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RESUMO

RIBEIRO, Rafael Andrade. Fissura labiopalatina: relagbes entre temperamento e
coping de pré-adolescentes e risco psicossocial familiar. 127 f. Dissertacdo de
Mestrado apresentada ao Programa de Pos-Graduacdo em Psicologia, Pontificia
Universidade Catdlica de Campinas, Campinas, SP, 2018.
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A fissura labiopalatina € um problema que exige cuidados médicos desde o
nascimento até o final da adolescéncia, acarretando varias situacdes estressantes
para o portador e sua familia. Este estudo analisou os processos psicologicos
envolvidos no enfrentamento (coping) de situacbes adversas relacionadas a
doenca e ao tratamento da fissura labiopalatina, incluindo o temperamento de pré-
adolescentes, estresse dos cuidadores e risco psicossocial familiar. Participaram
22 diades, compostas por pré-adolescentes, com idade média de 11 anos, e seus
cuidadores, em tratamento especializado. Foram coletados os seguintes dados,
com seus respectivos instrumentos: a) dados descritivos da amostra, estresse e
coping dos cuidadores, pela Ficha de Caracterizacéo; b) risco psicossocial familiar,
pelo Psychosocial Assessment Tool (PAT 2.0); c) temperamento dos pré-
adolescentes, pelo Early Adolescence Temperament Questionnaire — Revised
(EATQ-R); d) coping dos pré-adolescentes, pelo Responses to Stress
Questionnaire — Cleft Lip and Palate (RSQ-CLP), adaptado para este estudo. A
situacdo mais estressora pontuada pelos pré-adolescentes foi ter de usar aparelho
ortodontico. Eles apresentaram um nivel de estresse meédio (M = 19,27). O
comportamento de coping que envolve reconhecimento de suporte social pelos pré-
adolescentes foi 0 mais relatado pela amostra e a estratégia de enfrentamento mais
expressiva foi a Aceitacdo. O Coping de Controle Secundario foi 0 mais frequente.
As familias apresentaram risco psicossocial médio (M = 1,19). Metade dos
cuidadores referiu ndo vivenciar situagcao estressora relacionada ao tratamento, na
coleta de dados. Foram identificadas relacdes significativas entre a presenca de
estresse autopercebido dos cuidadores com um maior nivel de estresse e
agressividade dos pré-adolescentes. O dominio de temperamento Afiliacdo foi o
mais frequente para a amostra, sendo significativamente mais alto para os meninos.
O tratamento longo e com diversos procedimentos invasivos na regido da face
tende a estimular a necessidade de vinculacdo dos pré-adolescentes junto a
pessoas que oferecem suporte emocional e que 0s ajude na resolucdo de
problemas consequentes da deformidade e/ou do tratamento, como pais e
profissionais da saude. Esses resultados indicam a necessidade de oferta de uma
assisténcia integrada e multiprofissional a essa populacao, que incluam a¢des que
minimizem os efeitos danosos dos fatores de risco psicossocial vivenciados pelas
familias mais vulneraveis.

Palavras-chave: fissura labiopalatina; coping; temperamento; pré-adolescentes.
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ABSTRACT

RIBEIRO, Rafael Andrade. Cleft lip and palate: associations among temperament
and coping of pre-adolescents and the familiar psychosocial risk. 127 p. Dissertation
(Master in Psychology) Pontificial Catholic University of Campinas, Life Sciences
Center, Post Graduate Psychology Program, Campinas, 2018.

The cleft lip and palate is a problem that requires medical care from birth until the
end of adolescence, causing several stressful situations for the child and his family.
This study analyzed the psychological processes involved in coping with adverse
conditions related to the malformation and the treatment of cleft lip and palate,
including temperament of preadolescents, stress of caregivers and family
psychosocial risk. 22 dyads, composed of preadolescents with an average age of
11 years in specialized treatment and their caregivers, participated in the research.
The following data were collected with their respective instruments: a) descriptive
data of the sample, stress and coping of caregiver through the Characterization
Form; b) family psychosocial risk through Psychosocial Assessment Tool (PAT 2.0);
c) temperament of preadolescents through Early Adolescence Temperament
Questionnaire — Revised (EATQ-R); d) coping of preadolescents by Responses to
Stress Questionnaire — Cleft Lip and Palate (RSQ-CLP), adapted for this study. The
most stressful situation pointed out by young people was having to wear orthodontic
braces. They exhibited an average stress level (M = 19.27). The coping involving
recognition of social support by the preadolescents was the most reported by the
sample and the most expressive coping strategy for the group of preadolescents
was Acceptance. The Secondary Control Coping was the most frequent. The
families presented an average psychosocial risk (M = 1.19). Half of the caregivers
reported not experiencing stressful situations related to the treatment, in data
collection. Significant relationships were identified between the presence of self-
perceived stress of the caregivers with a higher level of stress and aggressiveness
of the preadolescents. The domain Affiliation temperament was the most frequent
for the sample, being significantly higher for the boys. The extended treatment with
various invasive procedures on the face region tends to stimulate the need for
preadolescents to be associated with people who offer emotional support and assist
them in solving problems resulting from deformity and / or treatment, such as
parents and health professionals. These results indicate the necessity to offer an
integrated and multiprofessional assistance to this population, including actions that
minimize the harmful effects of the psychosocial risk factors experienced by the
most vulnerable families.

Keywords: cleft lip and palate; coping; temperament; preadolescents.
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APRESENTACAO

Iniciei minha aproximacao junto a pesquisa académica durante a graduacéo,
iniciada no ano de 2007, na Faculdade de Psicologia da Pontificia Universidade
Catolica de Campinas (PUC-Campinas), ao envolver-me com o programa de
iniciacao cientifica. Finalizada minha graduacéo, busquei aprimorar minha atuacao
como psicologo e iniciei 0 programa de pos-graduacao lato sensu de Residéncia
Multiprofissional em Saude da PUC-Campinas, onde atuei por 2 anos no Hospital
e Maternidade Celso Pierro, tendo acumulado uma meédia de 5.768 horas de

formacdo na area da saude hospitalar.

ApoOs o encerramento das atividades da Residéncia Multiprofissional, iniciei
duas atividades paralelas. Uma voltada a atuacdo como psicologo hospitalar no
Hospital Sobrapar, local no qual ainda estou vinculado e atuando principalmente
junto aos pacientes em tratamento de fissura labiopalatina (FLP), que € uma
doenca multifatorial de incidéncia relevante no contexto nacional, sendo estimada
sua ocorréncia em 1 individuo a cada 650 nascidos. O impacto da doenca pode
interferir no desenvolvimento do individuo pelo comprometimento em sua
alimentacdo, fala e denticdo, além do aspecto de aparéncia fisica que abrange seu
contexto psicossocial. A outra atividade esta direcionada a pesquisa académica no
grupo de pesquisa “Pesquisas em Saude e Desenvolvimento da Crianga e do
Adolescente”, sob coordenagéo da professora Dra. Sénia Regina Fiorim Enumo
(bolsista de produtividade em pesquisa do CNPq em nivel 1B, no Programa de Pés-
Graduacao em Psicologia, da PUC-Campinas). Neste grupo fui contemplado com
a bolsa CNPq de Apoio Técnico a Pesquisa Nivel 1A e tive a oportunidade de iniciar
meu aprimoramento como pesquisador.

A partir dessas vivéncias, pude identificar as relacfes existentes entre as
demandas observadas na populacdo em tratamento de fissura labiopalatina no
Hospital Sobrapar e os temas estudados no grupo de pesquisa. Esta proposta de
pesquisa ocorreu a partir de observacdes realizadas a partir da minha atuacéo
como psicélogo hospitalar, e do conhecimento adquirido junto aos diversos estudos
realizados pelo grupo de pesquisa. Portanto, com este trabalho pretendo colaborar
com a area da Psicologia Pediatrica e com o tratamento multiprofissional da fissura

labiopalatina (Crepaldi, Linhares, & Perosa, 2006)
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1. INTRODUCAO

Esta Introducéo aborda o diagndstico e o tratamento da fissura labiopalatina,
e, em seguida, os estressores relacionados a essa tematica e vivenciados pelos
portadores da doenca, além dos aspectos psicossociais conexos. No seguimento
da Introducéo, os conceitos psicolégicos de resiliéncia, temperamento e coping séo
apresentados para compreensao dos objetivos e métodos deste estudo.

1.1. Fissuralabiopalatina

O desenvolvimento do ser humano, iniciado a partir da concepgao, percorre
diversos estagios que envolvem a formacdo anatémica do individuo ainda na vida
intrauterina. Quando nesse periodo ha alguma alteracdo no desenvolvimento que
produz uma modificagdo na formagéo da estrutura do organismo, culminando ou
nao em alteracdo da fungcédo dessa regiao em formacgéo, tem-se uma malformacao
congénita. Uma possivel malformacédo € a fissura labiopalatina (FLP), descrita
como uma malformacéo congénita caracterizada por espacos anormais no palato,
no alvéolo e no labio, podendo também atingir algumas outras partes da face, como
nariz e gengiva (Silva et al., 2015). Sua determinacdo ocorre sob variaveis
genéticas e ambientais, sendo desconhecidos todos os fatores envolvidos nessa
dindmica. Sabe-se que alguns fatores de risco ocorrem para aumento da
probabilidade de sua ocorréncia, entre eles: o historico familiar da mesma
malformacédo congénita; o uso de medicamentos ou substancias licitas ou ilicitas
durante a gestacdo; idade paterna avancada; n&o utilizar acido félico e
suplementacdo vitaminica durante a gestacdo (Angulo-Castro et al., 2017;
Baroneza, Faria, Kuasne, Carneiro, & Oliveira, 2005).

A FLP é uma nomenclatura geral que indica o acometimento do labio e do
palato pela fissura. Outras possibilidades podem ocorrer: fissura labial, quando
acomete apenas o labio, e fissura palatina, quando apenas o palato € acometido.
Spina (1973) propbés uma classificacdo para as fissuras de face, comumente
utilizada nos servigcos de referéncia do Brasil para atencéo a populacao portadora
de FLP, e dividiu-as em quatro grupos:

a) Grupo I: Fissura Pré-forame Incisivo. Inclui-se neste grupo as fissuras
de labio e alvéolo dentario. Séo classificadas como completa (quando atingem

7

o alvéolo) ou incompleta (quando o alvéolo ndo é atingido), podendo ser
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unilateral (regido direita ou esqueda da face), mediana (regido média da face)
ou bilateral (ambas as regides direita e esquerda acometidas);

b) Grupo II: Fissura Transforame Incisivo. Nesta categoria estdo as
fissuras que acometem, necessariamente, o labio, o alvéolo e o palato. Pode
ser classificada como unilateral ou bilateral;

c) Grupo llI: Fissura Pds-forame Incisivo. Compreende as fissuras de
palato sem acometimento do labio. E classificada como completa, quando
atinge o forame incisivo, ou incompleta, quando ndo atinge o forame incisivo.

d) Grupo 1V: Fissura Rara de Face. Engloba as fissuras de face que

acometem outras regifes que néao labio superior e/ou palato.

Ainda segundo Spina (1973), as fissuras pré-forame e p6s-forame preveem
diversos graus de acometimento, podendo haver uma combinacdo de ambas
guando ha comprometimento de fissuras em labio e palato sem acometimento do
forame incisivo. Portanto, para definicdo nesta pesquisa, entende-se como FLP as
fissuras do grupo Il (Fissura Transforame Incisivo), e as do grupo | (Fissura Pré-
forame Incisivo) e Ill (Fissura Pds-forame Incisivo) quando estas duas ultimas
estiverem presentes no mesmo individuo. No Brasil, estima-se uma ocorréncia de
1/650 individuo nascido com fissura labial e/ou palatina, um indice pouco maior
comparado ao esperado para o mundo todo, que é de 1/700 (Mossey & Modell,
2012; Vasconcelos, Silva, Porto, Pimentel, & Melo, 2002).

1.2. Aspectos psicossociais da fissura labiopalatina

Sabe-se que essa malformacdo de face acarreta na vida do individuo a
necessidade de tratamentos com muitos profissionais da saude, pois diversas
funcdes do seu organismo sédo afetadas, como a denticdo, a fala, a succao, a
degluticédo, a respiracdo e a audicdo (Kuhn, Miranda, Moraes, Backes, & Martins,
2012). Ha também alteracdes fisicas perceptiveis pelas outras pessoas, como
cicatriz decorrente de sequela do tratamento cirargico, e alterac6es anatbmicas na
face (nariz, por exemplo) também como sequela da fissura (Berger & Dalton, 2009).
Estas ultimas, combinadas a outros fatores psicossociais, levam a sintomas
emocionais gue também estdo envolvidos com o diagnostico e tratamento (Hunt,
Burden, Hepper, & Johnston, 2005). Com isso, frente as necessidades dos
pacientes, diversos profissionais se envolvem na atencdo integral a sua saude,

como o meédico cirurgido plastico, o fonoaudiologo, o ortodontista, a assistente
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social, o psicélogo, o enfermeiro e o médico otorrinolaringologista. Portanto, o
tratamento da FLP pode se prolongar por muitos anos, dependendo de sua
complexidade. Fissuras na regido da gengiva, por exemplo, afetam a denticéo,
prolongando o tratamento com a necessidade de intervengé&o ortodontica, com uma
previsdo de tratamento de 18 anos, quando iniciado nos primeiros meses de vida;
enguanto aqueles que ndo possuem essa regido comprometida podem reduzir o
tempo e a complexidade do tratamento (Hill, Bishop, Goodacre, Moss, & Murray,
2011; Silva et al., 2013).

N&o apenas caracteristicas fisicas do organismo sao descritas na literatura
como alvo de terapéutica. As condicdes psicoldgicas, geralmente fragilizadas pela
condig&o do sujeito portador de FLP, também € abordado na literatura sob diversas
Oticas. Um estudo realizado por Kramer et al. (2009) aponta que escolares
portadores de fissura labial e seus familiares sofrem de diversas limitacbes na
qualidade de vida, principalmente no papel social, mesmo apds anos de cirurgia
reconstrutora. Por isso, 0 acompanhamento do enfrentamento e as intervengdes
psicoldgicas ainda sédo de grande relevancia apos algumas intervencgdes cirdrgicas
do problema de saude. Em outro estudo, Murray et al. (2010) verificaram que
escolares com diagnostico de fissura tém maior risco para problemas
socioemocionais comparados a populacédo geral.

As familias de pacientes fissurados também tém sido alvo de destaque na
literatura inclusive com aspectos de identificacdo das estratégias de enfrentamento
dos familiares, como visto no trabalho de revisdo apresentado por Nelson, Glenny,
Kirk e Caress (2012). Um estudo realizado com familiares, as maes dos pacientes
portadores de FLP foram alvo de investigacdo em relacdo aos seus niveis de
estresse e estratégias de enfrentamento utilizadas, assim como o impacto familiar
sobre o diagndstico e tratamento de FLP. Percebeu-se que mais de 38% das maes
apresentavam algum tipo de sofrimento emocional e 23,6% eram suspeitas de ter
severos problemas psicologicos. Nesse estudo, os autores também identificaram
gue problemas financeiros da familia estavam relacionados as queixas em relacao
ao impacto sofrido no ambito familiar expandido (Hasanzadeh, Khoda, Jahanbin, &
Vatankhah, 2014).

Com um tratamento prolongado previsto desde o inicio do diagndstico e com

adversidades ao longo da vida causadas pela relacdo com a doenca e tratamento,
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entende-se que ha necessidade de compreensao das situacdes estressoras que
sao vivenciadas por essa populacdo. Em um levantamento bibliogréafico realizado
para este estudo em abrangéncia internacional, diversos estressores foram
identificados como tipicos para a populacdo portadora de FLP. Pode-se citar, por
exemplo: satisfacdo com a aparéncia (Berger & Dalton, 2011); problemas de fala
perceptiveis, como hipernasalidade ou dificuldade de articulacédo da fala; receio de
avaliacao negativa ou de ser alvo de provocacdes por causa da deformidade ou da
voz (Ruiter, Korsten-Meijer, & Goorhuis-Brouwer, 2009; Watterson, Mancini,
Brancamp, & Lewis, 2013); ter de fazer mais cirurgias e ter de fazer varias visitas
em consultas com profissionais (Chimruang et al., 2011; Demir, Karacetin, Baghaki,
& Aydin, 2011). Além dos estressores especificos que foram apresentados como
desdobramento do diagnéstico, a doenca crbnica ou o tratamento prolongado

também podem ser considerados como estressores (Compas & Boyer, 2001).

1.3. Revisao de literatura nacional: fissura labiopalatina e Psicologia

No Brasil, a literatura sobre FLP ocorre de maneira singela na area da
Psicologia. Em um breve levantamento realizado na Biblioteca Virtual de Psicologia
(BVS-Psi), que engloba diversas revistas nacionais e internacionais da area da
Psicologia, foi possivel encontrar sete trabalhos direcionados a populacdo com FLP
ou seus cuidadores publicados nos ultimos dez anos. Nessa busca, foram excluidos
0s artigos que ndo eram compostos por psicélogos como pesquisadores do grupo,
uma vez que o objetivo desta revisdo fora identificar a producédo especifica da
Psicologia acerca do tema.

Os temas encontrados foram diversos: a) questbes psicoemocionais:
adolescentes portadores de FLP e seus critérios para a selecdo de parceiros
afetivos (Brasil, Tavano, Caramaschi, & Rodrigues, 2007); b) desempenho
académico e funcdes executivas: adolescentes em tratamento de FLP e com
dificuldades de aprendizagem submetidas a um programa de remediacdo
neuropsicolégica (Coelho, Moretti, & Tabaquim, 2012); criancas com FLP e com
baixo desempenho académico que foram submetidas a avaliacdo da funcgéo
atencional e flexibilidade cognitiva (Gannam, Teixeira, & Tabaquim, 2015), e
avaliacdo das funcdes perceptuais visomotoras de criancas com FLP, que
identificou desempenho abaixo da média para esse grupo, principalmente de

criancas com FLP transforame (Tabaquim, Ferrari, & Souza, 2015); c) educacéo
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em saude: com uma pesquisa realizada com pais, cuidadores e pacientes em
tratamento de fissura para a criacdo de um hotsite do servi¢co de salde que contém
informagdes sobre tratamento e questbes psicoemocionais (Rafacho, Tavano,
Romagnolli, & Bachega, 2012); e outra pesquisa que abordou a intervengcdo com
pais e cuidadores através de video educativo sobre os cuidados pds-operatorios de
criancas submetidas a cirurgia de queiloplastia ou palatoplastia (Razera, Trettene,
Mondini, Cintra, & Tabaquim, 2016); d) estresse dos pais e cuidadores: avaliagao
no nivel de estresse dos pais e cuidadores de criangcas em tratamento de FLP antes
e apos intervencao ciruargica (Tabaquim & Marquesini, 2013).

Percebe-se que os temas abordados sdo abrangentes e direcionados néo
s6 aos pacientes, mas também aos cuidadores. Contudo, uma area de estudo de
interesse da Psicologia e ndo encontrada na revisdo nacional é a resiliéncia. Este
tema, a ser explorado a seguir, envolve aspectos de ajustamento psicolégico do
individuo em condi¢cBes adversas, seja por situacdes fisico-bioldgicas, psicoldgicas
e/ou sociais. Em uma grande revisdo de literatura internacional realizada por Stock
e Feragen (2016), estes identificaram que estudos de resiliéncia em portadores de
FLP com grupos representativos, de preferéncia longitudinais e com dados
coletados através de autorrelatos dos pacientes deveriam ser encorajados.

1.4. Conceito de temperamento

Um dos conceitos relacionados ao grande tema da resiliéncia € o
temperamento. Adotou-se neste trabalho o conceito definido por Rothbart (1981)
como sendo as diferencas individuais que cada pessoa apresenta como forma
inicial de responder aos estimulos ambientais, podendo ser observado em suas
reacBes emocionais, motoras e de atencdo. Segundo essa perspectiva, ele é de
base biologica, porém mutavel por ser suscetivel a hereditariedade, as influéncias
ambientais e as experiéncias vivenciadas ao longo do desenvolvimento do sujeito.
Ao nascer, é possivel identificar padrdes temperamentais apresentados pelos
bebés; porém, entende-se que a crianga ndo nasce com todas suas caracteristicas
temperamentais totalmente desenvolvidas. Com isso, suas experiéncias pessoais
alteram seus padrées temperamentais e, entdo, pode-se compreendé-lo como um
conceito desenvolvimentista, pois em diversas fases da vida ha formas diferentes

de sua expressdo. Tem-se, entdo, uma perspectiva desenvolvimentista de
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temperamento sob a mesma oOtica apresentada por Zimmer-Gembeck e Skinner
(2016) na compreenséo da resiliéncia.

Uma importante fungdo do temperamento é a autorregulacdo do individuo.
Este € um mecanismo no qual o organismo retoma seu melhor funcionamento
psicofisiologico ao estabelecer formas de resposta que visam a essa adaptacao ao
ambiente que causa essa desregulacao (Rothbart, Ahadi, & Evans, 2000). Segundo
Sameroff (2009), a autorregulacdo ocorre inicialmente através de ferramentas
biolégicas do organismo, por exemplo, a regulacao da temperatura e da fome, esta
com instintos reflexos de choro e succao), e, posteriormente, com auxilio das
habilidades psicolégicas e sociais, que tém a funcdo de adequar o organismo em
resposta as diferentes demandas ambientais. O constructo de Rothbart sobre os
padrdes de temperamento é fruto do desenvolvimento da &rea, a qual ja foi
estudada por outros autores. Hoje é o conceito mais reproduzido e adotado nas
pesquisas sobre esse tema (Klein & Linhares, 2010). Nessa perspectiva, quanto a
mensuracdo do temperamento em pré-adolescentes, quatro fatores sé&o
apresentados para ser possivel compreender como a pessoa reage sob controle
dessa variavel: a) Controle com Esforco, que inclui os dominios controle da
ativacdo, atencdo e controle inibitério; b) Afiliacdo, que incluiu os dominios afiliacao,
sensibilidade perceptiva e sensibilidade ao prazer; c) Extroversdo, que inclui os
dominios intensidade de prazer, medo e timidez; d) Afeto Negativo, que inclui os
dominios frustrag@o, humor depressivo e agressao (Ellis, 2002).

Esses fatores sdo definidos como padrdes apresentados pelos individuos, e
podem agir como risco ou protecdo para os desfechos de saude, dependendo de
caracteristicas individuais. Criangcas com temperamento caracterizado como alto
em reatividade negativa ou muito inibidas podem ter maior risco para o
desenvolvimento de ansiedade e outras desordens externalizantes como
agressividade, ou internalizantes, como depressdo. Ja um individuo que vive em
um ambiente cadtico, desorganizado e imprevisivel, mas que tenha uma
caracteristica de alto controle com esfor¢co, pode ter esta caracteristica como um
fator protetivo para essa adversidade ambiental. Portanto, o temperamento pode
atuar como risco ou protecdo em relagdo a psicopatologia, dependendo da sua

caracteristica e das outras variaveis envolvidas no processo de resiliéncia, como,
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por exemplo, o enfrentamento dos eventos estressores (Rothbart & Posner, 2006;
Zimmer-Gembeck & Skinner, 2016).

1.5. Conceito de Enfrentamento de Eventos Estressores

A palavra “enfrentar” € amplamente utilizada na literatura cientifica com seu
significado direcionado a explicacdo de o qué e como as pessoas fazem para lidar
com certos problemas, usualmente sem uma defini¢cdo tedrica para embasamento
do constructo. Este estudo, porém, se baseia em uma concepcdo
desenvolvimentista do enfrentamento do estresse, apresentada pela Teoria
Motivacional do Coping (Motivacional Theory of Coping — MTC). O conceito
desenvolvimentista se aplica nesta perspectiva, pois o processo de coping se altera
de acordo com a idade do individuo (Zimmer-Gembeck & Skinner, 2016).

Na primeira infancia, por exemplo, o coping se baseia em recursos de nivel
reflexo da crianca e com regulacdo mediada pelo outro. Na fase pré-escolar, as
criangcas comecam a utilizar ages voluntarias e direcionadas para o enfrentamento
e com caracteristicas de autorregulacdo. Na pré-adolescéncia, por exemplo, inicia-
se 0S meios metacognitivos como ferramenta para o coping e com uma funcéao de
autorregulacdo coordenada e pro ativa. Esta teoria entende o enfrentamento
(coping) como um processo de acao regulatéria do organismo (Skinner & Zimmer-
Gembeck, 2007).

Fundamentada nos estudos sobre autorregulacdo de Sameroff (2009), a
MTC considera que os comportamentos de um individuo sdo direcionados para as
diversas demandas ambientais. Nesta concepcéo, o coping ndo prevé apenas a
regulacdo das emoc¢des, mas também a coordenacédo de comportamentos motores,
da atencdo e da cognicdo, todos direcionados a regulagdo do organismo em
relacdo as demandas ambientais (Skinner & Wellborn, 1994; Skinner & Zimmer-
Gembeck, 2007). Por definicdo, a MTC prevé a ocorréncia de coping como um
processo direcionado a regulacdo apenas em circunstancias estressoras para o
individuo, e ndo para a resolucao de qualquer problematica.

Para melhor compreensao, entende-se por evento estressor aquele que é
percebido pelo sujeito como uma ameaga ou um desafio ao self (& si mesmo) ou
ao contexto, tendo alguma das trés necessidades psicolégicas basicas do ser

humano como alvo, sendo elas: Autonomia, relacionada a capacidade de escolha
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do individuo, Competéncia, a possibilidade de ser efetivo e alcancar resultados
positivos e Relacionamento, sentir-se valoroso e capaz de se valorizar nas relacées
interpessoais (Ryan & Deci, 2000; Skinner & Zimmer-Gembeck, 2007). A partir da
avaliacdo do individuo sobre sua necessidade psicologica basica, sentindo-se
ameacado ou desafiado pelo evento estressor, o coping do individuo ocorre
direcionado para sua regulacao, seja para manté-la, restaura-la ou repara-la, o que
configura sua caracteristica motivacional.

Em recente estudo brasileiro, Ramos, Enumo e Paula (2015) discorrem
sobre a MTC e seu desenvolvimento tedrico, este baseado na literatura
internacional que converge para a compreensdo do coping como um pProcesso
regulatério, desenvolvimentista e motivacional, principalmente com contribui¢cao
dos estudos realizados por Compas (1987; 2006) sobre enfrentamento de criancas
e adolescentes. Ao longo do desenvolvimento da estrutura tedrica do coping, o
refinamento da MTC foi feita com base em uma grande revisdo de literatura
realizada por Skinner, Edge, Altman e Sherwood (2003) sobre as producdes dos
altimos 20 anos aquela data, chegando a mais de 400 estratégias de enfrentamento
(ways of coping) ao estresse. Os resultados obtidos foram organizados em
categorias e, assim, as autoras definiram um sistema hierarquico com 12 categorias
mais amplas chamados “Familias de Coping” (Families of coping) exemplificadas
na Tabela 1. As familias de coping tém uma funcéo definida pelo processo
adaptativo referente as necessidades basicas no qual se encontram. Abaixo delas
estdo as “Estratégias de Enfrentamento”, caracterizadas por categorias que
aglutinam os comportamentos em grupos funcionais, e, por fim, as “Instancias de
Coping” (instances of coping), respostas emitidas pelo sujeito para lidar com o
estresse, que séo infinitas em suas possibilidades (Skinner et al., 2003; Skinner &
Zimmer-Gembeck, 2007; Zimmer-Gembeck & Skinner, 2016).

A hierarquizacdo apresentada pela MTC demonstra a importancia de
compreender cada um dos niveis do processo de enfrentamento. Em seguida, a
Tabela 1 apresenta as 12 familias de coping. Cada uma delas tém ligacdo com o
processo adaptativo, e foram identificadas por incluirem estratégias de
enfrentamento com caracteristicas semelhantes. Na parte superior € mostrada a
qual necessidade basica cada familia esta relacionada e a avaliacdo de ameaca ou
desafio ao self ou ao contexto percebida. A primeira necessidade psicologica
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basica, a de Relacionamento, prevé um processo adaptativo no qual coordena-se
a confianca e os recursos sociais disponiveis; a segunda necessidade basica, a de
Competéncia, indica um processo adaptativo no qual sdo coordenadas as acoes e
contingéncias; por ultimo, a necessidade de Autonomia compreende um processo
adaptativo no qual coordena-se as preferéncias e opc¢bes disponiveis. A seguir,
tem-se a divisdo das estratégias em dois grupos de seis familias cada, em que o
primeiro grupo se caracteriza por desafios as necessidades basicas, enquanto o
segundo grupo é composto por ameacas ao self e ao contexto, de acordo com cada

processo adaptativo (Skinner et al., 2003).
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Tabela 1.
As 12 familias de enfrentamento da Motivacional Theory of Coping
RELACIONAMENTO COMPETENCIA AUTONOMIA
Desafios ao Desafios ao Desafio ao
Self Contexto Self Contexto Self Contexto
Autoconfian  Busca de Resolugdo Busca de Acomodacdo  Megociacao
-¢a Suporte de informacdes
problemas
< Assumirfar-  Busca de Planejar Estudar Cooperacéo Compromisso
Fo car conforto estratégias  Observar Concessdo
ot Busca de Empenho
% w ajuda
o =
o
Acalmar-se  Confianca Encoraja- Interesse Aceitacdo Auséncia de
o Aceitar mento Otimismo culpa
L Responsabi Determina-  Esperanca Assumir a
8‘ -lidades ¢ao perspectiva do
= Preocupa- Confianca outro
w coes com
0s outros
Protegao Reconheci- Reparacdao  Preven¢ao Compromisso  Tomada de
o Blindagem mento Dominio Planejamento Convicgdo decisdo
S Valorizag o Definicdo de
! objetivos
Z Definigdo de
¥ prioridades
o
Ameagas ao Ameagas ao Ameagas ao
Self Contexto Self Contexto Self Contexto
Delegacao Isolamento Desamparo Fuga Submissdo Qposicao
, Dependén-  Afastamento  Tentativas Escapar Perseveracdo  Agressao
= cia Paralisar aleatorias Evitacdo Rigidez
x C Exigéncia Autofiage- Apatia
o 2 Depender lagdo
== deoutros Sucumbir
8 Importunar
Autopieda-  Soliddo Duvidas Pessimismo Autoculpa Projecdo
?2 de Desolacdo Desanimo Desesperanca  Descontenta-  Culpar os
o Lamentacdo Saudade Culpa Medo mento/ outros
g Vergonha Desgosto Desabafo
w Exploséo
Raiva
« Abandono Desconectar-  Panico Procrastinagdo  Obsessdo Vinganca
Eo Imitagéo se Confusdo Ruminagao
= Pensamentos
x o intrusivos

Fonte: Ramos (2012, p. 61, traducéo de Skinner et al. 2003, p. 239), para uso em pesquisa.

A sequir, na Figura 2, esta exemplificado o nivel hierarquico dos processos
adaptativos, representando as trés necessidades psicolégicas basicas:

Relacionamento, Competéncia e Autonomia.
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Figura 1. Hierarquia do processo de coping com exemplos de estratégias de

enfrentamento segundo a Teoria Motivacional do Coping.

Fonte: Skinner et al. (2003), adaptado para esta pesquisa.

O processo de coping, portanto, é complexo e envolve diversas instancias
hierarquicas no processo de autorregulacéo do individuo. Contudo, outros autores
estudiosos do tema entendem o coping como um processo exclusivamente
voluntario (Compas, Jaser, Dunn, & Rodriguez, 2012). Nesta perspectiva, entende-
se que um individuio que executa acfes voluntarias para minimizar o estresse
sofrido apresenta, portanto, respostas voluntarias ao estresse. Esta mesma
perspectiva sinaliza que acfes dirigidas para 0 estressor, como negacdo ou
esquiva, sao consideradas respostas involuntarias ao estresse, ndo sendo
caracterizadas como coping.

As respostas voluntarias sdo agrupadas em trés categorias: Coping de
Controle Primario, Coping de Controle Secundério e Coping de Desengajamento.
O Coping de Controle Primario é caracterizado por esforcos do sujeito para
minimizar o estresse direto em sua fonte. O Coping de Controle Secundario &
definido como esfor¢cos para adaptar-se ao estresse, uma vez que este nao €&
passivel de mudanca direta. O Coping de Desengajamento Voluntario € entendido

também como esforgos para diminuir o estresse, mas utilizando-se do
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distanciamento do estressor a nivel cognitivo ou fisico (Connor-Smith, Compas,
Wadsworth, Thomsen, & Saltzman, 2000).

Apesar da pluralidade na compreensdo do coping, este conceito,
isoladamente, ndo é suficiente para compreender outras influéncias que agem
sobre os desfechos de saude das pessoas, principalmente daquelas que enfrentam
estressores cronicos, como o tratamento de fissura labiopalatina. Portanto, faz-se
necesséario aprofundar-se na compreensdo do enfrentamento das situacfes
estressoras e buscar entender as variaveis que auxiliam ou dificultam a adaptacao

como desfecho final desse processo.

1.6 Rela¢cdes entre as varidveis ambientais e psicobiolégicas no

enfrentamento de situagdes estressoras

As diferentes variaveis relacionadas aos processos de enfrentamento dos
eventos estressores se relacionam entre si para resultarem em desfechos apés
esses periodos de dificuldade. Um conceito bastante discutido na &rea da
Psicologia € o de resiliéncia. Este pode ser entendido sob diversas 6ticas dos
pesquisadores e profissionais da Psicologia. Branddo, Mahfoud e Gianordoli-
Nascimento (2011) realizaram um estudo tedrico sobre esse tema e demonstraram
as diferencas das bases de origem e descricdo do termo. Primeiramente,
sinalizaram que pesquisadores latinos consideram resili€ncia como uma expresséo
inicialmente utilizada na area das Ciéncias Exatas para descrever a capacidade de
um material (por exemplo, uma mola) ser deformado e posteriormente retomar, sem
prejuizos, a sua forma original. Direcionando o conceito para uma ciéncia do
comportamento humano, tem-se equivalente: a deformidade do material as reacdes
psicofisiolégicas ocorridas durante situagfes estressoras vivenciadas pelo
individuo; e o retorno do material & sua forma original ao ndo adoecimento do sujeito
apos vivenciar as situacdes estressoras.

Para os autores brasileiros, a resiliéncia pode ser compreendida de duas
maneiras: um fendmeno de resisténcia ao estresse, ou seja, pessoas que hao
sofrem prejuizos durante e ao final da sua vivéncia de agentes estressores, visdo
também usual para pesquisadores anglo-saxdes; ou de recuperacao e superagao
de situacOes estressoras, a qual possibilita uma compreensdo de possiveis

adoecimentos nao cronicos e retorno ao nivel de salude anterior ao inicio dos
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fatores estressantes (Brandao et al., 2011). Independente da visdo adotada, a
avaliacao do desfecho final da satde do sujeito € o principal fator para identificacdo
da resiliéncia.

Vista essa compreensao de resiliéncia como um desfecho de saude, faz-se
relevante considerar uma forma de descricdo do conceito como um processo
complexo e relacional entre diversas variaveis, explicada e adotada por uma
perspectiva transacional do desenvolvimento humano. Sob esta o6tica, Zimmer-
Gembeck e Skinner (2016) apresentam um amplo mapa de fatores que se ligam a
insercao do sujeito em um ambiente estressor em um processo multidirecional, no
qual é possivel descrever as variaveis atuantes e o seu desfecho de saude
psicolégica. Este pode ser identificado em trés categorias finais consideradas como
desfechos do processo: problemas externalizantes, problemas internalizantes e
resiliéncia. Problemas externalizantes englobam problemas comportamentais
como: agressividade, impulsividade e dificuldade nos processos atencionais;
problemas internalizantes podem englobar: depresséo, transtornos de ansiedade e
isolamento social.

A partir do modelo de resiliéncia proposto por Zimmer-Gembeck e Skinner
(2016) (Figura 1), os fatores associados ao processo de resiliéncia sdo: estresse e
risco psicossocial da familia; temperamento; apego; estilos de cuidados parentais;
e estratégias de enfrentamento. Juntos, eles se inter-relacionam e atuam em um
complexo funcionamento em forma de cascata que resultam em resiliéncia ou
psicopatologia. A imagem da Figura 1 apresenta um fluxo em efeito cascata com
os trés possiveis desfechos citados anteriormente: [Problemas] Externalizantes,
[Problemas] Internalizantes ou Resiliéncia. Segundo a racional expressada nessa
imagem, considerando o primeiro fluxo que tem como desfecho os problemas
externalizantes, pressupde-se: uma crian¢a que vivencia estresse familiar, com
tracos temperamentais de alta afiliagcao, baixa timidez e baixo controle com esforgo,
além de apego inseguro (desorganizado ou evitativo), sob praticas parentais que
criam um ambiente coercitivo, cadtico e de rejeicdo, podera apresentar coping
maladaptativo com foco em comportamentos de oposi¢éo, isolamento e fuga.
Entende-se, portanto, os comportamentos de coping como sintomas percebidos de
um processo amplo constituido por diversas variaveis ambientais, biologicas e

psicoldgicas.
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Nesta pesquisa, considera-se 0 estresse e risco psicossocial da familia como
fatores ambientais/sociais, temperamento e apego como marcadores
psicobiolégicos e as estratégias de enfrentamento como variaveis psicologicas.
Portanto, falar sobre resiliéncia ultrapassa a simples avaliacdo do desfecho de
saude de um individuo. Faz-se necessario compreender todas suas nuances
metodologicamente acessiveis, buscando promover conhecimento que auxilie a
aplicacao de intervencgdes e programas de prevencado para a comunidade. Deve-se
considerar, por exemplo, as condi¢des econémicas da familia dos sujeitos, uma vez
gue a pobreza pode determinar condi¢des de vulnerabilidade e ambientes cadticos
para o desenvolvimento humano (Bridgett, Burt, Edwards, & Deater-Deckard,
2015).
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Figura 2. Modelo de resiliéncia de acordo com a Teoria Motivacional do Coping

Fonte: Zimmer-Gembeck e Skinner (2016), traduzido para esta pesquisa.

Com esse modelo, € possivel compreender que a resiliéncia ndo € entendida
como um tragco ou como uma variavel intrinseca, mas sim como o desfecho

saudavel de um complexo processo com variaveis psicoldgicas e psicossociais.
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1.7 Problema de pesquisa

A fissura labiopalatina € uma malformacdo congénita que ocorre nas
primeiras semanas de desenvolvimento intrauterino e que, como consequéncia,
afeta algumas fun¢des anatdmicas do paciente, como denticdo, fala e succéo. Caso
essas funcbes ndo sejam reparadas, o individuo pode vivenciar cronicamente
situagcOes bastante incobmodas, como refluxo oronasal, dificuldade na ressonancia
da sua voz, e, consequentemente, em ser compreendido pelos outros, dificuldade
na mastigacdo pela auséncia da denticdo na regido afetada pela fissura e
dificuldades socioemocionais pela condicdo estética e pela dificuldade de
comunicacdo verbal. Estas funcgOes, portanto, sédo importantes de serem
restauradas através de cirurgia plastica, intervencfes ortodonticas e fonoterapia.
Contudo, a FLP sinaliza um tratamento crbnico, moroso, pois é necessario
acompanhar, durante muitos anos, o desenvolvimento do individuo para que as
intervencdes sejam realizadas em tempo mais adequado para 0 momento
maturacional do organismo (Hill et al., 2011).

O desenvolvimento esperado desse tratamento prevé uma importante
necessidade de adaptacdo do sujeito, pois, inerente a esse processo, dificeis
situacdes serdo vivenciadas pelo o individuo, entre elas fazer cirurgias, ficar com
cicatrizes, fazer exames invasivos e ter limitacdes na sua autonomia. Com isso, é
importante identificar e analisar o0s processos psicolégicos envolvidos no
enfrentamento da doenca e do tratamento (Stock & Feragen, 2016).

Compas, Jaser, Dunn e Rodriguez (2012) referem que a doenca e o
tratamento crbnicos se desdobram em eventos estressores no qual a crianca
precisa se adaptar ao longo de sua trajetéria. Essa interacdo junto ao estressor
através de esforcos de Controle Secundario ja foram relacionados a uma boa
adaptacao do individuo. Contudo, sabe-se que esse processo de adaptacdo pode
resultar em outros desfechos de longo prazo considerados como psicopatolégicos,
como os problemas externalizantes ou internalizantes, uma vez que 0 processo
adaptativo ndo envolve apenas as respostas de coping do sujeito, mas também as
variaveis ambientais e as caracteristicas temperamentais do individuo (Zimmer-
Gembeck & Skinner, 2016). Faz-se necessario retomar a importancia das

caracteristicas de temperamento e de risco psicossocial familiar na compreensao
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dessa complexa dinamica de funcionamento biopsicossocial. A partir dessa
perspectiva, as variaveis relativas as caracteristicas de temperamento e de risco
psicossocial familiar sdo relevantes para o olhar clinico e metodoldgico sobre o
processo de enfrentamento e dos desfechos de saulde frente & doenca e ao
tratamento crénicos.

Com o desenvolvimento da crianca é possivel acessar informacfes de
natureza privada através de autorrelatos, o que possibilita a identificacdo das
variaveis psicologicas. Por meio da descri¢cao do proprio sujeito portador da fissura
labiopalatina, tem-se acesso a uma informacdo mais fidedigna sobre eventos
privados (como sentimentos e pensamentos) o que permite compreender suas

caracteristicas temperamentais e suas respostas de coping.

1.8 Objetivos
Objetivo Geral
Este trabalho teve por objetivo analisar as o temperamento e coping da
doenca e do tratamento por pré-adolescentes com diagnéstico de fissura
labiopalatina, em suas rela¢cdes com o risco psicossocial familiar e com o coping da
doenca e seu tratamento apresentado por seus responsaveis.

Objetivos Especificos

Os objetivos especificos deste estudo foram descrever e verificar a

associacao:

1) Do temperamento dos pré-adolescentes com fissura labiopalatina;

2) Das estratégias de enfrentamento apresentadas por pré-adolescentes
com fissura labiopalatina frente aos estressores relacionados ao seu
diagnostico e tratamento;

3) Dos principais estressores percebidos pelos cuidadores relacionados ao
diagndstico e tratamento dos pré-adolescentes;

4) Das estratégias de enfrentamento apresentadas pelos cuidadores dos
pré-adolescentes, frente aos estressores percebidos;

5) Dos riscos psicossociais das familias dos pré-adolescentes com fissura

labiopalatina.
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2 METODO

Para alcancar os objetivos propostos nesta pesquisa, foi proposto um estudo
com delineamento descritivo transversal, com andlise quantitativa (Shaughnessy,

Zechmeister, & Zechmeister, 2012).
2.1 Participantes

Participaram desta pesquisa 22 diades compostas de pré-adolescentes de
ambos os géneros na faixa etaria de nove a 13 anos, equivalente ao periodo de
pré-adolescéncia e seus cuidadores, totalizando 44 participantes, todos
alfabetizados (Breinbauer & Maddaleno, 2008). Todos o0s pré-adolescentes
estavam em tratamento de fissura labiopalatina (CID: Q37)!, especificamente
Fissura Transforame Incisivo, ou a comorbidade de Fissura Pré-Forame Incisivo e
Fissura Pés-Forame Incisivo (Spina, 1973), no Hospital da Sociedade Brasileira de
Pesquisa e Assisténcia para Reabilitacdo Craniofacial (Sobrapar), Campinas, Sao
Paulo. A escolha destes tipos de fissuras decorreu do fato da fissura labiopalatina
atingir o labio e o palato, o que aproxima seu portador de um maior niumero de
estressores relacionados a malformacdo e ao tratamento. Além disso, esta
malformacgéo tem a maior incidéncia entre as fissuras de face, sendo a forma mais
severa das fissuras labial e palatal (Baroneza et al., 2005; Cymrot et al., 2010;
Damiano et al., 2006; Fakhim, Shahidi, & Lotfi, 2016; Loffredo, Freiras, & Gomes,
2001).

O Hospital Sobrapar € centro de referéncia de cirurgias de cranio e face pelo
Sistema Unico de Salde (SUS) na regido de Campinas, SP. Recebe anualmente,
em média, 85 novos casos de pacientes com fissura labial e/ou palatal provenientes
de diversas cidades do Estado de Séao Paulo e, também, de outros Estados do pais.

Entre os meses de junho e setembro de 2017, todos 0s pacientes e seus
cuidadores convidados a participar da presente pesquisa durante suas visitas
regulares ao hospital aceitaram o convite, mesmo periodo no qual a coleta foi
realizada. Portanto, trata-se de uma amostragem de conveniéncia, pois sua

determinacao néo foi através de sorteio ou outro método probabilistico.

2.2  Critérios de inclusado e exclusao

1. Classificagdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Salde,
Organizagdo Mundial da Saude.
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Foram definidos critério de inclusdo e exclusdo para os participantes da

amostra. Os critérios de inclusao foram:

1) paciente com diagnéstico de fissura labiopalatina em tratamento no
Hospital Sobrapar e seu cuidador;

2) paciente ter entre nove e 13 anos de idade e seu responsavel 18 anos ou
mais;

3) paciente e responsavel estarem cientes sobre o objetivo do estudo e que

concordem espontaneamente em participar.
Os critérios de exclusao das diades foram:

1) o cuidador que nao soubesse informar os dados questionados nos
instrumentos relativos a ao pré-adolescente e seu cuidador principal;
2) paciente ou cuidador que tiverem dificuldade em compreender as

instrucdes dos instrumentos.

Durante a coleta de dados nenhum participante apresentou critérios para
exclusdo. Portanto, ndo foi necessario retirar nenhuma diade participante deste

estudo.

2.3 Local de coletade dados e rotina do hospital

O Hospital Sobrapar é uma instituicdo privada e de natureza filantropica
localizada na cidade de Campinas, SP. Seu nome é originado da Sociedade
Brasileira de Pesquisa e Assisténcia para Reabilitacdo Craniofacial (Sobrapar),
fundada em 1979 pelo cirurgido plastico Cassio Menezes Raposo do Amaral,
inspirado no modelo preconizado pelo professor Dr. John Marquis Converse, chefe
do Institute of Reconstructive Plastic Surgery da New York University Mecical
Center e presidente da American Society of Facially Disfigured. Com sua natureza
filantropica, o hospital realiza diversas cirurgias plasticas sob o fomento do Sistema
Unico de Saude (SUS), complementadas com outras fontes de renda,
principalmente doacdes de pessoas fisicas e juridicas (Sobrapar, 2016).

No hospital, realiza-se cirurgias plasticas necessarias para o tratamento de
diversos diagnosticos diferentes, como: fissuras de face (fissuras raras de face e
fissuras labiopalatinas); craniossinostoses ndo sindrémicas; craniossinostoses

sindrdmicas (Sindrome de Apert e Sindrome de Crouzon); tumores orbitarios;
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traumas de face (queimaduras, traumas de acidentes de transito); orelhas (microtia)
(Sobrapar, 2014, 2015).

Na rotina do ambulatério de especialidades do Hospital Sobrapar, os
pacientes acometidos por fissura labiopalatina s&o atendidos por diversas
especialidades da area da saude, como: cirurgides plasticos; fonoaudiologas;
ortodontistas; otorrinolaringologistas; assistentes sociais; psicélogos. Todas estas
especialidades atuam em suas respectivas salas de atendimento localizadas no
corredor do Ambulatério de Especialidades do hospital. Por organizacdo da
instituicdo, quando ha a necessidade de atendimento com mais de uma
especialidade, busca-se realizar os agendamentos de retorno dos pacientes nas
diversas especialidades para um mesmo dia com o intuito de facilitar sua
mobilidade e sua organizagéo pessoal.

Para a coleta de dados deste estudo, os pacientes e seus cuidadores
forneceram as informacdes necessarias na sala de atendimento do Servico de
Psicologia do Hospital Sobrapar. A estrutura fisica da sala garantiu acustica
apropriada para os atendimentos psicolégicos com garantia do sigilo das
informacdes ali tratadas, além de espaco arejado e iluminado, propiciando um
ambiente adequado para a coleta de dados individual. A autorizacéo referente a

coleta de dados neste local encontra-se no ANEXO A.

2.4  Caracterizacao dos participantes

A amostra participante deste estudo foi composta por 22 diades de pré-
adolescentes com seus cuidadores.

A Ficha de Caracterizacao da Diade Participante, composta por 26 itens,
auxiliou na caracterizacdo dos participantes de acordo com informacgdes
relacionadas ao seu tratamento, dados pessoais do cuidador e variaveis
socioeconémicas da familia. Ele foi preenchido pelo pesquisador a partir de
respostas do cuidador, além das informacg0es acessadas no prontuario de registros
multiprofissional de cada paciente (permissdo para uso do prontuério
multiprofissional do paciente no ANEXO B), como o diagndéstico. Os dados desta
ficha foram elaborados exclusivamente para esta pesquisa com 0 objetivo de
caracterizar a amostra participante do estudo, com as seguintes variaveis: sexo,

idade, escolaridade, cidade onde reside, diagndstico, inicio do tratamento, data da
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queiloplastia, quantidade de cirurgias ja realizadas, uso de aparelho ortodéntico, se
ha ou houve fonoterapia e data da Ultima cirurgia. Duas questdes abertas foram
realizadas (itens 4 e 5), por exemplo: “Quais as suas dificuldades em relacao ao
tratamento da crianga?”, com o objetivo de verificar os possiveis estressores e
estratégias de enfrentamento dos cuidadores em relacdo ao tratamento e
diagnoéstico do paciente. Foi realizada analise para identificacdo categorias de
enfrentamento para classificacao das respostas (Connor-Smith et al., 2000).

Na Ficha de Caracterizagdo da Diade Participante também foram inseridos
dados do Critério Brasil, informacfes para classificagdo econémica no Brasil, que
permitem identificar dados da configuracdo econémica e social da familia
(Associacado Brasileira de Empresas de Pesquisas, 2017). Para isso, foram
inseridos os itens 6, 7, 8 e 9 no instrumento. Todos dados foram imputados em
variaveis numéricas para a analise dos dados, preservando o sigilo necessario a

identidade de cada participante.
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2.5 Instrumentos e materiais

A coleta de dados foi realizada através de quatro instrumentos padronizados,
para avaliar as varidveis psicobiolégicas do pré-adolescente, temperamento e
coping, o coping do cuidador, e variaveis psicossociais da familia:

1) Ficha de caracterizacéo da diade participante (APENDICE A);

2) Psychosocial Assessment Tool (PAT 2.0) (Pai et al., 2008);

3) Responses to Stress Questionnaire — Cleft Lip and Palate (RSQ-CLP)
(Connor-Smith et al., 2000);

4) Early Adolescent Temperament Questionnaire — Revised (EATQ-R) (Ellis
& Rothbart, 2001).

Dois instrumentos foram respondidos apenas pelos cuidadores: Ficha de
Caracterizacdo e PAT 2.0. Outros dois instrumentos foram respondidos apenas
pelos pacientes: EATQ-R e RSQ-CLP. Uma diade ndo completou o instrumento
EATQ-R por nao ter tido tempo de conclui-lo até o fechamento da analise de dados

desta pesquisa, concluindo, entdo, 21 destes instrumentos respondidos.

2.5.1 Avaliacao do risco psicossocial da familia

As variaveis referentes ao risco psicossocial da familia foram acessadas pelo
Psychosocial Assessment Tool (PAT 2.0), que é direcionado as familias de criancas
e adolescentes de 0 a 17 anos. A coleta com este instrumento foi realizada
diretamente com o cuidador, e as questdes foram direcionadas as caracteristicas
do principal responsavel pelo pré-adolescente, a situacdo financeira da familia, e
aos aspectos de saude dos membros da familia. Seu modelo se configura como
um modo de prevencdo em saude (Pediatric Psychosocial Preventive Health Model
— PPPHM) (Kazak, 2006). O instrumento avaliou o impacto psicolégico e social da
doenca, ou seja, o risco psicossocial da familia. Foi desenvolvido inicialmente para
a populacao pediatrica oncolégica com diagnostico recente, e sua adaptacao e sua
validagéo transcultural para o Brasil foram realizadas (Kazak, 2006; Santos, 2012).

O PAT 2.0 também ja foi utilizado para outras populacdes n&do oncologicas.
Na literatura cientifica é possivel visualizar uma grande diversidade de pesquisas
com essas caracteristicas: populacdo com anemia falciforme (Crosby et al., 2016);

criancas com doencas cardiacas congénitas (Hearps et al.,, 2014); doenca
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inflamatoria do intestino (Pai et al., 2014); transplante renal infantil (Pai, Tackett,
Ittenbach, & Goebel, 2012). Devido a sua aplicabilidade em diversas doencas e
tratamentos pediatricos, a sua validacdo para a populacdo pediatrica geral
brasileira, a sua utilizacdo por pesquisadores da Pontificia Universidade Catolica
de Campinas para casos de obesidade infantil (Bellodi, 2016; Cunha, 2017; Gomes,
2017) e a abrangéncia de uso por diversos profissionais da area da saude (Kazak,
Schneider, Didonato, & Social, 2015), optou-se por utiliza-lo neste estudo.

A aplicacdo do PAT 2.0 é breve, com duragdo média de 10 minutos e sua
estrutura avaliativa indicou pontuacdes para sete dominios: Estrutura familiar e
recursos (oito itens); Suporte Social (quatro itens); Problemas do paciente (15
itens); Problemas de irm&os (15 itens); Problemas do cuidador (oito itens); Reagdes
ao estresse do cuidador (trés itens); Crencas familiares (quatro itens). Ao final, uma
pontuacdo definiu o Escore Geral e classificou 0 Risco Psicossocial no qual a

familia se encontra: Universal, Alvo ou Clinico (Santos, 2012).

1) Universal: caracteriza-se por familias que apresentam acesso a recursos
e baixo risco psicossocial;

2) Alvo: compbe este grupo familias que possuem acesso a alguns
recursos, porém que também apresentam algum fator de risco para o
enfrentamento da doenca ou do tratamento.

3) Clinico: caraterizado por familias com poucos recursos de apoio e com
fatores de risco que podem comprometer a adesao ao tratamento (Kazak,
2006).

As classificagcdes de Risco Psicossocial Alvo e Clinico sinalizam uma
recomendacdo de intervencdes multidisciplinares especificas que auxiliam no
aumento dos recursos e na diminuicdo dos fatores de risco para a familia (Kazak
et al., 2015).

A utilizagcdo deste instrumento foi permitida pelo Center of Pediatric
Traumatic (ANEXO C), responsavel pelo seu desenvolvimento. Além da permisséo
de utilizacdo do instrumento, foi também permitida a correcao informatizada do PAT
2.0.
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2.5.2 Avaliacado do estresse e coping da fissura labiopalatina

Para realizar a avaliacdo do enfrentamento do pré-adolescente em relacéo
ao seu diagnéstico e tratamento da FLP, foi escolhido o Responses to Stress
Questionnaire (RSQ). Este foi desenvolvido e validado por Connor-Smith, Compas,
Wadsworth, Thomsen e Saltzman (2000) e € uma forma de avaliar as respostas de
coping do individuo frente a um estressor especifico. O instrumento, com 57 itens,
avalia o coping voluntério e involuntario do pré-adolescente, ou seja, o que ela faz
para enfrentar situagbes estressantes através de um checklist que pode ser
respondido por criangas a partir de nove anos de idade.

O RSQ-CLP é dividido em dois blocos com itens sobre possiveis estressores
do diagnostico e do tratamento (situacdes ou sentimentos vivenciados). O primeiro
bloco composto por 11 itens (de “@” a “k”) é caracterizado por uma escala de
estressores para identificacao inicial, e cada um foi respondido em relacdo ao
guanto cada situacdo incomodou o sujeito nos ultimos seis meses (1 = nunca, 2 =
as vezes, 3 = quase sempre, 4 = sempre), como, por exemplo: “Ter que fazer mais
cirurgias”.

O segundo bloco contém 57 itens sobre estratégias de enfrentamento
utilizadas pelas pessoas no contexto de tratamento e diagnostico, seja como
comportamento, pensamento ou emocao, que devem, também, ser respondidos de
acordo com a frequéncia que o participante as utiliza em uma escala de 1 a 4.

Ao final, os resultados do RSQ-CLP indicam trés fatores de Respostas
Voluntarias e dois de Respostas Involuntarias frente ao estresse. No total, cinco

fatores foram avaliados:

1) Coping de Engajamento de Controle Primario (9 itens);

2) Coping de Engajamento de Controle Secundério (9 itens);
3) Coping de Desengajamento (12 itens);

4) Engajamento Involuntario (15 itens);

5) Desengajamento Involuntario (12 itens).

O primeiro fator, Coping de Engajamento de Controle Primario, demonstra
esforcos voluntarios para que o sujeito exerca algum controle sobre os aspectos
estressantes do ambiente e, também, sobre sua emocé&o. Neste fator, pode-se citar

a estratégia de enfrentamento Resolucéo de Problemas, medido pelos itens 3, 17
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e 24, expressado como “Quando estou lidando com o estresse de ter fissura
labiopalatina, eu pego ajuda ou algumas ideias de como me sentir melhor”.,

O segundo fator, Coping de Engajamento de Controle Secundario, se
caracteriza por esfor¢os voluntarios de orientacdo ao self, onde o individuo avalia
pouco controle sobre alteracées no ambiente, e, portanto, utiliza estratégias como
reestruturacdo cognitiva, aceitacdo, distracdo e pensamentos positivos. Uma
estratégia deste fator € a Aceitacdo, definida pelos itens 8, 13 e 29, e com 0o
seguinte exemplo “Decidi que estou bem do jeito que sou, mesmo se eu nao sou
perfeito”.

O Coping de Desengajamento € composto por esforcos voluntarios
compativeis com evitacdo ou desligamento do sujeito sobre o fator estressor, ou
mesmo de sua emocao. Um exemplo de estratégia desta categoria € Evitacéo,
composta pelos itens 8, 13 e 29. Um exemplo desta estratégia ocorre na afirmacao
“Eu tento ndo sentir absolutamente nada”.

Os fatores de Engajamento e Desengajamento Involuntérios preveem
respostas involuntarias ao estresse, mas, também, possuem categorias de
estratégias. Um exemplo de Engajamento Involuntario é a estratégia de ruminacao,
avaliada pelos itens 31, 40 e 51, no qual é descrito como “Quando acontece algo
estressante relacionado a fissura labiopalatina, ndo paro de pensar em como estou
me sentindo” (Connor-Smith et al., 2000). Uma estratégia do fator Desengajamento
Involuntario é a Fuga, composta pelos itens 10, 14 e 22, exemplificada com a
resposta “Eu preciso me distanciar de todos quando estou enfrentando algum
estresse da fissura labiopalatina;, ndo consigo me controlar”.

Para esta pesquisa, o Stress and Coping Research Lab autorizou a criagao
dos estressores e a adaptacao linguistica para uso com a populagcdo em tratamento
de fissura labiopalatina no Brasil (autorizacdo no ANEXO D), pois seu uso para a
populacdo em tratamento de fissura labiopatina € inédito. Este processo de
validagéo fora realizado de acordo com as normativas do Stress and Coping
Research Lab. Em um primeiro momento, foi necessario identificar os estressores
relacionados ao tratamento da FLP. Estes foram selecionados a partir da literatura
(Berger & Dalton, 2009; Chimruang et al., 2011; Pedersen, Wehby, Murray, &
Christensen, 2016; Stock, Feragen, & Rumsey, 2016; Stock & Rumsey, 2014,
Watterson et al., 2013) e também através de levantamento com profissionais do
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Hospital Sobrapar: uma Professora Doutora em Psicologia e com experiéncia na
assisténcia e pesquisa com paciente em tratamento de fissura labiopalatina ha 38
anos; um médico cirurgido plastico com experiéncia em cirurgias para o tratamento
de fissura labiopalatina ha 10 anos; uma fonoaudidloga, mestranda e com
experiéncia ha 15 anos no tratamento de pacientes com fissura labiopalatina. Em
seguida, o pesquisador responsavel redigiu, em portugués, as 11 sentencas iniciais
do instrumento (itens “a” a “k”) que sdo direcionadas ao enfrentamento dos
estressores especificos.

Apos esta etapa, um psicélogo estudioso do tema coping e com fluéncia na
lingua inglesa e um néo especialista (ndo psicélogo), também fluente em ambos os
idiomas, realizaram duas traducbes do portugués para o inglés, e um terceiro
tradutor, psicélogo nativo-americano, residente no Brasil h4 30 anos, fluente em
Portugués e Inglés, e estudioso do tema coping, adaptou uma nova versao-sintese
em inglés com base nas duas traducdes ja realizadas. Esta versdo em inglés foi
aprovada pelo Stress and Coping Research Lab, e dela produzida uma
retrotraducéo para utilizacdo nesta pesquisa.

Para os itens de 1 a 57, foi utilizada a versao realizada por Mascella (2016),
gue obteve uma consisténcia interna satisfatéria (coeficiente alfa de Cronbach a =
0,798). Estes itens demonstram formas as quais a populagéo, usualmente, enfrenta
situacOes estressantes, e, por isso, apenas pequenas adaptacbes com as
nomenclaturas dos diagndsticos e do tratamento foram necessarias para esta
pesquisa.

A escolha deste instrumento para uso nesta pesquisa pautou-se em sua
ampla utilizacdo na area da salde pediatrica com estressores para as criangas e
adolescentes: dor crbénica (Compas et al., 2006), depressao dos pais (Dunbar et al.,
2013), diabetes pediatrica (Compas, Jaser, Dunn, & Rodriguez, 2012), cancer
pediatrico (Compas et al., 2014). Também pautou-se a escolha por ser um
instrumento de familiaridade e dominio do grupo de pesquisa em que esta
investigacdo fora realizada (Gonzaga, 2016; Guimaraes, 2015; Mascella, 2016;
Victorio, 2016) e a consisténcia tedrica que suporta sua estruturacdo com base no

conceito de coping.

2.5.3 Avaliacdo do Temperamento
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A avaliacdo do temperamento ocorreu através do instrumento chamado The
Early Adolescent Temperament Questionnaire — Revised (EATQ-R) que realiza tal
mensuragao em criancas e adolescentes com idades entre nove e 15 anos e fora
desenvolvido inicialmente por Capaldi e Rothbart (1992) como EATQ. O EATQ-R é
uma escala de autorrelato revisada do original por Ellis e Rothbart (2001), adaptado
para o portugués por Linhares, Gracioli, Klein e Nogueira (2011) e embasado pela
teoria psicobiolégica de Rothbart (1981). Segundo esta teoria, temperamento €
compreendido como as diferencas individuais de bases bioldgicas que auxiliam na
autorregulacdo comportamental e emocional através de respostas a estimulos.
Considera-se como um traco mutavel ao longo do curso de vida do individuo.

O EATQ-R possui 103 afirmacbes que devem ser assinaladas pelo
respondente em relacdo ao quéo verdadeira cada uma é para si em uma escala
tipo likert (de valores entre 1 e 5), variando entre [Esta afirmacéao €] “Quase sempre
falsa” = 1, “Usualmente Falso” = 2, “As vezes acontece, as vezes é falso” = 3,
“‘Usualmente é verdadeiro” = 4 e “Quase sempre verdadeira” = 5. Sua avaliacao
compreende duas escalas de comportamento (Agressividade, 11 itens; e Humor
Deprimido, 6 itens) e 11 escalas do de dominio de temperamento (Controle da
Ativacao, 8 itens; Nivel da Atividade, 6 itens; Afiliacdo, 8 itens; Atencéo, 7 itens;
Medo, 6 itens; Frustracao, 9 itens; Alta Intensidade do Prazer, 11 itens; Controle
Inibitério, 11 itens; Sensibilidade Perceptiva, 11 itens; Sensibilidade ao Prazer, 7
itens; e Timidez, 7 itens).

A escolha desta escala ocorreu devido a sua utilizagdo na area da saude,
como: adolescentes com comportamentos autolesivos (Baetens, Claes, Willem,
Muehlenkamp, & Bijttebier, 2011), adolescentes com problemas de
comportamentos internalizantes ou externalizantes (Ormel et al., 2005),
sobreviventes de tumores cerebrais (Salley et al., 2015), criancas e adolescentes
com Transtorno do Espectro Autista (Burrows, Usher, Schwartz, Mundy, &
Henderson, 2016); e também por ser embasada em um referencial tedrico de
perspectiva desenvolvimentista. Os autores do instrumento autorizaram sua

utilizacao para a presente pesquisa (ANEXO E).
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2.6 Procedimento

A partir da aprovac&o do projeto junto ao Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos (CEP), foi iniciado o procedimento para a coleta de dados realizado

em trés etapas:

1) Treinamento dos aplicadores
2) Aplicacao piloto
3) Coleta de dados

2.6.1 Treinamento dos aplicadores

A coleta de dados foi realizada por quatro integrantes do corpo clinico do
Servigo de Psicologia do Hospital Sobrapar: o préprio pesquisador (psicélogo com
quatro anos de experiéncia profissional nos contextos hospitalar e clinico — sendo
dois anos como residente de um Programa de Residéncia Multiprofissional em
Saude, e dois anos de experiéncia no Hospital Sobrapar como responsavel pelo
Servi¢co de Psicologia); uma psicologa assistente do Hospital Sobrapar (com dois
anos de experiéncia no setor hospitalar, sendo um ano em Aprimoramento em
Psicologia Hospitalar e um ano como psicologa responsavel pelo Servico de
Psicologia do Hospital Sobrapar); dois alunos estagiarios do Programa de Estagio
do Hospital Sobrapar (graduandos do curso de Psicologia com experiéncia em
estagios clinicos curriculares e atualmente sob supervisdo dos psicologos
responsaveis do Hospital Sobrapar).

Primeiramente, o pesquisador responsavel realizou orientacdes aos
colaboradores sobre sigilo e ética que devem ser priorizados durante o contato com
0s participantes. Em seguida, um treino de simulacdo da aplicacdo dos
instrumentos foi iniciado, orientando os colaboradores em como manusea-los e
como manejar 0 momento da coleta, seja ela com o cuidador ou com a crianca.
Para a realizacdo desta etapa, o protocolo seguido contou com 0s seguintes
pontos: estabelecimento de rapport com os participantes; apresentacdo da
pesquisa e seus objetivos; convite a participacdo; encaminhamento do cuidador a
sala de atendimento do Servigo de Psicologia e do pré-adolescente a brinquedoteca
(onde ficou sob os cuidados de profissionais). Na sala de atendimento, o aplicador
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realizou a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B)
para o cuidador, foi entregue uma copia e solicitada sua assinatura para o termo.
Feito isso, foi iniciada a coleta de dados, seguindo a ordem de aplicagéo: Ficha de
Caracterizacao e em seguida o PAT 2.0. Apds este processo, 0 procedimento teve
continuidade com o pré-adolescente na sala de atendimento e a leitura do Termo
de Assentimento (APENDICE C) junto a ele. A aplicac&o dos instrumentos ocorreu

seguindo a ordem: inicialmente o0 RSQ-CLP e, em seguida, o EATQ-R.
2.6.2 Aplicacao-piloto

ApOs o processo de treino dos aplicadores, todos os aplicadores realizaram
uma aplicacdo cada, totalizando quatro diades. Todas estas aplicacdes foram
descartadas e ndo compuseram a amostra da pesquisa.

Nesta fase, foi possivel identificar a necessidade de adequacgéo do processo
instituido para a coleta de dados, tendo sido necessario dividir a coleta de dados
para alguns pré-adolescentes em dois momentos, sendo o segundo momento em
um retorno ao hospital em sua rotina normal, devido ao cansa¢o em responder 0s
instrumentos considerados longos. N&o foi identificada dificuldade de compreensao
dos participantes em relacdo aos objetivos do estudo e aos instrumentos utilizados.
Foi detectada dificuldade de compreensdo de alguns termos dos instrumentos
pelos pré-adolescentes, tendo sido necessaria mediacdo para que fossem
respondidos, ndo tendo sido possivel responderem aos instrumentos de avaliagdo
de temperamento e coping sem mediacdo dos psicélogos ou dos estagirios.

2.6.3 Coletade dados

As diades pacientes e cuidadores passaram pela aplicacdo final
separadamente, e o tempo médio de coleta foi de 1h30min. A coleta teve inicio no
dia 05 de junho de 2017. O tempo médio de coleta junto ao cuidador foi de 20
minutos e com o pré-adolescente fora de 70 minutos. As aplicacbes com
participantes foram individuais.

Para aplicacéo dos instrumentos foi seguida a ordem:

1) Ficha de Caracterizacdo (10 minutos) — Respondido apenas pelo
cuidador;
2) Instrumento de Avaliagdo Psicossocial (PAT 2.0) (10 minutos) —

Respondido apenas pelo cuidador;
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3) RSQ-CLP (20 minutos) — Respondido apenas pelo pré-adolescente;
4) EATQ-R (30 minutos) — Respondido apenas pelo pré-adolescente.

2.6.4 Processamento e Andlise de Dados

O procedimento de coleta de dados resultou em informacdes que foram
organizadas em uma planilha de dados eletrénicos no software Excel®. A partir
desta disposicdo dos dados, foram emitidas frequéncias simples para
caracterizagao dos resultados e da amostra, como: quantidade de participantes em
sua totalidade e por género; idade média geral e por género; quantidade de
cirurgias realizadas em geral e por género; quantificacdo de quantos fazem ou
fizeram fonoterapia; distribuicdo em relacdo ao parentesco dos cuidadores e
escolaridade dos mesmos.

Para adequacdo da analise sobre a variavel referente ao estresse do
cuidador, seus valores foram agrupados em duas categorias, Com estresse e Sem
estresse, devido aos diversos valores encontrados inicialmente (disponiveis no
APENDICE D).

Para acessar os valores ponderados do PAT 2.0, foi utilizada a correcéo
informatizada disponibilizada pelos autores. Seus valores finais foram obtidos com
0 escore total do instrumento, que foram calculados com a soma de cada uma das

subescalas do teste.

A correcdo do RSQ-CLP foi realizada através de uma sintaxe padronizada
pelo Stress and Coping Research Lab e executada no software IBM SPSS
Statistics®. Os valores do nivel de estresse, segundo a sintaxe, foram descritos de
maneira bruta e os de coping foram ponderados, uma vez que cada fator de
respostas ao estresse € composto por diversos itens, e, a principio, ndo sao
distribuidos de forma equalitaria por haver quantidades difentes de itens em cada
grupo.

Para a obtencéo dos resultados de temperamento, uma sintaxe para uso no
software IBM SPSS Statistics® indicado pelos desenvolvedores do instrumento foi
utilizada. Esta sintaxe forneceu os valores dos 11 dominios de temperamento e das
duas escalas de comportamento. Também foi possivel computar os quatro fatores

de temperamento: Controle com Esforco, Afiliacdo, Extroversao e Afeto Negativo.
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Para que fossem computados, foram seguidas as instrucdes descritas por Ellis

(2002), que definiu o seguinte agrupamento por fator:

a) Controle com Esforgo: controle da ativacéo, atencéo e controle inibitério;

b) Afiliacéo: afiliacdo, sensibilidade perceptiva e sensibilidade ao prazer;

c) Extroverséo: alta intensidade de prazer, medo (valor reverso) e timidez
(valor reverso);

d) Afeto Negativo: frustracdo, humor depressivo e agresséao.

Para composicado do fator Extroves&o, os valores dos itens de Medo e

Timidez foram usados de maneira reversas.

Para analise das variaveis referentes aos dados psicossociais, de coping e
de temperamento, foram utilizadas andlises estatisticas inferenciais, como Teste
Mann-Whitney para comparacéo entre dois grupos, Teste de Kruskal-Wallis para
comparacao entre trés ou mais grupos, Teste Exato de Fisher e Teste de

Correlacdo de Spearman.

2.7 Aspectos Eticos

Esta pesquisa foi pelos Comités de Etica em Pesquisa da Pontificia
Universidade Catolica de Campinas e da Universidade de Campinas (ANEXO F).
Como este trabalho possui como tema a ciéncia da Psicologia, orientacdes éticas
do Conselho Federal de Psicologia também foram consideradas para sua
construcéo, inclusive com a escolha dos instrumentos e local de coleta de dados.
Os termos de consentimento livre e esclarecido e de assentimento foram
disponibilizados para todas as diades envolvidas no trabalho para conhecimento
da pesquisa, seus objetivos e possibilidade de desisténcia a qualquer momento e
sem qualquer prejuizo, reiterando que ndo haveria qualquer prejuizo ao paciente
em relacdo ao seu tratamento, independente da sua escolha sobre participacéo na
pesquisa. O sigilo foi e sera resguardado, e o pesquisador se compromete a utilizar
os dados apenas para fins desta pesquisa, resguardando a privacidade dos
participantes, conforme termo firmado no ANEXO G.

As familias com indicacfes para intervencdes por terem sido identificadas
NoS grupos que apresentam riscos psicossociais foram encaminhadas para

acompanhamento psicossocial com as equipes de Psicologia e Servico Social do
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Hospital Sobrapar (carta de ciéncia e disponibilidade do Servico Social no ANEXO
H). Todas as devolutivas foram combinadas com as diades de serem realizadas

em seus retornos ao servigo.

2.7.1 Analise critica de riscos e beneficios e retorno para a populacéo

estudada

Por tratar-se de uma pesquisa da area da Psicologia, sabe-se que alguns
participantes poderiam sentir algum desconforto emocional por serem
guestionados sobre aspectos pessoais. Reitera-se que esta pesquisa foi conduzida
por um pesquisador psicélogo, responsavel pelo Servico de Psicologia do Hospital
Sobrapar, que lhe aproximou do contexto de tratamento de fissuras labiopalatinas,
além de experiéncia como supervisor de graduandos em psicologia pelo Programa
de Estagio Voluntario do Hospital Sobrapar. Neste contexto de formacdo e
experiéncia profissional, o pesquisador possuia treinamento especifico para
atuacao junto a este trabalho, e comprometeu-se eticamente a prestar assisténcia
imediata ao participante que dela necessitasse. Quando necessario, o pesquisador
identificou essas demandas, as acolheu, realizou orientacdes psicoldgicas e
encaminhou os participantes para acompanhamento no Servico de Psicologia do
Hospital Sobrapar para avaliacdo e conduta. Foi necessario, também, realizar
encaminhamentos para o Setor de Servico Social da instituicdo para avaliacao e
conduta, como fora firmada a disponibilidade dos profissionais.

Em relacdo aos beneficios para os participantes, esta pesquisa podera
nortear a melhoria da assisténcia do Servico de Psicologia com os resultados da
pesquisa e aprimoramento das intervencdes sob controle das informacdes

encontradas com as analises dos dados coletados.
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3 RESULTADOS

Os resultados deste trabalho foram organizados em nove subsecdes. Nas
primeiras cinco estdo apresentadas as analises descritivas das variaveis coletadas.
As quatro subsecdes seguintes apresentam os resultados das analises estatisticas
inferenciais. Como forma de organizacdo dos resultados, previamente a todas as

tabelas foram inseridas suas apresentacfes e 0s seus principais destaques.
3.1 Caracteristicas das diades participantes

Participaram deste estudo 22 pré-adolescentes, sendo a maioria do género
masculino. Suas caracteristicas, como média de idade e dados referentes ao
tratamento da fissura labiopalatina podem ser vistas na Tabela 2.
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Tabela 2.
Caracteristicas da amostra composta por pré-adolescentes com fissura
labiopalatina

n (%) Média Mediana
(DP)2  (minimo-maximo)

Género (pré-adolescente)

Feminino 10 (45,4) - -
Masculino 12 (54,5) - -
Idade (pré-adolescente, em anos)
9 6 (27,2)
10 4 (18,2) 11,13 11,5
11 1(4,5) (x1,72) (9-13)
12 3(13,6)
13 8 (36,4)
Escolaridade (pré-adolescente)
Ensino Fundamental | 8 (36,4) - -
Ensino Fundamental |l 14 (63,6) - -
Tipo de escola
Publica 21 (95,5) - -
Privada 1(4,5) - -
Diagnostico
Fissura Transforame 21 (95,5) - -
Fissura Pré + Fissura Pos 1(4,5) - -
Uso de aparelho ortodéntico
Sim 20 (90,9) - -
Nao 2(9,1) - -
Faz ou fez fonoterapia
Sim 21 (95,5) - -
N&o 1 (4,5) - -
Quantidade de cirurgias ja realizadas
3ab 13 (59,0) 6,31 6,0
7al0 9 (41,0) (£2,10) (3-10)

Faixa etaria na qual foi submetido a
queiloplastia (em meses)

3a7 17 (77,2) 554 4,00
gall 4 (18,2) +3 60 (3 - 16)
Acima de 12 1(4,5) Bl

Houve queiloplastia secundaria
Sim 14 (63,6) - -
N&o 8 (36,4) - -

Nota. 2 Desvio Padréo.

A sequir, na Tabela 3, estdo os dados de caracterizacdo dos cuidadores que

participaram deste trabalho.
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Tabela 3.
Caracteristicas da amostra de cuidadores de pré-adolescentes com fissura
labiopalatina

n (%) Média Mediana
(DP)? (minimo-maximo)

Género (cuidador)

Feminino 15 (68,2) - -
Masculino 07 (31,8) - -
Idade (cuidador, em anos)
26 a 35 7 (31,8)
36 a 45 10 (45,5) 4154 390
46255 2(9.1) (+12.6) (26— 32)
56 a 65 1(4,5) ’
66 a 72 2(9,1)
Parentesco com o paciente
Mae biolégica 12 (54,5) - -
Pai biologico 6 (27,3) - -
Irma 1(4,5) - -
AvlO materna 2(9,1) - -
Outro 1(4,5) - -
Escolaridade (cuidador)
Ensino Fundamental Incompleto 8 (36,4) - -
Ensino Fundamental Completo 29,1 - -
Ensino Médio Incompleto 3(13,6) - -
Ensino Médio Completo 6 (27,3) - -
Superior Incompleto 1(4,5) - -
Superior Completo 29,1 - -

Nivel socioeconémico da familia
(renda média domiciliar em reais)

B1 (9.254,00) 1 (4,5) - -
B2 (4.852,00) 5 (22,7) - -
C1 (2.705,00) 12 (54,5) - -
C2 (1.625,00) 1 (4,5) - -
D/E (768,00) 3 (13,6) - -

Nota. 2 Desvio Padréo.
Fonte: Critério de Classificacdo Econdmica Brasil. Associacao Brasileira de Empresas de
Pesquisa (Associagéo Brasileira de Empresas de Pesquisas, 2017).

3.2 Risco psicossocial familiar e nivel socioecondmico familiar de
pré-adolescentes em tratamento de fissura labiopalatina

A avaliagdo do risco psicossocial familiar, pelo PAT 2.0, indicou que
exatamente metade das familias participantes se enquadraram na categoria

Universal, seguidas por aquelas das categorias Alvo e Clinico.
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Clinico

Alvo

Universal

Figura 3:
Distribuic@o dos niveis de risco psicossocial do PAT 2.0 na amostra avaliada.

Dentre todas subescalas do PAT 2.0, a “Problemas da crianga” apresentou
0 maior escore médio seguido de “Recursos Familiares” (Tabela 4). O fator
“Reacao de estresse dos pais” foi o que apresentou menor escore dentre todos.
Nota-se que para o instrumento PAT 2.0, quanto maior o valor do escore, maior o

nivel de risco psicossocial familiar.
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Tabela 4.
Distribuicdo geral e por grupo das subescalas de risco psicossocial (n = 22)

Grupo de risco

Média g psicossocial
g%bescalas PAT (DP)? Me |ana. Universal Alvo Clinico
: (= 22) (minimo-maximo) (n=11) (=8) (n=23)

Média Média Media

Problemas da

. 0,36 (+0,19) 0,44 (0,06 -0,65) 0,23 0,54 0,39
crianca

Recursos

- 0,25 (+0,21) 0,28 (0,00 - 0,71) 0,21 0,21 0,52
Familiares

Problemas com 0,17 (+0,20) 0,10 (0,00 - 0,70) 0,08 0,17 0,50

0s pais
Suporte Social 0,13 (£0,20) 0,00 (0,00-0,50) 0,04 0,09 0,50
Crencas 0,13 (+0,06) 0,12 (0,00-0,25) 0,11 0,14 0,14
familiares

Problemas com 0,08 (+0,14) 0,00 (0,00-0,41) 0,03 0,08 0,23
Irmaos
Reacéo de

. 0,07 (+0,16) 0,00 (0,00-0,60) 0,21 021 052
estresse dos pais

Escore total 1,19 (+0,65) 0,99 (0,46 - 3,17) 0,72 1,35 2,49

Nota. 2 Desvio Padréo.
Fonte: PAT 2.0 = Psychosocial Assessment Tool (Pai et al., 2008).

3.3 Estresse e coping dos cuidadores

A Ficha de Caracterizacao da Diade Participante, através de uma pergunta
aberta, identificou as dificuldades que os cuidadores consideravam vivenciar no
contexto do tratamento e doenca do pré-adolescente. As respostas foram
categorizadas de acordo com a tematica apresentada. Metade relatou ndo vivenciar
nenhuma dificuldade referente ao diagndstico e tratamento do paciente no periodo
em que ocorreu a coleta de dados. A categoria “Problemas relacionados ao
deslocamento e rotina de consultas” foi a de maior frequéncia entre as seis
categorias que sinalizam estressores e foi seguida por “Ter de fazer treinos de

fonoaudiologia em casa” (Tabela 5).
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Tabela 5.
Situacdes estressoras percebidas e descritas pelos cuidadores de pré-
adolescentes com fissura labiopalatina (n = 11)

Situacédo estressora n (%)
Problemas relacionados ao deslocamento e rotina de consultas 5 (22,7)
Ter de fazer treinos de fonoaudiologia em casa 2(9,1)
O paciente ndo aderir ao repouso no pés-operatério 1(4,5)
O paciente ter dificuldade em aceitar o tratamento 1(4,5)
Tratamento longo 1 (4,5)
Paciente ter de fazer mais cirurgias 1(4,5)

As respostas também foram categorizadas pelos fatores de coping (Connor-
Smith et al., 2000) (as estratégias descritas previamente a categorizacdo estdo
disponivels no APENDICE D). Foram identificados trés fatores de coping, todos de
respostas voluntérias, sendo o Controle Primario o mais frequente, seguido de
Controle Secundario e Desengajamento (Tabela 6).
Tabela 6.

Coping dos cuidadores frente as situacfes estressoras percebidas no tratamento
de fissura labiopalatina (n = 11)

Tipo de Coping do cuidador n (%)
Controle Priméario 8 (36,4)
Controle Secundéario 2(9,1)
Desengajamento 1(4,5)

Nota: Agrupamento Baseado nas categorias de coping
apresentadas por Connor-Smith et al. (2000)

Foi percebido que o grupo de cuidadores que relatou ndo haver nenhum tipo
de estresse no tratametno do pré-adolescente com FLP teve um escore médio do
PAT 2.0 menor que 0 grupo que percebe algum evento estressor nesse mesmo
contexto. Atraves dos valores minimos e maximos, é possivel identificar que as trés
familias em risco clinico se encontram no grupo de pais que relatam haver algum

estressor no contexto de tratamento da FLP (Tabela 7).
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Tabela 7.
Distribuicédo do risco psicossocial familiar pela presenca ou auséncia de estresse
do cuidador de pré-adolescente com fissura labiopalatina

) PAT 2.0
Estresse do cuidador
Escore Total
Média (DP) Mediana (minimo — maximo)
Com estresse 1,37 (x0,76) 1,27 (0,46 — 3,17)
Sem estresse 1,01 (+0,48) 0,85 (0,49 — 2,16)

3.4 Temperamento

A coleta para avaliacdo do temperamento foi realizada com o instrumento
Early Adolescent Temperament Questionnaire — Revised — Long Form (EATQ-R).
Afiliacao foi o maior fator da amostra e Afeto Negativo apresentou a menor média
(Tabela 8).

Tabela 8.
Distribuicdo dos fatores do temperamento em pré-adolescentes com fissura

labiopalatina (n = 21)

Fatores de Média Mediana

temperamento (DP)2 (minimo - maximo)
Afiliacdo 3,13 (+0,72) 3,27 (1,71 - 4,24)
Extroversao® 3,12 (+0,47) 3,04 (2,15 - 3,93)
Controle com Esfor¢o 2,96 (x0,52) 3,00 (1,63 - 3,75)
Afeto Negativo 2,63 (x0,55) 2,88 (1,37 - 3,40)

Nota. @ Desvio Padréo.
bOs dominios Timidez e Medo foram computados com valores reversos para compor o fator

Extroverséo.
Fonte: EATQ-R = Early Adolescent Temperament Questionnaire — Revised — Long Form (Ellis &

Rothbart, 2001).

Os dominios de temperamento com mais média foram Nivel de Atividade,
seguida de Afiliacdo e Frustracdo. As menores meédias foram das escalas
comportamentais de Agressividade e Depressdo, seguidas de Timidez. Os
dominios foram agrupados de acordo com seus fatores para melhor visualizacao

dos dados (Tabela 9).



Tabela 9.
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Distribuicdo das dimensdes de temperamento e escalas de comportamento de
pré-adolescentes com fissura labiopalatina medidas pelo EATQ-R (n = 21)

Fatores de Dimensédes de Méedia Mediana
temperamento temperamento (DP)2 (minimo - maximo)
Controle Inibitério 3,02 (x0,64) 3,09 (1,57 - 3,91)
ng'grré’c')e com Controle da Ativacéo 3,00 (+0,65) 3,00 (1,86 - 4,13)
Atencao 2,85 (+0,66) 3,00 (1,00 - 3,71)
Afiliagcao 3,38 (+1,01) 3,50(1,00 - 4,75)
Afiliacdo Sensibilidade ao Prazer 3,14 (x1,12) 3,28 (1,00 - 4,86)
Sensibilidade Perceptiva 2,85 (x0,94) 2,83 (1,60 - 5,00)
Timidez 3,17 (+0,63) 3,14 (2,28 — 4,42)
Extroversao® Medo 3,13 (+0,96) 3,00 (1,66 — 5,00)
Alta Intensidade de Prazer 3,06 (x0,71) 3,00 (2,00 - 4,36)
Frustragao 3,15 (+0,96) 3,22 (1,25 - 5,00)
Afeto Negativo Depressao 2,41 (x0,74) 2,60 (1,00 - 3,50)
Agressividade 2,33 (x0,75) 2,27 (1,11 - 4,20)
- Nivel de Atividade 3,46 (+0,83) 3,50 (1,67 - 5,00)

Nota. 2 Desvio Padréo.

b Os dominios Timidez e Medo foram computados com valores reversos para compor o fator

Extroversao.

Fonte: EATQ-R = Early Adolescent Temperament Questionnaire — Revised — Long Form (Ellis &

Rothbart, 2001)

O fator Afiliacdo se apresentou como o mais predominante para 0S grupos

Universal e Alvo e Afeto Negativo correspondeu ao fator menos predominante em

todos os grupos de risco psicossocial (Tabela 10).
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Tabela 10.
Fatores de temperamento de pré-adolescentes com fissura labiopalatina segundo
0 risco psicossocial familiar (n = 21)

Fatores de temperamento

Risco

: _ Controle com Afiliacao Extroversao? Afeto
Psicossocial Esforco Negativo

Média Média Média Média

Universal (n = 11) 3,0233 3,2159 3,1365 2,6619

Alvo (n = 8) 2,9101 3,1120 3,0377 2,7033

Clinico (n = 3) 2,8396 2,8386 3,2783 2,3640

Nota: 20s dominios Timidez e Medo foram computados com valores reversos para compor o fator
Extroverséo.

Fonte: EATQ-R = Early Adolescent Temperament Questionnaire — Revised — Long Form (Ellis &
Rothbart, 2001).

Fonte: PAT 2.0 = Psychosocial Assessment Tool (Pai et al., 2008).

Em relacdo as dimensdes do temperamento e o risco psicossocial foram
destacados os valores maximos e minimos para cada categoria de risco. Na
categoria Universal, a dimensdo mais marcante foi Nivel de Atividade e
Agressividade foi a de menor escore. Na classe Alvo, o maior valor corresponde a
dimenséo Afiliacdo e o menor corresponde, também, a Agressividade. O grupo de
risco psicossocial Clinico, considerado como o de maior vulnerabilidade, teve como

maior média a dimensao Nivel de Atividade e, a menor para o Medo (Tabela 11).



Tabela 11.

Distribuicdo dos dominios de temperamento de pré-adolescentes com fissura

labiopalatina segundo o risco psicossocial (n = 21)

Grupo de risco psicossocial

Fatores de Dominios de Universal AIVO C|I’I‘l|CO
temperamento temperamento Média Média Média
(n=11) (n=28) (n=3)
Controle da Ativacdo 3,02 2,92 3,12
Controle com  Aioncso 2,08 2,73 2,66
Esforco
Controle Inibitério 3,07 3,07 2,72
Afiliagéo 3,24 3,78 3,00
Afiliacdo Sensibilidade ao Prazer 3,27 3,04 2,90
Sensibilidade Perceptiva 3,13 2,50 2,61
Medo 3,13 2,74 4,05
~ a Timidez 3,08 3,33 3,14
Extroversao
Alta Intensidade de 319 3.04 263
Prazer
Depressao 2,44 2,52 2,01
Afeto Negativo  Frustragéo 3,21 3,37 2,44
Agressividade 2,32 2,20 2,64
- Nivel de Atividade 3,60 3,41 3,05
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Nota. 20s dominios Timidez e Medo foram computados com valores reversos para compor o fator

Extroversao.

Fonte: EATQ-R = Early Adolescent Temperament Questionnaire — Revised — Long Form (Ellis &

Rothbart, 2001).

Temperamento e diferengas por género

Houve diferencas significativas dos dominios do temperamento em relacdo

ao género para o dominio Controle da Ativacdo, sendo este mais expressivo no

género masculino e para o dominio Afiliacdo, também sendo este mais expressivo

no género masculino (Tabela 12).



Tabela 12.
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Dimensdes de temperamento e seus fatores distribuidos por género, em preé-

adolescentes com fissura labiopalatina (n = 21)

Fatores de Dimensd&es do Masculino Feminino p-valor*

temperamento temperamento (n=12) (n=9)
Média Média

Controle da Ativacdo 3,29 2,61 0,018*

E‘S)frc‘)trrg(')e com  Atencio 2,86 2,82 1,000

Controle Inibitério 3,07 2,94 0,554

Afiliacao 3,65 3,03 0,049*

Afiliacdo Sensibilidade ao Prazer 3,21 3,04 0,862

Sensibilidade Perceptiva 3,13 2,47 0,820

Timidez 3,17 3,17 0,917

Extroversao? Alta intensidade de prazer 3,13 2,96 0,602

Medo 3,02 3,27 0,422

Frustragéo 3,36 2,87 0,382

Afeto Negativo  Depresséo 2,37 2,45 0,917

Agressividade 2,35 2,29 0,917

- Nivel de Atividade 3,75 3,08 0,058

Nota. * p < 0,05 significativo pelo teste Mann-Whitney.

20s dominios Timidez e Medo foram computados com valores reversos para compor o fator

Extroversao.

Fonte: EATQ-R = Early Adolescent Temperament Questionnaire — Revised — Long Form (Ellis &

Rothbart, 2001).
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3.5 Resultados do RSQ-CLP

A avaliacéo dos estressores pelo RSQ-CLP mostrou que todos os eventos
tiveram maior pontuagdo média no menor nivel de frequéncia (Nunca). Os itens de
maior média foram: “Ter que usar aparelhos nos dentes”, “Ser zoado ou criticado
por alguém por causa da minha fala” e “Alguém perguntar por que tenho cicatriz no
rosto”. As menores médias foram encontradas em “Ndo gostar da minha
aparéncia”, “Alguém ndo entender o que eu falo” e “Ter que fazer mais cirurgias”.
Apenas um participante descreveu outro estressor nédo listado originalmente no
instrumento: “Ter de fazer dieta liquida no pds-operatério” (n = 1), e nao foi inserido

na tabela explicativa (Tabela 13).



Tabela 13.

Distribuicdo das situacdes estressoras por pré-adolescentes com fissura

labiopalatina (n = 22)
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As  Quase
Estressores Nunca vezes sempre Sempre

(variacdo entre 1 e 4) n n n n Média
(%) (%) (%) (%) (DP)?

~ . . 12 6 1 2 1,67
N&o gostar da minha aparéncia (545) (27.3) (4.5) ©.1) (£0,97)

S 10 9 1 2 1,77
Alguém nao entender o que eu falo (455)  (40,9) (4.5) (9.1) (£0,92)

T ¢ S 12 6 1 3 1,77
er que fazer mais cirurgias (545 (27.3) (4.5) (13.6) (+1,07)

Ficar preocupado por me sentir 11 7 0 4 1,86
diferente dos meus amigos (50,0) (31,8 (0,0) (18,2) (£1,13)

Ser zoado ou criticado por alguém por 11 6 1 4 1,91
causa da minha cicatriz (50,00 (27,3) (4,5) (18,2) (%1,15)

N&o gostar da minha voz 12 5 0 > 1,91
(54,5 (22,7)  (0,0) (22,7)  (#1,23)

. . 11 6 0 5 1,95
Ter que ir para a consulta médica (50,00 (27.3) (0.0) (227)  (£1.21)

Ser zoado ou criticado por alguém por 11 5 1 5 2,00
causa da minha fala (50,0) (22,7) (4,5) (22,7)  (%1,23)

Alguém perguntar por que eu tenho 11 5 1 5 2,00
cicatriz no rosto (50,00 (22,7) (4,5) (22,7)  (£1,23)

8 6 1 7 2,32
Ter que usar aparelho nos dentes (36.4) (27.3) (4.5) (31.8) (+1,29)

Nota. 2 Desvio Padréo.

Fonte: RSQ-CLP = Responses to Stress Questionnaire — Cleft Lip and Palate (Connor-Smith et al.,

2000).

O nivel de estresse geral demonstrou um valor médio para a populagéo,

considerando que os valores ndo ponderados poderiam transitar entre 10 e 40. O

Coping de Controle Secundario apresentou a maior média, seguido por

Engajamento Involuntario. Entre as estratégias de enfrentamento, a Aceitacdo, uma

estratégia de Coping de Controle Secundario, apresentou a maior média, e

Excitacdo Fisiologica, um tipo de Engajamento Involuntério, apresentou a menor

meédia (Tabela 14).



Tabela 14.

Nivel de estresse, coping e respostas voluntarias e involuntarias ao estresse de
pré-adolescentes com fissura labiopalatina (n = 22)

RSQ-CLP

Média Ponderada

Mediana

(DP)? (minimo - maximo)

Nivel de Estresse 19,27 (+5,91) 20,00 (10,00 - 32,00)
Coping Controle Primario 0,18 (x0,03) 0,18 (0,14 - 0,24)
Resolucéo de Problemas 0,05 (x0,01) 0,05 (0,03 - 0,07)
Regulacdo Emocional 0,06 (x0,01) 0,06 (0,04 — 0,08)
Expressdo Emocional 0,07 (x0,02) 0,07 (0,04 - 0,14)
Coping Controle Secundario 0,27 (x0,05) 0,27 (0,17 - 0,34)
Pensamento Positivo 0,07 (x0,02) 0,07 (0,02 - 0,10)
Reestruturacéo Cognitiva 0,06 (x0,01) 0,06 (0,03 — 0,08)
Aceitacéo 0,08 (+0,03) 0,08 (0,02 - 0,14)
Distracéo 0,06 (+0,02) 0,06 (0,04 - 0,11)
Coping Desengajamento 0,16 (,025) 0,16 (0,11 -0,21)
Negacao 0,05 (+0,01) 0,05 (0,03 - 0,09)
Evitacado 0,05 (+0,01) 0,05 (0,02 - 0,07)
Pensamento Fantasioso 0,06 (x0,02) 0,05 (0,03 — 0,09)
Engajamento Involuntario 0,21 (,03) 0,20 (0,17 -0,31)
Ruminacgéo 0,04 (+0,01) 0,04 (0,03 - 0,07)
Pensamentos Intrusivos 0,04 (x0,01) 0,04 (0,02 - 0,07)
Excitagcdo Emocional 0,05 (x0,01) 0,04 (0,03 - 0,08)
Excitacdo Fisiologica 0,04 (x0,01) 0,03 (0,02 - 0,07)
Acéo Involuntéria (impulsiva) 0,04 (x0,02) 0,04 (0,02 - 0,10)
Desengajamento Involuntario 0,17 (£0,030) 0,17 (0,13 - 0,24)
Entorpecimento Emocional 0,04 (+0,01) 0,04 (0,02 - 0,08)
Fuga 0,04 (x0,01) 0,04 (0,02 - 0,08)
Paralisacéo 0,04 (x0,01) 0,04 (0,03 - 0,07)
Interferéncia Cognitiva 0,04 (x0,01) 0,04 (0,02 - 0,07)

Nota. 2Desvio Padrao.
Fonte: RSQ-CLP = Responses to Stress Questionnaire — Cleft Lip and Palate (Connor-Smith et al.,
2000).

Relativo a distribuicdo do coping por género, o Coping de Controle
Secundario foi o fator de maior média, tanto para meninos, quanto para meninas
(Tabela 15).
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Tabela 15.
Distribuicdo das categorias de coping por género em pré-adolescentes com
fissura labiopalatina (n = 22)

Género
Masculino Feminino
Fatores de coping (n=12) (n=10)
Média ponderada Média ponderada
(DP)? (DP)*
Coping Controle Primario 0,17 (0,02) 0,18 (0,02)
Coping Controle Secundario 0,26 (0,04) 0,28 (0,05)
Coping Desengajamento 0,16 (0,02) 0,16 (0,03)
Engajamento Involuntario 0,22 (0,04) 0,20 (0,02)
Desengajamento Involuntério 0,18 (0,03) 0,16 (0,03)

Nota. 2 Desvio Padréo.
Fonte: RSQ-CLP = Responses to Stress Questionnaire — Cleft Lip and Palate (Connor-Smith et al.,
2000).

Os fatores de coping e o nivel de estresse tiveram uma distribuicdo muito
semelhante em relagcdo aos grupos de risco psicossocial. Todos 0s grupos,
Universal, Alvo e Clinico, tiveram como coping mais frequente o Coping de Controle
Secundario. Em relacdo ao fator menos frequente, o grupo Clinico foi o Unico que
diferiu dos outros com Desengajamento Involuntario. Universal e Alvo

apresentaram o Coping de Desengajamento como menor escore (Tabela 16).



Tabela 16.

Distribuicdo das categorias de coping de pré-adolescentes com fissura
labiopalatina por grupo de risco psicossocial familiar (n = 22)
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Grupo de risco psicossocial (PAT 2.0)

RSQ-CLP Universal Alvo Clinico
(n=11) (n=28) (n=3)
Média (DP) Média (DP) Média (DP)
Nivel de estresse 17,18 (6,01) 20,5 (3,96) 23,66 (8,50)
Coping de Controle Primario 0,18 (0,04) 0,18 (0,02) 0,18 (0,00)
Coping de Controle Secundario 0,282(0,04) 0,252(0,06) 0,282(0,04)
Coping de Desengajamento 0,16 (0,03) 0,15(0,01) 0,17 (0,02)
Engajamento Involuntério 0,20 (0,03) 0,23 (0,04) 0,20 (0,02)
Desengajamento Involuntério 0,16 (0,02) 0,19 (0,04) 0,16 (0,02)

Nota: DP = Desvio Padrao.

Média ponderada para os fatores de coping.

aMaior valor entre os fatores;

Fonte: RSQ-CLP = Responses to Stress Questionnaire — Cleft Lip and Palate (Connor-Smith et

al., 2000).

Fonte: PAT 2.0 = Psychosocial Assessment Tool (Pai et al., 2008).
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3.6 Relacédo de risco psicossocial familiar e nivel socioeconémico

O objetivo do PAT 2.0 é rastrear o risco psicossocial, por isso suas variaveis
compdem diversos fatores e ndo sdo pautadas no poder aquisitivo das familias,
mas sim na vulnerabilidade a qual estdo expostas, mesmo que temporariamente e
conscientemente. Os resultados referentes aos niveis socioecondmicos foram
acessados pela padronizacédo da Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa
(ABEP). Foi identificada diferenca significativa entre escores do PAT 2.0 quando
agrupados por nivel socieconémico da ABEP. Os maiores niveis socioecondmicos
medidos pela ABEP (B1/B2 e C1/C2) se encontram nas meédias para classificacfes
Alvo e Universal do instrumento PAT 2.0.,, enquanto o grupo de maior
vulnerabilidade psicossocial (Clinico) se relaciona com as classes econdmicas mais

desfavoraveis (Tabela 17).

Tabela 17.
Comparacao entre grupos de risco psicossocial e de nivel socioeconémico (n =
22)

PAT 2.0
Classe ABEP Escore Total p-valor*
" Média (DP)?
B1/B2 6 0,96 (+0,51)
c1/Cc2 13 1,06 (+0,42) 0,042*
D/E 3 2,23 (+0,90)

Nota. *p-valor significativo para p < 0,05 pelo teste de Kruskal-Wallis para comparagéo entre trés
ou mais grupos. D/E # (C1/C2, B1/B2).

aDesvio Padréo.

Fonte: PAT 2.0 = Psychosocial Assessment Tool (Pai et al., 2008).

Fonte: Critério de Classificagdo Econémica Brasil. Associacdo Brasileira de Empresas de
Pesquisa (Associagdo Brasileira de Empresas de Pesquisas, 2017).

Também foi verificado que a subescala Suporte Social do PAT 2.0 esta
associada significativamente com as classes socioecondmicas da ABEP (Tabela
19). As familias de maior vulnerabilidade socioecondmica apresentam os maiores
riscos psicossociais no contexto de Suporte Social. A Tabela 18 apresenta a
comparacdo entre classes ABEP e classificacdo PAT 2.0 como variaveis

categoricas, verificando-se associacao significativa entre as variaveis.



62

Tabela 18.
Comparacéo entre nivel socioeconémico e escore da subescala Suporte Social do
PAT 2.0 (n = 22)

PAT 2.0
Classe ABEP N Risco de Suporte Social p-valor*
Média (DP)?
B1/B2 6 0,04 (0,10)
c1/c2 13 0,10 (0,19) 0,022+
DIE 3 0,42 (0,14)

Nota. *p-valor significativo para p < 0,05 referente ao teste de Kruskal-Wallis para comparacéo
entre trés ou mais grupos. D/E # (C1/C2, B1/B2).

@ Desvio Padréo.

Fonte: PAT 2.0 = Psychosocial Assessment Tool (Pai et al., 2008).

Fonte: Critério de Classificacdo Econdmica Brasil. Associacao Brasileira de Empresas de
Pesquisa (Associagéo Brasileira de Empresas de Pesquisas, 2017).

3.7 Estresse do cuidador e estresse do pré-adolescente

Foi percebida relacao significativa entre o estresse do cuidador e o nivel de
estresse do pré-adolescente, indicando maior nivel de estresse no grupo de pré-
adolescentes com cuidadores que relataram alguma situagao estressora frente ao

tratamento e doenca (Tabela 19).

Tabela 19.
Relacao entre o estresse percebido do cuidador e o nivel de estresse do pré-
adolescente (n = 22).

RSQ-CLP
Estresse Percebido Nivel de Estresse dos pré- .
do Cuidador n adolescentes p-valor
Média (DP)?
Com estresse 11 22,00 (5,98)
0,035%
Sem estresse 11 16,55 (4,61)

Nota. * p-valor significativo para p < 0,05 referente ao teste de Mann-Whitney para comparacéo
entre dois grupos.

a Desvio Padréo.

Fonte: RSQ-CLP = Responses to Stress Questionnaire — Cleft Lip and Palate (Connor-Smith et
al., 2000)

3.8 Estresse do cuidador x temperamento do pré-adolescente

Houve diferenca significativa entre o estresse do cuidador e sinais de

agressividade no pré-adolescente. O escore da subescala de agressividade foi
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maior para 0 grupo 0s quais os cuidadores relataram haver estressores referentes
ao tratamento de FLP (Tabela 20).

Tabela 20.
Comparacéo entre nivel de estresse dos cuidadores e agressividade dos pré-
adolescentes com fissura labiopalatina (n = 21)

EATQ-R
Estresse Percebido Agressividade -valor*
do Cuidador N g P
Média (DP)?
Com estresse 11 2,68 (+0,81)
0,022*
Sem estresse 10 1,95 (0,46)

Nota. * p-valor significativo para p < 0,05 referente ao teste de Mann-Whitney para comparacao
entre dois grupos.

@ Desvio Padréo.

Fonte: EATQ-R = Early Adolescent Temperament Questionnaire — Revised — Long Form (Ellis &
Rothbart, 2001).

Outra dimensdo do temperamento com diferenca significativa para o
estresse do cuidador foi o Controle Inibitério. As maiores médias de Controle
Inibitério ocorreram no grupo que declarou auséncia de situacfes estressoras do

tratamento (Tabela 21).

Tabela 21.
Comparacéo entre estresse percebido do cuidador e dominio de temperamento
Controle Inibitério do pré-adolescente (n = 21)

Dominio de temperamento

Estresse Percebido

do Cuidador . Controle Inibitorio p-valor
Média (DP)?
Com estresse 11 2,74 (20,70)
0,029*
Sem estresse 10 3,34 (x0,38)

Nota. * p-valor significativo para p < 0,05 referente ao teste de Mann-Whitney para comparagéo
entre dois grupos.

@ Desvio Padréo.

Fonte: EATQ-R = Early Adolescent Temperament Questionnaire — Revised — Long Form (Ellis &
Rothbart, 2001).

3.9 Correlacdes

Como parte das analises, foram realizadas correlagdes entre as variaveis de

risco psicossocial familiar, dominios e fatores de temperamento de pré-adolescentes
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com fissura labiopalatina, assim como seus niveis de estresse e fatores de coping.
As subescalas e escore total do PAT 2.0 ndo apresentaram nenhuma correlacéo
significativa junto aos resultados dos fatores de coping medidos pelo RSQ-CLP.
Para melhor organizacgéo e visualizagdo dos resultados, optou-se por inserir neste
toépico apenas tabelas com cruzamentos entre as variaveis que apresentaram

correlacdes significativas.

As correlacdes entre fatores de temperamento, nivel de estresse e coping
de pré-adolescentes com fissura labiopalatina e o risco psicossocial familiar
apresentaram alguns valores estatisticos significativos. Os fatores de
temperamento tiveram correlagbes significativas com Nivel de Estresse e
Engajamento Involuntario, ambos coletados pelo RSQ-CLP, assim como com
Problemas com o paciente, Crencas familiares e Escore total, avaliadas pelo PAT
2.0 (Tabela 22).

Tabela 22.

Correlacdes entre fatores de temperamento de pré-adolescentes com fissura
labiopalatina, seus niveis de estresse, coping e risco psicossocial familiar (n = 22)

Fatores de RSQ-CLP PAT 2.0
tEr2$eraRmento Nivel de  Engajamento Prg(tj)lne]rgas Crencas Escore
( Q-R) estresse Involuntério : familiares  total
paciente

Controle com r= 0,232 0,436 0,092 0,098 '0,017
Esforco p= 0,311 0,048’ 0,691 0,674 0,942

N r= -0,51 0,091 -0,466 -0,454 -0,589
Extroversao .

p= 0,018 0,695 0,033* 0,039* 0,005**

Nota. p = valor de significAncia; r = coeficiente de correlacdo de Spearman.

**_Significativo para p < 0,01 (bilateral).

*. Significativo para p < 0,05 (bilateral).

Fonte: PAT 2.0 = Psychosocial Assessment Tool (Pai et al., 2008).

Fonte: EATQ-R = Early Adolescent Temperament Questionnaire — Revised — Long Form (Ellis &
Rothbart, 2001).

Fonte: RSQ-CLP = Responses to Stress Questionnaire — Cleft Lip and Palate (Connor-Smith et
al., 2000).

Foram observadas correlagdes significativas:

a) direta e moderada entre Controle com Esfor¢co e Engajamento Involuntario;
b) negativa e moderada entre Extroverséo e Nivel de Estresse;
C) negativa e Moderada entre Extroversao e Problemas com o paciente;

d) negativa e moderada entre Extroverséo e Crencgas Familiares;
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e) negativa e moderada entre Extroversdo e Escore Total do PAT 2.0.

As correlacdes entre os dominios de temperamento de pré-adolescentes
com fissura labiopalatina, seus niveis de estresse e coping e as variaveis de risco
psicossocial familiar demonstraram também alguns valores significativos. Estes

resultados foram apresentados na Tabela 23.



Tabela 23.
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Correlagbes entre as subescalas de risco psicossocial familiar, coping e dominios de temperamento de pré-adolescentes com

fissura labiopalatina (n = 22)

Dominios de temperamento (EATQ-R)

PAT 2.0 Afiliagao A'\ii'\‘/’%'a%ee Atengo Medo Szr;sg)rlgg:?e

Recursos Familiares = 025 ~107 ~318 ~A487 ~137
p= ,916 ,645 ,161 ,025 ,554

Problemas com paciente r= 081 016 -979 219 175
p= , 729 ,945 ,006™ ,339 447

Escore total r= 001 -, 164 -,483 -,130 -,178
p= ,694 478 ,026" 575 441

RSQ-CLP

Nivel de Estresse r= -,164 -,270 -,494 -,318 -,191
p= 476 ,236 ,023* ,160 ,407

Coping Controle Primario = -9l -319 ,001 5395 -453
p= ,013* , 159 ,997 ,077 ,039*

. L. r= -,159 ,452 ,210 ,143 -,024
Coping Controle Secundario D= 492 040" 360 535 919
Engajamento Involuntario = L ~o68 ~225 »127 ~045
p= ,443 ,007** 327 ,585 ,847

Desengajamento Involuntario = 44 105 ~074 323 A84
p= ,011* ,652 , 749 ,154 ,026*

Nota. p = valor de significAncia; r = coeficiente de correlacdo de Spearman.

**_Significativo para p < 0,01 (bilateral).
*, Significativo para p < 0,05 (bilateral).

Fonte: PAT 2.0 = Psychosocial Assessment Tool (Pai et al., 2008).

Fonte: EATQ-R = Early Adolescent Temperament Questionnaire — Revised — Long Form (Ellis & Rothbart, 2001).

Fonte: RSQ-CLP = Responses to Stress Questionnaire — Cleft Lip and Palate (Connor-Smith et al., 2000).
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Foram observadas correlacdes significativas:

a)
b)
c)
d)

e)

f)

9)
h)

inversa e moderada entre Medo e Recursos Familiares;
inversa e moderada entre Atencao e Problemas com o paciente;
inversa e moderada entre escore total do PAT 2.0 e Atencao;
Inversa e moderada entre Atencédo e Nivel de Estresse do pré-adolescente;
inversa e moderada entre Afiliacdo e Coping de Controle Primario;
inversa e moderada entre Sensibilidade ao Prazer e Coping de Controle
Primario;
direta e moderada entre Nivel de Atividade e Coping de Controle
Secundario;
inversa e moderada entre Nivel de Atividade e Engajamento Involuntério;
direta e moderada entre Afiliacdo e Desengajamento Involuntario;
direta e moderada entre Sensibilidade ao Prazer e Desengajamento

Involuntario.

3.9.1 Resumo dos resultados

A aplicacdo dos instrumentos propostos para avaliacdo das caracteristicas

da amostra, risco psicossocial familiar, temperamento, nivel de estresse e coping

de pré-adolescentes com fissura labiopalatina possibilitou a organizacao de dados

pertinentes ao processo de enfrentamento de uma doenca cronica.

a)

Resumindo os principais resultados encontrados com esta pesquisa, tem-se:
metade dos cuidadores que participaram desta pesquisa referiram nao haver
nenhum estresse em relacdo a doenca ou tratamento do pré-adolescente no
periodo da coleta de dados;

0 risco psicossocial familiar da amostra foi médio;

o fator de temperamento de maior média nos pré-adolescentes com fissura
labiopalatina avaliadas foi Afiliacao;

o dominio de temperamento de maior média nos pré-adolescentes com
fissura labiopalatina avaliadas foi o Nivel de atividade;

familias com risco psicossocial Clinico apresentaram pré-adolescentes com

mais fator de temperamento de Extroversao;
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f) aescala de comportamento Agressao, medida pelo EATQ-R, foi a de menor
expressdo entre todas as subescalas de comportamento e temperamento
para os grupos de risco psicossocial Universal e Alvo;

g) os jovens em tratamento de fissura labiopalatina avaliados apresentaram
meédio nivel de estresse no contexto da doenca/tratamento;

h) o fator de coping de maior média para as pré-adolescentes com fissura
labiopalatina avaliadas foi Controle Secundério;

i) a estratégia de enfrentamento mais referida pelos pré-adolescentes da
amostra foi Aceitacao;

j) pré-adolescentes, cujos cuidadores apresentam estresse autopercebido,
tendem a relatar mais estresse em seu tratamento;

k) pré-adolescentes, cujos cuidadores referem estresse autopercebido, tendem
a ter maior expressao de agressividade;

[) pré-adolescentes com maior expressdao do dominio de temperamento
Contorle Inibitério apresentam cuidadores que referem néo terem estresse

no contexto do tratamento/doenca de fissura labiopalatina.

A seguir, na Tabela 24, foi apresentada uma sintese com o0s principais

resultados dos dados quantitativos obtidos neste estudo.
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Sintese dos principais resultados obtidos de risco psicossocial familiar,
temperamento, estresse e coping de pré-adolescentes com fissura labiopalatina

Subescala de Dominio d Fator de
) risco T ominio et Tempera-  Nivel de Coping
Psiconcogiy  Psicossocial  TERFPEATING - mento  Estresse  Maximo
sicossocia (PAT 2.0) (Média) Maximo (Média) (Média)
(Média) ! (Média)

- Problemas com Controle da = Coping Controle
C“T ZO 0 paciente Ativagéo Extrgvze?rsao (23,66) Secundario
(n=3) (0,23) (3,12) (3.27) (0,28)

Problemas com I I Coping Controle
AI:’Z 0 paciente Af'?l"&;%ao Afgalglao (20,50) Secundario
(n - ) (0,23) ( ’ ) ( ’ ) (0,25)
. Recursos . o I Coping Controle
Universal familiares Nivel de Atividade  Afiliacéo (17.18) Secundario
(n=11) (3,60) (3,21)

(0,52) (0,28)
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5 DISCUSSAO

O presente estudo teve como objetivo geral analisar o temperamento e o
coping de pré-adolescentes com diagnéstico de fissura labiopalatina (FLP), suas
relagdes com o risco psicossocial familiar e com as formas de enfrentamento da
doenca e tratamento por seus responsaveis. Para atingir os objetivos propostos,
foram utilizados instrumentos, como a Ficha de Caracterizacdo da Diade
Participante, o PAT 2.0, 0 EATQ-R e 0 RSQ-CLP, e realizadas analises estatisticas
descritivas e inferenciais.

A amostra participante, composta por 22 pré-adolescentes e 22 cuidadores,
mostrou-se semelhante aos resultados encontrados na literatura cientifica em
relacdo a algumas caracteristicas, como a maior incidéncia de FLP no género
masculino (Martelli et al., 2015); maioria dos cuidadores do género feminino
(Santos, 2012); escolaridade média do cuidador ndo atingir o nivel Superior
(Alfwaress, Khwaileh, Rawashdeh, Alomari, & Nazzal, 2017).

O estresse do cuidador frente a malformagcédo ou ao tratamento dos pré-
adolescentes, no momento da coleta, foi baixo para a amostra, resultado
semelhante ao observado na reviséo sistematica de Nelson, Glenny, Kirk e Caress
(2012), que apontou maior nivel de estresse dos cuidadores durante a primeira
infancia dos pré-adolescentes, enquanto a idade pré-escolar dos seus filhos, o nivel
de estresse dos cuidadores foi equivalente ao de cuidadores de criangas sem
fissura labiopalatina. Além de baixo nivel de estresse, os fatores de coping
relatados pelos cuidadores (Controle Primario, Controle Secundario e
Desengajamento) em situacdes estressoras do tratamento tiveram semelhancas
com um estudo de revisao sistematica que identificou que cuidadores de criancas
com fissura labiopalatina tendem a utilizar estratégias adaptativas, seja de
resolucdo de problemas (Controle Primario) ou focado na emocdo, como ter
pensamento positivo (Nelson et al., 2012).

Os resultados referentes ao risco psicossocial familiar da amostra deste
estudo demostraram que metade das familias participantes tem baixo risco neste
guesito, pois encontram-se na categoria Universal, seguido dos grupos Alvo e
Clinico. Esses achados sédo semelhantes a proporc¢ao dos resultados encontrados

por Pai et al. (2008) e apresentam uma distribuicéo grafica de grupos em forma de
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piramide. Na base desse sistema piramidal, composto por trés niveis, esta o grupo
de mais baixo risco, Universal. Em seguida, em nivel intermediario, o grupo Alvo foi
identificado e, para esse estrato, algumas intervencdes sdo recomendadas para
serem executadas junto a essas familias, como educag¢do em saude com modelos
de coping adaptativo, principalmente busca de suporte. O grupo Clinico, de menor
frequéncia da amostra participante, porém de maior gravidade a nivel psicossocial,
representou a ponta da piramide, e por ser o grupo de maior risco, as intervengoes
sugeridas junto a essas familias preveem intervencgdes clinicas, inclusive com
assisténcia multiprofissional (Pai et al., 2008).

Considerando que altos niveis de risco psicossocial podem descrever
limitagbes ou dificuldades de acesso a recursos béasicos, como moradia,
alimentacdo e transporte adequados, além da sobrecarga do cuidador e sua
dificuldade em delegar ou receber auxilio nos cuidados junto a crianca em
tratamento crénico, essa variavel se torna mais complexa do que a simples
mensuracdo da renda econdmica familiar. Nesta investigagcédo, foi identificada
relacéo entre os grupos de risco psicossocial e os grupos de nivel socioeconémico
das familias avaliadas. Percebeu-se que 0s maiores riscos psicossociais estavam
presentes em familias classificadas com 0s mais baixos niveis socioeconémicos,
semelhanca também percebida por Santos (2012) em um estudo nacional. As
medidas de nivel socioeconémico e de risco psicossocial sdo relevantes para 0s
estudos da &rea da saude, pois deve-se considerar que a pobreza, assim como
suas consequéncias diretas para o nivel de estresse do cuidador (Bridgett et al.,
2015), podem ser danosos para o bem estar fisico, emocional e cognitivo de
criancas expostas a essas condi¢cdes (Evans, 2004).

O grupo com menor nivel socioecondmico desta pesquisa apresentou 0s
maiores riscos de Suporte Social do PAT 2.0, o qual inclui o suporte que o cuidador
recebe, desde apoio financeiro até a divisdo de tarefas, todos relacionados aos
cuidados com a crianca e seu tratamento. Situacdes de maior privacdo desses
recursos podem criar um contexto cadtico e agir como estressores para 0S
cuidadores, e, consequentemente, para a criang¢a, uma vez que o adulto faz parte
de um complexo sistema de autorregulagdo do pré-adolescente, participando do
seu contexto de desenvolvimento proximal (Bridgett et al., 2015; Evans, Eckenrode,
& Marcynyszyn, 2010). Esta informagé&o corrobora o resultado desta pesquisa que
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identificou diferenca no nivel de estresse dos pré-adolescentes de acordo com a
presenca ou auséncia de estresse percebido pelo cuidador, sendo o maior nivel de
estresse dos jovens relacionado a presenca de estresse percebido do cuidador.
Percebe-se que o bem-estar do cuidador é um fator que pode preceder o
ajustamento do pré-adolescente, fato ja identificado na populagdo com FLP (Berger
& Dalton, 2011).

Apesar de uma pequena parte da amostra ter sido identificada com baixo
nivel socioeconémico e alto risco psicossocial, ndo houve diferengas no estilo de
coping descrito pelos pré-adolescentes quando comparadas com 0S outros grupos
de risco psicossocial. Independentemente do grupo de risco, o coping mais
expressivo em todos os grupos foi de Controle Secundario. Este é relatado na
literatura como um fator de enfrentamento de doencas cronicas apresentado por
criancas e com eficacia na adaptacédo (Compas et al., 2012).

A presenca de estratégias de enfrentamento da FLP nesta amostra pode
estar relacionada ao alto nivel de percepcdo de suporte social pelos pré-
adolescentes. Nesta compreensdo, percepcdo de suporte social é considerada
como a habilidade de perceber-se amado e cuidado pelos outros (Taylor & Stanton,
2007), tendo sido medida nesta pesquisa pelo item 32 do instrumento RSQ-CLP e
resultado como a maior pontuacdo média entre os comportamentos de coping da
amostra de pré-adolescentes respondentes. Esta informagdo demonstra uma alta
expressao do suporte social como recurso de coping dos participantes. (Taylor &
Stanton, 2007).

Ao contextualizar o recurso de coping de suporte social, faz-se importante
dialogar com a Teoria Motivacional do Coping, que compreende que uma situacao
de estresse ocorre quando ao menos uma das trés necessidades psicolégicas
basicas € ameacada ou desafiada. As necessidades basicas, portanto, fazem parte
do sistema de autorregulacdo e sdo consideradas como fatores intrinsecos ao
individuo (Searle, Neville, & Waylen, 2017). As estratégias de enfrentamento
utilizadas séo categorizadas em familias direcionadas a recuperar o equilibrio de
cada uma das necessidades basicas (Skinner & Zimmer-Gembeck, 2007). Neste
aspecto, a percepcao de suporte social integra o0 processo adaptativo da
necessidade basica Relacionamento, com funcédo de orientacdo com objetivo de

ser reconhecido e valorizado pelo outro, funcdo integrante da familia de coping
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Busca de Suporte (Skinner et al., 2003). Este processo dialoga diretamente com
outra caracteristica percebida nos pré-adolescentes com fissura labiopalatina
participantes deste estudo, que é o fator de temperamento Afiliacdo, entendido
como um traco que favorece um padréao de busca de suporte e conforto dos outros
(Rothbart, 2011). Ele esteve presente como o fator mais expressivo para a amostra
geral. Afiliacdo também se correlacionou negativamente com o Coping de Controle
Primario e positivamente com Desengajamento Involuntario.

O Nivel de Atividade, como dominio do temperamento, se refere a niveis de
atividade motora, ou seja, o quanto o individuo se engaja em situacbes que
requerem altos niveis de atividade fisica. Nesta amostra, o Nivel de Atividade foi
correlacionado negativamente e de maneira altamente significativa com o fator de
respostas involuntarias Engajamento Involuntério, e teve correlacao significativa e
direta com Coping de Controle Secundario. Essas relacdes ja foram identificadas
na literatura, pois um alto nivel de atividade prevé que o individuo seja persistente
e busque formas de resolucdo de problemas, 0 que aumenta seu engajamento
voluntario sobre a situacdo a ser resolvida e, consequentemente, diminui seu
desengajamento no processo de enfrentamento (Eisenberg, Fabes, & Guthrie,
1997).

Em relacdo a Extroversdo, outro fator de temperamento, este foi 0 mais
expressivo para o grupo de risco psicossocial Clinico. Achados na literatura
sustentam que criangas com maior expressao de extroversao tendem a apresentar
maiores problemas de comportamento externalizantes, como agressao e raiva
(Rothbart, 2011). Porém, nesta pesquisa, o fator Extroversdo se correlacionou de
maneira inversa com os escores referentes aos problemas com o paciente e ao
risco psicossocial geral, ambos do PAT 2.0, e ao nivel de estresse do paciente
frente ao seu tratamento e malformacdo. Considerando outras variaveis, como a
busca de suporte social a nivel emocional, pré-adolescentes com alta expressao
dessa caracteristica tém menores niveis de agresséo de acordo com os relatos dos
cuidadores. Estas informacdes sao bastante semelhantes as relatadas por Dollar e
Stifter (2012).

Outro fator de temperamento, Controle com Esfor¢o, foi correlacionado
negativamente com a subescala Problemas do paciente, do PAT 2.0. Esse dominio

de temperamento possui relacdo com desfechos adaptativos e regulacédo de
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criancas e adolescentes, informacdo que explica essa correlacdo inversa
(Eisenberg, Smith, Sadovsky, & Spinrad, 2004). Com essa informacéo, entende-se
gue quanto mais controle com esforgo a crianga apresenta, menos problemas, tanto
externalizantes quanto internalizantes, ela tem. Esta relacdo ja foi citada na
literatura considerando que o fator de temperamento Controle com Esfor¢o tem sido
relacionado a melhores autorregulacdo fisiolégica e regulacdo comportamental
(Klein & Linhares, 2010). Um achado relevante para esse fator de temperamento
foi sua correlagdo positiva com o fator de respostas involuntarias Engajamento
Involuntario. Composto pelos dominios Controle da Ativacdo, Atencdo e Controle
Inibitério, o Controle com Esforco € descrito como uma caracteristica que auxilia no
engajamento de resolucéo de problemas a nivel voluntario. Porém também pode
ser uma ferramenta de auxilio a inibicdo de respostas involuntarias, como
explanado por Rothbart (2011). Portanto, se ha uma tendéncia do individuo em
emitir respostas involuntarias, como ruminacdo ou pensamentos intrusivos, pode
haver, também, uma tendéncia a um controle com esforco para que haja uma
melhor adaptacéao.

A subescala Problemas com o paciente e o escore total, ambos do PAT 2.0,
também se correlacionaram inversamente com o dominio de temperamento
Atencdo. Como traco de temperamento, a atencdo € compreendida como a
capacidade do individuo em direcionar ou desviar sua atencdo quando desejado
(Rothbart & Posner, 2006). Com essa relacdo, entende-se que ambientes mais
suportivos, menos problemas internalizantes e/ou externalizante, além de menores
niveis de risco psicossociais, propiciam o desenvolvimento da atencdo. Entende-se
que maiores valores de expressao do dominio de atencdo auxiliam o individuo a
melhor desenvolver o fator Controle com Esfor¢o, e, assim, ter maior controle sobre
situacdes potencialmente estressoras (Rothbart, 2011). Neste raciocinio, explica-
se a correlacdo inversa que ocorreu também entre Atencdo e o nivel de estresse
dos pré-adolescentes, uma vez que com niveis mais elevados de atencéo, o sujeito
tem maior controle sobre a direcdo e foco da sua atencao, podendo diminuir ou
evitar o estresse.

A estratégia de enfrentamento mais relatada pelos pré-adolescentes
avaliadas neste estudo foi Aceitacdo. Esta estratégia € alocada no fator de Coping

de Controle Secundario no modelo tedérico que embasa o instrumento de coleta
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utilizado nesta pesquisa (Connor-Smith et al., 2000). Pela Teoria Motivacional do
Coping, entende-se que Aceitacdo estda alocada na familia Acomodacéo, e é
compreendida como uma estratégia de base emocional emitida quando ha um
desafio & necessidade psicolégica basica Autonomia do sujeito. Considerando o
tratamento da fissura labiopalatina como crénico, com sua resolutividade sob
controle das intervencdes multiprofissionais, além das diversas intervencdes ao
longo dos anos, e ainda relevando que entre 9 e 13 anos 0s jovens comecam a
utilizar coping com meios metacognitivos, justifica-se esse resultado de uso da
Aceitacdo como principal estratégia de enfrentamento na amostra (Skinner &
Zimmer-Gembeck, 2011).

Nota-se que o baixo impacto de estresse e o alto indice de estratégias
adaptativas nesta amostra podem estar relacionados ao fato de que as
necessidades basicas desses sujeitos tém sido atendidas. De acordo com Ryan e
Deci (2000), as necessidades béasicas devem ser suportadas e sempre reguladas
para que o desfecho de salde mental seja satisfatério. Para que isto ocorra, fatores
extrinsecos, como ambiente familiar suportivo, condi¢cbes psicossociais e
socioeconbémicas, devem auxiliar no processo que culmina no desfecho global da
saude dos individuos (Searle et al., 2017).

As acdes para regulacdo da necessidade basica podem ser estimuladas e
suportadas pelo contexto no qual o individuo esta, seja por seus cuidadores

familiares ou por equipe profissional de assisténcia a saude (Searle et al., 2017).
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6 CONCLUSAO

Este estudo realizado com 22 pré-adolescentes e seus 22 cuidadores
investigou as associacbes entre as caracteristicas de temperamento e
enfrentamento da doenca e do tratamento dos jovens com diagndstico de fissura
labiopalatina, suas relacdes com o risco psicossocial familiar e com as formas de

enfrentamento da doenca e tratamento por seus responsaveis.

Deve-se considerar que os participantes da amostra deste estudo foram pré-
adolescentes em tratamento da fissura labiopalatina inseridos em um contexto de
assisténcia multiprofissional e de maneira longitudinal, uma vez que o contato com
a equipe ocorre desde a chegada do paciente ao servico. Esta assisténcia,
portanto, deve ser considerada como uma possivel variavel protetiva para que os
pacientes e seus cuidadores tenham apresentado resultados com baixo nivel de
estresse e coping adaptativo. Por isso, recomenda-se que seja explorado a nivel
cientifico e aplicado na prética a assisténcia multiprofissional aos portadores de

fissura labiopalatina.

A populagdo em tratamento de fissura seré o maior beneficiario deste estudo,
pois a maior contribuicdo deste estudo foi para o desenvolvimento de tecnologia

para a promocao da saude, e especificamente péde contribuir para:

a) o avanco metodol6gico na area de assisténcia aos pacientes com fissura
labiopalatina;

b) o avanco do estudo do coping da populacdo em tratamento de fissura
labiopalatina;

c) o avanco do estudo sobre o temperamento de pré-adolescentes com fissura
labiopalatina;

d) o avanco metodolégico e conhecimento na area da Psicologia Clinica e
Hospitalar, principalmente nas subéareas de avaliacéo e intervencao;

e) 0 avanco especifico na area de Avaliacdo Psicolégica com a validagao
linguistica de um instrumento psicolégico;

f) o avanco especifico no status da pesquisa nacional na area do
temperamento, acompanhando a tendéncia internacional recente de estudo

sobre este constructo.
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APENDICE A - Ficha de caracterizagdo da diade participante

Ficha Numero: Data: I Aplicador:

Ficha de caracterizacdo da diade participante

1. Dados de caracterizacdo do paciente
1.1.Nome:

1.2.Sexo: ( ) Feminino ( ) Masculino
1.3. Data de nascimento: / /
1.4.Cidade onde reside:

1.5. Escolaridade:

1.6.Escola: ( ) Pablica ( ) Privada
2. Dados sobre diagnéstico e tratamento

2.1. Diagnastico:

2.2.Inicio do tratamento:

2.3.Quantas cirurgias ja realizou?

2.4.Usa aparelho ortodéntico? ( ) Sim () Nao
2.5.Faz ou fez fonoterapia? ( ) Sim ( ) Nao

2.6. Data da primeira queiloplastia: / /

2.7.Data da queiloplastia secundéaria: / /

2.7.1. ( ) Nao realizou

2.8.Data da ultima cirurgia: / /

3. Dados de caracterizacédo do cuidador
3.1.Nome:

3.2.Sexo: () Feminino ( ) Masculino

3.3.Data de nascimento: / /

3.4.Parentesco com o paciente:

() Mé&e biolégica () Irméo () Avo paterno
() Pai bioldgico ( )Irma () Avo paterna
( ) Mée adotiva () Avd materno ( ) Outro:

() Pai adotivo ( ) Avo materna
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3.5. Escolaridade:

() Ensino Fundamental Incompleto () Superior Incompleto
() Ensino Fundamental Completo () Superior Completo
() Ensino Médio Incompleto () P6s Graduagéo

() Ensino Médio Completo

4. Quais as suas dificuldades em relacao ao tratamento da crianc¢a?

5. Como vocé tem lidado com isso?

Agora vou fazer algumas perguntas sobre itens do domicilio para efeito de classificagédo
econbmica. Todos os itens de eletroeletrbnicos que vou citar devem estar funcionando,
incluindo os que estdo guardados. Caso ndo estejam funcionando, considere apenas se

tiver intencé@o de consertar ou repor nos proximos seis meses.



6. ltens de conforto
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Iltens de Conforto

Quantidade que possui

0

1

2

3

4+

Quantidade de automadveis de passeio exclusivamente para uso
particular

Quantidade de empregados mensalistas, considerando apenas 0s
gue trabalham pelo menos cinco dias por semana

Quantidade de méquinas de lavar roupa, excluindo tanquinho

Quantidade de banheiros

DVD, incluindo qualquer dispositivo que leia DVD e
desconsiderando DVD de automovel

Quantidade de geladeiras

Quantidade de freezers independentes ou parte da geladeira
duplex

Quantidade de microcomputadores, considerando computadores
de mesa, laptops, notebooks e netbooks e desconsiderando
tablets, palms ou smartphones

Quantidade de lavadora de loucas

Quantidade de fornos de micro-ondas

Quantidade de motocicletas, desconsiderando as usadas
exclusivamente para uso profissional

Quantidade de maquinas secadoras de roupas, considerando lava
e seca

7. A agua utilizada neste domicilio é proveniente
de?
() Rede geral de distribuigéo
() Poco ou nascente
() Outro meio

8. Considerando o trecho darua do seu domicilio, vocé diria que a

rua é:
() Asfaltada/pavimentada

() Terra/cascalho
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9. Qual é o grau de instrucdo do chefe da familia? Considere como chefe da
familia a pessoa que contribui com a maior parte da renda do domicilio.
() Analfabeto / Fundamental | incompleto
() Fundamental | completo / Fundamental Il incompleto
() Fundamental completo/Médio incompleto
() Médio completo/Superior incompleto

() Superior completo
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APENDICE B: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da pesquisa: “Fissura labiopalatina: relagbes entre temperamento, risco
psicossocial e enfrentamento de criancas”.

Pesquisador responsavel: Rafael Andrade Ribeiro

Professora orientadora: Dra. S6nia Regina Fiorim Enumo

Numero do CAAE: 65450817.1.3001.5404

Vocé e o paciente pelo qual vocé é responsavel estao sendo convidados a participar
como voluntarios do presente estudo de mestrado. Este documento, chamado Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, visa assegurar seus direitos como participante e é
elaborado em duas vias, uma que devera ficar com vocé e outra com o pesquisador.

Por favor, leia com atencdo e calma, aproveitando para esclarecer suas duvidas.
Se houver perguntas antes ou mesmo depois de assina-lo, vocé podera esclarecé-las com
0 pesquisador. Se preferir, pode levar para casa e consultar seus familiares ou outras
pessoas antes de decidir participar. Se vocé ndo quiser participar ou retirar sua
autorizacdo, a qualquer momento, ndo havera nenhum tipo de penalizacdo ou prejuizo
para vocé ou para o paciente.

Justificativa e Objetivos:

O objetivo do estudo é entender como o temperamento, o enfrentamento do
estresse e as questdes psicossociais da crianga se relacionam com a saude psicologica
dela. Com isso, poderemos entender melhor como as criangas lidam com as suas
dificuldades e poderemos, assim, planejar cada vez melhor as intervencdes da area da
psicologia para ajudar as criangcas com fissura labiopalatina.

Procedimentos:

Participando do estudo vocé e o paciente serdo chamados para responderem a 4
guestionarios com o auxilio do pesquisador responsavel ou de algum outro membro do Servico de
Psicologia treinado para realizar o procedimento.

Vocé, responsdvel pela crianca, ird responder apenas a 2 questionarios, sendo eles: 1) Ficha
de Caracterizacdo da Diade Participante — para fornecer informacdes sobre vocé e o paciente para
a pesquisa; 2) e o Questionario “PAT 2.0” — para fornecer informagdes sobre os riscos psicossociais
da familia.

A crianga ird responder também apenas a dois questionarios, porém diferentes dos seus.
Serdo: 1) EATQ-R — um instrumento que nos ajuda a entender como é o temperamento da crianca
através de informagdes que ela nos relata; 2) e o RSQ — um questionario que nos ajuda a entender
como a crianga lida com seus problemas estressantes do tratamento de fissura labiopalatina.

O tempo total de aplicacdo dos questiondrios sera de 1 hora e 10 minutos, sendo desse
total apenas 20 minutos com vocé e 50 minutos com a crianga. Durante a aplicagdo dos
instrumentos poderda haver gravagdo de audio (voz), para podermos rever algumas informacdes da
conversa. Todos os procedimentos da pesquisa serao realizados no hospital, na sala do Servico de
Psicologia. Serdo coletados dados do prontudrio multiprofissional do paciente para obtencao de
informagdes sobre o diagndstico e tratamento dele. Caso vocés figuem cansados ou precisem ir
embora antes de acabarmos, poderemos dar continuidade aos questionarios em outro dia.

Todas essas informagdes coletadas, inclusive o audio, ficardo armazenadas na sala do
Servigo de Psicologia do Hospital Sobrapar durante 5 anos, e apds este periodo serdo destruidas.
Desconforto e riscos:
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Como esta pesquisa trata de questdes psicoldgicas, pode ser que vocé sinta algum
desconforto emocional ao responder os questiondrios. Portanto, vocé ndo deve participar deste
estudo se nao estiver de acordo com o presente termo e podera se recusar a participar da pesquisa,
assim como interromper sua participacao a qualquer momento, sem prejuizo na continuidade do
atendimento oferecido ao paciente aqui na instituicdo.

Beneficio Esperado:

Organizar e sistematizar as informacdes disponiveis visando contribuir para profissionais
afins com os conhecimentos divulgados por meio desta pesquisa, principalmente em relagdo as
intervengdes psicoldgicas com criangas em tratamento de fissura labiopalatina. Nao havera
beneficios aos participantes, pois os beneficios esperados sdo em relagdo ao retorno social dos
resultados do estudo.

Acompanhamento e assisténcia:

Caso seja identificada necessidade de interven¢des em decorréncia dos procedimentos,
vocé serd encaminhado para o servico oferecido no Hospital Sobrapar que mais se adequar ao caso.
Sigilo e privacidade:

Vocé tem a garantia de que sua identidade serd mantida em sigilo e nenhuma informacao
sera dada a outras pessoas que ndo facam parte da equipe de pesquisadores. Na divulgacdo dos
resultados desse estudo, seu nome nao sera citado e nenhum outro modo de caracterizagdo que
possam identificar vocé. Nenhuma informacdo referente aos resultados dos procedimentos sera
relatada no prontuario multiprofissional do paciente. O dudio gravado ndo sera apresentado ou
divulgado.

Ressarcimento e Indenizagdo

A sua participacdo ird ocorrer durante os dias em que normalmente teria que comparecer
no ambulatdrio de rotina do Hospital Sobrapar para avaliacdo ou tratamento do paciente, ndo
gerando, assim, custos ou ganhos financeiros adicionais ao participar desta pesquisa. Vocé tera a
garantia ao direito a indenizacao diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa.

Resultados:

Os resultados dos questiondrios estardo a sua disposicdo. Os dados serdo utilizados para
artigos cientificos e apresentagdes em eventos cientificos e serdo mantidos pelo pesquisador por
um periodo de 5 anos.

Contato:

Em caso de duvidas sobre o estudo, vocé podera entrar em contato com o pesquisador ou
seu orientador:

Pesquisador responsavel: Rafael Andrade Ribeiro

Local de Trabalho: Sociedade Brasileira de Pesquisa e Assisténcia para Reabilitagdo
Craniofacial — SOBRAPAR, Campinas-Sp. Telefone: (019) 3749-9700 Endereco: Av. Adolfo Lutz, 100
— CEP: 13084-880 Barao Geraldo — Campinas, SP E-mail: rafael.aribeiro@gmail.com

Horario de contato: Segunda-feira a sexta feira, das 8h00 as 17h00.

Orientadora: Profa. Dra. S6nia Regina Fiorim Enumo

Local de Trabalho: Programa de Pds-Graduagdo em Psicologia da Pontificia Universidade
Catdlica de Campinas. Telefone: (19) 33436891. Endereco: Avenida Av. John Boyd Dunlop - s/n° Jd.
Ipaussurama — CEP: 13060904 - Campinas, SP — Brasil , SP. E-mail: sonia.enumo@gmail.com

Em caso de denuncias ou reclamagdes sobre sua participagdo e sobre questGes éticas do
estudo, vocé pode entrar em contato com a secretaria do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
UNICAMP: Rua: Tessdlia Vieira de Camargo, 126; CEP 13083-887 Campinas — SP; telefone (19) 3521-
8936; fax (19) 3521-7187; e-mail: cep@fcm.unicamp.br
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Hordrio de contato: Segunda-feira a sexta-feira, das 08:30hs as 11:30hs e 13:00hs as 17:00
hs.

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP).

O papel do CEP é avaliar e acompanhar os aspectos éticos de todas as pesquisas envolvendo
seres humanos. A Comiss3do Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), tem por objetivo desenvolver
a regulamentacao sobre protecao dos seres humanos envolvidos nas pesquisas. Desempenha um
papel coordenador da rede de Comités de Etica em Pesquisa (CEPs) das instituicdes, além de
assumir a funcdo de 6rgao consultor na area de ética em pesquisas
Consentimento livre e esclarecido

Apds ter sido esclarecimento sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos,
beneficios previstos, potenciais riscos e o incbmodo que esta possa acarretar, aceito participar e
permito a participacdo do paciente pelo qual sou responsavel:

Nome do (a) paciente:

Nome da(o) participante cuidador_

Parentesco com o(a) paciente:

RG:

Data: / /

(Assinatura do participante cuidador)

Responsabilidade do Pesquisador:

Asseguro ter cumprido as exigéncias da resolucdo 466/2012 CNS/MS e complementares
na elaboragdo do protocolo e na obtengdo deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
Asseguro, também, ter explicado e fornecido uma cdpia deste documento ao participante.
Informo que o estudo foi aprovado pelo CEP perante o qual o projeto foi apresentado.
Comprometo-me a utilizar o material e os dados obtidos nesta pesquisa exclusivamente para as
finalidades previstas neste documento ou conforme o consentimento dado pelo participante.

Data: / /

Rafael Andrade Ribeiro
Pesquisador Responsavel
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APENDICE C: TERMO DE ASSENTIMENTO

TERMO DE ASSENTIMENTO
(9 a 13 anos)

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa “Fissura labiopalatina: relagdes

entre temperamento, risco psicossocial e enfrentamento de criangas™ para o Hospital

Sobrapar. Seu responsavel permitiu que vocé participe e vamos explicar como vocé vai

participar, caso vocé também concorde:

e Queremos saber com essa pesquisa como as criangas gque nasceram com
fissura labiopalatina, assim como vocé, lidam com as situacdes estressantes do
tratamento, e o que ajuda nesse enfrentamento. Para isso, vamos precisar
saber como € o seu temperamento e como vocé enfrenta as situacfes que sao
estressantes relacionadas ao tratamento. Entdo, se fizermos essa pesquisa,
poderemos entender melhor como ajudar as criancas a enfrentarem as

situacdes estressantes do tratamento de fissura labiopalatina.

OICIOIOI®Y
SICICIOIE
EROOG

As criangas que irdo participar desta pesquisa tém entre 9 e 13 anos.

Vocé nédo precisa participar da pesquisa se nao quiser, € um direito seu, e nao tera

nenhum problema se vocé desistir, nem para vocé e nem para seus responsaveis.

e Esta pesquisa sera feita no ambulatério do Hospital Sobrapar, onde vocé faz
seu tratamento e acompanhamento da fissura labiopalatina. Sera assim: vocé
precisara responder a 2 (dois) questionarios que néo tém respostas certas ou

erradas, sdo apenas para sabermos como vocé é nesses aspectos. Um

guestionario nos ajuda a entender como € o seu temperamento. O outro nos



95

ajuda a entender como vocé lida com as situacdes estressantes do tratamento
de fissura labiopalatina. Para responder aos dois, vocé vai levar mais ou menos
uns 50 minutos. Caso vocé fique cansado ou precise ir embora antes de acabar,
ndo tem problema. N6s podemos continuar outro dia. Agora veja as fotos de

. . . d p . .
Esteéo questionario de Esteéo questionario de
Copyigt © 2000 Bruce Compas. All IgHES reserved. st (L Pk, Rt
IDENTIFICAGAD:
AR QUIAID VBRIS0SITS  C303 BNMIGHD  ounee harum )
APLICADOR_____ para voca? U Ten b
RESPOSTAS 40 ESTRESSE [FISSURA LABIOPALATINA]
1) Euerefinjogar um esoons que assistc 3 & o
tevsto
Esta e uma Ista de stuagbes & sentimentos relacionados 3 fssura labiopalating, que clangas 35 vezes 7 TR e mastem 1 2 3
achiam estressanies ou tm probiemas para IGI.  Por favor, cicue 0 NOMeD Que India © quano 3 . 2 5
estrassants a5 saquintes coisas t4m skio para vooé nos Gimos & messs
1 2 3
he  Quass
Mnca e semprs
akd 5 1 2 3
of P areocuasce por me senti diterente cas mess \ R R .
5 Eusiio vergorna de conhecer novas . N 3
pessozs.
= ! 2 3 ¢ 5, Euienho dfcudate defeminaras oclsas a g
] ! nanorcera.
E
1 2 3 4 5 Eundogostariadeviver em uma ciate ' 2 3
! multo grande, mesm s& fosse saguro.
' 2 5 B o Eumesnima: om s coiscas o 5 = N
o 1 2 3 4 10 1 2 3
] Ter cus rzer maic irurgis 1 2 3 1
m 1 2 3
PR T ———— 1 2 a 4
12) 1 2 3
) Ter que czar aoaraing nos centes 1 2 3 4
5 Mes ami cem 2 vty mals 00
] Nio gastar anminhe vaz 1 2 3 4 B e ! 2 3
| aiguém perguntar por que eu tenho dicstrs nc rosta 1 2 3 4 1 FEner s s g ngene ' 5 3
W ouras; 1 2 3 a 15 FreQuentamenta & preca mto pate 5 o g
%] para me fazer sartr vontage o chorar
[ que mest ter de controle scbre
1 Cumdosutsmsscdsmsssfgmen 2 5
s energa
o Eaviante Muita

o Pode ser que vocé sinta um
pequeno desconforto emocional na hora de responder aos questionarios, e por
isso pode falar para o profissional da Psicologia que estiver com vocé que ele
te ajudara. Outros riscos sdo imprevisiveis, pois estes questionarios ja foram
respondidos por outras criancas da sua idade, e ndo houve problemas.

Caso aconteca algo errado, vocé e seus pais podem nos procurar pelo telefone
(019) 3749-9700 e falar com o pesquisador Rafael Andrade Ribeiro. Também
pode ligar no telefone (19) 33436891 e contatar a pesquisadora Dra. Sonia

Regina Fiorim Enumo e vamos ajudar a se sentir melhor.
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Mas h& coisas boas que podem acontecer, como ajudar outras criangas que
tiveram o mesmo problema que vocé a enfrentar melhor as situagbes

estressantes do tratamento.

Vocé respondera aos questionarios nos dias que estiver no Hospital Sobrapar
para consultas de rotina. E nés garantimos que ninguém sabera que vocé esta
participando da pesquisa, ndo falaremos a outras pessoas para que VOCé se
sinta a vontade e nem daremos a estranhos as informacdes que vocé nos der.
Tudo sera mantido em segredo e s6 pessoas que estdo executando a pesquisa
saberdo destas informacdes e as guardardo em um local seguro.

Os resultados desta pesquisa vao ser publicados em revistas e jornais
importantes para que outros pesquisadores possam saber o que fizemos, mas
sem colocar o seu nome e 0 nome das criangas que participaram da pesquisa.
Podemos até mudar o seu nome, para nao saberem que é voceé.

Se vocé tiver alguma davida, vocé pode perguntar a qualguer momento para o
pesquisador Rafael Andrade Ribeiro.

Se vocé ndo quiser assinar logo, vocé pode levar este documento para casa,
conversar com 0S Seus responsaveis e trazer na proxima vez que vier ao
Hospital SOBRAPAR.

Seus pais também assinardo um termo parecido com ele, e eles serdo
esclarecidos de tudo o que ira acontecer com vocé. Queremos que Vocé se sinta

0 mais seguro e confortavel possivel.



Muito obrigado!

Campinas,

Nome da crianca:

Assinatura da crianga

Rafael Andrade Ribeiro

Pesquisador responsavel
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APENDICE D: RESPOSTAS AO ESTRESSE DOS CUIDADORES
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Situacao estressora Resposta ao estresse n
Em relacdo a rotina de treino de fonoaudiologia  Pedir ajuda aos profissionais da 1
em casa | saude e aos familiares

ép(;r::?é(;r?onao aderir ao repouso no poés- Orientar a crianca 1
A aceitacdo da crianca em relacao ao tratamento gggé?\;ﬁar e explicar para o 1
Hoje ndo ha dificuldades Nada 0
Errnn égl;;;To a rotina de treino de fonoaudiologia Pedir ajuda para familiar 1
Hoje ndo ha dificuldades Nada 0
N&o ter ajuda para levar paciente ao hospital |

Perder dia de servigo | Distancia de sua casa em Aceitar a situacao 2
relacéo ao hospital

Distancia de sua casa em relagédo ao hospital Aceitar a situacdo 2
Hoje nao ha dificuldades Nada 0
O tratamento ser longo Flgig\{rea[isr?srecom amigas e familiares 3
Hoje ndo ha dificuldades Nada 0
Hoje nao ha dificuldades Nada 0
Hoje ndo ha dificuldades Nada 0
Distancia de sua casa em relagédo ao hospital Faltar do trabalho 1
Hoje ndo ha dificuldades Nada 0
Hoje nao ha dificuldades Nada 0
Hoje ndo ha dificuldades Nada 0
Hoje nao ha dificuldades Nada 0
B e a2 %0101 Gasaro o possiel 1
Hoje ndo ha dificuldades Nada 0
Ter de fazer mais cirurgias Apegar-se na fé 1
Distancia de sua casa em relagcédo ao hospital Pegar o transporte gratuito 1
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ANEXO A: Autorizacdo da instituicdo coparticipante

f.]-\\ HOSPITAL | SOBRAPAR
£ CRANIO E FACE

Campinas, 2 de Lutrusde 20_AF

Declaracao de Ciéncia e Autorizagao da Instituicdo Coparticipante

Titulo do projeto

Fissura labiopalatina: relagoes entre temperamento, risco psicossocial e
enfrentamento de criangas.

Declaro que se devidamente aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da instituigao proponente, cumprir as Resolugoes Eticas Brasileiras, e
em especial a Resolugao CNS 466/2012, eu, Vera Lucia Adami Raposo do Amaral,
abaixo assinado, responsavel pelo Hospital Sobrapar, autorizo a realizacao do estudo
“Fissura labiopalatina: relagdes entre temperamento, risco psicossocial e
enfrentamento de criangas” nesta instituicao. Fui informada pelo responsavel do
estudo sobre as caracteristicas e objetivos da pesquisa, bem como das atividades que
serao realizadas na instituicao a qual represento.

Esta instituicdo esta ciente de suas corresponsabilidades como instituicao
coparticipante do presente projeto de pesquisa, e de seu compromisso no resguardo
da seguranca e bem-estar dos sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de
infraestrutura necessaria para a garantia de tal seguranca e bem-estar.

Atenciosamente,

%/éd /c/wuu /7/ )é;m zﬁ//éf“‘&"fL

Dra. Vera Lucia Adami Raposo do Amaral

) Profa. Dra. Vera Lucia Adami Raposo do Amaral
Presidente Presidente

Sociedade Brasileira de Pesquisa e Assisténcia

Hospital Sobrapar para Reabilitagdo Craniofacial - SOBRAPAR

Hospital Sobrapar — Avenida Adolpho Lutz, 100 - Cidade Universitaria. CP 6028. CEP:
13083880 Campinas, SP, Brasil — Fone: +55 (19) 3749-9700
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ANEXO B: Autorizacéo para uso do prontuario multiprofissional

(1) HOSPITAL | SOBRAPAR iy
) CRANIO E FACE ‘

Campinas, 42 _de f¢1¢uu.gde 20 J_,j_

Declaracao de Ciéncia e Autorizagdo do Prontuario

Titulo do projeto

Fissura labiopalatina: relagées entre temperamento, risco psicossocial e
enfrentamento de criancas.

Declaro ter sido informado pelo pesquisador responsavel sobre os objetivos do
projeto acima referido. Autorizo a utilizagao dos prontuarios multidisciplinares
necessarios para a realizagao do projeto, assim como o desenvolvimento das
atividades nele descritas.

Atenciosamente,

/ H - ) £ &
‘,/@4 o L bogree 4zl
V4

Dra. Vera Lucia Adami Raposo do Amaral  pyjs. Dra. Vera Lucia Adami Raposo do Amaral
Presidente

. Sociedade Brasileira de Pesquisa e Assisténcia

Presidente para Reabilitago Craniofacial - SOBRAPAR

Hospital Sobrapar

Hospital Sobrapar — Avenida Adolpho Lutz, 100 - Cidade Universitaria. CP 6028. CEP:
13083880 Campinas, SP, Brasil — Fone: +55 (19) 3749-9700
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ANEXO C: Autorizacdo de uso do PAT 2.0

11/02/2017 Gmail - ENC: [Not Virus Scanned] RE: Use of PAT 2.0 Portuguese Version
' L g | Gmaill Rafael Andrade Ribeiro <rafael.aribeiro@gmail.com>

ENC: [Not Virus Scanned] RE: Use of PAT 2.0 Portuguese Version

Psicologia - Sobrapar <psicologia@sobrapar.org.br> 11 de fevereiro de 2017 08:35
Para: rafael.aribeiro@gmail.com

Giovanna Leite Queiroz Rafael Andrade Ribeiro
Psicéloga Respaonsavel Psicélogo Responsavel

CRP 06/125748 CRP 06/114808
psicologia@sobrapar.org.br

F.: 19 3749 9700 -R. 239

Av. Adolpho Lutz, 100 - Cid. Universitaria

Bardo Geraldo - Campinas/SP - 13083-880

www.scbrapar.org.br

De: Christofferson, Jennifer L. [mailto: Jennifer.Christofferson@nemours.org]
Enviada em: sexta-feira, 10 de fevereiro de 2017 16:06

Para: 'Psicologia - Sobrapar’

Assunto: [Not Virus Scanned] RE: Use of PAT 2.0 Portuguese Version

Hello Rafael,

Attached you will find your Portuguese version of the PAT, along with our scoring form.
Please let me know if you have any questions!

Kind regards,

Jen

https:#/mail.google.com/mail/w/0/2ui=28&ik=5a18135927&view=pt&search=inbox&msg=15a2cbb6252dd9chb&sim|=15a2cbb6252dd9ch 174
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11/02/2017 Gmail - ENC: [Not Virus Scanned] RE: Use of PAT 2.0 Portuguese Version

From: Psicologia - Sobrapar [mailto:psicologia@sobrapar.org.br]
Sent: Thursday, January 26, 2017 10:47 AM

To: Christofferson, Jennifer L.

Subject: RES: Use of PAT 2.0 Portuguese Version

Hello Jennifer.

Thank you for your reply and comment on the summary. | made a writing mistake by not informing that | will access the
data about the psychosocial family functioning through the report of the caregivers of the children and adolescents.

| was already aware about PAT being a parental report, and would like to use it along with caregivers.

In order to fit my research project to your observations, | rewrote the fields on these characteristics. | apologize for the
misunderstanding, and ask if it is possible to re-evaluate the use of the instrument in my research?

Thank you in advance,

Rafael Andrade Ribeiro

BSc Psychology

Master's Candidate

Psychology

CV: http://lattes.cnpqg.br/3126251824075509

psicologia@sobrapar.org.br

F.: 19 3749 9700 -R. 239

Av. Adolpho Lutz, 100 - Cid. Universitaria
Barédo Geraldo - Campinas/SP - 13083-880

www.sobrapar.org.br

De: Christofferson, Jennifer L. [mailto:Jennifer. Christofferson@nemours.org]
Enviada em: terga-feira, 24 de janeiro de 2017 17:46

Para: 'Psicologia - Sobrapar’

Assunto: RE: Use of PAT 2.0 Portuguese Version

Hello Rafael,

In reading over your study description, you had stated you want to use the PAT with adolescents. The PAT is a PARENT
report form of family psychosocial functioning. Children and adolescents do not fill out the PAT. The PAT is for

https:#/mail.google.com/mail/iw/0/2ui=28&ik=5a18135927&view=pt&search=inbox&msg=15a2cbb6252dd9chb&sim|=15a2cbb6252dd9ch 2/4



11/02/2017 Gmail - ENC: [Not Virus Scanned] RE: Use of PAT 2.0 Portuguese Version
caregivers to fill out. So if you are looking for a child-report form then the PAT would not work for this study.

Kind Regards,

Jen

Jennifer Christofferson, MS

Program Coordinator, Center for Pediatric Traumatic Stress
at the Nemours / Alfred |. duPont Hospital for Children
Nemours Biomedical Research

RC1- 167

1600 Rockland Road

Wilmington, DE 19803

Ph: 302-298-7876

Fax: 302-298-8931

Email: Jennifer.Christofferson@nemours.org

web: http://www.psychosocialassessmenttool.org/

web: http://www.healthcaretoolbox.org

From: Psicologia - Sobrapar [mailto:psicologia@sobrapar.org.br]
Sent: Tuesday, January 10, 2017 11:17 AM

To: PsychosocialAssessmentTool

Cc: rafael.aribeiro@gmail.com

Subject: Use of PAT 2.0 Portuguese Version

Dear Professor,

My name is Rafael Andrade Ribeiro and | am a psychologist and Master Candidate in Psychology at Pontifical Catholic
University of Campinas [PUC-Campinas], Brazil, under the supervision of Professor Sénia Regina Fiorim Enumo, Psy.D.
(CV http://lattes.cnpq.br/6611875189543103).

At this moment, I'm writing my project and | intend to use the "PAT 2.0 - portuguese version” in my research with
adolescents with cleft lip and palate.

I send the completed user agreement and a summary of the research.

https:#/mail.google.com/mail/w/0/2ui=28&ik=5a18135927&view=pt&search=inbox&msg=15a2cbb6252dd9ch&sim|=15a2cbb6252dd9ch 3/4
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11/02/2017 Gmail - ENC: [Not Virus Scanned] RE: Use of PAT 2.0 Portuguese Version
| ask your permission to use it in my research.

| am waiting your return.

Thank you in advance for the attention.
Sincerely,

Rafael Andrade Ribeiro

BSc Psychology

Master’s Candidate

Psychology
CV: http://lattes.cnpq.br/3126251824075509

psicologia@sobrapar.org.br

F.: 19 3749 9700 -R. 239

Av. Adolpho Lutz, 100 - Cid. Universitaria
Baro Geraldo - Campinas/SP - 13083-880

www.sobrapar.org.br

2 anexos

@ PAT_GEN_AlI Lit_All Ages_Scoring Form_TESTED.xlIsx
72K

ﬂ PAT versao final validagdo_Sobrapar Hospital.pdf
' 156K

https:#/mail.google.com/mail/w/0/2ui=28&ik=5a18135927&view=pt&search=inbox&msg=15a2cbb6252dd9chb&sim|=15a2cbb6252dd9ch 44
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ANEXO D: Autorizagéo para uso do RSQ

24/02/2017 Gmail - RSQ - Cleft Lip and Palate
l s | Gmaill Rafael Andrade Ribeiro <rafael.aribeiro@gmail.com>

RSQ - Cleft Lip and Palate

Stress and Coping Lab <stressandcopinglab@vanderbilt.edu> 4 de janeiro de 2017 18:45
Para: Rafael Andrade Ribeiro <rafael.aribeiro@gmail.com>

Hello,

Thank you for your interest in the RSQ. We do not have an RSQ that deals with the stressors of having a cleft lip, but
you can develop a new version of the Response to Stress Questionnaire if you wish! The RSQ is designed to capture
the ways that individuals cope with and react to specific sources or domains of stress, as research suggests that
coping is stressor or domain specific.

The first step in developing a new version of the RSQ is to define the domain of stress. For example, for the Child Self-
Report version of the Pediatric Cancer RSQ, the domain of stress is having cancer; for the Parent Self-Report version,
the domain of stress if having a child with cancer. In your case the domain of stress would potentially be the stress of
having a cleft lip. You can look at the various RSQ versions online for additional examples. The website is
http://vke.mc.vanderbilt.edu/stressandcoping/rsq/ .

The second is to list specific stressors within that domain. These are the “stressor items” which are listed in the top
section of the RSQ. For example, for the “in treatment for pediatric cancer” domain of stress, some of the stressor
items on the child self-report are “changes in the way the | look”, “having to go to the hospital or clinic so often”,
“concerns about how much medical procedures will hurt”, etc. Again, you can look at the various versions online for
examples to guide you in coming up with the stressor items for the domain of stress you are studying. | have attached
two examples of similar RSQ to yours to give you some ideas to model your stressors after. Feel free to use some of
the items from these RSQs if you wish.

Please use the attached templates to fill in your proposed stressor items (a. — j. at the top). You do not have to have
an item for each letter provided, just make sure that you are capturing the stressful parts of the domain for which you
want to study individuals’ coping. Also go through and for each place where you find brackets with the word
“stressor” or a phrase regarding the “stressor”, please fill in your domain of stress definition as applicable. When you
have filled in this draft, email it back to us and we will help you refine it for approval, and once it is finished | will send
you scoring for the measure which requires the use of SPSS software. The approval process should not take longer
than a week on our end.

Here are some final things to keep in mind when revising your stressor items.

1. All stressor items will be rated on a scale of 1-4 rather than having check boxes.

2. All will ask to report on stressors over the past 6 months.

3. If possible, all versions should have 12 stressor items or less. If they do not, we can adjust the scoring syntax
though.

https:#/mail.google.com/mail/iw/0/2ui=28&ik=5a18135927&view= pt&g=rsqégs=true&search=query&msg=1596b7260cb3862b&sim|=1596b7260cb3862b 12
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24/02/2017 Gmail - RSQ - Cleft Lip and Palate

4. Only one question will follow the stressor items:

»”

“Circle the number that shows how much control you generaily think you have over these problems.

5. The word “feelings” will be used instead of emotions.
6. The check boxes in items 1-57 should be the same across versions with one set for children and one set for
parents.

Finally, many people ask if the RSQ has normative data, so we like to explain why the RSQ does not. Since the RSQ is
based on proportion scores, there is no normative or standardization data used. The RSQ was developed with the use of
proportion scores to account for the base rate difference in endorsement of coping items as well accounting for some
gender differences while making the gender differences that were significant more balanced. I have attached the paper
describing the development of the RSQ and you can also look at some of the papers on our website to see how we have
used the RSQ.

We look forward to hearing from you again and are excited about your prospective addition to the coping literature!

Best,
Colleen McNally

The Stress and Coping Lab

From: Rafael Andrade Ribeiro [mailto:rafael.aribeiro@gmail.com]
Sent: Tuesday, December 27, 2016 3:45 PM

To: Stress and Coping Lab

Subject: RSQ - Cleft Lip and Palate

[Texto das mensagens anteriores oculto]

2 anexos

i RSQ Cystic Fibrosis Adolescent Self-Report.doc
79K

) RSQ Kidney Disease Adolescent Self-Report.doc
76K

https:#/mail.google.com/mail/w/0/2ui=28&ik=5a18135927&view= pt&g=rsqégs=true&search=query&msg=1596b7260cb3862b&sim|=1596b7260cb3862b 22
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ANEXO E: Autorizacao de uso do EATQ-R

ETHAENE Qv - My Foolhiosr s Temparament QussSonrires
M Gmail Rafasl Andrade Ribeire <rafael.aribeiro@gmail.com>

Mary Rothbart's Temperament Questionnaires

Mary Rothbart's Temperament Questionnaires <sputnam@bowsdoin. adu> 27 do dazembro de 2016 1821
Responder a: sputnamibowdoin.edu
Para: ratasl aribeire@gmail.com
Dear Ragaarcher,
You are approved lo use the measures from our website for research purposes.
You can download the appropriate questionnaire(s) and other relevant information from the following page
hitps:firesearch. bowdoin. edu/rothbart-temparament -guestionnaires/requesi-foms/downloads! by entering the password
S har BT e
Although you may download any of the measures from this page, if you decide to use an instrument other than the
one(s) you oiginally indicaled, we ask that you complate @ new request form at hitpe/iresearch, bowdaln edwirothban -
temperament-questiocnnaires/request-forms/

If you have questions regarding the instruments of their use, phease refer first 1o our Freguently Asked Questions page
and email ma at spultnami@bowdoin.edu if this does not resolve your problem.

My collaborators and | wish you the best of luck in your research and hope that you will contact us &t the completion of
your study to share the results.

Sincanaly,

Sam Pulnam
Professor of Peychology
Bowdoin College

It il | goangie oo ma LUl =251 k=501 81 3550 T Sviow= pliscanchrinbon Ama g 1 S0 Sha TSRl m = 158 2280 eaTEbG wn
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29/01/2017 Gmail - Re: Mary Rothbart's Temperament Questionnaires Request:
l " l Gmall Rafael Andrade Ribeiro <rafael.aribeiro@gmail.com>

Re: Mary Rothbart's Temperament Questionnaires Request:

Samuel Putnam <sputnam@bowdoin.edu> 27 de dezembro de 2016 20:10
Para: "rafael.aribeiro@gmail.com™ <rafael.aribeiro@gmail.com>

Dear Rafael,

It is great to learn that you are continuing to do research on temperament. Of course, you have our authorization to use
the measures. If you are in contact with Beatriz, please give her my best wishes,

Sincerely,
Sam

Sam Putnam

Professor, Psychology Department
Bowdoin College

6900 College Station

Brunswick, ME 04011
207-725-3152

From: rafael.aribeiro@gmail.com <rafael.aribeiro@gmail.com>
Sent: Tuesday, December 27, 2016 4:21 PM

To: Samuel Putnam

Subject: Mary Rothbart's Temperament Questionnaires Request:

To:
Sam Putnam

First Name:
Rafael

Last Name:
Andrade Ribeiro

Email:
rafael.aribeiro@gmail.com

Institution:
Pontifical Catholic University of Campinas [PUC-Campinas]

Research Collaborator:
Sénia Regina Fiorim Enumo

Country:
Brazil

Prospective Sample Ages:
9-12 Female and 10-13 Male

Prospective Sample Size:
60; 30 male and 30 female

IBQ/IBQ-R - The Infant Behavior Questionnaire (3-12 months of age)

IBQ-R Languages: (use control or command key to select more than one
language)

https://mail.google.com/mail/u/0/7ui=28&ik=5a18135927&view= pt&g=eatq-r&qs=truedsearch=query&msg=15942554dac933f1&sim|="15942554dac933f1 13
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29/01/2017 Gmail - Re: Mary Rothbart's Temperament Questionnaires Request:

ECBQ - Early Childhood Behavior Questionnaire (18-36 months of age)

ECBQ Languages: (use control or command key to select more than one
language)

CBQ - Children’s Behavior Questionnaire (3-7 years of age)

CBQ Languages: (use control or command key to select more than one
language)

TMCQ - Temperament in Middle Children Questionnaire (7-10 years of
age)

TMCQ Languages: (use control or command key to select more than one
language)

EATQ/EATQ-R - Early Adolescent Temperament Questionnaire-Revised (3-15
years of age)
Original EATQ

EATQ-R Languages: (use control or command key to select more than one
language)
Portuguese (Brazilian)

ATQ - Adult Temperament Questionnaire (adults)

ATQ Languages: {use control or command key to select more than one
language)

Comments:
Dear professor,

| am a psychologist and Master's Candidate in Psychology at Pontifical
Catholic University of Campinas [PUC-Campinas], Brazil, under the
supervision of Professor Sénia Regina Fiorim Enumo, Psy.D.
(CVhttp://lattes.cnpq.br/6611875189543103).

At this moment, I'm writing my project and | intend to use the "Early
Adolescent Temperament Questionnaire-Revised (EATQ-R)” in my
research.

| had access to this questionnaire through the Professor Maria Beatriz
Martins Linhares (University of S0 Paulo, Ribeirdo Preto, Brazil;
e-mail: linhares@fmrp.usp.br). Professor Linhares, along with
Gracioli, Klein, and Nogueira, translated the EATQ-R for Portuguese
(Brazilian) .

| ask your authorization to use the EATQ-R translated for Portuguese
in my research.
Of course | will link the name of ther authors to results.

| am waiting your retumn.
Thank you in advance for attention.

Sincerely,
https://mail.google.com/mail/u/0/7ui=28&ik=5a18135927&view= pt&g=eatq-r&qs=truedsearch=query&msg=15942554dac933f1&sim|=15942554dac933f1 23
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29/01/2017 Gmail - Re: Mary Rothbart's Temperament Questionnaires Request:

Rafael Andrade Ribeiro

BSc Psychology

Master’'s Candidate

Psychology

CV: http://lattes.cnpq.br/3126251824075509

Sent from (ip address): 201.92.64.48 (201-92-64-48.dsl.telesp.net.br)

Date/Time: December 27, 2016 9:21 pm

Coming from (referer):
https://research.bowdoin.edu/rothbart-temperament-questionnaires/request-forms/
Using (user agent): Mozilla/5.0 (Windows NT 10.0; WOW64)
AppleWebKit/537.36 (KHTML, like Gecko) Chrome/55.0.2883.87

Safari/537.36 OPR/42.0.2393.94

https://mail.google.com/mail/u/0/7ui=28&ik=5a18135927&view= pt&g=eatq-r&qs=truedsearch=query&msg=15942554dac933f1&sim|=15942554dac933f1 33
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ANEXO F: Aprovacdao do projeto pelos comités de ética em pesquisa com
seres humanos da PUC-Campinas e da Unicamp

P [T PONTIFICIA UNIVERSIDADE

, Plataforma
- CATOLICA DE CAMPINAS - %o:ﬂ
PUC/ CAMPINAS

AT HOR P SR LR

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Fissura labiopalatina: relagdes entre temperamento, risco psicossocial e enfrentamento
de criancas.

Pesquisador: Rafael Andrade Ribeiro

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 65450817.1.0000.5481

Instituicao Proponente: Pontificia Universidade Catélica de Campinas - PUC/ CAMPINAS
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.992.132

Apresentacao do Projeto:

A fissura labiopalatina é uma malformagao que afeta algumas fungdes anatémicas, como: fala, alimentagéo,
desenvolvimento dentério e audigao;

além de um tratamento prolongado com diversos procedimentos invasivos. Faz-se necessario compreender
0s processos psicolégicos envolvidos no

enfrentamento de situagdes adversas relacionadas a doenga e ao tratamento. Este projeto tem por objetivo
analisar algumas varidveis relacionadas

ao processo de resiliéncia (temperamento e enfrentamento da doenga e do tratamento pela crianga) de
criangas com diagnéstico de fissura

labiopalatina, suas relacdes com o risco psicossocial familiar e com as formas de enfrentamento da doenca
e tratamento por seus responsaveis.

Para alcangar esses objetivos, a coleta de dados sera realizada em um hospital na cidade de Campinas, SP,
com 60 criangas com diagnostico de

fissura labiopalatina, de idade entre 9 e 13 anos e seus responsaveis, totalizando 120 participantes. Para
acessar os dados, serdo aplicados os

seguintes instrumento: a) Ficha de caracterizagdo da amostra e levantamento de estressores e estratégias
de enfrentamento utilizadas pelos

Endereco: Rodovia Dom Pedro |, Km 136

Bairro: Parque das Universidades CEP: 13.086-900
UF: SP Municipio: CAMPINAS
Telefone: (19)3343-6777 Fax: (19)3343-6777 E-mail: comitedeetica@puc-campinas.edu.br
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responsaveis; b) Psychosocial Assessment Tool (PAT 2.0) para identificagdo do risco psicossocial da
familia; c¢) Early Adolescence Temperament

Questionnaire — Revised (EATQ-R) para avaliagdo do temperamento da crianga; d) Responses do Stress
Questionnaire (RSQ) para levantamento

das estratégias de enfrentamento utilizadas pelas criangas no contexto da doenga e tratamento. Espera-se
identificar como as variaveis se

relacionam através de andlise de rede direcional, resultando em aperfeicoamento das técnicas interventivas
futuras.

Objetivo da Pesquisa:

Este projeto tem por objetivo analisar algumas varidveis relacionadas ao processo de resiliéncia
(temperamento e enfrentamento da doenca e do tratamento pela crianga) de criangas com diagnoéstico de
fissura labiopalatina, suas relagdes com o risco psicossocial familiar e com as formas de enfrentamento da
doenga e tratamento por seus responsaveis.Os objetivos especificos deste estudo s&o identificar, descrever
e analisar:

1) Os principais estressores percebidos pelos cuidadores relacionados ao diagnéstico e tratamento das
criangas;

2) As estratégias de enfrentamento apresentadas pelos responsaveis das criangas, frente aos estressores
percebidos;

3) O temperamento das criangas com fissura labiopalatina;

4) As estratégias de enfrentamento apresentadas por criangcas com fissura labiopalatina, frente aos
estressores relacionados ao seu diagnéstico e tratamento, com base na Teoria Motivacional do Coping;
5) Os riscos psicossociais das familias das criangas com fissura labiopalatina.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Por tratar-se de uma pesquisa da area da Psicologia, sabe-se que alguns participantes podem sentir algum
desconforto emocional por serem questionados sobre aspectos pessoais. Reitera-se que esta pesquisa é
conduzida por um pesquisador psicélogo com 4 anos de experiéncia clinica e hospitalar, cadastrado no
Conselho Regional de Psicologia (CRP 06/114808), com pés-graduagao em Residéncia Multiprofissional em
Saude que lhe concedeu 5.768 horas de experiéncia pratica no contexto hospitalar, e ha 2 anos atuando
como psicologo responsavel pelo Servigo de Psicologia do Hospital Sobrapar, que lhe aproximou do
contexto de tratamento de fissuras labiopalatinas, além de experiéncia como supervisor de graduandos em
psicologia pelo Programa de Estagio Voluntario do Hospital Sobrapar. Neste contexto de formacéo e
experiéncia profissional, o

Endereco: Rodovia Dom Pedro |, Km 136

Bairro: Parque das Universidades CEP: 13.086-900
UF: SP Municipio: CAMPINAS
Telefone: (19)3343-6777 Fax: (19)3343-6777 E-mail: comitedeetica@puc-campinas.edu.br
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pesquisador possui treinamento especifico para atuagao junto a este projeto, e compromete-se eticamente a
prestar assisténcia imediata ao participante que dela necessitar.

Em relagédo aos beneficios disponiveis aos participantes, primeiramente, logo apés a finalizagdo do
procedimento, os pais e as criangas receberdo material informativo impresso elaborado pelo pesquisador
responsavel a partir de dados técnico-cientificos que auxiliem no enfrentamento de situagdes estressoras a
partir da técnica de relaxamento por respiragdo (em fase de elaboragdo gréafica, porém com contetdo
disponivel no APENDICE D) , além de orientagdes verbais (McDonnell & Bowden, 1989; Neto, 2011). O
Hospital Sobrapar ja possui uma forma de comunicagdo com o publico, tanto seus pacientes quanto
interessados no assunto, através da revista de produgdo prépria chamada Em Face (Sobrapar, 2012, 2013,
2014, 2015, 2016). Nesta revista de periodicidade anual, sdo oferecidas diversas reportagens informativas
acerca dos tratamentos disponibilizados no servigo, inclusive sobre as fissuras labiopalatina. Além da
revista, materiais informativos ja foram produzidos, inclusive um folheto disponivel para os familiares de
criangas com fissura labiopalatina (ANEXO L), porém seu publico alvo é de uma diferente faixa etaria da
amostra desta pesquisa. Por isso, uma nova produgéo foi realizada para alcangar os participantes deste
estudo.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O presente projeto de pesquisa possui objetivos bem definidos e um métodos condizente com os mesmos.
Os instrumentos utilizados sdo todos validados e utilizados em pesquisas anteriores. Os procedimentos
obedecem a normativa 510/2016 do CNS.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Todos os termos apresentados, consentimento, assentimento e de responsabilidade do pesquisador, estao
em acordo com a resolugdo 501/2016 do CNS.

Recomendacdes:

Nao ha recomendagdes ao projeto de pesquisa.

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:

Conclui-se que o projeto estd em condicdes de ser executado, tendo os riscos e beneficios do mesmo
estabelecidos pelo pesquisador e ainda possui termos e procedimentos que obedecem a resolucdo
normativa 510/2016 do CNS.

Consideragoes Finais a critério do CEP:
Dessa forma, e considerando a Resolugdo CNS n®. 510/16 e outras Resolugdes vigentes, e, ainda que a
documentagéao apresentada atende ao solicitado, emitiu-se o parecer para o presente

Endereco: Rodovia Dom Pedro |, Km 136
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projeto: Aprovado.

PUC/ CAMPINAS

=

Conforme a Resolugdo CNS n®. 510/16, e outras Resolugdes vigentes, é atribuigdo do CEP “acompanhar o

desenvolvimento dos projetos, por meio de relatérios semestrais dos pesquisadores e de outras estratégias

de monitoramento, de acordo com o risco inerente a pesquisa”. Por isso o/a pesquisador/a responsavel

devera encaminhar para o CEP PUC-Campinas os Relatérios Parciais a cada seis meses e o Relatério Final

de seu projeto, até 30 dias apés o seu término.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas|PB_INFORMAGCOES_BASICAS _DO_P | 02/03/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 871289.pdf 15:54:15
TCLE/Termos de | Termo_Consentimento.docx 02/03/2017 | Rafael Andrade Aceito
Assentimento / 15:53:18 | Ribeiro
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | Termo_assentimento.docx 02/03/2017 | Rafael Andrade Aceito
Assentimento / 15:52:58 | Ribeiro
Justificativa de
Auséncia
Folha de Rosto Folha_de_rosto_Rafael.pdf 02/03/2017 |Rafael Andrade Aceito
15:50:35 | Ribeiro

Projeto Detalhado / |Projeto_FLP_CEP.docx 02/03/2017 |Rafael Andrade Aceito

Brochura 15:50:19 | Ribeiro

nvestigador

Qutros RSQ_FLP_V2.pdf 01/03/2017 | Rafael Andrade Aceito
15:05:39 | Ribeiro

Qutros Ficha_de_Caracterizacao_da_diade_par| 24/02/2017 |Rafael Andrade Aceito

ticipante.pdf 15:25:53 | Ribeiro

Outros PAT_Sobrapar.pdf 24/02/2017 | Rafael Andrade Aceito
15:24:26 | Ribeiro

Outros EATQ_R_Parent_Portuguese.pdf 24/02/2017 | Rafael Andrade Aceito
15:23:53 | Ribeiro

Outros Termo_compromisso.jpg 24/02/2017 |Rafael Andrade Aceito
13:36:27 | Ribeiro

Outros Autorizacao_prontuario.jpg 24/02/2017 |Rafael Andrade Aceito
13:35:40 | Ribeiro

Outros Autorizacao_ServicoSocial.jpg 24/02/2017 | Rafael Andrade Aceito
13:34:48 Ribeiro

Outros Autorizacao_Sobrapar.jpg 24/02/2017 | Rafael Andrade Aceito
13:31:15 | Ribeiro

Endereco: Rodovia Dom Pedro |, Km 136
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|Cronograma |Cronograma.docx 24/02/2017 |Rafael Andrade | Aceito |
13:27:00 | Ribeiro

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

CAMPINAS, 30 de Margo de 2017

Assinado por:
Silvana Mariana Srebernich

(Coordenador)
Endereco: Rodovia Dom Pedro |, Km 136
Bairro: Parque das Universidades CEP: 13.086-900
UF: SP Municipio: CAMPINAS
Telefone: (19)3343-6777 Fax: (19)3343-6777 E-mail: comitedeetica@puc-campinas.edu.br
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Fissura labiopalatina: relagdes entre temperamento, risco psicossocial e enfrentamento
de criangas.

Pesquisador: Rafael Andrade Ribeiro

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 65450817.1.3001.5404

Instituicao Proponente: Pontificia Universidade Catélica de Campinas - PUC/ CAMPINAS
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.052.837

Apresentacao do Projeto:

Este projeto ira abordar o diagnéstico e o tratamento da fissura labiopalatina, e, em seguida, os estressores
relacionados a essa tematica e vivenciados pelos portadores da doenga, além dos aspectos psicossociais
conexos. No seguimento da introdugado, os conceitos psicolégicos de resiliéncia, temperamento e coping sao
apresentados para concluir o raciocinio para compreensao dos objetivos e métodos deste trabalho

A fissura labiopalatina € uma malformagao que afeta algumas fungdes anatémicas, como: fala, alimentagao,
desenvolvimento dentario e audi¢ao; além de um tratamento prolongado com diversos procedimentos
invasivos. Faz-se necessario compreender os processos psicolégicos envolvidos no enfrentamento de
situagdes adversas relacionadas a doenga e ao tratamento. Este projeto tem por objetivo analisar algumas
variaveis relacionadas ao processo de resiliéncia (temperamento e enfrentamento da doenga e do
tratamento pela crianca) de criangas com diagnéstico de fissura labiopalatina, suas relagdes com o risco
psicossocial familiar e com as formas de enfrentamento da doenca e tratamento por seus responsaveis.
Para alcangar esses objetivos, a coleta de dados sera realizada em um hospital na cidade de Campinas, SP,
com 60 criangas com diagnéstico de fissura labiopalatina, de idade entre 9 e 13 anos e seus responsaveis,
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totalizando 120 participantes. Para acessar os dados, serao aplicados os seguintes instrumento: a) Ficha de
caracterizagdo da amostra e levantamento de estressores e estratégias de enfrentamento utilizadas pelos
responsaveis; b) Psychosocial Assessment Tool (PAT 2.0) para identificagao do risco psicossocial da
familia; c) Early Adolescence Temperament Questionnaire — Revised (EATQ-R) para avaliagdo do
temperamento da crianca; d) Responses do Stress Questionnaire (RSQ) para levantamento das estratégias
de enfrentamento utilizadas pelas criangas no contexto da doenca e tratamento. Espera-se identificar como
as variaveis se relacionam através de andlise de rede direcional, resultando em aperfeicoamento das
técnicas interventivas futuras.

Problema de pesquisa Frente as informagées que descrevem a fissura labiopalatina como uma malformagao
congénita com relevante incidéncia no Brasil, com impacto nas fungdes fisicas e que acarreta em um
tratamento moroso e, muitas vezes, invasivo, faz-se de extrema importancia estudos que identificam e
analisem os processos psicolégicos envolvidos no enfrentamento da doenca e do tratamento. Com o
desenvolvimento da crianga, é possivel acessar informacdes através de autorrelatos, com a possibilidade de
identificagao das variaveis psicolégicas por meio da descrigao do proprio sujeito portador da fissura

labiopalatina, tornando a informagao sobre eventos privados (sentimentos e pensamentos) mais fidedigna.

Com isto, este projeto de pesquisa busca responder a seguinte pergunta: “Quais sao as relacoes existentes
entre: os fatores de resiliéncia (temperamento e coping) de criangas com diagnéstico de fissura
labiopalatina; os fatores de risco psicossocial familiar; e as estratégias de enfrentamento de seus
responsaveis frente aos estressores do tratamento e diagnéstico da crianga?

CRITERIOS DE INCLUSAO:

1)Paciente com diagnéstico de fissura labiopalatina em tratamento no Hospital Sobrapar e seu cuidador;
2)Paciente ter entre 9 e 13 anos de idade e seu responsavel a partir de 18 anos;

3)Paciente e responsavel cientes sobre o objetivo do estudo e que concordem espontaneamente em
participar.

CRITERIOS DE EXCLUSAO

1)O cuidador que nao souber informar os dados questionados nos instrumentos relativos a crianga e seu
cuidador principal;

2)Paciente ou cuidador que tiverem dificuldade em compreender as instrugdes dos instrumentos.
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O prontuario de registros multiprofissional sera utilizado para a obtengdo de dados sobre o diagnéstico e
tratamento dos pacientes participantes da

amostra. Com isto, informagdes sobre a caracterizagdo da amostra poderao ser conferidas por duas fontes:
autorrelato do cuidador e informagdes

registradas no prontudrio (permissao para uso do prontuario multiprofissional do paciente.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Geral

Este projeto tem por objetivo analisar algumas variaveis relacionadas ao processo de resiliéncia
(temperamento e enfrentamento da doenca e do tratamento pela crianga) de criangas com diagndstico de
fissura labiopalatina, suas relagdes com o risco psicossocial familiar e com as formas de enfrentamento da
doenca e tratamento por seus responsaveis.

Objetivos Especificos

Os objetivos especificos deste estudo sao identificar, descrever e analisar:

1)Os principais estressores percebidos pelos cuidadores relacionados ao diagnéstico e tratamento das
criangas;

2)As estratégias de enfrentamento apresentadas pelos responsaveis das criangas, frente aos estressores
percebidos;

3)0 temperamento das criangas com fissura labiopalatina;

4)As estratégias de enfrentamento apresentadas por criangas com fissura labiopalatina, frente aos
estressores relacionados ao seu diagnéstico e tratamento, com base na Teoria Motivacional do Coping;
5)Os riscos psicossociais das familias das criangas com fissura labiopalatina.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Por tratar-se de uma pesquisa da area da Psicologia, sabe-se que alguns participantes podem sentir
algum desconforto emocional por serem questionados sobre aspectos pessoais. Reitera-se que esta
pesquisa é conduzida por um pesquisador psicélogo com 4 anos de experiéncia clinica e hospitalar,
cadastrado no Conselho Regional de Psicologia (CRP 06/114808), com pds-graduacao em Residéncia
Multiprofissional em Salde que Ihe concedeu 5.768 horas de experiéncia pratica no contexto hospitalar, e
ha 2 anos atuando como psicélogo responsavel pelo Servigo de Psicologia do Hospital Sobrapar, que Ihe
aproximou do contexto de tratamento de fissuras labiopalatinas, além de experiéncia como supervisor de
graduandos em psicologia pelo
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Programa de Estagio Voluntario do Hospital Sobrapar. Neste contexto de formagao e experiéncia
profissional, o pesquisador possui treinamento especifico para atuagéo junto a este projeto, e compromete-
se eticamente a prestar assisténcia imediata ao participante que dela necessitar. Cabe ao pesquisador
identificar essas demandas, acolher os participantes, realizar orientagdes psicolégicas e encaminhar para
acompanhamento no Servigo de Psicologia do Hospital Sobrapar para avaliacao e conduta, considerando
que o pesquisador é responsavel pelo setor de Psicologia deste hospital. Estende-se também
encaminhamentos para o Setor de Servigo Social da instituicdo para avaliacdo e conduta, como é firmada a
disponibilidade dos profissionais disponivel no ANEXO D.

Beneficios: Em relag@o aos beneficios disponiveis aos participantes, primeiramente, logo apés a finalizagéao
do procedimento, os pais e as criangas receberao material informativo impresso elaborado pelo pesquisador
responsavel a partir de dados técnico-cientificos que auxiliem no enfrentamento de situacoes estressoras a
partir da técnica de relaxamento por respiracao (em fase de elaboracao gréafica, porém com contetdo
disponivel no APENDICE B) , além de orientagdes verbais (McDonnell & Bowden, 1989; Neto, 2011). O
Hospital Sobrapar ja possui uma forma de comunicagdo com o publico, tanto seus pacientes quanto
interessados no assunto, através da revista de produgao prépria chamada Em Face (Sobrapar, 2012, 2013,
2014, 2015, 2016). Nesta revista de periodicidade anual, sao oferecidas diversas reportagens informativas
acerca dos tratamentos disponibilizados no servico, inclusive sobre as fissuras labiopalatina. Além da
revista, materiais informativos ja foram produzidos, inclusive um folheto disponivel para os familiares de
criangas com fissura labiopalatina (ANEXO L), porém seu publico alvo & de uma diferente faixa etaria da
amostra desta pesquisa. Por isso, uma nova producgao foi realizada para alcangar os participantes deste
estudo. Além de beneficio imediato, planeja-se a melhoria da assisténcia do Servigo de Psicologia apds
resultados da pesquisa e aprimoramento das intervengdes sob controle das informagdes encontradas com
as analises dos dados coletados.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Projeto de Dissertacdo de Mestrado apresentado como exigéncia para obtencao de qualificacao ao
Programa de Pé6s-Graduagao em Psicologia, do Centro de Ciéncias da Vida, da Pontificia Universidade
Catélica de Campinas.

Orientadora: Profa. Dra. S6nia Regina Fiorim Enumo.

Pesquisador responsavel :Rafael Andrade Ribeiro - Psicélogo responsavel pelo Servico de
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Psicologia do Hospital Sobrapar.
Local de realizagao da pesquisa
Hospital Sobrapar

Instituicao proponente: PUCCAMP.
Projeto bem descrito e embasado, com delineamento descritivo transversal e analise quantitativa.

Tamanho amostral de 120 participantes. Participantes 60 diades de criancas de ambos os géneros que
estejam na faixa etaria de 09 a 13 anos e seus respectivos cuidadores.
60 diades de criangas de ambos os géneros que estejam na faixa etaria de 09 a 13 anos.

Coleta de dados As diades pacientes e cuidadores passarao pela aplicacao final separadamente, e o tempo
total previsto é de 1 hora e 10 minutos. Estima-se 20 minutos junto ao cuidador para que responda aos
instrumentos previstos; junto a crianca, prevé-se 50 minutos para a coleta dos dados. As aplicagdes com os
cuidadores serdo, necessariamente, individuais; com as criangas, caso haja disponibilidade no momento,
poderao ocorrer em pequenos grupos (até trés criangas), pois os instrumentos permitem essa dinamica para
aplicagdo. As aplicagdes poderao ser gravadas em audio para auxilio na organizagao dos dados e facilitar
as andlises posteriores.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

1- Folha_de_rosto_Rafael.pdf: assinada pela Pré reitoria de pesquisa e de pds graduagao da PUCCAMP.
Nao declara patrocinador.

2- Termo_compromisso.jpg: declaracao do pesquisador principal sobre utilizar os dados coletados apenas
para esta pesquisa e sigilo do nome dos participantes.

3- PAT_Sobrapar.pdf: PSYCHOSOCIAL ASSESSMENT TOOL® (INSTRUMENTO DE AVALIAGAQO
PSICOSSOCIAL) (Versao adaptada para todas as escolaridades — todas as idades — versao geral)
4- RSQ_FLP_V2.pdf, Ficha_de_Caracterizacao_da_diade_participante.pdf |,
EATQ_R_Parent_Portuguese.pdf - instrumentos de coleta de dados.

5- Autorizacao_prontuario.jpg: autorizagao para utilizar o prontudrio dos participantes e resalizar a pesquisa
na instituicao assinada pela presidente.

6- Autorizacao_ServicoSocial.jpg: anuéncia do servigo social da instituigao para realizagdo do
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estudo.
7-Autorizacao_Sobrapar.jpg: autorizagdo para a realizacao do estudo na instituigao.

Recomendacodes:

No TCLE

- Declarar que nao ha beneficios aos participantes. Os beneficios esperados sdo em relagdo ao retorno
social dos resultados do estudo.

- Em sigilo e privacidade acrescentar que o audio ndo sera apresentado ou divulgado ( visto que
pesquisador garante anonimato).

- Inserir horarios de contato com o pesquisador principal e CEP.

- acrescentar grau de parentesco de quem assina

No termo de assentimento:

- simplificar o termo temperamento.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:
Em contato com o pesquisador as pendéncias abaixo foram apresentadas no anexo:

1- Trés dos instrumentos de coleta de dados foram nominados em inglés. Sao esses instrumentos validados
para o portugués?
RESPOSTA: Sim, pesquisador refere que os trés instrumentos sao traduzidos e validados para o Brasil.

2- Orgamento: Nao ha custos previstos para a execugao deste projeto.

Pendéncia: Nao ha pesquisa sem custo. Ha ao menos gastos com material de escritério, impressos, etc.
RESPOSTA: um orgamento foi apresentado:

Total: R$0 280,80 para reprodugdo dos instrumentos e termos.

TCLE:

- incompleto: sem informagao relevantes como indenizagao em caso de danos; acompanhamento em caso
de eventos adversos, enderego profissional do pesquisador, se havera devolugéo de resultados ou nao aos
participantes, se alguma informagao ira para prontuario, armazenamento de dados, responsabilidade do
pesquisador,etc...orientamos consulta ao site deste CEP para adequagao do TCLE, considerando os
requisitos basicos para o mesmo.
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RESPOSTA: um novo TCLE foi apresentado, contemplando todos os requisitos necessarios, mas ainda com
recomendagdes listadas no item RECOMENDAGOES acima.

Ainda, refere : " Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da PUC — Campinas,” para consultas
ética, quando o correto serd que os participantes com duvidas em questoes ética ou denuncia de sua
participagao deve consulta o CEP da Unicamp, responsavel pela aprovacdo do centro onde serdo
abordados os participantes ( Sobrapar).
RESPOSTA: o CEP UNICAMP foi inserido.

Termo de Assentimento: Praticamente igual ao TCLE. Segundo a Resolucao 466/12 o assentimento livre e
esclarecido é a anuéncia do participante da pesquisa, crianca, adolescente ou legalmente incapaz, livre de
vicios (simulagao, fraude ou erro), dependéncia, subordinacao ou intimidagao. Tais participantes devem ser
esclarecidos sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, beneficios previstos, potenciais riscos
e o incomodo que esta possa lhes acarretar, na medida de sua compreenséo e respeitados em suas
singularidades.

Portanto deve ser mais simples, resumido e esclarecido que o responsavel devera assinar o TCLE para
garantir a participacgao.

RESPOSTA: um termo de assentimento simplificado foi apresentado para criancas de 9 a 13 anos.

CONCLUSAO: projeto aprovado. ENTRETANTO as recomendagdes devem ser atendidas e os termos de
consentimento e assentimento devem ser enviados para arquivo da versao final ( apés correcao das
recomendacgées) e enviado ao CEP como NOTIFICACAO.

Consideracgoes Finais a critério do CEP:

Projeto aprovado. ENTRETANTO as recomendagdes devem ser atendidas e os termos de consentimento e
assentimento devem ser enviados para arquivo da versao final ( apés corregao das recomendagoes) e
enviado ao CEP como NOTIFICACAO.

- O sujeito de pesquisa deve receber uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra,
por ele assinado.

- O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento
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em qualquer fase da pesquisa, sem penalizagao alguma e sem prejuizo ao seu cuidado.

- O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado. Se o pesquisador
considerar a descontinuagao do estudo, esta deve ser justificada e somente ser realizada apds andlise das
razoes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou. O pesquisador deve aguardar o parecer do CEP
quanto a descontinuagéo, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito participante.

- O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do
estudo. E papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave
ocorrido e enviar notificagdo ao CEP junto com seu posicionamento.

- Eventuais modificacdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas.

- Relatérios parciais e final, em formulario préprio do CEP, devem ser apresentados ao CEP, inicialmente

seis meses apés a data deste parecer de aprovagao e ao término do estudo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacoes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 02/03/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 871289.pdf 15:54:15
TCLE / Termos de | Termo_Consentimento.docx 02/03/2017 |Rafael Andrade Aceito
Assentimento / 15:53:18 [Ribeiro
Justificativa de
Auséncia
TCLE/ Termos de | Termo_assentimento.docx 02/03/2017 |Rafael Andrade Aceito
Assentimento / 15:52:58 [Ribeiro
Justificativa de
Auséncia
Folha de Rosto Folha_de_rosto_Rafael.pdf 02/03/2017 |Rafael Andrade Aceito

15:50:35 | Ribeiro
Projeto Detalhado / |Projeto_FLP_CEP.docx 02/03/2017 |Rafael Andrade Aceito
Brochura 15:50:19 [Ribeiro
Investigador
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Outros RSQ_FLP_V2.pdf 01/03/2017 |Rafael Andrade Aceito
15:05:39 | Ribeiro

Outros Ficha_de_Caracterizacao_da_diade_par| 24/02/2017 |Rafael Andrade Aceito
ticipante.pdf 15:25:53 | Ribeiro

Outros PAT_Sobrapar.pdf 24/02/2017 |Rafael Andrade Aceito
15:24:26 [ Ribeiro

Outros EATQ_R_Parent_Portuguese.pdf 24/02/2017 |Rafael Andrade Aceito
15:23:53 | Ribeiro

Outros Termo_compromisso.jpg 24/02/2017 |Rafael Andrade Aceito
13:36:27 _[Ribeiro

Outros Autorizacao_prontuario.jpg 24/02/2017 |Rafael Andrade Aceito
13:35:40 | Ribeiro

Outros Autorizacao_ServicoSocial.jpg 24/02/2017 |Rafael Andrade Aceito
13:34:48 | Ribeiro

Outros Autorizacao_Sobrapar.jpg 24/02/2017 |Rafael Andrade Aceito
13:31:15 _ [Ribeiro

Cronograma Cronograma.docx 24/02/2017 |Rafael Andrade Aceito
13:27:00 | Ribeiro

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Endereco: Rua Tessalia
Bairro: Barao Geraldo
UF: SP Muni

CAMPINAS, 09 de Maio de 2017

Assinado por:

Maria Fernanda Ribeiro Bittar

(Coordenador)

Vieira de Camargo, 126
CEP: 13.083-887
cipio: CAMPINAS

Telefone: (19)3521-8936 Fax: (19)3521-7187 E-mail:

cep@fcm.unicamp.br
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ANEXO G: Termo de compromisso de sigilo dos dados

Campinas,’z S de é%\@w&e 20 { }/

Termo de Compromisso para Utilizagdo dos Dados

Titulo do projeto

Fissura labiopalatina: relages entre temperamento, risco psicossocial e

enfrentamento de criancas.

Eu, Rafael Andrade Ribeiro, abaixo assinado, pesquisador responsavel por
esta pesquisa, comprometo-me a utilizar os dados coletados neste projeto
exclusivamente para fins da pesquisa em curso, assegurando o que 0s nomes dos

sujeitos serdo mantidos em sigilo.

Atenciosamente,

Mool Onityacts Vil
|
Rafael Andrade Ribeiro

- 161000
Psicologo psico ;3 08

Pesquisador responsavel
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ANEXO H: Ciéncia e disponibilidade do setor de Servi¢go Social

() HOSPITAL ‘ SOBRAPAR
. CRANIO E FACE

Campinas, J b de :Tﬁuo\u:»&ie 20 & g

Declaracédo de Ciéncia e Autorizacao de Assisténcia do Servigo Social

Titulo do projeto

Fissura labiopalatina: relagoes entre temperamento, risco psicossocial e |
enfrentamento de criangas.

Declaramos ciéncia sobre os objetivos do projeto acima referido informados
pelo pesquisador responsavel. Declaramos, também, sermos responsaveis pelo setor
de Servico Social desta instituicdo, onde atuamos com atendimentos para seus
pacientes e com disponibilidade para realizar os atendimentos e oferecer o suporte
necessario para as criangas, seus familiares e responsaveis participantes deste
projeto, encaminhados pelo pesquisador responsavel, quando surgirem demandas
relacionadas a execugao do projeto. Os atendimentos serao registrados em prontudrio
multidisciplinar, como de rotina.

Atenciosamente,
Cudh ard \iToua 7?%4”0 Loiso ot
Cristiane Silmara Vertoni Luana Paula Zancheta f?
Assistente Social Assistente Social ‘gfp
Hospital Sobrapar Hospital Sobrapar \%j

Hospital Sobrapar — Avenida Adolpho Lutz, 100 - Cidade Universitaria. CP 6028. CEP:
13083880 Campinas, SP, Brasil — Fone: +55 (19) 3749-9700



