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RESUMO

A parentalidade engloba um conjunto de atividades que proporcionam o
desenvolvimento global e a sobrevivéncia da crianca, possuindo relacdo com as
caracteristicas do casal e a histéria familiar de cada um dos pais. A tarefa parental exige
gue os pais e as maes desenvolvam novas respostas emocionais, cognitivas e
comportamentais para suprir as demandas de cuidado, afeto e educacdo de uma
crianga, proporcionando o desenvolvimento fisico, emocional e social dos filhos. Todas
estas expectativas e adaptagcbes que o0 nascimento de uma criangca na familia
proporciona, tem outras especificidades quando o filho nasce com alguma malformacao.
Este momento torna o processo parental ainda mais desafiador. Com o objetivo de
verificar as caracteristicas da parentalidade e o suporte social em familias de criancas
com fissura labiopalatina, realizou-se um estudo quantitativo, transversal e correlacional
num ambulatério publico de Porto Alegre, no Rio Grande do Sul. Participaram da
pesquisa, 33 sujeitos, sendo 17 maes e 16 pais de criancas entre 1 e 8 anos em
tratamento no ano de 2019. Foram aplicados um questionario sociodemografico e de
questdes de saude da crianga, o Alabama Parenting Questionnaire, a Escala de
Estresse Parental e a Escala de Percepcédo do Suporte Social. Observou-se que a
maioria dos pais e das maes tem um nivel insuficiente de praticas parentais positivas e
um baixo envolvimento parental, além de indicar a presenca de estresse parental em
metade da amostra. Porém, ainda assim, a maioria demonstrou satisfagdo com o papel
parental e um alto nivel de comprometimento com o tratamento de seus filhos(as). O
suporte social percebido por essas familias, que inclui familiares, vizinhos e amigos,
demonstrou ser uma fonte importante de apoio emocional para os pais e as maes destas
criangas, que revelaram sentir-se apoiados pela mesma. Dessa forma, os resultados
sugerem que, como cuidadores principais, estes pais e maes estdo expostos a
sobrecarga e maior estresse devido as demandas de cuidado vividas por estas familias,
apesar de sentirem um respaldo de apoio social. Pensar em estratégias de
fortalecimento do vinculo parental e redugcédo do estresse decorrente do excesso de
demandas com os filhos s&o fundamentais para ampliar o cuidado com esta populacao,
englobando aspectos psicossociais na abordagem com as familias de criangas com
fissura labiopalatina.

Palavras-Chave: parentalidade, suporte social, fissura labiopalatina

ABSTRACT

Parenting encompasses a set of activities that provide the child's overall development
and survival, having a relationship with the characteristics of the couple and the family
history of each parent. The parental task requires that fathers and mothers develop new
emotional, cognitive and behavioral responses to meet the demands of care, affection
and education of a child, providing the physical, emotional and social development of
their children. All these expectations and adaptations that the birth of a child in the family
provides, have other specificities when the child is born with some malformation. This
moment makes the parental process even more challenging. In order to verify the
characteristics of parenting and the social support in families of children with
cleft lip and palate, a quantitative, cross-sectional and correlational study was carried out
in a public outpatient clinic in Porto Alegre in Rio Grande do Sul. 33 subjects participated
in the research, 17 mothers and 16 fathers of children between 1 and 8 years undergoing
treatment in 2019. A socio-demographic and child health questionnaire, the Alabama
Parenting Questionnaire, the Parental Stress Scale and the Social Support Perception
Scale, were applied. It was observed that most parents and mothers have an insufficient
level of positive parenting practices and low parental involvement, in addition to the
presence of parental stress in half of the sample. However, even so, the majority showed



satisfaction with the parental role and a high level of commitment to the treatment of their
children. The support network of these families, which includes relatives, neighbors and
friends, proved to be an important source of emotional support for the fathers and
mothers of these children, who revealed that they felt supported by them. Thus, the
results suggest that, as primary caregivers, these fathers and
mothers are exposed to overload and greater stress due to the care demands
experienced by these families, despite feeling a support of social support. Thinking of
strategies to strengthen the parental bond and reduce stress resulting from excessive
demands on  children is essential to expand care for this
population, encompassing psychosocial aspects when approaching the families of
children with cleft lip and palate.

Keywords: parenting, social support, cleft lip and palate.
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1 INTRODUCAO

A transicdo para a parentalidade, tipicamente, é considerada um momento
complexo, a qual requer do casal adaptacdo a novos papéis e engloba o acumulo de
novas responsabilidades. Nesta fase, € necessario que os pais e as maes desenvolvam
novas respostas emocionais, cognitivas e comportamentais para suprir as demandas de
cuidado, afeto e educacéo de uma crianca (Almeida & Pires, 2008; Zornig, 2010).

Durante a gestacado, os pais e as maes idealizam o seu bebé, criam em seu
imaginario um filho(a) ideal. Porém, o nascimento de uma crianca com uma
malformacédo inesperada traz consigo muitos desafios, além de os pais e as maes
precisarem lidar com emocdes diversas, como medo, angustia e inseguranca (Silveira,
Mota, Fernandes & Teles, 2015).

Estima-se que, mundialmente, cerca de 5% dos recém-nascidos vivos
apresentem algum tipo de malformagé&o. Entre as malformag¢des mais comuns estéo as
fissuras labioplatinas, que podem causar agravos na qualidade de vida e nas relactes
interpessoais, além de necessitar de um longo tratamento especializado no campo da
saude (Camelier, Ramos, Pereira, Reis, Amorim, Cerqueira, Basilio, Pastorini Filho &
Acosta, 2007).

O nascimento de um bebé diferente do esperado tem varias
consequéncias na vivéncia parental. A situacdo vivida no cotidiano destes pais e maes
pode acarretar sobrecarga e estresse parental. Além disso, existem varios fatores que
podem influenciar nas respostas parentais nestas situagdes, tais como, caracteristicas
e histéria de vida do casal, estrutura financeira e as particularidades da malformacéo e
do tratamento (Almeida & Pires, 2008; Gomes & Piccinini, 2010).

Assim, observa-se que 0s pais e as maes de criangas com FLP necessitam
de suporte emocional para lidar com todas as demandas que acompanham essa
malformacao e a pratica da parentalidade nesta situacdo. Os familiares, os amigos, 0s
profissionais, dentre outros, podem fornecer um suporte seguro aos pais e as maes, 0s
acolhendo e compreendendo seu contexto de vida, anseios e expectativas, e
participando positivamente durante o tratamento (Galvao, Graciane & Grigolli, 2015).

Contribuir para o conhecimento da relacdo parental em familias de criancas com
fissura labiopalatina e sua percepcao de suporte social, pode trazer informacfes Uteis
aos familiares e profissionais envolvidos, permitindo tracar estratégias de intervencéo
mais eficazes numa reabilitacdo mais ampliada das criancas com essa deformidade.
Portanto, o objetivo deste estudo € identificar as caracteristicas parentais e o suporte

social em familias de criancas com fissura labiopalatina.
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2 REVISAO DE LITERATURA — CONTEXTUALIZACAO

A familia é a primeira experiéncia de socializacdo do individuo,
independentemente de sua escolha. E na familia também que o sujeito obtém seus
primeiros ensinamentos, valores e crencgas, além de vivenciar relacdes de convivéncia,
trocar experiéncias, saberes, habilidades e costumes (Bastos & Trad, 1998).

Assim, entende-se que a familia € um espaco de desenvolvimento do ser
humano, o qual contribuird para sua formacdo psiquica, moral e social. As relacdes
construidas no ambiente familiar afetam o individuo, assim como o individuo afeta a
familia. Pode-se dizer entdo, que tudo estd interligado, e a familia € um grupo em
desenvolvimento, inserido em um contexto que também se encontra em
desenvolvimento (Dessen e Silva Neto, 2000).

Nesse ambito, a familia também desempenha um papel fundamental nos
cuidados a saude, e em se tratando de criancas, como cuidadores principais, 0s pais e
as maes tem um papel ativo neste aspecto. Estes cuidados, vao desde as interagbes
afetivas necessarias ao desenvolvimento da salde mental, passam pela aprendizagem
da higiene e da cultura alimentar e atingem o nivel da adeséo aos tratamentos prescritos
pelos servigos (medicacao, dietas e atividades preventivas) (Gutierrez & Minayo, 2010).

Pode-se dizer entdo, que a familia tem grande importancia nestes cuidados,
principalmente no que diz respeito as criancas que ndo raramente sdo acometidas por
doencas e malformacdes (Gutierrez e Minayo, 2010).

Dentre as malformacdes, estdo aquelas que sdo congénitas. Malformacbes
congénitas sdo todas as anomalias funcionais, estruturais ou metabdlicas que
acontecem no desenvolvimento do feto devido a fatores que ocorrem antes do
nascimento, mesmo gque essas malformagfes s6 se manifestem com o avango da idade.
Essas malformacfes sdo classificadas como maiores ou menores e podem ser simples
ou multiplas. As maiores geram graves defeitos anatémicos, funcionais ou estéticos, e
podem até levar a morte, como por exemplo, cardiopatias congénitas. J& as menores,
como polidactilia ou nevos pigmentados, geralmente ndo tem grande importancia
médica nem causam risco de vida. As causas das malformacdes sdo multifatoriais,
podendo ocorrer devido a predisposi¢cdes genéticas ou fatores ambientais, como alcool,
tabagismo e doencas maternas (Rodrigues, Lima, Costa & Batista, 2014; Santos, Dias,
Salimena & Bara, 2011; Camelier, Ramos, Pereira, Reis, Amorim, Cerqueira, Basilio,
Pastorini Filho & Acosta, 2007).

Dentre as malformacdes mais conhecidas, estdo as fissuras labiopalatinas

(FLP), que sao caracterizadas pela presenca de uma abertura no labio e/ou no palato e
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sdo popularmente conhecidas como labio leporino, por se parecer com o labio de uma
lebre. No Brasil, a cada 650 nascimentos um apresenta esta malformacéo (Beluci,
Mondini, Trettene & Dantas, 2019). Essa alteracdo acontece no primeiro trimestre de
gravidez, no periodo de desenvolvimento da face e da cavidade da boca devido ao ndo
fechamento do processo frontonasal e maxilar, deixando a estrutura da face disforme.
Esta deformidade pode estar associada a outras anomalias congénitas, como por
exemplo, baixa estatura, defeitos cardiacos, entre outros. A vista de todas essas
especificidades, o diagndstico prévio € imensamente importante, assim como também,
um acompanhamento pré-natal adequado, para que 0s pais e as maes possam se
preparar tanto quanto for possivel (Galvdo, Graciane & Grigolli, 2015; Vanz & Ribeiro,
2011; Minervino-Pereira, 2005).

Além de todos os desafios que esta deformidade apresenta, acrescenta-se
ainda, a reacdo dos pais associada a sentimentos de culpa e até mesmo rejeicao,
constituindo-se num choque psicoldgico. A literatura tem indicado que, quando uma
crianga nasce com alguma deformidade ha um grande impacto na familia e
normalmente os pais e as maes sdo os mais afetados, e € compreensivel, pois durante
a gestacao eles idealizam o bebé que estéa por vir e, ao receberem seu filho desfigurado
por uma malformagéo, precisam se desfazer da imagem idealizada e aceitar seu bebé
real e todas as suas necessidades (Galvdo, Graciane & Grigolli, 2015; Graciano &
Galvéo, 2014; Vanz & Ribeiro, 2011).

A relac@o dos pais e das mées com o bebé é algo que vai sendo construido
desde o momento da descoberta da gravidez, e vai se intensificando a medida que o
feto vai se desenvolvendo. O processo de espera durante este periodo estabelece a
existéncia de um filho idealizado com saude e perfeicdo, motivando nos pais e nas maes
sonhos e expectativas em torno dessa crianca. Eles formam em seu psiquismo uma
imagem mental do filho, construindo, assim, o “bebé imaginario” (Silveira, Mota,
Fernandes & Teles, 2015). Portanto, a constatagcdo de uma malformacdo representa
para os pais e maes a perda do filho sonhado, sendo um dos primeiros desafios da
parentalidade fazer o luto do filho que foi imaginado e aceitar o bebé real. Assim, dos
pais e das maes é exigida uma reorganizacao psiquica com sentimentos semelhantes
ao luto por morte (Souza & Pontes, 2016; Silveira et al, 2015).

As experiéncias de luto e perda apresentam-se, por vezes, como algo de dificil
elaboracdo. Assim, o luto pode manifestar-se de diferentes formas na vida do ser
humano. O luto vivido por pais e mées de criangas com malformacgéo desenvolve-se da
mesma maneira que um luto normal, passando por diferentes etapas. Para Worden

(1998), o luto é formado por quatro tarefas basicas, que foram descritas como: 1) aceitar
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arealidade; 2) elaborar a dor da perda; 3) adaptar-se ao hovo ambiente e 4) reposicionar
emocionalmente a figura perdida e seguir a vida. Estas fases variam de duracéo e
intensidade de acordo com cada individuo e com cada reacao frente a um diagnéstico
inesperado (Santos, Ferreira, Santos, Nunes & Magalhaes, 2018; Silveira et al, 2015).

Dessa maneira, observa-se que os pais e as maes de criancas com FLP carecem
de suporte emocional para enfrentar as adversidades que acompanham essa
malformacdo e a pratica da parentalidade nesta circunstancia. Por se tratar de uma
anomalia complexa, a demanda de cuidados pode trazer aos pais e as méaes riscos de
sobrecarga e estresse (Galvao, Graciane & Grigolli, 2015; Filgueira, Azevedo, Silva,
Gomes & Régo, 2015; Costa & Possobon, 2012). Na maior parte dos tratamentos de
saude, a participacdo e o apoio das familias sdo fundamentais para o bem estar do
paciente. No caso das criangas, isso fica mais evidente, levando em consideracdo a sua
dependéncia e o fato de que é na familia que os cuidados essenciais a saude sao
produzidos. Assim, dos pais e das maes € esperado que proporcionem meios
adequados para o desenvolvimento fisico, emocional e social da crianca (Barroso &
Machado, 2010; Gutierrez & Minayo, 2010).

Devido a dimenséo desse cuidado, é importante que estes pais e maes recebam
ajuda, assim, a rede de apoio desempenha um papel significativo na vida destas
familias, haja vista que o suporte social tem se mostrado um fator relacionado ao bem-
estar e a salde emocional dos individuos (Cardoso & Baptista, 2014; Molina, Higarashi
& Marcon, 2014). Diante do exposto, compreende-se que as familias de criangas com
fissura labiopalatina enfrentam muitas atribulagbes na vivéncia desta deformidade.
Portanto, se faz necessario conhecer suas caracteristicas e como 0s pais € as mées

lidam com todos estes aspectos na sua experiéncia parental.
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Verificar as caracteristicas da parentalidade e o suporte social em familias de criancas
com fissura labiopalatina (FLP).

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Descrever as caracteristicas sociodemogréficas das familias das criangas com FLP;
- Caracterizar as condi¢des de saude e tratamento das criancas;

- Identificar as caracteristicas parentais dos pais e das méaes;

- Indicar o nivel de estresse dos pais e das maes;

- Verificar a percepgdo dos pais e das mées em relagdo ao suporte social recebido.
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RESUMO

O nascimento de uma crianca com deformidade causa um grande impacto na familia, em
especial nos cuidadores. Com o objetivo de verificar as caracteristicas da parentalidade e
o suporte social em familias de criangas com fissura labiopalatina, realizou-se um estudo
quantitativo, transversal e correlacional num ambulatério publico de Porto Alegre no Rio
Grande do Sul. Participaram da pesquisa, 33 sujeitos, sendo 17 mées e 16 pais de criangas
em tratamento. Foram aplicados um questionario sociodemografico e de questdes de
salde da crianca, o Alabama Parenting Questionnaire, a Escala de Estresse Parental e a
Escala de Percepcao do Suporte Social. Verificou-se baixos niveis de praticas parentais
positivas e envolvimento parental. Também observou-se a presenca de estresse parental
em metade dos participantes, evidenciando sobrecarga e cansa¢o dos cuidadores. Por
outro lado, altos indices de percepcdo de suporte social da maioria evidenciaram um
amparo da rede de apoio nesta situacdo. Pretende-se que estas informacgdes sejam Uteis
aos familiares e profissionais envolvidos com esta problematica, permitindo tracar
estratégias de intervencdo mais eficazes, que englobem o cuidado psicossocial com as
familias de criancas com fissura labiopalatina.

Palavras-Chave: parentalidade; suporte social; fenda labial; fenda palatina.
ABSTRACT

The birth of a child with deformity has a major impact on the family, especially on
caregivers. In order to verify the characteristics of parenting and the support network in
families of children with cleft lip and palate, a quantitative, cross-sectional and
correlational study was carried out in a public outpatient clinic in Porto Alegre in Rio
Grande do Sul. Participated in the research, 33 subjects, 17 mothers and 16 fathers of
children undergoing treatment. A socio-demographic and child health questionnaire, the
Alabama Parenting Questionnaire, the Parental Stress Scale and the Social Support
Perception Scale, were applied. There were verified low levels of positive parenting
practices and parental involvement. The presence of parental stress was also observed in
half of the participants, showing caregivers' burden and fatigue. On the other hand, high
levels of perception of social support by the majority showed support from the support
network in this situation. It is intended that this information will be useful to family
members and professionals involved with this issue, allowing the design of more effective
intervention strategies, which include psychosocial care with the families of children with
cleft lip and palate.

Keywords: parenting; social support; cleft lip; cleft palate.

A parentalidade é objeto de estudo recorrente nos atuais estudos sobre familias.
Diversos autores descrevem a parentalidade como a tarefa humana de maior
complexidade, englobando um conjunto de atividades que proporcionam o

desenvolvimento global e a sobrevivéncia da crianga, possuindo relagdo com as
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caracteristicas do casal e a histéria familiar de cada um dos pais (Barroso & Machado,
2010; Gorin, Mello, Machado & Féres-Carneiro, 2015).

A tarefa parental exige que os pais e as mées desenvolvam novas respostas
emocionais, cognitivas e comportamentais para suprir as demandas de cuidado, afeto e
educacdo de uma crianca, proporcionando o desenvolvimento fisico, emocional e social
dos filhos. A literatura destaca as dimensdes de cuidado (fisico, emocional e social),
disciplina (limites e regras) e incentivo ao desenvolvimento (estimulo do potencial) como
tarefas essenciais das praticas parentais (Almeida & Pires, 2008; Barroso & Machado,
2010; Zornig, 2010).

Todas estas expectativas e adaptacdes que 0 nascimento de uma crianca na familia
proporciona, tem outras especificidades quando o filho nasce com alguma malformacao.
Este momento torna o processo parental ainda mais desafiador. A maneira como estes
pais e maes irdo enfrentar as dificuldades deste nascimento dependera de mdltiplos
fatores, entre eles, a constituicdo psiquica do casal, a gravidade da malformacdo e o apoio
de familiares e profissionais, além de suas proprias crencas, valores e experiéncias
pessoais prévias. O nascimento de uma crianca com deformidade pode gerar angustia,
ansiedade, frustracdo, inseguranca e até mesmo revolta e rejei¢do. Além disso, o grupo
familiar precisa se reorganizar com outros desafios e adaptacdes, como rotina, encargos
financeiros e mudancas de atitudes e valores (Almeida & Pires, 2008; Graciano & Galvao,
2014; Silveira, Mota, Fernandes & Teles, 2015; Santos, Ferreira, Santos, Nunes &
Magalhaes, 2018).

A possibilidade de ter um filho com malformagéo ndo é tdo rara nas familias.
Estima-se que, mundialmente, cerca de 5% dos recém-nascidos vivos apresentem alguma
malformacdo congénita, muitas das quais s&o a causa de mortalidade infantil em diversos

paises. Essas malformacdes acarretam prejuizos na qualidade de vida e nas relagbes
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interpessoais, além de envolver uma necessidade de tecnologia e de tratamentos
especializados no campo da satde (Camelier, Ramos, Pereira, Reis, Amorim, Cerqueira,
Basilio, Pastorini Filho & Acosta, 2007).

Dentre as malformagdes congénitas, encontram-se as anomalias craniofaciais, das
quais as mais comuns sdo as fissuras labiopalatinas (FLP), caracterizadas por uma
abertura que pode ser no labio e/ou no palato. No Brasil, a cada 650 nascimentos um
apresenta esta malformagéo (Beluci, Mondini, Trettene & Dantas, 2019). Por esta razéo,
o diagndstico precoce e o acompanhamento pré-natal sdo de extrema importancia para
que 0s pais possam se preparar emocionalmente e a equipe de salde planeje o
atendimento imediato pos-parto (Vanz & Ribeiro, 2011).

No que diz respeito a reabilitacdo, é conveniente que o tratamento da FLP seja
iniciado logo ap6s o nascimento, pois as criangas com estas malformacGes passam por
um longo periodo de corre¢des, que se estendem até a vida adulta. Sdo necessarias
diversas cirurgias funcionais e estéticas e o acompanhamento de uma equipe
interdisciplinar com o objetivo de abordar as implicacGes decorrentes da anomalia e
proporcionar o bem estar fisico, emocional e social do individuo. IntervencGes bem
estabelecidas podem levar a indices elevados de sucesso, tendo em vista a gravidade da
malformacdo, a experiéncia da equipe multidisciplinar e a adesdo do paciente ao
tratamento (Costa & Possobon, 2012; Vanz & Ribeiro, 2011).

A auséncia dos procedimentos adequados pode acarretar sequelas como, por
exemplo, o crescimento 6sseo inadequado, causando danos fisicos e emocionais para
estes individuos. A literatura tem apontado que criangcas com FLP podem apresentar
alteracbes nas habilidades comunicativas, como atraso na aquisicdo das primeiras
palavras, dificuldade para produzir sentengas e compreender a linguagem, acarretando,

por exemplo, em prejuizo no desempenho escolar (Prudenciatti, Hage & Tabaquim,
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2017). Do ponto de vista emocional, a FLP pode acarretar baixa autoestima e dificuldade
de socializacdo. Por serem criancas visivelmente diferentes, bullying e provocagoes
também fazem parte das preocupacgdes dos pais e das mées. Dessa maneira, a reabilitacao
global do paciente com FLP é fator de prevencao e promocao de salude geral (Raposo do
Amaral, Kuczynski & Alonso, 2011; Stock & Rumsey, 2015; Zeytinoglu, Davey, Crerand
& Fisher, 2016).

Dessa forma, observa-se que os pais e as mées de criangas com FLP necessitam
de suporte emocional para lidar com todos os desdobramentos que acompanham essa
malformacdo e a prética da parentalidade. Cada pai ou méae utiliza de seus proprios
recursos internos (valores, crencas, experiéncias, personalidade, maturidade) e externos
(apoio de familiares, amigos, profissionais, instituicdes), para criar estratégias de
enfrentamento ao lidar com a situagéo (Galvéo, Graciano & Grigolli, 2015).

Por se tratar de uma anomalia complexa, a demanda de cuidados é extensa,
podendo afetar a salde psicolégica dos pais e das mdes. A responsabilidade da
recuperacdo apos 0s procedimentos cirlrgicos traz aos cuidadores riscos de sobrecarga e
estresse parental, podendo afetar o seu envolvimento no tratamento (Costa & Possobon,
2012; Filgueira, Azevedo, Silva, Gomes & Régo, 2015; Razera, Trettene, Tabaquim &
Niquerito, 2017). Um estudo realizado no ambulatorio pediatrico de um hospital no Rio
Grande do Norte com pais e mdes de criancas com FLP demonstrou que o tempo
despendido no cuidado de seus filhos fazia com que muitas vezes eles ndo cuidassem de
si mesmos, apresentando cansago excessivo fazendo com que a rotina doméstica e o bem-
estar da familia fossem afetados, causando sobrecarga principalmente para os pais e as
mées, ou para quem desempenhasse esse papel (Filgueira et al, 2015).

Outra pesquisa, realizada com mées de criangas portadoras da FLP em um hospital

na cidade de Porto Alegre, no Rio Grande do Sul, demonstrou que ao receber o
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diagndstico da malformacdo de seus filhos elas experimentaram uma variedade de
sentimentos negativos, como culpa, vergonha e até mesmo rejeicdo (Vanz & Ribeiro,
2011). Os pais e as mées veem o filho como uma extensao de seu proprio ser, € por isso,
ao conceber uma crianga malformada, tem sentimentos de impoténcia e vulnerabilidade,
afetando assim, sua autoestima. Alguns pais e mées sentem-se culpados por ndo terem
gerado um filho saudével e podem desenvolver uma intensa devocao a crianga enquanto
outros podem ter dificuldade de formar um vinculo, contribuindo para sentimentos de
rejeicdo e vergonha. Assim, além do cansaco e sobrecarga, os sentimentos dos pais e das
maes em relacdo ao filho, também interferem na rotina de cuidados (Gomes & Piccinini,
2010).

Dificuldades sociais e contextuais também sdo apontadas como relacionadas ao
seguimento e envolvimento no tratamento, destacando-se a distancia dos centros
especializados em malformacdes craniofaciais. A maior parte da populagéo brasileira néo
tem acesso a reabilitacdo na sua comunidade (Raposo do Amaral, Kuczynski & Alonso,
2011; Filgueira et al, 2015). Outro fator que pode contribuir para o abandono do
tratamento € a situacdo socioecondmica das familias, pois a reabilitacdo de individuos
com FLP tem muitos custos, o que pode gerar dificuldades financeiras. Estudos tém
demonstrado que os custos com a salde de criangas que tem FLP podem exceder em até
oito vezes as que ndo tém a deformidade, devido a um maior uso de servigos hospitalares
(Nidey, Moreno Uribe, Marazita & Wehby, 2015). Portanto, os pais e méaes representam
um alicerce importante no tratamento, devendo receber orientacdes para compreender que
sua postura participativa trara beneficios ao seu filho (Costa & Possobon, 2012).

Devido a extensdo e a sobrecarga do cuidado de criangas com FLP, é fundamental
que a familia receba ajuda. Assim, outro elemento importante no tratamento de criangas

com FLP é a rede de apoio, que exerce o papel de suporte aos pais e médes. O apoio de
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pessoas proximas, capazes de compreender e ajudar a enfrentar as situagcdes vivenciadas
pelos pais e maes de criangas com FLP pode, de alguma forma, minimizar o sofrimento
(Molina, Higarashi & Marcon, 2014). Alguns estudos tem mostrado que as familias que
tem um alto nivel de apoio social tiveram menos angustia e conseguiram ter um melhor
ajuste em relagdo aos desafios enfrentados por ter um filho com FLP ao mesmo tempo
em que aquelas que n&o receberam suporte demonstraram maior dificuldade no
enfrentamento da deformidade (Nidey et al, 2015; Stock & Rumsey, 2015; Ueki, Fujita,
Kitao, Kumagai, Ike, Niinomi, Matsunaka & Fujiwara, 2019).

A rede de apoio € compreendida como o conjunto de todas as relagbes que um
individuo identifica como significativas em sua vida, com as quais ele tem vinculos e
afinidade. Dentre estas relacfes, estdo aquelas estabelecidas com a familia extensa, 0s
vizinhos, os colegas de trabalho e os amigos, podendo fazer parte desta lista também,
instituices ou grupos que fornecem amparo a familia em suas demandas. Este suporte
pode ser material ou emocional e tende a contribuir para o crescimento pessoal e 0 bem-
estar da familia e da crianca (Molina, Higarashi & Marcon, 2014). O vinculo social pode
ser considerado uma variavel positiva na atuacdo do ser humano em sociedade. A
interacdo social e a percepcdo do apoio que vem deste meio sdo elementos importantes
no processo de desenvolvimento do individuo. O suporte social tem se evidenciado como
um importante construto a ser observado quando relacionado ao bem-estar emocional e a
salde dos individuos. A vista disso, o suporte social pode contribuir no processo de
manejo do adoecimento e do estresse (Cardoso & Baptista, 2014).

Um estudo realizado em uma Unidade de Pediatria de um hospital universitario
no sul do Brasil com mées de criangas com doencgas cronicas apontou que afeto,
compreensdo, aconselhamento, apoio emocional e solidariedade entre a rede social do

individuo, servem como motivadores para 0s pais e maes no cuidado de seus filhos
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(Salvador, Gomes, Oliveira, Gomes, Busanello & Xavier, 2015). Em contrapartida,
quando ndo ha uma rede de apoio, 0s pais e mées tendem a se sobrecarregar e até mesmo
ndo realizar o tratamento de seu filho de maneira adequada. O suporte social inclui
relagOes de troca que propiciam confianca e promovem recursos para lidar com situacoes
de conflito. Quanto maior a seguranca dos pais e das maes na decisdo de tratar as
deformidades de seu filho, melhor ser& o resultado e menor o indice de desisténcia no
meio do tratamento (Molina, Higarashi & Marcon, 2014; Salvador et al, 2015).

Diante dessas questdes, percebe-se que os pais € maes de criangas com fissura
labiopalatina lidam, em sua rotina diaria, com muitos desdobramentos e que diversos
fatores podem facilitar ou dificultar o envolvimento no tratamento de seus filhos.
Pensando nisso, torna-se importante conhecer como se caracterizam as familias
envolvidas nesta problematica e de que forma enfrentam as vicissitudes da parentalidade
diante de um tratamento desta magnitude, além de compreender a percepcao de suporte
social na vivéncia desta situag&o.

METODO

Trata-se de uma pesquisa quantitativa, transversal e correlacional, realizada com
pais e maes de criancas com fissura labiopalatina num ambulatério de especialidades do
SUS em um hospital filantropico da cidade de Porto Alegre, Rio Grande do Sul (RS).
Participantes

Participaram do estudo 33 sujeitos, sendo 17 mdes e 16 pais, de criancas com
fissura labiopalatina com idade entre 1 e 8 anos que realizaram o tratamento da FLP no
ambulatorio de especialidades do referido hospital no ano de 2019. Pais ou mées que ndo
tinham contato sistematico com o filho(a) e/ou que possuiam dificuldades cognitivas ou

de comunicacgéo foram excluidos da pesquisa.
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Instrumentos

Como instrumentos de coleta de dados foram utilizados: um questionério
sociodemogréfico e de questdes de satde da crianga com fissura labiopalatina (Silveira
& Grzybowski, 2019), construido para obter dados sociodemograficos e caracterizar a
familia, além de recolher informacgdes sobre as condi¢Ges de salde da crianca e 0s
tratamentos realizados pela mesma; o Alabama Parenting Questionnaire - Short Form
(APQ-SF) (Lamela, Figueiredo, Bastos & Feinberg, 2013) composto por 42 itens que
avaliam caracteristicas da parentalidade, como, praticas parentais positivas, envolvimento
parental, supervisdo e monitoramento e o uso de técnicas de disciplina inconsistentes e
castigo corporal. E um instrumento autoaplicavel que utiliza para as respostas uma escala
tipo Likert de cinco pontos. Os valores de confiabilidade da validagdo original foram
considerados satisfatorios, com um coeficiente alfa (o)) entre 0,58 a 0,77; a Escala de
Estresse Parental (EEPa) (Brito & Faro, 2017) que tem como objetivo medir o nivel de
satisfacdo e de estresse que os pais vivenciam com seus filhos, € um instrumento de
autorrelato, composto por 16 itens respondidos em escala Likert de concordancia de cinco
pontos (0 = discordo totalmente a 4 = concordo totalmente, com um coeficiente alfa (o)
de 0,81 e a Escala de Percepcdo do Suporte Social, versdo adulta (EPSUS-A) (Cardoso
& Baptista, 2014) que tem como objetivo identificar o suporte emocional percebido por
meio de quatro fatores: afetivo, interacGes sociais, instrumental e enfrentamento de
problemas. A escala contém 36 itens, respondidos por meio de uma escala Likert de
quatro pontos com um alfa (a) de 0,94.
Aspectos Eticos

O estudo seguiu as diretrizes éticas de pesquisa com seres humanos conforme as
Resolugdes 466/2012 e 510/2016 do Conselho Nacional de Saude e foi aprovado pelo

Comité de Etica em Pesquisa do referido hospital (Parecer n° 3.626.665). Os participantes
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assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), sendo que, uma via
foi entregue ao participante. O anonimato dos participantes foi mantido para garantir a
sua confidencialidade no estudo. Todos os dados coletados serdo mantidos no
Departamento de Psicologia na Universidade Federal de Ciéncias da Salude de Porto
Alegre por cinco anos, em local apropriado para este fim.
Coleta de dados

Os participantes foram contatados pessoalmente na sala de espera enquanto
aguardavam a consulta da crianca e foram convidados a participar do estudo. Foram
apresentados 0s objetivos e as etapas do estudo e lhes foi entregue o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido para assinatura. Os instrumentos foram aplicados em
uma das salas do ambulatério de especialidades e a aplicacdo teve duragdo de,
aproximadamente, 40 minutos. Para 0s pais ou mées que ndo puderam comparecer no
ambulatério, os instrumentos foram disponibilizados em formato online atraves dos
Formularios Google ou enviados para preenchimento em domicilio através do
companheiro(a) que respondeu presencialmente. Houve uma perda minima em relacéo a
devolucéo de respostas. A coleta de dados foi realizada de agosto a dezembro de 2019.
Anélise de dados

Os dados coletados foram analisados a partir de analises estatisticas descritivas e
correlacionais através do software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS for
Windows, versdo 22.0), considerando o nivel de significancia de 5% (p=0,05). Para
comparacdo de médias foram utilizados os testes Wilcoxon e McNemmar. Os testes
ANOVA e Sperman também foram utilizados para correlacionar os dados

sociodemogréaficos e de salde com os escores obtidos através das escalas.
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RESULTADOS

Inicialmente, serdo apresentados os resultados sociodemograficos e de salde dos
participantes e dos filhos com FLP, a fim de fazer uma caracterizacdo da amostra
pesquisada. Posteriormente, serdo apresentados os resultados das escalas aplicadas e das
associag0es entre os dados.

Conforme a Tabela 1, entre os participantes, a média de idade das mées foi de 31,6
anos, variando de 22 a 44 anos e dos pais foi de 39,8 anos, variando de 26 a 58 anos. A
maioria dos pais e das mées séo casados (78,9%), com tempo médio de unido de 14 anos
(DP = 9,34). A maioria das familias é nuclear (94,7%), sendo compostas pelos pais e
filhos. A renda familiar da maioria dos participantes (57,9%) é de 1 a 2 salarios minimos,
sendo que 91% dos pais e das mées, que exercem funcdo remunerada, declararam ter uma
carga horéria de trabalho diaria entre 7 e 8 horas. Entre os 33 sujeitos pesquisados,
prevaleceram as maes (51,5%), com idade média no nascimento do filho com FLP de
27,6 (DP = 6,78), destas, 47,1% com ensino médio completo ou incompleto, 41,2% com
ensino fundamental completo ou incompleto e 11,8% com ensino superior. Em relacdo a
ocupacdo atual, 35,3% das maes declarou-se como do lar. Os pais (48,5%), possuiam
idade média no nascimento do filho com FLP de 34,4 (DP = 8,20), destes, 56,3% com
ensino médio completo ou incompleto, 31,3% com ensino fundamental completo ou
incompleto e 12,5% com ensino superior. 43,8% declarou trabalhar na area de vendas e
servicos. 21,1% dos pais e maes sdo divorciados ou separados, sendo que destes, 25%
separaram-se na gestacdo e 75% dos pais e das maes separados do primeiro casamento

tem um(a) novo(a) companheiro(a).
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Tabela 1 - Caracteristicas dos pais e das méaes

Respondente

Pai 16 48,5
Mae 17 51,5
Idade média (em anos)

Pai 39,8
Mée 31,6
Casados e recasados atualmente

Sim 15 78,9
Né&o 4 21,1
Nivel de Escolaridade

Pai

Ens. Fundamental incompleto/completo 5 31,3
Ens. Médio incompleto/completo 9 56,3
Ens. Superior incompleto/completo 2 12,5
Mae

Ens. Fundamental incompleto/completo 7 41,2
Ens. Médio incompleto/completo 8 47,1
Ens. Superior incompleto/completo 2 11,8
Renda Familiar

Somente Bolsa Familia 1 5,3
1 a 2 salarios minimos 11 57,9
2 a 3 salarios minimos 6 31,6
3 a 4 salarios minimos 1 53

Segundo a Tabela 2, em relacdo a caracterizacdo das criancas, 11 eram meninas
(57,9%) e 8 eram meninos (42,1%), na faixa etaria média de 4,3 anos (DP = 2,5), sendo
que, 57,9% eram filhos mais novos. A maioria (68,4%) das criancas frequentava a escola
e estudava em institui¢do publica (92,3%). A maioria dos responsaveis (84,2%) afirmou

que o tratamento néo interfere nas questdes de aprendizagem das criancas.
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Tabela 2 — Caracteristicas das criancas

Sexo
Menino 8 42,1
Menina 11 57,9

Idade (em anos)
Menino 4,3 (2,5)
Menina

Posicdo na Prole

Filho mais velho 5 26,3
Filho do meio 1 53
Filho mais novo 11 57,9
Filho unico 2 10,5

Tipo de Escola
Publica 12 92,3

Privada 1 7,7
Interferéncia na aprendizagem
Sim 3 15,8

Né&o 16 84,2

Como mostra a Tabela 3, a maioria das familias reside fora de Porto Alegre
(73,7%), cidade em que a crianca realiza o tratamento e 57,9% declarou receber ajuda
para cuidar do filho(a) com FLP, sendo que 54,5% recebem ajuda dos irmaos da crianga
e 45,5% dos avos.

Quanto ao tipo de fissura que a crianga possui, os dados revelam que a maioria

(84,2%) apresenta fissura de labio e palato, 10,5% fissura de palato e 5,3% fissura de
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l&bio. A maioria das criancas iniciou o tratamento, em média, aos trés meses de idade (3,2
meses, DP = 3,5) sendo que, 57,9% foram encaminhadas para tratamento pelo hospital e
todas j& realizaram ao menos uma cirurgia, tendo uma das criangas chegado a realizar até
7 cirurgias.

Verificou-se que 94,7% dos participantes relatou que as criancas tem acesso aos
tratamentos de saude necessarios. Segundo eles também, o acompanhamento com
fonoaudidlogos é realizado por 100% delas, assim como, o acompanhamento com
otorrinolaringologista (36,8%), dentista (26,3%), cirurgido plastico (21,1%) e
neurologista (5,3%).

Observou-se que 94,7% dos pais e das maes relataram que a crian¢a ndo costuma
faltar as consultas, mas quando ocorrem auséncias, elas se devem principalmente a
impossibilidade dos pais e das mées se ausentar do trabalho (21,4%). A maioria dos pais
e das maes (73,7%), refere que seu filho(a) realiza os exercicios domiciliares propostos
pela equipe de fonoaudiologia e quando ndo os fazem, o motivo mais relatado foi o de
que a crianca ndo quis realizar a atividade (44,4%). O tratamento de 100% das criancas é
realizado exclusivamente através do Sistema Unico de Salde (SUS) e 42,1% precisa
comparecer ao tratamento duas vezes por més. Nenhum dos participantes tem outro filho
com FLP ou com alguma outra doenca.

Tabela 3—Caracteristicas de salde das crian¢as

Tipo de fissura

Fissura de labio 1 5,3

Fissura de palato 2 10,5

Fissura de labio e palato 16 84,2

Inicio do tratamento

< 3 meses 14 73,7

> 3 meses 5 26,3 3,2 (3,5)

Realizou a cirurgia da fissura
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Sim 19 100,0
Nao 0 0,0
Reside na cidade do tratamento

Sim 5 26,3
Nao 14 73,7
Acesso aos tratamentos

Sim 18 94,7
Nao 1 53
Frequéncia nas consultas

Sim 18 94,7
Nao 1 5,3
Adesao aos exercicios domiciliares

Sim 14 73,7
Nao 2 10,5
As vezes 3 15,8

Entre os demais instrumentos aplicados nos pais e nas maes, estd o Alabama
Parenting Questionnaire, utilizado para identificar diferentes caracteristicas parentais,
tais como, parentalidade positiva, envolvimento parental e estilo disciplinar. Observou-
se que, 100% das maes e 93,8% dos pais apresentaram um nivel insuficiente de praticas
parentais positivas, tais como elogiar, demonstrar carinho e/ou dialogar. No que tange ao
envolvimento parental, que diz respeito a brincar com a crianga, envolvé-la no
planejamento das atividades da familia e participar ativamente das tarefas e reunides
escolares, a maioria das mdes (76,5%) evidenciou um baixo envolvimento. J& os pais
tiveram resultados que mostraram que 56,3% tem baixo envolvimento e 43,7% possuem
um bom nivel de envolvimento parental. Quanto a supervisao e monitoramento dos filhos,
82,4% das maes e 75% dos pais demonstraram ter bons niveis nesta categoria que avalia
o controle infantil. No que diz respeito ao uso de técnicas de disciplina inconsistentes,
88,2% das maes e 93,8% dos pais demonstraram nao fazer uso dessa pratica, que inclui
por exemplo, voltar atrds nos castigos e combinados que fez com a crianga. Quanto ao

castigo corporal, que pode incluir palmadas ou bater na crianga com um cinto ou outro
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objeto, 100% das mées e 93,8% dos pais demonstraram ndo utilizar deste método para
disciplinar seu filho(a). Assim, observa-se que a maioria dos cuidadores adota boas
préticas disciplinares.

Na Escala de Estresse Parental, 0s escores gerais evidenciaram que a grande parte
das mées (64,7%) tem um nivel baixo, enquanto que entre os pais o escore geral ficou
equilibrado entre alto nivel (50%) e baixo nivel (50%). Quando analisamos os resultados
nas subescalas, os resultados se assemelham. Os resultados obtidos na categoria
Satisfacdo Parental (que se refere, aos aspectos positivos da parentalidade, tais como,
amor, diverséo e desenvolvimento emocional) revelaram que a maioria das maes (58,8%)
e metade dos pais (50%) apresentaram alto nivel de satisfacdo parental. Na categoria
Estressores Parentais, (que mede demandas negativas da parentalidade, tais como, tempo,
energia e restricdes), um pouco mais da metade das mées (52,9%) e 50% dos pais
apresentaram baixos estressores, evidenciando uma diviséo dos resultados entre pais e
maes que se sentem estressados ou ndo estressados.

Na Escala de Percepcdo de Suporte Social, em geral, 96% das mées e 99% dos
pais tem um alto nivel de percepcao de suporte de sua rede de apoio. A percepcao de alto
nivel de suporte social na sua rede de apoio abrangeu as categorias Suporte Afetivo (que
mede o suporte emocional, como por exemplo, o0 respeito as opinides ou a capacidade de
proporcionar situacGes agradaveis ao individuo), InteracBes Sociais (que analisa itens
relativos aos relacionamentos interpessoais, bem como, a participacdo em eventos ou
atividades de lazer) e Enfrentamento de Problemas (que mede a percepc¢do do individuo
sobre pessoas que o0 auxiliam através de conselhos Uteis nas tomadas de decisdes e na
resolugdo de conflitos). Apenas na categoria Instrumental, (que envolve ajuda com

recursos materiais, tais como, alimentacdo, medicacdo ou dinheiro), as maées
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demonstraram nivel médio-alto, diferenciando-se dos pais, que também evidenciaram um
nivel alto de percepcédo deste tipo de suporte social.

A fim de compararmos os resultados e verificarmos associagdes entre dados
sociodemogréficos, escalas e grupos de pais e mées, realizou-se alguns testes estatisticos.
Inicialmente, utilizando-se do teste de Spearman, correlacionou-se os dados
sociodemogréficos com os resultados das mées e dos pais nas escalas. Houve uma
correlagéo positiva (r= 0,492) entre a supervisao e monitoramento do filho pela mae e a
frequéncia do tratamento da crianca (p=0,045). Observou-se também uma correlacéo
positiva (r=0,482) entre castigo corporal realizado pela mée e a quantidade de cirurgias
que a crianca realizou (p=0,050).

Posteriormente, comparou-se 0S grupos entre si (pais e mées) em relacéo aos seus
resultados, a partir da andlise de variancia (ANOVA). Observou-se que as praticas
parentais positivas (média=28,6) e o envolvimento parental (42,9) das mées foram
significativamente maiores quando relacionados as criancas que frequentam a escola
(p=0,029) em comparacdo aos pais (25,8). Observou-se também um uso,
significativamente maior (p=0,008), de castigo corporal por mées (4,5) que ndo possuem
ajuda para cuidar do filho, em relacdo aos pais (4,1).

As maes que estdo casadas atualmente com o pai da crianca que tem a FLP
demonstraram perceber um suporte social (p=0,030) maior, assim como as méaes que ja
foram casadas anteriormente também apresentaram maior percepcdo de suporte social
(p=0,001). Houve uma relacdo significativa entre as maes no que diz respeito a quantidade
de cirurgias realizadas e castigo corporal (p=0,037) e supervisdo e monitoramento
(p=0,015). Em relacdo a gravidade da fissura (relatada pelos pais e maes), entre leve e
moderada, observou-se que as maes fazem um maior uso de outras disciplinas (p=0,022),

ja os pais apresentaram maior uso de técnicas de disciplina inconsistentes (p=0,044).
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Verificou-se também que a supervisdo e o0 monitoramento dos pais (p=0,013) é
significativamente maior do que das mées entre as criangas que fazem uso das medicagdes
necessarias. Os resultados das escalas foram independentes de a crianga ter irmaos, do
tempo de tratamento, da escolaridade dos pais e das mdaes ou da renda familiar.
DISCUSSAO

Observando os resultados, é possivel perceber que a amostra da presente pesquisa
se trata de familias nucleares, em sua maioria, casadas ou recasadas, com unides longas,
boa escolaridade e baixa renda em relacdo ao salério. Residem na casa pais e filhos, sendo
a maioria das criancas com FLP o filho cacula das familias. A maioria das criancas tem
fissura de labio e palato e j& realizou diversas cirurgias. Tambeém é importante destacar
que a maioria reside fora de Porto Alegre e todo o tratamento é realizado pelo SUS.

Observou-se que a maioria dos pais procurou tratamento logo apds o nascimento
de seu filho(a), sendo orientados pelo hospital ou pediatra. E de extrema importancia que
0 tratamento se inicie nos primeiros meses de vida da crianca, desta forma, deformidades
na denticdo, nos ossos maxilares e na face, bem como, disturbios da fala e inadaptagéo
social podem ser minimizados. Além disso, verifica-se também a prevaléncia de acesso
aos tratamentos de salde necessarios com equipes multiprofissionais. Criancas com FLP
necessitam da atencdo de varios profissionais durante o longo tratamento ao qual sdo
submetidas, o que tem demonstrado sucesso na reabilitacdo das fissuras, pois a auséncia
de procedimentos adequados, pode causar prejuizos muitas vezes irreversiveis (Raposo
do Amaral, Kuczynski & Alonso, 2011; Vanz & Ribeiro, 2011).

Outro aspecto que pode ser observado entre os pesquisados é que, a maioria das
criangas que realiza o tratamento mora em outras cidades, o que vai ao encontro com
outros estudos realizados, que mostram que uma das dificuldades enfrentadas por estas

familias € a distancia dos locais especializados neste tipo de tratamento. Os pais e as maes
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relataram que, quando ha faltas nas consultas elas se devem principalmente a
impossibilidade de eles se ausentarem do trabalho, o que mostra que muitas adaptagdes
precisam ser feitas na rotina das familias quando ha uma crianca com algum tipo de
deformidade. Apesar disto, as familias pesquisadas relataram um alto indice de
comparecimento as consultas, o que sugere que estes pais e médes se adaptaram as
necessidades da crianga organizando suas rotinas de modo a ndo prejudicarem o
tratamento dos filhos (Filgueira et al, 2015).

Entende-se que os resultados evidenciam que existem diferentes vivéncias com
relacdo a parentalidade de criancas com FLP dentre os participantes. Observando os
resultados dos participantes quanto as praticas parentais positivas, verificou-se que a
maioria dos pais e das maes apresentaram niveis baixos destas préaticas, indicando que
pode haver pouco didlogo com a crianga e que atitudes, como por exemplo, de elogiar o
filho ndo sdo muito praticadas pelos pais. A maioria dos cuidadores também demonstrou
um baixo nivel de envolvimento parental, destacando-se o pouco envolvimento materno,
em atividades como brincar e envolver a crianga no planejamento das atividades da
familia e participagdo nas tarefas. Esses achados parecem revelar uma relagéo parental
pouco afetiva ou distante, envolvendo baixa interacdo positiva entre pais e filhos e pouco
contato emocional, o que pode ter relacdo com os valores socioculturais de manejo da
disciplina e de expressdo do afeto. Questdes relativas a realiza¢do de tarefas ou funcdes
dentro da familia talvez possam ter relacdo com a idade média das criancas participantes
da pesquisa, uma vez que se tratam de criancas pequenas, que ainda nao realizam
determinadas atividades. Porém, préticas de dialogo e interacdo, assim como ldicas, ndo
dependem de faixa etaria e mostram-se escassas ou pouco realizadas. Esses resultados
podem significar que, os pais e as maes pesquisados, por estarem envolvidos em muitas

demandas que ocupam bastante do seu tempo em funcdo de todas as exigéncias do
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tratamento, acabam por ndo se dedicarem tanto a outros aspectos da parentalidade, como
por exemplo, a interacdo e a ludicidade com a crianca (Vanz e Ribeiro, 2011). J& na
comparacdo de grupos, as maes das criancas que frequentam a escola demonstraram
maior uso de praticas parentais positivas e envolvimento parental mais elevado do que 0s
pais, 0 que sugere que as maes se envolvem mais com as tarefas escolares dos filhos(as)
e na interacdo emocional com filhos maiores e, possivelmente, com maior autonomia.
Outra caracteristica parental verificada foi de que a maioria dos pais e das mées
utilizam técnicas de disciplina consistentes na hora de estabelecer regras e limites, ndo
voltando atrds nos combinados com a crianga. Porém, ao fazer uma relagdo entre os dados
sociodemogréficos e as escalas, 0s pais apresentaram maior uso de técnicas de disciplina
inconsistentes e também maior supervisdo do que as mées, com relacdo a gravidade da
fissura e com as criangcas que fazem uso das medicacBGes necessarias. Isso pode estar
relacionado com um cuidado maior devido a fragilidade da crianga, ou até mesmo, com
questBes culturais referentes ao papel do homem na familia, no que diz respeito a
disciplina e a supervisdo dos filhos (Gorin et al, 2015). Também houve uma correlacdo
positiva entre supervisao e frequéncia no tratamento nos resultados das maes, que sugere
que as criancas que tém maior frequéncia no tratamento também sdo aquelas melhor
supervisionadas, o que pode estar relacionado com o engajamento destas mdes na
reabilitacdo de seus filhos(as) e um maior cuidado em relacdo a eles(as). Os resultados
também demonstraram que a maioria dos pais e das maes nao utilizam o castigo corporal
como forma disciplinar. Por outro lado, a correlacdo de dados revelou que as mées que
ndo possuem ajuda para cuidar do filho(a) acabam utilizando mais castigo corporal do
que os pais. Isso pode estar relacionado com o fato de as mées passarem mais tempo com
os filhos(as) e, sentindo-se sobrecarregadas na tarefa educativa, apelarem as praticas

menos adequadas.
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Entretanto, essas informacdes relativas ao manejo da disciplina revelam-se
importantes, pois apesar de parecer haver pouca interacdo positiva entre pais e filhos
pesquisados, as questdes disciplinares estdo, de maneira geral, preservadas e adequadas.
Entretanto, se pensarmos num relacionamento pais/maes com seus filhos, que se paute,
exclusivamente, na questdo disciplinar, isso pode ser bastante precario e pouco afetivo.
A parentalidade dos participantes apresenta um envolvimento parental positivo baixo e
um componente disciplinar assertivo, sendo a combinagéo desses elementos um fator de
atencao.

No que tange ao estresse parental, em geral, grande parte das méaes demonstrou
um baixo nivel, enquanto que, entre os pais o resultado foi equilibrado. Ao analisarmos
as subescalas deste instrumento, percebeu-se um equilibrio geral entre os escores de pais
e maes, havendo satisfacdo com as tarefas parentais e um estresse com as demandas
negativas do papel parental para a metade dos pais e das mées. Ou seja, 0s resultados
obtidos permitem concluir que o prazer com a tarefa de ser pai e mde, ndo exime da
sobrecarga e cansago que a mesma exige, em especial, com as demandas de ter um filho
com FLP e todas as exigéncias deste longo tratamento (Tabaquim & Marquezini, 2013).
Também é necessario destacar que o estresse parental pode estar relacionado as demandas
diferenciadas para pais € maes, assim como as exigéncias e aceitacdo da possibilidade de
sentir-se cansada e sobrecarregada, o que para as mulheres, muitas vezes, ndo é permitido
(Almeida & Pires, 2008; Graciano & Galvao, 2014).

Quanto a subescala de satisfacdo parental, a maioria das maes e metade dos pais
demonstrou um alto nivel, o que sugere que para estes, hA um bom envolvimento
emocional com seu filho(a). E importante destacar que, para alguns pais e maes, as
dificuldades apresentadas pela fissura parecem néo interferir em seu relacionamento com

a crianga e nem em sua capacidade parental. Em contrapartida, os baixos niveis de
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satisfacdo parental revelados por alguns pais e mées do grupo de estudo, podem estar
relacionados com os sentimentos que estes tem de lidar na sua vivéncia parental, podendo
estar relacionados ao medo, ansiedade e culpabilidade, ao invés de experimentar o
predominio de sentimentos tipicamente esperados, como satisfacdo e ternura. Essa
situacdo vivida no cotidiano destes pais e mées pode acarretar sentimentos de
incompeténcia parental (Almeida & Pires, 2008; Zeytinoglu et al, 2016). Também é
importante destacar que a satisfacdo com a tarefa parental ndo é constante e permanente
em nenhum contexto da parentalidade, oscilando por diversos fatores contextuais e
situacionais, no cotidiano de qualquer familia.

Em relacdo as demandas negativas da parentalidade, denominadas na subescala,
como estressores parentais, um pouco mais da metade das maes e metade dos pais
apresentaram  baixos estressores. Entretanto, € importante considerar que,
aproximadamente a metade da amostra, sente-se estressada, o que pode estar relacionado
a fatores como o tempo desprendido e a energia gasta nas demandas com seu filho(a)
(Filgueira et al, 2015). Em se tratando de familias com criancas que tem FLP, sdo varios
os fatores que podem influenciar nas respostas parentais nestas situacdes, tais como, a
personalidade e a histéria de vida dos pais, os recursos financeiros disponiveis, a relacao
conjugal e o relacionamento com outros familiares, assim como, o grau de severidade da
malformacdo e o temperamento da crianca (Almeida & Pires, 2008; Gomes & Piccinini,
2010). Observa-se, entre 0s pesquisados, criancas com problemas de FLP severa, em sua
maioria, bem como baixa renda familiar, o que pode agravar essa condicdo.

A andlise de dados revelou que, tanto os pais quanto as maes tem um alto nivel de
percepcdo de sua rede de apoio social. Apesar de relatarem que contam apenas com 0S
filhos mais velhos e com os avos no cuidado da crianga ao responderem o questionario

sociodemogréfico, os resultados da escala de percepcdo do suporte social evidenciaram
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uma percepcdo positiva de apoio que extrapola o ambiente doméstico. Esse resultado
parece evidenciar que hd um apoio direto intrafamiliar, mas uma percepg¢édo de suporte
social que extrapola o &mbito doméstico. Ficou evidente que para estes pais e maes, sua
rede de apoio lhes auxilia em seus conflitos, além de lhes proporcionar momentos
agradaveis e de lazer. Contudo, as médes demonstraram uma percep¢do um pouco menor
em relacdo a ajuda com recursos materiais, revelando que sentem necessidade de mais
apoio concreto, com recursos e estrutura. Outro fator revelado foi o de que, as maes que
estéo casadas atualmente com o pai da crianca que tem a FLP demonstraram perceber um
suporte social maior, 0 que sugere que o engajamento conjugal pode influenciar de
maneira positiva na reabilitacdo das criancas deste grupo. A literatura refere, nesse
sentido, que o auxilio de pessoas proximas pode, de alguma forma, diminuir o sofrimento
destas familias (Molina, Higarashi & Marcon, 2014), assim como servir de motivacdo
para o engajamento no tratamento (Salvador et al, 2015).

Diante desses resultados ficou evidenciado que em geral, os participantes deste
estudo demonstraram um bom engajamento no tratamento de satde de seus filhos(as).
Por outro lado, os dados demonstraram que h& pouco envolvimento parental e praticas
parentais positivas insuficientes, além de apresentarem estresse na tarefa parental. Dessa
forma, sugerem que como cuidadores principais, estes pais e maes sdo expostos ao risco
de sobrecarga e maior estresse devido as demandas de cuidado vividas por estas familias.
CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo teve como objetivo identificar as caracteristicas parentais e o
suporte social em familias de criangas com fissura labiopalatina. Observou-se que a
maioria dos pais e das maes tém um nivel insuficiente de praticas parentais positivas e de
envolvimento parental, além de indicar a presenca de estresse parental em metade da

amostra. Porém, ainda assim, a maioria demonstrou satisfacéo parental e um alto nivel de
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comprometimento com o tratamento de seus filhos(as). O suporte social destas familias,
que inclui principalmente familiares, como os avos e os filhos(as) mais velhos,
demonstrou ser uma fonte importante de suporte emocional para os pais e as mées destas
criangas, que revelaram sentir-se apoiados.

A variagdo dos resultados, entre pais e maes estressados e com pouco
envolvimento parental e pais e mées satisfeitos e comprometidos, pode estar associada a
diversidade de sentimentos vivenciados na complexa experiéncia da parentalidade. Em
se tratando de criangas com FLP, os desafios podem ser ainda maiores, tendo em vista
todas as exigéncias que este longo tratamento requer. Novos estudos em outros contextos
socioculturais poderiam explorar essas especificidades a fim de compreender resultados
como os deste grupo de estudo. Observou-se poucos estudos sobre aspectos sociais e
emocionais em familias de criancas com FLP na &rea de Psicologia, evidenciando a
importancia do presente estudo.

O estudo apresenta como limitagdo o tamanho da amostra, ainda assim, 0s
resultados obtidos podem permitir a instituicdo onde foi realizada a pesquisa o
desenvolvimento de a¢Bes que venham a contribuir para a saide emocional das familias
que realizam o tratamento no local. Além de beneficiar a equipe de saude com
informacdes que possam ser Uteis para o processo de tratamento das criangas atendidas
pelo ambulatdrio, a necessidade de intervencdes psicossociais com as familias mostrou-
se fundamental. Outra limitacdo encontrada foi a caréncia de instrumentos especificos
para questdes psicossociais da area da fissura labiopalatina.

Recomenda-se a realizacdo de novos estudos com familias de criangas que tem
fissura labiopalatina, a fim de conhecer a realidade dos pacientes e seus familiares.
Estudos com amostras maiores ou mesmo estudos qualitativos, incluindo a escuta das

criangas, podem trazer outros elementos para compreensdo deste fendbmeno. Também,
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estudos para investigar os impactos da FLP em outros membros da familia, como por
exemplo os irm&os(&s), podem contribuir na criagdo de métodos de apoio para toda a
familia envolvida. Dessa forma, estratégias de promocao a saude poderdo ser criadas,
tendo em vista que, além de envolver aspectos clinicos, as familias também necessitam
de suporte psicoldgico e social para que o tratamento seja eficaz e a reabilitagdo das

criancas possa ser realizada de maneira mais global.
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5 CONCLUSAO GERAL

Este estudo teve como objetivo identificar as caracteristicas parentais e o suporte
social em familias de criangcas com fissura labiopalatina. Os resultados possibilitaram
conhecer a realidade das familias inseridas no tratamento de fissura labiopalatina. Foi
possivel conhecer as caracteristicas dos pais e das mées em sua vivéncia parental, bem
como, as particularidades do tratamento das criangas e também a rede de apoio dessas
familias.

A possibilidade de conhecer esta realidade iniciou-se com a inser¢éo no projeto
de extensdo “Fissuras-labiopalatinas” do Departamento de Fonoaudiologia da
Universidade Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre direcionado ao atendimento
de criancas com FLP. O objetivo do projeto é realizar agdes terapéuticas com as
criancas, além de fornecer orientacdo aos familiares. O tema, fissuras labiopalatinas,
até entdo pouco conhecido pela mestranda, tornou-se parte deste estudo e ganhou toda
a dedicacdo necesséria para conhecer a realidade de criangas e familias que convivem
com esta malformacdo. Diante destas questbes, surgiu o interesse em estudar a
parentalidade neste contexto, a fim de compreender a vivéncia destes homens e
mulheres frente a esta deformidade e tudo que ela implica para suas familias.

O contato com as familias possibilitou conhecer um pouco da rotina de
tratamento a que essas criangas sdo submetidas e os desdobramentos que os pais e
maes precisam fazer para que todo processo seja cumprido. O engajamento da maioria
dos pais e das maes ficou evidente ao se observar 0 empenho em comparecer as
consultas e realizar os exercicios domiciliares, além de uma grande preocupagéo para
gue a crianga receba o atendimento de toda a equipe multiprofissional.

Durante a coleta de dados, alguns obstaculos surgiram, como por exemplo, a
dificuldade de as familias comparecerem ao ambulatério em dias de muita chuva.
Devido a maioria das familias residir fora de Porto Alegre, o clima chuvoso do inverno
atrapalhou a ida até o local de tratamento, e algumas aplicacbes precisaram ser
reagendadas. Também, algumas criancas deixaram o tratamento durante o ano de
2019, o que reduziu o numero estimado inicial da amostra.

Como pbde-se verificar a partir dos resultados do estudo, a maioria dos pais e
das maes tem um nivel insuficiente de praticas parentais positivas e de envolvimento
parental. Além disto, tanto os pais quanto as maes apresentaram estresse parental.
Contudo, mesmo apresentando estes resultados, a maioria dos pais e das maes

também demonstrou satisfacdo parental, além de revelar um alto nivel de
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comprometimento com o tratamento de seus filhos(as). Outro aspecto relevante neste
estudo foi a percepcdo de suporte social que estes pais e maes demonstraram.
Evidenciou-se que o suporte social destas familias é um importante auxilio no contexto
deste tipo de tratamento, ndo apenas com apoio material, mas principalmente com
suporte emocional. Observou-se que o suporte social das familias participantes deste
estudo compreende, em sua maioria, 0s avos e 0s irmaos(as) mais velhos da crianca
com fissura labiopalatina.

Houve também variagdo nos resultados, assim como 0s pais e as maes
demonstraram-se estressados e com pouco envolvimento parental, eles também
indicaram a presenca de satisfacdo parental e mostraram-se comprometidos com seus
filhos(as). O que chama atencgéo nestes dados, € que estas caracteristicas podem estar
associadas aos diversos sentimentos experimentados na complexa vivéncia da
parentalidade. No que diz respeito as criangcas com FLP, esta vivéncia pode ser ainda
mais diversificada, além de desafiadora, levando em conta a singularidade do
tratamento.

Nesse sentido, este estudo nos possibilita refletir sobre como criar programas
gue possam beneficiar as familias de criancas com fissura labiopalatina, para que, além
dos aspectos clinicos, as dimensdes sociais e emocionais também possam receber
atencdo e cuidados. Apesar deste estudo tratar de dados obtidos em uma amostra
especifica, os resultados podem contribuir para o conhecimento de caracteristicas de
familias que fazem parte desta realidade, além de proporcionar o desenvolvimento de
acoes voltadas para a saude emocional dos pais, das mées e das criangas, haja vista,
as adversidades enfrentadas por eles.

Recomenda-se a realizagcdo de novos estudos com amostras maiores incluindo
as criancas, a fim de compreender outros elementos deste fendmeno e dessa forma,
possibilitar a ampliacdo e integralidade do cuidado em salude para as familias de
criangas com fissura labiopalatina. Estimular o vinculo e o envolvimento parental entre
pais e filhos e pensar em estratégias de alivio do estresse contido nesta tarefa de
cuidadores, reforcando 0s apoios sociais, emergem como fatores de promocao e
prevencdo em saude nesta populacdo. Sugere-se, também, em novos estudos, a
aplicacdo de instrumentos que possam verificar outros aspectos sociais e emocionais

da crianca e de sua familia.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Caracteristicas da parentalidade, rede de apoio e envolvimento parental no

tratamento de criancas com fissura labiopalatina

A literatura aponta que o nascimento de uma crianca com deformidade causa um
grande impacto na familia e, como cuidadores principais, normalmente os pais e mies
sdo os mais afetados, devido as diversas demandas do tratamento de seus filhos.
Atualmente, nfo existem muitas pesquisas com este tema, portanto, este estudo se faz
necessario,

Sendo assim, vocé esta sendo convidado(a) para participar da pesquisa intitulada
“Caracteristicas da parentalidade, vede de apoio e envolvimento parental no
tratamento de criangas com fissura labiopalatina”. que tem como objetivo verificar as
caracteristicas da parentalidade, a rede de apoio ¢ o envolvimento no tratamento de
criangas com fissura labiopalatina.

As informacgdes para a pesquisa serdo coletadas através de quatro instrumentos
que terdo a finalidade de verificar os dados sociodemogréficos ¢ de saude de seu(sua)
filho(a), as caracteristicas ¢ o estresse parental, e a sua rede de apoio. A aplicagdo tera
duracdo de, aproximadamente, 60 minutos.

A participagio neste estudo ndo agrega énus ou riscos para vocé ou seu filho(a), e
pode trazer beneficios para a qualidade de vida e saude emocional dos participantes.
Caso haja qualquer desconforto durante a aplicacdo dos instrumentos, a coleta sera
imediatamente interrompida e, em caso de necessidade, sera prestado o suporte
emocional necessario. Os participantes ndo terdo custos e ndo receberdo qualquer
remuneracdo pela colaboracdo.

Sua participacdo ¢ voluntaria. Todos os participantes possuem liberdade para
mterromper sua participacio a qualquer tempo e em qualquer etapa do processo, sem
que isto interfira no atendimento que esta sendo prestado ao seu filho(a) na instituigdo.
Serdo garantidos anonimato e confidencialidade dos seus dados, sendo que os dados da
pesquisa serdo ufilizados unicamente para fins cientificos. Os dados coletados ficardo
arquivados no Departamento de Psicologia da UFCSPA, sob os cuidados da
pesquisadora responsavel, durante um periodo de no maximo 5 anos. Apos esse periodo,

o material sera inteiramente destruido.
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Esta pesquisa estd vinculada a Universidade de Ciéncias da Saude de Porto Alegre
(UFCSPA), tendo como pesquisadora responsavel a psicdloga Dra. Luciana Suarez
Grzybowski, professora do Curso de Psicologia da UFCSPA, que orientara a psicdloga
Vanessa dos Santos Silveira, mestranda do Programa de Pés Graduagdo em Psicologia e
Sande. Quaisquer duvidas relativas 4 pesquisa poderio ser esclarecidas pelas
pesquisadoras através do telefone (51) 3303-8839. ou pelo Comité de Etica em Pesquisa
do Hospital da Crianca Santo Antdnio, telefone 3214.8997,

Declaro que obtive todas as informagdes necessarias ¢ esclarecimento quanto as

duvidas por mim apresentadas e, por estar de acordo, assino o presente documento em

duas vias de 1gual conteudo e forma, ficando uma em minha posse.

Porto Alegre, de de 2019.

Nome do participante (letra de forma)

Assmatura do participante

Pesquisadoras responsaveis pelo projeto:

Luciana Suarez Grzybowski Vanessa dos Santos Silveira

CRP: 07/8610 CRP: 07/26181
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APENDICE B

Questionario sociodemografico e de questbes de salde da crianca

Questionario Sociodemografico e de Dados de Saude e

Tratamentos da Crianca com Fissura Labiopalatina

Secao I
Dados da crianca:
- Sexo: ( ) Feminino ( ) Masculino Idade:  anos  meses
- Frequenta escola/ereche: { )Sim ( ) Nao Com que idade ingressou:
- Série/ano atual: Escola: { )Publica ( )Privada

- Qual a posicdo do filho na familia:

- Tem alguém que ajuda a cuidar de seu filho (a)? Quem?

Dados dos pais:
MAE

- Idade no nascimento do filho(a): Profissdo/ocupagio:

- Exerce trabalho remunerado? ( }Sim ( )Néao
- Qual sua carga horaria de trabalho diario? horas
- Escolaridade: { ) Ensino Fundamental — ( ) completo ( ) incompleto
() Ensino Médio —( ) completo ( ) incompleto
() Ensino Superior —( ) completo ( ) incompleto
PAI

-Idade no nascimento do filho(a): Profissdo/ocupacio:

- Exerce trabalho remunerado? ( ) Sim ( ) Nio

- Qual sua carga horana de trabalho diaro? horas

- Escolaridade: { ) Ensino Fundamental — ( ) completo ( ) incompleto
() Ensino Médio —( ) completo ( ) incompleto

( ) Ensino Superior — () completo ( ) incompleto

- Situacao conjugal atual dos pais:
( ) Casados/Unido estavel ( ) Divorciados/ Separados () Sem relacionamento
- Tempo de unido do casal: anos
- Algum dos conjuges ja foi casado anteriormente? { ) Sim ( )N&o Quem?
- O paciente tem irmdos? { )Sim ( )Ndo Quantos?
Idade: Sexo:__ : Idade: Sexo:__ ; Idade: Sexo:__ : Idade:_ Sexo:_
- Ha filhos de outros relacionamentos: { )Sum ( ) Nio
- Quem reside na casa:

- Renda média familiar: ( )1 a 2 saldrios ( ) 2 a 3 saldrios () 3 a 4 salarios () Mais

de 4 salarios minimos




Se divorciados/separados, responder:

- Tempo de separacdo:

- Qual a idade de seu filho(a) quando a separagio ocorreu? anos

- Novo companheiro(a): ( ) Mae( )Pa

Secao II
Dados de saude:
- Qual o tipo de fissura de seu filho (a)? ( ) Fissura pré-forame incisivo
() Fissura transforame incisivo { ) Fissura pos-forame mncisivo
- Qual a gravidade da fissura? () Leve ( ) Moderada ( ) Grave
- Realiza tratamento desde quando? Iniciou com qual idade?

- Jarealizou cirurgia da fissura? () Sim () Ndo Quantas?

- Tem acesso aos tratamentos médicos necessarios além das cirurgias? () Sim (
- Tem acesso as medicagdes necessarias? () Sim () Nio
- Quais dos tratamentos abaixo realiza atualmente?

() Fonoaudiologia ( ) Odontologia ( ) Nutrigdo ( ) Psicologia { ) Outros:
- Encaminhado para tratamento por:

( )Escola ( )Médico ( ) Propria Familia ( ) Outros:

) Néo

- A crianca possui alguma doenga? () Sim () Ndo Qual?

- Possui algum outro filho com fissura labiopalatina ? ( ) Sim ( ) Nao

- Possui algum outro filho com problema de saude? () Sim () Nao Qual?

Secio III
Dados do tratamento:
- Mora na cidade em que seu filho realiza os tratamentos? () Sim ( ) Néo

Se nfo mora. como vocés se deslocam até os locais de tratamento?

- Quantas vezes por semana ele(a) precisa comparecer a um tratamento?

- Quantas vezes por m1és vocés comparecem ao tratamento?

- Seu filho(a) costuma faltar as consultas? () Sim ( ) Nio

- Em caso de precisar faltar. qual o motive mais frequente? Indique abaixo:
)} Ndo consigo me ausentar do trabalho

)} Nao tem outra pessoa que possa acompanha-lo(a) quando eu ndo posso
} Ndo conseguimos dinheiro para o transporte

} Ndo conseguimos transporte da prefeitura

} Nio tenho com quem deixar meus outros filhos

(
(
(
(
(
(

} Me esqueco da data da consulta
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- Seu filho realiza os exercicios domiciliares? () Sim ( ) Néo

Se nido realiza. por qué?

- Vocé ajuda seu filho(a) com os exercicios domiciliares? () Sim () Nao

Se ndo ajuda. por qué?

- O tratamento ¢ todo realizado pelo SUS? () Sim ( ) Nao

Em caso negativo. quais tratamentos precisam ser pagos?

- Quem mais acompanha seu(sua) filho(a) ao tratamento?

( YPai( )Mae( ) Outros:

- E necessario se ausentar do trabalho para comparecer ao tratamento?
( ) Sim( )Nio
- O tratamento interfere ou prejudica a frequéncia e o desempenho escolar de seu(sua)
filho(a) 7 ( ) Sim ( ) Nao
- Quem fica com os demais filhos quando o paciente é levado ao tratamento?

( JPai( )Mae( )Irmios( )Awvds( ) Vizinhos( ) Amigos( ) Outros:
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ANEXOS

ANEXO A

Alabama Parenting Questionnaire

APQ - Versio Pais

Pai que responde ao questionario (circule a opcdo) Mae Pai Outro:

Instrugdes: Em seguida é apresentado um conjunto de afirmacdes sobre a sua familia. Por favor,
classifique de que forma estas situactes ocorrem TIPICAMENTE em sua casa. As respostas podem
ser: 1) Nunca, 2) Quase Nunca, 3) As vezes, 4) Frequentemente, 5) Sempre. POR FAVOR,
RESPONDA A TODAS AS AFIRMACEJES.

Nunca Quase As vezes Frequentem Sempre
Nunca ente

1. Tem conversas amigaveis com o
seu filho(a).

2. Quando seu filhoa) esta
fazendo algo bem feito, wvocé 1 2 3 4 5
demonstra perceber.

3. Ameaca castigar o seu filho(a)
mas ndo chega a fazé-lo.

4, Oferece-se para ajudar em
atividades extras nas quais o seu
filho(a) esta envolvido (como
esportes, musica, escoteiros).

5.Quando o seu filho(a) se
comporta bem ou lhe obedece,
recompensa-o  ou da-lhe algo
extra.

6. O seu filho(a) ndo deixa recado
ou ndo o(a) informa para onde vai.

7.Brinca ou faz outras coisas 1 2 3 4 5
divertidas com o seu filho(a).

8. Quando o seu filho(a) faz algo
errado, ele convence-o a ndo ser 1 2 3 4 5
castigado.
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Nunca Quase As Frequentem Sempre
Nunca vezes ente

9._Pergunta ao seu filho(a) como 1 5 3 4 5
foi o dia na escola.
10. Ao fim do dia, o seu filho(a)
fica fora de casa mais tempo do 1 2 3 4 5
que era esperado.
11. Ajuda o seu filho(a) a fazer os 1 5 3 4 5
trabalhos de casa.
12. Acha que fazer com que o seu
filho{a) lhe otzedega da tanto 1 5 3 4 5
trabalho que ndo vale a pena o
esforco.
13. Elogia o seu. filho(a) gquando 1 5 3 4 5
ele faz alguma coisa bem.
14. Pergunta ao seu filho(a) sobre
o que ele planeja fazer no dia 1 2 3 4 5
seguinte.
15. Lel\.rla o seu filho(a) a atividades 1 5 3 4 5
especiais.
16. Elogia o seu filho(a) quando 1 5 3 4 5
ele se comporta bem.
17. Ndo sabe quem s..ao 0s amigos 7 5 3 4 5
que saem com o seu filho(a).
18. Abraca ou da beijos ao seu
filho(a) quando ele faz alguma 1 2 3 4 5
coisa bem.
19. O seu filho(a) ndo tem hora 1 5 3 4 5
marcada para voltar para casa.
20. Conversa com o seu filho(a) 1 5 3 4 5

sobre os amigos dele(a).
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Nunca Quase As vezes Frequentem Sempre
Nunca ente

21. Seu filho(a) fica fora de casa,
depois de escurecer, sem a 1 2 3 4 5
companhia de um adulto.
22. Deixa o seu filho(a) sair do
castigo mais cedo do que o que 1 2 3 4 5
lhe disse inicialmente.
23_. .O seu fl|h(?[-a} ajuda a planejar 1 5 3 A 5
atividades familiares.
24. Fica tdo ocupado(a) que se
esquece onde o seu filho(a) esta e 1 2 3 4 5
o que ele(a) esta fazendo.
25. Quando faz alguma coisa
errada, o seu filho(a) nao é 1 2 3 4 5
castigado.
26. Vai a reunides de pais,
encontros com pais/professores 1 2 3 4 5
ou outras reunides da escola.
27. Diz ao seu filho(a) que gosta
quando ele ajuda nas coisas de 1 2 3 4 5
casa.
28. Nio controla se o seu filho(a)
chega em casa na hora 1 2 3 4 5
combinada.
29. Nacln diz ao seu filho(a) para 1 5 3 4 5
onde vai.
30. Seu filho(a) chega da escola
em casa mais de uma hora depois 1 2 3 4 5
do que era esperado.
31. Os castigos que da ao seu 1 5 3 4 5

filho(a) dependem do seu estado
de humor.
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Nunca Quase As Frequentem Sempre
Nunca vezes ente

32. Selu Nfllho[aj fica em casa sem 1 5 3 4 5
supervisdo de um adulto.

33. Da uma palmada em seu
filho{a) quando ele faz algo de 1 2 3 4 >
errado.

34. lgnora o seu filho(a) quando 1 5 3 4 5
ele(a) se comporta mal.

35. Da uma bofetada em seu
filho(a) quando ele(a) faz algo 1 2 3 4 5
errado.

36. Ret.|ra privilégios ou.dmhem 1 5 3 4 5
de seu filho(a) para o castigar.

37. Manda o seu_ filho(a) para o 1 5 3 4 5
quarto para o castigar.

38. Bate no seu filho(a) com um

. . 1 2 3 4 5
cinto ou outro objeto quando ele
faz algo de errado.

39. Fala mais alto ou grita com o

seu filho(a) quando ele faz algo de 1 2 3 4 5
errado.
40. Quando o seu filho(a) se

comporta mal, ) explica-lhe 1 5 3 4 5
calmamente porque € que aquele

comportamento € errado.
41. Manda o seu filho(a) sozinho

para um canto, de pé ou sentado, 1 2 3 4 5
para o(a) castigar.
42. Manda o seu filho(a) fazer 1 5 3 4 5

tarefas extras para o castigar.
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ANEXO B

Escala de Estresse Parental

ESCALA DE ESTRESSE PARENTAL (EEPa)
(Brito & Faro, 2017)

As afirmacdes a seguir descrevem sentimentos e percepcdes a respeito da
experiéncia de ser pai/mae. Pense em cada um dos itens em termos de como tipicamente
¢ seu relacionamento com seu filho (a). Por favor, indique o quanto vocé concorda ou
discorda com os itens seguintes marcando um X no nimero e espaco apropriados. Por
favor, responda a todos os itens do questionario.

0 = Discordo Totalmente: 1 = Discordo: 2 = Indeciso; 3 = Concordo: 4 = Concordo

Totalmente

Itens 0(1({2/3 4

1. Eu estou feliz no meu papel como pai/mae.

2. Cuidar do meu filho(a) as vezes leva mais tempo e energia do que eu
tenho para dar.

3. Eu me sinto préximo do meu filho.

4. Eu gosto de passar o tempo com o meu filho(a).

5. Meu filho(a) ¢ uma importante fonte de carinho para mim.

6. Ter filhos me da uma visdo mais otimista para o futuro.

7. A principal fonte de estresse na minha vida € o meu filho(a).

8. Ter filhos deixa pouco tempo e flexibilidade em minha vida.

9. Ter filhos tem sido um peso financeiro.

10. E dificil equilibrar diferentes responsabilidades por conta do meu
filho(a).

11. O comportamento do meu filho(a) ¢ frequentemente vergonhoso ou
estressante para mim

12. Se eu tivesse que fazer tudo de novo. talvez decidisse nao ter filhos.

13. Eu me sinto sobrecarregado (a) pela responsabilidade de ser
pai/mae.

14. Ter filhos tem significado ter poucas escolhas e pouco controle
sobre a minha vida.

15. Eu estou satisfeito(a) como pai/mae.

16. Eu acho meu filho(a) agradavel.
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ANEXO C

Escala de Percepcao de Suporte Social

EPSUS-A Posse contar com pessoas que...
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Cruando vocé responden as questdes anteriores, em quantas pessoas vocé pensou’

e convidam para atvidades soecizis

Param minhas contss quando tenho wn problems financeiro
Me proporcionsm siteagdes agradaveis

Compreendeam meus problemas

Escutam meus problemsas sem me julgar

Sd0 spradavels para se COOVErsar

Fespaitam minhas opinides

Estio ao meu lado quande preciso

Me fomecem slimentagio quando pracizo

Demonstram confianga

Awdliam em momentes de tomadas de decisdes em minha vida
Ajudam a comprar a medicagio quando astou doente

Me divertem

Afie valorizam

Me murxilizm 2 compreendsr determinads simagdo
Proporcionam momentes de descontragio

Awdliam financeiramente quande praciso comprar algo necessario
Esouatam meus medos & precoupacdss

M convidam para atividades de lazer

Me fazem nir

Entendem mens valores

Mfe ajudam caso venhs 2 ficar deente

Me convidam para praticar atividades fizicas

Demonsiram carinho por mim

Comemoram comigo minhas alegrias e conguistas

Consepuem me dismair

Ae convidam para viajar

Mg elogiam

Fazem contzto comige quando DAC COMPATSCo 3 WML SVEDts socisl
Preparam minhas refeicfes quando estou impossibilitdo
Drizoutem mens problemas

Passam momentos agradaveis comigo

Confiam em mim

Se pregcupam com men bem estar

Emprestam dinheire quando eston com difionldades Snanceiras
Ajudam com informagdes sobre mens planos para o fimrs
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Estas pessoas incluem” Coloque entre parénteses o mimero de pessoas correspondente. Por exemnplo, se

voce pensou em 4 pessoas, sendo que desses trés s3o de sua fapulia e um & um amige(a) de trabalbo,
escreva 3 na opgdo famila e | na opedo amigos do trabalho denfro do parénteses.

farmilia amiges da escolaumiversidade
parentes amiges do clhobe
wizinhas amiges em geral

LEEEEEECEEE PR E T E L LT | semre

amigoes do wabalho
amiges da izreja
Omatras. Especificar
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ANEXO D

Parecer Consubstanciado do CEP

HOSPITAL DA CRIANCA £~ Plabaforma
SANTO ANTONIO %oﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Caracteristicas da parentalidade, rede de apoio e envolvimento parental no tratamento
de criangas com fissura labiopalatina

Pesquisador: Marna Cristina Cardoso

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 17513319.8.0000.5683

Instituigio Proponente: Hospital da Crianga Santo Anténio - Santa Casa/RS
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.626 665

Apresentagio do Projeto:

Trata-se de um estudo quantitativo, transversal, de carater descritivo e correlacional. O estudo sera
realizado num ambulatério de pediatria de um hospital geral de Porto Alegre, com todos os pais e maes que
possuem filhos em tratamento da fissura labiopalatina em 2019. Sera aplicado um questionario
sociodemografico e feito um levantamento de questdes de saude e fratamento da crianca, além da
aplicacdo de instrumentos que investigam as caracteristicas parentais, o estresse parental e a rede de
apoio. Com a realizacdo dessa pesquisa, pretende-se conhecer a relagdo de pais e maes de criangas com
fissura labiopalatina e suas implicagdes no envolvimento do tratamento. Alem disso, buscar-se-a
informacdes Uteis aos familiares e profissionais envolvidos, que permitirdo tracar estratégias de intervencao

eficazes, com o objetivo de obter maior éxito na reabilitacdo das criancas com essa deformidade congénita.

Objetivo da Pesquisa:

Geral:

Verificar as relac@es entre o perfil e as caracteristicas da parentalidade, a rede de apoio e o envolvimento de
pais e mdes no tratamento de criancas com fissura labiopalatina (FLP).

Especificos:

Enderego: Av. Independéncia, 155

Bairro: INDEPENDENCIA CEP: 90.035-074
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone: (51)3214-8907 Fax: (51)3214-8997 E-mail: cephcsa@santacasa tche br
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HOSPITAL DA CRIANCA > Plaboforma
SANTO ANTONIO %M

Confinuagdo do Parecer: 3.626.665

-Descrever o perfil sociodemografico de pais e mdes de criancas com FLP e caracterizar as condi¢cdes de
saude e tratamento das criangas;

-Levantar as caracteristicas parentais e o nivel de estresse de pais e mées de criangas com FLP;

-ldentificar as caracteristicas da rede de apoio de pais e maes de criangas com FLP;

-Caracterizar o envolvimento de pais & maes no tratamento dos filhos com FLP;

-Verificar correlagc8es entre o perfil e as caracteristicas da parentalidade e o envolvimento no tratamento de

pais e maes de criancas com FLP.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

A aplicagdo dos instrumentos tera duragdo de, aproximadamente, 60 minutos. A
participacdo neste estudo ndo agrega 6nus e o risco esta relacionado somente ao
possivel cansaco pelo tempo da aplicacdo dos instrumentos. Serdo garantidos
anonimato e confidencialidade dos seus dados e seu nome néo sera divulgado, sendo
que os dados da pesquisa serdo utilizados unicamente para fins cientificos.
Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Pendéncias atendidas e alinhadas na carta-resposta e nos documentos atualizados.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagio obrigatéria:
Termos apresentados estao de acordo.

Recomendagdes:

Definir e utilizar a mesma nomenclatura para o hospital em todo o projeto.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Foram atendidas as solicitagdes de ajustes.

Consideragées Finais a critério do CEP:

O pesquisador responsavel deve encaminhar ao CEP, os relatorios de andamento dos projetos:

1) Relatdrios parciais;

2) Relatérios finais:

3) Resultados obtidos (copia da publicagao).

Diante do exposto, o Comité de ética em Pesquisa - CEP, de acordo com as atribuigdes definidas na
Resolucdo 466/12 e na Norma Operacional n® 001/2013 do CNS, manifesta-se pela aprovacao do projeto de

pesquisa proposto.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Enderego: Av. Independéncia, 155

Bairro: INDEPENDENCIA CEP: 90.035-074
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone:  (51)3214-8097 Fax: (31)3214-8997 E-mail: cephcsa@santacasa.tche.br
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mo

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacgdes Basicas|PB_INFORMAGCOES_BASICAS DO_P | 11/09/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1386857 .pdf 20:15:41
Outros carta_resposta.pdf 11/09/2019 | VANESSA DOS Aceito

20:14:14 | SANTOS SILVEIRA
Declaracdo de Uso_de dados. pdf 03/09/2019 |VANESSA DOS Aceito
Pesquisadores 16:23:37 | SANTOS SILVEIRA
Projeto Detalhado / |Projeto_de_pesquisa.pdf 28/08/2019 |VANESSA DOS Aceito
Brochura 15:51:05 |SANTOS SILVEIRA
Investigador
TCLE / Termos de | TCLE_alterado.pdf 28/08/2019 | VANESSA DOS Aceito
Assentimento / 15:48:32 | SANTOS SILVEIRA
Justificativa de
Auséncia
Folha de Rosto Folha_de_rosto pdf 11/07/2019 |VANESSA DOS Aceito
15:05:56 |SANTOS SILVEIRA
Declaracdo de Formulario_de_inscricao pdf 10/07/2019 |VANESSA DOS Aceito
Pesquisadores 10:51:54 | SANTOS SILVEIRA
Declaracdo de Declaracao_autorizacao_chefia. pdf 10/07/2019 |VANESSA DOS Aceito
Instituicdo e 10:50:54 | SANTOS SILVEIRA
Infraestrutura
Declaracdo de Declaracao_dados_prontuarios pdf 10/07/2019 |VANESSA DOS Aceito
Pesquisadores 10:49:43 | SANTOS SILVEIRA
Declaracdo de Declaracao_isencao_onus.pdf 10/07/2019 | VANESSA DOS Aceito
Pesquisadores 10:48:46 | SANTOS SILVEIRA
Declaracao de Declaracao_de_Confidencialidade pdf 10/07/2019 |VANESSA DOS Aceito
Pesquisadores 10:48:00 |SANTOS SILVEIRA
Declaracdo de Termo_Anuencia.pdf 10/07/2019 | VANESSA DOS Aceito
Instituicdo e 10:39:59 | SANTOS SILVEIRA
Infraestrutura

Situagao do Parecer:

Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao
PORTO ALEGRE, 07 de Outubro de 2019
Assinado por:
Lisiane De Rosa Barbosa
(Coordenador(a))
Endereco: Av. Independéncia,155
Bairro: INDEPENDENCIA CEP: 90.035-074
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone:  (51)3214-8997 Fax: (51)3214-8597 E-mail: cephcsa@santacasa.tche br
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ANEXO E

Normas do periédico Interacdo em Psicologia

Normas para publicacéo

Os manuscritos deverdo ser enviados exclusivamente pelo Sistema Eletronico
de Revistas (SER/OJS) da UFPR, acessivel no endereco eletrbnico
https://revistas.ufpr.br/index.

A revista Interacdo em Psicologia aceita cinco tipos diferentes de manuscritos:
Estudos tedricos ou historicos (limitados a 25 laudas), relatos de pesquisa (limitados a
25 laudas), revisdes sisteméaticas da literatura (limitados a 25 laudas), estudos de caso
(limitados a 15 laudas) e resenhas (limitadas a 5 laudas). A revista ndo publica artigos
didaticos ou relatos breves de pesquisa que ndo avancem significativamente o
conhecimento existente. N&o héa, entretanto, limite minimo de extensdo dos
manuscritos.

Os manuscritos devem ser submetidos em formato .doc ou .docx. Todas as
partes do manuscrito devem ser apresentadas em entrelinhamento duplo (com exce¢éo
da secao “Referéncias”, em entrelinhamento simples), fonte Times New Roman, corpo
12. A configuracdo da pagina é tamanho A4, com margens de 2,5 cm (superior, inferior,
esquerda e direita) e recuo da primeira linha do paragrafo (tab = 1,25cm). Os
manuscritos podem ser escritos tanto em portugués quanto em outras linguas (neste
caso, sujeito a aceitacdo do Conselho Editorial), sendo obrigatorios 0s resumos em
portugués, inglés e na lingua original.

Sugere-se limitar o nUmero de autores a no maximo 6 pessoas. Todos os autores
dos manuscritos submetidos devem ter o cadastro completo no sistema da revista. Isso
inclui a informacgédo dos contatos, areas de atuacédo, cidade e o nimero do ORCID.
Durante o processo de submissao os autores devem anexatr:

(2) Manuscrito sem identificacéo;
(2) Uma carta de submissdo do manuscrito;
3) Uma folha de rosto identificada

(4) Demais documentos suplementares (se for o caso)
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Manuscrito sem identificacdo
O arquivo com o manuscrito deve ser apresentado paginado, sendo que a
primeira pagina corresponde a folha de rosto sem identificacdo. Todos 0s manuscritos

submetidos devem conter 0s seguintes elementos:

1. Folha de rosto sem identificacdo: deve conter (a) o titulo do manuscrito em portugués;
(b) titulo do manuscrito em inglés; (c) o titulo do manuscrito abreviado (maximo 50
caracteres, contando espacos); e (d) a indicagdo da categoria na qual o trabalho se
insere (relato de pesquisa, estudo tedrico ou historico, revisdo critica de literatura,
estudo de caso ou resenha).

2. Folha de resumos: que deve conter um (a) resumo em portugués de 150 a 200
palavras; a indicacéo de (b) palavras-chave em portugués, preferencialmente derivadas
da Terminologia em Psicologia da Biblioteca Virtual em Saude — Psicologia, disponivel
em www.bvs-psi.org.br (no minimo trés e no méaximo cinco, separadas por ponto-e-
virgula, com ponto final apés a ultima palavra, com todas as letras mindsculas); um (c)
abstract (versao do resumo para o inglés); e (d) keywords (versado das palavras-chave

para o inglés). Resenhas ndo precisam de resumo.

3. Texto: no caso de relato de pesquisa, de revisdes sistematicas da literatura e de
estudos de caso, os textos devem apresentar: introducdo (contudo, deve-se comegar o
manuscrito diretamente com o texto, sem um titulo chamado “introduc¢ao”), método,
resultados, discusséo e referéncias. Em todos os tipos de manuscritos tabelas e figuras
somente deverdo ser incluidas se necessérias a clareza do texto, com titulo que traduza
essencialmente o que se acha contido nelas. Quando utilizadas, devem ser inseridas no
corpo do texto (ver instrucdes especificas das normas da APA para elaboracdo de
figuras e tabelas). Deve-se evitar o uso de notas de rodapé. Se forem imprescindiveis,
porém, devem estar todas ao final do manuscrito, apds as referéncias. O recurso de
notas de rodapé do MS Word® nédo deve ser utilizado. Em vez disso, deve-se indicar o
local da nota no texto com nimero sobrescrito.

4. Lista de Referéncias: A estrutura dos manuscritos, bem como as referéncias, devera
estar de acordo com a verséo mais recente das normas da APA (Publication Manual of
the American Psychological Association), atualmente na 72 edicdo. As referéncias
deverdo estar com entrelinhamento simples deixando uma linha em branco entre cada
referéncia. Ao fazer a verificagao final da lista de referéncias, observe que em todas elas

um ou mais elementos devem surgir em italico — via de regra, o titulo do livro ou 0 nome
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e volume do periédico. E importante lembrar também que as normas atuais da APA
exigem a inclusdo do nimero DOI nas referéncias para as quais essa informacéao esta

disponivel. A inclusdo desse numero € importante para a correta identificacdo das

referéncias em bases de dados e sera exigida durante o processo editorial.

5. Figuras e tabelas: Caso o manuscrito inclua figuras ou tabelas, elas devem seguir as
normas da APA. As figuras e tabelas devem ser apresentadas no espagco em que se

espera que ela seja incluida no artigo final.

Se 0 manuscrito submetido for aprovado, os autores serdo requeridos a
apresentar as tabelas e figuras em alta qualidade. No caso de tabelas, pedimos que os
arquivos originais sejam enviados em formato aberto para edigdo (por exemplo, suite
Microsoft Office), usando fonte Roboto ou Helvética; no caso de figuras, solicitamos
preferencialmente o envio de arquivos de imagem vetorizada (formato de arquivo .svg -
Scalable Vector Format ou similar).

Cabe aos autores suprimir quaisquer elementos capazes de identifica-los, tanto
no texto quanto no arquivo enviado. Atencao deve ser dada ao recurso “Propriedades”
do MS Word®, que pode identificar o autor do arquivo. Recomendamos o uso do
comando "Inspecionar Documento”, na Guia "informa¢des” do Microsoft Word (ou
similar) para reviséo e retirada de propriedades do documento e outras informacdes que
permitam identificar o autor(a) do mesmo. Caso seja necessario mencionar alguma
propriedade da instituicdo a qual esta vinculada a pesquisa relatada (como no caso da
menc¢do ao nome do comité de ética que avaliou o projeto) o trecho que identifica os
autores deve ser substituido por: “[informagéo suprimida para nao identificar o(s)
autor(es)]”. As informagdes eventualmente suprimidas devem constar na folha de rosto

identificada (ver especificacbes desse documento a seguir).

Carta de submissdo do manuscrito

Simultaneamente ao envio do manuscrito pelo SER, devera ser enviada uma
carta ao editor, assinada por todos os autores, que indique: (a) a categoria em que o
trabalho se insere (relato de pesquisa, estudo tedérico ou historico, revisado critica de
literatura, resenha); (b) afirmacdo de que o texto ndo esta sendo submetido
simultaneamente a outro periddico; (c) garantia de que todos os procedimentos éticos
aplicaveis foram atendidos; (d) indicacdo de qual foi a contribuicdo de cada autor para
producdo do manuscrito; e (e) indicacdo de possiveis avaliadores para 0 manuscrito

com os respectivos endere¢os de e-mail. A carta de submissdo do manuscrito devera
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ser assinada, digitalizada (evite o0 uso de imagens independentes de assinaturas
coladas no documento) e enviada por meio do SER/OJS durante o processo de
submissao eletrdnica do manuscrito, como “documento suplementar”.

Quanto a sugestao de avaliadores: Durante a submissdo do manuscrito, a revista
Interacdo em Psicologia pede a gentileza de que os autores indiguem até cinco
potenciais avaliadores que tenham a expertise necessaria para avaliar o texto
submetido. Apresente as indicacdes com 0s nomes completos e respectivos enderecos
de e-mail. Os avaliadores indicados ndo devem ser colaboradores atuais de nenhum
dos autores ou ter publicado manuscritos em conjunto com os autores nos ultimos cinco
anos. Os avaliadores devem ser de instituicbes diferentes daquela a(s) qual(is) os
autores estdo vinculados. Membros do conselho editorial da revista ou autores
frequentemente citados na lista de referéncias séo boas indicagdes de avaliadores, mas
as indicacdes néo precisam se restringir a esses casos. O fato de os autores indicarem
avaliadores néo significa, necessariamente, que as pessoas indicadas serdo requeridas
a avaliar o manuscrito, uma vez que essa € uma decisdo que cabe exclusivamente ao
editor associado que conduzira o processo de avaliagdo. Sugerimos que as indicacdes
de avaliadores venham acompanhadas de breves justificativas (até 3 linhas) da
sugestéo realizada. A indicacdo (com justificativa) de avaliadores que ndo deveriam ser

consultados, dados conflitos de interesse, também é permitida.

Folha de rosto identificada

Em documento separado, deve ser enviada uma folha de rosto com as seguintes
informacgdes: (a) titulo do trabalho em portugués; (b) titulo do trabalho em inglés; (c)
titulo abreviado (méximo 50 caracteres, contando espacos); (d) indicagéo da categoria
na qual o trabalho se insere (relato de pesquisa, estudo teérico ou histérico, revisdo
critica de literatura, estudo de caso, resenha); (e) nome completo, afiliagado institucional
(apenas universidade), e-mail e nimero ORCID de todos os autores; (f) declaracao de
financiamentos recebidos; (g) agradecimentos; e (h) declaracdo de potenciais conflitos
de interesse.

No que diz respeito & declaracdo dos financiamentos recebidos, a mengéo a
financiamentos recebidos de agéncias de fomento (incluindo, preferencialmente, o
numero do processo de financiamento) é fortemente recomendada.

Quanto a identificacdo da contribuicdo de cada autor: A revista Interacdo em
Psicologia segue a sugestdo do Committee on Publication Ethics (COPE) e entende que
devem figurar entre os autores de um manuscrito apenas as pessoas que (a)

contribuiram substancialmente com o desenvolvimento do estudo relatado no
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manuscrito; que (b) participaram ativamente da redacéo do texto apresentado; que (c)
assumem a responsabilidade pela totalidade das informacdes apresentadas no
manuscrito; e (d) que garantam que nenhuma pessoa que atenda aos critérios
anteriores foi deixada de fora da lista de autores. As pessoas que nao atendem a todos
esses critérios devem ser mencionadas em agradecimentos, mas nao devem compor o
grupo de autores listados no texto apresentado.

A revista Interacdo em Psicologia entende também que, exceto nos casos de
manuscritos com autoria Unica, é importante declarar qual foi a contribuicdo de cada
autor para o desenvolvimento da pesquisa relatada no texto apresentado. I1sso permite
ao leitor compreender com mais precisédo os termos em que ocorreram as colaboragtes
cientificas que resultaram no manuscrito. A adocao de formas padronizadas de relatar
tais contribuic6es permite também que estudos cientométricos futuros sejam aplicados
a essas colaboracdes. Por essas razdes, é sugerida a adocao da padronizagdo CRediT
(doi: 10.1087/20150211) de identificacdo das contribuicbes de cada autor. Nessa
padronizacdo, os autores devem ser identificados por suas iniciais, seguidos das
atividades que realizaram durante o desenvolvimento do manuscrito. As contribui¢cdes
devem ser categorizadas segundo a o sistema CRediT.

E importante ressaltar que o fato de que alguma pessoa exerceu uma ou mais
dessas atividades néo significa que ela deva figurar entre os autores do manuscrito,
para isso ela deve atender aos critérios de (a) a (d) mencionados acima. Por exemplo,
pessoas que participaram apenas da coleta de dados de estudos empiricos ou que
apenas cederam o espago e materiais necessarios para a realizagdo da pesquisa (e.g.
chefes de laboratério) geralmente ndo constam na lista de autores. Ainda assim, os
autores que assumem a responsabilidade pelo manuscrito devem ser listados em pelo
menos uma das atividades sugeridas na tabela. Abaixo, segue um exemplo de
declaracdo das atividades desenvolvidas em um manuscrito de autoria multipla: “J.S. e
P.A. contribuiram para a conceitualizacdo e investigacédo do artigo; J.S. e P.A. foram
responséaveis pela obtencéo de financiamento; J.S. e J.A.G. fizeram a redacdo inicial do
artigo (rascunho) e J.S., J.A.G. e P.A. sdo os responsaveis pela redacao final (revisao
e edigéo).”.

No que se refere aos conflitos de interesse, pede-se que 0s autores que
declarem abertamente todas as suas relagdes financeiras que possam impactar de
alguma forma na avaliacdo do leitor sobre o artigo. Financiamentos ou vinculos
empregaticios — anteriores e atuais — de/com instituicdes que poderao se beneficiar
financeiramente com a publicacdo dos resultados da pesquisa, ou a existéncia de

beneficios financeiros pessoais relacionados aos resultados da pesquisa (como € o caso
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de ser beneficiario financeiro de instrumentos de avaliagdo que foram analisados na
pesquisa relatada) sdo exemplos de conflitos de interesse relevante. Tal declaracéo
constard no artigo publicado. Caso ndo exista nenhum conflito de interesse, uma
declaracao correspondente deve existir na folha de rosto identificada. Nesses casos, a
mensagem “os autores declaram que nao ha conflitos de interesse neste artigo” sera
apresentada no artigo publicado. Um exemplo de declaracdo de conflito de interesse
seria “o segundo autor do artigo é proprietario dos direitos de venda do teste X utilizado
no estudo”. As declaracgdes de conflito de interesse devem ser curtas e objetivas. A folha
de rosto identificada deve ser enviada, no SER/OJS, como “documento suplementar”,
separada do texto principal. O texto principal deve iniciar com o titulo a seguir (Folha de
rosto sem identificagdo).

Caso 0 manuscrito se refira a uma pesquisa que envolva humanos ou animais,
sugere-se que seja anexado parecer do comité de ética pertinente no ato da submisséo
do manuscrito. Caso a pesquisa tenha sido realizada fora do pais, a declaracéo de que
os procedimentos éticos pertinentes foram seguidos (ver “carta de submissdo”) é
suficiente. No caso de pesquisas que envolvam animais, sugerimos fortemente que as
orientagdes ARRIVE (https://www.nc3rs.org.uk/arrive-guidelines) sejam seguidas. Se o
estudo incluir fotos ou outros materiais que identifiquem pessoas ou instituicdes,
comprovacgdes de que essas identificacdes foram permitidas devem ser apresentadas.
Por fim, caso os autores queiram disponibilizar materiais suplementares da pesquisa
(Bancos de dados, tabelas adicionais, etc.) poderdo fazé-lo mediante avaliacdo da
comissdo editorial. Nesses casos 0s documentos suplementares devem ser

disponibilizados em formato pdf.



