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RESUMO

VERONEZ FS. Instrumento de avaliagio do desempenho psicossocial de pacientes com
fissura labiopalatina: elaboracdo de uma proposta [tese]. Bauru: Hospital de Reabilitagao de

Anomalias Craniofaciais, Universidade de Sao Paulo; 2010.

Objetivo: Desenvolver um instrumento de avaliagdo do desempenho psicossocial para
pacientes com fissura labiopalatina.

Modelo: O estudo engloba a pesquisa de campo sobre os aspectos psicossociais de pessoas
com fissura labiopalatina.

Local de Execugdo: Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC) USP.
Participantes: Profissionais da Psicologia e do Servigo Social e demais membros da equipe
de reabilitagdo do HRAC. Andlise de prontudrios do HRAC, Hospitais de alta complexidade
do Brasil e exterior.

Variaveis: relacionamento familiar, escolaridade, ocupacdo, relacionamento social,
ajustamento emocional, satisfagdo com o tratamento e situacdo socioecondmica e saude.
Resultados: o instrumento proposto de avaliagdo do desempenho psicossocial foi elaborado,
contando com 40 questdes divididas em quatro dominios: fisico, psicologico, relagdes sociais
€ meio ambiente.

Conclusdes: A partir da pesquisa bibliografica, documental e de campo e da andlise dos
aspectos psicossociais relevantes, foi possivel desenvolver o instrumento de avaliacdo do
desempenho psicossocial para pacientes com fissura labiopalatina.

Descritores: Fissura Labiopalatina, Psicologia, Social.



ABSTRACTS

VERONEZ FS. Instrument for evaluation of the psychosocial performance of individuals with
cleft lip and palate: preparation of a proposal [thesis]. Bauru: Hospital for Rehabilitation of

Craniofacial Anomalies, University of Sdo Paulo; 2010.

Objective: To develop an instrument for evaluation of the psychosocial performance of
patients with cleft lip and palate.

Design: Field study on the psychosocial aspects of individuals with cleft lip and palate.
Setting: Reference cleft center — Hospital for Rehabilitation of Craniofacial Anomalies
(HRAC) at University of Sao Paulo (USP).

Participants: Psychologists, social workers and other members of the rehabilitation team of
HRAC. Analysis of patients records of HRAC, high complexity hospitals in Brazil and
abroad.

Variables: Family relationship, educational level, occupation, social relationships, emotional
adjustment, satisfaction with treatment, socioeconomic status and health.

Results: The proposed instrument for evaluation of the psychosocial performance was
developed with 40 questions divided in four domains: physical, psychological, social relations
and environment.

Conclusions: Based on the literature review, documental and field study and analysis of the
relevant psychosocial aspects, it was possible to develop the instrument for evaluation of the
psychosocial performance of patients with cleft lip and palate.

Descriptors: Cleft lip, Cleft palate, Psychology, Social.
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1- INTRODUCAO.

Desde o ingresso da pesquisadora como aluna de pds-graduagdo do Hospital de
Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais da Universidade de Sao Paulo (HRAC),
carinhosamente chamado de “Centrinho”, seu perfil profissional foi moldado para o interesse
em como as pessoas que nascem com deformidades tdo expressivas reagiam a todas as
implicagdes para terem uma vida aparentemente sem maiores implicagdes.

Com o constante contato com os pacientes e familiares, foi sempre visivel no ambiente
do Hospital, que se tratava de um lugar diferente dos servigos de satide conhecidos pela
pesquisadora. O mais interessante foi que ndo demorou muito para entender que ndo se tratava
de um lugar magico ou fantastico. O que faz o HRAC tdo especial é o dbvio, ou seja, seres
humanos sao tratados como tal.

As estratégias propostas pelo Ministério da Satude para alcangar a qualidade da atencao
no ambiente hospitalar estabelecem-se como a construgdo de atitudes ético-estético-politicas
em sintonia com um projeto de corresponsabilidade e qualificacdo dos vinculos
interprofissionais e entre estes e os usudrios na produgdo de saude. Eticas porque tomam a
defesa da vida como eixo de suas agdes, adequando os servicos ao ambiente e a cultura local,
respeitando a privacidade e promovendo um ambiente acolhedor e confortavel. Estéticas
porque estdo voltadas para a inveng@o das normas que regulam a vida, para os processos de
criagdo que constituem o mais especifico do homem em relagdo aos demais seres vivos.
Politicas porque ¢ na relagdo entre os homens que as relagdes sociais e de poder se operam

(Deslandes 2004).
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Rios (2003) defende a Humanizagdo como um processo de transformag¢do da cultura
institucional que reconhece e valoriza os aspectos subjetivos, histdricos e socioculturais de
usudrios e profissionais, assim como funcionamentos institucionais importantes para a
compreensdo dos problemas e elaboragdo de agdes que promovam boas condi¢des de trabalho
e qualidade no atendimento.

Prestar servigos profissionais e desenvolver pesquisa num lugar como este, faz brotar
o sentimento de colaborago. Surge uma necessidade de contribuir com o compromisso ético,
politico-profissional, de querer que melhore ainda mais.

Com as produgdes cientificas resultantes dos cursos de especializagdo e mestrado, o
ingresso da pesquisadora no doutorado sinalizava este momento. Sendo assim, a decisdo pelo
tema da tese teve seu maior peso no fato de deixar algo ao Hospital, que pudesse contribuir
com a forma de oferecer aos pacientes mais do que a melhoria estética e funcional, e sim
qualidade de vida.

A preocupacdo com o conceito de qualidade de vida reflete-se num movimento das
ciéncias direcionado ao bem-estar humano, no sentido de valorizar parametros mais amplos
que o controle de sintomas fisicos, a diminui¢do da mortalidade ou o aumento da expectativa
de vida. A defini¢do de qualidade de vida deve respeitar a percep¢do que cada um tem a
respeito de si mesmo e das condigdes psicossociais.

A pessoa que procura recursos profissionais na area da saude esta buscando além da
reabilita¢do, aceitacdo, compreensdo e apoio psicoldgico e social. Desta forma, a equipe
depara-se com uma diversidade de emocdes e sentimentos de pacientes e familiares, oriundos
da propria condicdo e do processo de reabilitagdo, o que pode demandar situagdes de

hospitalizagado, cujo enfrentamento depende das vivéncias de cada um.
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Esse processo implica numa somatéria de fatores fisicos, psicoldgicos e sociais que
vao influenciar os comportamentos dos sujeitos na sua vida cotidiana. Especialmente os
aspectos psicossociais englobam as formas de rela¢do da pessoa com o mundo a sua volta, sua
habilidade nos relacionamentos, as questdes emocionais, além das condi¢des socioecondmicas
e de sobrevivéncia.

Ao vivenciar um tratamento clinico e/ou cirirgico, o individuo apresenta reagdes
diferentes, podendo até mesmo ver sinalizada a realidade da morte, a incapacidade do cuidar
de si mesmo, a experiéncia da dor e do medo (Romano 1999). Conhecer os aspectos
psicossociais de cada um ¢é relevante, pois estes designam os estados subjetivos e objetivos do
paciente e de sua familia, fatores que contribuem para a escolha de uma terapéutica adequada
as suas necessidades.

A equipe de satde de um hospital deve preocupar-se com o paciente na sua totalidade,
ou seja, deve ter a habilidade de compreender as necessidades humanas como um todo, suas
particularidades, expectativas e receios, visando obter resultados possiveis no processo
reabilitador. Portanto o HRAC, reconhecido como centro de exceléncia em servigos prestados
4 pessoas com fissura labiopalatina, tem, além da responsabilidade técnica cientifica, um
compromisso com a constante melhoria das condi¢des de vida e saude de seus assistidos.

O objetivo do HRAC ¢ promover a reabilitagdo do paciente. O termo reabilitacdo das
deformidades faciais envolve, conforme Amaral (1997, p.513):

a unido de esfor¢os de uma equipe de profissionais que, por meio de
uma ac¢do interdisciplinar, preventiva e curativa, junto a pessoa com
defeito facial, seus familiares e comunidade, procure minimizar seus
problemas, favorecendo as condi¢des para o pleno desenvolvimento
de suas capacidades fisicas, psicologicas, afetivas e sociais.

A Organiza¢do Mundial da Saude (OMS) apresentou um relatério sobre as propostas

para o desenvolvimento de pesquisas multidisciplinares que permitam ampliar os
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conhecimentos sobre preven¢do e tratamento das anomalias craniofaciais. Dentre os projetos
sugeridos destacam-se os ensaios sobre técnicas cirurgicas nos diversos casos, ensaios sobre
métodos de tratamento de apoio como nutrigdo e enfermagem e a “necessidade urgente da
definicdo de parametros que expressem as condicdes psicoldgicas e da qualidade de vida dos
pacientes, e os aspectos econdmicos envolvidos no tratamento” (Shaw e Semb 2007 p.5).

Como forma de padronizagdo dos servicos oferecidos nos centros de alta
complexidade no tratamento de fissuras labiopalatinas, a OMS tem proposto a criacdo de
protocolos para as diversas areas (Shaw e Semb 2007). Estes instrumentos servem como base
de dados para pesquisa cientifica e para analise dos procedimentos realizados no tratamento
reabilitador, pois contém, além dos registros das informacdes sobre os pacientes, as condutas
terapéuticas adotadas pela equipe, desde a investigacdo diagndstica até as cirurgias.

Sendo assim, surge a necessidade do desenvolvimento de um instrumento de avaliacdo
psicossocial padronizado para a populagdo com fissura labiopalatina, que abranja as
condi¢des emocionais e sociais do individuo e de sua familia. Este recurso pode ser proposto
ao Hospital como forma de se estabelecer uma rotina de avaliag@o, que atenda aos interesses
cientificos e praticos dos servigos assistenciais oferecidos pelo HRAC e que contribua para o
aprimoramento constante da ja efetiva proposta de reabilitacdo.

Pretende-se com este estudo apresentar uma reflexdo dos aspectos psicossociais
relevantes ao sujeito com fissura labiopalatina e desenvolver um instrumento de avaliagdo
psicossocial que traga parametros para uma avaliagdo de condi¢cdes que escapam aos olhos
clinicos e que sdo muito importantes para que seja oferecido um tratamento que alie melhoria
estética e funcional e qualidade de vida.

Afinal, conforme Graciano, Tavano e Bachega (2007 p.311) “ndo reabilitamos um

paciente sem o conhecermos totalmente”.
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2 - REVISAO DE LITERATURA.

Para se atingir os objetivos propostos, foi necessario primeiramente uma revisiao
bibliografica a respeito da fissura labiopalatina, sua incidéncia, evolu¢do e o tratamento
oferecido, referenciando o Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais, local de
realizacdo do estudo. Em seguida, uma discussdo sobre a relevancia do tratamento em equipe
interdisciplinar, enfocando a participagdo da Psicologia e do Servico Social na atengdo aos
aspectos psicossociais.

Foram levantadas as opinides de autores sobre a definicdo de aspectos psicossociais,
além de uma elucidagdo sobre os aspectos relevantes para o sujeito com fissura, a partir da
analise de estudos que examinaram os diversos fatores desde a infincia, passando pela
adolescéncia até a idade adulta. Uma reflexdo sobre a importancia de considerar a qualidade
de vida, por meio de um instrumento de avaliacdo psicossocial, encerra este capitulo de

revisdo de literatura.

2.1 — A fissura labiopalatina e o HRAC.

A fissura labiopalatina ¢ uma anomalia congénita resultante da falta de fusdo, na linha
mediana, dos processos bilaterais do maxilar por volta da décima segunda semana de vida
intrauterina. Com incidéncia de um caso para cada 650 nascidos vivos, surge como um tipo de
malformagdo comum; na raga amarela tem-se uma maior predomindncia seguida pela racga
branca ¢ com menor taxa na raga negra. Por vezes, podem ocorrer fissuras atipicas que
envolvem outras areas, além do labio superior e palato, como as regides orais, nasais, ocular e

craniana (Trindade e Silva Filho 2007).
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Entre as malformacgdes que acometem o homem, as fissuras labiopalatinas representam
as mais comuns. Estas surgem na vida intrauterina, durante a formacdo da face e sua alta
prevaléncia € explicada pela complexidade do desenvolvimento embrionario humano; sua
origem ¢ atribuida a fatores filogenéticos e ontogenéticos. Embora a etiologia ainda nio esteja
totalmente comprovada, Abdo e Machado (2005) apontam para diversos fatores. Dentre eles
estdo as questdes ambientais, sociais e nutricionais; fatores teratogénicos, como o uso de
medicamentos e drogas na gestacdo, além de exposicdo a radiagdes, rubéola, variola e
toxoplasmose, estresse e hipervitaminose A; fatores endocrinoldgicos como diabetes e
hipotireoidismo na mae. Mesmo sem dados efetivos que respondam como a fissura seria
transmitida de uma gera¢do a outra, os fatores hereditdrios sdo considerados, pois a
probabilidade de transmissdo de pais para filhos aumenta conforme a ocorréncia de fissura na
familia. Os autores também apontam a existéncia de fatores multiplos combinados que
poderiam causar a fissura labiopalatina como: suprimento vascular deficiente ou disturbio
motor (quando o feto posiciona a lingua no local de desenvolvimento das estruturas).

Para que a comunidade cientifica tivesse uma vis@o esclarecida quanto a tipologia das
fissuras, Spina et al. (1972) propuseram uma classificagdo em quatro grupos, usando como
referéncia o forame incisivo, local em que ocorre o fechamento de toda area do labio e palato:

Grupo I — fissura pré-forame incisivo. Refere-se a formagdo do labio e rebordo
alveolar. Pode ser classificada como completa ou incompleta, podendo ser unilateral, bilateral
ou mediana conforme o lado comprometido.

Grupo II — fissura transforame incisivo. Refere-se a que tem inicio no ladbio ou rebordo
alveolar e prossegue até o palato mole, atravessando o forame. Classificada em unilateral ou

bilateral.
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Grupo III — fissura pds-forame incisivo. Sdo as fissuras isoladas de palato. Sua maior
incidéncia envolve a regido posterior da uvula até o forame incisivo. E classificada como
completa se atinge o forame incisivo e incompleta se ndo chega até ele.
Grupo IV — sdo as fissuras faciais raras. Estas compreendem outras fissuras na face
além do lébio e palato.
A figura 1 ilustra a classificacdo das fissuras labiopalatinas, de acordo com Spina et al.

(1972), apresentada por Pini e Peres (2001).
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FISSURA PRE-FORAME INCISIVO UNILATERAL

FISSURA POS-FORAME INCISIVO TOTAL

FISSURA TRANSFORAME INCISIVO UNILATERAL

Pini JG, Peres SPBA. Alimentagdo do lactente portador de lesdo labio-palatal: aleitamento e
introdugdo alimentar. Rev Nutr 2001; 14 (3):195-9.

Figura 1: Esquema ilustrativo dos diferentes tipos de fissura. De cima para baixo: Fissura
pré-forame incisivo unilateral; Fissura pos-forame incisivo e fissura transforame incisivo
unilateral.
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Em um levantamento realizado por Freitas et al. (2004) em 803 pacientes nao
operados com fissura de ldbio e/ou palato, com ou sem malformagdes adicionais, sem
sindromes reconheciveis, o tipo mais frequente de fissura ¢ a Transforame Incisivo Completa
de Labio e Palato (37,1%) cuja ocorréncia ¢ maior em individuos do género masculino. Na
sequéncia, tém-se a fissura isolada de palato conhecida como Pos-forame Incisivo (31,7%) e a
isolada de labio, denominada Pré-forame Incisivo (28,4%). Estes autores citam também uma
pequena porcentagem de pacientes (3,8%) com outras combinagdes de fissuras, denominadas
Fissuras Faciais Raras.

Baroneza et al. (2005) encontraram em seus estudos com 377 pacientes com fissura,
atendidos por uma institui¢do no interior do Estado do Parand, a predominéncia da fissura
transforame, seguida de pré-forame e pos-forame, além de verificar maior prevaléncia de
fissuras em individuos do género masculino.

O Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais, localizado em Bauru-SP,
trabalha com pacientes com anomalias craniofaciais congénitas; em grande parte dos casos
fissuras labiopalatinas. Trata-se de wum centro multidisciplinar, especializado em
malformagdes craniofaciais, que além de ser reconhecido como referéncia internacional pela
Organiza¢do Mundial da Saude (OMS), ainda integra os principais centros de atendimento do
Estado de Sao Paulo, regido de maior concentracdo de hospitais deste tipo segundo Monlle6 e
Lopes (2006).

O HRAC tem como objetivo principal atender o paciente em todas as suas
necessidades fisico-estético-funcionais. Com um arquivo que ultrapassa os 40 mil pacientes,
realiza cerca de 90 cirurgias por semana em pessoas que, em sua maioria, sdo criangas €

adolescentes. Possui uma equipe voltada para a reabilitacdo do paciente, que chega ao hospital
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pela primeira vez, na maioria dos casos, ainda bebé e permanece em tratamento até a sua alta
definitiva que pode ocorrer somente na idade adulta (Freitas, Graciano e Custddio 2001).

Conforme Abdo e Machado (2005), o tratamento desta malformagdo tem inicio logo
nos primeiros meses de vida com as cirurgias primdrias de labio e palato. Apds este processo
inicial, o paciente ¢ acompanhado ao longo dos anos por equipe multidisciplinar que atua em
todas as areas que envolvam a reabilitag@o total do individuo, além do apoio a familia. As
cirurgias secundarias visam a melhora estética e funcional e ocorrem a partir da adolescéncia
até a idade adulta. Dependendo do tipo de fissura, estima-se que por volta da adolescéncia e
idade adulta o paciente, que iniciou o tratamento logo nos primeiros meses de vida, esteja em
fase final, refinando a oclusédo e aprimorando a fala.

Os resultados do trabalho oferecido pelo HRAC se traduzem em boa capacidade dos
sujeitos em superar suas dificuldades, diferente do que se imagina ao ter contato com os
pacientes no inicio do tratamento. Strauss (2001) sugeriu uma mudanca de olhar dos
pesquisadores a respeito da saude e resiliéncia de pessoas com anomalias craniofaciais.
Resiliéncia € frequentemente referida por processos que explicam a "superagdo" de crises ¢
adversidades em individuos, grupos e organizac¢des (Yunes e Szymanski 2001).

O impacto psicologico de uma condi¢do ndo precisa estar relacionado com o efeito do
dano biologico (Strauss 2001). Os clinicos deveriam considerar que a decisdo pelo tratamento
deve envolver mais o paciente e a familia, tornando-os mais responsaveis por suas escolhas e
seu proprio destino. A modernidade da ciéncia tem condigdes de maximizar o potencial
humano, enfatizando a resiliéncia e o otimismo, mudando o foco do estudo da doenca para a
saude. O autor sugeriu também futuros estudos com foco na Psicologia positiva e na

adaptac¢ao social fazendo uso das medidas e escalas psicoldgicas.
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2.2 — A equipe interdisciplinar.

Uma equipe interdisciplinar é definida quando o trabalho de um profissional
complementa o do outro, por meio de uma comunicagdo efetiva e constante entre todos os
membros da assisténcia hospitalar em favor do paciente. Sampaio et al. (1989) definem
equipe interdisciplinar como a interagdo de varias disciplinas numa rela¢do de reciprocidade,
mutualidade e didlogo, respeitando-se a postura ideoldgica, pessoal e profissional de cada
elemento da equipe.

O exercicio da interdisciplinaridade requer humildade e disponibilidade, num
movimento de reconhecimento de dificuldades insoluveis e de posi¢des diferentes em relacdo
a um mesmo objeto. Para Garcia et al. (2007, p. 149):

possibilita pensar problemas, por meio do didlogo entre areas e
pesquisadores. Originam-se no trabalho em equipe € no compromisso
de gerar dispositivos renovados para a a¢fo, sendo necessario que
cada profissional se familiarize com as outras areas, de modo
legitimado e em relagdes horizontais.

Nenhum profissional possui todas as ferramentas necessarias para visar a intervengao
global do ser humano. Para Ceccim (2006) o trabalho em equipe na 4area da satde ¢
necessario. O autor defende a entre-disciplinaridade como forma de compreender o trabalho
multiprofissional e interdisciplinar, num processo de constante transformacdo. Ndo basta
compor as equipes com profissionais de varias 4reas. E necessario que os saberes e
tecnologias circulem em beneficio da atengdo a saude.

Para a American Cleft-Palate-Craniofacial Association (1993) o tratamento para os
pacientes com anomalias craniofaciais deve ser realizado por uma equipe interdisciplinar que
componha: Medicina, Genética, Enfermagem, Odontologia, Fisioterapia, Psicologia, Servigo

Social e Fonoaudiologia. A Psicologia e ao Servigo Social competem a avaliagio periddica
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das necessidades psicossociais do paciente e sua familia. Este trabalho ¢ citado concomitante
as duas areas com a recomendacdo de entrevistas periodicas de modo a identificar possiveis
problemas no desenvolvimento cognitivo, comportamental, autoconceito, progresso
educacional e desenvolvimento psicossocial. Cabe, entdo, a avaliagdo, encaminhamentos e
aconselhamento ao paciente e sua familia. Estas medidas servem para ajudar a equipe na
compreensdo que cada paciente tem de si mesmo e sobre o tratamento recebido.

Para Freitas e Freitas (1999) o servico de Psicologia e o Servico Social sdo
imprescindiveis no processo reabilitador, pois devem ser consideradas as expectativas e
opinides, tanto dos pacientes como dos seus familiares, uma vez que a reabilitacdo deve ser
também psicolodgica e social.

Dentre todas as especialidades que reunem conhecimentos a favor da reabilitagdo da
pessoa com fissura labiopalatina, o trabalho da Psicologia e do Servi¢o Social se destaca pela
grandiosa contribui¢do prestada  reabilitacdo global. E por meio destes servicos que a equipe
pode explorar mais a fundo as condigdes do paciente em tratamento, suas necessidades e
expectativas e determinar padrdes de conduta para com ele e sua familia.

Inclusa na equipe interdisciplinar de reabilitacdo do paciente com fissura labiopalatina
estd a Psicologia Hospitalar. Para Angerami et al. (1995), a Psicologia hospitalar é o campo
de atuacdo que mais se desenvolve na Psicologia. Seu objetivo principal ¢ promover a
minimizag¢do do sofrimento provocado pela doenga e hospitalizacdo. Os autores salientam que
o psicologo hospitalar nio pode se colocar dentro do hospital como forca isolada. A medida
que traz em seu bojo de atuacdo a condicdo de andlise das relagdes interpessoais, a Psicologia
hospitalar trabalha no sentido de promover a interagao entre paciente — familiar — equipe.

O servigo de Psicologia prestado no HRAC ¢ dividido em ambulatério, internagdo e

unidades extrahospitalares. Aos profissionais da Psicologia que atuam no Hospital compete o



31
atendimento clinico no sistema de triagem, avaliacio e acompanhamento de casos novos,
desde o diagndstico da malformacdo, durante a gestagdo, frente o nascimento, até a fase
adulta; entrevistas de controle aos pacientes e familiares/acompanhantes; preparo para exames
considerados invasivos; prontoatendimento; participagio em reunides da equipe
riscobeneficio; confeccdo de relatérios e orientagdes escolares quando necessario, bem como
encaminhamentos (Waisberg et al., 2008).

Na satude, o Servigo Social tem como objetivo “identificar os aspectos sociais,
econdmicos e culturais relacionados ao processo saude-doenca buscando formas de
enfrentamento individual e coletiva para estas questdes” (Graciano 2000 p 18). E o assistente
social que identifica as necessidades dos usudrios e as condigdes sociais em que ele estd
inserido, devendo estar atento as normas da institui¢do para poder disponibilizar os recursos
existentes, além de identificar falhas e deficiéncias a serem corrigidas.

O Servigo Social do HRAC tem como objetivo principal, viabilizar o acesso ao
tratamento e sua continuidade, visando a inclusdo social das pessoas com anomalias
craniofaciais. O Servi¢o Social ¢ departamentalizado em trés setores: Ambulatorio, Internagao
e Projetos Comunitarios. No ambulatdrio, objetiva atender as demandas sociais, prestando
assisténcia aos usudrios/familiares, enquanto direito e cidadania. Nos atendimentos na
internacdo, a equipe utiliza-se da entrevista e observagdo como elementos importantes para a
realizacdo da investigacdo diagndstica e intervencdo social (Graciano 2000). Dentre os
projetos desenvolvidos, encontram-se: o acolhimento de casos novos, inclusive a gestante e
familiares, quando do diagnéstico precoce; humanizagdo na sala de espera; integragdo e
dinamizacdo hospitalar; mobilizacdo de recursos comunitarios; agentes multiplicadores;
carona amiga; assessoria a nucleos e subsedes; prevengdo e controle de abandono de

tratamento (Graciano, Tavano e Bachega 2007).
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A equipe do HRAC desenvolve um trabalho muito maior do que se pode observar no

rosto de um paciente em fase final de tratamento. Para Graciano, Tavano e Bachega (2007,
p.323):

No processo de reabilitagdo das anomalias craniofaciais, o trabalho em
equipe ¢ fundamental e cada area possui o seu campo de atuacdo, no
sentido de promover o tratamento integral aos pacientes atendidos,
englobando aspectos estéticos, funcionais e psicossociais. E a
interacdo dessas areas que possibilita a compreensdo do paciente
como um todo, como ser humano em sua totalidade.

Tao complexo quanto a propria fissura labiopalatina é o processo reabilitador que ela
exige. Uma equipe competente se dedica ao sujeito com fissura e a sua familia integralmente,
compreendendo que aquele que precisa de cuidados especiais para sua reabilitacdo sé
conseguird estabelecer-se no mundo em condi¢do de igualdade, mediante uma agdo conjunta

da ciéncia, técnica e atendimento humanizado.

2.3 — Os aspectos psicossociais.

Ao iniciar este trabalho, a busca literaria conduziu a pesquisadora a diversas
indagagdes sobre como descrever, ou melhor, definir os aspectos psicossociais. As vertentes
levam a fatores ora comuns, como saude, questdes emocionais, modo de vida; ora apenas
como significado de amplitude como a somatdria de condi¢des fisicas, psicoldgicas e sociais.

Pitta (1996) entende psicossocial como o processo que estrutura a autonomia e fungdes
do cidaddo na comunidade. Trata-se de um constructo que abrange as formas de
relacionamento do ser humano com o mundo e consigo mesmo, conduzindo a um modo de

vida composto por realizagdes.
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Para Saraceno (1999), o termo psicossocial precisa contemplar trés vértices da vida de
qualquer cidaddo: casa, trabalho e lazer. A partir dai 0 homem reune condi¢des de construir
suas relagdes além de realizar e produzir, dentro das suas possibilidades, seus desejos.

A melhor definicdo encontrada, apds muitas pesquisas, propde que aspectos
psicossociais sejam aqueles que concernem simultaneamente a Psicologia individual e a vida
social.

Pode-se considerar que a Psicologia individual deve ser entendida como o que diz
respeito aos comportamentos e estrutura emocional de vida de cada um e a vida social como
as condi¢des de sobrevivéncia e a forma que os individuos se relacionam entre si e os lacos
afetivos que sdo ou ndo capazes de desenvolver. Sendo assim, resta uma elucidagdo mais
objetiva para as condi¢des que as pessoas tem para atuarem de tal forma, ou seja, fatores que
deem garantia a uma vida de qualidade, favorecendo as condi¢cdes emocionais e o0s
relacionamentos interpessoais.

Ao visitar a literatura sobre os aspectos psicossociais, encontra-se um leque de
colocacdes que permeiam as ciéncias humanas e sociais, o que leva a considerar que os
fatores psicossociais englobam as formas de relacdo da pessoa com o mundo a sua volta, sua
habilidade nos relacionamentos interpessoais, as questdes emocionais, além das condigdes
socioeconomicas € de sobrevivéncia. Estes fatores sdo apontados na literatura como provaveis
agravantes da condi¢cdo daquele que tem fissura, pelo impacto que produzem na qualidade de
vida do sujeito. Abaixo, estdo elencados alguns estudos que dizem respeito ao mesmo
questionamento, porém, referentes a pessoa com fissura e sua familia.

Aiello, Silva Filho e Freitas (2000), num capitulo sobre o processo reabilitador do
sujeito com fissura labiopalatina oferecido pelo HRAC, relataram que os pacientes com

fissuras labiopalatinas encontram problemas psicossociais complexos, pois em decorréncia
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das alteragdes morfologicas e funcionais, carregam desde a infAncia um estigma marcante que
pode alterar seu comportamento no futuro.

Hunt et al. (2005), numa revisdo sistemdtica de pesquisas sobre os efeitos
psicossociais em criangas e adultos com fissura de labio e palato, observaram dificuldades em
classificar o que seriam problemas psicoldgicos e sociais. No levantamento, destacaram que,
em sua maioria, criangas e adultos com fissura ndo parecem ter mais problemas psicoldgicos
em relagdo as pessoas sem malformagdo, embora alguns problemas especificos tenham sido
observados como distirbios comportamentais, insatisfagdo com aparéncia facial, depressdo e
ansiedade, em casos isolados. Considerando os diferentes tipos de fissura, poucas diferencas
foram encontradas em relacdo ao autoconceito, nivel de satisfacio com aparéncia facial,
depressdo, problemas de aprendizagem e relacionamentos interpessoais. Com poucas
excegdes, a idade dos sujeitos com fissura pareceu ndo influenciar na ocorréncia ou
severidade de problemas psicossociais relativos a esta condigao.

De acordo com Veronez (2007), os aspectos psicossociais negativos podem agravar a
situagdo do paciente que vivencia a fissura labiopalatina, influenciando diretamente o seu
desempenho global. Por outro lado, evidencia-se a capacidade de superacdo das dificuldades
advindas da malformacdo e os aspectos psicossociais como agentes positivos na estruturacio
da vida do sujeito. A autora reforca a necessidade de um estudo psicossocial adequado a
realidade dos pacientes atendidos num centro de alta complexidade como o HRAC, de modo a
facilitar a compreensdo dos agentes que interferem no tratamento, além de subsidiar o
interesse cientifico e profissional.

A literatura revisada mostra que, mesmo havendo estudos recentes que avaliaram as
questdes psicossociais de pacientes com fissura em diferentes idades e condi¢des, os

resultados destes estudos apresentaram uma ampla relacdo de variaveis, impossibilitando o
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destaque para os fatores psicossociais realmente pertinentes. Ou seja, os autores que
estudaram os aspectos psicossociais de pacientes com fissura labiopalatina escolheram,
utilizando-se de diferentes critérios, o que seria relevante dentre tantos fatores a serem
considerados.

Tal observagdo clarifica ainda mais a necessidade de sistematizar um instrumento que
se proponha a investigar os fatores psicossociais relacionados ao desenvolvimento do sujeito

com fissura labiopalatina e sua familia.

2.3.1 — Os aspectos psicossociais relevantes na avaliagdo do sujeito com fissura labiopalatina.

Observa-se um bom numero de estudos sobre os aspectos psicossociais de pessoas
com fissuras labiopalatinas ao longo dos anos. Portanto, torna-se pertinente buscar na
literatura revisada quais foram os aspectos levantados que demonstrem os dados abordados
para se questionar como a malformacao interfere na vida do sujeito que a possui.

Foram analisados os estudos que exemplificam os implicadores psicossociais que sdo
enfrentados pelo individuo nas diversas fases do desenvolvimento. Estes advindos de
publicagdes nacionais e internacionais, estdo relacionados abaixo em ordem cronologica,
apresentando-se os objetivos e material de estudo, salientando-se os aspectos psicossociais
evidenciados.

Na literatura nacional, o texto de Amaral (1997) apresenta uma revisdo bibliografica
de 65 publicagdes. As variaveis abordadas foram: familia, amigos, escola e vida adulta. E
enfatizada a importancia do acompanhamento multidisciplinar em todo processo reabilitador,

promovendo o ajustamento do paciente com fissura ao seu meio social.
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Tavano (2000) investigou o desempenho psicossocial de 32 pacientes do HRAC com
idade entre 15 e 21 anos. A autora levantou os aspectos: vida social, relacionamento
interpessoal, familia, satisfacdo com o tratamento, emprego. A autora sugere uma avaliacio
subjetiva e objetiva do tratamento, além da possibilidade de atendimento psicoterapéutico no
hospital com os objetivos de minimizar o sofrimento provocado pela malformacgdo e de
discutir os danos que ela acarreta.

Bachega (2002), com o objetivo de identificar, descrever e avaliar os indicadores
psicossociais e a repercussdo destes na qualidade de vida de 67 adolescentes com fissura em
comparagdo com 67 adolescentes sem fissura, ambos com idade entre 10 e 19 anos, avaliou
emprego, relacionamento social, comportamento e autoimagem.

Francisco (2002) verificou os indicadores psicossociais de 10 pacientes adultos,
considerando ajustamento, integracdo e satisfacdo em relacdo ao contexto social. Foram
abordados status ocupacional, escolaridade e sociabilidade escolar, relacionamento familiar,
satisfacdo com o tratamento, autopercepg¢do e expectativas de vida.

Stephan (2003), numa revis@o de literatura sobre o desenvolvimento psicossocial e
educacional de individuos com anomalias, analisou a capacidade de superag¢@o de individuos
brasileiros com anomalias faciais em relagdo aos problemas inerentes a sua condi¢do e de que
maneira essa capacidade pode ser potencializada.

Marques (2004) verificou as relacdes interpessoais e as habilidades sociais de 13
pacientes, de ambos os géneros, com idades a partir de 15 anos, com indicag@o cirdrgica para
a faringoplastia. Foram analisadas a condi¢do de fala, as relagdes interpessoais, a situagdo

ocupacional, as expectativas de vida e as habilidades sociais.
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Veronez e Tavano (2005) analisaram o motivo da procura pelo atendimento,
expectativas, aparéncia fisica, autoconfianga, satisfacdo, relacionamento social e familiar em
30 pacientes adultos submetidos a cirurgia ortognatica, sendo 15 deles com fissura
labiopalatina e 15 sem fissura.

Garcia (2006), com o objetivo de caracterizar e analisar os aspectos psicossociais e
familiares de individuos com e sem distarbios da comunicacdo decorrentes da fissura
labiopalatina, analisou a estratificacdo social, historico e dindmica familiar, relagdes sociais
de individuos e familia, tratamento reabilitador e recursos organizacionais € comunitdrios, de
20 sujeitos com disturbios da comunicagdo e 18 sem distarbios.

Graciano, Tavano e Bachega (2007) reuniram em um capitulo os aspectos
psicossociais considerados na reabilitacdo que vao desde o impacto do nascimento de uma
crianga com fissura labiopalatina na familia até¢ a constitui¢do desta na idade adulta. Nesta
revisdo de literatura foram abordados: impacto na familia, enfrentamento, socializagdo,
escolarizagdo, adolescéncia, afetividade, relacionamentos interpessoais, estratégias de
prevengdo e intervencdo, visando o seguimento do tratamento.

Chegando ao levantamento da literatura internacional, encontram-se os estudos de
Stricker et al. (1979). Foi avaliado o entendimento sobre o impacto das malformag¢des
craniofaciais sobre o individuo, a partir de 53 publicagdes em que foram considerados a
autoimagem, relacionamentos interpessoais, fatores socioculturais e tipo de malformacao.

Lochman, Haynes e Dobson (1981) descreveram os efeitos psicossociais de um
programa intensivo para 12 criangas com fissura de labio e palato, a partir do levantamento de

sua interagdo social e relacionamento familiar.
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Ja Heller, Tidmarsh e Pless (1981) objetivaram determinar o ajustamento psicossocial
e avaliar os servigos oferecidos com o tratamento em 96 jovens adultos nascidos com fissura,
pelos aspectos: educagdo, trabalho, interacdo social, condigdes socioecondmicas,
relacionamento afetivo, informagao sobre a condi¢do ¢ satisfacdo com o tratamento.

Lefebvre e Barclay (1982) mediram a mudanga em niveis subjetivos de aparéncia e
autoestima antes e depois das cirurgias em 250 pacientes com fissura entre 6 semanas e 39
anos. Foram pesquisados os aspectos: autoimagem, autoconfianga, relacionamento familiar e
relacionamento social.

Tobiasen (1984) verificou se o modelo tedrico para explicar os efeitos psicossociais da
atratividade fisica pode ser aplicado em pessoas com deformidades craniofaciais. O estudo foi
focado na relacdo entre o desempenho escolar e relacionamentos interpessoais em 89
publicagdes.

Heller, Rafman e Zvagulis (1985) examinaram o resultado do tipo de malformacao,
sua severidade e o funcionamento familiar em relacdo ao ajustamento psicossocial de 165
criangas de 4 al3 anos a partir da andlise do tipo de malformacdo, funcionamento familiar e
condigdes socioeconOmicas.

Strauss e Broder (1985) apresentaram a importancia de psicélogos e assistentes sociais
na equipe de tratamento de malformagdes craniofaciais, considerando-se a idade,
funcionamento familiar, estado civil, histéria de tratamento, autoimagem, condicdo
econdmica, personalidade, inteligéncia, e apoio social.

Bjornsson e Agustsdottir (1987) avaliaram os resultados do tratamento de 63 pacientes
adultos com fissura, com foco no ponto de vista do paciente sobre relacionamento afetivo,
nivel educacional, relacionamento interpessoal, provocagdes na escola, timidez, satisfagdo

com aparéncia e satisfacdo com tratamento.
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Noar (1991) investigou os problemas e interesses percebidos por 28 pacientes com
fissura labiopalatina, com idade entre 16 e 25 anos, e seus pais. Os aspectos investigados
foram: satisfagdo com o tratamento recebido, com sua aparéncia de forma geral ¢ com as
condi¢des de fala, além de dificuldades sociais e emocionais.

Strauss e Broder (1991) propdem uma gama de possibilidades de pesquisas no modelo
das ciéncias sociais para as questdes psicossociais de pacientes com malformagdes
craniofaciais. Neste estudo, um levantamento de 70 publicagdes, foram considerados o
contexto demografico, funcionamento familiar, cultura, resposta da sociedade, desempenho
escolar, personalidade e servigcos oferecidos.

Tobiasen e Hiebert (1994) revisaram a literatura sobre as correlagdes entre a
severidade da fissura e o ajustamento psicossocial. Para tanto, foi dado enfoque na
autoestima, relacionamento social, escolaridade, timidez e atividades diarias.

Ramstad, Otten e Shaw (1995a) investigaram a educagdo, emprego e vida conjugal de
233 noruegueses adultos (168 homens e 65 mulheres) com fissura labiopalatina apds o
tratamento, ao avaliar saide, educacgdo, renda, ocupacio, relacionamento afetivo e moradia.

Com a mesma amostra, Ramstad, Otten e Shaw (1995b) descreveram a ocorréncia de
problemas psicoldgicos comuns e observaram uma diferenca expressiva entre pacientes com
fissura e o grupo controle em relacdo as questdes psicoldgicas por meio da andlise de
ansiedade, depressdo, somatizagdes e bem-estar.

Em relacdo a aparéncia facial, Thomas et al. (1997) examinaram a satisfacdo de 111
pacientes com fissura, na faixa etaria de 10, 15 e 20 anos, e seus pais. O estudo enfocou a

relacdo entre satisfacdo, aparéncia e funcionamento psicossocial.
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Coy et al. (2000) determinaram se variaveis psicossociais sdo importantes para o
crescimento fisico de criangas com fissura, por meio do estudo da interacdo dos pais,
temperamento infantil e suporte social, maternal e familiar, além da condi¢do socioecondmica
da familia.

Berk et al. (2001) examinaram a ansiedade social e medidas de ajustamento
psicossocial em adultos chineses com fissuras orais pelo levantamento da escolaridade,
trabalho, condi¢des socioecondmicas e ansiedade.

Marcusson, Paulin e Akerlind (2001) avaliaram a confiabilidade de um questiondrio
multidisciplinar para adultos com fissura labiopalatina unilateral completa tratada em 61
adultos com idades entre 20 e 29 anos. As questdes permearam estética, satisfacdo com
tratamento, qualidade de vida, depressdo, sintomas fisicos e autoimagem.

Brunner et al. (2004) buscaram ampliar o cuidado psicologico de pacientes jovens com
fissura, atentando para dreas problemadticas como conflitos sociais e estratégias de
enfrentamento, estudando 20 pacientes entre 12 e 17 anos e suas maes. Foram considerados o
tempo de tratamento, provocagdes, aceitacdo social, visibilidade do estigma e autoestima.

Para determinar os efeitos psicossociais da fissura em criangas e jovens adultos
comparados com um grupo controle, Hunt et al. (2006) estudaram a ansiedade, autoestima,
depressdo, satisfacdo com aparéncia, relacionamento social e satisfacdo com a fala em 160
sujeitos com fissura e 113 sem fissura.

Hickey e Salter (2006), ao discutir os aspectos psicossociais de pacientes com diversos
tipos de variagcdes anatomicas faciais e a reabilitacdo, a partir de 21 publicag¢des, consideraram
pertinentes a satisfagdo com aparéncia, autoestima e relacionamento interpessoal.

Maddern, Cadogan e Emerson (2006) avaliaram relacionamento interpessoal,

escolaridade, ansiedade, depressdo, somatizagdo, resolucdo de problemas, comportamento
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agressivo, timidez e euforia, em 29 criangas com fissura entre 5 e 16 anos que fizeram terapia,
para relatar a efetividade da abordagem psicoldgica cognitiva comportamental no tratamento
de dificuldades psicossociais em criangas com desfiguramento facial.

Hunt et al. (2007) pesquisaram a opinido dos pais sobre o funcionamento psicossocial
dos filhos com fissura labiopalatina, comparando os discursos de 129 pais de criangas com
fissura e 96 pais de criancas sem fissura; as variaveis levantadas foram: visibilidade do
estigma, autoestima, ansiedade, satisfacdo com aparéncia, felicidade e provocagdes.

Noor e Musa (2007) objetivaram analisar a condi¢do psicossocial e o nivel de
satisfacdo de criancas com fissura e seus pais, na Maldsia. Para tanto, entrevistaram 60
pacientes entre 12 e 17 anos sobre provocacdo, autoestima e satisfacdo com o tratamento.

Feragen, Borge e Rumsey (2009) investigaram a resiliéncia psicossocial de 268
criancas de 10 anos com fissura labiopalatina. Os itens da investigacdo permearam os
aspectos: discriminacdo na escola, discriminagdo na familia, satisfacdo com a aparéncia,
satisfacdo com a fala, ajustamento, ansiedade e depressio.

Diante do exposto até aqui, nota-se uma grande variedade de itens levantados na
literatura para se demonstrar os aspectos psicossociais considerados relevantes ao sujeito com
fissura labiopalatina e sua familia. Em sintese, os aspectos que mais surgiram foram: questdes
emocionais (ansiedade, autoestima) escolaridade, trabalho, expectativas com o tratamento,
relacionamento familiar e social, além de questdes socioecondmicas.

Observa-se que os itens mais apresentados estdo diretamente ligados a fatores

considerados importantes para a qualidade de vida, apresentada a seguir.
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2.4 — Qualidade de vida e avaliagdo psicossocial.

Os primeiros conceitos sobre qualidade de vida enfatizavam os aspectos materiais
como bens adquiridos, saldrio e carreira profissional (Nahas 2001). Com a modernizagido da
sociedade, sua denominagdo foi ampliada, servindo como indicador social de uma populagéo,
como crescimento econdomico, educagdo, saude e lazer (Farquhar 1995, Minayo e Hartz 2000,
Paschoal 2000 ¢ Nucci 2003).

Dentre os entendimentos sobre a definicdo de qualidade de vida, destaca-se o modelo
relacionado a satde, uma vez que seria esta a medida do estado de capacidade para a
realizacdo de tarefas, ou seja, com saude a pessoa teria condi¢des de realizar as atividades da
vida didria, trabalhar e promover relagdes interpessoais, favorecendo sua qualidade de vida
(Organizacion Mundial de la Salud 1994, Minayo e Hartz 2000, Lima 2002 e Casas 2005).

A preocupacdo com o conceito de qualidade de vida reflete-se num movimento das
ciéncias direcionadas ao bem-estar humano, no sentido de valorizar pardmetros mais amplos
que o controle de sintomas fisicos, a diminui¢do da mortalidade ou o aumento da expectativa
de vida.

A Organizagdo Mundial da Saide, a partir do inicio dos anos 90, constatou que as
medidas de qualidade de vida revestem-se de particular importancia na avaliagdo de saude,
tanto numa perspectiva individual como social. O desenvolvimento desses elementos
conduziu a formag¢do de um grupo para estudos sobre qualidade de vida, denominado
WHOQOL-Group. Em 1994, este grupo apresentou uma definicdo de qualidade de vida
subjetiva, multidimensional e que inclui elementos positivos e negativos. Qualidade de vida &,

de acordo com WHOQOL-Group (1994, p.42):
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a percepcdo do individuo de sua posi¢do na vida no contexto da
cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus
objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes.

Trata-se de um conceito amplo ¢ complexo, que engloba a saude fisica, o estado
psicoldgico, o nivel de independéncia, as relagdes sociais, as crengas pessoais € a relacdo com
as caracteristicas do meio ambiente (Organizacion Mundial de la Salud 1994).

Considerada a melhor definicdo de qualidade de vida aquela que ¢ declarada pelo
proprio sujeito, surge a questdo de como avalid-la, respeitando-se a subjetividade de cada um,
e, a0 mesmo tempo, determinando padrdes que possam orientar pesquisas ¢ melhorias da
condi¢do de vida da populacdo em geral.

Sendo um constructo, as pesquisas sobre qualidade de vida vém contribuindo para a
evolucdo do entendimento do processo saude-doenga, além da quebra dos paradigmas
biomédicos que negligenciam aspectos socioecondmicos, psicologicos e culturais. A
avaliacdo da qualidade de vida ¢ um indicador do “impacto fisico e psicossocial que as
enfermidades, disfungdes ou incapacidades podem acarretar nas pessoas acometidas,
permitindo um melhor conhecimento do paciente e de sua adaptacdo a condicdo” (Seidl e
Zanon 2004 p.581). As autoras pontuaram as dificuldades em se medir qualidade de vida num
pais como o Brasil, com realidades tdo diferentes de uma regido para outra, além de
evidenciar que, a partir da década de 90, os pesquisadores concordaram que a avaliacdo deve
considerar a perspectiva do proprio sujeito e ndo ficar restrita a visdo de cientistas e
profissionais da satide sobre o sujeito.

Virios estudos relacionando a qualidade de vida e fissura labiopalatina observaram
que esta traz comprometimentos estéticos e funcionais que podem influenciar negativamente
na formag¢do da identidade e competéncia social, aliada aos aspectos psicossociais agravantes

(Pruzinsky 1992, Marcusson, Paulin e Akerlind 2001, Bachega 2002 e Patel e Ross 2003).
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Muitos estudos pontuaram os fatores psicossociais que compdem a vida do individuo
com fissura, evidenciando uma maior preocupacdo com a questdo do estigma fisico,
relacionamentos interpessoais, educagdo, trabalho, satisfacdio com resultados e,
principalmente, em relagdo ao aspecto psicologico. Todos estes fatores interferem na
constitui¢do do sujeito.

Os estudos mais recentes sobre a qualidade de vida do sujeito com fissura
labiopalatina salientaram seus diferentes enfoques, destacando aqueles que pontuaram a
satisfacdo dos pacientes com fissura com a qualidade de suas vidas, apesar das dificuldades
enfrentadas (Amaral 1997, Bachega 2002, Minervino-Pereira 2000, Strauss 2001, Stephan
2003, Marques 2004, Veronez e Tavano 2005, Graciano, Tavano e Bachega 2007 e Veronez
2007). Portanto, hé a perspectiva de capacidade de superacdo das dificuldades por meio de
uma interven¢do interdisciplinar com o paciente e sua familia, em centros cuja equipe se
preocupe com a reabilitacdo global do individuo, como no HRAC.

A defini¢do de qualidade de vida deve respeitar a percep¢do que cada um tem a
respeito de si mesmo e das condi¢des a sua volta. O levantamento dos aspectos psicossociais
das pessoas surge como uma maneira eficiente de fornecer parametros para a qualidade de
vida, uma vez que envolve questdes relativas as condigdes gerais de vida e saude, a interagdo
social e as emocdes vivenciadas por cada um.

Cardoso (2008) verificou a existéncia de itens de Qualidade de Vida nos protocolos
clinicos do HRAC/USP ao analisar 314 prontudrios de pacientes com idades entre 6 e 12
anos, com fissura unilateral transforame operada. Concluiu que nenhuma das areas clinicas
(Pediatria, Enfermagem/Saide Publica, Servigo Social, Nutricdo/Dietética, Genética, Cirurgia
Plastica,Otorrinolaringologia, Fonoaudiologia, Psicologia, Fisioterapia, Odontopediatria e

Ortodontia) contemplou os dominios de Qualidade de Vida salientados em seu estudo na sua
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totalidade. A autora pesquisou as seguintes areas: convivio social, relacionamento
interpessoal, educagdo, desempenho escolar, lazer, satisfagdo com resultado do tratamento e
queixas. Das areas que apresentavam a maioria dos itens, foi observada inconsisténcia na
coleta e registro desses dados, como foi verificado nos registros de forma espontinea nas
folhas de “Evolu¢@o” do prontuario.

Ao se tratar de avaliacdo psicossocial, surge a indaga¢do de como formular um modelo
de instrumento que atenda aos interesses cientificos e praticos da equipe de reabilitagdo. A
grande maioria dos autores que se dispuseram a um desafio semelhante utilizou questionarios
proprios, porém, em alguns estudos foi constatado o uso de testes para medir questdes
psicossociais. Um deles ¢ o Cleft Evaluation Profile (CEP), de Turner et al. (1997) que se
propde a avaliar a percepcdo de satisfacdo do sujeito com fissura com a sua aparéncia e as
condig¢des de fala. Outro ¢ o Child Behavior Checklist (CBCL), de Achenbach (1991). Trata-
se de um questionario que avalia competéncia social e problemas de comportamento em
criangas e adolescentes a partir de informagdes fornecidas pelos pais.

Outros instrumentos destacam-se na literatura pela sua riqueza de dados psicossociais
a serem pesquisados. Nicodemo e Ferreira (2006) desenvolveram um formulario de avaliagdo
do perfil psicossocial de pessoas com anoftalmia com indicagdo de prdtese ocular. O
formulério ficou constituido de 43 questdes e foi dividido em 5 blocos para favorecer a
compreensdo dos aspectos: identifica¢do, motivo e sentimentos da perda da visdo, tratamento,
trabalho, escolaridade, religido, familia, enfrentamento e expectativas.

Puschel, Ide e Chaves (2005) apresentaram um instrumento de abordagem psicossocial
do individuo e da familia na assisténcia domiciliar. O instrumento com 10 blocos versa sobre
a familia, relacdo da pessoa com sua propria doenga, tratamento e intervencdo além de

satisfagao.
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A busca de um instrumento que avaliasse qualidade de vida dentro de uma perspectiva
abrangente fez com que a OMS desenvolvesse um projeto multicéntrico. O resultado deste
projeto foi a elaboracdo do WHOQOL-BREF (WHOQOL-Group 1998). Este instrumento
com 26 questdes pressupde a avaliagdo da qualidade de vida no geral e em quatro dominios:
fisico, psicoldgico, relagdes sociais e meio ambiente.

Essa proposta da OMS tem sido usada em populagcdes de diversos paises com
diferentes interesses. Por considerar as variaveis socioecondmicas bem como condig¢des de
saude, o instrumento aplica-se bem as questdes psicossociais. Uma vez que considera que a
subjetividade e a multidimensionalidade compdem a vida das pessoas, o uso disseminado e
sistematico do WHOQOL-BREF em pesquisas com pessoas em situagdes especificas diversas
permite evidéncias sobre a qualidade psicométrica do instrumento.

Desde que validado no Brasil por Fleck et al. (1999), houve um grande interesse no
uso desse instrumento que parece abranger boa parte das dificuldades encontradas por
pesquisadores para levantarem dados que correspondam fortemente a vida das pessoas e a
avaliagdo psicossocial.

Ressalta-se que a avaliagdo psicossocial € um importante instrumento para se conhecer
melhor o paciente atendido. Seu desempenho reflete diretamente na qualidade de vida,
levando-nos a considerar que para se chegar a um, ¢ necessario um estudo aprofundado do

outro.



OBJETIVOS
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3 -OBJETIVOS.

GERAL

e Desenvolver um instrumento de avaliagdo psicossocial para pessoas com fissura

labiopalatina.

ESPECIFICOS

e Determinar os aspectos psicossociais relevantes para avaliacdo do sujeito com fissura
labiopalatina.
e Comparar modelos de instrumentos de avaliagdo psicossocial existentes em outros

centros de referéncia no tratamento das malformacgdes craniofaciais.



MATERIAL E METODOS
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4 - MATERIAL E METODOS.

O estudo, aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa em Seres Humanos (Oficio n°.
219/09), (Anexo 1), trata-se de uma pesquisa descritiva, considerando-se que na pesquisa
descritiva “ndo ha interferéncia do pesquisador, isto é, ele descreve o objeto da pesquisa
também descobre a frequéncia com que um fendémeno ocorre, sua natureza caracteristica,
causas, relacdes e conexdes com outros fenomenos” Barros e Lehfeld (2000 p. 70). Engloba a

pesquisa documental e/ou bibliografica e a pesquisa de campo.

4.1 — Instrumental de coleta de dados e sujeitos/instituicdes pesquisadas.

O trabalho teve inicio com uma ampla pesquisa bibliografica para a revisdo da
literatura nacional e internacional, por meio de diferentes fontes relacionadas as categorias
tedricas: Fissura labiopalatina, Aspectos psicossociais, Psicologia, Servico Social, Protocolo
psicossocial, Formulario psicossocial, Medida e Perfil psicossocial. Estes itens foram
pesquisados utilizando-se a base de dados Pubmed e a base de dados bibliograficos
institucional do préprio HRAC. Num primeiro momento foram encontrados 44 textos que
faziam referéncia aos descritores: fissura labiopalatina, questionario, Psicologia, social. Com
os textos em maos, uma analise de contetido identificou que, embora o material trouxesse os
descritores acima, ndo faziam referéncia diretamente a eles. Sendo assim, chegou-se ao total
de 33 trabalhos, sendo nove nacionais e 24 internacionais, desde 1979 até 2009.

Em adi¢do, foi desenvolvida uma pesquisa documental com a andlise de cinco
instrumentos: o Child Behavior Checklist (CBCL) (Achenbach 1991), o Cleft Evaluation

Profile (CEP) (Turner et al. 1997), o WHOQOL-BREF (WHOQOL-Group 1998), o
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Instrumento de abordagem psicossocial da familia e da pessoa doente (Puschel, Ide e Chaves
2005) e o Formulario de avaliagdo do perfil psicossocial de pessoas com anoftalmia com
indicagdo de prétese ocular (Nicodemo e Ferreira 2006). Ao consultar estes instrumentos,
optou-se por considera-los dada sua riqueza e objetividade no levantamento de aspectos
psicossociais. Sendo assim, foram categorizados os aspectos por eles apresentados.

Além da analise desses instrumentos, foi desenvolvida outra modalidade da pesquisa
documental no item “evolugdo® dos registros dos profissionais do HRAC junto aos
prontudrios de pacientes, das secdes de Psicologia e Servigo Social, de forma a identificar os
aspectos psicossocias por eles considerados na documentagdo, seguindo um roteiro (Anexo 2).
Foram analisados um total de 100 prontudrios de pacientes sem restricio de regido de
moradia, sendo 50% criancas e 50% adolescentes e adultos. Esta andlise ocorreu entre os
meses de janeiro e mar¢o de 2008. A pesquisadora utilizou como critério os prontudrios de
pacientes que receberam atendimento das se¢des de Psicologia e Servico Social no dia
anterior, pois assim teria os registros das duas areas no mesmo momento.

Também compondo a pesquisa documental, foi feita a identificacdo e andlise dos
aspectos psicossociais encontrados nos protocolos clinicos da Psicologia e do Servigo Social.
Destaca-se que, para a se¢do de Psicologia do Hospital, por ndo possuir um protocolo vigente
nos prontudrios, no periodo de coleta de dados, foi considerado para analise um protocolo
utilizado em um projeto de pesquisa denominado Projeto Florida, que avalia condigdes
emocionais ¢ de comportamento de criangas e adolescentes. Este Projeto desenvolvido em
Parceria entre 0 HRAC e a Universidade da Flérida, basicamente, consiste na avaliagdo e
comparacdo de duas técnicas cirdrgicas aplicadas a pessoas com fissura labiopalatina com o
objetivo de identificar qual delas ¢ a mais adequada para o desenvolvimento da fala

(Universidade de Sao Paulo, 2005).
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Na pesquisa de campo foram entrevistadas todas as profissionais da Psicologia e do
Servigo Social que atuam no HRAC, num total de seis psicélogas e 13 assistentes sociais. O
instrumento de coleta foi a entrevista, cujo roteiro foi desenvolvido pela prépria pesquisadora
com base na literatura. Este constou de nove questdes semiabertas e abordou a descri¢do dos
aspectos levantados na investigagdo diagnostica de ambas as areas, considerando os itens:
definicdo de aspectos psicossociais, relevancia para a pessoa que tem fissura, metodologia de
atendimento e registro de dados e a importancia de um instrumento de avaliagdo psicossocial
(Anexo 3). A utilizagdo da entrevista ¢ definida por Gil (1991) e Minayo (2000) como sendo
uma forma fidedigna de interroga¢@o que oferece a obten¢do de dados de acordo com o ponto
de vista dos pesquisados.

Concomitantemente, foram enviadas cartas-convite (Anexo 4) aos 19 hospitais
reconhecidos como centros de alta complexidade em todo o pais (Anexo 5), que prestam
servigos de atendimento multidisciplinar ao paciente com fissura labiopalatina, de acordo com
a portaria 62/1994 do Ministério da Saude (Brasil 1994). Excluiu-se desta relacdo o HRAC de
Bauru, que ja seria analisado com profundidade pela pesquisadora. Para os demais hospitais,
foi enviado por correio um pedido de informagdes sobre a metodologia de atendimento dos
servigos de Psicologia e Servigo Social empregados, bem como a existéncia e aplicabilidade
de instrumentos de investiga¢do diagndstica, como formularios de avalia¢do psicossocial.

Os 13 centros de referéncia internacional no tratamento de fissuras, reconhecidos pela
OMS (Anexo 6), também foram convidados a participar, mediante envio de e-mail em inglés
(Anexo 7), solicitando a colaboracdo destas instituicdes, caso dispusessem e/ou utilizassem de

instrumentos de avalia¢do psicossocial.
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4.2 — Elaboracdo do Instrumento.

Os itens obtidos pelo estudo da literatura, pela entrevista com as profissionais, pela
analise dos registros de prontuarios e pelas informagdes dos demais centros de alta
complexidade pesquisados foram categorizados e analisados e deram origem a um quadro-
sintese de todos os aspectos psicossociais levantados. A partir dai, uma revisdo minuciosa de
cada aspecto deu origem ao instrumento de avaliagdo do desempenho psicossocial com 40

questdes, divididas em quatro dominios: fisico, psicoldgico, relagdes sociais € meio ambiente.

4.3 — Analise do Instrumento.

Apos a elaboragdo do instrumento em sua 1* versdo, foi realizado o pré-teste. Foi
pedido que duas profissionais da Psicologia e duas profissonais do Servigo Social do HRAC
aplicassem o instrumento em 20 pacientes do Hospital (10 criangas e 10 adolescentes ou
adultos), para que pudessem posicionar-se sobre os itens apresentados em relagdo a
compreensdo e pertinéncia de cada questao.

O instrumento preliminar foi também apresentado a equipe de reabilitacdo do
Hospital. Os chefes de se¢do ou responsaveis pelas areas de: Fonoaudiologia, Fisioterapia,
Cirurgia Plastica, Pediatria, Genética Clinica, Nutri¢do, Enfermagem e Odontologia
receberam um questionario com 06 questdes abertas e semiabertas (Anexo 8), para que
opinassem sobre os itens do instrumento, além de participarem com suas opinides sobre as
questdes psicossociais das pessoas com fissura labiopalatina e a importancia de estudos como

este na rotina do Hospital.
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Em fun¢do das sugestdes elencadas, apds a aplicagdo do instrumento pelas
profissionais da Psicologia e do Servico Social e pela analise feita pelos profissionais da
equipe, os itens apontados foram modificados, constituindo a 2% versdo do instrumento de
avaliag@o. Estes itens estdo apresentados no capitulo de resultados.

Esta segunda versdo foi aplicada em 20 pacientes do Hospital pela propria
pesquisadora. Foi também discutida, tendo, ainda, a importancia dos itens justificada com
base na literatura.

Todas as etapas da pesquisa, que pediam a colaboragdo de funciondrios e pacientes do
HRAC/USP ou outras institui¢gdes, foram realizadas com a assinatura do termo de
Consentimento Livre e Esclarecido pelos participantes (Anexos 9 a 12) autorizando os

procedimentos propostos, assim como a divulgacdo dos resultados, conforme resolugdo

196/96 do Conselho Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) (Brasil 1996).
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5 - RESULTADOS.

Para se chegar ao instrumento de avaliagdo do desempenho psicossocial de pessoas
com fissura labiopalatina, foram seguidas as etapas descritas na metodologia.

A seguir, estdo apresentados os dados da pesquisa bibliografica/documental e de
campo, que deram origem ao instrumento de avalia¢do psicossocial, exposto no final deste
capitulo.

A revisdo de literatura trouxe fundamentos para a compreensdo do significado da
expressdo “aspectos psicossociais” bem como elucidou a pesquisadora sobre quais 0s aspectos
relevantes aquele que tem fissura labiopalatina. A literatura nacional e internacional a respeito
de estudos sobre condigdes psicossociais de pessoas com fissura labiopalatina apontou os
itens norteadores para a constru¢do do instrumento.

Cinco instrumentos utilizados por autores consultados também estdo relacionados a
parte e contribuem igualmente para a constru¢ao do instrumento de avaliagdo psicossocial.

A pesquisa nos registros dos prontudrios feita pelas profissionais da Psicologia e do
Servico Social ¢ descrita na sequéncia. Sdo apontados os aspectos investigados com os
pacientes e as diferentes formas de registro de cada area.

As entrevistas com as profissionais das duas areas reforcam a importancia de constar
no prontudrio um instrumento como o que se pretende apresentar. Sua visualiza¢do permite
compreender a forma de trabalho das mesmas e o entendimento delas sobre os aspectos
psicossociais.

Os retornos dos hospitais de alta complexidade nacionais e internacionais consultados

fecham o quadro-sintese de aspectos psicossociais para constru¢do do instrumento.
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Ainda neste capitulo de resultados constam a primeira versdo do instrumento, as

sugestoes de modificagdes feitas pelas profissionais da Psicologia e Servigo Social apds a

aplicag@o nos pacientes e a analise feita pela equipe interdisciplinar do Hospital. Feito isso, o

instrumento finalizado, na sua segunda versao, ¢ apresentado.

5.1 — Revisdo de literatura.

A pesquisa bibliografica considerou os seguintes descritores: fissura labiopalatina,

questionario, psicologia e social. A partir de entdo, foram selecionados os trabalhos abaixo

distribuidos em dois quadros: um com a revisdo da literatura nacional e outro com

internacional.

QUADRO 1: Categorizacdo de literatura nacional referente aos aspectos psicossociais.

a

multidisciplinar das
fissuras labio-
palatinas no HRAC-
USP.

N AUTOR ANO TITULO OBJETIVOS AMOSTRA ASPECTOS
PSICOSSOCIAIS
1 Amaral 1997 Aspectos Levantar os 65 publicagdes. Familia, amigos,
psicossociais. aspectos escola e vida adulta.
psicossociais do
sujeito com fissura
labiopalatina.
2 Tavano 2000 Avaliagdo do Investigar o 32 pacientes Vida social,
desempenho desempenho com fissura de relacionamento
psicossocial de psicossocial. labio e interpessoal e
pacientes palato,com familiar, satisfacdo
submetidos a idades entre 15 ¢ | com o tratamento e
tratamento 21 anos. emprego.

Continua
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Continuagao
N AUTOR ANO TiTULO OBJETIVOS AMOSTRA ASPECTOS
PSICOSSOCIAIS

3 Bachega 2002 Indicadores Identificar e 67 adolescentes | Emprego,
psicossociais e descrever os com fissura em relacionamento
repercussdes na aspectos comparagdo com | social,
qualidade de vida de | psicossociais e seu | 67 adolescentes | comportamento e
adolescentes com reflexo nos sem fissura, autoimagem.
fissura labiopalatal. | indicadores na ambos com

qualidade de vida. | idades entre 10 e
19 anos

4 Francisco 2002 Avaliagdo dos Verificar os 10 pacientes Status ocupacional,
indicadores indicadores adultos com escolaridade e
psicossociais de psicossociais de fissura sociabilidade
pacientes adultos adultos labiopalatina escolar,
com fissura labio - considerando sem outros relacionamento
palatal em ajustamento, comprometimen | familiar, satisfagdo
tratamento no integracdo e tos com idades com o tratamento,
HRAC - USP. satisfacdo em entre 21 e 37 autopercepcio e

relagdo ao anos. expectativas de
contexto social. vida.

5 Stephan 2003 O desenvolvimento | Reunir dados da 27 publicagdes Sociabilidade,
psicossocial e literatura cientifica desempenho
educacional de atual sobre o escolar,
individuos com desenvolvimento autoconfianga, auto
anomalias faciais. psicossocial e estima e

educacional de relacionamentos
individuos com afetivos.
anomalias

craniofaciais.

6 Marques 2004 Implicagdes Verificar a 13 pacientes, Condigo de fala,
psicossociais da influéncia da com idade a relagdes
realizagdo da realizagdo da partir de 15 interpessoais,
faringoplastia em faringoplastia nos | anos, com situacdo
individuos com aspectos indicagao ocupacional,
fissura psicossociais dos cirargica para a expectativas de vida
labiopalatina. individuos com faringoplastia e habilidades

fissura sociais.
labiopalatina

7 Veronez e 2005 Modificagdes Comparar as 15 pacientes Motivo da procura

Tavano psicossociais modificagdes com fissuras pelo atendimento,
observadas pds- psicossociais labiopalatinas e | Expectativas
cirurgia ortognatica | observadas aposa | 15 pacientes sem | Aparéncia fisica,
em pacientes come | cirurgia fissura Autoconfianga
sem fissuras Ortognatica submetidos a Satisfagio
labiopalatinas. cirurgia Relacionamento

Ortognatica. social e
Familia.

Continua
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Continuagdo
N | AUTOR ANO | TITULO OBJETIVOS AMOSTRA ASPECTOS
PSICOSSOCIAIS
8 Garcia 2006 Aspectos Caracterizar e 20 pacientes Estratificagdo
psicossociais e analisar os com distirbios social, historico e
familiares de aspectos da comunica¢do | dindmica familiar,
individuos com e psicossociais e e 18 pacientes relagdes sociais de
sem disturbios da familiares de sem disturbios individuos,
comunicacdo individuos com e da comunicagdo. | tratamento
decorrentes da sem disturbios da reabilitador e
fissura comunicagido recursos
labiopalatina. decorrentes da organizacionais e
fissura comunitarios.
labiopalatina
9 Graciano, 2007 Aspectos Abordar os 79 publicagdes Impacto na familia,
Tavano e psicossociais da aspectos enfrentamento,
Bachega reabilitagdo. psicossociais da socializagao,
reabilitacdo escolarizagao,
desenvolvimento
adolescente,
afetividade,
relacionamentos
interpessoais,
estratégias de
prevengdo e
intervengao.

QUADRO 2: Categorizacdo de literatura internacional referente aos aspectos psicossociais.

palate children.

criangas com
fissura de labio e
palato.

N AUTOR ANO TITULO OBJETIVOS AMOSTRA ASPECTOS
PSICOSSOCIAIS
1 Stricker etal. | 1979 Psychosocial Descrever o 53 Autoimagem,
aspects of entendimento publicagdes relacionamentos
craniofacial atual sobre o interpessoais, fatores
disfigurement. impacto das socioculturais e tipo
malformagdes de malformag@o.
craniofaciais
sobre o individuo
2 Lochman, 1981 Psychosocial effects | Descrever os 12 criangas de | Interag@o social,
Haynes e of an intensive efeitos classe média relacionamento
Dobson summer psicossociais de com idades familiar.
communication um programa entre 7 ¢ 12
program for cleft intensivo para anos.

Continua
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Continuagao
N | AUTOR ANO | TITULO OBJETIVOS AMOSTRA ASPECTOS
PSICOSSOCIAIS
3 Heller, 1981 The psychosocial Determinar o 96 jovens Educagio, trabalho,
Tidmarsh e functioning of ajustamento adultos interagdo social,
Pless young adults born psicossocial e nascidos com | condigdes
with cleft lip or avaliar os servigos | fissura em socioecondmicas,
palate. oferecidos com o tratamento. relacionamento
tratamento afetivo, informagéo
sobre a condigdo e
satisfagdo com
tratamento.
4 Lefebvre e 1982 Psychosocial impact | Medir a mudanga | 250 pacientes | Autoimagem,
Barclay of craniofacial em niveis com fissura autoconfianga,
deformities before subjetivos de entre 6 relacionamento
and after aparéncia e semanas ¢ 39 | familiar,
reconstructive autoestima antes € | anos. relacionamento social.
surgery. depois das
cirurgias.

5 Tobiasen 1984 Psychosocial Avaliar se o 89 Desempenho escolar e
correlates of modelo tedrico publicagdes relacionamentos
congenital facial para explicar os interpessoais.
clefts: a efeitos
conceptualization psicossociais da
and model. atratividade fisica

pode ser aplicado
em pessoas com
deformidades
craniofaciais.

6 Heller et al. 1985 Birth defects and Examinar os 165 criangas Tipo de malformagao,
psychosocial efeitos do tipo de | com idades funcionamento
adjustment. malformacdo, sua | entre 4 el3 familiar, condigdes

severidade e o anos. socioecondmicas.
funcionamento
familiar em
relagdo ao
ajustamento
psicossocial.
7 Strauss e 1985 Interdisciplinary Apresentar a 3 publicagdes | Idade, funcionamento
Broder team care of cleft importancia de familiar, estado civil,
lip and palate: psicologos e historia de tratamento,
social and assistentes sociais autoimagem, condig¢@o
psychological na equipe de econdmica,
aspects. tratamento de personalidade,
malformacdes inteligéncia, e apoio
craniofaciais. social.
8 Bjornsson e 1987 A psychosocial Avaliar os 63 sujeitos Relacionamento
Agustsdottir study of Icelandic resultados do adultos, com afetivo, nivel
individuals with tratamento de fissura educacional,
cleft lip or cleft lip pacientes com operada no relacionamento
and palate. fissura com foco primeiro ano interpessoal,
no ponto de vista de vida. provocagdes na escola,

do paciente.

timidez, satisfacdo
com aparéncia,
satisfagdo com
tratamento.

Continua
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Continuagao
N | AUTOR ANO | TITULO OBJETIVOS AMOSTRA ASPECTOS
PSICOSSOCIAIS

9 Strauss e 1991 Directions and Propor uma gama | 70 Contexto

Broder issues in de possibilidades publicagdes demografico,
psychosocial de pesquisas, no funcionamento
research and modelo das familiar, cultura,
methods as applied | ciéncias sociais, resposta da sociedade,
to cleft lip and para as questoes desempenho escolar,
palate and psicossociais de personalidade e
craniofacial pacientes com servigos oferecidos.
anomalies. malformagdes

craniofaciais.
10 | Tobiasen e 1993 Clefting and Revisar a 33 Autoestima,
Hiebert psychosocial literatura sobre as | publicagdes relacionamento social,
adjustment. correlagdes entre escolaridade, timidez e
Influence of facial a severidade da atividades diarias.
aesthetics. fissura e o
ajustamento
psicossocial.

11 | Ramstad, 1995a | Psychosocial Investigar a 233 Saude, educacgio,

Otten e Shaw adjustment in educagio, noruegueses renda, ocupagao,
Norwegian adults emprego e vida adultos com relacionamento afetivo
who had undergone | conjugal de fissura e moradia.
standardised sujeitos com labiopalatina
treatment of fissura. apos o
complete cleft lip tratamento.
and palate [.

12 | Ramstad, 1995b | Psychosocial Descrever a 233 Ansiedade, depressao,
Otten e Shaw adjustment in ocorréncia de noruegueses somatizagdes e bem-

Norwegian adults problemas adultos com estar.
who had undergone | psicoldgicos fissura

standardised comuns em labiopalatina
treatment of sujeitos com apos o

complete cleft lip fissura. tratamento.

and palate I1.

13 | Coyetal. 2000 Do psychosocial Determinar se Grupo de Interagdo dos pais,
variables predict the | variaveis criangas com | temperamento infantil,
physical growth of | psicossociais sdo 3,12e24 suporte social,
infants with importantes para o | meses. maternal e familiar,
orofacial clefts? crescimento fisico condic¢do

de criangas com socioecondmica.
fissura

14 | Berketal. 2001 Social anxiety in Examinar a 85 adultos Escolaridade, trabalho,
Chinese adults with | ansiedade social e | chineses com | condigdes
oral-facial clefts. medidas de fissura e 85 socioecondmicas e

ajustamento sem fissura ansiedade.
psicossocial em

adultos com

fissuras orais.

15 | Marcusson, 2001 Reliability of a Avaliar a 61 adultos Estética, satisfagdo
Paulin e multidimensional confiabilidade de | com idades com tratamento,
Akerlind questionnaire for um questionario entre 20 ¢ 29 qualidade de vida,

adults with treated multidisciplinar anos. depressao, sintomas

complete cleft lip
and palate.

para adultos com
fissura
labiopalatina
unilateral
completa tratada.

fisicos e auto -
imagem.

Continua
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Continuagao
N | AUTOR ANO | TITULO OBJETIVOS AMOSTRA ASPECTOS
PSICOSSOCIAIS

16 | Strauss 2001 "Only skin deep": Apresentar um 64 Autoestima e
health, resilience, modelo de publicagdes. ajustamento
and craniofacial perspectiva psicoldgico.
care. tedrica

enfatizando a
saude e resiliéncia
das pessoas com
malformacdes.

17 | Brunneretal. | 2004 Psychosocial Ampliar o 20 pacientes Tempo de tratamento,
problems and cuidado entre 12 e 17 provocagdes, aceitagdo
coping strategies of | psicoldgico de anos e suas social, visibilidade do
young patients with | pacientes jovens maes. estigma e autoestima.
cleft lip and palate. | com fissura

atentando a areas
problematicas
como conflitos
sociais €
estratégias de
enfrentamento.

18 | Hunt et al. 2005 The psychosocial Apresentar uma 64 Satisfacdo com
effects of cleft lip revisao publicagdes. aparéncia, depresséo,
and palate: a sistematica dos ansiedade,
systematic review. efeitos autoconceito,

psicossociais em desempenho escolar e
criangas ¢ adultos relacionamento

com fissura de interpessoal.

labio e palato.

19 | Hunt et al. 2006 Self-reports of Determinar os 160 sujeitos Ansiedade,
psychosocial efeitos com fissurae | autoestima, depressao,
functioning among | psicossociais da 113 sem satisfacdo com
children and young | fissura em fissura. aparéncia,
adults with cleft lip | criangas e jovens relacionamento social,
and palate. adultos satisfacdo com fala.

comparados com
um grupo
controle.

20 | Hickey e 2006 Prosthodontic and Discutir os 21 Satisfagdo com
Salter psychological aspectos publicagdes aparéncia, autoestima

factors in treating psicossociais de e relacionamento
patients with pacientes com interpessoal.
congenital and diversos tipos de
craniofacial defects. | variagdes

anatomicas faciais

e a reabilitagdo.

21 | Maddern, 2006 'Outlook’: A Relatar a 29 criangas Relacionamento
Cadogan e psychological efetividade da com fissura interpessoal,
Emerson service for children | abordagem entre S e 16 escolaridade,

with a different psicologica anos que ansiedade, depressao,
appearance. cognitiva fizeram somatizagao,
comportamental terapia. resolugdo de
no tratamento de problemas,
dificuldades comportamento

psicossociais em
criangas com
desfiguramento
facial.

agressivo, timidez
e euforia.

Continua



68

Continuagao
N | AUTOR ANO | TiTULO OBJETIVOS AMOSTRA ASPECTOS
PSICOSSOCIAIS
22 | Hunt et al. 2007 Parent reports of the | Pesquisar a 129 pais de Visibilidade do
psychosocial opinido dos pais criangas com estigma, Autoestima,
functioning of sobre o fissura e 96 ansiedade, satisfagdo
children with cleft funcionamento pais de com aparéncia,
lip and/or palate. psicossocial dos criangas sem felicidade,
filhos com fissura; | fissura. provocagdes.
identificar
preditores de
funcionamento
psicossocial.
23 | Noore Musa | 2007 Assessment of Analisar a 60 pacientes Provocagao,
patients' level of condigdo da Malasia autoestima, satisfagdo
satisfaction with psicossocial e o com idades com tratamento.
cleft treatment nivel de satisfagdo | entre 12 ¢ 17
using the Cleft de criangas com anos.
Evaluation Profile. fissura e seus pais.

24 | Feragen, 2009 Social experience in | Investigar a 268 criangas Discriminago na
Borge e 10-year-old children | resiliéncia de 10 anos escola e na familia,
Rumsey born with a cleft: psicossocial. com fissura satisfagdo com

exploring labiopalatina. | aparéncia, fala,
psychosocial ajustamento,
resilience. ansiedade e depressao.

Pode-se observar nos quadros 01 e 02, que a literatura internacional apresenta um

numero consideravelmente maior de estudos quando comparado ao niimero sobre aspectos

psicossociais da pessoa com fissura labiopalatina (nove estudos nacionais e 24 estudos

internacionais).

Nos textos estudados, o interesse pelo assunto fora do pais teve inicio bem antes

(1979) e observa-se que alguns autores se repetem, marcando uma continuidade nos estudos

como nos casos de Strauss e Hunt.

Outro fator interessante ¢ a variedade de objetivos em torno do tema e a diferenciagcdo

do método em toda a revisdo; embora a maioria tenha utilizado de entrevistas com pessoas
com fissura e seus familiares, a revisdo de publicagdes também é considerada.

Uma gama de aspectos psicossociais levantados é observada. De modo geral, se da
énfase a questdes concernentes a familia, escola, trabalho, relacionamentos sociais € ao

tratamento da fissura.



QUADRO 3: Categorizagao dos aspectos psicossociais encontrados nos instrumentos.

psicossocial de pessoas
com anoftalmia com
indicacdo de protese
ocular.

AUTOR ANO INSTRUMENTO ASPECTOS PSICOSSOCIAIS
1 Achenbach 1991 Child Behavior Atividades diarias, sociabilidade, escolaridade,
Checklist (CBCL). retraimento, somatizagdes, ansiedade, depressao,
dificuldade de atenc@o, pensamento, comportamento
agressivos, problemas sexuais, condigdes de
moradia,lazer, provocagdes escola, relacionamento
familiar, situacdo demografica e econdmica.
2 Turner et al. 1997 Cleft Evaluation Condigdes de fala, tipo de deformidade e
Profile (CEP). visibilidade do estigma.
3 WHOQOL- 1998 WHOQOL-BREF. Dominios: fisico, psicoldgico, relagdes sociais e
GROUP meio ambiente.
4 Puschel, Ide e 2005 Instrumento de Familia, relagdo da pessoa com sua propria doenga,
Chaves abordagem tratamento, intervencdo e satisfagao.
psicossocial da familia
¢ da pessoa doente.
5 Nicodemo e 2006 Formulario de Identificagdo, motivo e sentimentos da perda da
Ferreira avaliacdo do perfil visdo, tratamento, trabalho, escolaridade, religiao,

familia, enfrentamento e expectativas.
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Os instrumentos desenvolvidos para avaliacdo psicossocial e da qualidade de vida

abordam de forma ampla questdes concernentes ao cotidiano da pessoa, bem como situagdes

que podem ser vivenciadas em decorréncia de doengas ou deformidades. Estes citados no

quadro 3 apresentam especificidades tanto de condi¢des implicitas, como a fissura, quanto das

situagdes gerais de vida.

Os modelos de Achenbach (1991) e Turner et al. (1997) foram utilizados em estudos

que pesquisaram as condi¢des psicossociais de pessoas com fissura labiopalatina. Os

instrumentos de Puschel, Ide e Chaves (2005) e Nicodemo e Ferreira (2006) apresentam os

modelos mais atuais em investigagcdo psicossocial. Jo 0 WHOQOL-BREF( WHOQOL-Group

1998) sugere uma divisdo em dominios e alia-os a um bom desempenho psicométrico, o que o

coloca como uma alternativa util para ser usado em estudos investigativos.
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Nestes modelos analisados, observou-se que a maioria deles considera questdes
psicossociais como escolaridade, estados emocionais (depressdo e ansiedade), relacionamento
familiar, condigdes socioecondmicas, tratamento oferecido (expectativas, satisfacdo) e

religido.

5.2 — Anélise de prontuarios.

QUADRO 4: Categorizacdo da amostra segundo dados de pacientes registrados nos

prontudrios analisados.

ADOLESCENTES | CRIANCAS TOTAL
ADULTOS GERAL %

N=50 N=50 N=100

Masculino 28 (56%) 32 (64%) 60 (60%)

SEXO Feminino 22 (44%) 18(36%) 40 (40%)

Transforame Unilateral 17 (34%) 15 (30%) 32 (32%)

Transforame Bilateral 11 (22%) 14 (28%) 26 (26%)

TIPO DE Pré-Forame Unilateral 15 (30%) 4 (8%) 19 (19%)
FISSURA Pré-forame Bilateral 1 (2%) 3 (6%) 4 (4%)

Pos- forame 6 (12%) 14 (28%) 20 (20%)

Sao Paulo 37 (74%) 38(76%) 75 (75%)

PROCEDENCIA/ | Parana 8 (16%) 3 (6%) 11 (11%)
ESTADO Minas gerais 3 (6%) 6 (12%) 9 (9%)
SC/MS/ES/MA/CE/DF 2 (4%) 4 (8%) 6 (6%)
TOTAL % 50% 50% 100%

Ao investigar os 100 prontuarios no periodo da coleta de dados, faz-se relevante
identificar o perfil dos segmentos de interesse ao presente estudo, ou seja: pacientes criancas e
adolescentes/adultos. Em sua maioria, os pacientes sdo procedentes do Estado de Sdo Paulo

(75%), do sexo masculino (60%), com fissura tipo transforame unilateral e bilateral (57%).



QUADRO 5 — Aspectos psicossociais do protocolo clinico — Psicologia.
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ASPECTOS SUBITEM
Financeiro Despesas familiares
Impedimento do tratamento
Social Interacdo com outros
Rejeigdo social
Familia Relacionamento familiar
Rejei¢do familiar
Sentimentos/emogdes Emogdes negativas
Culpa
Cuidados Superprote¢do pela familia
Paciéncia com tratamento
Expectativas Satisfacdo com tratamento

O protocolo clinico da se¢do de Psicologia destaca a importancia de se considerar os

aspectos econdmicos, sociais e familiares; com énfase nas emogdes e expectativas com o

tratamento.



QUADRO 6 — Aspectos psicossociais do protocolo clinico - Servi¢o Social.
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ASPECTOS

SUBITEM

Avaliacdo socioecondmica familiar

Rendimentos

Composi¢ao familiar

Nivel educacional

Tipo de habitacdo e infraestrutura

Nivel ocupacional

Estratificagdo Social

Baixo, Médio e Alto

Religido

Relagdes sociais

Relacionamento familiar

Relacionamento social

Relacionamento profissional

Recursos para reabilitacao

Procedéncia

Tratamento complementar no municipio de origem

Apoio para seguimento do tratamento

Expectativas

Problemas de saude na familia

O protocolo do Servigo Social

vigente no momento da pesquisa aborda a questio

socioecondmica, os relacionamentos familiares e sociais € 0s recursos sociais para a

reabilitagdo. Neste, ha espaco para o entrevistador registrar dados como religido, relagdes

sociais (familia, escola e trabalho) e expectativas com o tratamento.



73
QUADRO 7 — Registros na ficha de “Evolug@o” constantes nos prontuarios dos pacientes:

area — Psicologia.

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS TOTAL %
N=100
1 — Motivo do atendimento Especificado 7 (7 %)
Nao especificado 93 (93%)
2 — Acompanhantes Especificado 8 (8%)
Nao especificado 92 (92%)
3 — Aspectos psicossociais abordados Escola 85 (85%)
Familia 47 (47%)
Satisfag@o tratamento 15 (15%)
Comportamento/estado emocional 63 (63%)
Relacionamento interpessoal 28 (28%)
Trabalho 15 (15%)
4 — Demandas e Intervengao Apoio emocional 10 (10%)
Orientagdes sobre conduta 17 (17%)
Orientagdes sobre o tratamento 22 (22%)
Encaminhamentos 5 (5%)
5 — Outros 3 (3%)

Os registros dos prontudrios da Psicologia apresentam-se com poucos detalhes, ndo ha
indicacdo do motivo do atendimento, nem se o paciente estd acompanhado ou ndo. Quanto
aos aspectos psicossociais, concentram suas observagdes na escola, familia e estado
emocional. A demanda parece salientar orientacdes sobre o tratamento na rotina de pré-
internacdo que antecede a cirurgia. Foram encontrados poucos registros sobre a intervencao

psicoldgica, em casos de necessidade.



QUADRO 8 — Registros na ficha de “Evolu¢@o” constantes nos prontuarios dos pacientes:

area — Servigo Social.

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS TOTAL %

N=100
1 — Motivo do atendimento Especificado 27 (27%)
Nao especificado 73 (73%)
2 — Acompanhantes Especificado 19 (19%)
Nao especificado 81 (81%)

3 — Aspectos psicossociais abordados Escola 6 (6%)
Familia 11 (11%)

Satisfa¢do tratamento 3 (3%)

Trabalho 1 (1%)

4 — Demandas ¢ Intervencéo Apoio emocional 2 (2%)
Reestudo Social 28 (28%)

Encaminhamentos 8 (8%)
Orientagdes sociais (transporte/hospedagem.) 98 (98%)

Orientagdes sobre o tratamento 5(5%)

5 — Outros 4 (4%)
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Nas folhas de registro de evolugdo do Servi¢o Social, encontra-se uma sintese do

atendimento prestado. Também ha pouca preocupagdo em identificar o motivo do

atendimento e presenca de acompanhante. A questdo familiar é o aspecto mais explorado. A

demanda d& destaque as orientagdes sociais relacionadas a mobilizacdo de recursos

comunitérios para fins de transporte e hospedagem, bem como indicacdo de que foi realizado

o reestudo social.

Na analise dos registros da Psicologia e do Servi¢o Social, percebe-se que ndo hd uma

sistematizacdo quanto ao que escrever nas fichas de Evolug¢do. As duas areas quase nao

especificam o motivo do atendimento, nem a presenga de acompanhante com o paciente. Os

aspectos psicossociais abordados sdo semelhantes.
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5.3 — Entrevistas.

QUADRO 9 — Categorizacao do perfil dos profissionais entrevistados.

Psicologia Servi¢o Social Total Geral %
N=6 N=13 N=19
Sexo Feminino 6 (100%) 13 (100%) 19 (100%)
Masculino 0 0 0
Idade 30 a 40 anos 0 1 (8%) 1(5%)
40 a 50 anos 2 (33%) 9 (69%) 11 (58%)
mais de 50 anos 4 (66%) 3 (23%) 7 (37 %)
Tempo Graduacdo 0 a 15 anos 1 (17%) 0 1 (5%)
15 a 30 anos 3 (50%) 6 (46%) 9 (47%)
mais de 30 anos 2 (33%) 7 (54%) 9 (47%)
Tempo HRAC 0 a 15 anos 0 2 (16%) 2 (10%)
15 a 30 anos 5(83%) 9 (69%) 14 (74%)
mais de 30 anos 1 (17%) 2(16%) 3 (16%)
Pés Graduagao Especializacao 3 (50%) 4 (32%) 7 (37 %)
Mestrado 1 (16%) 7 (54%) 8 (42 %)
/Doutorado
Total P6s-Graduagdo 4 (66%) 11 (84%) 15 (79 %)
Total entrevistados 6 (100%) 13 (100%) 19 (100)%

Foram entrevistadas todas as profissionais que atuam nas seg¢des de Psicologia e
Servigo Social, inclusive as chefias. Trata-se de um universo totalmente feminino. A maioria
com idades entre 40 e 50 anos, com tempo de formacdo académica entre 15 e 30 anos. Destas,
74% trabalham no HRAC entre 15 ¢ 30 anos e 66% das psicologas e 84% das assistentes

sociais tém curso de poés-graduacio.



QUADRO 10 — Sintese das questdes abordadas nas entrevistas.
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Psicologia Servico Social | TOTAL %
QUESTOES N=6 N=13 N=19
Emocional/psicoldgico 5 (83%) 7 (54%) 12 (63%)
1 - O que sao Interagdes sociais 5 (83%) 11 (84%) 16 (84%)
aspectos psicossociais? Familia 6 (100%) 7 (54%) 13 (68%)
Socioecondmico 2 (33%) 5 (38%) 7 (36%)
Profissdo/trabalho 4 (66%) 5 (38%) 9 (47%)
Escola 3 (50%) 5 (38%) 8 (42%)
Enfrentamento 2 (33%) - 2 (10%)
Desenvolvimento 1 (16%) - 1 (5%)
Cultura 1 (16%) 2 (15%) 3(15%)
Religido - 1 (7%) 1 (5%)
Saude-doenca 1 (16%) 3 (23%) 4 (21%)
Lazer - 1 (7%) 1(5%)
Emocional/psicolégico 4 (66%) 7 (54%) 11(58%)
2 - Quais aspectos podem | Familiar 4 (66%) 7 (54%) 11(58%)
influenciar o tratamento do | Socioecondmico 3 (50%) 10 (77%) 13(68%)
paciente com fissura? Cultura 2 (33%) 5 (38%) 7(37%)
Condigdo biologica 1 (16%) 5 (38%) 6(32%)
Interagdes sociais 2 (33%) 7 (54%) 9(47%)
Escola 2 (33%) 1 (7%) 3(16%)
Trabalho 1 (16%) - 1(5%)
Geograficos 1 (16%) 5 (38%) 6(32%)
Acesso servigos saude - 4 (31%) 4(21%)
Religido - 3 (23%) 3(16%)
Observagdo 5 (83%) 10 (77%) 15 (80%)
3 — Métodos e técnicas Entrevista 6 (100%) 13 (100%) 19 (100%)
utilizados para atender os Questionario 1 (16%) 2 (15%) 3(16%)
pacientes/familiares? Registro cursivo 3 (50%) 5 (38%) 8(40%)
Abordagem Grupo 3 (50%) 10 (77%) 13(68%)
Abordagem Individual 5 (83%) 11 (84%) 16(84%)
Terapia apoio 1 (16%) - 1(5%)
Classificagdo social - 3 (23%) 3 (15%)
Analise prontudrios 1 (16%) 2 (15%) 3 (15%)
Prépria Experiéncia 2 (33%) - 2 (10%)
4- Critérios para avaliacdo dos | Abordagem Cognitiva 1 (16%) - 1 (5%)
aspectos relevantes na Sem critérios 2 (33%) - 2 (10%)
consulta. Questiio social 1 (16%) 3 (23%) 4 (20%)
Auto Analise do paciente 1 (16%) 1 (7%) 2 (10%)
Linguagem corporal 1 (16%) - 1 (5%)
Fases do desenvolvimento 1 (16%) 2 (15%) 3(15%)
Situagdo familiar/social - 8 (61%) 8 (40%)
Aceitagdo do tratamento - 7 (54%) 7 (37%)
Emocional 1 (16%) 1 (7%) 2 (10%)
Indicadores sociais - 5 (38%) 5 (25%)
5 - Como ¢ feito o registro do | Dificuldade: SIM 4 (66%) - 4 (20%)
atendimento? Ha dificuldades Preocupagio com sigilo 3 (50%) 1 (7%) 4 (20%)
para fazé-lo? Dificuldade: NAO 1 (16%) 10 (77%) 11(58%)
Registro na evolugio 4 (66%) 11 (84%) 15 (80%)
Forma bem objetiva 1 (16%) 2 (15%) 3 (15%)

Continua



Continuagao
Psicologia Servico Social | TOTAL %
QUESTOES N=6 N=13 N=19
Pede retorno 2 (33%) - 2 (10%)
6- Procedimento diante de Encaminha 4 (66%) 9 (69%) 13 (68%)
situagdes  que  merecam Comunica Inter-Setores 1 (16%) - 1 (5%)
cuidados especiais. Fala com equipe e ndo registra 1 (16%) - 1(5%)
Aprofunda o estudo 1 (16%) 5 (38%) 6(31%)
Procura os recursos disponiveis - 2 (15%) 2 (10%)
Reune para discutir o caso 2 (33%) 5 (38%) 7(37%)
Visitas domiciliares - 1 (7%) 1 (5%)
SIM 5 (83%) 10 (77%) 15 (80%)
7- Importancia de constar Facilita o trabalho 3 (50%) 3 (23%) 6 (31%)
no prontuario um protocolo D4 pardmetros para avaliagdo 3 (50%) 4 (31%) 7 (37%)
de avaliagdo psicossocial. Unifica a coleta de dados - 2 (15%) 2 (10%)
Conhece mais o paciente - 4 (31%) 4 (20%)
Melhora para o paciente - 3 (23%) 3(16%)
NAO 1 (16%) 3 (23%) 4 (20%)
Ja existem fichas individuais 1 (16%) 2 (15%) 3 (16%)
Fases do desenvolvimento 2 (33%) 1 (7%) 3(16%)
8- Quais dados/ Estudo social 1 (16%) 2 (15%) 3 (16%)
informagdes poderiam estar Familia 2 (33%) 7 (54%) 9(47%)
contidas neste protocolo? Escola 1 (16%) 5 (38%) 6 (31%)
Satisfacdo com tratamento 1 (16%) 4 (31%) 5(26%)
Problemas psicoldgicos 1 (16%) 3 (23%) 4 (20%)
Cogni¢do 1 (16%) - 1 (5%)
Ocupagio 2 (33%) - 2 (10%)
Interagdes sociais 1 (16%) 2 (15%) 3 (16%)
Saude - 1 (7%) 1 (5%)
Dados pessoais - 2 (15%) 2 (10%)
Lazer - 1 (7%) 1(5%)
Valorizagdo da - 2 (14%) 2(10%)
9- Observagdes adicionais interdisciplinaridade
Dados devem ser atualizados - 1 (7%) 1(5%)

periodicamente
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Nas entrevistas com as psicologas e assistentes sociais, observa-se, na questdo 1, uma

concordancia sobre os itens entendidos como aspectos psicossociais, com maior atencao as

interacdes sociais, familia, escola e trabalho.

Ao serem questionadas sobre quais aspectos teriam influéncia na condi¢do daquele

que tem fissura, o aspecto socioecondomico surge seguido do emocional e familiar e das

interacdes sociais.

A entrevista e a observacdo sdo os principais métodos de intervengdo junto aos

pacientes que recebem atendimento.
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Sobre o uso de critérios para a avaliacdo dos aspectos relevantes, as respostas levam a
uma série de itens isolados, indo desde a prépria situagdo familiar e social do sujeito, a
participag@o no tratamento até a auséncia de critérios para tanto.

Ao refletir sobre a forma de registro no prontudrio, a Psicologia aponta a existéncia de
dificuldades, principalmente relacionada a preocupagdo com o sigilo. O Servigo Social alega
ndo ver dificuldades por ter uma maneira sistematizada de registrar os dados.

Diante de situacdes que mere¢am maior atengdo, os encaminhamentos externos e
internos sdo apontados como a maioria das atitudes tomadas, focadas num trabalho
interdisciplinar. Reunides para discussdo do caso e aprofundamento do estudo aparecem na
sequéncia, principalmente no Servigo Social.

Na andlise da importdncia de um instrumento de avaliagdo psicossocial pelas
entrevistadas, 80% responderam que sim, alegando que traria mais pardmetros para os casos,
além de facilitar o trabalho. No entanto, 20% das entrevistadas ndo julgam o instrumento
importante, uma vez que cada sec¢do ja possui suas modalidades de registro num prontudrio
unico.

Para a maioria a favor do instrumento de avaliagdo, os principais itens sugeridos foram
familia, escola e satisfacdo com o tratamento. Adicionalmente, as entrevistadas enfatizaram a
necessidade de implantacdo do instrumento no prontudrio, com atualizagdo periddica dos

dados, além de maior comunicagdo/entrosamento entre as areas.
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5.4 — Consulta aos hospitais de alta complexidade.

QUADRO 11 — Retorno dos hospitais de alta complexidade consultados.

HOSPITAIS RETORNO TOTAL
Nao disponibilizam material 1 (05,26%)
Nio possuem modelos de avaliagdo psicossocial | 5 (26,31%)
NACIONAIS Nio oferecem suporte psicossocial por faltade | 1 (05,26%) | 8 (42%)
profissionais
Discutem aspectos como atencio a familia, 1(0526%) | N=19

ansiedade do paciente

Nao possuem modelos de avaliagdo psicossocial | 2 (14,28%)

Discutem aspectos como histdrico familiar, 1(07,14%) | 3 (23%)
INTERNACIONAIS adaptag@o funcional, escola, relacionamentos
interpessoais, trabalho N=13

Dos 32 hospitais e associagdes consultados, sendo 19 nacionais e 13 internacionais, 11
(34%) retornaram ao convite enviado por meio de carta/e-mail. Destes retornos, a maioria
justificou ndo possuir modelos de avaliagcdo psicossocial. Em um caso, a institui¢do nao tinha
sequer profissionais para tanto. Apenas dois hospitais (6%), sendo um nacional e um
internacional, sugeriram aspectos como: familia, escola, relacionamentos interpessoais e

estado emocional.

5.5 — Dados para montagem do instrumento.

A seguir estdo elencados todos os aspectos psicossociais que foram pesquisados no
processo de levantamento de dados descrito anteriormente.

O quadro 12 apresenta o resultado de todo levantamento realizado para identificar os
aspectos psicossociais relevantes a condicdo daquele que tem fissura labiopalatina e sua

familia, num total de 37 itens. Os aspectos, posicionados na primeira coluna, estio em ordem
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alfabética. Na segunda coluna héd um total de “S” representando numericamente a quantidade
de vezes que o item foi mencionado, destacando-se: ajustamento emocional, escolaridade,
ocupagdo, relacionamento familiar e social, satisfagdo com o tratamento, situacdo econdomica
e condi¢des de saude. Os campos com “N” significam que o item n3o foi mencionado ou
observado na pesquisa.

A literatura trouxe a maior contribuic@o e foi preciso dividir as informacdes advindas
de publicagdes e de instrumentos de avaliagdo. Os dados provenientes dos 100 prontudrios
dos pacientes estdo distribuidos entre protocolos e evolugdo geral e mostram as opinides das
duas dreas analisadas, como as entrevistas. Os itens advindos dos hospitais de alta

complexidade foram organizados entre hospitais nacionais e internacionais.
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5.6 — Instrumento de avaliacdo psicossocial

Figura 2: Instrumento de avaliacdo psicossocial — 1? versao.

AVALIACAO DO DESEMPENHO PSICOSSOCIAL DE PACIENTES COM FISSURA LABIOPALATINA — HRAC/USP
Data:

Nome: RG:

Local atendimento: ( )Ambulatorio ( )Internagdo ( )outro
Respondente: () Proprio paciente (' )Acompanhante

I - IDENTIFICACAO

Sexo: (M ()F
Data Local
Nascimento: / anos

Tipo fissura

) pré-forame incisivo

) transforame incisivo
) pds-forame incisivo
) fissuras faciais raras

Tempo  tratamento  no
HRAC

) menos 1 ano
)1 a5 anos

)5 al0anos

) 10 a 20 anos

) mais de 20 anos

(
(
(
(
() outras
(
(
(
(
(

() menos 1 ano

Tratamento  anterior ao | ( )sim ()la5anos

HRAC () ndo aplicavel ()5al0anos
()10 a20 anos
() mais de 20 anos

Doengas /anomalias | ( ) sim qual:

relacionadas ou ndo a | ( )ndo

fissura.

) analfabeto

Escolaridade ) fundamental

) médio (' )completo

) superior () incompleto

) pds graduacdo

) ndo aplicavel/ ndo tem idade ) menos de 1 ano
Ocupagio ) ativo )de 1 a5 anos

) aposentado
) desempregado
) estudante

(

(

() mais de 5 anos
() mais de 10 anos

Estado Civil

) solteiro

) casado

) unido estavel

) separado/divorciado
) vitivo

Filhos

) um
yde2a4
) 5 ou mais

Religido

) Catdlica

) Evangélica/protestante
) Espirita

) Testemunha de Jeova
) Sem religido

) outra

Local de Moradia

) Norte

) Nordeste

) Sul

) Sudeste

) Centro Oeste

(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
() ndo aplicavel
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
() Outro Pais

Cidade:
Estado:
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Abaixo estdo algumas perguntas sobre o paciente. E importante que todas sejam respondidas,

assinalando a alternativa que melhor se aplica. Ao final some os pontos de cada dominio ¢ o

total geral, sendo que maiores valores correspondem a melhor desempenho psicossocial.

Muito Nem
DOMINIO FiSICO - Insatis- | satisfeito | o . . Muito
insatis- . Satisfeito Ry
. feito nem satisfeito
feito L
insatisfeito
T — 5
1 Esta satisfeito com a aparéncia da boca? | ) 3 4 5
2 Esta satisfeito com a aparéncia do nariz? 1 2 3 4 5
3 Esta satisfeito com as condigdes de fala? 1 2 3 4 5
4 Como avalia sua capacidade no trabalho, se
s o 1 2 3 4 5
exerce ocupacio?
5 Como avalia sua capacidade na escola, se | ) 3 4 5
estudante?
6 Esta satisfeito com sua alimenta¢do? 1 2 3 4 5
7 Esta satisfeito com a satde em geral? 1 2 3 4 5
Muito Algumas Raramen-
Sempre frequen- Nunca
Vezes te
temente
8 Acha que a fissura ¢é perceptivel pelos outros? 1 2 3 4 5
Observa prejuizos funcionais (oclusdo e fala)
9 1 2 3 4 5
decorrentes da fissura?
10 | Fica doente? 1 2 3 4 5
Algumas | Frequen- Muito
DOMINIO PSICOLOGICO Nunca & d frequen- | Sempre
Vezes temente
temente
11 Sente ou ja sentiu discrimina¢do da familia por 5 4 3 2 1
causa da fissura?
12 Sente ou ja sentiu discrimina¢do na escola por 5 4 3 ’ |
causa da fissura?
13 Sente ou ja sentiu discrimina¢@o no trabalho por 5 4 3 2 1
causa da fissura?
14 Sente ou ja sentiu discriminagdo na vida social 5 4 3 ’ |
por causa da fissura?
17 Apreserlta sentimentos como ansiedade 5 4 3 ) 1
depressao?
15 | Acha que a vida tem sentido? 1 2 3 4 5
16 E capaz de aceitar a propria condi¢do de pessoa | 5 3 4 5
com FLP?
18 Tem capacidade de resolver os proprios | ) 3 4 5
problemas?
19 | Esta feliz consigo mesmo? 1 2 3 4 5
20 | Sente-se confiante em relagdo ao futuro? 1 2 3 4 5

Continua
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Continuagao
DOMINIO RELACOES SOCIAIS Muito Ruim | Nemruim | po, Muito
ruim nem bom bom
21 | Como avalia o relacionamento com a familia? 1 2 3 4 5
22 | Como avalia o  relacionamento  com
. . . 1 2 3 4 5
amigos/colegas na vida social?
23 | Como avalia o  relacionamento com
. 1 2 3 4 5
amigos/colegas da escola, se estudante?
24 | Como avalia o  relacionamento  com 1 ) 3 4 5
amigos/colegas do trabalho, se trabalha?
25 | Como ¢é o seu relacionamento com 0s 1 ) 3 4 5
profissionais do HRAC?
26 | Como ¢ sua participagdo junto as decisdes da
. 1 2 3 4 5
equipe sobre o tratamento?
27 | Como avalia o apoio que recebe de familiares
1 2 3 4 5
para o tratamento?
28 | Como avalia o apoio que recebe de colegas de
. 1 2 3 4 5
trabalho e amigos para o tratamento?
29 | Como avalia sua capacidade para fazer novas
. 1 2 3 4 5
amizades?
30 | Como avalia sua capacidade de comunicacdo
. 1 2 3 4 5
interpessoal?
: Nunca Algumas | Frequen- frIZI lﬁ:r)l- Sempre
DOMINIO MEIO AMBIENTE Vezes | temente q P
temente
A condigdo de pessoa com FLP interfere ou
31 | . 5 4 3 2 1
interferiu no acesso a escola?
A condi¢do de pessoa com FLP interfere ou
32 | . 5 4 3 2 1
interferiu no acesso ao trabalho?
33 | Aproveita as oportunidades de lazer oferecidas na
. 1 2 3 4 5
comunidade?
34 Considera ter informagdes suficientes sobre o 1 > 3 4 5
tratamento?
Nem
.MuIFO Insatis- satisfeito - Muito
insatis- - nem Satisfeito Ny
. feito . . satisfeito
feito insatis-
feito
35 | Esta satisfeito com a condi¢do econdmica da sua
i 1 2 3 4 5
familia?
36 | Esta satisfeito cm os resultados do tratamento? 1 2 3 4 5
Esta satisfeito com os recursos de apoio a
37 | reabilitagdo na cidade ou regido de origem (extra 1 2 3 4 5
HRAC)?
Esta satisfeito com o tratamento da FLP realizado
38 (HRAC)? 1 2 3 4 5
39 | Esté satisfeito com o local onde mora? 1 2 3 4 5
40 | Esta satisfeito com sua ocupagio? 1 2 3 4 5
Observagdes:
I - AYALIACAO —TOTAL DESEMPENHO PSICOSSOCIAL:
DOMINIOS Pontos Nome e registro
TOTAL GERAL do profissional:
Fisico ( )De 40a 71 MUITO RUIM
Psicoldgico ( )De 72a103 RUIM
Relagoes Sociais ( )De 104 a 135 REGULAR
Meio Ambiente (_)De136a167 BOM
TOTAL () De 168 2200 MUITO BOM
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5.7 — Parecer da equipe de reabilitagdo (HRAC).

O instrumento foi apresentado a 10 profissionais que compdem a equipe de
reabilitagio do HRAC nas seguintes areas: Fonoaudiologia, Fisioterapia, Cirurgia Plastica,
Pediatria, Genética, Nutricdo, Enfermagem, Odontologia, Psicologia e Servi¢o Social. Destas,
duas areas (Fisioterapia e Genética) devolveram em branco.

Foi pedido que os membros da equipe de reabilitagdo analisassem o instrumento e
respondessem as questdes sobre os aspectos psicossociais € sua relevancia para o tratamento
de pessoas com fissura labiopalatina.

Abaixo, a categorizagdo dos profissionais consultados.

QUADRO 13 — Caracterizagao do perfil da equipe de reabilitagdo do HRAC.

Total Geral %

Sexo Feminino 7 (87,5%)
Masculino 1 (12,5%)

Idade 40 a 50 anos 4 (50%)
50 anos ou mais 2 (25%)
Tempo Graduag@o Nao informou 1 (12,5%)
mais de 30 anos 2 (25%)

De 15 a 30 anos 4 (50%)
Tempo no Hospital Nao informou 1 (12,5%)
15 a 30 anos 7 (87,5%)

Pés Graduagdo Especializagdo 2 (25%)
Mestrado /Doutorado 4 (50%)

Nao informou 2 (25%)

Total entrevistados 8 (100)%

Os profissionais da equipe entrevistados eram, em sua maioria, do sexo feminino, com
idades entre 40 e 50 anos. Metade deles com mais de 15 anos de formagao e quase todos com

mais de 15 anos de fun¢@o no Hospital. Dos que informaram, 75% tem pos-graduacio.



87

QUADRO 14 — Sintese das questdes abordadas na entrevista com a equipe de profissionais do

Hospital.

QUESTOES RESPOSTAS TOTAL %
N=8
Emocional/psicoldgico 5 (62%)
1 - O que sdo Interagdes sociais 2 (25%)
aspectos psicossociais? Familia 1 (12,5%)
Socioecondmico 5 (62%)
Profissdo/trabalho 2 (25%)
Escola 4 (50%)
Cultura 1 (12,5%)
Emocional/psicoldgico 3 (37%)
2 - Quais aspectos podem influenciar o | Familiar 2 (25%)
tratamento do paciente com fissura? Socioecondmico 4 (50%)
Interagdes sociais 1 (12,5%)
Confianga no tratamento 1 (12,5%)
3 — Interesse pelas condi¢des Sim, pois ajuda no tratamento 5 (62%)
psicossociais dos pacientes que atende.
4 — Contribuigdo do estudo psicossocial | Maior interagdo com paciente 5 (62%)
na area de atuagéo. Augxilia no trabalho 3 (37%)
Todos 1 (12,5%)
5 — Aspectos no instrumento relevantes Expectativas do tratamento 1 (12,5%)
para a especialidade. Satisfagdo com tratamento 1 (12,5%)
Satisfagdo com a fala 1(12,5%)
ndo respondeu 4 (50%)
Mais interagdo com Psicologia 1(12,5%)
6 — Observagdes adicionais. Instrumento esta completo 2 (25%)

Os profissionais entrevistados tiveram a oportunidade de analisar o instrumento

apresentado e fazer suas observagdes. Quando questionados sobre o que seriam os aspectos

psicossociais, as respostas permearam as questdes psicologicas e emocionais, condigdes

socioecondmicas, escola, trabalho e relagdes sociais.
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Sobre a influéncia dos aspectos no tratamento das fissuras, os profissionais
lembraram-se da questdo socioecondmica seguida da emocional e familiar. Todos apontaram
ter interesse nos aspectos psicossociais dos pacientes, afirmando que estes contribuem para a
compreensdo ¢ melhoria do tratamento, salientando inclusive a importancia de saber sobre a
satisfacdo com o tratamento oferecido. De modo geral, todos elogiaram o instrumento, dando

énfase na necessidade de implanta¢do do mesmo no prontudrio.

5.8 — Aplicagdo do instrumento nos pacientes.

A 1% versdo do instrumento foi aplicada por psicologas e assistentes sociais em 20
pacientes, sendo 10 adolescentes e adultos e 10 criancas. Em reunido com as profissionais que
aplicaram o instrumento, foram apresentadas a pesquisadora algumas sugestdes:

e Definir, na escala de pontuagdo, uma nota neutra para ser aplicada aqueles que nao

estudam ou ndo trabalham, de forma a ndo serem prejudicados na avaliagdo total.

e No item identificacdo, foi sugerida a inser¢do do quesito tempo de tratamento com
base na data da matricula, considerando que nem sempre o paciente tem este dado
exato.

e No item escolaridade, deve ser esclarecida a série no ensino fundamental, o curso no
ensino superior e a especialidade na pds-graduacéo.

e Foi proposto que seja especificada a ocupagdo atual e a situagdo ocupacional como
ativo, inativo, aposentado, desempregado ou estudante.

e Na opcdo tratamento anterior ao HRAC, trocar o item ndo se aplica por sim ou nio.

e Substituir o item “moradia” por “regido de moradia”.

e Identificar se o respondente € o paciente, 0 acompanhante ou ambos.
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e Na apresentacdo do instrumento, colocar itens como: “qudo satisfeito estd com” ou
“com que frequéncia” no cabegalho dos blocos e ndo no inicio de cada pergunta.

e No dominio psicologico, acrescentar a questdo: “Com que frequéncia fala sobre a
condi¢do de pessoa com fissura?”.

e No dominio relagdes sociais, incluir questdes sobre relacionamento afetivo e apoio das
pessoas na escola.

e No dominio meio ambiente, incluir: a satisfacdo com o acesso aos servigos de saude
fora do HRAC; a satisfacdo com os meios e comunicacdo/informagdo que possui; a
satisfacdo com os recursos oferecidos na escola; a satisfagdo com as condigdes do
ambiente de trabalho;

e As questdes 36 e 38 do dominio meio ambiente estavam muito parecidas, confundindo
o examinando, pois ambas perguntavam sobre a satisfagdo com o tratamento. Sugeriu-

se anulacdo de uma delas e inclusdo de outra questio pertinente ao dominio.

Inicialmente, foi proposta uma forma de avaliagdo por somatoria de pontos, separados por
dominios e depois uma soma geral de todos os dominios, significando assim, a pontuagao
total do desempenho psicossocial. Porém, com a sugestdo de itens “ndo aplicdveis” para
pessoas que ndo trabalham e/ou ndo estudam, por exemplo, foi necessaria uma corre¢do pelo
calculo da média, de forma a ndo prejudicar a pontuagdo do paciente que nio se encaixe em
algum item.

A seguir, o instrumento finalizado apds as aplicagdes, analises e discussdes.



5.9 — Instrumento ap6s analise e aplicacdo

Figura 3 - Instrumento de avaliacdo psicossocial apos andlise e aplicagdo — 2* versdo.

AVALIACAO DO DESEMPENHO PSICOSSOCIAL DE PACIENTES COM FISSURA LABIOPALATINA — HRAC/USP

Data:

Nome:
Local atendimento: ( )Ambulatdrio
Respondente:

I - IDENTIFICACAO

() Proprio paciente

RG:

( )Internacdo
( )Acompanhante

() outro

Nascimento:

data / / idade: anos

Sexo:

(O™ ()F

naturalidade

Tipo fissura

() pré-forame incisivo
() transforame incisivo
() pos-forame incisivo
() fissuras faciais raras

Doengas /anomalias relacionadas ou
ndo a fissura.

() sim
() ndo

qual:

Tratamento anterior ao HRAC

()sim
( ) ndo

() menos 1 ano
() 1a5anos
()5a10anos

() mais de 10 anos

Tempo tratamento no HRAC

) menos 1 ano
)1 a5 anos

)5 al0anos

) mais de 10 anos

data matricula
no prontuario

S S

Estuda

) sim
) ndo

Escolaridade

) analfabeto

) fundamental ( série)
) médio ( série)
) superior (curso: )

) pds graduacdo (area )

( )completo
() incompleto

Situagdo Ocupacional

) ativo

) aposentado

) desempregado

) estudante

) afastamento - licenca

Ocupagido:

Estado Civil

) solteiro
) casado

) separado/divorciado
) vitivo

Filhos

) ndo aplicavel
) um
)de2a4

) 5 ou mais

Religido

) sem religido

) Catdlica

) Evangélica/protestante
) Espirita

) Testemunha de Jeova
) outra

Regido de Moradia

) Norte

) Nordeste

) Sul

) Sudeste

) Centro Oeste

(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
() unido estavel
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(

Cidade:
Estado:

() outro pais
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Abaixo estdo algumas perguntas sobre as vivéncias do paciente nos Gltimos 15 dias. E
importante que todas sejam respondidas, assinalando a alternativa que melhor se aplica. Ao
final, calcule a média de cada dominio dividindo a soma dos pontos pelo numero de respostas
respondidas (desconsiderando as respostas “ndo se aplica”). O total geral se dard pela média
dos quatro dominios, sendo que maiores valores correspondem a melhor desempenho

psicossocial.
. Nem .
DOMINIO FISICO .MulFO Insatis- satisfeito Satis- Mu} to Nao
nsatis- . . satis-
. feito nem feito . se
feito LT feito .
insatisfeito aplica
Quio satisfeito esta com:
1 a aparéncia da boca? 1 2 3 4 5
2 a aparéncia do nariz? 1 2 3 4 5
3 as condi¢des de fala? 1 2 3 4 5
4 a capacidade no trabalho? 1 2 3 4 5
5 a capacidade na escola? 1 2 3 4 5
6 a sua alimentagdo? 1 2 3 4 5
7 0 seu sono 1 2 3 4 5
Muito Algumas Rara- Nao
Sempre frequen- Nunca
temente vezes mente s;
Com que frequéncia aplica
8 fica doente? 1 2 3 4 5
9 observa prejuizos funcionais (oclusdo e | ) 3 4 5
fala) decorrentes da fissura?
acha que a fissura ¢ perceptivel pelos
10 outros? 1 2 3 4 5
SUBTOTAL — média / =
DOMINIO PSICOLOGICO Algumas | Frequen- | Wit Nio
Nunca frequen- | Sempre
Vezes temente temente se
Com que frequéncia aplica
sente discriminagdo da familia por causa da
11 fissura? 5 4 3 2 1
12 sente discriminag¢do na escola por causa da 5 4 3 2 1
fissura?
13 sente discrimina¢do no trabalho por causa 5 4 3 ) |
da fissura?
sente discriminag@o na vida social por causa
14 da fissura? > 4 3 2 !
15 | fica satisfeito com sua aparéncia fisica? 1 2 3 4 5
16 | ¢ capaz de aceitar ¢ falar sobre a propria | ) 3 4 5
condi¢do de pessoa com fissura?
17 apresenEa ?sentlmentos como ansiedade, ou 5 4 3 ) |
depressao?
18 tem capacidade de resolver os proprios | 5 3 4 5
problemas?
19 | acha que a vida tem sentido? 1 2 3 4 5
20 | esta feliz e satisfeito consigo mesmo? 1 2 3 4 5
SUBTOTAL — média / =

Continua
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Continuagao
) . Nem
DOMINIO RELACOES SOCIAIS Muito . ruim Muito Nao se
. Ruim Bom .
ruim nem bom aplica
Como avalia: bom
21 | o relacionamento com a familia? 1 2 3 4 5
22 | o relacionamento com amigos/colegas na
. . 1 2 3 4 5
vida social?
23 | o relacionamento com amigos/colegas da 1 5 3 4 5
escola?
24 | o relacionamento com amigos/colegas do
1 2 3 4 5
trabalho?
25 | seus relacionamentos afetivos? 1 2 3 4 5
26 | o apoio que recebe de familiares para o
1 2 3 4 5
tratamento?
27 | o apoio que recebe de colegas e amigos
1 2 3 4 5
para o tratamento?
28 | sua capacidade para fazer amizades? 1 2 3 4 5
29 | sua participagio junto as decisdes da equipe
1 2 3 4 5
sobre o tratamento?
30 sua capacidade de comunicacdo | ) 3 4 5
interpessoal?
SUBTOTAL — média: / =
: Algumas | Frequen Muito Nao se
DOMINIO MEIO AMBIENTE Nunca gu dUN | frequen- | Sempre | aplica
Vezes temente
temente
Com que frequéncia
31 | aproveita as oportunidades de lazer
. . 1 2 3 4 5
oferecidas na comunidade?
3 considera ter informagdes suficientes sobre 1 > 3 4 5
o tratamento?
Nem
ilr\l/izgs Insatis- Sat:lgilto Satis- Muito I;Iaﬁcsae
S feito Lo feito satisfeito P
feito insatis-
Quao satisfeito esta com: feito
33 | as condigdes da sua escola? 1 2 3 4 5
34 | as condi¢des do seu ambiente de trabalho? 1 2 4 5
35 | Os meios de comunicacdo e informagdo que 1 ) 3 4 5
possui?
36 | acondigdo econdmica da sua familia? 1 2 3 4 5
37 | o local onde mora? 1 2 3 4 5
38 | os resultados do tratamento? 1 2 3 4 5
39 | Osrecursos de apoio a reabilitagdo na 1 ) 3 4 5
cidade ou regido de origem (extra HRAC)?
40 | © acesso aos servigos de saude da sua | ) 3 4 5
comunidade?
SUBTOTAL - média / =
111 - AVALIACAO — DESEMPENHO PSICOSSOCIAL:
DOMINIOS Média Pontos DESEMPENHO OBSERVACOES
Fisico ( )1,0al4d MUITO RUIM
Psicoldgico ( )Del,Sa24 RUIM
Relagoes Sociais ( )De25a34 REGULAR )
. - Nome e Registro do
Meio Ambiente ( )De3,5a44 BOM Profissional
MEDIA GERAL /4= ( )De4d,5a5,0 MUITO BOM
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O Instrumento, concluido na sua segunda versdo, apresenta os aspectos psicossociais a

serem investigados em pessoas com fissura labiopalatina. Tem um total de 40 questdes
divididas em quatro blocos com 10 questdes cada.

Cada bloco com dez questdes representa um dominio: Fisico, Psicologico, Relacdes

Sociais e Meio Ambiente. A distribuicdo das questdes buscou abranger os pardmetros

necessarios para que os ambitos estudados fossem representados e a avaliagdo fosse feita sem

prejuizo para nenhum dominio. Abaixo, a caracterizagdo dos dominios e suas vertentes.

Fisico: Satisfacdo com aspectos estéticos e funcionais; capacidade de realizagdo de

atividades diarias, profissionais e académicas e estado de saude.

e Psicologico: sentimentos de rejeicdo e discriminacdo relacionados a fissura em
diferentes ambientes, sentimentos negativos em relagdo a si mesmo, aceitacdo da
condicdo de pessoa com fissura e autossatisfagao.

e Relagdes Sociais: relacionamentos com familiares, afetivos, amigos e colegas de
trabalho e/ou da escola; relacionamento com equipe de reabilitagdo; habilidades
sociais referentes a comunicacdo interpessoal.

e Meio Ambiente: condicdes do ambiente que a pessoa vive ou frequenta. Acesso aos

servicos de saude, condi¢des do local de moradia, trabalho ou estudo; oportunidades

de lazer, meios de comunicacao ¢ informagao e condi¢des socioeconOmicas.

A avaliagdo, a partir da média dos valores atribuidos para cada questdo nos quatro
dominios isoladamente e, depois, da média geral, dard ao aplicador a visdo das condicdes

psicossociais do paciente entrevistado e seu reflexo na qualidade de vida.



DISCUSSAO
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6 — DISCUSSAO.

O atendimento humanizado foca o conjunto das relagdes entre profissionais e usuarios,
entre os diferentes profissionais, entre as diversas unidades e servigos de satde e entre as
instancias que constituem o Sistema Unico de Satde (SUS) e tem como objetivo principal
implementar no ambiente hospitalar uma pratica acolhedora, considerando os aspectos fisicos,
subjetivos e sociais que compdem o atendimento a saide.

E percebido que, apesar do HRAC ser uma instituigio com grande numero de
pacientes atendidos, ndo houve abalamento negativo das habilidades e sensibilidades de seus
profissionais. Comprovadamente, o Hospital tem recursos técnicos de alta qualidade para
oferecer aos seus pacientes, sendo entdo, 0 momento de investir no interesse pela forma de
vida destes, de como a reabilitacdo reflete na vida diaria de cada um. Nao que isto ja ndo
acontega, mas surge a necessidade de sistematizar tais informagdes, de forma a enriquecer os
interesses cientificos e praticos da equipe interdisciplinar, afinal, os registros viabilizam o
conhecimento e sua troca.

Como apresentado na revisdo de literatura, as fissuras labiopalatinas representam boa
parcela das malformacdes craniofaciais congénitas e seu tratamento reabilitador ¢ longo e
complexo. Dentro desse contexto estd o sujeito com todas as suas relacdes e modos de vida,
seu ambiente e as contingéncias ao seu redor.

Um tratamento como este exige um corpo de profissionais dedicados que
acompanhardo o desenvolvimento e as necessidades dos pacientes em todas as faixas etarias,

num contexto interdisciplinar, até a alta definitiva (Shaw e Semb 2007).
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Desse modo, o paciente conta com o apoio da Psicologia e do Servigo Social que se
fazem intrinsecamente importantes no processo reabilitador.

A medida que a pessoa se desenvolve, surgem necessidades e expectativas que devem
ser trabalhadas pela Psicologia. Especial atencdo deve ser dada a satisfagdo do paciente
consigo € com o tratamento. A Psicologia tem o dever de identificar questdes relativas as
psicopatologias e inadequagdes comportamentais no modo de vida das pessoas e sugerir
modificacdes que signifiquem melhoria nas condi¢des de vida.

Ao Servigco Social cabe viabilizar o acesso ¢ a continuidade do tratamento,
identificando falhas e/ou dificuldades no processo de reabilitacdo.
Para tanto, mobiliza recursos comunitérios dentro de uma rede de apoio.

A Organizacdo Mundial da Saude (Shaw e Semb 2007) recomenda um atendimento
especializado para as pessoas com fissura, principalmente no que se refere a qualidade de vida
de cada um.

Para desenvolver um instrumento de avaliagio do desempenho psicossocial,
especialmente para pessoas com fissura labiopalatina em tratamento no HRAC, a primeira
questdo a ser respondida neste trabalho é o que seriam os aspectos psicossociais € como estes
interfeririam na vida das pessoas.

Pitta (1996) e Saraceno (1999) apresentam uma definicdo classica para o assunto,
entendendo que aspectos psicossociais tratam das formas de relacionamento do sujeito com o
mundo e consigo mesmo, considerando inclusive fatores como casa, trabalho e lazer. Partindo
desta defini¢do, pode-se entender que aspectos psicossociais englobam os comportamentos € a
estrutura emocional de vida de cada um, além das condi¢des de sobrevivéncia e a forma com

a qual os individuos se relacionam.
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Pretendeu-se entdo desenvolver um instrumento que desse aos profissionais do
Hospital uma situagdo real do desempenho psicossocial. O termo desempenho foi utilizado
para esclarecer que, por meio da aplicacdo do instrumento, os profissionais serdo capazes de
pontuar, ou melhor, avaliar a situa¢do psicossocial do sujeito entrevistado. A partir dai, um
estudo aprofundado sobre algum item que esteja prejudicado pode ser elaborado, ou o
paciente pode ser instruido e encaminhado a um atendimento personalizado, que atenda as

suas necessidades.

6.1 — Os aspectos psicossociais relevantes para o sujeito com fissura labiopalatina.

E bastante clara a relagio entre pessoa com fissura, tratamento reabilitador e aspectos
psicossociais. Os textos de Aiello, Silva Filho e Freitas (2000), Hunt et al. (2005) e Veronez
(2007) sinalizaram esta relagdo e a necessidade de debrucar com mais afinco neste assunto,
visando a um maior entendimento da vida humana, nas condi¢cdes de uma pessoa com fissura
labiopalatina.

Com o levantamento bibliografico de 33 pesquisas relacionadas ao tema realizadas
dentro e fora do pais, observou-se que varios métodos foram utilizados para tratar dos
aspectos psicossociais de pessoas com fissura labiopalatina. A maioria trabalhou com
entrevistas levantando pontos diversos dentro de uma dtica sobre aspectos psicossociais. Uma
pequena parcela também trabalhou com analise de textos. Todo este material apresenta
discussdes e correlagdes entre a pessoa com fissura e as condigdes psicossociais, porém
nenhum traz uma estrutura de identificacdo de aspectos relacionados ao modo de vida da

pessoa com fissura labiopalatina com uma forma de avaliagdo dos mesmos.
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No Brasil, a pesquisa literdria apresentada tem inicio em 1997. Os nove textos
analisados objetivaram tratar diretamente dos indicadores psicossociais e seu reflexo na vida
das pessoas com fissura, levando em consideracdo as diferentes fases do desenvolvimento
(infancia, adolescéncia e vida adulta) em varios momentos de tratamento. A maioria destes
trabalhos foi realizada no préprio HRAC.

Na pesquisa bibliografica internacional, 24 trabalhos foram levantados. Destes, a
maioria discute os aspectos psicossociais e seu reflexo na vida das pessoas com fissura. Uma
pequena amostra dedica-se mais a itens isolados.

Foi identificado na revisdo literdria o uso de alguns instrumentos para a indicacdo de
condi¢des psicossociais. Estes foram utilizados na presente pesquisa, como levantamento de
fatores psicossociais relevantes.

Dentre os instrumentos apresentados, destaca-se o trabalho de Nicodemo e Ferreira
(2006) que desenvolveram um instrumento de avaliagdo do perfil psicossocial de pessoas com
anoftalmia com indicacdo de protese ocular. Bastante aprofundado, este modelo investiga os
antecedentes do individuo, o impacto da doenca vivida pelo paciente, os recursos de
enfrentamento pessoais e familiares e as expectativas com relagdo ao tratamento. Porém, este
instrumento ndo apresenta um critério de avaliagdo, constando apenas de levantamento de
dados. Seguindo o mesmo modelo, tem-se o instrumento de abordagem psicossocial do
individuo e da familia na assisténcia domiciliar de Puschel, Ide e Chaves (2005) que busca de
forma geral observar as condi¢des de vida e saude das pessoas em tratamento de alguma
patologia. Como o primeiro estudo citado, este também remete-se apenas a descrever as
condi¢des, sem avalid-las. J& o WHOQOL-BREF (WHOQOL-Group 1998), avalia a
qualidade de vida enquanto considera as varidveis socioecondmicas, como também as

condi¢des de saude. Este instrumento abrange bem as questdes psicossociais, originando
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resultados claros e objetivos sobre a qualidade de vida do sujeito, contudo, com uma forma
dificil de corre¢cdo, o que limita a aplicabilidade do instrumento a pesquisa sistematizada e
inviabiliza seu uso em rotinas de atendimento ambulatorial.

A literatura estudada e os instrumentos analisados apresentam énfase nos aspectos
familia, escola, trabalho, relacionamentos sociais, tratamento da fissura, estado emocional,
percepgao de si mesmo e relacionamento social.

A andlise de prontuarios da Psicologia e do Servico Social foi realizada tendo em vista
identificar os itens abordados nos protocolos clinicos e nos registros manuscritos no item
“Evolu¢do” de cada secdo. Foram investigados 100 prontudrios logo apds os pacientes serem
atendidos pelas duas especialidades. O perfil de pacientes atendidos nesta amostra classifica-
os como sendo a maioria do Estado de Sdo Paulo, do sexo masculino, com fissura tipo
transforame incisivo, ratificando os dados do perfil de pacientes com fissura atendidos no
HRAC, de acordo com Freitas et al. (2004).

No momento da pesquisa, a se¢do da Psicologia ndo possuia um formulario
sistematizado no prontudrio. Por informag¢@o de uma psicéloga do HRAC, a pesquisadora foi
orientada a analisar um modelo aplicado anteriormente a pacientes do Projeto Florida que
trazia questdes especificas sobre desenvolvimento, sociabilidade, relagdo com a fissura e
expectativas do tratamento. Contudo, este modelo ja ndo ¢ mais utilizado, enfraquecendo o
registro dos dados que se obtém dos pacientes. Cardoso (2008) afirma que a segdo de
Psicologia do HRAC ¢ uma das que apresentam mais inconsisténcia na coleta e registro dos
dados referentes a qualidade de vida dos pacientes, inviabilizando pesquisas futuras.

De qualquer forma, o instrumento sugerido foi analisado; nele foram encontrados
aspectos como situacdo econdmica, relacionamentos sociais e familiares, emogdes e

expectativas com o tratamento.
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A secdo do Servico Social possui um protocolo de investigagdo de condigdes
socioecondmicas como ocupa¢do, numero de membros na familia, condi¢des de salario e
moradia. Também ha a preocupagdo com os relacionamentos familiares, religido e
expectativas com o tratamento. Este formulario compreende o estudo social que ¢ realizado
com o paciente periodicamente e d4 parametros para a situagdo geral do paciente dentro e fora
do Hospital (Graciano, Lehfeld e Neves Filho 1999). Considerando a saude como um direito
do cidadao e dever do Estado, o estudo social visa conhecer as condi¢des de vida dos usuarios
e suas relagdes. Portanto, ndo tem um carater de seletividade, ao contrario, visa garantir
direitos ao cidadao.

Os registros de “Evoluc@o” dos prontudrios da Psicologia e do Servigo Social foram
apresentados nos Quadros 7 e 8. Por se tratarem de anotacdes livres, foi necessario buscar um
controle dos dados obtidos por meio de categorias.

As folhas de “Evolucdo” da Psicologia apresentam poucas informagdes, ndo
especificando o motivo do atendimento nem a presenca ou nido de acompanhante na
entrevista. Os aspectos psicossociais abordados permeiam escola, estado emocional, familia e
satisfacdo com o tratamento. A demanda maior refere-se as orientagdes sobre o tratamento.

Os registros da “Evolucdo” do Servigo Social apresentam-se um pouco mais extensos.
Também na maioria dos casos ndo se especifica a razdo do atendimento nem a presenca de
acompanhantes. Os principais aspectos encontrados foram: relacionamento familiar, trabalho
e satisfagdo com o tratamento, com demanda significativa a respeito de orientagdes sociais
como transporte e hospedagem para o tratamento.

Encontra-se uma semelhanga nos aspectos psicossociais registrados pela Psicologia e o
Servico Social. As afirmag¢des de Cardoso (2008) levam a crer que mais areas do Hospital

busquem as mesmas informagdes sobre a qualidade de vida. Este dado fortalece a iniciativa de
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criar um instrumento Unico, que abranja as questdes psicossociais dos pacientes e sirva para a
consulta de todas as areas interessadas, otimizando o trabalho e favorecendo a integragdo.
Desta forma, evitar-se-ia a repeticdo de topicos e/ou duplicidade de informagdes e, tanto o
paciente, quanto o profissional e o proprio Hospital seriam beneficiados pela objetividade desse
instrumento.

E real a preocupacdo com questdes éticas ao se realizar registros em prontuarios. O
Conselho Federal de Psicologia apresenta as normativas para elaboragdo de registros de
documentos, salientando que a linguagem nos documentos deve ser precisa, clara, inteligivel e
concisa, ou seja, deve-se restringir pontualmente as informagdes que se fizerem necessarias,
recusando qualquer tipo de consideragdo que ndo tenha relagdo com a finalidade do
documento especifico. Os registros devem ser subsidiados em dados colhidos e analisados a
luz de um instrumental técnico. O emprego de frases e termos deve ser compativel com as
expressoes proprias da linguagem profissional. Deve-se ainda dar especial atengdo ao sigilo
evitando riscos e compromissos em relagdo a indevida utilizagdo das informagdes (Conselho
Federal de Psicologia SP 2003).

Como os demais 6rgios de classe relacionados a satde, também o Conselho Federal
de Servico Social apresenta em seu cddigo de ética as normas para o sigilo profissional,
esclarecendo que em trabalho multidisciplinar sé poderdo ser prestadas informagdes dentro do
estritamente necessario (Conselho Federal de Servigo Social, 1993).

O HRAC, por se tratar de um hospital de ensino, onde se prioriza o atendimento de
qualidade, o respeito ao ser humano e a evolugdo pela ciéncia, deve manter total cuidado com
as informacgdes de seus pacientes. Contudo, ndo se deve justificar a escassez de informagdes

nos prontudrios por esta oOtica, sendo esses ricas fontes de pesquisa. Evidencia-se a pouca
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atencdo dada a este assunto de forma que as informacdes ndo se apresentam organizadas e
estruturadas, ndo atendendo, assim, as demandas cientificas e profissionais da instituicao.

As entrevistas com as profissionais da Psicologia e do Servigo Social trouxeram
grandes esclarecimentos sobre a pratica profissional e a aplicabilidade do instrumento a ser
desenvolvido.

O perfil destas profissionais ¢ interessante: todas sdo mulheres, com idades entre 40 e
50 anos, com mais de 15 anos de formagdo. O tempo de atuacdo no HRAC chega aos 30 anos
para algumas e a maioria tem pos-graduacao, stricto e lato sensus. Trata-se de uma equipe que
conhece a historia do Hospital e dos seus pacientes. Trabalham em setores bem préoximos no
ambulatério e internagdo e se utilizam de métodos semelhantes de abordagem com os
pacientes, entre estes a entrevista.

A entrevista é uma relagdo, com caracteristicas particulares, que se estabelece entre
duas ou mais pessoas. E defendida como “uma relagdo humana na qual um dos integrantes
deve procurar saber o que estd acontecendo e deve atuar segundo esse conhecimento. A
realizacdo dos objetivos possiveis da entrevista (investigacdo, diagnostico, orientagdo, etc.)
depende desse saber e da atuagdo e acordo com esse saber” (Bleger 1987 p.12).

Um dado relevante foi em relagdo ao uso de critérios para o atendimento dos
pacientes. A Psicologia afirma se guiar pela propria experiéncia e pelas condi¢des que o
paciente apresenta no momento. O risco desse modelo estd na possivel perda de informagdes,
caso o profissional ndo for habilidoso o bastante para extrai-las. O Servigo Social direciona-se
com base nos recursos para a reabilitagdo e no protocolo de estudo social, além do

levantamento das dificuldades evidenciadas pelos pacientes.
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O uso disseminado de critérios, mais uma vez, justifica a importincia de um
instrumento de investigacdo que oferecerda mais seguranga na atuagdo profissional com
retorno garantido para o paciente. O uso de um material estruturado facilita a dindmica de
atendimento e o registro de dados.

Ambas as categorias profissionais concordam sobre os itens considerados aspectos
psicossociais como: interagdes sociais, familia, escola e trabalho, sendo de maior relevancia
aquele que tem fissura a questio socioecondmica, seguida da emocional, familiar e intera¢des
sociais.

Para os casos em que as pessoas atendidas salientam dificuldades especificas quanto
ao tratamento ou uma questdo particular referente a reabilitagdo, estes sdo encaminhados para
servigos dentro e fora do Hospital.

Quase todas as entrevistadas afirmaram a importancia de um instrumento de avaliagao
psicossocial. Contudo, houve observagdes, talvez mal interpretadas, sugerindo uma unificagio
das especialidades, temendo que uma invada o campo de atuacdo da outra. Porém, o
instrumento desenvolvido tem o objetivo de unificar informagdes sobre o paciente, que digam
quem ele ¢, como se relaciona com o mundo, o que sente em relagdo a si mesmo, sua cultura
de valores e condigdes de satide e sobrevivéncia. Desta forma a equipe interdisciplinar podera
se beneficiar destas informacdes, cada uma dentro do seu dmbito de atuag@o, como proposto
por Garcia et al. (2007).

Algumas respostas nas entrevistas salientaram a necessidade de maior entrosamento
entre as sec¢des. Pretende-se, assim, facilitar o trabalho, mostrar num Unico material dados
sobre o paciente que ultrapassam as condigdes estéticas e funcionais e que sao de interesse de

todas as areas.
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Um ultimo dado das entrevistas aponta a necessidade de implantagdo do instrumento
no prontuario. Tal decisdo, assim como melhores formas para aplicagdo e analise, cabera a
diretoria do Hospital, apds o mesmo ser apresentado.

A consulta aos hospitais que também prestam servigos e reabilitacdo de fissuras
labiopalatinas no Brasil e exterior trouxe uma realidade diferente da esperada. A grande
maioria ndo retornou a pesquisa, o que faz pensar na pouca contribui¢@o entre as instituigcdes
dentro do préprio universo cientifico. As institui¢gdes que retornaram alegaram nao possuir
modelos de avaliacdo psicossocial, inclusive em um caso ficou demonstrado o interesse em
conhecer o instrumento que se apresenta para que seja adotado.

Um dos objetivos da presente pesquisa seria justamente comparar modelos de
instrumentos a fim de identificar semelhancas e utilizd-los como base para o instrumento que
se pretendeu desenvolver. Infelizmente ndo foi possivel atender a este objetivo.

Mesmo sem modelos sistematizados, duas instituigdes (uma nacional e uma
internacional) sugeriram um estudo a partir de dados da familia, escola, relacionamentos
interpessoais e estado emocional.

De modo geral, buscou-se, com a andlise de todo o material apresentado, identificar
quais aspectos foram estudados pelos autores e sua relagdo com a pessoa com fissura. Esta
analise gerou o Quadro 12, que traz a sintese de todos os aspectos encontrados, totalizando 37
itens destacando-se os mais citados em numero: relacionamento familiar, escolaridade,
ocupagdo, relacionamento social, ajustamento emocional, satisfagdio com o tratamento,
situacdo socioecondmica e estado de satude. Estes sdo discutidos na sequéncia.

A familia € unida por multiplos lacos capazes de manter os membros moralmente,
materialmente e reciprocamente durante uma vida e durante as geragdes. Tem como funcdo

primordial a de protegdo, tendo sobretudo, potencialidades para dar apoio emocional para a
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resolucdo de problemas e conflitos, podendo formar uma barreira defensiva contra agressoes
externas. Por constituir o maior recurso natural para lidar com situagdes potenciadoras de
stress associadas a vida na comunidade, o ambiente familiar ajuda a manter a satde fisica e
mental do individuo (Minuchin 1990).

Considerada a familia como base para todos os relacionamentos da pessoa com o
mundo, as teorias do desenvolvimento humano enfatizam a importancia das experiéncias
familiares na formacdo da personalidade adulta. Acredita-se que o papel assumido pela
crian¢a na familia tem implica¢cdes no comportamento adulto posterior. O apoio familiar a
pessoa com uma deformidade dard a ela a seguranga que necessita para enfrentar as
dificuldades advindas de tal situag¢@o (Tavano 2000).

A escola, como um dos principais agentes socializadores, € responsavel ndo apenas
pela difusdo de conhecimentos, mas pela transmissdo dos valores de uma cultura entre
geracgdes. A educagdo tem na agdo concreta uma de suas principais bases, envolvendo atitudes
e comportamentos que, repetindo-se e transformando-se no dia a dia, poderdo vir a
consolidar-se como pratica socialmente aceita (Amaral 1997).

A educacgdo ¢ premissa basica para o desenvolvimento e independéncia. Ao contrario
de algumas décadas atrds, a comunidade em geral ja admite o estudo como ferramenta para
alcancar a sobrevivéncia digna. O ambiente escolar é o segundo meio social importante para a
pessoa, depois da familia.

Amaral (1997) afirma que a escola ¢ o lugar de novos relacionamentos, onde a pessoa
sera observada e julgada. Além do mais, € um ambiente para demonstragdo de competéncias e
habilidade adquiridas, o que dependera do desempenho académico e das expectativas de
colegas e professores sobre o aluno. Bachega (2002) constatou que a comunicagdo falha e o

tratamento longo afetam a educacdo de jovens com fissura, principalmente no que se refere ao
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interesse pelos estudos. Outra condicdo que poderia interferir no segmento escolaridade foi
evidenciada por Tavano (1994) que afirma que os professores e colegas julgam mal as
criangas com fissura, atribuindo dificuldades cognitivas em concomitincia a gravidade da
malformag¢do e, consequentemente, influenciando no autoconceito e no desenvolvimento
académico.

Exercer uma ocupacdo da ao ser humano uma identidade. As pessoas sdo reconhecidas
pelo que fazem e pelo que produzem. Segundo Marx e Engels (2002), para viver era preciso
antes de tudo comer, ter habitagdo, vestir-se, entre outros, por meio do desenvolvimento da
atividade fisica humana.

Neste sentido, o trabalho amplia o universo e a agdo do homem, ou seja, enquanto ser
ativo na sua relagdo com a natureza, ele a domina, transforma e se autoconstroéi. Esse papel
desempenhado pela categoria trabalho reflete a histéria humana como a historia da
organizagdo produtiva, no sentido da sobrevivéncia do ser humano.

Existe uma preocupacdo em relacdo a colocacdo da pessoa com malformagdes
craniofaciais no mercado de trabalho. Peter, Chinsky e Fisher (1975) e Ramstad, Otten e
Shaw (1995a) observaram que a sociedade parece valorizar menos o trabalho de pessoas com
fissura, dificultando a contratagdo em empregos formais, embora eles tivessem iguais
condi¢des para o exercicio de fungdes laborativas. Contudo, Blatner (2000) observou que a
maioria dos pacientes com fissura, por ela pesquisados, trabalha no setor tercidrio e ndo
sofrem qualquer discriminacdo por causa da malformacdo, em decorréncia dos resultados

positivos do processo de reabilitagdo.
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Tanto na familia, como na escola ou no trabalho sdo desenvolvidas relacdes sociais.
As relagdes sociais compreendem todas as formas de relacionamento interpessoal necessarias
ao bem-estar do sujeito e a vida em sociedade. E por intermédio das relagdes com o outro que
a pessoa adquire indicadores da percepcdo de si mesmo e de sua participa¢do no mundo.

Peter, Chinsky e Fisher (1975), Tavano (1994) e Aiello, Silva Filho e Freitas (2000)
atribuiram as alteragdes morfoldgicas e funcionais os problemas nas relagdes sociais
vivenciados pelas pessoas com fissura labiopalatina. Por outro lado, Tavano (2000), Patel e
Ross (2003), Marques (2004) e Veronez e Tavano (2005) observaram que a malformagio nao
afetou a vida social e os pacientes detectaram significativa melhora nos relacionamentos
sociais, ap0Os as cirurgias reabilitadoras porque, com a aparéncia e fala melhoradas, sentiam
um aumento da probabilidade de serem aceitos num grupo social. Parece que ndo se pode
mais considerar a pessoa que nasceu com fissura e esta reabilitada, como possuidora de déficit
nos relacionamentos sociais, uma vez que pesquisas recentes mostram os pacientes bem
relacionados socialmente, com bom convivio entre amigos e familiares.

O bem-estar psicoldgico repercute em todas as dimensdes da vida, proporcionando
possibilidades de atuacdo positiva e encorajamento frente as adversidades. Diante de um
tratamento para restabelecimento da satde, toda a carga emocional que acompanha o paciente
desde o diagndstico deve ser considerada (Alves 1995). Desse modo, o estado emocional do
paciente repercute em fatores favoraveis ou desfavoraveis na sua reabilitagio. E importante
que a equipe hospitalar tenha informagdes sobre as condi¢cdes emocionais dos pacientes e,
mais ainda, das suas prdprias, criando dessa maneira condigdes para que uma intervengao
possa ser realizada em harmonia com os principios disciplinadores de um tratamento de

qualidade.
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A preocupacdo com a influéncia da fissura no ambito psicologico reveste-se de
fundamental importancia para os estudiosos do comportamento, pois a saide emocional
contribui efetivamente para a boa qualidade de vida, como afirmam Berlim, Mattevi e Fleck
(2003).

Em estudos com pacientes com fissura labiopalatina, Tavano (1994), Ramstad, Otten e
Shaw (1995b), Garcia, Neme e Chinelato (1999), e Sinko et al. (2005) encontraram danos
psicologicos e distirbios psicossomaticos como ansiedade, depressdo e palpitacdes, além de
uma autoimagem desfavoravel e elevado indice de dependéncia emocional. Os autores
apontaram que o sujeito com fissura tende a ter questdes complexas que conduzem ao
desajuste psicossocial desde a infancia, refletindo negativamente na idade adulta. Por outro
lado, Pruzinsky 1992, Amaral 1997, Endriga e Kapp-Simon 1999, Minervino-Pereira 2000,
Marcusson, Paulin e Ostrup 2002 e Hunt et al. 2005, encontraram, em suas pesquisas, adultos
sem transtornos emocionais aparentes, com autoestima mediana e bem ajustados
psicologicamente.

Vale lembrar que a presenca de desajustamento psicoldgico depende de uma série de
fatores aos quais as pessoas estdo expostas e ndo somente a condi¢@o de ter fissura.

Romano (1999) e Strauss (2001) afirmaram que os pacientes, uma vez inseridos como
ativos no processo reabilitador, participando das decisdes sobre si mesmo e o tratamento, sdo
capazes de avaliar a satisfacdo com os servigos de saude oferecidos de forma responsével. Tal
condi¢do ¢é propria dos pacientes do HRAC em fun¢do da convivéncia intensiva entre a
equipe, o paciente e sua familia, que proporciona um maior conhecimento de suas
inquietagdes ¢ insatisfacdes (Alves 1995). Contudo, referente ao critério de avaliagdo de
satisfacdo com o servi¢o oferecido, € preciso considerar as opinides de Ware (1978), Lemme

Noronha e Resende (1991) e Cesar et al. (2005), que pontuaram que os pacientes tendem a
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avaliar positivamente os servigos prestados gratuitamente, dificultando a investigagdo de
obstaculos que estariam impedindo um atendimento melhor.

Também precursoras de qualidade de vida e bom desempenho psicossocial sdo as
condi¢des socioecondmicas e de sobrevivéncia. Boa parte do que se pode julgar como bem-
estar estd atrelada a uma base financeira familiar que dé garantias a saude, alimentag@o,
moradia, vestuario, educagdo de qualidade, dentre outros.

Ha que se considerar que a pobreza ndo se limita apenas a insuficiéncia da renda, mas
sim, constitui condi¢do que se relaciona a vérios tipos de caréncia. Entre estes, estdo aqueles
que se referem a participacdo do poder publico no assim chamado salério indireto, isto €, a
educagdo, a saude, a previdéncia social e outras. Tanto sob o ponto de vista qualitativo como
quantitativo, a precariedade tem caracterizado esses servigos, permitindo a existéncia de
processo espoliativo em evolucdo (Forattini 1991).

O estado de satude repercute em todos os aspectos da vida do individuo. Este estado,
aliado as condi¢des de vida predizem a capacidade para realizacio de tarefas e a possibilidade
de uma vida em plenitude.

Para a Organizacion Mundial de la Salud (1994), a defini¢do de saude refere-se a
situacdo de perfeito bem-estar fisico, mental e social da pessoa. Segre e Ferraz (1997)
questionam a atual definicdo, pois a consideram ultrapassada por visar uma perfeicdo
inatingivel, considerando-se as proprias caracteristicas da personalidade. Segundo os autores,
quando se fala em "bem-estar" ja se englobam todos os fatores que influem sobre o homem,;
dentre eles, os aspectos biopsicossociais, pois 0 homem € uma integragdo subjetiva de seus

estados fisico, emocional e social.
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O estado de saude e as condi¢des gerais de vida estdo inter-relacionados. Para a sua
compreensdo devem-se considerar mais fatores do que simplesmente a auséncia de doenca,
como os aspectos sociais ¢ de sobrevivéncia. Pois quanto melhor as condi¢des gerais de vida
melhor a perspectiva de qualidade de vida para uma determinada populagao.

Veronez (2007) com o intuito de levantar as condi¢des de vida e saide de pacientes
adultos com fissura labiopalatina, observou que eles tém relacionamentos interpessoais e
convivio familiar de acordo com o esperado para a sua idade e que as possiveis dificuldades
encontradas nos setores educacional e profissional sdo condizentes com a populag@o em geral.
Os pacientes atendidos no HRAC também apresentam bons indices de qualidade de vida,

estavam bem ajustados emocionalmente e satisfeitos com o tratamento recebido.

6.2 — O instrumento de avalia¢do do desempenho psicossocial.

Apos o trabalho de busca dos aspectos psicossociais a serem considerados na realidade
do sujeito com fissura labiopalatina, o desafio foi estruturar tais aspectos de forma que a
quase totalidade deles fosse abordada e fosse possivel obter informagdes psicossociais dos
pacientes de forma bem clara e abrangente.

Foi intencdo desta pesquisa oferecer ao Hospital um instrumento de avaliacdo
psicossocial de facil manuseio. Apesar de bem discutida, € recente a busca por indicadores da
qualidade de vida das pessoas assistidas em servicos de satide. O espectro satide-doencga ¢ as
relacdes profissionais que exigem técnica e tomada de decisdo deixam em segundo plano um
atendimento mais aprofundado. O uso das medidas de qualidade de vida, na pratica clinica,

assegura que o foco do tratamento e avaliagdes seja o paciente € ndo os sintomas.
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No entanto, uma medida, cujo uso além da pesquisa seja efetivado também na pratica
clinica, deve ser simples e rapida de completar (Higginson e Carr 2001).

Na apresentagdo do instrumento de avaliacdo do desempenho psicossocial de pacientes
com fissura labiopalatina, encontra-se primeiramente um cabegalho com dados referentes a
data, identificacio do sujeito, local da aplicagdo do instrumento e identificacio do
respondente. Isso facilita o controle sobre a reaplicacdo periddica do mesmo.

Em seguida, um quadro com dados de identificacdo traz inicialmente os itens
nascimento e sexo. Na sequéncia serdo obtidas informagdes sobre o tipo de fissura, doengas e
anomalias relacionadas a malformacdo ou ndo e tratamento anterior ao HRAC e no HRAC.

E fundamental para qualquer profissional da saude conhecer a gravidade do
comprometimento do paciente que atende, bem como sua caminhada em relagdo ao
tratamento (Graciano, Tavano e Bachega 2007). Isso permite uma aproximagdo com a
realidade do sujeito além de possibilitar uma andlise de tudo que ja foi feito e ainda o que
resta fazer enquanto reabilitagdo.

Em centros como o HRAC, onde o processo reabilitador ocorre por um longo tempo, o
paciente ¢ acompanhado durante todo o periodo por diferentes profissionais de uma equipe
preparada (Aiello, Silva Filho e Freitas 2000 ¢ Abdo e Machado 2005). O sujeito que iniciou
o tratamento da fissura labiopalatina na infincia, vivencia, em meio ao processo reabilitador,
todas as fases de desenvolvimento até sua idade adulta. Sendo assim, um trabalho em equipe
ndo pode dispensar as valiosas informagdes trazidas pelos pacientes.

Ainda na identificacdo, os dados que seguem servem para elucidar as condicdes gerais
de vida. Neste momento pretende-se obter informagdes sobre situacdo escolar e profissional,

estado civil, filhos, religido e regido de moradia. Os itens escolaridade, situacdo ocupacional,
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estado civil e religido foram apresentados conforme as orientagdes do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE 2007).

Para a avaliagdo psicossocial do sujeito fica evidente a necessidade de um
levantamento de suas condi¢des de vida (WHOQOL-Group 1994), por serem estes aspectos
considerados os melhores medidores do estado geral da pessoa.

Muitos modelos foram rascunhados e discutidos até se chegar a primeira versdo do
instrumento. Primeiramente, pensou-se em seguir o modelo apresentado por Nicodemo e
Ferreira (2006) que elencava uma série de questdes com respostas fechadas e semiabertas,
divididas em blocos. Contudo, esse instrumento ficaria muito extenso, € ndo permitiria uma
visdo geral da situacdo, nem uma avalia¢@o do nivel de desempenho psicossocial.

Foi, entdo, que decidiu-se por elaborar um instrumento de avaliacdo que consultasse o
paciente sobre os aspectos psicossociais e que, além disso, desse uma pontuagdo para se ter a
noc¢do de desempenho das condi¢des atuais do sujeito.

Desse modo, a escolha foi por tomar como referéncia o modelo apresentado pelo
grupo de qualidade de vida da Organizagdo Mundial da Satde (WHOQOL 1994) que
apresenta a investigacdo dos aspectos referentes a qualidade de vida dos sujeitos divididos em
dominios: fisico, psicoldgico, relagdes sociais e meio ambiente. Entretanto, o contetido das
questdes e a forma de avaliagdo seguiram os interesses do estudo, adequados a realidade da
pessoa com fissura labiopalatina. Além disso, a divisdo das questdes em dominios ¢ util
somente para agrupar os itens de campos semelhantes, ndo pretendendo representar a
totalidade de cada situacdo em facetas, como a OMS.

A primeira etapa foi distribuir os itens relacionados no quadro-sintese de aspectos
psicossociais dentro dos blocos de dominios. Esse processo foi feito por ordem de citagdes, ou

seja, dos itens que aparecem em mais campos como literatura, entrevistas com profissionais e
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prontuarios. Com base nas orientacdes de Fleck et al. (1999), foi feita esta distribuigdo.
Alguns itens foram desmembrados para melhor compreensdo do paciente no momento da
aplicacdo, o que explica um nimero maior de questdes no instrumento do que os itens
relacionados na sintese de dados para montagem do instrumento (Quadro 12). Outros itens
foram ainda aproveitados no item Identificagdo, anterior a avaliacdo do desempenho.

As questdes foram enquadradas em dominios, sendo necessdrio limitar um nimero
igual de questdes por bloco, apresentando-se, assim, um total de 10 questdes por dominio.

Para a pontuacdo, foi eleita a escala Likert (1932) de: frequéncia, avaliacdo e
satisfacdo, com escores que variam de 1 a 5 (onde 1 e 2 representam uma avaliagdo negativa,
3 a intermedidria e 4 e 5, positiva).

As escalas de Likert requerem que os entrevistados indiquem seu grau de
concordancia ou discordancia com declaragdes relativas a atitude que esta sendo medida.
Atribuem-se valores numéricos e/ou sinais as respostas para refletir a forca e a diregdo da
reacdo do entrevistado a declaragdo. As declaragdes de concordancia devem receber valores
positivos ou altos enquanto as declaracdes das quais discordam devem receber valores
negativos ou baixos (Backer 1995).

A apresentacdo do instrumento preliminar aos profissionais da equipe ndo resultou em
sugestdes de modificacdo significativas. Mesmo assim, observou-se um grande interesse por
parte da equipe na viabilizagdo do mesmo. Os aspectos psicossociais levantados pela equipe
equipararam-se aos demais investigados anteriormente. Todos acreditaram na contribui¢do
positiva deste instrumento e surgiram elogios a iniciativa da pesquisadora.

Apos as aplicagdes do instrumento nos pacientes, percebeu-se a necessidade de alguns
ajustes. Nesse ponto, as principais mudangas permearam uma adaptacdo na linguagem, de

modo a ficar mais acessivel a compreensdo de todos, maior detalhamento nos itens
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escolaridade, tempo de tratamento e ocupagdo. Também foram modificadas algumas questdes
dos dominios de forma a ndo confundir o examinando e ndo deixar de contemplar nenhum
aspecto relevante.

Como colocado acima, a escala Likert prevé a somatdria de pontos para avaliar quais
itens de uma série sdo preferidos ou preteridos pelo examinando. Todavia, foi observado pelos
aplicadores que isto traria prejuizos aquele que ndo se encaixasse em alguma questdo.
Portanto, em decorréncia do instrumento aqui apresentado abranger um grande numero de
pacientes em diferentes situagdes, idades e condi¢des, a melhor op¢do foi pelo calculo da
média de cada dominio isoladamente e, no final, a média geral dos quatro dominios,
respeitando-se os itens ndo aplicaveis.

Os valores das médias obedecem ao critério de aproximacdo para classificar o
desempenho geral de muito ruim (1,0) a muito bom (5,0).

Como os aspectos psicossociais refletem diretamente na qualidade de vida do sujeito,
deve-se respeitar a propriedade subjetiva da mesma (WHOQOL-Group 1994 e Seidl e Zannon
2004) e alia-la aos dados objetivos.

Sendo assim, as questdes do instrumento apresentado iniciam com os enunciados:
“qudo satisfeito esta”, “como avalia” e “com que frequéncia”. Pretende-se assim sugerir que o
examinando remeta-se a uma reflexdo sobre a prépria condi¢do, levando em consideragio
todo o contexto a que a pergunta se aplica. Além do mais, este modelo respeita a
subjetividade de cada um.

O estado de satisfacdo ou de insatisfacdo constitui uma experiéncia de carater pessoal.
Tal aspecto intrinseco projeta-se extrinsecamente no proposito de obten¢do de melhores
condi¢des de vida. Assim sendo, o grau de adaptacdo as situa¢des existentes, ou entdo, o

desejo de mudanca, podera servir para representar a presenca ou auséncia de satisfacao.
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O dominio fisico inicia os blocos, o qual trata das condi¢des de vida e satde que
capacitam o sujeito para uma vida de qualidade. Acredita-se que a satisfacdo com questdes
estéticas e funcionais, além da capacidade para a realizagdo de atividades diarias, representem
bem este dominio.

Destaca-se neste dominio o interesse sobre a satisfacdo do paciente com sua aparéncia,
principalmente na face. A aparéncia parece ser o fator mais agravante para a consolidagdo
social e emocional da pessoa com fissura. Considerando o rosto como o primeiro fator
exposto num contato social, pode-se compreender os sentimentos vivenciados pelos sujeitos
com fissura labiopalatina e os prejuizos decorrentes da deformidade facial. Nos paises
ocidentais onde se tem uma cultura de valorizagdo do belo, da juventude e da capacidade
produtiva do individuo, a malformacgdo facial acaba sendo associada a sentimentos negativos,
de malogro pessoal, impoténcia, falta de confianca e inseguranga.

Omote (1997) afirma que a aparéncia fisica de uma pessoa influencia diretamente no
julgamento e nas relagdes que se mantem com ela. Levando-se em conta os padrdes estéticos
valorizados e aceitos pela nossa cultura, pode-se ter uma ideia do quanto o paciente com
fissura se sente rejeitado, inadequado e ndo aceito socialmente pelo estigma que se instala em
decorréncia da deformidade.

Também ¢ abordada no dominio fisico, a autoavaliacdo do sujeito sobre seu estado de
saude em geral, refletindo na sua capacidade para atividades diarias. A conceituagdo de saude
esta relacionada a capacidade de viver sem doengas ou de superar as dificuldades dos estados
ou condi¢des de morbidade (Casas 2005). Uma avaliacdo baixa neste campo serve como

indicador da necessidade de melhora nos servicos oferecidos de atengdo a saude.
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No dominio psicolégico espera-se obter uma avaliagdo das condigdes emocionais
capazes de serem apresentadas pelo paciente, sem que seja necessario um processo
psicodiagndstico, somente realizados por psicdlogos. Acredita-se que, se a pessoa com fissura
ndo sofre discriminagdo ou preconceito por sua condicdo, e estd feliz e satisfeita consigo
mesma, sem experienciar sentimentos negativos com muita frequéncia, esteja bem
emocionalmente (Berlim, Mattevi e Fleck 2003).

Neste dominio foi dedicada atencdo a discriminag@o e rejeicdo que a pessoa possa
enfrentar por ter fissura labiopalatina, preocupacdo observada em estudos de profissionais do
HRAC como Blatner (2000), Tavano (2000) e Bachega (2002). Em seguida, preocupou-se
com a aceitacdo de si mesmo, fundamental para o bem-estar emocional de acordo com
Minervino-Pereira (2000).

E claro que, o Ambito emocional de uma pessoa compreende muito mais do que o
investigado neste instrumento. Sendo assim, valores significativamente baixos nesta avalia¢ao
pedem encaminhamentos a servigos especializados.

O homem ¢ um ser social. Os relacionamentos interpessoais experienciados no
decorrer da vida daquele que tem fissura labiopalatina sdo intrinsecos a estruturagdo da
identidade, favorecendo a reabilitag@o, naturalmente de modo positivo.

O dominio relagdes sociais apresenta a medida de satisfacdo com os relacionamentos
interpessoais, sendo esta um bom sinal da capacidade comunicativa e adaptativa do ser
humano. E por intermédio das relagdes com o outro que a pessoa adquire indicadores da
percepcdo de si mesmo e de sua participagdo no mundo (Pereira e Mota 1997). Neste bloco,
as relacdes com familiares, amigos e colegas foram consideradas, bem como suas habilidades

comunicativas.
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Déficits na média deste dominio atentam para a necessidade de observagdo de outros
campos isoladamente como o convivio familiar, o estudo e o trabalho, que provavelmente
estardo também prejudicados, sugerindo apoio, orientagdes e encaminhamentos.

O dominio meio ambiente foi estruturado acreditando-se que as condi¢des das quais as
pessoas dependem e vivem, dizem muito sobre a qualidade de suas vidas. As percep¢des do
sujeito sobre questdes ambientais dos lugares que frequenta, informagdes e meios de
comunica¢do, economia, moradia, lazer e acesso aos servicos de saude sdo necessarias para
que se possa fazer uma avaliagdo de quanto isto pode interferir nas condigdes gerais de vida
(Brasil 1990). Além destes itens, interessa neste dominio a satisfagdo com os resultados com o
tratamento e os recursos de apoio a reabilitagdo que recebe em sua comunidade, tdo
importantes para um trabalho eficiente. Vale lembrar que a avaliacdo de servigos gratuitos
reveste-se do viés da gratidao e medo de perderem o que € de direito (Ware 1978).

Mais do que base fisica a partir e por meio da qual a pessoa recebe informagdes, o
ambiente ¢ um agente continuamente presente na vivéncia humana. Grande parte do
comportamento do individuo envolve a interacdo com o espago € no espaco. O uso do meio
ambiente pelo ser humano e as relagdes entre a pessoa e o local onde se encontra devem-se
tanto as caracteristicas bioldgicas da espécie quanto as caracteristicas e vivéncias proprias do
individuo e do grupo etario e social no qual se insere (Pol e Morales 1991).

A compreensdo dada aos quatro dominios isoladamente e o resultado geral da
avaliacdo do desempenho psicossocial de pessoas com fissura labiopalatina pretendem

refletir, portanto, sua qualidade de vida.
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6.3 — Instru¢des para aplicacdo e corre¢dao do instrumento.

O instrumento de avaliagdo do desempenho psicossocial elaborado para pessoas com
fissura labiopalatina foi desenvolvido com o intuito de oferecer aos pacientes condicdes de
situar os mesmos quanto a sua realidade dentro e fora do &mbito hospitalar.

Espera-se com os resultados da avaliagdo obter dados sobre como a pessoa que passa
pelo tratamento oferecido no HRAC estd vivendo, suas expectativas e
dificuldades/facilidades.

Deve ser enfatizado que todo o instrumento refere-se as duas ultimas semanas
(aproximadamente 15 dias). Como os elementos constitutivos do instrumento objetivam
avaliar as condigdes psicossociais e seu reflexo na qualidade de vida, as questdes foram
elaboradas levando em considerag@o o tempo recente, pois somente assim poderao ser obtidos
os resultados esperados, pois, para cada individuo hd uma forma de operacionalizar sua
avaliag@o. Desse modo, a avaliagdo de um mesmo individuo pode variar com o tempo, com as
mudangas de prioridades ao longo da vida e com as circunstancias pelas quais a vida pode se
modificar (Pruzinsky 1992, WHOQOL-Group 1994, Morton 1995, Segre e Ferraz 1997,
Paschoal 2000, Lima 2002, Arnold et al. 2004 e Seidl ¢ Zannon 2004).

O instrumento € aplicavel em adolescentes e adultos e também em criangas.
Recomenda-se a aplicacdo em criangas a partir de 8 anos, por ja terem, nesta idade, certo
convivio escolar e maior capacidade de entender as questdes e interpreta-las. Porém, pode ser
que as criangas ndo sejam capazes de responder a todas as questdes com propriedade critica.
Assim, deve-se levar em consideragdo a resposta dos pais ou outro acompanhante como a

melhor resposta.
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A avaliagdo dos aspectos psicossociais pede uma reflexdo madura a respeito do quao
feliz ou satisfeito se estd com as condigdes que se tem. E necessario que a pessoa tenha
condi¢des de observar o mundo a sua volta e atribuir valores positivos ou negativos a sua
condigdo. Por isso, deve-se considerar a versd@o dos pais ou acompanhantes quando o paciente
for uma crianga ou, se por outros motivos, ndo apresentar condi¢des de responder sozinho.

O instrumento deve ser respondido em somente um encontro. O tempo de aplicagdo,
correcdo e devolutiva tem duragdo média de 30 minutos.

E necesséria uma situagdo de privacidade. A aplicagdo deve ocorrer em local livre de
interferéncias, somente na presenca do paciente com ou sem acompanhante e o examinador.

O individuo deve ser adequadamente informado sobre o objetivo da aplicacdo do
instrumento, o0 modo de aplicagdo e o destino dos dados obtidos. Deve também sentir-se a
vontade para esclarecer quaisquer duvidas ao longo da aplicacdo ou suspendé-la quando
desejar.

O examinador deve iniciar explicando que se trata de uma avaliagdo de desempenho
psicossocial, obtendo a autorizac¢do verbal do paciente ou acompanhante para a realizagdo.

As questdes devem ser lidas ao paciente lentamente e exatamente como sio
apresentadas. Porém, quando o respondente demonstrar ndo ter entendido o significado de
alguma pergunta, o entrevistador pode reler a pergunta e explicar com maior profundidade,
respeitando-se sua cultura e estrutura educacional.

O aplicador deve pontuar cada questdo de acordo com a fala do examinando, sendo

que maiores valores correspondem a melhor desempenho.
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As questdes que ndo correspondam a realidade do sujeito investigado devem ser
desconsideradas, como por exemplo, as relativas a trabalho, se o sujeito ndo trabalha, ou a
estudo se o mesmo ndo frequenta escola. Nestes casos, o item “ndo se aplica” deve ser
assinalado.

Tendo finalizado as 40 questdes, os valores das questdes de cada dominio devem ser
somados e divididos pelo nimero de questdes respondidas naquele dominio, subtraindo-se os
itens assinalados como “ndo se aplica”.

O total deve ser escrito na linha “subtotal — média” onde deve ser feito o célculo e
transcrito na tabela de correcdo no final do instrumento, no item correspondente ao dominio
calculado.

Apos calcular as quatro médias, obtém-se a média total pela soma das médias dos
dominios, dividida por quatro.

Feito isso, resta apenas assinalar o valor correspondente na mesma tabela, sinalizando
o resultado final do desempenho de muito ruim a muito bom, e assinar.

O resultado do desempenho total deve ser informado ao paciente. Caso surja um
resultado aquém do esperado em um ou mais dominios especificos, pode-se discutir com o
paciente ou acompanhante as razdes disso, além de oferecer apoio necessario no que consiste
em encaminhamentos ou intervengoes.

O instrumento de avaliacdo do desempenho psicossocial pretende trazer as condi¢des
psicossociais reais vivenciadas pelos pacientes com fissura atendidos pelo HRAC. Entende-se
que ¢ de interesse de toda a equipe de reabilitacdo conhecer mais sobre a qualidade de vida
dos sujeitos assistidos por eles. Sendo assim, este instrumento podera ser consultado por

todos, ficando no prontuario do paciente com livre acesso a equipe interdisciplinar.
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Sugere-se que a aplicacdo e correcdo do mesmo possam ser realizadas pelas

profissionais de Psicologia e Servico Social do HRAC, dada sua maior familiaridade com os

elementos constitutivos do instrumento, que ja fazem parte de sua intervencdo, no entanto, de
forma nao sistematizada.

Apds a apresentacdo do instrumento, caberd a diretoria do Hospital decidir sobre o

modo de aplicagdo e utilizacdo do instrumental. Entretanto, recomenda-se que o mesmo seja

reaplicado no paciente, atualizando a avaliacdo periodicamente, talvez seguindo as ja

definidas Etapas e Condutas Terapéuticas do Hospital (Universidade de Sao Paulo 2001).

6.4 — O instrumento informatizado.

O prontuario médico ¢ documento unico, constituido por informacdes, sinais e
imagens registrados a partir de fatos, acontecimentos e situagdes sobre a satide do paciente e a
assisténcia a ele prestada, com carater legal, sigiloso e cientifico, utilizado para possibilitar
tanto a comunicacdo entre os membros de uma equipe multiprofissional como a continuidade
da assisténcia prestada ao individuo (Conselho Federal de Medicina 2002a).

Conhecido atualmente como Prontudrio Eletronico do Paciente (PEP), em oposicdo ao
prontudrio em papel, o sistema eletronico de armazenamento, organizacdo e disponibiliza¢ao
de informag¢des médicas ja conta com algumas experiéncias no Brasil, mas ainda ndo substitui
completamente o prontuario em papel.

Por meio das Resolugdes 1.638 e 1.639 (Conselho Federal de Medicina 2002a, 2002b),

o PEP foi reconhecido como forma legal de arquivamento das informagdes do paciente.
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O Conselho Federal de Medicina (CFM) reconhece, inclusive, a assinatura eletronica
como legitima substituta da assinatura do médico nos documentos de internacdo, alta e
prescri¢do; define ainda o prontuario como um documento composto pelas informagdes sobre
a saude do paciente e a assisténcia a ele prestada.

Apesar de ser reconhecido desde 2002, o PEP ainda nio atingiu a maior parte das
instituicdes de satde do pais e, nas unidades em que ele estd sendo utilizado, a completa
substitui¢do do prontudrio em papel ainda ndo se verificou, em virtude das dificuldades de
adaptag@o ao novo modelo.

Lopes Dias (2008) faz uma reflexdo da necessidade de providéncias a respeito da
implantacdo do Prontuédrio Eletronico. Precisam estar disponiveis em numero e tecnologias
suficientes os meios eletronicos necessarios a plena implantacdo dos Prontuérios Eletronicos
do Paciente nos hospitais gerais e especificos, considerando suas particularidades. Ainda
persistem duvidas sobre a confiabilidade das informagdes tratadas eletronicamente e sobre o
armazenamento de informacdes através dos meios eletronicos.

Nas unidades de saude que j& iniciaram o processo de implantacio do PEP, ha
resisténcia e despreparo por parte dos profissionais, especialmente médicos, na utilizacdo dos
recursos informacionais na area da saude.

As instituicdes também deparam-se com parcos recursos financeiros e técnicos para
aquisi¢do, manutengdo e desenvolvimento dos sistemas de informagao em satde.

O prontuario médico é considerado o ponto central de todas as atividades de um
sistema de informag@o em saude. As principais vantagens do PEP sdo: acesso remoto e
simultaneo, legibilidade, seguranca de dados, confidencialidade dos dados do paciente,

flexibilidade, integracdo com outros sistemas de informag¢do, captura automatica de dados,
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processamento continuo dos dados, assisténcia a pesquisa, saidas de dados diferentes,
relatérios e dados sempre atualizados.

Pelo pequeno volume que ocupam em relacdo a quantidade de informagdo que sdo
capazes de armazenar, os sistemas eletronicos possuem dispositivos de protecdo eficientes
com menor custo. Contra furtos e outras violagdes eletronicas, essa prote¢do ndo se mostrou
mais problematica do que a dos arquivos tradicionais (Lopes Dias 2008).

O HRAC, que tem um amplo cadastro de pacientes, a implantag@o de tal servigo seria
benéfica e aperfeicoaria o trabalho dos funciondrios. As informagdes sobre os pacientes
poderiam ser visiveis com mais facilidade. As diversas especialidades teriam maior
entrosamento, oferecendo um atendimento de melhor qualidade.

O instrumento apresentado neste estudo seria facilmente adaptado ao modo eletronico.
Um programa especifico converteria as questdes no mesmo modelo que estd. O aplicador
apenas indicaria pelo teclado ou mouse os valores de 1 a 5 atribuidos a cada item. Ao final, o
computador demonstraria as médias em cada dominio e a média geral, sendo visualizadas
pelo aplicador de modo a oferecer um retorno ao paciente ainda mais depressa.

Sabe-se das dificuldades de implantar um servi¢o como o PEP em hospitais publicos,
principalmente por falta de recursos financeiros. Porém, espera-se que o HRAC em breve

passe a utilizar essa tecnologia.
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7 — CONCLUSAO.

A dindmica do processo reabilitador oferecida a pessoa com fissura labiopalatina
envolve o comprometimento por um lado, do proprio paciente e sua familia e, de outro, de
toda a equipe de reabilitacdo e da sociedade.

O HRAC ¢ o exemplo de como competéncia, profissionalismo, respeito e interesse
podem caminhar juntos e ddo 6timos resultados. A uma equipe de profissionais com muitos
anos de experiéncia, soma-se a vontade de que os servigos oferecidos melhorem sempre. Essa
seria a receita do sucesso do Hospital.

Pretendeu-se com este estudo, oferecer uma proposta ao Hospital de um instrumento
de avaliacdo do desempenho psicossocial estruturado especialmente para pacientes com
fissura labiopalatina.

Este material foi desenvolvido detalhadamente. Primeiramente, trabalhando o tema
psicossocial e suas vertentes, para em seguida selecionar, por meio de analise da literatura,
consulta a profissionais e protocolos clinicos, além dos demais centros de reabilitagdo, quais
seriam os aspectos relevantes ao sujeito com fissura labiopalatina.

Foi interessante esse caminho. Percebeu-se na literatura uma preocupagdo com as
condi¢des de vida das pessoas com fissura labiopalatina. Discute-se muito sobre as questdes
psicossociais, porém, com dados e informagdes pouco estruturados. Mesmo assim, hd um
consenso sobre os principais aspectos abordados.

A consulta as profissionais revelou metodologias de trabalho enraizadas e, em alguns
casos, pouco produtivas. Ao mesmo tempo, ficou demonstrada uma grande bagagem e

bastante interesse em melhoria da qualidade dos servicos prestados.
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A andlise dos protocolos e das fichas de “Evolucdo” dos prontudrios comprovou o
interesse pelos aspectos psicossociais na atuagdo profissional da Psicologia e do Servigo
Social. Evidenciou-se que ha espago para um trabalho completo, restando apenas estrutura-lo.

Infelizmente, ndo foi possivel obter dados consistentes dos demais centros de
reabilitagdo de pessoas com fissura labiopalatina, como era um dos objetivos deste estudo. As
devolutivas que foram recebidas pouco colaboraram, revelando uma fragilidade em termos de
intercambio na comunidade cientifica. Sabe-se, contudo, das dificuldades dos nucleos de
apoio a reabilitacdo, principalmente no que se refere a auséncia de profissionais e/ou recursos
para facilitar a comunicag@o entre os centros.

Os aspectos psicossociais sdo conhecidos como um enumerado de fatores que
influenciam diretamente o modo de vida. A grande contribuicdo no tocante aos aspectos
relevantes a pessoa com fissura labiopalatina veio da literatura. Varias fontes pesquisadas
apresentam uma concordancia sobre os aspectos a serem considerados na realidade destas
pessoas, sendo os principais: relacionamento familiar, escolaridade, ocupagao, relacionamento
social, ajustamento emocional, satisfagdo com o tratamento, situacdo socioecondmica e
condigdes de saude.

Observou-se um consenso entre as principais fontes pesquisadas que os aspectos
psicossociais relacionados acima sdo intrinsecamente relevantes para a realidade das pessoas
com fissura labiopalatina, refletindo, assim, sua qualidade de vida. Tais aspectos entdo
serviram de base para a constru¢do do instrumento.

O instrumento que se apresenta foi elaborado pensando em sua viabilidade na rotina
de atendimentos do Hospital, tendo sido construido da maneira mais pratica possivel. Ele
possui 40 questdes divididas em quatro dominios (fisico, psicologico, relagdes sociais € meio

ambiente). Sua aplicacdo é simples e rapida de realizar por um examinador treinado.
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Sua importancia estd na pretensdo de refletir a qualidade de vida de forma que o
profissional possa dar uma devolutiva ao paciente ja no término da aplicagdo, discutindo com
0 mesmo possiveis problemas ou insatisfagdes e planejando estratégias futuras de intervengao.

Este instrumento, adaptavel ao modelo eletronico, serd apresentado a diretoria do
HRAC, cabendo a esta decidir sobre sua viabiliza¢do e formas de utilizacao.

Sabe-se que uma exigéncia de um instrumento de avaliagdo é que este passe por um
processo de validagcdo, ou seja, que suas praticas sejam reconhecidas como corretas pela
comunidade cientifica.

Consequentemente as praticas realizadas nos atendimentos, enquanto baseadas em
protocolos, tém como pressuposto ser uma adequada opcdo clinica e esta respaldada pelas
instituicdes que a legitimam (Castro e Shimazaki 2006).

Sendo assim, o uso sistematico desse instrumento pelos profissionais do HRAC
permitiria, ao longo dos anos, o acimulo de evidéncias sobre sua qualidade psicométrica.

De qualquer forma, sugere-se sua validacdo num estudo futuro, para efetivar a

viabilidade do instrumento a populacdo a que se destina.
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Anexo 1 — Oficio de aprovagio pelo Comité de Etica em Pesquisa

HOSP(TAL e REABILITACAO
pE ANOMALIAS CRANIOFACIAIS
UNIVERSIDADE t& SRC PAULO

Servigo de Apoio ao Ensino, Pesquisa e Extensao
Segao de Apoio a Pesquisa

Oficio n® 219/2009-SVAPEPE-CEP
Bauru, 08 de outubro de 2009.
Prezado(a) Senhor(a)

O projeto de pesquisa intitulado “Protocolo de avaliagdao psicossocial para
pacientes com fissura labiopalatina: elaboragdao de uma proposta’, de autoria de
V.Sa., foi aprovado pelo CEP em 17 de dezembro de 2007. Na reunido realizada em 29
de setembro de 2009, as alteragdes solicitadas e a solicitagéo de alteragio no titulo para:
“‘Instrumento de avaliagdo do desempenho psicossocial de pacientes com fissura
labiopalatina: elaboragao de uma proposta’, foram aprovadas.

Informamos que apés o recebimento do trabalho concluido, este Comité enviara
um parecer final que podera ser utilizado para publicagao.

Atenciosamente,

. ’yf,u«; Cbeterd b
PROFA. DRA. IZABEL MARIA MARCHI DE CARVALHO

Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do HRAC-USP

limo(a) Sr(a)

FULVIA DE SOUZA VERONEZ
AIC

Prof. Dr. José Roberto Pereira Lauris
Saude Coletiva — FOB/USP

Rua Silvio Marchione, 3-20 Bauru SP Brasil
Caixa Postal 1501 CEP 17.012-800
Tel. 55 14 3235 8421
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Anexo 2 — Investigagdo de aspectos psicossociais registrados no item “Evolug@o” dos prontudrios e
protocolos clinicos.

Pesquisa: Instrumento de avaliacdo psicossocial de pacientes com fissura labiopalatina
Pesquisador: Fulvia de Souza Veronez
DATA: __ /  /2008.

RG: Etapa tratamento:
Idade: Sexo: N.
Tipo fissura: Cidade/Estado:

EVOLUCAO DOS PRONTUARIOS

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
EVOLUCAO PSICOLOGIA
EVOLUCAO SERVICO SOCIAL
PROTOCOLOS CLINICOS

ASPECTO SUBITEM

PSICOLOGIA

SERVICO SOCIAL
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Anexo 3 — Entrevista com profissionais da Psicologia e Servico Social do HRAC.

Pesquisa: Instrumento de avaliacdo psicossocial de pacientes com fissura labiopalatina
Pesquisador: Fulvia de Souza Veronez
DATA: _/  /2008.

Nome:

Idade: Sexo: N.
Ano de graduagio: Institui¢do de graduagio:

Cursos de pos-graduagao: Ano conclusio:

Funcéo: Setor: Tempo na instituigao:

1. Para vocé o que sdo aspectos psicossociais?

2. Quais aspectos podem influenciar o tratamento do paciente com fissura?

3. Quais métodos e técnicas vocé utiliza para atender os pacientes/familiares?
() Observagdo () grupal

() Entrevista () individual

() Questionario

() Registro cursivo

() Testes :

() Outros:

4. Ao avaliar os aspectos relevantes na sua consulta, quais os critérios observados para sua
classificacdo?

5. Como ¢ feito o registro do seu atendimento? Vocé encontra dificuldades para fazé-lo?

6. Diante da identificagdo de uma situacido que mereca cuidados especiais, qual o procedimento
realizado?

7. Vocé acha importante, que conste no prontuario um protocolo de avaliacdo psicossocial? Por
que?
()sim ( )ndo

8. Quais dados/informag¢des poderiam estar contidas neste protocolo?

9. Ha alguma observacdo que vocé gostaria de adicionar?
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Anexo 4 — Carta convite aos hospitais de alta complexidade nacionais. Pedido de informagdes sobre a
metodologia de atendimento psicossocial.

Bauru, 02 de dezembro de 2007.

A Diretoria de apoio técnico Hospitalar

Meu nome ¢ Fulvia de Souza Veronez. Sou aluna de doutorado do programa de pds-graduagio
em Ciéncias da Reabilitagdo do Hospital de Reabilitacio de Anomalias Craniofaciais da USP em
Bauru/SP, o Centrinho.

Procuro este hospital, por ele estar credenciado junto ao Ministério da Satde como centro de
alta complexidade no tratamento das malformag¢des craniofaciais.

Gostaria de convidar esta respeitosa institui¢do para participar da minha pesquisa intitulada:
Instrumento de avaliacdo do desempenho Psicossocial de pacientes com fissura labiopalatina:
elaboragdo de uma proposta,; que esta sendo desenvolvida sob a orienta¢do do Prof. Dr. José Roberto
Pereira Lauris e Coorientacdo da Dra. Maria Inés Géandara Graciano. Tal pesquisa objetiva
desenvolver um instrumento de avaliagdo psicossocial que abranja um maior conhecimento das
condi¢des dos pacientes assistidos e atenda aos interesses cientificos e praticos dos profissionais do
Hospital.

Necessito obter informag¢des a respeito da metodologia de atendimento dos setores de
Psicologia e Servigo Social. Bem como se existe a utilizacdo de algum instrumento de investigagdo
diagndstica como instrumento s, manuais ou um perfil psicossocial.

Por favor, caso possa contribuir com tal pesquisa, enviem seu material por correio ou via e-
mail, juntamente com o termo de consentimento assinado (anexo) como informado abaixo, até o dia
31 de maio de 2008.

Certa da sua contribuicdo agradego antecipadamente e comprometo-me a informar aos
participantes da pesquisa os resultados e conclusdo deste estudo.

Atenciosamente.

Fulvia de Souza Veronez

Setor de Psicologia

Enderego: Rua Silvio Marchione, 3-20

Bauru - SP CEP: 17.012-900
Telefone: (14) 8112-4111

Email: fulveronez@usp.br
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Anexo 5 — Relagdo dos hospitais de alta complexidade nacionais consultados

Nacionais
HOSPITAL LOCAL
1 Obras Sociais Irma Dulce Salvador
2 Assoc.das Pioneiras Sociais SARAH Brasilia
3 Fund. Ensino Tecnol. Alfenas Universidade Alzira Velano Alfenas
4 Fundag¢@o Benjamin Guimaraes - Hospital da Baleia Belo Horizonte
5 Hosp. Trabalhador/FUNPAR/Fund. UFPR Curitiba
6 Sociedade Piauiense Combate Cancer Hosp. Sdo Marcos Teresina
7 IMIP Instituto Materno Infantil Recife
8 SMS Rio Hospital Municipal N. Sra. do Loreto Rio de Janeiro
9 Hospital Nossa Senhora Conceigdo S.A Porto Alegre
10 | Sociedade Beneficéncia e Caridade Lajeado
11 | Hospital Infantil Joana de Gusmao Florianopolis
12 | FHSC Hospital Regional Hans Dieter Shimidt Joinville
13 | FUNCRAF- Fundag¢do Tratam. de Deformid. Cranio Faciais Santo André
14 | Hospital de Cirurgia Plastica Cranio Facial Campinas
15 | STA. Cs. Mise. N. Sra. Fatima-Benef. Portuguesa Araraquara
16 | Fundagdo Faculdade de Medicina MEC/MPAS Sdo Paulo
17 | Esc. Paulista de Medicina Hospital Sdo Paulo Sdo Paulo
18 | Irmandade da STA. Casa de Misericordia Piracicaba
19 | Hospital de Araguaina Araguaina

Fonte: Brasil. Ministério da Satude. Secretaria de Assisténcia a Satde. Portaria n. 62 de 19 de
abril de 1994. O Secretario de Assisténcia a Saude no uso de suas atribui¢des e considerando
a Portaria SAS/MS n°. 126 de 17 de setembro de 1993 , estabelece as seguintes normas para
o cadastramento de hospitais que realizem procedimentos integrados para realizagdo
estético-funcional dos portadores de ma-formagao labio-palatal para o sistema unico de satde.
[online]. Diario Oficial [da] Republica Federativa do Brasil. 20 abr1994 [acesso em 25 mar

2007]. Disponivel em:

http://sna.saude.gov.br/legisla/legisla/alta lab p/SAS P62 94alta lab p.doc



Anexo 6 - Relag@o dos hospitais de alta complexidade internacionais consultados

HOSPITAL/ ASSOCIACAO LOCAL
1 American Cleft Palate Craniofacial Association EUA
2 The Association of Plastic Surgeons of India (APSI) India
3 European Science Foundations (ESF) Franga
4 European Surveillance of Congenital Anomalies (EUROCAT) Irlanda do Norte
5 International Center of Birth Defects (ICBD) Italia
6 The Smile Train EUA
7 CLAPA - Cleft Lip and Palate Association London Londres
8 ABOUTFACE Boston, EUA
9 TRANSFORMING FACES WORLDWIDE Canada
10 | OPERATION SMILE Norfolk, EUA
11 | PORTAL do CIDADAO com DEFICIENCIA Ponta Delgada Portugal
12 | St. Louis Children’s Hospital EUA
13 | Bill Daniels Center The Children’s Hospital EUA
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Fonte: World Health Organization. CFA diretory of resources. [homepage on the internet].
Geneve: World Health Organization; 2008. [Acesso em 1 fev 2008]. Disponivel em:
http://www.who.int/genomics/anomalies/cfadirectory/en/index3.html



153

Anexo 7 — E-mail aos hospitais e associa¢des internacionais. Pedido de informagdes sobre a
metodologia de atendimento psicossocial.

June 20™ 2008.
To the Psychology and Social Work Departments

My name is Fulvia de Souza Veronez and I am a student at the Graduate Program in
Rehabilitation Sciences at the Hospital for Rehabilitation of Craniofacial Anomalies, University of
Sdo Paulo at Bauru, Brazil. As part of the requirements of the Doctoral Program at USP I am working
on a Thesis which has the main objective of developing and instrument for psychosocial evaluation of
patients with cleft lip and palate.

The intent of this letter is to request information on the instruments that your Institution uses
for Psychosocial evaluation of your patients with Craniofacial Anomalies. If you or your Institution
developed your own instrument, is it available for sharing? If you use a commercially available
instrument, would you share the references of it?

As part of my program I am also investigating how other Institutions around the world address
the Psychosocial needs of their patients? Do you provide treatment? Do you offer programs for
psychosocial development? Would be willing to share the information on treatment and programs? Do
you have written/online information that you distribute to parents? Can this material be shared?

If you and your Institution agree to reply to these requests you can use my e-mail
(fulveronez@usp.br) or the snail mail address below, together with a letter informing your consent.
Beforehand I thank you for your contribution. If you would like I will forward my findings to you.

Sincerely,

N
Fulvia de Souza Veronez

Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais — Universidade de Sdo Paulo (HRAC-USP) Setor
de Psicologia

Street: Silvio Marchione, 3-20 Zip: 17012-900

City: Bauru  State: SP Country: Brazil

Telephone: 55 (14) 8112-4111 email: fulveronez@usp.br

For snail mail use the following:

Fulvia Veronez (Setor de Psicologia) HRAC-USP
Rua: Silvio Marchione, 3-20

17012-900 - Bauru - SP Brazil
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Anexo 8 — Analise do instrumento preliminar por equipe do Hospital.

Nome:

Idade: Sexo:

Ano de graduagio: Institui¢do de graduagio:
Cursos de pos-graduagéo: Ano conclusio:

Funcéo: Setor:

Tempo de atuagio na institui¢ao:

Vocé esta recebendo um modelo de instrumento de avaliagdo psicossocial de pacientes com
fissura labiopalatina. Considerando a proposta interdisciplinar, por favor, solicitamos que analise o
instrumento e responda:

1 - Para vocé o que sdo aspectos psicossociais?

2 - Quais aspectos psicossociais podem influenciar o tratamento do paciente com fissura?

3- Vocé consulta o prontuario sobre as condigdes psicologicas e sociais dos pacientes que atende? Por
que?
( )sim ( )ndo

4 - O estudo psicossocial pode contribuir para o trabalho desenvolvido na sua area.
( )sim ( )ndo
Por qué?

5 - Analisando o instrumento apresentado, teria algum aspecto relevante para sua especialidade, que
vocé gostaria de acrescentar? Quais?

6 - Ha alguma observagdo que vocé gostaria de adicionar?
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Anexo 09 — Termo de consentimento — Pacientes

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o(a) Sr. (a)

portador
da cédula de identidade: , responsavel pelo paciente
* apds leitura minuciosa deste documento,

devidamente explicado pelos profissionais em seus minimos detalhes, ciente dos servicos e
procedimentos aos quais sera submetido, ndo restando quaisquer duvidas a respeito do lido e
explicado, firma seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO concordando em participar da
pesquisa: Instrumento de avaliacdo do desempenho Psicossocial de pacientes com fissura
labiopalatina: elaboracdo de uma proposta, realizada por Fulvia de Souza Veronez CRP: 73329, sob
orienta¢do do Dr. José Roberto Pereira Lauris CREA-SP 93.436; que tem como objetivo desenvolver
um instrumento de avaliacdo psicossocial de pacientes com fissura labiopalatina atendidos pelo
Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais.

Para tanto, solicitamos que os pacientes, participem de uma entrevista, respondendo questdes
do instrumento pré-elaborado as profissionais da Psicologia e do Servigo Social. Desta forma
poderemos oferecer aos assistidos melhores condigdes de tratamento e reabilitacio.

Caso o sujeito da pesquisa queira apresentar reclamagdes em relagdo a sua participagdo na
pesquisa, poderd entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos, do
HRAC-USP, pelo endereco Rua Silvio Marchione, 3-20 no Servigo de Apoio ao Ensino, Pesquisa e
Extensdo ou pelo telefone (14) 3235-8421.

A pesquisadora se compromete a informar aos participantes da pesquisa os resultados e
conclusao deste estudo.

Fica claro que o sujeito da pesquisa ou seu representante legal pode a qualquer momento
retirar ssu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO e deixar de participar desta pesquisa e
ciente de que todas as informacdes prestadas tornaram-se confidenciais e guardadas por forca de sigilo
profissional. (Artigo 16 Codigo de Etica Profissional do Psicologo).

Por estarem de acordo assinam o presente termo.

Bauru-SP de de 2009.

Sujeito da Pesquisa Pesquisador Responsavel

* A SER PREENCHIDO, SE O SUJEITO DA PESQUISA NAO FOR O PACIENTE.

Nome do Pesquisador Responsavel: Fulvia de Souza Veronez
Enderego do Pesquisador Responsavel: Praga Rodrigues de Abreu, 3-84

Cidade: Bauru Estado: SP CEP: 17.015-240
Telefone: 8112-4111 Email: fulveronez@usp.br

Endereco Institucional (Rua, n°): Silvio Marchione, 3-20

Cidade: Bauru Estado: SP CEP: 17.043-900

Telefone: 3235-8000 Ramal: 8031
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Anexo 10 — Termo de consentimento — Setores Psicologia e Servigo Social
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o(a) Sr. (a)
portador da cédula de identidade: ,
funcionario dos setores de Psicologia e Servico Social do Hospital de Reabilitagio de Anomalias
Craniofaciais, apds leitura minuciosa deste documento, devidamente explicado pelos profissionais em
seus minimos detalhes, ciente dos servicos e procedimentos aos quais serd submetido, ndo restando
quaisquer duvidas a respeito do lido e explicado, firma seu CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO concordando em participar da pesquisa: Instrumento de avaliacdo do desempenho
Psicossocial de pacientes com fissura labiopalatina: elaboracdo de uma proposta, realizada por Fulvia
de Souza Veronez CRP: 73329, sob orientagdo do Dr. José Roberto Pereira Lauris CREA-SP 93.436;
que tem como objetivo desenvolver um instrumento de avaliagdo psicossocial de pacientes com fissura
labiopalatina atendidos pelo Hospital.

Para tanto, solicitamos que os funcionarios dos setores de Psicologia e Servigo Social
participem de uma entrevista sobre a importancia de um instrumento padronizado de avaliagdo dos
aspectos psicoldgicos e sociais relevantes para o sujeito com fissura. Desta forma poderemos oferecer
aos pacientes melhores condi¢des de tratamento e reabilitagdo.

Caso o sujeito da pesquisa queira apresentar reclamagdes em relagdo a sua participagdo na
pesquisa, podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos, do
HRAC-USP, pelo endereco Rua Silvio Marchione, 3-20 no Servigo de Apoio ao Ensino, Pesquisa e
Extensdo ou pelo telefone (14) 3235-8421.

A pesquisadora se compromete a informar aos participantes da pesquisa os resultados e conclusao
deste estudo.

Fica claro que o sujeito da pesquisa ou seu representante legal pode a qualquer momento
retirar seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO e deixar de participar desta pesquisa ¢
ciente de que todas as informagdes prestadas tornaram-se confidenciais e guardadas por forca de sigilo
profissional. (Artigo 16 Codigo de Etica Profissional do Psic6logo).

Por estarem de acordo assinam o presente termo.

Bauru-SP de de 2008.

Sujeito da Pesquisa Pesquisador Responsavel

Nome do Pesquisador Responsavel: Fulvia de Souza Veronez
Enderego do Pesquisador Responsavel: Praga Rodrigues de Abreu, 3-84

Cidade: Bauru Estado: SP CEP: 17.015-240
Telefone: 8112-4111 Email: fulveronez@usp.br

Endereco Institucional (Rua, n°): Silvio Marchione, 3-20

Cidade: Bauru Estado: SP CEP: 17.043-900

Telefone: 3235-8000 Ramal: 8031
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Anexo 11 — Termo de consentimento — Hospitais de Alta Complexidade Nacionais
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o(a) Sr. (a)
portador da cédula de identidade: ,
responsavel pelo Hospital: apos leitura minuciosa
deste documento, devidamente explicado pelos profissionais em seus minimos detalhes, ciente dos
servicos e procedimentos aos quais serd submetido, ndo restando quaisquer duvidas a respeito do lido
e explicado, firma seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO concordando em participar da
pesquisa: Instrumento de avaliacdo do desempenho Psicossocial de pacientes com fissura
labiopalatina: elaboracdo de uma proposta, realizada por Fulvia de Souza Veronez CRP: 73329, sob
orientagdo do Dr. José Roberto Pereira Lauris CREA-SP 93.436; que tem como objetivo desenvolver
um instrumento de avaliacdo psicossocial de pacientes com fissura labiopalatina atendidos pelo
Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais.

Para tanto, solicitamos que os hospitais de alta complexidade, que prestam servigos de
atendimento multidisciplinar ao paciente com fissura labiopalatina, fornegam informagdes sobre a
metodologia de atendimento dos servigos de Psicologia e Servigo Social empregados, bem como a
existéncia e aplicabilidade de instrumentos de investigacdo diagnostica, como instrumento s de
avaliagdo psicossocial. Desta forma poderemos oferecer aos pacientes melhores condigdes de
tratamento e reabilitacdo.

Caso o sujeito da pesquisa queira apresentar reclamagdes em relagdo a sua participacdo na
pesquisa, poderd entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos, do
HRAC-USP, pelo enderego Rua Silvio Marchione, 3-20 no Servigo de Apoio ao Ensino, Pesquisa ¢
Extensao ou pelo telefone (14) 3235-8421.

A pesquisadora se compromete a informar aos participantes da pesquisa os resultados e
conclusdo deste estudo.

Fica claro que o sujeito da pesquisa ou seu representante legal pode a qualquer momento
retirar seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO e deixar de participar desta pesquisa e
ciente de que todas as informagdes prestadas tornaram-se confidenciais e guardadas por forga de sigilo
profissional. (Artigo 16 Codigo de Etica Profissional do Psicologo).

Por estarem de acordo assinam o presente termo.

Bauru-SP de de 2008.

Sujeito da Pesquisa Pesquisador Responsavel

Nome do Pesquisador Responsavel: Fulvia de Souza Veronez
Enderego do Pesquisador Responsavel: Praga Rodrigues de Abreu, 3-84

Cidade: Bauru Estado: SP CEP: 17.015-240
Telefone: 8112-4111 Email: fulveronez@usp.br

Endereco Institucional (Rua, n°): Silvio Marchione, 3-20

Cidade: Bauru Estado: SP CEP: 17.043-900

Telefone: 3235-8000 Ramal: 8031
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Anexo 12 — Termo de consentimento — equipe de reabilitagao.
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o(a) Sr. (a)
portador da cédula de identidade: ,
integrante da equipe de reabilitagdo do Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais, apds
leitura minuciosa deste documento, devidamente explicado pelos profissionais em seus minimos
detalhes, ciente dos servicos e procedimentos aos quais serd submetido, ndo restando quaisquer
davidas a respeito do lido e explicado, firma seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
concordando em participar da pesquisa: Instrumento de avaliagdo do desempenho Psicossocial de
pacientes com fissura labiopalatina: elaboracdo de uma proposta, realizada por Fulvia de Souza
Veronez CRP: 73329, sob orientagdo do Dr. José Roberto Pereira Lauris CREA-SP 93.436; que tem
como objetivo desenvolver um instrumento de avaliagdo psicossocial de pacientes com fissura
labiopalatina atendidos pelo Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais.

Para tanto, solicitamos que analise e opine sobre os itens do instrumento de avaliagdo
psicossocial apresentado de forma a contribuir para a constru¢do do mesmo. Desta forma poderemos
oferecer aos pacientes melhores condigdes de tratamento e reabilitagdo.

Caso o sujeito da pesquisa queira apresentar reclamagdes em relagdo a sua participacdo na
pesquisa, poderd entrar em contato com o Comité de Ftica em Pesquisa em Seres Humanos, do
HRAC-USP, pelo endereco Rua Silvio Marchione, 3-20 no Servigo de Apoio ao Ensino, Pesquisa e
Extensao ou pelo telefone (14) 3235-8421.

A pesquisadora se compromete a informar aos participantes da pesquisa os resultados e
conclusdo deste estudo.

Fica claro que o sujeito da pesquisa ou seu representante legal pode a qualquer momento
retirar seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO e deixar de participar desta pesquisa ¢
ciente de que todas as informagdes prestadas tornaram-se confidenciais e guardadas por forga de sigilo
profissional. (Artigo 16 Codigo de Etica Profissional do Psic6logo).

Por estarem de acordo assinam o presente termo.

Bauru-SP de de 2009.

Sujeito da Pesquisa Pesquisador Responsavel

Nome do Pesquisador Responsavel: Fulvia de Souza Veronez
Endere¢o do Pesquisador Responsavel: Praga Rodrigues de Abreu, 3-84

Cidade: Bauru Estado: SP CEP: 17.015-240
Telefone: 8112-4111 Email: fulveronez@usp.br

Endereco Institucional (Rua, n°): Silvio Marchione, 3-20

Cidade: Bauru Estado: SP CEP: 17.043-900

Telefone: 3235-8000 Ramal: 8031
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