes dos enfermeiros. A partir dessa reflexao, abre-se a oportunidade para os profissionais de salide ampliarem
sua compreensao sobre a complexidade do cuidado de criangas com deficiéncia intelectual, destacando a
importancia da avaliagdo e do alivio da dor; do envolvimento da familia em parceria com a equipe e da influéncia
do letramento em satide para a familia promover o melhor cuidado a essas criangas.

Abstract

The objective of this study was to reflect on the importance of preparing the family to identify and treat the pain
of children with intellectual disabilities. This is a reflection article which discusses the concept of a child with
intellectual disabilities, the assessment tools available in the literature, the difficulty of the families to assess
and treat the pain of these children and the assumptions of the Interactional Family Care Model to support the
actions of nurses. This reflection provides an opportunity for health professionals to broaden their understanding
of the complexity of caring for children with intellectual disabilities, highlighting the importance of assessing and
relieving pain; the involvement of the family in partnership with the team and the influence of health literacy for the
promotion of the best care for these children by their family.

Resumen

El objetivo de este estudio fue reflexionar sobre la importancia de preparar a la familia para identificar y tratar
el dolor de los nifios con discapacidad intelectual. Este fue un articulo de reflexion que discute el concepto de
nifio con discapacidad intelectual, las herramientas de evaluacion disponibles en la literatura, la dificultad de las
familias para evaluar y tratar el dolor de estos nifios y las premisas del Interactional Family Care Model para apoyar
las acciones de las enfermeras. Esta reflexion ofrece una oportunidad para que los profesionales de la salud
amplien su comprension de la complejidad de la atencion a los nifios con discapacidad intelectual, destacando la
importancia de la evaluacion y el alivio del dolor, la participacién de la familia en colaboracién con el equipo y la
influencia de la alfabetizacion en salud de la familia para promover la mejor atencion a estos nifios.
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Introducao

O Transtorno de Desenvolvimento Intelectual, ou
deficiéncia intelectual, corresponde a déficits em ha-
bilidades e fungdes esperadas para a idade, prejudi-
cando aspectos da vida da crianga. O individuo néo
atinge os marcos do desenvolvimento esperados em
varias areas do funcionamento intelectual. Essas li-
mitagdes podem ser em decorréncia de lesdes neuro-
légicas que acarretam alteracdo no desenvolvimento
neuropsicomotor.?

As criangas que apresentam alteracdo no desen-
volvimento neuropsicomotor podem ter, por exem-
plo, atraso no desenvolvimento e menor efetividade
no processo de aprendizagem, associado ou nao a le-
sOes cerebrais adquiridas ou a alguma doenga neuro-
degenerativa que tenha acometido essa crianca.?®

Essa condicao clinica ocorre geralmente antes dos
18 anos, sendo caracterizada por limita¢des no funcio-
namento intelectual e no comportamento adaptativo
de forma evidente, sendo elas as habilidades adapta-
tivas conceituais, sociais e praticas.” De acordo com
a American Association on Intelectual and Developmental
Disabilities (AAIDD), pessoas com deficiéncia cogniti-
va/intelectual apresentam dificuldades para aprender
coisas e para entender e realizar atividades comuns
para pessoas que nao apresentam essa deficiéncia.?

Em inquéritos epidemiologicos sobre a deficién-
cia intelectual, no tltimo censo realizado pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), em 2010,
no Brasil, havia uma populacao de 2.611.536 pessoas
com esse tipo de deficiéncia.

A paralisia cerebral (PC), também conhecida
como encefalopatia cronica ndo progressiva, é a cau-
sa mais comum de deficiéncia intelectual ou cognitiva
e disturbios neuromotores na infancia. Essa condigao
afeta o tonus muscular, a postura e os movimentos
da crianca. Em termos de prevaléncia, a PC ocorre
em cerca de 2,1 casos para cada mil nascidos vivos.
No Brasil, devido a heterogeneidade regional e as de-
sigualdades nos cuidados de satide, é possivel que a
prevaléncia seja maior em algumas populagdes e re-
gides. E importante destacar que as condi¢des gerais
de satide sao fortemente influenciadas pela pobreza,
sendo que 80% das pessoas com deficiéncia no mundo
vivem em paises de baixa e média renda. Além disso,
a atengdo pré-natal e perinatal, bem como os cuidados
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avancados ao neonato de risco e o acompanhamen-
to do desenvolvimento, tém impacto significativo no
prognostico.®

Criancgas e adolescentes com deficiéncia intelec-
tual podem experimentar uma sensibilidade aumen-
tada a dor em comparacdao com aqueles sem essa
deficiéncia. Isso ocorre devido as condigdes fisicas cro-
nicas e aos distirbios incapacitantes que elas enfren-
tam, além de serem mais frequentemente expostas a
traumas e lesdes decorrentes de procedimentos cirtr-
gicos e de reabilitagdo.®

As desordens motoras causadas pela PC em
criangas e adolescentes sdo acompanhadas de disttr-
bios sensoriais, cognitivos, de comunicagao, compor-
tamental e de percepcao, além de, em alguns casos,
crises epiléticas. Criangas com comprometimento neu-
rolégico tém maior risco de experienciar fendmenos
algicos, porque apresentam problemas clinicos que
causam dor. Além disso, possuem peculiaridades que
mascaram a expressao da dor, dificultando a avaliacdo
do fendmeno doloroso.®

Em um contexto avaliativo, a dor requer conheci-
mento técnico e cientifico, além de habilidades prati-
cas para sua avaliacao, o que torna esse processo com-
plexo para profissionais, pesquisadores e familias. A
complexidade aumenta ainda mais quando a crianga
ou adolescente possui comprometimento neuroldgico,
especialmente nas areas cognitivas e da fala.®

A Internacional Association for the Study of
Pain (IASP) define a dor como uma experiéncia desa-
gradavel associada a lesdo tecidual real ou potencial,
envolvendo aspectos sensitivos, emocionais e cogniti-
vos, e afirma que a incapacidade de relatar a dor nao
exclui sua existéncia.”? A avaliacdo da dor em crian-
cas com PC e déficits cognitivos graves € desafiadora
devido a dificuldade dessas criancas em verbalizar ou
expressar a dor. A deficiéncia intelectual e as limita-
¢bes na comunica¢ado verbal interferem no autorrelato,
tornando necessario o uso de instrumentos que ava-
liem a dor por meio de alteracdes comportamentais e
fisiolégicas, bem como pela percepcao da familia.® A
auséncia de instrumentos especificos pode dificultar a
deteccdo da dor em criangas com PC.

Entre os instrumentos estruturados para a avalia-
¢do da dor em criangas com comprometimento neuro-
logico, destaca-se o Face, Legs, Activity, Cry, Consolabi-
lity revised (FLACCTr).



A escala de avaliag¢do de dor FLACC, desenvolvi-
da em 1997 com base em parametros comportamen-
tais, foi criada para uso por profissionais de satde,
visando contribuir para a pratica clinica na avaliacao
da dor em criangas nao verbais ou com dificuldades de
fala, incapazes de relatar sua dor.”» A partir de 2002,
os autores da escala realizaram modifica¢oes nos des-
critores de avaliagdo para adapta-la ao atendimento
de criangas com comprometimento cognitivo, na faixa
etaria de 4 a 19 anos. Essa versao revisada da escala,
denominada “FLACC revised” ou “revised FLACC”
(rfFLACC),%% incluiu também quatro orientag¢des de
aplicagao da escala. O estudo de Bussotti et al.©) am-
pliaram o conhecimento dos profissionais brasileiros
sobre a avaliacdo da dor em criancas com PC. A escala
modificada manteve os indicadores da escala FLACC
e incorporou comportamentos especificos de dor em
criancas com multideficiéncias. A cada indicador foi
adicionado um descritor em aberto para a inclusao de
comportamentos de dor especificos de cada crianga,
descritos pelos pais, como, por exemplo, o aumento
do tonus.

Dessa maneira, escalas de dor podem instru-
mentalizar os profissionais de satide e a familia com
ferramentas que uniformizam condutas e geram indi-
cadores clinicos. Instrumentos de avaliagdo de dor va-
lidados sao uteis para ajudar a identificar e a manejar
a dor, possibilitando uma melhor conduta.

Um artigo que analisou a produgao cientifica so-
bre instrumentos de avaliacdo da dor em criangas e
adolescentes com deficiéncia cognitiva concluiu que
eles podem ser utilizados tanto por profissionais de
saude quanto por familiares em ambientes domicilia-
res. Isso contribui para a identificagao precoce da dor
e o estabelecimento de medidas adequadas de analge-
sia. O objetivo desses instrumentos é auxiliar na detec-
¢do da dor em criancas ndo comunicativas, evitando
prejuizos a sua qualidade de vida e atrasos no cresci-
mento e desenvolvimento.™

Outro estudo que avaliou a dor em criangas com
PC no pos-operatdrio de cirurgias ortopédicas, assim
como a percepcao de pais e profissionais de satide so-
bre a dor, concluiu que essas criangas apresentam dor
moderada a intensa no pds-operatério. Na fase hospi-
talar, a dor é mais dificil de ser detectada em pacientes
nao comunicativos sem o uso de uma escala especifica,
mesmo para pais e profissionais experientes.¥
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A avaliacdo da complementaridade da FLACCr
e do Inventario de Comportamentos da Dor na De-
ficiéncia Neuroldgica para a mensuracao da dor em
criangas com comprometimento neurologico severo
revelou que a maioria das criangas avaliadas tinha PC
como diagnéstico primdrio (80,8%). A presenca de dor
foi identificada em 50% das criancas usando a FLACCr
e em 34,6% com o inventario. Houve boa concordancia
(84,6%) entre os respondentes ao considerar ambos os
instrumentos (k=0,692; intervalo de confianca de 95%
[IC95%] 0,437-0,967; p=0,000). Este estudo demonstrou
que os instrumentos devem ser usados de modo com-
plementar na avaliacdo da dor em criangas com esse
tipo de deficiéncia.®®

A complementaridade entre a FLACCr e o In-
ventario de Comportamentos da Dor na Deficiéncia
Neurolégica demonstra a importancia de utilizar mul-
tiplos instrumentos para avaliar a dor em criangas e
adolescentes com comprometimento neurolégico se-
vero. A boa concordancia entre os métodos reforca a
necessidade de abordagens multifacetadas na detec-
¢ao da dor, especialmente em populagdes ndao comu-
nicativas. Esses achados sublinham a relevéancia de ca-
pacitar tanto profissionais de satide quanto familiares
na utilizacdo de ferramentas adequadas, promovendo
interveng¢Oes mais precisas e eficazes. Assim, aprimo-
ra-se a qualidade de vida dessas criangas, garantindo
uma abordagem mais humanizada e responsiva as
suas necessidades especificas.

A familia da crianca com
deficiéncia intelectual

No contexto do cuidado de criangas, a familia desem-
penha papel essencial, sendo indispensavel para seu
processo de formagao e crescimento saudavel. Esse pa-
pel inclui diversas dimensdes, como apoio emocional,
afetivo e educacional, além da transmissao de conceitos
e tradigOes culturais. A familia atua como cuidador ati-
vo, contribuindo diretamente para o desenvolvimento
e bem-estar da crianca com déficit cognitivo.®®

Além disso, ela atua na promogao da autonomia
e na estimulacdo cognitiva, sendo fundamental para
o desenvolvimento integral da crianga, colaborando
com profissionais da area da satide e da educacéo.
Essa colaboragdo envolve a busca por orientagao espe-
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cializada e a participagdo ativa no planejamento e na
implementacdo de estratégias de intervengao, garan-
tindo que as necessidades especificas da crianga sejam
atendidas de forma eficaz e personalizada."”

Torna-se necessario cuidar da crianga e da familia
como unidade. Isso requer preparo dos profissionais,
para que possam ser capazes de estabelecer relacdes
terapéuticas e interdisciplinares de atengao, o que im-
plica em um processo constante de didlogo. A habili-
dade de comunicacado, entendida como a capacidade
de estabelecer um dialogo efetivo entre profissionais
de satide e usuarios, emerge como uma ferramenta in-
dispensavel. Seu proposito vai além de simplesmente
orientar, informar e confortar; ela desempenha papel
crucial no atendimento das necessidades fundamen-
tais. Além disso, a comunicagao contribui para cul-
tivar a corresponsabilidade e a resolutividade e, por
fim, promover o cuidado de qualidade, capacitando os
familiares para a autonomia em sua propria jornada
de cuidado dessas criangas.®®

Um conceito importante para promover o prota-
gonismo da familia da crianga e do adolescente com
deficiéncia intelectual é o de letramento em satide, ou
letramento funcional em saude, definido como conhe-
cimento, motivagao e competéncia em ter acesso, com-
preender, avaliar e aplicar informagdes de satide para
julgar e tomar decisdes no cotidiano sobre cuidados de
saude, prevencao de doengas e promogao da saude, a
fim de manter ou melhorar a qualidade de vida.!"*?
Esse conceito evidencia o que cada individuo é capaz
de fazer com essas habilidades, isso porque, pessoas
com bom nivel instrucional também podem apresen-
tar dificuldades em compreender orientagdes sobre os
cuidados com a satde.®)

Neste texto, apresentamos uma reflexao sobre a
importancia do preparo da familia para reconhecer
e avaliar a dor da crianca com deficiéncia intelectual,
fundamentada nos pressupostos do Interactional Fa-
mily Care Model (IFCM),® cujo objetivo é promover o
empoderamento da familia para lidar com as adversi-
dades impostas pela condigao cronica de satde.

Interactional Family Care Model

Os conceitos do IFCM® foram elaborados tendo por
base os referenciais do interacionismo simbdlico,® do
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modelo de vulnerabilidade da familia® e do modelo
de resiliéncia familiar.®

O modelo considera a familia como um sistema
que interage com as situagdes e as define com base em
suas experiéncias, vulnerabilidade e resiliéncia para
lidar com as demandas e os desafios provocados pela
condi¢do cronica de saude de um de seus membros. O
foco do cuidado pauta-se na identificagdo da definicao
simbolica da familia e na oferta de intervengdes que a
ajude na ressignificagao e no alivio de sofrimento, de
maneira que ela possa desenvolver seu senso de em-
poderamento para tomar decisdes e modificar padroes
de funcionamento diante das situa¢des vividas.%

No IFCM,® o enfermeiro acolhe a familia, reco-
nhecendo seu sentimento de vulnerabilidade e sofri-
mento, e identifica as crencas e forgas individuais e
familiares; reconhece a defini¢do simbdlica atribuida
pela familia a experiéncia e estabelece interagao com
base no respeito, na empatia, na comunicacdo aberta
e na escuta atenta; promove o fortalecimento da resi-
liéncia da familia, propondo intervencdes que a ajude
a se reestruturar ou modificar o padrao de funciona-
mento e ressignificar a situacao; e preza pela interacao
com a familia, de modo que as intervengdes sejam pro-
postas com a familia.

Importancia do letramento em
saude para a familia de crianca
com deficiéncia intelectual

Em nossa pratica clinica com familias de criangas
com deficiéncia intelectual, ndés nos deparamos com
seu desconhecimento sobre como identificar a dor e o
que fazer nessa situagao, fazendo-nos refletir sobre as
agOes que podemos propor para ajuda-las a modificar
essa realidade, contribuindo para minimizar o sofri-
mento da crianca e de sua familia.

Baseando nossas a¢es no IFCM, recomendamos
ao enfermeiro se aproximar da realidade vivida pela
familia, acolhendo-a e reconhecendo como ela define a
situagao de ter uma crianca/adolescente com deficién-
cia intelectual. A partir dai, o enfermeiro se aproxima
da realidade da familia conhecendo sua estrutura, seu
funcionamento e seu desenvolvimento por meio do
genograma, além das intera¢des do ntcleo familiar



com a familia ampliada, com a rede de apoio na comu-
nidade, e o contexto de vida e as intera¢gdes por meio
do ecomapa. Tais ferramentas facilitam o vinculo com
a familia e fornecem dados para o enfermeiro apro-
fundar o conhecimento sobre as forgas e as fragilida-
des, assim como as dificuldades que a familia enfrenta
para lidar com as situagdes de satide-doenca de um de
seus membros.®

Em nossa pratica clinica, dentre as demandas e
os desafios vivenciados pelas familias de criancas com
deficiéncia intelectual, destacam-se a escassez de rede
de apoio familiar; a vivéncia continua de situagdo de
vulnerabilidade social; as dificuldades da familia no
manejo da crianga/adolescente com condi¢des motoras
severamente comprometidas e a manifestacao de dor
cronica, que impactam nos relacionamentos familiares.

Dessa maneira, as intervengdes devem focar na
identificacdo de novas possibilidades de redes de
apoio, com a familia ampliada, para o compartilha-
mento do cuidado da crianga/adolescente com outros
membros; o encorajamento para efetuarem mudangas
nas intera¢des familiares; o reforgo positivo das for-
cas e habilidades da familia; e a oferta de informagoes
sobre a identificacdo e o tratamento da dor, de manei-
ra a ampliar a compreensao da familia a respeito dos
episodios de dor, usando linguagem adequada, com
imagens e uma escala de avaliacao visual de dor, a fim
de fornecer o conhecimento necessario e promover o
seu preparo para lidar com as situagdes.

Ao refletirmos sobre essas ag¢des, compreendemos
sua importancia para fortalecer a familia no processo
de tomada de decisdo relativa a reorganizagao da fa-
milia com a divisdo de tarefas entre seus membros
para garantir que os cuidados com a crianca/adoles-
cente sejam realizados.

A oferta de intervengdes para a familia pensar e
se preparar para o cuidado é fundamental nesse pro-
cesso, assim como o uso de estratégias educacionais
adaptadas para preparar a familia com o conhecimen-
to e as habilidades necessarias para atender as necessi-
dades especificas de satide de seus familiares.

Dessa maneira, amplia-se a compreensao sobre a
importancia do letramento em satide, particularmente
em seu impacto no cuidado que a familia proporciona
a crianga e ao adolescente com deficiéncia intelectual.
Isso pode incluir o conhecimento de indicadores fisi-
cos, como mudangas na expressao facial, postura ou
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padroes de sono, bem como sinais comportamentais,
como irritabilidade, agitagdo ou recusa alimentar.®
Ao estar ciente desses sinais e sintomas, a familia pode
agir para aliviar o desconforto da crianga, seja por
meio de medidas de conforto, medicagao adequada ou
buscando assisténcia em satide, quando necessario.®”

Os profissionais de satide devem valorizar a ex-
periéncia da familia em relagdo a dor da crianga/
adolescente com deficiéncia intelectual, pois ela é a
primeira responsavel pelos cuidados no domicilio. A
familia tem maior facilidade em reconhecer as altera-
¢0es comportamentais demonstradas pelas criangas/
adolescentes durante episddios de dor.®V Entretanto,
¢é fundamental que a familia esteja preparada para uti-
lizar adequadamente os instrumentos de avaliacao da
dor. Isso inclui treinamento especifico e continuo para
identificar sinais de dor, aplicar as escalas de forma
precisa e comunicar efetivamente as observagdes aos
profissionais de saide. Dessa maneira, a colaboracao
entre a familia e os profissionais pode ser otimizada,
resultando em um manejo mais eficiente da crianca/
adolescente com dor e em uma melhoria significativa
em sua qualidade de vida.®?

Para as familias que cuidam de criangas com de-
ficiéncia intelectual, identificar a dor pode representar
um desafio significativo, pois essas criangas, muitas
vezes, Nd0 conseguem comunicar ou expressar seu
desconforto de maneira convencional. Além disso, os
sinais de dor podem se manifestar de maneira diferen-
te nestas criancas, tornando a interpretacao desses si-
nais ainda mais complexa.® Portanto, é fundamental
que as familias sejam equipadas com conhecimentos e
habilidades especificas para reconhecer e interpretar
esses sinais, garantindo a tomada de decisao e um ma-
nejo adequado da dor no domicilio.

O letramento em saude estd ligado a promogao
da satide e a prevencao de complicagdes, de maneira
que seu comprometimento leva a um uso inadequado
dos servigos de sailde com consequéncias negativas,
incluindo taxas elevadas de hospitalizacao, efeitos ad-
versos durante a transi¢do do cuidado, aumento da
incidéncia de doengas cronicas, menor uso de medidas
preventivas e menor adesao aos tratamentos. A educa-
¢ao em satide tem o potencial de capacitar a popula-
¢ao e promover o reconhecimento dos determinantes
da satide podendo levar ao empoderamento coletivo e
uma abordagem critica-social para o bem-estar geral.®?
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Consideracoes finais

A partir dessa reflexdo, abre-se a oportunidade para

os profissionais de satide ampliarem sua compreensao

sobre a complexidade do cuidado de criancas com de-

ficiéncia intelectual, destacando a importancia da ava-

liacao e do alivio da dor; do envolvimento da familia

em parceria com a equipe e da influéncia do letramen-

to em saude para a familia promover o melhor cui-

dado a essas criangas. Essas reflexdes tém implicagdes

significativas para o desenvolvimento de estratégias

de apoio mais direcionadas, visando ao bem-estar in-

tegral dessas criangas.
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