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Resumo Introducéo: A pessoacom fissuralabiopal atina apresenta uma série de comprometimentos que vao além das
questdes estéticas e funcionais. A instituicdo que presta servicos de reabilitacdo a estas pessoas deve se
preocupar com a sua situacdo psicossocial e de suafamilia, garantindo melhorias na qualidade de vida dos
mesmos. Pretendeu-se com este estudo desenvolver um instrumento de avaliacdo do desempenho
psicossocia para pessoas com fissura labiopalatina. Materiais e Metodologia: Foi realizada uma pesquisa
de campo e documental paraidentificar quais 0s aspectos psicossociais relevantes ao sujeito com fissura.
Em seguidafoi desenvolvido um instrumento com base nos dados levantados. Esse instrumento foi testado
e seu contelido discutido aluz daliteratura. Resultados: O instrumento proposto de avaliacéo do desempenho
psicossocia foi elaborado, contando com 40 questdes divididas em quatro dominios: fisico, psicol égico,
relacdes sociais e meio ambiente. Discussdo: Os principais aspectos psicossociais levantados refletem a
realidade vivenciada pelo sujeito com fissura labiopalatina. O instrumento foi desenvolvido pensando em
suaviabilidade de formaaatender osinteresses cientificos e técnicos daequipeinterdisciplinar. Suaestrutura
permite que com os resultados, sejafeitaumaandlise das condi¢les psicossociais e o reflexo naqualidade de
vida daquele que tem fissura. Conclusdes: A partir da pesquisa bibliografica, documental e de campo e da
andlise dos aspectos psicossociais relevantes, foi possivel desenvolver o instrumento de avaliacdo do
desempenho psicossocial para pacientes com fissura labiopal atina.
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Abstract  Introduction: Individuals affected by cleft lip and palate present several problems beyond esthetic and
functional disorders. Centers providing cleft care should be concerned with the psychosocial aspect of
the patients and their families, assuring them a better quality of life. This study aimed to develop an
instrument for eval uation of the psychosocial performance of individualswith cleft lip and palate.
Material and methods: A field and documental study were conducted to identify the relevant
psychosocial aspects of individuals with clefts. Next, an instrument was devel oped based on the data
collected. Thisinstrument was tested, and its content is discussed based on the literature. Results: The
instrument for evaluation of the psychosocia performance was developed with 40 questions divided into
four domains: physical, psychological, social relations and environment. Discussion: The main
psychosocial aspects observed to reflect the reality experienced by individuals with cleft lip and palate.
Theviability of applying thisinstrument was also addressed, in order to meet the scientific and technical
interests of the interdisciplinary team. Its results allow an analysis of the psychosocial conditions and
their influence on the quality of life of individuals with clefts. Conclusions: Based on the literature review,
documental and field study and analysis of the relevant psychosocial aspects, it was possible to develop
the instrument for evaluation of the psychosocial performance of patients with cleft lip and palate.
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Introducéo

A equipe de salde de um hospital deve preocupar-se com o
paciente na sua totalidade, ou seja, deve ter a habilidade de
compreender as necessidades humanas como um todo, suas
particul aridades, expectativas e receios visando obter resultados
positivos no processo reabilitador. Portanto, o Hospital de
Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais da Universidade de
S&o Paulo (HRAC/USP), reconhecido como centro de exceléncia
em servigos prestados as pessoas com fissura |abiopalatina,
tem, além da responsabilidade técnica cientifica, um
compromisso com a constante mel horia das condic¢des de vida
e salde de seus assistidos.

A fissuralabiopal atina € umaanomalia congénitaresultante da
falta de fusdo, na linha mediana, dos processos bilaterais do
maxilar por voltadadécimasegundasemanadevidaintrauterina.
Tem incidéncia de um caso para cada 650 nascidos vivos™.
Entre as malformacfes que acometem o homem, as fissuras
labiopalatinas representam as mais comuns. Surgem na vida
intrautering, durante aformacdo daface e suaataprevaénciaé
explicada pelacomplexidade do desenvol vimento embrionério
humano; sua origem é atribuida a fatores filogenéticos e
ontogenéticos.

O tratamento destamalformagado tem inicio logo nos primeiros
meses de vida com as cirurgias priméarias de 1abio e pal ato”.
Ap6seste processo inicial, o paciente € acompanhado ao longo
dos anos por equipe multidisciplinar que atuaem todas as éreas
que envolvam areabilitagdo total do individuo, além do apoio a
familia

A Organizacao Mundial da Salide apresentou um relatério sobre
as propostas para o desenvolvimento de pesquisas
multidisciplinares que permitam ampliar os conhecimentos sobre
prevencdo e tratamento das anomalias craniofaciais. Dentre 0s
projetos sugeridos destacam-se 0s ensaios sobre técnicas
cirlrgicas nos diversos casos, ensaios sobre métodos de
tratamento de apoio como nutri¢cdo e enfermagem eanecessidade
urgente dadefinicdo de par@metros que expressem as condi coes
psi col 6gicas e daqualidade de vidados g)am entes, e 0s aspectos
econdmicos envolvidos no tratamento'

A reabilitacdo dos pacientes com anomahascraniofaciaisdeve
ser redlizada por uma equipe interdisciplinar que componha:
medicina, genética, enfermagem, odontologia, fisioterapia,
Psicologia, Servigo Social e fonoaudiologia. A Psicologiae o
Servigo Social competem a avaliacdo periddica das
necessidades psicossociais do paciente e sua familia®.
Recomenda-se as duas areas que realizem entrevistas periddicas
de modo aidentificar possiveis problemas no desenvolvimento
cognitivo, comportamental, autoconceito, progresso
educacional e desenvolvimento psicossocial.

No processo de reabilitagdo das anomalias craniofaciais, o
trabalho em equipe é fundamental e cada &rea possui 0 seu
campo de atuac&o, no sentido de promover o tratamento integral
aos pacientes atendidos, englobando aspectos estéticos,
funcionais e psicossociais. E a interagdo dessas areas que
possibilitaacompreensdo do paciente como um todo, como ser
humano em sua totalidade ©.

Estudosrel acionando aqual |dade devidaefissuralabiopalatina

observaram que esta ultimatraz comprometimentos estéticos e
funcionais que podem influenciar negativamente na formagéo
da identidade e competenma social, aliada aos aspectos
psicossociais agravant&e . Muitos estudos pontuaram os
fatores psicossociais que compdem a vida do individuo com
fissura, evidenciando uma maior preocupagdo com a questéo
do estigma fisico, relacionamentos interpessoais, educacao,
trabalho, satisfacdo com resultados e, principal mente, emrelacdo
ao aspecto psicoldgico. Todos estes fatores interferem na
constituicdo do sujeito.

Os estudos mais recentes sobre a qualidade de vida do sujeito
com fissuralabiopal atinasalientaram seus diferentes enfoques,
destacando aqueles que pontuaram a satisfacdo dos pacientes
com fissura com a qual I dade de suas vidas, apesar das
dificuldades enfrentadas”™® . Portanto, h& a perspectiva
de capacidade de superacéo das d|f| culdades por meio de uma
intervencdo multidisciplinar com o paciente e suafamilia, em
centros cuja equipe se preocupe com a reabilitacdo global do
individuo, como no HRAC.

Objetivos

Pretendeu-se com este estudo desenvolver um instrumento de
avaliacdo psicossocial quetragaparémetros paraumaavaliagdo
de condi¢des que escapam aos olhos clinicos e que sdo muito
importantes para que sgja oferecido um tratamento que alie
mel horia estética, funcional e qualidade devida.

MateriaiseM éodos

O trabal ho, aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisaem Seres
Humanos, teve inicio com a busca pela defini¢éo dos aspectos
psicossociais relevantes a realidade daquele que tem fissura
labiopalatina. Um levantamento da literatura nacional e
internacional apontou 33 trabalhos, sendo nove nacionais e 24
internacionais, entre os anos de 1979 e 2009.

Foi desenvolvida uma pesquisa documental com a andli |se de
cinco instrumentos: o Child Behawor Checklist (CBCL)
Cleft Evaluation Profile (CEP) , 0 WHOQOL- -BREF™

I nstrumento de abordagem psicossocial dafamiliaeda pa
doente™ e o Formulério de avaliacdo do perfil psicossocia de
pessoas com anoftalmia com indicacdo de proétese ocul a™

O item “evoluc&o” dos registros dos profissionais do HRAC
junto a 100 prontuarios de pacientes, dos setores de Psicologia
e Servigo Social, foram investigados. Foi também feita a
identificacdo e analise dos aspectos psicossociai s encontrados
nos protocolos clinicos da Psicologia e do Servigo Social,
seguidos de entrevitas com todas as funciondrias dos dois
setoresdo HRAC.

Concomitantemente, foram enviadas cartas-convite para 33
centros considerados de alta complexidade no atendimento
multidisciplinar ao paciente com fissuralabiopal atina, no Brasil
eno exterior.

Todas as etapas da pesquisa, que pediam a colaboracdo de
funcionérios e pacientes do HRA C/USP ou outrasinstitui ¢des,
foram realizadas com a assinatura do termo de Consentimento
Livre e Esclarecido pelos participantes.

Este levantamento deu origem a uma sintese dos aspectos
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psicossociais. Desses itens saiu a elaboracdo do instrumento
de avaliacdo do desempenho Psicossocial em sua primeira
versdo.

Foi realizado o pré-teste. Foi pedido que profissionais do setor
de Psicologia e do setor de Servi¢o Social aplicassem o
instrumento em 20 pacientes do Hospital (10 criancas e 10
adolescentes ou adultos), para que pudessem posicionar-se
sobre os itens apresentados em relacdo a compreensdo e
pertinéncia de cada questéo.

O instrumento preliminar foi também apresentado a equipe de
reabilitacgo do Hospital. Os chefes de se¢do ou responsaveis
pelas éreas de: Fonoaudiologia, Fisioterapia, CirurgiaPlastica,
Pediatra, Genética Clinica, Nutricdo, Enfermagem e odontologia
receberam um questionario para que opinassem sobre os itens
do instrumento, além de poderem opinar sobre as questdes
psicossociais das pessoas com fissura labiopal atina e aimpor-
téncia de estudos como este na rotina do Hospital.

Em funcdo das sugestdes elencadas apos a aplicagdo do
instrumento nos pacientes e pelaandlisefeitapelos profissionais
daequipe, ositens apontados foram modificados constituindo
a22versdo do instrumento de avaliacgo. Esta segunda versdo
foi aplicada em 20 pacientes do Hospital, efetivando a vesdo
final do instrumento.

Resultados

O Instrumento, concluido na sua segunda versdo, apresenta os
aspectos psicossociais a serem investigados em pessoas com
fissura labiopalatina. Inicialmente apresenta um quadro de
identificac8o (Tabelal) que buscamanter osdados atualizados
arespeito das condi¢des de vida e da propria fissura enquanto
tratamento e reabilitacdo. Em seguida, a avaliacdo do
desempenho (Tabela 2) tem um total de 40 questdes divididas
em quatro blocos com 10 questdes cada. Cadabloco representa
um dominio: Fisico, Psicoldgico, Relagfes Sociais e Meio
Ambiente. A distribuicdo das questBes buscou abranger os
parametros necessarios para que os dominios fossem
representados e aavaliagdo fosse feitasem prejuizo paranenhum
ambito.

Para a pontuacdo, foi eleita a escala Li kert"” de: frequéncia,
avaliacdo e satisfaco; com escoresquevariamde 1 a5 (onde 1
e 2 representam umaavaliagdo negativa, 3aintermedidriae4 e
5 positiva). Os valores das médias obedecem ao critério de
aproximagao paraclassificar o desempenho geral de muito ruim
amuito bom.

A avaliagdo, a partir da média dos valores atribuidos
para cada questao nos quatro dominios isoladamente e depois
amédiageral dardo ao examinador as condic¢des psicossociais
do paciente entrevistado e seu reflexo na qualidade de vida.

Discussdo

A Organizagdo Mundial da Salde recomenda um atendimento
especializado para as pessoas com fissura, prl ncipa mente no
que se refere a qualidade de vida de cada um®.

A intencdo desta pesquisa foi oferecer ao Hospital um
instrumento de avaliagéo psicossocial de facil manuseio. E de
extremaimportanciaaqual quer profissional dasalde conhecer

agravidade do comprometimento do paC| ente gue atende, bem
suacaminhadaem relagdo ao tratamento . 1sso permite uma
aproximacao com arealidade do sujeito além de possibilitar uma
andlisedetudo quejafoi feito eaindao querestafazer enquanto
reabilitagdo.

Na identificagdo, os dados servem para elucidar as
condic¢bes gerais de vida. Os itens escolaridade, situagcdo
ocupacional, estado civil ereligido foram apreﬁentados conforme
o Instituto Brasileiro de Geografiae Estatistica

Tomou-se como referéncia o model o apresentado pelo
grupo de qualidade de vidada Organizagdo Mundial da Saride™
gue apresenta ainvestigacdo de aspectosreferentesaqualidade
devidados sujeitosdivididos em dominios: fisico, psicol 6gico,
relacBes sociais e meio ambiente. Contudo, o contetdo das
guestdes e a forma de avaliagc8o seguiram os interesses do
estudo, adequados a realidade da pessoa com fissura
labiopal atina.

A primeira etapa foi distribuir os itens relacionados
dentro dos blocos de dominios. Esse processo foi feito por
ordem de citagdes, ou seja, dositens que foram maisdiscutidos
em campos como literatura, entrevistas com profissionais e
analise de prontuarios. Alguns itens citados foram
desmembrados para melhor compreensdo no momento da
aplicacdo. Foi necessario limitar um nimero igual de questdes
por bloco. Apresentando-se assim, um total de 10 questBes por
dominio.

O dominio fisico inicia os blocos. Neste trata-se das
condices de vida e salide que capacitam o sujeito para uma
vida de qualidade. Acredita-se que a satisfacdo com questdes
estéticas e funcionais, além de capacidade para realizacao de
atividades dirias represente bem este dominio.

No dominio psicolégico espera-se obter uma avaliacdo das
condi¢Bes emocionais superficiais, capazes de serem
apresentadas pelo paciente, sem que seja necessario um
processo psi codiagnastico, somente realizados por psicologos.
Se apessoa com fissurando sofre discriminagdo ou preconceito
por sua condicdo e esta feliz e satisfeita consigo mesma sem
experienciar sentimentos negativos com muita frequéncia,
sugere-se que esteja bem emocional mente"’

O dominio relagdes sociais apresenta a medida de satisfacdo
com 0s relacionamentos interpessoais. Sendo estes um bom
sinal da capacidade comunicativa e adaptativa do ser humano.
E por intermédio das relagbes com o outro que a pessoaadauire
indicadores da percepcéo de st mesmo e de sua participacdo no
mundo®. Neste bl oco, as relagdes com familiares, amigos e
colegas foram consideradas;, bem como suas habilidades
comunicativas.

No dominio meio ambiente, as condicles, das quais as pessoas
dependem evivem, dizem muito sobre aqualidade de suasvidas.
As percepcdes do sujeito sobre condicdes ambientais dos
lugares que frequenta informacgdes e meios de comunicacéo,
economia, moradia, lazer e acesso aos servigos de salde sdo
necessarias para que se possa fazer uma avaliagdo de quanto
isto podeinterferir nas condicoes devida™. Além destes itens,
interessa neste dominio a satisfagdo com os resultados com o
tratamento e os recursos de apoio areabilitacao que recebe em
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sua comunidade, tdo importantes para um trabal ho eficiente.
A compreensdo dada aos quatro dominios isoladamente e o
resultado geral da avaliagdo do desempenho psicossocial de
pessoas com fissura labiopalatina pretendem refletir sua
qualidade de vida.

Conclusao

A dindmica do processo reabilitador oferecida a pessoa com
fissuralabiopal atinaenvol ve o comprometimento por um lado,
do proprio paciente e suafamiliaede outro, de todaaequipede
reabilitacdo e da sociedade.

O instrumento que se apresenta foi elaborado pensando em
sua viabilidade na rotina de atendimentos do Hospital. Dessa
forma, foi construido da maneira mais prética possivel. Sua
aplicacdo é simples e rapida de realizar por um examinador
treinado. Mais importante de tudo € que pretende refletir a
qualidade de vida de forma que o profissional possa dar uma
devolutiva ao paciente ja no término da aplicagdo, discutindo
com 0 mesmo possiveis problemas ou insatisfagdes; plangjando
estratégias futuras de intervengéo.
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Tabelal - ldentificacéo

AVALIACAO DO DESEMPENHO PSICOSSOCIAL DE PACIENTES COM FISSURA LABIOPALATINA —

HRAC/USP

Data:
Nome:
Loca atendimento: ( )Ambulatério ( )Internacéo
Respondente: () Proprio paciente ( )Acompanhante
| — IDENTIFICACAO
Nascimento: data [/ [ idade: anos naturalidade
Sexo: ()m ()

() préforameincisivo
Tipo fissura () transforame incisivo

(') p6s-forameincisivo

() fissuras faciai sraras
Doengas / anomalias relacionadas ou | () sm qual:
ndo afissura. () ndo

() menos1 ano

Tratamento anterior ao HRAC ()sm ()lab5anos

() ndo ()5al0ancs

Tempo tratamento no HRAC

() menos 1 ano
()la5anos

() 5a10 anos

() maisde 10 anos

() maisdel0 anos

data matricula
Y S B

Estuda

Escolaridade

Trabaha

()sm

() ndo

() ndotem idade

() analfabeto

() fundamental ( serie)

() médio ( série)

() superior (curso: )
() p6s graduagdo (érea )
()sm

() ndo

() ndotem idade

( )completo
() incompleto

Ocupagéo

Situagdo Ocupacional

() afastamento - licenca

Estado Civil

() solteiro

() casado

(') unido estavel

() separada/divorciado
() vidvo

Filhos

Religi&o

Regido de Moradia

() ndo aplicavel

()um

()de2a4

() 50umais

() semreligido

() Catdica

(') Evangélica/protestante
() Espirita

(') Testemunha de Jeova
() outra

() norte

() nordeste

() sl

() sudeste

(') centro oeste

cidade:
estado:

() outro pais
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29 | sua participaggo junto as decisdes da equipe sobre o 1 2 5
tratamento?
30 | suacapacidade de comunicagdo interpessoal ? 1 2 3 4 5
SUBTOTAL —média / =
" Algumas Frequen Muito Nao se
DOMINIO MEIO AMBIENTE Nunca Vezes temente frequen Sempre aplica
temente
Com quefreqiéncia
31 | aproveita as oportunidades de lazer oferecidas na
. 1 2 3 4 5
comunidade?
consdera ter informagdes suficientes sobre o
82 tratamento? L 2 3 4 >
Nem
Muito Insati satisfeito Muit Néo se
insatis nFaS?ltcl)S nem Satisfato sati:fle?to aplica
Quéo sati sfeito esta com: feito insatis
feito
33 | as condices da sua escola? 1 2 3 4 5
34 | as condicdes do seu ambiente detrabalho? 1 2 3 4 5
35 | osmeiosde comunica;&o e informagdo que possui? 1 2 3 4 5
36 | acondigdo econdmica da suafamilia? 1 2 3 4 5
37 | olocal ondemora? 1 2 3 4 5
38 | osresultadosdo tratamento? 1 2 3 4 5
osrecursos de apoio a reabilitagdo na cidade ou 5
39 L . 1 2 3 4
regi 8o de origem (extra hrac)?
40 | o acesso aos servigos de salide da suacomunidade? 1 2 3 4 5
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