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As repercussoes sociais em individuos com disturbios da
comunicacao associados as fissuras labiopalatinas com e
sem perda auditiva

The social impact on individuals with communication disorders

associated with cleft lip and palate with and without hearing loss
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RESUMO ABSTRACT

Objetivo: Identificar as repercussoes sociais em individuos com distiir-
bios da comunicagdo associados as fissuras labiopalatinas com e sem
perda auditiva. Métodos: Participaram criancas e adolescentes de 7 anos
a 15 anos e 11 meses de idade, de ambos os géneros, com fissuras de
14bio e palato ou de palato isolado, com e sem perda auditiva associada.
A pesquisa foi composta por 52 participantes, divididos em dois grupos:
um constituido por 36 criancas e adolescentes com fissuras labiopalatinas
e sem perda auditiva e outro, por 16 sujeitos com fissuras labiopalatinas
e com perda auditiva associada. Resultados: Constatou-se que as reper-
cussdes socioecondmicas, familiares, educacionais e sociais si0 comuns
aos grupos. Conclusao: As criancas e adolescentes com perda auditiva
associada a fissura labiopalatina nao estdo em “desvantagem” no que
se refere as repercussoes econdmicas, familiares, escolares e sociais,
em relacdo as que ndo tém o distirbio de audicdo. Ambos os grupos
vivenciam o acirramento de conviver com o comprometimento estético e
funcional causado pela anomalia e de viver em uma sociedade totalmente

preocupada com a imagem e julgadora das diferencas.

Descritores: Fissura palatina; Perda auditiva; Comunicagdo; Relacoes

interpessoais; Servigo social

Purpose: To identify the social impact on individuals with communi-
cation disorders associated with cleft lip and palate with and without
hearing loss. Methods: Participation by children and adolescents from
7 years to 15 years and 11 months old, of both genders, with cleft lip
and palate or isolated cleft palate, with and without associated hearing
loss. The survey consisted of 52 participants, divided into two groups:
one consisting of 36 children and adolescents with cleft lip and palate
without hearing loss and the other, 16 subjects with cleft lip and palate
with associated hearing loss. Results: It was found that the socio-econo-
mic, family, educational and social effects are common to both groups.
Conclusion: Children and adolescents with hearing loss associated with
cleft lip and palate are not “disadvantaged” when referring to economic,
family, school and social repercussions in relation to those who do not
have hearing disorders. Both groups experience the worsening of living
with the aesthetic and functional impairment caused by the anomaly
and living in a society entirely concerned with the image and judging

differences.

Keywords: Cleft palate; Hearing loss; Communication; Interpersonal

relations; Social work
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As repercussoes sociais em individuos

INTRODUCAO

No processo de reabilitacdo de individuos com disturbios
de comunicacdo associados as fissuras labiopalatinas, a equipe
interdisciplinar constituida pelas dreas de medicina, enferma-
gem, odontologia, fonoaudiologia, nutricdo, psicologia, servigo
social, fisioterapia, educacdo e terapia ocupacional prezam
pela troca de informacdes e saberes entre os profissionais, que
se faz fundamental para o atendimento do paciente e de sua
familia, pois uma area interfere diretamente na outra, no que diz
respeito a reabilitagdo estética, funcional, psicoldgica e social.

Em relagdo as repercussdes sociais das fissuras labiopa-
latinas, estas jd foram abordadas pela literatura nacional. No
entanto, nao se ateve a possibilidade da existéncia de diferengas
de repercussdes sociais entre pessoas com e sem perda auditiva
associada a anomalia¥.

As repercussdes sociais nos individuos com fissuras
labiopalatinas e/ou perda auditiva abrangem aspectos rela-
cionados ao momento do diagndstico, considera os contextos
socioecondmico, familiar, escolar e de insercdo social, além
das expectativas com o tratamento e os recursos de apoio ao
processo de reabilitacdo.

O assistente social, como membro da equipe interdisciplinar
em saude e reabilitacdo das fissuras labiopalatinas e dos distur-
bios de comunicagao associados, € o profissional responsavel
por conhecer essas repercussdes da realidade social do paciente
e de sua familia e, para tal, conta com um instrumental de
estudo socioecondmico.

Este instrumental € composto por cinco indicadores: nimero
de membros da familia, ocupacao dos membros, escolaridade,
renda familiar e condi¢des habitacionais. Estende-se as ques-
tdes subjetivas que envolvem expectativas com o diagndstico
e tratamento, dindmica familiar, escolar, profissional e social,
preconceitos, apoio na reabilitacdo, recursos comunitarios e ser-
vigos complementares para reabilitagio na cidade de origem®®.

A partir da prética profissional do Servigo Social no hospital
de referéncia do estudo, surgiu um questionamento: ha ou nao
diferenca de repercussdes sociais entre individuos com fissuras
labiopalatinas com e sem perda auditiva?

A hipétese foi de que as criancas e adolescentes com perda
auditiva associada a fissura labiopalatina apresentariam maiores
dificuldades na comunicagdo aurioral e, consequentemente,
nos relacionamentos sociais, comparadas as que ndo possuem
o distdrbio auditivo.

Este estudo teve como objetivo geral identificar as reper-
cussoes sociais em individuos com distirbios da comunicagao
associados as fissuras labiopalatinas com e sem perda auditiva.

A pesquisa se justifica pela possibilidade de subsidiar a
intervencdo da equipe de reabilitacdo, perante a demanda
apresentada por esse publico.

METODOS

A pesquisa foi realizada no Hospital de Reabilitacdo de
Anomalias Craniofaciais (HRAC) da Universidade de Sao
Paulo (USP) e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
do HRAC/USP, sob parecer n° 193.552. Os pais e/ou res-
ponsaveis assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido.

A tipologia foi descritiva transversal, buscando descrever a
prevaléncia das caracteristicas de determinada populacio, por
meio de fonte primaria, em um periodo de tempo definido.

Foram selecionadas criangas e adolescentes de 7 anos a 15
anos e 11 meses de idade, de ambos os géneros, com fissuras
envolvendo o palato (fissura de labio e palato simultdneos ou
fissura de palato isolado), com e sem perda auditiva associada,
residentes em Bauru (SP). A caracterizagido dos participantes
estd apresentada na Tabela 1.

A faixa etdria escolhida para a pesquisa justifica-se por
caracterizar uma fase escolar considerada como um periodo
de novos e diversificados contatos para além dos contatos
familiares j4 existentes.

As fissuras com envolvimento de palato (fissura de ldbio e
palato simultaneos ou fissura de palato isolado) foram selecio-
nadas em virtude do comprometimento dos aspectos funcionais
(decorrentes da prépria fissura ou da disfungao velofaringea),
que resultam em disttirbios de comunicacao relacionados a fala,
linguagem e audigéo®'?.

Tabela 1. Caracterizacédo dos participantes, de acordo com género e faixa etaria

Total
Categorias a1 G2 (G1 + G2)
n % n % n %

Género

Feminino 14 39 12 75 26 50

Masculino 22 61 4 25 26 50

Total 36 100 16 100 52 100
Faixa etaria

7 a11 anos e 11 meses 13 36 44 20 38

12 4 15 anos e 11 meses 23 64 56 32 62

Total 36 100 16 100 52 100
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Com esses tipos de fissuras labiopalatinas, procedéncia e
faixa etdria, independentemente da perda auditiva, foram identi-
ficados 56 pacientes e, mediante andlise do exame audiométrico
do prontudrio dos participantes, verificou-se que 17 apresen-
tavam perda auditiva condutiva (considerada para este estudo,
perda auditiva unilateral ou bilateral, com limiares auditivos
acima de 20 dB) e faziam uso de Aparelho de Amplificacdo
Sonora Individual (AASI).

Em relag@o ao grau da perda auditiva, considerou-se: leve
— perda com limiares entre 20 e 30 dB; moderada — perda com
limiares entre 31 e 60 dB; severa — perda com limiares entre
61 e 90 dB; profunda — perda superior a 90 dB?,

Os critérios de exclusdo foram: pacientes internados na
Unidade de Cuidados Especializados (UCE) do hospital;
pacientes que se mudaram para outro municipio; e aqueles
desistentes do tratamento no hospital. Considerando-se estes
critérios, quatro pacientes foram excluidos do estudo, reduzindo
para 52 participantes, que foram divididos em dois grupos:
Grupo 1 (G1): 36 com fissuras envolvendo o palato e sem perda
auditiva e Grupo 2 (G2): 16 com fissuras envolvendo o palato
e com perda auditiva associada.

Os dados foram coletados por meio de uma entrevista ba-
seada no Instrumental de Estudo Socioecondmico do Servigo
Social®, que contempla o perfil socioecondmico e cultural
dos pacientes, assim como as relacdes familiares, escolares e
sociais que se revelam como contexto de apoio, além de cons-
tatar a utilizacdo de recursos comunitarios complementares ao
processo de reabilitacdo.

Em virtude da faixa etdria dos participantes da pesquisa,
a entrevista foi aplicada com seus pais ou responsdveis, com
duracdo de 30 a 60 minutos, conforme o agendamento dos
pacientes no hospital.

Os dados foram divididos em quatro eixos temadticos, de
acordo com o objetivo da pesquisa:

Eixo 1. Configuracao socioecondmica: estratificacdo socioeco-
ndmica; configuracdo dos estratos em: situagdo economica,
nimero de membros, escolaridade, habitag¢do e ocupacao;

Eixo 2. Aspectos sociofamiliares dos pacientes: tipo de familia,
relacionamento familiar, problemas de saide ou deficiéncia
na familia e religido;

Eixo 3. Aspectos sociais dos pacientes: inser¢do escolar, rela-
cionamento escolar, relacionamento social, ocorréncia de
discriminag@o/preconceitos, local da ocorréncia da discri-
minagdo/preconceito, apoio ao processo de reabilitagdo,
fonte de apoio ao processo de reabilitagdo.

Eixo 4. Tratamento e recursos complementares para reabili-
tagdo dos pacientes: uso de recursos complementares para
reabilitacdo, existéncia do recurso de apoio a reabilitacdo,
forma de locomocdo até o hospital e expectativas com o
tratamento.

A anélise dos dados ocorreu de forma descritiva, conside-
rando a prevaléncia em cada grupo separadamente (G1) e (G2)
e no total (G1+G2).
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RESULTADOS

Eixo 1. Configuracao socioeconémica

Constatou-se a caracterizagao dos diferentes indicadores nas
estratificagdes socioecondmicas dos participantes da pesquisa:
baixo inferior, baixo superior, médio inferior e médio.

Eixo 2. Aspectos sociofamiliares dos pacientes

Em relag@o aos aspectos sociofamiliares, considerando a
amostra total, constatou-se que os tipos de familia que preva-
leceram foram: nuclear (56%), monoparental (21%), extensa
(13%), reconstituida (6%) e outras (4%). Neste estudo, foi
considerada “outras”, as familias constituidas por avds, res-
ponsdveis legais pelos netos.

Neste eixo de andlise, buscou-se também identificar o nivel
de relacionamento familiar dos grupos, de acordo com o ponto
de vista dos entrevistados. Os dados revelaram predominéincia
do relacionamento familiar considerado bom para o total dos
grupos (G1+G2=77%) e para estes separadamente (G1=66%
e G2=86%), comparado aos outros niveis de relacionamento
na totalidade dos grupos (G1+G2): muito bom (6%), regular
(11%) e ruim (6%). E importante evidenciar que, para o G1,
em 20% dos casos, o relacionamento familiar foi considerado
regular, diferente do G2, que ndo obteve dados neste nivel
de relacao.

Analisando o contexto sociofamiliar, buscou-se ainda
conhecer a presenca de problemas de satde ou outras defici-
éncias na familia, considerando as repercussdes da convivéncia
com uma pessoa afetada por uma doenca cronica, que exija
cuidados especiais. Todavia, para a maioria dos entrevistados,
na somatdria dos grupos (G1+G2), ndo havia casos na familia
(60%), alcancando-se também os mesmos resultados quando
analisados separadamente (G1=66% e G2=53%). Entre as
familias em que havia um membro com doenga ou deficiéncia
(G1=34%; G2=47%; G1+G2=40%), as principais situa¢des
citadas foram: fissura labiopalatina, paralisia cerebral, defici-
€ncia fisica, doengas cardiovasculares e depressao.

Em relacdo a religiosidade dos participantes da pesquisa,
os dados revelaram predominancia da religido evangélica no
G1 (54%), da catdlica no G2 (47%) e de ambas na totalidade
dos grupos (G1+G2=44%), seguidas de outras religides, consi-
derando o total dos grupos (G1+G2): espirita: 4%, testemunha
de Jeova: 2%; 6% declararam-se sem religido.

Eixo 3. Aspectos sociais dos pacientes

Quanto aos aspectos sociais dos pacientes, 100% estavam
inseridos em escola e o nivel de relacionamento escolar foi con-
siderado bom para 56% no G1, 44% no G2 e 52% nos grupos
somados (G1+G2). O nivel regular ficou em 33% no G1, 31%
no G2 e 33% nos G1+G2. Houve também relatos de nivel de
relac¢@o escolar ruim para 11% no G1, 25% no G2 e 15% nos
G1+G2. Neste aspecto, foram analisados o nivel de interagdo
escolar com colegas e professores, o desempenho e rendimento
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escolar, o acolhimento por parte da escola, o contentamento
com o ambiente escolar e a inclusdo social.

Buscou-se analisar, ainda, o nivel de relacionamento social
das criangas e adolescentes a partir do contato com terceiros:
comunidade, vizinhos, grupos religiosos, amigos e outros, além
da familia e escola. Constatou-se prevaléncia de relacionamento
social considerado bom pelos grupos (G1=80%; G2=75%; e
G1+G2: 79%), havendo negacdo de qualquer forma de isola-
mento social, conflitos ou exclusdo. O nivel regular atingiu o
indice de 17% no G1, 13% no G2 e 15% nos G1+G2. Nestes
casos, os relatos foram de situagdes de pouco convivio social
por parte das criancas e adolescentes.

Em relac@o a ocorréncia de situagdes de discriminagdo
ou preconceito, ndo houve relato de casos em 81% do G1,
62% do G2 e 75% dos G1+G2. Todavia, alguns participantes
relataram ter sofrido o assédio: 19% no G1, 38% no G2 e 25%
nos G1+G2. Nestes casos, questionou-se o local da ocorréncia
da situacgdo de discrimina¢do ou preconceito, e a maioria citou
“apenas na escola” (71%= G1; 50%=G2; e 62%=G1+G2).
Outros evidenciaram, como locais da violéncia, a escola e a
familia: 29% no G1, 50% no G2 e 38% nos G1+G2.

Quanto a forma do assédio, os participantes afirmaram ser
verbal, por meio de apelidos como: “dentadura”, “gaguinho”,
“nariz amassado”, “boca torta”, “pato”, “boca de ganso”,
“Faustao”, “fanha-roir6i”. Além destes, houve relatos de isola-
mento, exclusdo e desmerecimento da capacidade intelectual/
cognitiva da crianga ou adolescente.

Os participantes da pesquisa também foram questiona-
dos sobre a existéncia da forma de apoio em suas vidas e a
maioria obteve resposta afirmativa (G1=92%; G2=100%; e
G14+G2=94%). Quanto as fontes do apoio, citaram escola e
familia: 44% no G1, 56% no G2 e 48% nos G1+G2; outros se
referiram apenas a escola: 44% no G1, 38% no G2 e 42% nos
G1+G2; houve também os que consideraram apenas a familia
como fonte do apoio: 12% no G1, 6% no G2 e 10% nos G1+G2.

Em relag@o a familia, foi considerado pelos participantes,
0 apoio de outros familiares que ndo os pais ou responsaveis,
nos cuidados referentes a reabilitagdo.

No ambito escolar, destacou-se o apoio dos professores e
alunos no desenvolvimento da comunicagao e no desempenho
e interacdo, assim como o incentivo a reabilitacdo.

Eixo 4. Tratamento e Recursos complementares para
reabilitacao dos pacientes

No que se refere ao uso de recursos complementares a
reabilitagdo, 100% dos participantes, em todos os grupos,
afirmaram frequentar outros servicos de satide na cidade de
origem. Entre os servicos, citaram: consultas e exames de
rotina em Estratégias de Saide da Familia, Unidades Bdsicas
de Saude, clinicas de especialidades médicas, Pronto Socorro,
sendo estes para cuidados integrais.

Embora todos os participantes da pesquisa sejam residentes
do mesmo municipio onde se encontra o hospital, como parte
da entrevista, foi questionada a sua forma de locomocao até a
institui¢do. A maioria informou contar com recursos proprios
(97% no G1; 100% no G2 e 98% nos G1+G2). Nestes casos, a
justificativa foi por residir proximo ao hospital ou contar com
carro préprio, ou mesmo por opcao do paciente e da familia. Por
outro lado, apenas um participante do G1 (3%) afirmou utilizar
o beneficio Passe Municipal/Deficiéncia - Lei n® 3540/93*.

Quanto as expectativas em relaciio ao tratamento no hos-
pital, a maioria dos participantes evidenciou ser apenas para
tratamento complementar (72% no G1; 88% no G2 e 77% nos
G1+G2). Houve relatos de acompanhamentos fonoaudioldgico,
odontoldgico, neurolégico, otorrinolaringolégico e psicoldgico.
Alguns participantes alegaram ter expectativas para tratamento
complementar e cirdrgico: 25% no G1, 12% no G2 e 21% nos
G1+G2, reconhecendo a necessidade de acompanhamento
com as especialidades citadas acima. Afirmaram, porém,
encontrarem-se a espera de procedimento cirdrgico, entre
eles: enxerto dsseo secunddrio, cirurgia plastica para corre¢do
nasal, reconstrucio de orelha, corre¢do de orelha de abano,
entre outras microcirurgias. A expectativa com o tratamento
apenas cirdrgico destacou-se em apenas um caso, no G1 (3%).
Este tnico participante afirmou estar a espera apenas do pro-
cedimento cirdrgico de enxerto 6sseo secunddrio, dispensando
o tratamento complementar. Neste caso, foram prestadas
orientagdes a familia com relag@o as rotinas institucionais e a
importancia do acompanhamento complementar para o sucesso
da reabilitacdo.

DISCUSSAO

Na caracterizag@o dos participantes constatou-se predomi-
nancia do género masculino no grupo sem perda auditiva e do
feminino no grupo com perda auditiva e, em ambos, a maioria
era de adolescentes, resultados que ndo diferem dos achados na
literatura, pois as fissuras de 1dbio e palato simultaneos sdo mais
frequentes no género masculino e as fissuras com envolvimento
de palato isolado, que mais causam o comprometimento audi-
tivo, sdo predominantes no género feminino®'". Embora nio
seja o caso dos participantes deste estudo, vale ressaltar, que a
perda auditiva isolada, nao decorrente de fissura labiopalatina,
¢ predominante no género masculino®.

A adolescéncia é uma faixa etdria importante e merece
atengdo da familia, escola e equipe de reabilitagdo, por ser
marcada por curiosidades, mudangas biolégicas e emocionais e
de maior valoriza¢ao da imagem corporal®®, fatores esses que
interferem na autoestima e no desenvolvimento psicossocial.

Considera-se relevante, também, a faixa etaria de 7 anos a
11 anos e 11 meses que, embora tenha aparecido com menor
frequéncia neste estudo, exige apoio familiar no que diz respeito

*Lei n® 3540 de 11 de margo de 1993, que concede gratuidade do transporte coletivo as pessoas com deficiéncia.
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ainser¢do escolar, por ser uma fase geralmente envolvida pela
inseguranga e dificuldades de intera¢o social®.

O perfil socioecondmico (Eixo 1 — Tabela 2) revelou
que, em ambos 0s grupos, prevaleceram os estratos sociais
baixos, na maioria o baixo superior. Esta realidade reflete o
universo de pacientes matriculados no hospital de referéncia
do estudo, no qual a maioria (74%) pertence aos estratos
sociais baixos e 50%, especificamente, sdo do estrato social
baixo superior'®. Este cendrio também coincide com o da
sociedade brasileira, em que 63% da populacdo pertence as
classes sociais baixas'®.

As classes de nivel socioecondmico baixo sdo caracteriza-
das ndo apenas pela insuficiéncia de renda, mas pela juncio
dos aspectos econdmicos, familiares, educacionais, sociais e
culturais somados a falta de oportunidades de acesso as neces-
sidades basicas e aos direitos sociais™*!®,

Para maior conhecimento das caracteristicas dos diferentes
estratos sociais dos sujeitos da pesquisa, no Eixo 1 (Tabela 3),
os indicadores que compdem a estratificacdo socioecondmica
(situacdo econdmica, nimero de membros, escolaridade,
situacdo/condicdo habitacional e ocupagdo do responsavel)
demonstram, de maneira aproximada, a realidade vivenciada
pelos pacientes e familias nos contextos socioecondmicos e
culturais. Também h4 énfase nos aspectos sociofamiliares, es-
colares, sociais, recursos de apoio a reabilitacio e expectativas
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com o tratamento, conforme ja evidenciado pela literatura®® e
demonstrados nos demais eixos.

No Eixo 2, os aspectos sociofamiliares, em geral, demons-
traram a predomindncia da tipologia familiar nuclear, com
bom relacionamento entre os membros. Eram pertencentes
as religides cristds evangélica, no grupo sem perda auditiva,
e catdlica no grupo com perda auditiva. No geral, ndo houve
relatos quanto a ocorréncia de outros problemas de saide ou
deficiéncia na familia. Verifica-se que o modelo tradicional de
familia, denominado nuclear, passou por um processo de trans-
formagao na sociedade, repercutindo no cotidiano das familias
brasileiras, em diferentes tipologias ou modelos familiares-'.

Por meio destes dados, foi possivel verificar, que embora
a tipologia nuclear tenha predominado nos participantes da
pesquisa, observou-se que as familias t€m criado formas
particulares de organizagdo, nao mais se limitando aquela
constituida por pai, mée e filhos dos mesmos pais, mas a uma
forma distinta e decorrente dos tempos modernos.

Estes novos tipos de familia se construiram ao longo do
tempo, em consequéncia das mudancas sociais, politicas,
econdmicas, afetivas e até mesmo do avango da tecnologia,
trazendo, assim, novas configuragdes para a sociedade!'”.

Diante desta realidade, € necessario analisar a familia com
novos parametros, no cotidiano da pratica profissional, visto que
as transformacdes na sua organizacdo e forma de constitui¢do

Tabela 2. Caracterizacado dos participantes segundo a estratificagdo socioeconémica

Estrato socioeconémico G G2 (G1+ G2)
n % % n %
Baixo inferior (Bl) 7 19 25 11 21
Baixo superior (BS) 24 67 50 32 62
Subtotal (baixos) 31 86 12 75 43 83
Médio inferior (MI) 5] 14 3 19 8 15
Médio (M) - - 1 6 1 2
Subtotal (médios) 5 14 25 9 17
Total 36 100 16 100 52 100
Tabela 3. Prevaléncia dos indicadores sociais na configuragcao socioeconémica
Média salarial Membros Escolaridade L Ocupacao

Indicadores (Salarios minimos) (NUumero de pessoas) (Responsavel) Habitagao (Responsavel)
(Estratos) Categoria  n° % Categoria n° % Categoria n° % Categoria n° % Categoria n° %
- 0Oa.SM 2 18,5 3a4 6 54 F21 4 365 Cl 2 18,5 TAPBS 4 365

%a2SM 7 63 5a6 2 18,5 F1l 2 18,5 CR 3 27 NT 4 365
. 2a4SM 18 56 3a4 21 66 19 60 PR 5 16 TAPBS 24 75

4a9SM 9 28 5a6 7 22 F21 4 13 PB 12 38 TCPSE 6 19

9a15SM 1 12,5 3a4 6 75 4 50 PO 2 25 TAADM 4 50
M 4a9SM 7 875 5a6 2 25 2 25 PB 3 375 TAPBS 3 375
M 15a30SM 1 100 5a6 1 100 F2C 1 100 PB 1 100 E 1 100

Legenda: SM = salarios minimos; Bl = Baixo Inferior; BS = Baixo Superior; Ml = Médio Inferior; M = Médio; F2 | = Fundamental 2 Incompleto; F1 | = Fundamental 1
Incompleto; CC = Colegial Completo; SC = Superior Completo; F2 C = Fundamental 2 Completo; Cl = Cedida e Insatisfatéria; CR = Cedida e Regular; PR = Prépria e
Regular; PB = Propria e Boa; PO = Propria e Otima; TA PBS = Trabalhadores Assalariados Producéo, Bens e Servigos; NT = Nao trabalha; TCP SE = Trabalhadores
por Conta Prépria Sem empregado; TA ADM = Trabalhadores Assalariados Administrativos, Técnicos e Cientificos; E = Empresarios
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trazem diferentes demandas para os profissionais da drea da
sadde e reabilita¢do®.

Independentemente de sua tipologia, sabe-se que a familia
é um campo de referéncia para os individuos e que nela é fun-
damental estabelecer relagdes de afeto e que contribuam para
o desenvolvimento humano e social®¥.

No caso da populacdo do estudo, mesmo apresentando uma
anomalia, no ambiente familiar vivencia um contexto comum
as demais familias da sociedade. Desta forma, para andlise do
relacionamento familiar, os participantes do estudo refletiram
sobre a propria dindmica familiar, a interacdo entre os membros,
o convivio, o afeto, as atitudes dos responsdveis com o paciente,
a presenga ou nao de vicios em substancias psicoativas, jogos,
entre outros, no ambiente familiar e a existéncia ou ndo de
conflitos familiares.

Como parte da realidade social familiar e desempenhando
um papel fundamental no conhecimento dos comportamen-
tos, habitos e posicionamentos dos pacientes e familias, esta
a religido, que se constitui em crenca na existéncia de forcas
sobrenaturais, consideradas como criadoras do Universo e
manifestadas por meio de doutrinas e rituais préprios, que
envolvem, em geral, preceitos éticos!?.

Embora os dados mostrem diferengas entre as religides
seguidas pelos grupos, estes vao ao encontro da realidade
brasileira, que mostra prevaléncia das religides cristds, em
relacdo as demais™*>. Vale ressaltar, ainda, o avango da religido
evangélico-protestante, que vem se expandindo e conquistando
novos espacos por todo Brasil e o mundo.

Ap6s a familia, a escola € o segundo meio social de grande
importancia na formacao da identidade da pessoa, pois a identi-
dade psicossocial pressupde a realidade social a qual o individuo
pertence e revela sua condi¢@o de vida, contexto familiar, costu-
mes, religido e a maneira como estd inserido nessa realidade®®.

Desta forma, no Eixo 3, a realidade escolar mostrou que
todos frequentavam sistema educacional e os participantes
dos dois grupos avaliaram o relacionamento com colegas e
professor de bom a regular e, em alguns casos, foi considerado
ruim, mas sem diferencas significativas entre os grupos. Houve
relatos de dificuldades de interagdo social, desempenho escolar,
vergonha da propria fala, voz e estética.

As criancas e adolescentes que apresentam uma anomalia
reagem com dificuldades diante das adversidades e necessi-
dades de aceitacdo por seus pares, sdo diferentes na maneira
de lidar com as tensdes da vida. E exatamente nessas fases de
provacao afetiva e emocional que v€m a tona as caracteristicas
da personalidade de cada um, as fragilidades e dificuldades de
inclusdo social¥,

Assim, a escola € um universo de circunstancias pessoais e
existenciais que requerem do educador humanizagao nas acdes
diretas com criangas e adolescentes®. Essa atitude acaba por

demandar uma atuacido muito além do posicionamento peda-
gbgico e metodoldgico da prética escolar.

Quanto as relagdes sociais com vizinhos e comunidade,
pelos participantes da pesquisa, foram consideradas boas em
ambos os grupos e a maioria dos participantes negou ter sofri-
do situacdes de preconceito ou discriminagdo social. Para os
que vivenciaram o assédio, as referéncias foram o ambiente
escolar e familiar.

A literatura revela ser o preconceito um saber prévio e
independente de qualquer escuta interpessoal, inviabilizando
possibilidades de didlogo e contribuindo para a negacdo da
alteridade da pessoa que € submetida ao ato discriminatério®.

Tal situac@o gera uma desigualdade em nivel tao exacerba-
do, que € como se o outro fosse uma espécie de negacdo coletiva
da ordem social e, entdo, passa a ser visto como alguém que nao
pertence 2 mesma espécie, mas como uma “coisa” diferente®”.

Por outro lado, os grupos relataram contar com apoio ao
processo de reabilitacdo justamente dessas mesmas fontes,
ou seja, familia e escola. Esta realidade revela a contradi¢ao
existente, pois, familia e escola, a0 mesmo tempo em que se
revelam como foco da ocorréncia de preconceitos, sdo também,
formas de apoio ao processo de reabilitagdo.

As situagdes em que as pessoas com fissuras labiopala-
tinas estdo sujeitas devem ser enfrentadas com o apoio da
comunidade. A reabilitacdo baseada no apoio da comunidade
¢ um processo em que a propria pessoa com deficiéncia, sua
familia e respectiva comunidade sdo os agentes principais da
sua capacitagio social®.

Com base nos dados do Eixo 4, em rela¢do aos recursos
complementares ao processo de reabilitacdo, todos os partici-
pantes afirmaram conhecer e contar com os servicos de saidde da
rede publica e privada do seu municipio para outros tratamentos.

Vale ressaltar que, para os pacientes com fissuras labiopala-
tinas, a terapia fonoaudioldgica e o acompanhamento odonto-
16gico complementares a reabilitacdo sdo realizados no préprio
hospital. Em relacdo as criangas e adolescentes que apresentam
perda auditiva, o acompanhamento fonoaudiolégico comple-
mentar € disponibilizado por uma Clinica de Fonoaudiologia
da Universidade de Sao Paulo (USP), localizada no mesmo
campus do hospital.

Os pacientes contam também com os beneficios disponi-
bilizados pela Sociedade de Promocdo Social do Fissurado
Labiopalatal (PROFIS)**, entidade de assisténcia social,
sem subvencdo governamental, com o objetivo principal de
promover a assisténcia social e a cidadania para os pacientes
e familias do hospital em geral, incluindo sala de descanso, ber-
c¢drio, guarda-volumes e higienizacdo, alojamento de pacientes/
acompanhantes e alojamento para motoristas, além de oferecer
cursos de aperfeicoamento e especializacdo em odontologia a
estudantes da drea.

**PROFIS — primeira associa¢@o para pais e pacientes com fissuras labiopalatinas, sediada em Bauru. Foi fundada em 1975 para prestacdo de assisténcia social
aos pacientes do HRAC, para garantir o acesso e continuidade do tratamento de pacientes vindos de todas as regides do Brasil.
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Para os atendimentos no hospital, ambos os grupos informa-
ram contar com recursos proprios para locomogdo. As expec-
tativas dos pacientes e familiares incidiram sobre o tratamento
complementar, com terapias fonoaudioldgicas, odontologia,
psicologia, entre outras especialidades. Demonstraram ter
conhecimento da necessidade do acompanhamento em sua
cidade para melhoria no desenvolvimento da comunicagdo,
reabilitacdo e qualidade de vida.

Vale considerar que, nas sociedades em que as desigual-
dades sociais dificultam sobremaneira o acesso equinime aos
bens e servicos, € os recursos familiares ndo sdo suficientes
para suprir as necessidades, as redes de apoio social t€ém um
valor significativo®. E o caso das familias dos sujeitos da
pesquisa, pertencentes as classes baixas, que, com base nos
dados apresentados no Eixo 4, dispdem de uma rede de apoio
social, composta por familiares, amigos, vizinhos, instituigdes
religiosas e servicos comunitdrios, esses tltimos, um direito
nem sempre a disposicao de pacientes de outras cidades/regides.

No tocante as expectativas com relagdo ao tratamento,
estas foram levadas em considerag@o para o planejamento das
condutas terapéuticas dentro do processo de reabilitacdo no
hospital. Investigar as percepgoes e expectativas dos atendidos
€ promover o maximo de crescimento e de trocas na relacdo
profissional-paciente, valorizando o ser humano e resgatando
a defici€éncia como ponto de partida para a emancipagdo dos
mesmos®?),

Diante do exposto, as demandas trazidas pelos pacientes
com distirbios de comunicagao associados as fissuras labio-
palatinas representam desafios para a equipe de reabilitacio.
Seu enfrentamento comeca com o conhecimento aproximado
da realidade familiar, cultural e social desse ptblico, para
decifrar as expressdes da questdo social que os envolve e se
estende a intervengdo, com a sua participagdo, na elaboracio
de estratégias de prevengdo e transformagdo do cendrio da
desigualdade e exclusdo social.

CONCLUSAO

As criangas e adolescentes com perda auditiva associada
a fissura labiopalatina ndo estio em desvantagem, no que se
refere a realidade econdmica, familiar, escolar e social, em re-
lag@o as que nao t€m o distlrbio de audicdo. Ambos 0s grupos
vivenciam o acirramento de conviver com o comprometimento
estético e funcional causado pela anomalia e de viver em uma
sociedade totalmente preocupada com a imagem e julgadora
das diferencas.
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