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RESUMO

GOIS, Diego Noronha de. Fissuras Orofaciais: Compreensdo da vivéncia do paciente
e percepcdo de familiares. 2011, 137f. Dissertacdo (Mestrado em Ciéncias da Salde)
— Universidade Federal de Sergipe, Pro-Reitoria de Pds-Graduacdo e Pesquisa,
Nucleo de Pds-Graduagdo e Pesquisa em Medicina. 2011.

As fissuras orofaciais sdo malformac6es congénitas da face, de etiologia multifatorial
e de expressiva incidéncia na populagéo, sendo considerada a anomalia mais comum
do complexo craniofacial. As implicagdes morfo-funcionais estdo na dependéncia
das variacOes clinicas dessa condi¢cdo. Entretanto, parece haver um subjulgamento
quanto as questdes psicossociais relacionadas a este defeito. Assim, 0 objetivo deste
estudo foi compreender a experiéncia individual de vida de pacientes com fissuras
orofaciais e a percepgéo de familiares acerca dessa condi¢do. Realizou-se um estudo
quantitativo, no qual 30 pacientes com fissuras orofaciais atendidos na Sociedade
Especializada no Atendimento ao Fissurado do Estado de Sergipe — SEAFESE —
foram submetidos ao protocolo da técnica projetiva do desenho H-T-P (Casa-Arvore-
Pessoa). De modo semelhante, os familiares foram questionados acerca do impacto
da condicdo bucal (presenca ou correcao da fissura) na execucdo de oito atividades
diarias — Impacto Oral no Desempenho Diario (IODD). A analise dos dados revelou
uma distribuicdo homogénea dos pacientes quanto ao género, com predominio das
fissuras transforame (80,0%); os pares avaliados foram, em sua grande maioria
(83,3%), as proprias mdes. A avaliacdo da percepcdo dos familiares revelou que,
antes da primeira cirurgia, quando a fissura encontrava-se aberta, as dimensfes
funcionais para falar e comer apresentavam énfase consideravel em relacdo aos
aspectos psicossociais. Ap6s restaurada a integridade anatdbmica, a dimensao falar
permaneceu em primeiro plano, mas as atividades psicossociais foram mais
mencionadas. O impacto na execucao das atividades foi menor apds a realizacdo da
cirurgia, o que ratifica o entendimento de que as cirurgias corretivas Sao
fundamentais para o restabelecimento do paciente. Por outro lado, a compreensao da
experiéncia de vida dos pacientes com fissuras orofaciais revelou um panorama
marcadamente repleto de caracteristicas negativas, desde uma simples introversao a

tracos fortes indicativos de depressdo. Dados mais objetivos mostraram tragos de



ansiedade e inseguranca em 73,3% e 86,7% das criancas; o sentimento de rejeicao foi
percebido em 50,0% da amostra e varias outras caracteristicas concorreram para um
desenvolvimento egdico insuficiente, com fragilidades, em 63,3% dos pesquisados.
Uma discussdo mais especifica acerca desses dados mostrou que os familiares
apresentam um real entendimento da condicdo fisica limitante da fissura para o
desenvolver de algumas atividades diarias, relacionadas as habilidades de sucgéo,
degluticdo, respiracdo, voz e fala, com coeréncia e concordancia em relacdo a
literatura. Entretanto, parece haver um subjulgamento do aspecto emocional em
detrimento da funcionalidade orgénica, com reflexos na percepcdo do ser
cirurgicamente normal, na visdo dos familiares. Observou-se um desajustamento
emocional das criancas e adolescentes quanto aos aspectos de sua realidade fisica e
emocional, o que permitiu concluir que os familiares apresentam uma percep¢éao
restrita quanto ao impacto da realidade dos filhos na qualidade de vida, resumida a
presenca (ao nascer) ou ndo (ap6s a cirurgia) da fissura, embora nuances de

comprometimento tenham sido mencionadas.

Descritores: Fissura labial; Fissura palatina; Avaliacdo em salde; Experiéncia de

vida.



ABSTRACT

GOIS, Diego Noronha de. Orofacial clefts: Comprehension of patient’s life
experience and family perception. 2011, 137f. Thesis (Master in Health Sciences) —
Federal University of Sergipe, Post Graduation and Research Pro-Rectory, Nucleus
of Post Graduation in Medicine. 2011.

Orofacial clefts are congenital malformations of the face, which have a multifactorial
etiology and a significant incidence on the population, thus being considered the
most common craniofacial complex anomaly. The morphological and functional
implications are dependent on the clinical characteristics. However, there seems to be
a subdued of psychosocial issues related to this defect. Thus, the purpose of this
study was to understand the individual life experience of cleft patients and perception
of family members about this condition. A quantitative study was conducted in
which 30 patients with oral clefts treated in the Specialized Society Attending Cleft
Patient of Sergipe State — SEAFESE — were submitted to The House - Tree - Person
Projective Drawing Technique protocol (H-T-P). Similarly, family members were
asked about the impact of oral conditions (presence of the cleft or its correction) in
the execution of eight daily activities — Oral Impact on Daily Performances (OIDP).
Data analysis revealed a homogeneous pattern of patients according to gender, with
predominance of transincisive foramen cleft (80.0%); among the pairs, own mothers
were the great majority (83.3%). In general, relatives’ perception showed that, before
the first surgery, when the cleft was open, functional dimensions for speaking and
eating had considerable emphasis over the psychosocial aspects. Once restored the
anatomical integrity, the talk dimension remained in the foreground, but the
psychosocial activities were mentioned more often. The impact on the execution of
activities was less for the current moment (after surgery), confirming the
understanding that corrective surgery is fundamental to patient recovery. Whereas,
the understanding of oral cleft patients’ life experience revealed remarkably negative
characteristics, ranging from a simple introversion to strong features indicative of
depression. Objective data showed anxiety and insecurity features in 73.3% e 86.7%
of children; the feeling of rejection was perceived in 50.0% of the sample and some

characteristics ran towards an insufficient egoic development, with fragilities, in



63.3% of surveyed ones. A more specific discussion about these data showed that
family members had a real understanding of the cleft physical limitations in
developing some daily activities, especially related to the skills of sucking,
swallowing, breathing, voice and speech, with consistency and agreement with the
literature. However, there seems to be a sub-judgement of emotional aspect in
detriment of organic functionality, reflecting the perception of a surgically normal
being, in the view of those family members. There is indeed an emotional
maladjustment of children and teens about the aspects of their physical and
emotional reality, allowing to conclude that family members have a limited
perception about the impact of reality on children's quality of life, restrict to the
presence (at birth) or not (after surgery) of cleft, although hints of compromise have

been mentioned.

Key-words: Cleft lip; Cleft palate; Health evaluation; Life Change Events.
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1 INTRODUCAO

As fissuras orofaciais sdo malformacdes congénitas da face, de etiologia
multifatorial, decorrentes de erros na morfogénese durante a fusdo dos diversos
processos embriondrios, entre a 4% e 122 semanas de vida intra-uterina. Dentre 0s
padrdes que podem se estabelecer e acometer as quatro estruturas (labio, processo
alveolar, palato duro e palato mole), € possivel ocorrer apenas fissura de labio ou
apenas de palato, completas ou incompletas, uni- ou bilaterais, ou a combinacéo de
ambas (fissura de labio e palato). (BENDER, 2000; BROWN; SANDY, 2002;
EPPLEY et al., 2005; MOSSEY et al., 2009).

Considerando que a presenca de qualquer uma dessas malformacoes
implica em prejuizos estéticos, funcionais e psiquicos, percebe-se que o diagndstico
precoce € necessario e possivel, por meio de ultrassonografia; e o tratamento é
sempre cirdrgico em varias etapas do crescimento. Além disso, ha a necessidade de
intervencbes precoces e preventivas, por meio da atuacdo de uma equipe
multidisciplinar que trabalha em conjunto. (BENDER, 2000; DALBEN et al., 2002;
WONG; HAGG, 2004; ABDO; MACHADO, 2005; MOSSEY et al., 2009).

Nesse aspecto do tratamento, a pratica do cuidar tem passado por grandes
mudanc¢as quanto a incorporacdo dos valores éticos numa visdo humanista de
atendimento ao paciente, reflexo das observacbes psicoldgicas numa proposta
interdisciplinar (BASTOS; GARDENAL; BOGO, 2008). A abordagem a individuos
com fissuras orofaciais tem sido objeto de varios estudos, pois além de ser um dos
maiores problemas de saide bucal no mundo (OMS, 2003), “a vivéncia da
descoberta de um filho com malformacdo congénita demanda uma assisténcia que
ultrapasse o modelo biologico, que aponte para um modelo sistémico, contemplando
e conhecendo as necessidades dos clientes” (CARVALHO et al., 2006, p. 396).
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A luz desses valores, de acordo com a praxis humanista, € que se
configura o atendimento aos pacientes com fissuras orofaciais, com um foco de
trabalho direcionado a limitacdo funcional (dificuldades de mastigar, falar e/ou
respirar), no qual a questdo estética esta intrinsecamente relacionada. Ambas as
abordagens sdo preponderantes no processo de reabilitacdo, pois mesmo o prejuizo a
funcdo também ¢é fator comprometedor do bem-estar social e sua restauracéo,
associada a restauracdo da aparéncia, configura-se como uma tentativa de
recuperacdo da imagem pessoal e social (GOIS, 2004). O suporte teodrico para tal
afirmacdo, com alicerces fortemente arraigados na teoria psicanalitica de Freud,
fundamenta-se na influéncia cultural sobre a estrutura da personalidade de um
individuo; ou seja, 0 homem ¢é um produto das interagdes sociais (WOLF, 1998;
SEGER, 2002).

Percebe-se, dessa forma, um enquadramento diante dos novos conceitos
da Organizacdo Mundial de Saude acerca de saude bucal e qualidade de vida. A boa
salde bucal ndo é mais vista como a mera auséncia de doencas e disfunc¢des bucais;
inclui a auséncia de impactos negativos da condigdo bucal na vida social, e uma
sensacdo positiva de autoconfianca dento-facial. 1sso repercute sobre o conceito de
qualidade de vida, o qual contempla a percepc¢do do individuo acerca de sua posicao
na vida, de acordo com o contexto cultural e os sistemas de valores nos quais vive e
em relacdo a seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes (THE WHOQOL
GROUP, 1995).

Assim, esta pesquisa pretende compreender a experiéncia individual de
vida de pacientes com fissuras orofaciais e a percepcao de familiares acerca dessa
condicdo, e discutir as implicaces psicossociais atreladas a presenca da fissura e a
sua correcdo cirurgica, na visao dos familiares e pacientes. A compreensdo dessa
relacdo entre condicdo bucal, seja ela de salde ou de doenca, e as caracteristicas
comportamentais por ela determinadas € indispensavel no processo de reabilitacdo
interdisciplinar, favorecendo-o e tornando-o mais condizente como o modelo atual de

salde proposto pela Organizacdo Mundial de Saude.



2 REVISAO DA LITERATURA




24

2 REVISAO DA LITERATURA

O desenvolvimento biolégico do homem contempla uma série de
eventos, que determinam os primoérdios da face, por volta da 42 semana de vida intra-
uterina, em torno do grande estomodeu primitivo (boca), no primeiro arco branquial.
Esses primdérdios configuram-se como saliéncias produzidas da proliferacdo de
células da crista neural, totalizando cinco (uma saliéncia frontonasal, um par maxilar
e outro mandibular), cada uma das quais dara origem as estruturas da face.
(BENDER, 2000; BROWN; SANDY, 2002; BURDI, 2006; MOORE; PERSAUD,
2008; MOSSEY et al., 2009).

Em torno do 28° dia de vida intra-uterina, espessamentos ovalados do
ectomésenquima (placéides nasais ou olfatorios) desenvolvem-se lateralmente ao
processo frontonasal. Uma répida proliferacdo do mesénquima produz uma saliéncia
em forma de ferradura, determinando os processos nasais lateral e medial, os quais,
por sua vez, transformam o placoide olfatério em uma fosseta nasal. Com o
desenvolvimento, o processo frontonasal forma a testa, o dorso e a ponta do nariz.
Com a fusdo dos processos nasais medianos, define-se um segmento intermaxilar que
origina a porcdo média do labio superior (ou filtro), o septo cartilaginoso e o palato
primario (pré-maxila); ja a unido dos processos nasais laterais origina as asas do
nariz. (BAROUDI, 1996; BROWN; SANDY, 2002; SPERBER, 2002; WONG;
HAGG, 2004; WATSON, 2005; MOSSEY et al., 2009).

A proliferagdo do mesénquima nas saliéncias maxilares permite o
crescimento desses processos em dire¢cdo medial, aproximando-os dos processos
nasais medial e lateral, porém separados pelo sulco nasolacrimal. Ao final da 62
semana, cada saliéncia maxilar comeca a se fundir com a saliéncia nasal lateral, ao
longo do sulco, estabelecendo a continuidade entre o lado do nariz e a regido da

bochecha. Entre a 72 e a 102 semana, as saliéncias nasais mediais fundem-se uma
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com a outra e com as saliéncias maxilares e nasais laterais, resultando na
continuidade da maxila e do labio e na separacdo das fossetas nasais do estomodeu.
(BAROUDI, 1996; BROWN; SANDY, 2002; SPERBER, 2002; WATSON, 2005;
MOSSEY et al., 2009).

O palato secundario comeca a se desenvolver no inicio da 6% semana, a
partir de duas projecGes mesenquimais horizontais as superficies internas dos
processos maxilares, denominadas processos palatinos laterais ou prateleiras palatais.
Essas estruturas se projetam infero-medialmente a cada lado do broto lingual, e, por
volta da 72 e 8% semana, a medida que a mandibula se desenvolve e a lingua assume
sua posicao inferior na boca, eles se alongam, ascendem para uma posi¢édo horizontal
superior a da lingua e crescem em direcdo um ao outro até se fundirem. Com isso ha
a formacédo do palato duro (por avango 6sseo a partir do palato primario), do palato
mole e da Gvula, e a separacdo das cavidades bucal e nasal. (BROWN; SANDY,
2002; SPERBER, 2002; WATSON, 2005; MOSSEY et al., 2009).

Nesse contexto, as fissuras orofaciais constituem uma falha no
desenvolvimento embrioldgico, resultando em uma série previsivel de deformidades
pos-natais. As fissuras de labio sdo resultantes da falta de fusdo dos processos nasais
da proeminéncia frontal com o processo maxilar na sétima semana de
desenvolvimento embrionario; ja a fissura palatina € resultante da falta de fusdo, na
linha mediana, dos processos bilaterais independentes do maxilar, por volta da
décima segunda semana de vida intra-uterina. (RODRIGUEZ; TORRES, 2001;
BROWN; SANDY, 2002; WONG; HAGG, 2004; EPPLEY et al., 2005). Assim,
ainda que associadas com certa frequéncia, a fissuras labiais e a fissuras palatinas
sdo, embrioldgica e etiologicamente, malformacdes distintas (BHASKAR, 1989;
MARQUES; LOPES; KHOURY, 1997; GONZAGA et al., 2001; HARVILLE et al.,
2005; MOORE; PERSAUD, 2008; MOSSEY et al., 2009).

As razdes que justificam o aparecimento dessas anomalias congénitas
ainda ndo estdo totalmente esclarecidas, muito embora se considere que o fator
genético possua uma maior relevancia, devido ao alto risco de recorréncia dessas
malformacdes em descendentes dos afetados (BENDER, 2000; BROWN; SANDY,
2002; WONG; HAGG, 2004; EPPLEY et al., 2005; SIVERTSEN, 2008; MOSSEY

et al., 2009). No entanto, existe um consenso atualmente quanto a caracteristica
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etiologica de heranca multifatorial com efeito limiar (“threshold model of
multifactorial inheritance”), na qual determinados fatores ambientais tem acdo
teratogénica sobre um substrato de susceptibilidade genética para determinar a
condicdo de afetado (BENDER, 2000; MURRAY, 2002; COBOURNE, 2004;
ABDO; MACHADO, 2005; EPPLEY et al., 2005; MOSSEY et al., 2009).

A base genética da etiologia sustenta um modelo de heranca oligogénico,
com Varios genes inter-atuantes no desenvolvimento das fissuras. Esse modelo apoia-
se em evidéncias experimentais nas quais a formacao do labio e do palato resultam
de complexas interacdes celulares, processos de migracdo, diferenciacdo e morte
celular, os quais sdo controlados por uma série de proteinas estruturais e reguladoras.
(MARQUES, 2000; LEES, 2005; SUAZO et al., 2005; MOSSEY et al., 2009).

Em associacdo a esses fatores genéticos, estudos epidemioldgicos e
experimentais tém sugerido a importancia de fatores ambientais na ocorréncia de
fissuras de labio e/ou palato (DENARDI; PEREIRA, 2003). Assim, evidenciam-se
aspectos relacionados (1) ao estilo de vida da mae (tabagismo, alcoolismo e drogas)
(LITTLE; CARDY; MUNGER, 2004; BILLE et al., 2007; DeROO et al., 2008;
SHAW et al., 2009; LI et al.,, 2010; MARSHALL; HARRIS; WARTENBERG,
2010); (2) as exposicOes ocupacionais a solventes (hidrocarbonetos alifaticos e
aromaticos, utilizados na limpeza a seco), éter glicolico, gases anestésicos, drogas
citoestaticas, pesticidas (thalidomide, dioxina), herbicidas e radiacdo (ROJAS;
OJEDA; BARRAZA, 2000; GONZALEZ et al., 2008); (3) a fatores nutricionais, por
deficiéncia de vitamina A e de &cido fdlico, vitamina B-6 e B-12 (HAYES et al.,
1996; BOTTO et al., 2002; SCHUBERT; SCHMIDT; SYSKA, 2002; RAY et al.,
2003; BILLE et al., 2007; JOHNSON; LITTLE, 2008); (4) a fatores hormonais e de
doenca hipotireoidismo (ABDO; MACHADO, 2005); e (5) a ingestdo de
medicamentos corticosterdides, benzodiazepinicos, antiepilépticos (fenitoina, acido
valpréico) (LOFFREDO et al., 1994; SCHULER-FACCINI et al., 2002; EPPLEY et
al., 2005; LEITE; PAUMGARTTEN; KOIFMAN, 2005).

A complexidade de interagcbes envolvidas na etiologia das fissuras
orofaciais determina uma variedade de condicOes clinicas, sendo, pois, a
classificacdo das fissuras orofaciais um ponto que se apresenta multifacetado. N&o

existe um esquema de classificagdo universalmente aceito, que englobe totalmente,
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descreva com precisdo e integre todos os diferentes tipos de fendas orofaciais e
craniofacial (EPPLEY et al., 2005). Diante da grande variabilidade clinica dessa
anomalia, varios sistemas de classificacdo foram propostos, mas o mais utilizado no
Brasil é o de Spina et al, publicado em 1972, o qual se fundamenta na teoria
embriol6gica de fusdo dos processos faciais e toma como referéncia o forame

incisivo, categorizando as fissuras em quatro grupos:

e Grupo I: Fissura pré-forame incisivo — envolve somente o palato primario,
podendo abranger o l&bio e o rebordo alveolar; clinicamente pode variar
desde uma fissura cicatricial no labio superior (cicatriz de Keith), até o
rompimento completo do palato primario, envolvendo o labio superior,
rebordo alveolar e assoalho da fossa nasal, terminando na regido do forame
incisivo. E sub-classificada em completa ou incompleta, uni ou bilateral ou

mediana;

e Grupo II: Fissura transforame incisivo — envolve completamente os palatos
primario e secundario, estendendo-se desde o labio superior até o palato mole

e Uvula; podem ser uni ou bilaterais;

e Grupo I Fissura pos-forame incisivo — envolve somente o palato
secundario, podendo ser completa ou incompleta, comprometendo os palatos

duro e mole ou somente o palato mole, respectivamente;

e Grupo IV: Fissuras raras da face — compreende as fissuras que envolvem
estruturas faciais outras, além do labio e/ou palato; incluem-se neste grupo a
fissura naso-ocular, fissura obliqua (buco-ocular), fissura horizontal
(macrostomia), fissura transversa (bucoauricular) e fissura da mandibula,

labio inferior e nariz.

Uma condi¢do omitida pela classificacdo de Spina, por sua caracteristica
subclinica, é a fissura submucosa, dentro das pods-forame incisivo, a qual é
caracterizada pela falta de fusdo entre as estruturas 6sseas e/ou musculares na linha
média do palato, porém com fusdo normal da camada mucosa, 0 que confere ao
palato uma falsa idéia de normalidade (SILVA FILHO; SANCHEZ, 1996;
D’AGOSTINHO; MACHADO; LIMA, 1997).
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A associagéo de fatores na etiologia das fissuras orofaciais determina sua
alta incidéncia na populagdo mundial, com uma frequéncia estimada de um caso para
cada 600-700 nascidos vivos (MOSSEY; LITTLE, 2002; MOSSEY; CASTILLA,
2003), fato que as torna a malformacdo congénita mais comum envolvendo o
complexo craniofacial (GENISCA et al., 2009). No entanto, dados de estudos
epidemiol6gicos demonstram que a incidéncia das fissuras de labio e/ou palato é
bastante heterogénea, com variacbes geograficas, étnicas, de género e socio-
econbmica (IREGBULEM, 1982; MURRAY et al., 1997; CROEN et al., 1998;
HAGBERG; LARSON; MILERAD, 1998; BELLIS; WOHLGEMUTH, 1999;
BENDER, 2000; KIM et al., 2002; CLARK et al., 2003; COBOURNE, 2004;
COOPER; RATAY; MARAZITA, 2006; KROST; SCHUBERT, 2006; JAMILIAN;
NAYERI; BABAYAN, 2007; DAMIANO et al., 2009; TAN; TAN; YEO, 2008;
RODRIGUEZ DEHLI et al., 2009; GENISCA et al., 2009; DAI et al., 2010), sendo
bem expressiva entre asiaticos, menor entre africanos e intermediéria entre
americanos e europeus (CROEN et al., 1998; MOSSEY; CASTILLA, 2003;
GUNDLACH; MAUS, 2006), numa relacdo direta com o tamanho do terco meédio
facial (leia-se: desenvolvimento do processo nasal mediano) (EPPLEY et al., 2005).

No Brasil, os dados de levantamentos epidemioldgicos apresentam uma
variabilidade na incidéncia, basicamente em funcdo das fontes de dados,
principalmente relacionadas a centros especializados no atendimento a pacientes com
fissuras (GRAZIOSI; BOTTINO; SALGADO, 1998; GRAZIOSI; SALGADO;
CASTILHO, 2000; LOFFREDO; FREITAS; GRIGOLLI, 2001; SOUZA-FREITAS
et al., 2004; CERQUEIRA et al., 2005; NUNES; QUELUZ; PEREIRA, 2007;
FREITAS e SILVA et al., 2008; GUERRA et al., 2008; ANDRADE JUNIOR et al.,
2009; COUTINHO et al., 2009; GARDENAL, 2009). Um estudo recente com base
nacional apontou uma prevaléncia de 0,36 por 1.000 nascidos vivos, com uma
distribuicdo maior para as regides sul e centro-oeste (RODRIGUES et al., 2009). No
entanto, a precisdo estatistica dos estudos brasileiros é fragilizada pela inexisténcia,

até pouco tempo, de qualquer padronizacao no registro de casos de malformacao®, ou

1 Em 1999, 0 Ministério da Satde modificou a Declaracdo de Nascido Vivo, incluindo o
campo 34, “Malformacdo congénita e/ou anomalia cromossomica”, ¢ criando as condigdes
basicas para melhorar o controle estatistico de eventos vitais e possibilitar a elaboracdo de
indicadores demograficos e de satde mais fidedignos através do Sistema de Informaces
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mesmo por aqueles ndo notificados (FRANCO; FRANCO; GONCALVES, 2000;
NUNES, 2005).

Em relacdo a ocorréncia dos diferentes tipos de fissura em varias partes
do mundo, observa-se novamente uma grande variacdo, mas de um modo geral ha
uma predominancia de fissuras transforame incisivo (43%), seguida pelas fissuras
pos-forame (31%) e pré-forame (26%). Os homens sdo mais freqlientemente afetados
(58%) em relacdo as mulheres, embora elas respondam por 55% das fissuras isoladas
do palato. Aléem disso, as fissuras unilaterais sdo mais freqiientes (76%), sendo o lado
esquerdo o mais comprometido (52%). (GUNDLACH; MAUS, 2006).

Diante da relevancia dessa condicdo em funcéo de sua alta incidéncia, o
diagnostico configura-se como primordial. Nos casos de fissuras de labio e/ou palato
ele € geralmente imediato, logo ao nascimento; mas nos casos de fissuras palatinas e
de fissuras palatinas submucosa ele pode demorar horas ou semanas, dependendo da
percepcdo da equipe médica e dos pais ou cuidadores. Nesse sentido, os esforcos
voltam-se para o diagnostico pré-natal dessas anomalias, sobretudo através da
ultrassonografia, com ou sem reconstrugdo tridimensional, muito embora a
sensibilidade da técnica seja influenciada pelo tipo do defeito, pela posicdo do bebé,
pela condicdo de sobrepeso da méde e pelo grau de experiéncia do médico
(BUNDUKI et al., 2001; ARAUJO JUNIOR et al., 2005; HEINRICH et al., 2006;
MARTELLI JUNIOR et al., 2006; OFFERDAL et al., 2008; JOHNSON et al., 2009;
VACCARI-MAZZETTI; KOBATA; BROCK, 2009).

Além disso, a constituicdo precisa desse diagndstico precoce ganha
destaque por auxiliar no aconselhamento dos pais, otimizar o cuidado pré-natal da
méde e do bebé, e permitir um adequado planejamento terapéutico poés-natal
(BUNDUKI et al., 2001; ARAUJO JUNIOR et al., 2005; HEINRICH et al., 2006;
JOHNSON et al., 2009; VACCARI-MAZZETTI; KOBATA; BROCK, 2009).

No tocante a essa abordagem de tratamento, constata-se que ela €
complexa e eminentemente cirdrgica, e visa estabelecer a integridade anatomica
inacabada na vida pré-natal (REISBERG, 2000; MOREAU, 2007), permeada por

sobre Nascidos Vivos (SINASC), implantado em todo territério nacional, em 1990 (Aerts et
al., 2004).
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procedimentos para o reparo estético e/ou funcional, sobretudo nos primeiros dezoito
anos de vida, o que denota um processo lento de recuperacdo (HABEL, 2005;
RIBEIRO; MOREIRA, 2005; MOSSEY et al., 2009). No entanto, é valido salientar
que o aspecto de reabilitacdo ndo inclui somente o fechamento das fissuras; cuidados
médicos gerais, odontoldgicos, fonoaudioldgicos, psicoldgicos, nutricionais, de
assisténcia social e de enfermagem sdo imprescindiveis ao manejo adequado dos

casos, com um progndstico favoravel (MOSSEY et al., 2009).

Essa visdo multidisciplinar de prestacdo de cuidados de salde resulta em
um espectro de especialistas que cooperam em uma area particular de atuacéo,
mantendo a autonomia do outro. Mais recentemente, existe uma tendéncia de
configuracdo interdisciplinar da equipe, na qual profissionais relacionados, mas nao
necessariamente semelhantes, estdo envolvidos na realizacdo de uma avaliagdo
conjunta e no desenvolvimento de um plano de tratamento em que o conhecimento é
partilhado e a tomada de decisdo é coletiva. Com isso, garante-se uma geréncia
integrada do caso, assumindo a qualidade e a continuidade do cuidado ao paciente e
0 seu acompanhamento longitudinal (STRAUSS, 2002; RIBEIRO; MOREIRA,
2005; ACPA, 2007; MOSSEY et al., 2009).

Nesse contexto, a caracteristica de integracdo de especialidades direciona
o foco dos objetivos a completa reabilitacdo do paciente no ambito morfo-funcional
e, sobretudo, psicossocial, por entender que as implicacGes fisicas e funcionais das
fissuras orofaciais estdo fortemente arraigadas na génese de uma gama de
comportamentos dentro de uma conjuntura de convivéncia em sociedade (CANADY,
1995; NASCIMENTO, 2006; MOSSEY et al., 2009).

As consequiéncias morfoldgicas sdo nitidas em quase todas as variaces
clinicas das fissuras orofaciais, exceto nos casos de fissura pds-forame incisivo
submucosa, embora ainda existam alguns sinais sugestivos de sua presenca. Por essa
constatacdo, tornar-se-ia repetitivo apresenta-las aqui. Por outro lado, as implicacGes
funcionais decorrentes das fisicas merecem uma exposi¢do detalhada, porquanto se
traduzem nas reais dificuldades vivenciadas por esse grupo de pacientes, no tocante
as habilidades de comer, respirar, ouvir e falar (BROWN; SANDY, 2002).
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O comprometimento na alimentacdo de individuos com fissuras
orofaciais fundamenta-se nas dificuldades de succdo e degluticio (ARARUNA,;
VENDRUSCOLO, 2000), que sdo reflexos que se iniciam pela estimulagdo
mecanica dos labios e das partes mais profundas da cavidade bucal. Em outras
palavras, a inexisténcia de uma conformacé&o cavitaria bucal com insuficiente pressao
negativa para a execucdo de ambos 0s processos gera uma insuficiéncia funcional
que se traduz em succdo diminuta, necessitando de um maior tempo para
alimentacdo, com maior chance de fadiga e irritabilidade, menor quantidade de leite
ingerido, e consequente fome, baixo peso e desnutricdo. (ARARUNA,;
VENDRUSCOLO, 2000; HODGKINSON et al., 2005; SILVA; FURIA; Di NINNO,
2005).

Além disso, devido a falta de selamento proporcionada pelas estruturas
palatal e velofaringea?, bem como pelo reduzido tamanho da via aérea nasal, o
padrdo respiratorio dos pacientes com fissuras orofaciais apresenta-se alterado, do
tipo costal e modo bucal, sem afetar necessariamente o fluxo aéreo. No entanto, essa
comunicagdo buco-nasal permite o escape de alimento para o nariz (SILVA et al.,
2008), podendo ocasionar desde rinossinusites, tonsilites, hipertrofia de tonsilas com
obstrucdo aérea e apneia, até pneumonia por aspiracdo na presenca de tosse, engasgo
e/ou regurgitacdo (ANTONELLI, 2002; STOOL, 2006).

Esse refluxo nasal associado a insuficiéncia velofaringea é também
responsavel pelos problemas auditivos comuns nesses individuos, como a otite média
de repeticdo, relacionada ou ndo a disfuncdo da tuba auditiva (ou de Eustaquio), por
falha no seu mecanismo de abertura. A partir dessa condi¢do aguda parecem existir
eventos e alteracOes teciduais progressivas, na dependéncia da manutencéo do fator
desencadeante (teoria do continuum) (PAPARELLA et al., 1970%, apud SILVA et al.,
2008), podendo levar a perda auditiva (ANTONELLI, 2002; STOOL, 2006).

No tocante as repercussdes fonoaudioldgicas nesse grupo de individuos,
novamente volta-se a atengdo para as anormalidades estruturais associadas a

disfuncdo velofaringea, refletindo claramente em hipernasalidade, emissdo de ar

2 Cinta muscular localizada entre a oro e a nasofaringe, compreendendo a musculatura do palato mole
e as paredes laterais e posterior da faringe.

¥ PAPARELLA, M. M.; HIRAIDE, F.; JUHN, S. K.; KANEKO, J. Celular events involved on
middle ear fluid production. Ann Otol Rhinol Laryngol. 1970, 79(4):766-70.
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audivel e distarbios articulatérios (producéo de fonemas) e compensatorios (posturas
de glote, lingua e mandibula) (TRINDADE; TRINDADE JUNIOR, 1996;
MURTHY; SENDHILNATHAN; HUSSAIN, 2010), prejudicando a inteligibilidade
da fala (SCHONWEILER et al., 1999; WHITEHILL; CHAU, 2004). Assim, a voz
anasalada decorre da falta de vedamento das cavidades bucal e nasal, consideradas
caixas de ressonancia das vibragGes acusticas produzidas pela vibracdo das pregas
vocais, intensificando e ampliando o som gerado; e os disturbios decorrem da
tentativa de ajustamento de superacdo da dificuldade anatémica presente (SILVA et
al., 2008).

A partir da exposicao dos aspectos relacionados as habilidades de succ¢éo,
degluticdo e respiragdo, percebe-se que todas sdo fungbes neurovegetativas,
coordenadas por funcdes cerebrais individuais primarias, envolvendo varios nervos
cranianos e centros especificos. Assim, nao existe um comprometimento neuro-
motor, exceto quando associado a outras alteragcdes; ha, na verdade, condi¢des
adversas a normalidade morfolégica que promovem dificuldades funcionais e
evocam mecanismos compensatorios de execu¢do, 0s quais nem sempre s3o
suficientes para a realizacdo da tarefa propriamente dita ou para impedir
determinadas complicagdes como relatado. Aplica-se 0 mesmo principio as
habilidades para falar e ouvir, embora ndo enquadradas como funcdes
neurovegetativas. (ALTMANN; RAMOS; KHOURY, 2005).

Considerando toda essa conjuntura das implicacdes fisicas e funcionais
das fissuras orofaciais e ampliando o entendimento acerca da condicdo, surgem
outros aspectos ainda mais fortes na vida de seu portador: os psicossociais. Em
outras palavras, muito embora a alimentacdo, a respiracdo e a fala sejam
necessidades funcionais bésicas, problemas a elas relacionados promovem
repercussdes psicoldgicas no desenvolvimento emocional da crianca que culminam
em manifestacbes comuns nesses pacientes, o que torna necessaria uma explicacao
mais detalhada desse processo, que se inicia ainda na gestacdo (SPELTZ, 1994;
AMARAL, 1996; MINERVINO-PEREIRA, 2003; NASCIMENTO, 2006; SOUSA,;
DEVARE; GHANSHANI, 2009).

A decisdo de ter filhos representa um momento de vida muito especial

para o casal, permitindo o desenvolvimento pessoal da personalidade do ser mae, do
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ser pai e do ser pais, podendo fortalecer os vinculos conjugal e familiar. Essa
gestacédo evoca diversos sentimentos, projecOes, motivagdes, fantasias e desejos que
se depositam mutuamente e determinardo o relacionamento e o vinculo a ser
estabelecido com a crianca. (CARVALHO; TAVANO, 2000; DALBEN;
DELL'AGLIO, 2005; BOWLBY, 2006; CARVALHO et al., 2006; NASCIMENTO,
2006; PONTON, 2006; MENDES, 2007) Os desejos e motivacdes inconscientes séo
muito variados e dependentes de diversos aspectos socioculturais e emocionais;
entretanto, eles podem ser resumidos na idealizacdo de um filho perfeito e sadio,
fruto de um imaginério cheio de esperanca, fundamentado nas fantasias, brincadeiras
de boneca e nos modelos sonhados (BRASIL, 2001; CENTA; MOREIRA; PINTO,
2004; CARVALHO et al, 2006; PEIXOTO; AMORIM, 2007; BASTOS;
GARDENAL; BOGO, 2008).

Esse filho, ao longo do processo embrioldgico, vivencia um
desenvolvimento evolutivo e psico-afetivo-emocional, com registro mnémico
inconsciente que influenciard a personalidade pds-natal, conduta e comportamento.
Toda essa vida intra-Utero € definida pela Psicologia pré-natal ou Psicoembriologia
como fase umbilical, uma vez que é através do corddo umbilical que o bebé se
alimenta e recebe as cargas emocionais da mae, numa interacdo fisica. O pai, por sua
vez, entra em contato com o bebé de maneira indireta, por meio de sua esposa.
(BAUMANN; BRADDICK, 1999; PEIXOTO; AMORIM, 2007). Assim, 0 bebé na
vida pré-natal mantém um vinculo estreito com a mae, a qual lhe assegura a
satisfacdo incondicional de suas necessidades (ABERASTURY, 1996), permitindo
viver num conforto cinestésico total: seu EU é s6 uma grata vivéncia de vegetativo
bem estar (BADRA, 1975a; 1975b).

Por outro lado, ao longo da formacdo embrionaria, a boca entra em um
processo acentuado de desenvolvimento, a fim de garantir a sobrevivéncia pos-natal
do recém-nascido (HADDAD; CORREA, 1999; MOREIRA, 1999). Ao nascimento,
ela é a estrutura sensorial mais desenvolvida, através da qual a crianga mantém o
contato com o mundo, seja para conhecé-lo/explora-lo, seja para buscar o equilibrio
homeostatico e garantir sua sobrevivéncia (BADRA, 1975a, 1975b; GIGLIO, 1983;
GONCALVES; SEGRETTI; BORGES, 1993; KLATCHOIAN, 1993), sendo essa
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visdo compartilhada por algumas das teorias da Psicologia do Desenvolvimento,

COmo seguem:

v Teoria do Desenvolvimento Cognitivo, por Jean Piaget: a evolugdo psiquica
qualitativa da crianca se da pela interacdo com o meio, sendo a adaptacao
mental um prolongamento da biologica (GUEDES-PINTO; MIRANDA,
2003; MARCHIONI; GALLI; GALLO, 2002; PINKHAM, 1996; PIAGET,
1967). O desenvolvimento é dividido em estdgios, com estruturas
sucessivamente construidas, sendo o primeiro o das tendéncias instintivas

(nutricdo) e das primeiras emocdes, representado pela boca (PIAGET, 1967);

v Psicologia Analitica, por Jung: 0 comportamento humano é a expressao de
uma linguagem inconsciente simbolica, com analogias e figuras, que atraves
de estruturas psiquicas inconscientes (arquétipos) determinam sua
experiéncia. O primeiro arquétipo ativado é o da Mae, tendo a boca como
Orgdo de concentracdo de muitos estimulos, de conexao da relagdo mae-filho,

e zona de contato primordial com o mundo externo (AXELRUD, 2000);

v Teoria do Desenvolvimento Psicossocial, por Erik Erikson: o ser humano,
enquanto membro de uma sociedade, apresenta um desenvolvimento marcado
por oito idades baseadas nas qualidades do ego e por elas determinadas. Na
primeira (confianca basica x desconfianca basica), a boca € o meio através do
qual o recém-nascido ama e vive, e é foco do primeiro modo de aproximacao
(a incorporacdo) e da primeira modalidade social (obter, isto é, receber e

aceitar o que lhe é dado: a amamentacdo) (ERIKSON, 1971);

v" Teoria Psicanalitica, por Sigmund Freud: postula que a crianca se desenvolve
em estagios baseados na maturacdo de regides do corpo sensiveis a
estimulos/excitagdes, proporcionando prazer. O primeiro deles, a “fase oral”
(0 aos 2 anos), tem a boca como regido pela qual o bebé mantém contato com
0 mundo e, assim, seu estimulo proporciona satisfacdo (GIGLIO, 1983;
KLATCHOIAN, 1993; WOLF, 1998; FREUD, 1999; REGO, 2001,
MARCHIONI; GALLI; GALLO, 2002).

Assim, a racionalizacdo das teorias citadas e a analise do comportamento

das criancas permitem o enquadramento da boca como instrumento de sobrevivéncia
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(meio de alimentacédo), de defesa (chorar, demonstrando suas necessidades de fome,
carinho, ou medo) e de inteligéncia (interacdo direta com 0 meio ao pronunciar as
palavras). (KLATCHOIAN, 1993; WOLF, 1998). No entanto, o processo de
desenvolvimento ocorre em trés grandes periodos, delimitados por diferentes formas
de separacdo e novo encontro: o primeiro inicia-se com trauma do nascimento e
abandono da vida pré-natal; o segundo, com o aparecimento dos dentes, o0 abandono
da unido oral e a ecloséo da genitalidade, acompanhada pela deambulacdo, marcha e
linguagem; e o terceiro, com a maturacdo genital, que o introduz na adolescéncia,
levando-o a fase adulta (ABERASTURY, 1996).

A “quebra” da unidade bioldgica que ligava o bebé & mde marca o
primeiro trauma (ABERASTURY, 1996) ou experiéncia do nascimento, como
prefere chamar Winnicott (2000, p.263), por entender que isso “nada tem a ver com a
percepcdo do recém-nascido de que ele esta se separando do corpo da mae”
(WINNICOTT , 2000, p.263). O mundo ndo existe para o bebé; as impressdes
sonoras e visuais ndo tém significado (BADRA, 1975a; SANDRINI; BONACIN
JUNIOR; CHRISTOFORO, 1998; RAMOS-JORGE; PAIVA, 2003), mas
subitamente a sensacdo oral de fome pde em marcha um complexo mecanismo psico-
vegetativo, expresso pelo choro. Essa angustia primitiva é acalmada quando o seio
materno (algo que ndo é “o mesmo” e proveniente do exterior) € introduzido na boca.
E a imagem de um seio real (objeto), que o satisfaz em intervalos regulares, é
interpretada como fonte de alimento e de vida que refaz a unidade pré-natal quebrada
e 0 ajuda a elaborar a perda e a gratificacdo (BADRA, 1975a; ABERASTURY,
1996).

“Assim, ao nascermos, damos um passo do narcisismo absolutamente
auto-suficiente para a percep¢do de um mundo externo modificado e para o inicio da
descoberta dos objetos” (FREUD, 1999, ndo paginado), tendo a boca como ponte
entre 0 ser e 0 mundo; o elemento receptor de comunicacdo entre mae e filho; um
Orgdo de expressdo emocional e de exploracdo do mundo (BADRA, 1975a; 1975b;
GIGLIO, 1983; RUEL-KELLERMANN, 1984; SILVA et al., 1992; GONCALVES;
SEGRETTI; BORGES, 1993; ABERASTURY, 1996; KLEIN, 1997; SANDRINI;
BONACIN JUNIOR; CHRISTOFORO, 1998; WOLF, 1998; FEITOSA; COLARES;
ROSENBLATT, 2001; RAMOS-JORGE; PAIVA; 2003).
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Os eventos sucessivos que ocorrem durante 0s primeiros anos de vida
determinam o desenvolvimento egdico da crianga. Considerando a premissa de que
“a biografia de cada homem ¢ uma atualizacdo da biografia de seu grupo social”
(WOLF, 1998, p.309), deduz-se que a crianca desenvolve seu Eu, self ou sua
personalidade, em resposta ao conjunto de simbolos que se expressam no meio
familiar, reflexo das influéncias, experiéncias, valores, criticas e exigéncias
normatizadas em padrdes socioculturais (BENFATTI; ADRIONI, 1984).

Com o gradativo processo de socializa¢do intermediado pela familia, os
padrdes do ambiente, associados a bagagem genética, sdo processados, de modo que
a linha de desenvolvimento da crianca, com as variaveis apreensdo da realidade,
comportamento e autoconceito, seja impar, particular e peculiar (CALDANA,;
BIASOLI ALVES, 1990; KERN, 1997; WOLF, 1998). Paralelamente, nos estagios
mais precoces da consciéncia do ego, a crianca comeca a desenvolver sua imagem
corporal, o retrato que tem do seu proprio corpo fisico, ao redor do qual sdo

instituidos outros aspectos relacionados ao autoconceito (BELFER et al., 1982).

O contato com o mundo, bem como as percepgbes decorrentes desse
contato, fazem com que ocorram modificacGes na relacdo do sujeito com aspectos
internos e externos, as quais se expressam por meio dos sentimentos que 0 sujeito
tem de si (WOLF, 1998, DAMASCENO et al., 2002). Assim, ao confrontar a
imagem que o EU tem de si (autoimagem) com a imagem ideal, define-se o conceito
de auto-estima, componente importante da personalidade, relacionado ao
desenvolvimento emocional e cognitivo (WOLF, 1998).

Considerando, entdo, a conjuntura de todo esse processo do
desenvolvimento emocional normal da crianga, deduz-se com precisao que qualquer
comprometimento fisico, estético e/ou funcional, a exemplo das fissuras orofaciais,
constitui-se em um agravo a formacdo biopsicossocial do individuo, com seu
espectro de repercussbes. Convem destacar neste ponto que a génese
comportamental, pessoal e interpessoal, esta fortemente arraigada na presenca da
anomalia, ndo necessariamente enquanto condicdo fisica propriamente dita, mas,
sobretudo, na forma como ela é encarada, ou seja, se ela é tida como um problema
que desencadeia outros problemas (PEREIRA; MOTA, 1997; VERONEZ;
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TAVANO, 2005; MINERVINO-PEREIRA, 2005; NASCIMENTO, 2006; BASTOS;
GARDENAL; BOGO, 2008).

Nesse aspecto, estudos que avaliam o impacto psicolégico sdo
frequentes, mas de um modo geral seguem abordagens distintas, principalmente de
carater subjetivo, e, em alguns casos, referem-se a experiéncia da equipe envolvida
na reabilitacdo do paciente (DE ANDRADE; ANGERAMI, 2001; STRAUSS, 2001;
CARVALHO et al., 2006; SOUSA; DEVARE; GHANSHANI, 2009).

Numa visdo mais generalizada, constata-se um consenso entre os estudos
quanto a experiéncia dos pais em razdo do nascimento de uma crianca portadora de
fissura labiopalatal. O estresse psicolégico manifesta-se na familia como sentimentos
de choque/susto, culpa/impoténcia, angustia/medo, sofrimento/confusdo, muito
embora eles ndo sejam necessariamente universais (TURNER; RUMSEY; SANDY,
1998; ENDRIGA; KAPP-SIMON, 1999; DALBEN; COSTA; GOMIDE, 2002;
RODRIGUES et al., 2003; NASCIMENTO, 2006). Esta percep¢do emocional pode
ser explicada em funcdo das representacdes no mundo mental, imaginario e subjetivo
do relacionamento dos pais com o bebé a partir de sua concepgéo. E a idealizacdo do
filho, como outrora descrito (BRASIL, 2001; CENTA; MOREIRA; PINTO, 2004,
NASCIMENTO, 2006; BASTOS; GARDENAL; BOGO, 2008; BAKER et al.,
2009).

Ao se depararem com o nascimento de um bebé desfigurado pela fissura,
0s sonhos dos pais se desvanecem, principalmente se o defeito for visivel, passando a
vivenciar um periodo tanto de luto, pela ‘perda de sua crianga normal’, quanto de
crise, sobretudo marcado por inumeras davidas (SOUZA, 1999; ENDRIGA; KAPP-
SIMON, 1999; CARVALHO; TAVANO, 2000; BRASIL, 2001; MINERVINO-
PEREIRA, 2005; SANTOS; DIAS, 2005, CARVALHO et al, 2006;
NASCIMENTO, 2006). Além disso, hd uma recepcdo diferente por parte dos
progenitores manifestada por comportamentos que vao da protegcdo excessiva a ndo
aceitacdo/rejeicdo (FENHA; SANTOS; FIGUEIRA, 2000).

E valido ressaltar que as reacdes positivas e/ou negativas dos pais sofrem
influéncia dos fatores culturais, econdmicos, psicossociais, das crencas religiosas e
de experiéncias anteriores (CARVALHO; TAVANO, 2000; CARVALHO et al.,
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2006; OLASOJI; UGBOKO; AROTIBA, 2007; MORAES; BUFFA; MOTT]I, 2009).
Ainda assim, existem relatos assertivos quanto a experiéncia gradativa dos pais
acerca de um processo de enfrentamento e resiliéncia, possibilitando no fim um
relacionamento familiar sadio (RUTTER, 1993; MINERVINO-PEREIRA, 2005;
NASCIMENTO, 2006).

Nas criancas, diante das apresentacGes clinicas que as fissuras orofaciais
podem manifestar, um espectro de repercussbes comportamentais pode ser
observado, havendo aqui um relacionamento direto com os processos de formacéo do
EU, vivenciado por elas nos primeiros anos de vida, e de enfrentamento delas e dos
pais quanto ao contexto do ‘ser diferente’ (TURNER; RUMSEY; SANDY, 1998).
Assim, porquanto existe uma forte relagéo entre condi¢do de bucal e auto-estima
(GOIS, 2004), qualquer desvio do estereotipo social leva a conflitos psicoldgicos,
manifestados em graus variados comprometimento, desde uma mera timidez ao
completo isolamento (SOUSA; DEVARE; GHANSHANI, 2009).

O real desencadeamento do problema ocorre a partir da ndo execucdo das
habilidades funcionais como s&o socialmente aceitas, sobretudo o comer e o falar.
Apesar de definidas como funcionais, 0 comprometimento psicoldgico existe uma
vez que essas funcBes fazem parte de toda uma contextura responsavel também pelo
desenvolvimento emocional da criancga, seja por quebrar a formagdo/manutencéo do
vinculo emocional com a mae, seja por desvirtuar a motivacdo para explorar o
mundo, desde o reconhecimento pela boca, 0 nascimento dos dentes até os primeiros
passos e a fala. As implicacdes recaem, assim, sobre o desenvolvimento do EU
(CARIOLA; SA, 1991; ARARUNA; VENDRUSCOLO, 2000; BASTOS;
GARDENAL; BOGO, 2008; SOUSA; DEVARE; GHANSHANI, 2009).

Com o passar dos anos, com o desenrolar do processo de socializacdo e a
entrada no mundo escolar, por volta dos quatro anos, a crianga adquire uma
consciéncia corporal (autoimagem) e percebe que sua face estd morfologicamente
diferente da condicdo aceita como normal (imagem ideal) (RIBEIRO; MOREIRA,
2005). O conflito exacerba-se e a auto-estima é comprometida. A consciéncia da
diferenca e as auto-atitudes em relagdo a ela variam numa magnitude de impacto
psicologico e transitam em introspeccdo, irritabilidade facil, frustragédo, inibicao,

timidez, auto-exclusdo, isolamento, suicidio, depressdo, ansiedade, hostilidade,
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dependéncia (LEONARD et al., 1991; KAPP-SIMON, 1995; TURNER; RUMSEY;
SANDY, 1998; MILLARD; RICHMAN, 2001; STRAUSS, 2001; HUNT et al.,
2005; RIBEIRO; MOREIRA, 2005; SLIFER et al., 2006; BASTOS; GARDENAL;
BOGO, 2008; BAKER et al., 2009; SOUSA; DEVARE; GHANSHANI, 2009).

Essas questbes causam dificuldades na constituicdo de uma amizade, de
um relacionamento amoroso, bem como na aquisicdo de emprego (CHAN;
McPHERSON; WHITEHILL, 2006; BRASIL; TAVANO; CARAMASCHI, 2007
BRASIL et al., 2007), por existir uma representacdo social inconsciente das fissuras
orofaciais, a qual gera um estere6tipo que adjetiva esses individuos como incapazes
(CARIOLA; SA, 1991). Essas dificuldades, somadas ao estigma que Ihe é imposto,
suscitam o pensar sobre formas de tratamento comprometidas ndo sé com o
restabelecimento anatomo-funcional do paciente, mas, sobretudo, com seu
ajustamento psicossocial, sua resiliéncia, sua capacidade de lidar com essa diferenca
(VERONEZ; TAVANO, 2005). Assim, todas as reacdes positivas e/ou negativas e as
influéncias culturais, econdmicas, psicossociais e religiosas séo preponderantes no
processo de reabilitacdo de uma crianga com fissura labial e/ou palatal (TURNER,;
RUMSEY; SANDY, 1998; SANTOS: DIAS, 2005).

Outrossim, de posse de todos esses aspectos comportamentais, pessoais e
interpessoais, decorrentes da condicdo de fissurado, e das modificacdes estéticas e/ou
funcionais diante do tratamento estabelecido, pode-se apreender com maior lucidez
que em ambos 0s momentos (pré- e pds-cirlrgico) existem peculiaridades
biopsicossociais intrinsecas fortemente arraigadas. Com o tratamento, a nova
apresentacdo do rosto torna os individuos mais seguros no sentido de serem aceitos
pelo grupo em que se inserem: ha uma valorizacdo de suas potencialidades.
(CANADY, 1995; VERONEZ; TAVANO, 2005; LANDSBERGER et al, 2006).

Por assim considerar, as pesquisas atuais que abordam o complexo
mundo do ser fissurado relacionam-se ao impacto da condicdo sobre a qualidade de
vida, delineadas em abordagens qualitativas, quantitativas ou uma combinacdo de
ambas (STRAUSS; BRODER, 1991). Salienta-se, no entanto, a importancia de uma
abordagem qualitativa da satisfacdo do paciente com o tratamento, para identificar
problemas individuais e preocupacfes ndo reveladas por meios quantitativos

sozinhos (OOSTERKAMP et al., 2007), incluindo, também, a percepcao dos pais no
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bem estar social e emocional dos filhos como meio de informagdes suplementares ou
complementares (BARBOSA; GAVIAQO; 2008a, 2008b), por considerar uma visao
sistémica da familia, em que os componentes do grupo familiar apresentam uma
interdependéncia (MINUCHIN; FISHMAN, 1990).

De um modo geral, os estudos realizados mostram resultados por vezes
divergentes, sobretudo quando séo utilizados instrumentos quantitativos em criancas.
H4&, no entanto, uma concordancia relacionada a um maior impacto quanto maior for
(1) a severidade da fissura, em termos de comprometimento estético e funcional; e
(2) o estagio de desenvolvimento, em termos de consciéncia corporal e interacdo
social. lgualmente, o tratamento adequado promove uma diminuicdo do impacto
sobre a qualidade de vida, podendo persistir ou aparecer novos questionamentos,
principalmente referentes a aparéncia estética agora em termos de cicatriz cirdrgica e
novo padrdo de voz/fala (DE ANDRADE; ANGERAMI, 2001; MARCUSSON;
AKERLIND; PAULIN, 2001; SINKO et al., 2005; STRAUSS; FENSON, 2005;
TOPOLSKI; EDWARDS; PATRICK, 2005VERONEZ; TAVANO, 2005;
CHEUNG; LOH; HO, 2007; DAMIANO et al.,, 2007; KRAMER et al., 2007;
OOSTERKAMP et al., 2007; GOMES et al.,, 2008; KRAMER et al., 2008;
SAGHERI et al., 2009; BRAND; MULLER, 2010; MANI et al., 2010; SNYDER;
POPE, 2010).

Por fim, ao se reconhecer a dificuldade da abordagem de temas geradores
de conflito, sobretudo em criangas (SOUZA; CAMARGO; BULGACOV, 2003;
NATIVIDADE; COUTINHO; ZANELLA, 2008), bem como importancia do
impacto da satde bucal na qualidade de vida dos individuos (LEAO; SHEIHAM,
1995; GIFT; ATCHISON; DRURY, 1998; SHEIHAM et al., 2001), dois
instrumentos destacam-se como meios de estudos: o H-T-P — Técnica Projetiva do
Desenho (The House-Tree-Person Technique) (BUCK, 2003) e o 10DD - indice de
Impacto Oral nas Atividades Diarias (Oral Impacts on Daily Performances — OIDP)
(ADULYANON; SHEIHAM, 1997). A partir do primeiro obtém-se informagdes
sobre como o individuo experiencia sua individualidade em relagcdo aos outros e ao
ambiente e estimula a projecdo de elementos da personalidade e de areas de conflito,
permitindo que os mesmos sejam identificados com o propoésito de avaliagdo

(RIBEIRO et al., 2006). As conclusdes obtidas a partir de sua utiliza¢do ratificam-no
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como instrumento vidvel a abordagem psicoldgica da crianca (PERES, 2003;
SIQUEIRA; DORO; SANTQS, 2003; RIBEIRO et al., 2006).

O 10DD, por sua vez, demonstra a relacdo entre os niveis de condigdo
bucal e os diferentes impactos no cotidiano das pessoas. Proposto por Adulyanon e
Sheiham, em 1997, o indice analisa oito atividades cotidianas em relacdo as
dimensGes dor, desconforto, limitagdo da funcdo e insatisfagdo com a aparéncia e
reflete as performances social, psicoldgica e fisica dos individuos, avaliadas por
aspectos da saude bucal. Investigacdes recentes conduzidas por Michel-Crosato
(2003) e Lacerda (2005) estabeleceram e avaliaram o impacto da salde bucal na

qualidade de vida através do IODD em populagdes de ndo-fissurados.

Diante do exposto, é que a ocorréncia de fissuras orofaciais com todas
suas nuances morfoldgicas, funcionais, estéticas e psicologicas, configura-se numa
experiéncia impar sobre a qual recaem influéncias sociais e culturais, com

repercussdes pessoais e familiares variaveis ao longo da vida.



3 OBJETIVOS
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3 OBJETIVOS

Geral:

Compreender a experiéncia individual de vida de pacientes com fissuras

orofaciais e a percepcao de familiares acerca dessa condicéo.

Especificos:

a) Conhecer os aspectos de relevancia no pré- e pds-cirurgico dos pacientes com
fissuras orofaciais submetidos as cirurgias corretivas sob a perspectiva dos

familiares;

b) Conhecer a experiéncia da individualidade de pacientes com fissuras

orofaciais em relacdo aos outros e a0 meio em que esta inserido.



4 CASUISTICA E METODOS
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4 CASUISTICA E METODOS

4.1 Tipo de Estudo

Esta pesquisa contemplou um estudo exploratério e descritivo, com uma
abordagem quantitativa por meio de levantamento de dados, utilizando a coleta de
informacBes baseada na técnica projetiva do desenho — H-T-P (house, tree,
person/casa, arvore, pessoa) (BUCK, 2003) e no questionario aberto presencial para
avaliacdo do Impacto Oral no Desempenho Diario — 10DD, na versdo para o
portugués (SHEIHAM, 2000).

4.2 Local da Pesquisa

A pesquisa foi realizada na Sociedade Especializada no Atendimento ao
Fissurado do Estado de Sergipe (SEAFESE), uma organizacdo social civil de
interesse publico formada por uma equipe multidisciplinar, composta por treze
profissionais nas especialidades de cirurgia plastica, cirurgia buco-maxilo-facial,
enfermagem, fonoaudiologia, odontologia clinica, ortodontia, psicologia, servico

social e anestesiologia.

4.3 Populacéo

A populacdo de estudo desta pesquisa contemplou todos os pacientes
com fissura labial e/ou palatal com idade entre 05 e 18 anos, em tratamento
ambulatorial na SEAFESE entre os meses de janeiro a maio de 2010, num total
cinquenta pacientes elegiveis. Os responsaveis legais/familiares também

compuseram o quadro de avaliados, em nimero semelhante aquele.
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4.4 Amostra

A amostra foi compreendida por 30 clientes em atendimento ambulatorial
na SEAFESE, e seus respectivos pares. A abordagem inicial aos familiares
responsaveis pelos 50 possiveis candidatos para participacdo na pesquisa levou em
consideracdo a adequacdo do paciente aos critérios de inclusdo estabelecidos para

este estudo, a saber:
e estar em tratamento ativo na SEAFESE (cirurgico e/ou clinico);
e ter sido submetido a, pelo menos, uma cirurgia corretiva;

e apresentar um tempo minimo de seis meses, quando da abordagem para a
pesquisa, em relacdo a ultima cirurgia, tempo defendido pelos especialistas

como minimo para ajustamento a nova condicéao.

A triagem inicial excluiu 13 dos possiveis candidatos a integrarem a
pesquisa, tendo em vista serem seis deles pacientes iniciais, sem cirurgia prévia, e
outros sete por se encontrarem em pos-operatorio inferior ao tempo estabelecido

nesta pesquisa.

Uma vez satisfeitas as condi¢gdes que tornavam o paciente apto a ser
incluido no estudo, recorreu-se ao prontuario do paciente para constatar a presenca
de alguma das condi¢des que limitavam sua participacdo, numa tentativa de eliminar

possiveis fatores de interferéncia, tais como:
e presenca de outras anomalias ou sindromes associadas a fissura;

e presenca de neuropatias, doenca autoimune e outras condi¢cdes que afetem a

funcdo neuroanatémica;
e utilizacdo de antidepressivos, antiarritmicos e similares.

Preenchidos os requisitos, procedeu-se o convite a ambos, paciente e
familiar, supostamente seu responsavel legal ou cuidador, explicando-se, claramente,
0s objetivos e métodos da pesquisa, numa linguagem acessivel. A aceitacdo

implicava a solicitagcdo, ao familiar, da assinatura dos Termos de Consentimento
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Livre e Esclarecido, um para cada (APENDICES A e B), e habilitava ambos a
seguirem para as distintas etapas de coleta dos dados.

Dois sujeitos foram excluidos, uma vez que 0s responsaveis assumiram a
guarda da crianca ap0s a cirurgia ou ndo presenciaram 0s meses iniciais de vida do
paciente. Trés criancas recusaram-se a completar o protocolo estabelecido na
conducdo da pesquisa e outras duas apresentavam comprometimento percepto-
cognitivo que as limitava na execucgdo dos grafismos e/ou no inquérito posterior ao
desenho, sendo, entdo, excluidas. Ao final, como mencionado anteriormente, 30

pacientes concluiram o estudo, acompanhados por seus pares.

4.5 Métodos

12 Fase: Coleta dos dados

A etapa inicial de coleta dos dados, uma vez selecionados oS
participantes, consistiu no preenchimento das fichas clinicas elaboradas para este
estudo (APENDICES C e D), as quais constaram, principalmente, de informacdes
sobre identificacdo e aspectos socio-demograficos de ambos, paciente e familiar. O
diagndstico acerca da condi¢do do paciente foi observado em seu prontuario médico
e registrado em campo especifico na sua ficha.

A conducdo dada a pesquisa, neste nivel, sequiu dois caminhos distintos
(um para os pacientes e outro para os familiares), por meio de protocolos especificos,
como descritos a seguir. Todo o contato com os sujeitos da pesquisa foi realizado em
uma sala disponibilizada pela SEAFESE, assegurando o conforto e a privacidade dos
mesmos. Em ambos os protocolos, foi solicitada a permissao para uso do gravador,
explicando-se a importancia do mesmo para a transcricdo fidedigna dos dados

fornecidos.

4.5.1 Protocolo de avaliacédo do familiar

A técnica de coleta de dados sobre a percepcéo dos responsaveis acerca

da condicdo do filho com fissura orofacial consistiu em um questionario aberto
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presencial, fundamentado no instrumento proposto pela OMS para avaliagdo do
Impacto Oral no Desempenho Diario — IODD (SHEIHAM, 2000), abordando os

momentos (a) prévio a primeira cirurgia corretiva e (b) apds a cirurgia.

A aplicacdo do questionario, conforme a proposta original do
instrumento base, versou sobre a execucdo de oito atividades diarias que representam
as performances social, psicologica e fisica dos individuos, mediadas por aspectos da
salde bucal, tomando por base as dimensdes dor, desconforto, limitacdo da fungéo e

insatisfacdo com a aparéncia.

No predmbulo utilizado, como meio de favorecer e facilitar a interagéo
com o respondente, ressaltou-se, mais uma vez, o0s objetivos do estudo e destacou-se
a importancia do relato da experiéncia do familiar para 0 conhecimento mais preciso
da realidade vivida pelo paciente. Com isso, assegurou-se, também, uma melhor
adesdo e uma maior seguranca, Vvisto que o mesmo sentia-se livre de julgamentos por
parte do outro (o pesquisador), estabelecendo, assim, uma condicdo de rapport (bem
estar). A instrug¢do inicial afirmava: “Conforme conversamos, o objetivo desta
pesquisa € conhecer melhor a sua visdo sobre o dia-a-dia do seu filho no
desenvolvimento de algumas atividades simples, para que tenhamos a oportunidade
de entender a realidade de vocés logo depois do nascimento de (nome do filho(a)) até
a primeira cirurgia, bem como a vida de vocés hoje. Tente lembrar do maior nimero
de informacfes possiveis e sinta-se a vontade para informa-las, pois ndo existem

respostas certas ou erradas. Toda sua contribuigdo serd valida para nossa pesquisa.”

ApoOs essa abertura, deu-se inicio a aplicacio do questionério
propriamente dito, quanto a percep¢do do familiar acerca da execucdo das oito
atividades cotidianas investigadas (comer e mastigar bem os alimentos, falar e
pronunciar claramente as palavras, limpar os dentes e a boca, dormir e relaxar, sorrir
e mostrar os dentes sem embaraco, manter o estado emocional estavel, desempenho
no trabalho, contato com as pessoas), sempre enfatizando o momento anterior a
primeira cirurgia. As perguntas constantes no roteiro do questionario (ANEXO A)
permitiam a obtencdo rapida das respostas, as quais eram imediatamente anotadas na
ficha clinica, mas, ao mesmo tempo, davam abertura ao individuo para expressar de
modo complementar tudo o que desejasse, dentro do contexto, apenas sendo

estimulado quando necessario. Esse método de abordagem possibilitou que o
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pesquisador contribuisse com o sujeito, considerando-se suas condi¢des socio-
culturais, facilitando a compreensdo e evitando possiveis distor¢cbes em relagdo a

problematica.

Basicamente, o questionario constou de quatro questdes, aplicadas as oito
atividades cotidianas de interesse. Na primeira pergunta, verificou-se a ocorréncia de
dificuldade, por parte da crianca, de desempenhar determinada atividade. Em caso
negativo, passava-se para a proxima atividade. Em caso afirmativo, questionava-se a
freqiiéncia com que a dificuldade acontecia (esporadica ou periddica). A segunda
pergunta mensurou a gravidade referida da dificuldade através de escores definidos
de 0 a 5. As questbes 3 e 4 referiram-se as justificativas dos individuos pela
percepcdo da dificuldade em si. Somente possiveis “sintomas” principais foram
apresentados (dor, desconforto, limitacdo da funcédo e insatisfacdo com a aparéncia);
a condicdo bucal especifica (0 que realmente causou a dificuldade) foi,

intencionalmente, deixada a critério da percepc¢do do entrevistado.

Concluidos os questionamentos para todas as atividades em relacdo ao
momento pds-nascimento e pré-cirurgico, repetiu-se a mesma sequéncia de
perguntas, enfocando, dessa vez, o momento atual, em que o paciente ja se
encontrava operado e com, no minimo, seis meses de adaptacdo a nova condicdo. Por
fim, estimulou-se o participante a manifestar informacdes adicionais nao

guestionadas ou esquecidas durante toda a entrevista.

4.5.2 Protocolo de avaliacdo do paciente

A experiéncia de vida dos pacientes foi obtida por meio da utilizacdo da
técnica projetiva do desenho H-T-P (do inglés, House-Tree-Person; Casa-Arvore-

Pessoa), conjunto acromatico (BUCK, 2003).

A aproximacao inicial (rapport) consistiu em manifestar a importancia da
participacdo do mesmo na pesquisa, mediante execucdo de tarefa lidica simples — o
desenhar — e que ndo requer maiores habilidades. Assim, afirmou-se: “Fulano (nome

do paciente), eu gostaria que vocé me ajudasse em um trabalho da escola/da
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universidade; é algo bem simples. S6 preciso que vocé faga alguns desenhos e me
responda algumas perguntas sobre eles.”

Uma folha em branco e um lépis grafite n° 2 foram entregues ao sujeito, e
uma borracha e outros lapis foram deixados a vista do mesmo, caso fosse necessario.
Em seguida, foi dada a instrugdo: “Eu quero que vocé desenhe uma casa. Vocé pode
desenhar o tipo de casa que vocé quiser. Faca o melhor que puder. VVocé pode apagar

0 quanto quiser e pode levar o tempo que precisar. Apenas faga o melhor possivel.”

Uma vez dada a instrucdo e certificado o entendimento da tarefa,
cronometrou-se o tempo que o paciente levou para iniciar o desenho (laténcia) e o
tempo total para finaliza-lo. Ambos os intervalos foram registrados na respectiva
ficha clinica, bem como outros aspectos relevantes ocorridos durante o desenho
(pausas, verbalizagdes, sequéncia etc.). Concluido o desenho da casa, procedeu-se ao
Inquérito Posterior ao Desenho, como preconizado pelo protocolo do H-T-P
(ANEXO B). Os mesmos passos foram seguidos para os desenhos da arvore e da

pessoa.

22 Fase: Interpretacdo dos dados

4.5.3 Protocolo de interpretacéo dos dados de avaliagdo do familiar

Com base nas respostas fornecidas durante a aplicacdo do questionario
dentro dos parametros do instrumento base, foi calculado o impacto referido na
execucdo de atividades diarias envolvendo a condicdo bucal dos pacientes (I10DD),

na perspectiva do familiar.

Para o célculo do 10DD referente aos momentos (a) prévio a primeira
cirurgia corretiva e (b) posterior a cirurgia, as respostas para cada atividade foram

categorizadas em quatro eixos, quanto a:
1° eix0) Ocorréncia: sim ou ndo;

2° eix0) Frequéncia: esporédica ou periodica:
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Esporédica: (1) até cinco dias no total; (2) até quinze dias no
total; (3) até trinta dias no total; (4) até trés meses no total; (5) mais de

trés meses no total;

Periodica: (1) menos de uma vez por més; (2) uma ou duas
vezes por més; (3) uma ou duas vezes por semana; (4) trés ou quatro

vezes por semana; (5) todos ou quase todos os dias;
3° eixo) Gravidade: escores de 0 a 5:

(0) nenhuma gravidade; (1) muito pouco grave; (2) pouco

grave; (3) gravidade moderada; (4) muito grave; (5) extremamente grave;
4° eixo) Questdes complementares que justificam o impacto:

Sintoma principal: dor, desconforto, limitacdo de funcdo,

insatisfacdo com a aparéncia, e outros motivos;

Condicdo bucal especifica: expressdo referida como

justificativa para o impacto em cada atividade.

O impacto em cada atividade resultou da multiplicacdo da freqiiéncia
pela gravidade informada, considerando a ocorréncia (sim e ndo). O impacto para
cada individuo resultou da soma do impacto de cada atividade, dividido pelo limite
méaximo de escore possivel (atividades (8) x frequéncia (5) x gravidade (5) = 200) e
multiplicado por 100 (SHEIHAM, 2000).

Na andlise dos determinantes do impacto referido, foram estudadas sua
auséncia (10DD igual a zero) ou presenca (I0ODD maior ou igual a um). A defini¢do
do perfil do impacto da condi¢do de saude bucal no cotidiano dos pacientes foi feita

considerando-se 0s seguintes aspectos:
= proporcao de individuos afetados;

= 10DD médio e quantidade de atividades afetadas na populagdo do estudo e

entre os individuos que referiram impacto negativo;

» sintoma e condigdo bucal considerados como responsaveis pelo impacto em

cada atividade cotidiana investigada.



52

Consoante fora dito, a pesquisa se remeteu a dois momentos (pos-natal
anterior a primeira cirurgia corretiva e atual) e, nesse sentido, as etapas de analise
dos dados foram semelhantes. As informacGes colhidas acerca do pré-tratamento
forneceram subsidios para identificar, na perspectiva dos responsaveis, como 0S
pacientes vivenciaram sua condicdo bucal enquanto fissurado, em termos de
aparéncia estética e/ou funcdo, e como ou até que ponto tal condicdo repercutia no
desempenho das atividades cotidianas descritas. Igualmente, a percepc¢do referida

para a condicao atual (pés-operado) foi identificada.

Com base no detalhamento dos dados, procedeu-se uma comparacao
entre ambos 0s momentos, a fim de evidenciar a repercussao da cirurgia corretiva na
crianga, sob o olhar do familiar. Para a andlise estatistica de comparacdo desses
dados, langou-se mao do teste T para amostras pareadas, com um nivel de
significancia de 95%. Para comparacdo entre os géneros masculino e feminino,
calculou-se, primeiramente, a diferenca entre as médias individuais do I0DD (depois
menos antes) e, em seguida, compararam-se as médias das diferencas, utilizando o
teste T para duas amostras presumindo variancias diferentes, mantendo-se o nivel de

significancia de 95%.

De modo complementar, procedeu-se a observacdo detalhada dos relatos
dos responsaveis, no intuito maior de identificar os aspectos subjetivos presentes nas
falas dos depoentes, enriquecendo a pesquisa exploratoria realizada e aumentando a
propensdo a descoberta de aspectos velados a uma observacdo simples. Para a
operacionalizacdo dessa observacdo, de posse de todas as transcrigdes, procedeu-se
ao processo de explicitacdo, sistematizacdo e expressdo do conteudo das mensagens,

numa sequéncia definida, como segur:
1. leitura de todo o material para melhor conhecer o contetdo das transcrigdes;
2. identificacdo e organizagédo desse material segundo aspectos comuns;
3. categorizacéo.

A identificacdo dos questionarios foi feita com a letra “R”, seguida da
numeracdo correspondente a ficha clinica especifica, exemplo (RO1).
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As categorias definidas para este estudo foram as mesmas adotadas pelo
IODD (desempenho nas dimensGes fisica, psicoldgica e social), e as subcategorias
corresponderam as atividades em si (comer, falar, limpar os dentes, dormir, sorrir,
manter o estado emocional, desempenhar atividade principal ou papel social, e
relacionamento). Os dados foram observados em termos de frequéncias relativa e
absoluta e apresentados em tabelas segundo as categorias e subcategorias. Recortes
das falas dos sujeitos foram utilizados para fundamentar a observacdo e

contextualizar melhor os dados.

4.5.4 Protocolo de interpretacdo dos dados de avalia¢do do paciente

Para a avalia¢do do conjunto do H-T-P, inicialmente, todas as gravagoes
das respostas dos pacientes ao Inquérito Posterior ao Desenho foram transcritas, e 0
material, incluindo os desenhos, foram submetidos a andlise especifica por uma
psicéloga habilitada no teste. Nessa interpretacéo, todos os elementos sdo levados em
conta (atitudes, tempo, laténcia, pausas, rasuras, comentarios, capacidade critica,
proporcéo, perspectiva, detalhes etc.), a fim de tracar, mais precisamente, a visdo do
mundo interno e externo do paciente na sua prépria perspectiva. Com isso, alcancam-

se também possiveis tracos do seu perfil psicoldgico.

E valido, neste ponto, salientar que ndo foi intencdo deste estudo
formular um diagnostico preciso acerca da condi¢do psiquica do paciente, uma vez
que, para isso, cada caracteristica observada por meio do protocolo do teste deveria
ser investigada mais profundamente em sessbes de avaliacdo psicoldgica. Ao
contrario, pretendeu-se, através desta técnica, ter uma nocao geral sobre como o

paciente experiencia sua individualidade.

Para cada tematica de grafismo avaliada (casa, arvore, pessoa), foi
composto um relatério individualizado, com as caracteristicas psicologicas
observadas nos pacientes. A partir dessas conclusdes, procedeu-se a observagdo
detalhada do conteddo do material, de modo semelhante ao que fora descrito na
avaliacdo da fala dos responsaveis. Elementos dos desenhos e do didlogo com os

pacientes foram utilizados como fontes de referenciacéo.
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A identificacdo de cada conjunto foi feita através do codigo “Pct.”,
seguido da numeracdo correspondente a ficha clinica especifica, exemplo (Pct.01).

As categorias definidas para este estudo corresponderam as temaéticas
gerais dos grafismos (a casa, a arvore e a pessoa), definidas em termos de
representacdo psiquica (relacdes interpessoais, recurso da personalidade e imagem
corporal, respectivamente). As subcategorias corresponderam as nuances mais
especificas de cada desenho em si (impressdes psiquicas, inibigdo transitéria e
introversdo, na mesma sequéncia). Os dados foram observados em termos de
frequéncias relativa e absoluta e apresentados em tabelas, segundo as categorias e
subcategorias. Recortes das falas dos sujeitos, bem como os proprios desenhos,

foram utilizados para fundamentar as observagoes.

4.6 Estudo Piloto

Um estudo piloto foi realizado com trés pacientes e seus respectivos
pares, seguindo 0os mesmos critérios adotados no estudo principal, a fim de avaliar 0s
métodos propostos. Os dados referentes a esses sujeitos ndo estdo incluidos na
amostra final. Além de permitir pequenos ajustes na abordagem inicial aos
participantes e na formulacéo das perguntas, o estudo piloto orientou o investigador
para o estilo livre requerido e confirmou ser um método exequivel na situacdo a que

foi proposta.

4.7 Reprodutibilidade

A reprodutibilidade dos instrumentos de pesquisa neste estudo foi
confirmada pela reaplicacdo dos mesmos em 10% da amostra (um em cada décimo,
aleatoriamente), e sua posterior analise, mostrando uma concordancia nos aspectos

observados. O menor valor de Kappa encontrado foi de 0,828.

4.8 Questdes Eticas

O estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos, da Universidade Federal de Sergipe (CEP-UFS) e aprovado
conforme protocolo CAAE n° 4637.0.000.107-09 (ANEXO C).
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Participaram da pesquisa somente os individuos que concordaram com a
proposta do trabalho e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
Foram assegurados o sigilo e o uso exclusivo das informacdes no estudo. Toda a

execucdo foi desprovida de maleficios ao entrevistado.

Duvidas e questionamentos surgidos ao longo da conducédo da entrevista
eram prontamente dirimidos. Nos casos em que aspectos referentes a rotina do
servigo foram abordados por parte do entrevistado, foi sugerida uma conversa com 0s

profissionais responsaveis e prestados esclarecimentos basicos.

4.9 Sobre os Instrumentos

4.9.1 Impacto Oral no Desempenho Diario - IODD

O 10DD é um indice proposto por Adulyanon e Sheiham em 1997, com
0 objetivo de mensurar a influéncia da condic¢do bucal sobre a qualidade de vida da
populacdo, tomando por base a dificuldade na execucéo de tarefas diarias mediada
por aspectos bucais, com uma abordagem das dimens@es fisicas, psicologicas e
emocionais do paciente. Sua traducgéo e validagdo para o portugués foi conduzida e
apresentada por Sheiham (2000).

4.9.2 Técnica projetiva do desenho — H-T-P

O H-T-P tem sido usado ha mais de 50 anos para obter informacGes sobre
como uma pessoa experiencia sua individualidade em relacdo aos outros e ao
ambiente do lar. Como todas as técnicas projetivas, o H-T-P estimula a projecdo de
elementos da personalidade e de &reas de conflito. Por ser uma expressdo em forma
primitiva, concreta e em nivel motor, limita ou mesmo anula as defesas
estereotipadas, 0 que, na expressdo verbal, seria comum, devido a consciéncia
necessaria. (BUCK, 2003; CAMPOS, 2009).

O H-T-P foi planejado para incluir, no minimo, duas fases. A primeira é

ndo-verbal, criativa e quase completamente ndo estruturada. Ela consiste em
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convidar o individuo a fazer um desenho a mdo livre, acromatico, de uma casa, de
uma arvore e de uma pessoa. A segunda fase, um inquérito posterior ao desenho bem
estruturado, envolve fazer uma série de perguntas relativas as associa¢fes do
individuo sobre aspectos de cada desenho. (BUCK, 2003).

Os desenhos, entdo, séo avaliados pelos sinais de psicopatologia existente
ou potencial, baseados no conteudo; caracteristicas do desenho, como tamanho,
localizagdo, a presenga ou auséncia de determinadas partes e as respostas do
individuo durante o inquérito. (BUCK, 2003; CAMPOS, 2009).

Para propdsito de diagnosticos, o H-T-P fornece informacdes, que,
quando relacionadas a entrevistas e a outros instrumentos de avaliacdo, podem
revelar conflitos e interesses gerais dos individuos, bem como aspectos especificos
do ambiente que ele ache problematicos. (BUCK, 2003; CAMPQS, 2009).

Segundo Campos (2009), evidéncias observadas ao longo dos anos tém
comprovado sua aplicabilidade no conhecimento da individualidade da pessoa, bem

como a validade da interpretacdo do desenho como técnica projetiva.

A natureza atraente da tarefa de desenhar torna o H-T-P especialmente
adequado nas situacdes onde a comunicacao verbal direta de materiais conflitivos é
improvavel por causa dos obstaculos intrinsecos, como em relacdo aos pacientes com

fissuras orofaciais.

4.10 Analise Geral dos Dados

Para compreender a experiéncia individual de vida de pacientes com
fissuras orofaciais, foram analisados os conjuntos de desenhos feitos e agrupados
conforme tematica abordada/identificada.

Para compreender a percepcdo de familiares acerca da condicdo de
paciente com fissuras orofaciais, foram observados os dados relativos ao I0DD no

conjunto.

Para conhecer a perspectiva dos pais acerca dos aspectos de relevancia no

pré- e pos-cirirgico dos pacientes com fissuras orofaciais submetidos as cirurgias
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corretivas, foram consideradas as interpretacbes do IODD e as observacgoes
detalhadas dos relatos, sustentadas pelas palavras dos cuidadores.

Para conhecer a experiéncia da individualidade do paciente com fissura
orofacial em relacdo aos outros e ao meio em que esta inserido, recorreu-se aos dados
obtidos através do protocolo do H-T-P, sustentados nos relatos dos proprios

pacientes e de seus respectivos pares.



5> RESULTADOS




59

5 RESULTADOS

5.1 Analise Descritiva da Populacdo em Estudo

Foram objeto de avaliagio deste estudo 30 pacientes em
acompanhamento multidisciplinar na Sociedade Especializada no Atendimento ao
Fissurado do Estado de Sergipe — SEAFESE, bem como 0s respectivos pares que 0s

acompanhavam nas consultas.

O perfil geral da amostra que constituiu este trabalho é apresentado na
Tabela 1. A observacdo dos dados referentes aos pacientes revelou uma igualdade,
ndo intencional, na distribuicdo segundo o género. Quanto a idade, verificou-se uma
populacdo heterogénea, variando entre 06 e 20 anos, com um predominio na faixa
etaria de 06 a 10 anos. Além disso, 73,3% dos pesquisados foram provenientes do

interior do estado de Sergipe.

Em relacdo ao diagnéstico constante no prontuério da Instituicdo, foi
constatada uma predominancia das fissuras do tipo transforame incisivo, uni- ou
bilateral, englobando um percentual cumulativo de 80,0% dos participantes, seguida
por uma distribuicdo equiparada entre as pré- e pos-forame incisivo (Tabela 1).

Por outro lado, a andlise das caracteristicas relacionadas aos responsaveis
delimitou a participacdo feminina em 93,3% da amostra, neste grupo, sendo, em sua
maioria, constituida pelas mées dos pacientes. O universo masculino foi representado
apenas por dois pais (6,7%), enquanto acompanhantes dos filhos, no dia da

abordagem para participacdo neste estudo (Tabela 1).
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Tabela 1: Perfil sociodemografico dos sujeitos do estudo (pacientes e familiares).

Aracaju, SE, 2011.

Frequéncia Frequéncia

Variaveis absoluta relativa
(n) (%)
Pacientes
Género
Masculino 15 50,0
Feminino 15 50,0
Faixa Etaria (anos)
06a10 13 43,3
11a15 06 20,0
16a18 11 36,7
Procedéncia
Capital 08 26,7
Interior 22 73,3
Diagnostico
Fissura pré-forame incisivo unilateral 03 10,0
Fissura transforame incisivo unilateral 10 33,3
Fissura transforame incisivo bilateral 14 46,7
Fissura pos-forame incisivo 03 10,0
Familiares
Género
Masculino 02 7,7
Feminino 28 93,3
Parentesco
Mae 25 83,3
Pai 02 6,7
Tia 02 6,7
Avo 01 3,3

5.2 Percepc¢ao dos Familiares Sobre o Paciente com Fissura Orofacial

A proporgao de familiares que referiu comprometimento em, pelo menos,

uma atividade diaria realizada pelo paciente, diante da condicao fissurado orofacial

(antes da primeira cirurgia corretiva), foi de 96,7%, ou seja, apenas um dos 30

respondentes nao afirmou tal fato. Entre aqueles, a interferéncia negativa da condigéo

bucal no desempenho cotidiano foi maior para as dimensdes fisicas, em detrimento

das psicoldgicas e sociais. Assim, 0s atos de “falar” e “comer” foram comprometidos

em 76,7% e 73,3% dos casos, respectivamente (Tabela 2).
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Tabela 2: Prevaléncia dos impactos bucais nos desempenhos diarios dos pacientes
com fissuras orofaciais, na percepcdo dos familiares, antes da primeira cirurgia
corretiva. Aracaju, SE, 2011.

Pessoas afetadas

Desempenhos diarios Frequéncia Absoluta  Frequéncia Relativa
(n) (%)
Desempenho fisico
Comer 22 73,3
Falar 23 76,7
Limpar os dentes 07 23,3
Desempenho Psicoldgico
Dormir 06 20,0
Sorrir 09 30,0
Manter o estado emocional 06 20,0

Desempenho social
Desempenhar o trabalho principal ou o

. 02 6,7

papel social
Relacionamento 11 36,7
Algum tipo de atividade 29 96,7

Indagados sobre o principal sintoma e condicdo bucal especifica da
limitacdo em cada atividade afetada (Tabela 3), os familiares manifestaram que, para
a dimensdo fisica, a limitacdo funcional foi a causa justificadora (falar: 65,2%;
comer: 86,4%); por outro lado, nos aspectos psicoldgicos e social, a insatisfacdo com
a aparéncia figurou como justificativa (sorrir: 66,7%; relacionamento: 90,9%). De
um modo geral, para todas as atividades, a presenca da deformidade na boca ou face

foi o ponto chave de comprometimento, independente de sua natureza.

Para a variavel dormir, um respondente, por ndo conseguir expressar ao
certo o real motivo que levava ao impacto, mediante exclusdo dos demais, teve sua
resposta enquadrada como “outras causas” e a condi¢do especifica desta, como ndo
identificada (“ndo sabe”). Além dessa, chamou a atengdo duas respostas enquadradas
como “outro motivo” para as dimensdes desempenho do trabalho e relacionamento.
Muito embora o familiar estivesse livre para justificar sua opinido, sendo oferecidas
alternativas de escolha, dentre elas a presenca de deformidade na boca ou face, o
mesmo escolheu o cliché “ser diferente” para expressar seu ponto de vista da

insatisfacdo com a aparéncia como causa do impacto.
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Tabela 3: Causas gerais e especificas dos impactos bucais nos desempenhos diarios
dos pacientes com fissuras orofaciais, de acordo com a percepgdo dos familiares,
antes da primeira cirurgia corretiva. Aracaju, SE, 2011.

ATIVIDADE Causa Geral Causa Especifica
n % n %
Comer (n=22) Dor 01 45 22 100,0
Desconforto 02 91 Deform. da boca**
Lim. funcdo* 19 86,4
Falar Dor 01 43 Deform. da boca** 22 95,7
(n=23) Desconforto 06 26,1 Outro motivo 01 43
Lim. fungdo* 15 65,2
Aparéncia 01 43
Limpar os dentes  Dor 02 28,6 Dor nos dentes 01 143
(n=07) Desconforto 03 42,9 Posigdo dosdentes 01 14,3
Lim. funcdo* 02 28,6 Deform. da boca* 05 714
Dormir Dor 02 33,3 Nao sabe 01 16,7
(n=06) Desconforto 03 50,0 Deform.daboca** 05 83,3
Outros 01 16,7
Sorrir Desconforto 02 22,2 Deform.daboca** 09 100,0
(n=09) Lim. funcdo* 01 11,1
Aparéncia 06 66,7
Manter o estado Dor 02 33,3 Naosabe 01 16,7
emocional Desconforto 02 33,3 Deform.daboca** 05 83,3
(n=06) Lim. funcdo* 02 33,3
Desempenhono  Aparéncia 02 100,0 Deform.daboca** 01 50,0
trabalho (n=02) Outro motivo 01 50,0
Relacionamento  Lim. funcdo* 01 9,1 Deform. da boca** 10 90,9
(n=11) Aparéncia 10 90,9 Outro motivo 01 91

* Limitacdo de funcéo
** Deformidade da boca

Considerando a possibilidade de obtencdo de uma maior riqueza de

detalhes referentes a percepcdo dos familiares quanto a condicdo da presenca da

fissura orofacial em seus pares, procedeu-se a observacdo do contetdo dos relatos

transcritos. Os principais aspectos observados estdo dispostos na Tabela 4.

No ambito de desempenho das atividades diarias,

0S aspectos

estruturantes das condigdes especificas observadas serdo demonstrados em detalhes

nos paragrafos que seguem. Quanto a atividade comer, enquanto subcategoria de

desempenho fisico, destaca-se a dificuldade funcional, porquanto relacionada a falta
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de habilidade para abocanhar e realizar os movimentos de succao e deglutigdo, como
referido por 50,0% dos respondentes que apontaram tal impacto:

“Porque se fosse mamar um liquido, leite ou suco, ela ndo chupava... eu

tinha que espremer...” (R03)

“Ela ndo tinha forca para puxar. Ndo conseguia abocanhar o peito. Por

causa do problema na boca... que era aberta.” (R18)

Além dessa, outras nuances de explicacdo foram apresentadas, como a
auséncia de amamentacdo (31,3%) e sua compensacdo através da alimentagdo por
outros meios (22,7%), sintetizando a néo realizacdo do ato esperado no seio materno
e 0 suprimento das necessidades nutricionais da crianca, utilizando mamadeira, copo,

colher, conta-gotas etc.:

“Ela nunca mamou ndo, porque ela ndo tinha como ‘t4’ sugando por causa

do problema que ela tinha...” (R17)

“Ele se alimentava na ‘colherinha’ ou entdo no copinho quando eu tentava

dar até ele se alimentar.” (RO1)

“Ele tinha muita dificuldade de comer... ele comia ‘num’ conta-gotas,
depois eu passei ‘pra’ mamadeira. Mas sempre espremendo um
‘pouquinho’, porque ele ndo sugava, ndo sugava de jeito nenhum.” (R03)

“Porque era dificil dar comida mesmo... eu tinha que t4 colocando
naquela mamadeira de plastico pra poder t4 apertando... botava o bico da
mamadeira na boquinha e ficava apertando de levezinho até descer e
depois apertava de novo até descer... depois vinha com a chuquinha
d’agua apertando também que dificultava pra poder lavar a boca. E era
assim... bem dificil mesmo.” (R21)

Chamou a aten¢do, no entanto, o questionamento do papel materno de
fornecer o alimento proveniente do seio, enquanto elemento de representacdo social
fortemente definido, como manifestado pelo Unico participante do género masculino.
Enquadrado como ‘impaciéncia materna’, o mesmo diz:

“Talvez por impaciéncia da mae ela ndo chegou a mamar. (...) Porque era
muito custoso... ela chorava muito... e tinha que ter aquela paciéncia (...).”
(R22)
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Tabela 4. CondicGes especificas dos impactos bucais nos desempenhos diarios dos
pacientes com fissuras orofaciais, na percepcdo dos familiares, antes da primeira
cirurgia corretiva, a partir da observacéao dos relatos transcritos. Aracaju, SE, 2011.

Condic0es especificas

n %
Desempenho Fisico
Comer (n=22) Dificuldade funcional 16 50,0
Auséncia de amamentacgéo 11 31,3
Alimentacdo por outros meios 05 22,7
Impaciéncia materna 01 6,3
Falar (n=23) Dificuldade para pronunciar sons e 93 100,0
palavras
Dificuldade para respirar 03 13,0
Inconformacdo com a aparéncia 01 4,3
Limpar os dentes Sensibilidade gengival 01 14,3
(n=07) Posicdo dos dentes 01 14,3
Dificuldade para respirar 01 14,3
Desconforto/dor 04 57,1
Desempenho Psicolégico
Dormir (n=06) Limitac&o para respirar 06 100,0
Sorrir (n=09) Aparéncia 06 66,7
Dificuldade funcional 01 11,1
Aceitacdo dos familiares 01 11,1
Desconforto 02 22,2
Manter estado Irritacdo/Nervosismo 02 33,3
emocional (n=06) Inquietacao 04 66,7

Desempenho Social

Desempenhar Aparéncia anormal 02 100,0
atividade principal ou

papel social (n=02)

Relacionamento Aparéncia anormal 09 81,8
(n=11) Dificuldade de comunicacdo verbal 02 18,2

Em relacdo a atividade falar, aspectos relacionados a questdo funcional
propriamente dita foram abordados, bem como outros que transcendem essa
dimensao. A dificuldade para pronunciar sons e palavras, devido ao prejuizo a voz e
a fala pela comunicacdo entre as cavidades bucal e nasal, foi consenso nos relatos:

“Como 0 céu da boca era aberto, ele ndo conseguia pronunciar palavra
nenhuma...” (R01)

“Tinha [dificuldade pra falar]... ela falava normal... s6 que era puxado,
ndo é como a gente fala... mas ela puxava fonhem.” (R09)
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Além dessa, a dificuldade para respirar, abrangendo o controle do fluxo
aereo nos atos da fala e respiracdo, e a inconformagdo com a aparéncia por limitar o
contato para comunicacdo, também foram mencionadas:

“Ela tinha dificuldade de falar por causa do problema que ela tinha... ela
ficava meio sufocada.” (R17)

“Ele tava tentando falar e as pessoas ndo entendiam (...) € a insatisfacdo

com a aparéncia dificultava um pouquinho.” (R26)

No tocante ao desempenho da atividade ‘Limpar os dentes’, foram
observados pontos de explicacdo objetivos e auto-definidos:
e sensibilidade gengival;
“Quando eu ia limpar, as vezes sangrava... ai tinha que ser com muito
cuidado... O médico me aconselhou limpar com um algoddozinho, um
cotonetezinho, mas, mesmo assim, as vezes sangrava, com muito cuidado,

mas sangrava. Sempre que eu ia limpar a boquinha dele era essa
dificuldade.” (RO3)

e posicdo dos dentes;

“Pela dificuldade de escovar os dentes, que é assim atravessado... a
dificuldade mais é essa... pra pegar nos dentes... a escova [topar] nos
dentes direito... a dificuldade mais é essa.” (R06)

o dificuldade para respirar;
“[Quando ia escovar] dificultava a respiracdo dela.” (R07)
e desconforto/dor.

“Eu acho que era gastura, porque quando a gente ia limpar ela ficava
sentindo assim... ndo deixava ndo...” (R08)

“Devia sentir alguma dorzinha quando ia limpar, porque tava aberto.”
(R18)

Quando a abordagem foi direcionada a atividade ‘dormir’, os familiares
foram unanimes ao referir a condicdo respiratéria (limitacdo para respirar) como

motivo para justificativa:

“Antes ele acordava de manhd e falava: “mainha, eu ndo dormi direito...

n&o respiro direito...” Sempre ele reclamava.” (R03)
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“S0 pra respirar, que ela tem. Ela so6 ficava sufocada, como se estivesse

gripada... desde que ela nasceu...” (R10)

“[Ela sentia] Desconforto por causa da respiragdo.” (R22)

Para a condigdo ‘sorrir’, houve uma alta frequéncia (66,7%) de

implicacdes da aparéncia no desempenho da atividade:

“Ela ndo ria, ela escondia o rosto. Toda vez que a gente falava com ela,
ela procurava esconder o rosto... ela ndo mostrava a face dela. Ela ndo

encarava a gente. Isso acontecia direto.” (R07)

A expressdo de surpresa, por outro lado, foi determinada pela
identificacdo de dois pontos definidos aqui como ‘aceitacdo dos familiares’ (a

vergonha social de uma condicéo diferente) e o ‘desconforto’:

“Ela ndo tinha vergonha de sorrir, mas ela tinha dificuldade porque assim
ficava muito abertdo quando ela sorria... ai a gente ndo deixava ela sem
bico... a maioria das fotos que ela tem em casa é tudo com bico, porque

ficava muito abertdo e ai o bico escondia...” (R17)

“Eu acho... ndo sei... eu acho que era algum incomodo... alguma coisa que
incomodava... ndo sei bem o que era assim... O labio repuxava assim

[quando sorria]... eu acho que na certa doia quando repuxava...” (R29)

O impacto sobre a manutencdo do estado emocional foi pontuado em
termos de irritacdo/nervosismo e inquietacdo, cujos significados dispensam

comentarios extras, sendo preferivel sua exemplificacdo:

“Quando ele comegava a chorar, era muito dificil eu acalmar ele... ele
ficava muito irritado, muito nervoso... (..) Eu acho que ele sentia
desconforto, porque muitas vezes ele ficava passando a mdozinha na
boca, ndo sei se cogava alguma coisa, ndo sei se ele sentia dificuldade de

respirar também porque tava muito aberto...” (R03)

“Ela era meio agitadazinha.” (ROS)
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Por fim, a abordagem aos dois desempenhos sociais levou a uma

referéncia comum quanto a aparéncia anormal influenciando as atividades. Para o

desempenho do trabalho expressou-se:

Para o relacionamento:

“[Quando] Ele [era] pequeno, ele ndo brincava com ninguém, nao queria
brincar com ninguém... ele ndo queria que outra pessoa que ndo fosse eu,
0 pai e a avo, que é minha mée, que pegasse ele pra abracar, pra beijar...
ele tinha essa dificuldade de se aproximar das pessoas... E com certeza
[essa dificuldade ele tinha era por conta da] aparéncia... e isso eu tenho
certeza absoluta, porque ele ja me falou... que é [por causa da aparéncia].”
(RO3)

“Olhe, até hoje ele tem esse preconceito... assim, ndo € preconceito, €...
aparéncia mesmo! O caso dele ser assim... a boca dele... ndo sei, ndo sei

explicar ndo.” (R06)

“Tinha dificuldade, mas ndo por parte dela, porque ela era uma crianga
calma, até hoje, ela sempre procura as amizades, mas essa dificuldade
assim devido as pessoas olhar... ela percebia... ela falava que as criancas

estavam com medo dela (...).” (R22)

Apesar de somente manifestada por dois familiares (18,2%), a

dificuldade de comunicacéo verbal, dentro da subcategoria relacionamento, expressa

outro aspecto de bloqueio para a constituicdo de uma interacdo interpessoal,

independente do nivel:

“Acho que essa dificuldade seria por causa da voz.. Acho que é o
problema dele mesmo, né?... da dificuldade dele falar direito... do povo

nao entender ele.” (R15)

5.3 Percepcdo atual dos familiares acerca da condi¢do do paciente, ap6s a

cirurgia corretiva

Em relacdo ao momento atual, em que o paciente ja foi submetido as

cirurgias corretivas funcionais de labio e palato, o0 comprometimento em pelo menos
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uma atividade diéria realizada por ele foi referida pelos familiares na proporcéo de
63,3%. A interferéncia negativa da condicdo bucal no desempenho cotidiano foi
maior para a dimensao fisica “falar”, com um comprometimento em 56,7% dos casos
(Tabela 5).

Tabela 5: Prevaléncia dos impactos bucais nos desempenhos diarios dos pacientes,
na percepcao atual (pds cirurgia) dos familiares. Aracaju, SE, 2011.

Pessoas afetadas

Desempenhos diérios Frequéncia Absoluta  Frequéncia Relativa
(n) (%)
Desempenho fisico
Comer 02 6,7
Falar 17 56,7
Limpar os dentes 01 3,3
Desempenho Psicologico
Dormir 00 0,0
Sorrir 04 13,3
Manter o estado emocional 01 3,3

Desempenho social
Desempenhar o trabalho principal ou o

. 05 16,7

papel social
Relacionamento 04 13,3
Algum tipo de atividade 19 63,3

Questionados, entdo, sobre o principal sintoma e condigdo bucal
especifica da limitacdo atual para cada atividade afetada (Tabela 6), os familiares
manifestaram que, para a dimensdo fisica “falar”, a limitacdo funcional foi a causa
justificadora (76,5%), muito embora a insatisfagdo com a aparéncia tenha sido
manifestada em 11,8% dos casos. Em relacdo aos aspectos psicolégicos e social, a
insatisfacdo com a aparéncia figurou como justificativa (sorrir: 75,0%; desempenhar

trabalho ou papel social: 60,0%; relacionamento: 50,0%).

A presenca da deformidade na boca ou face (leia-se: cicatriz cirdrgica ou
implicacdes dela decorrentes) foi, mais uma vez, a justificativa de escolha para a
ocorréncia de impacto nas atividades, apesar de outros aspectos terem sido
mencionados, como a forma, tamanho ou posicdo dos dentes, ou mesmo sua

auséncia.
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Tabela 6: Causas gerais e especificas dos impactos bucais nos desempenhos diarios
dos pacientes com fissuras orofaciais, de acordo com a percepgdo atual (pds cirurgia)
dos familiares. Aracaju, SE, 2011.

ATIVIDADE Causa Geral Causa Especifica
n % n %
Comer Desconforto 02 100  Posicao dos dentes 01 50,0
(n=02) Deformidade daboca 01 50,0
Falar Dor 01 59 N&o sabe 03 17,3
(n=17) Desconforto 01 59 Posicdo dos dentes 01 59
Lim. fungdo* 13 76,5 Deformidade daboca 13 76,5
Aparéncia 02 11,8
Limpar os dentes Desconforto 01 100,0 Forma/tam.dentes*> 01 100,0
(n=01)
Dormir - - - - - -
(n=00)
Sorrir Desconforto 01 25,0 Falta de dentes 01 25,0
(n=04) Aparéncia 03 75,0 Forma/tam.dentes** 01 25,0
Deformidade daboca 02 50,0
Manter o estado Aparéncia 01 100,0 Deformidadedaboca 01 100,0
Emocional (n=01)
Desempenho no Lim. fungéo* 02 40,0 Né&o sabe 01 20,0
trabalho (n=05) Aparéncia 03 60,0 Deformidadedaboca 04 80,0
Relacionamento Lim. funcdo* 02 50,0 Posicdo dos dentes 01 20,0
(n=04) Aparéncia 02 50,0 Deformidadedaboca 04 80,0

*Limitacdo da funcao
** Forma ou tamanho dos dentes

Da mesma forma que para a fase pré-cirlrgica, procedeu-se aqui a
observacdo do contetido dos relatos transcritos no tocante a percepc¢do dos familiares

guanto ao momento atual de seus pares. As observacdes sdo apresentadas na tabela 7.

No que diz respeito & justificativa para o impacto atual no ato de ‘comer’,
verifica-se uma observacdo de ambos familiares quanto a presenca de dor,
dificultando a execucgéo daquela atividade. Segundo um dos depoentes:

“[Ele continua tendo dificuldade para se alimentar] em parte... assim (...)
ele reclama que doi. Ele diz que no lugar da cicatriz fica doendo.” (R06)

A questdo dolorosa foi também apontada como causa no desempenho da
atividade ‘falar’:

“Tudo que ele ta falando ai de vez em quando ele diz “mainha, isso aqui
meu ta doendo...” Ai quando eu vou ver ¢ sempre essa partezinha aqui
[cicatriz] que d6i.” (R0O6)
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Tabela 7. CondicGes especificas dos impactos bucais nos desempenhos diarios dos
pacientes com fissuras orofaciais, de acordo com a percepcéo atual (p6s cirurgia) dos

familiares, a partir da observacéo dos relatos transcritos. Aracaju, SE, 2011.

Condicéo especifica

n %
Desempenho Fisico
Comer (n=02) Dor 02 100,0
Falar (n=17) Articulacdo correta de palavras/Voz anasalada 11 64,7
Recomeco 06 35,3
Dor 01 5,9
Limpar os dentes Anatomia dental 01 100,0
(n=01)
Desempenho Psicolégico
Dormir (n=00) - - -
Sorrir Vergonha 03 75,0
(n=04) Desconforto 01 25,0
Manter estado Aparéncia 01 100,0
emocional (n=01)
Desempenho Social
Desempenhar Vergonha de falar 03 60,0
atividade principal ou  Insatisfacdo com a aparéncia 03 60,0
papel social (n=05)
Relacionamento Insatisfacdo com a aparéncia 04 100,0
(n=04) Incompreenséo pela fala 02 50,0
Relacionamento seletivo 01 25,0
Conflito sexual 01 25,0

Além dela, a articulacdo correta de palavras/voz anasalada (64,7%) e a

necessidade de recomeco (35,3%) foram tomadas como razGes que nortearam a

decisdo de afirmar tal impacto. Na verbalizacdo que exemplifica aquele ponto, tem-

se que:

“Melhorou bastante, mas ainda tem... eu ndo vou dizer que nao tem... Eu
ndo entendo muito o que ela fala... tem coisas que ela fala que eu ndo
entendo, outras eu entendo. (...) Uma crianga que tem o céu da boca
aberto, mesmo depois da cirurgia, continua falando assim mesmo [com

dificuldade]... sai pelo nariz.” (R10)

“Tem horas que ficou mais facil um pouco [de entender]... em tudo que
fechou o labio e o céu da boca melhorou... Hoje eu entendo, mas tem
umas horas que ndo tem jeito... as vezes ele diz duas, trés vezes e eu ndo

entendo...” (R25)
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Por outro lado, a nova condicdo das cavidades bucal e nasal, agora
isoladas uma da outra, exige do paciente um esfor¢o de readaptacédo para a producao

vocal e dos fonemas, o que explica a tematica definida como ‘recomeco’:

“[Hoje ela ndo consegue articular bem as palavras] Porque eu acho que
ela deve aprender agora, né?! Porque antes ela falava ruim porque ela ndo
conseguia, porque tinha aquela abertura ai ndo tinha como falar [direito]...
ai ela aprendeu a falar daquele jeito... e agora que fechou, que ta naquele
jeito, ela tem que aprender a falar do outro jeito... porque agora ela fala
normal como a gente ai eu acho que agora tem como... agora ela aprender,
eu acho.” (ROS8)

“Tem [dificuldade atualmente], porque para aprender muita coisa, ele teve
que comecar do zero e ficava repetindo a palavra mais de dez vezes, ele
melhorou bastante.” (R15)

A despeito da tnica referéncia quanto ao impacto na atividade ‘limpar 0s
dentes’, verifica-se que foi determinada pelo tamanho dos dentes (anatomia dental), o
qual, segundo o familiar, dificulta o processo mecanico da escovacao:

“Os dentes, incomoda escovar... assim também os dentes dele ‘¢’ grande
também...” (R06)

No escopo das respostas relacionadas ao sorrir, as repercussdes das
mudancas percebidas apds a cirurgia foram traduzidas, na sua maioria (75,0%), em
termos negativos de aceitagdo da autoimagem, expresso como ‘vergonha’ da cicatriz
labial:

“Hoje ela sorri tranquilo, agora a gente sente que ela tem vergonha da
boca dela... até hoje ela ndo se conforma. (...) Ela hoje fica querendo

esconder assim a parte [cicatriz]... ela ndo gosta que ninguém olhe...
atraves da dificuldade da boca dela, ela ndo gosta ndo...” (R07)

“Ele ri prendendo o labio... de vez em quando... a aparéncia... acho que
esta incomodando...” (R26)

No entanto, a sensacdo de desconforto também foi mencionada, nédo
propriamente em relacdo a cicatriz cirdrgica, mas quanto a falta de suporte labial
proveniente da auséncia dos dentes antero-superiores, determinando uma acdo
muscular de pressdo para dentro, para que haja o selamento dos labios. A transcri¢cdo

da fala, a seguir apresentada, expressa isso:

“Eu acho que ¢ desconforto... ele agora td sem nenhum dente aqui [regido
antero superior]... ai acho que quando ele vai rir for¢ca muito aqui assim...
acho que coca... a coisa, assim... incomoda... incomoda mesmo...” (R21)
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Na manutengdo do estado emocional, novamente a aparéncia (leia-se:

presenca da cicatriz cirargica) condicionou a resposta do familiar, como dito:

“Ela fica reclamando que t& incomodada com a cicatriz na boca dela, que
é feia.” (R27).

Por fim, a representacdo atual dos desempenhos sociais foi investigada e,

para a primeira (desempenhar a atividade principal ou papel social), notou-se que a

‘vergonha de falar’ e a c‘insatisfagdo com a aparéncia’ foram os motivos

determinantes na indicacdo do impacto. A timidez referida em funcdo da voz
anasalada foi assim verbalizada:

“Tem [dificuldade na escola]. Ele reprovou muito a 5* série... porque ele

tinha vergonha de perguntar, porque ele sente vergonha da voz dele, da

fala... ele tem vergonha de falar... é tanto que ele ndo demonstra... ele tem
vergonha de se expressar...” (R03)

A aceitacdo da nova imagem também foi outro fator relatado, que
compromete a execucdo do papel social no desempenho escolar, como mencionado

pela mée:

“Ele se acha muito feio... ele j& falou pra mim que se acha muito feio. Pra
ele, eu acho que a aparéncia [pesa mais do que a voz, no desempenho dele
na escola]. Porque ele tem muita vergonha disso aqui dele [cicatriz no
labio], ele ndo se conforma com isso aqui no nariz...” (R03)

A estreita aproximacdo com o conteudo das respostas do ultimo aspecto
da dimensao social (relacionamentos) mostrou gque a insatisfacdo com a aparéncia e a
incompreensdo pela fala foram os principais motivos que justificaram o impacto,
com uma caracteristica peculiar associativa, ndo s6 entre si, como também com 0s

outros pontos identificados. Para a insatisfacdo com a aparéncia, foi relatado que:

“[Ela] N&o sai, de jeito nenhum. Pra ela é assim: ela vai pra igreja, com
aquela turma toda que t& ali; mas quando ela sai da porta da igreja pra
frente, a reunido dela acabou. (...) Tudo que eu vejo é assim... a
aparéncia.” (R07)

A condicdo especifica identificada como “incompreensdo pela fala” é

assim exemplificada:

“Ainda hoje ele tem dificuldade de manter relacionamento com as
pessoas. Acontece sempre, porque ele diz assim que as pessoas nao
entendem ele... muitas vezes ele fala alguma coisa e as pessoas ndo
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entendem, ai diz: ‘o que foi que vocé falou? Repita!” (...) Tem professora
que ele ndo suporta porque diz ‘Menino, fale devagar pra eu entender!’.”
(RO3)

Dois outros sentidos foram dados para a dificuldade atual de interacédo
social, seja ao nivel de amizades ou ndo. Em um deles, nomeado ‘relacionamento
seletivo’, observa-se a escolha na aproximacgdo pessoal para formacgdo de lacos
afetivos determinada pelo entendimento da fala do paciente:

“As pessoas que entendem ele, ele se achega mais um pouco, mas se ele
sente que aquela pessoa tem dificuldade de entender o que ele ta falando,
ele se afasta.” (R03)

No segundo, verificou-se o relato materno da preocupagdo do filho
acerca da vida conjugal, o que denota um ‘conflito sexual’ eminente:

“Ele diz que nunca vai namorar enquanto for assim... ndo vai namorar...
“porque eu me acho feio... Qual a mulher que vai querer namorar comigo,
passear comigo?””” (R03)

5.4 Percepcao comparada dos familiares acerca da condi¢éo do paciente (IODD

antes e depois)

A comparagdo entre 0s momentos pré- e pos-cirurgico, consoante
apresentado na tabela 8, evidencia uma melhora na condicdo geral do paciente apds
as cirurgias corretivas funcionais. Tal fato pode ser observado tanto pela
porcentagem diminuida de pessoas afetadas (63,3% versus 96,7%), bem como pelo
valor médio do IODD em todo o grupo (10,6 versus 30,0), e somente entre as
pessoas afetadas (16,8 versus 31,1). A tendéncia de reducdo é claramente mantida

para os demais valores.

A estratificacdo de tais resultados segundo o género evidenciou que na
comparagdo intragrupos, quanto aos dois momentos estudados, a diferenca entre os
valores também se mostrou estatisticamente significativa; no entanto, quando as
médias das diferencas do género masculino para 0s momentos antes e depois da
cirurgia foram comparadas com as do feminino, ndo houve diferenca estatisticamente
significativa (p = 0,27), o que revela ndo haver alteracOes na percepg¢do do impacto

influenciada pela variavel género do paciente.
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Tabela 8: Percepcdo comparada do impacto da condi¢do bucal dos pacientes no
desempenho de atividades diarias, na perspectiva dos familiares, em relacdo aos
momentos anterior a primeira cirurgia e atual. Aracaju, SE, 2011.

Pré- Pos- D
cirirgico  cirdrgico P

Pessoas afetadas 96,7% 63,3%

IODD geral 30,0 10,6 0,00006*
Homens 20,0 4,6 0,01591*
Mulheres 20,2 51 0,00162*

IODD entre as pessoas afetadas 31,1 16,8 0,00005*
Homens 24,0 11,5 0,01533*
Mulheres 33,7 15,3 0,00161*

® Teste t para amostras independentes

*p<0,05

Por outro lado, a distribuicdo ascendente das atividades acometidas
revela uma mudanca percebida, de certa forma ldgica e Obvia. Antes, quando a
fissura encontrava-se aberta, as dimensdes funcionais para falar e comer ganhavam
énfase consideravel em relacdo aos demais aspectos. O comprometimento
psicossocial, apesar de presente, foi percebido em menor nimero. Uma vez
realizadas as cirurgias e restaurada a integridade anatémica das estruturas facial,
bucal e nasal, a dimensdo falar permanece em primeiro plano, apesar de envolver um
menor nimero de pacientes. No entanto, a maior mudanca é observada nas atividades
que se seguem, em que os desempenhos mais comprometidos relacionam-se ao

contexto psicossocial (desempenhar trabalho, sorrir e relacionamentos).

5.5 Experiéncias de vida dos pacientes com fissuras orofaciais observadas por

meio da aplicacdo da técnica projetiva do desenho H-T-P

A abordagem as criangas por meio da técnica projetiva do desenho do H-
T-P, e sua posterior avaliacdo, permitiu a identificacdo de uma gama de atitudes,
sentimentos, necessidades, distirbios e adequacbes, aqui denominados como
caracteristicas psicologicas. Essas caracteristicas foram agrupadas, a principio, pelas
categorias e subcategorias previamente definidas (Casa: relagdes interpessoais -

impressdes psiquicas; Arvore: recursos da personalidade - inibigdo transitoria;
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Pessoa: imagem corporal - introversao), e, em seguida, pela valéncia de significado
(negativo ou positivo), com relacdo a pontos objetivos de interesse (estética,
ambiente, pessoa e funcdo). As Tabelas 9, 10 e 11 retratam essa distribuicéo,

apontando, ainda, a frequéncia de acometimento para cada ponto identificado.

Tabela 9: Caracteristicas psicoldgicas da experiéncia de vida dos pacientes com
fissuras orofaciais, a partir da aplicacdo do protocolo do H-T-P, no eixo Casa,
representando as relacfes interpessoais. Aracaju, SE, 2011.

(continua)
Caracteristicas psicoldgicas n %
Com relacdo a estética
Valéncia Negativa Constriccéo 05 16,7
Descontentamento 10 33,3
Inadequacdo Fisica 78 60,0
Inferioridade 07 23,3
Isolamento 07 23,3
Preocupacdes sexuais 05 16,7
Retraimento 23 76,7
Sentimento de rejeicdo 15 50,0
Com relagdo ao ambiente
Valéncia Negativa Ambiente restrito 13 43,3
Ambivaléncia social 07 23,3
Contato pobre com a realidade 07 23,3
Desamparo 01 3,3
Fixacdo no passado 14 46,7
Fragilidade do ego 19 63,3
Fuga do ambiente 05 16,7
Necessidade de afeto e aprovagéo 07 23,3
Necessidade de gratificacdo 16 53,3
Necessidade de realizacdo 02 6,7
PressGes ambientais 04 13,3
Regressao 14 46,7
Relutancia em fazer contatos 01 3,3
Rigidez 15 50,0
Tragos de psicose 03 10,0
Vulnerab. as tensbes ambientais* 02 6,7
Com relagdo a pessoa
Valéncia Negativa Angustia 05 16,7
Ansiedade 22 73,3
Bloqueio 01 3,3
Depresséo 11 36,7
Desconfianga 08 26,7
Evasivo 03 10,0
Fragilidade 13 43,3
Hesitagéo 09 30,0
Hostilidade 08 26,7

Impulsividade 14 46,7
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Tabela 9: Caracteristicas psicoldgicas da experiéncia de vida dos pacientes com
fissuras orofaciais, a partir da aplicacdo do protocolo do H-T-P, no eixo Casa,
representando as relacdes interpessoais. Aracaju, SE, 2011.

(continuacao)

Caracteristicas psicoldgicas n %
Com relacdo a pessoa
Valéncia Negativa Indeciséo 04 13,3
Inseguranca 27 90,0
Introverséao 14 46,7
Medo 19 63,3
Negativismo 03 10,0
Obsessividade-compulsiva 05 16,7
Oposicao 05 16,7
Reserva 04 13,3
Retraimento 09 30,0
Satisfacdo na fantasia 20 66,7
Tendéncia ao negativismo 01 3,3
Tenséo 19 63,3
Valéncia Positiva Atitude defensiva 23 76,7
Exibicionismo 02 6,7
Luta 02 6,7
Grandiosidade compensatéria 01 3,3
Com relacgdo a funcéo
Valéncia Negativa Dependéncia 07 23,3
Desatencéo 01 3,3
Favoraveis a frustracdo 04 13,3
Necessidade de apoio 04 13,3
Valéncia Positiva Amabilidade aparente 01 3,3
Capacidade de adiar a gratificacdo 04 13,3
Compensacao 01 3,3
Organicidade 11 36,7
Perspectiva para o futuro 03 10,0
Preocupacao consigo mesmo 16 53,3

* Vulnerabilidade as tensdes ambientais

Tabela 10: Caracteristicas psicolégicas da experiéncia de vida dos pacientes com
fissuras orofaciais, a partir da aplicacdo do protocolo do H-T-P, no eixo Arvore,
representando os recursos da personalidade. Aracaju, SE, 2011.

(continua)
Caracteristicas psicoldgicas n %
Com relagdo a estética
Valéncia Negativa Angustia 02 6,7
Constriccéo 02 6,7
Descontentamento. 10 33,3
Inadequacao 14 46,7
Inferioridade 07 23,3
Preocupacdes sexuais 01 3,3
Retraimento 17 56,7
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Tabela 10: Caracteristicas psicologicas da experiéncia de vida dos pacientes com
fissuras orofaciais, a partir da aplicacdo do protocolo do H-T-P, no eixo Arvore,
representando os recursos da personalidade. Aracaju, SE, 2011.

(continuacao)

Caracteristicas psicolégicas n %
Com relagdo a estética
Sentimento de rejeicdo 03 10,0
Com relacdo ao ambiente
Valéncia Negativa Ambiente restrito 13 43,3
Contato pobre com a realidade 06 20,0
Culpa 15 50,0
Dominacéo e autoritarismo 02 6,7
Fixacdo no passado 11 36,7
Fragilidade do ego. 11 36,7
Fuga do ambiente 01 3,3
Necessidade de gratificacdo 04 13,3
Necessidade de seguranca 11 36,7
Negativismo 02 6,7
Perda do controle 01 3,3
Pressdes ambientais 15 50,0
Regressao 16 53,3
Rigidez 17 56,7
Tensdo 21 70,0
Tragos de psicose 01 3,3
Com relagdo a pessoa
Valéncia Negativa Ansiedade 22 73,3
Depresséo 13 43,3
Exibicionismo 01 3,3
Fantasia 17 56,7
Frustragéo 02 6,7
Hesitagéo 07 23,3
Impoténcia 01 3,3
Impulsividade 08 26,7
Inseguranca 26 86,7
Isolamento 01 3,3
Mania 03 10,0
Medo 13 43,3
Obsessividade-compulsiva 06 20,0
Parandia 02 6,7
Retraimento 06 20,0
Satisfacdo na fantasia 03 10,0
Com relac¢do a funcéo
Valéncia Negativa Dependéncia 19 63,3
Falha no mec. de sup. dificuldades* 02 6,7
Fragilidade 12 40,0
Imaturidade 15 50,0
Impoténcia 01 3,3
Incapacidade 07 23,3

Necessidade de apoio 12 40,0
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Tabela 10: Caracteristicas psicologicas da experiéncia de vida dos pacientes com
fissuras orofaciais, a partir da aplicacdo do protocolo do H-T-P, no eixo Arvore,
representando os recursos da personalidade. Aracaju, SE, 2011.

(continuacao)

Caracteristicas psicolégicas n %
Com relacdo a funcéo
~__Valéncia Positiva Capacidade de adiar a gratificacéo 03 10,0
o Organicidade 09 30,0
Preocupacao consigo mesmo 11 36,7

*Falha no mecanismo de superar dificuldades

Tabela 11: Caracteristicas psicolégicas da experiéncia de vida dos pacientes com
fissuras orofaciais, a partir da aplicacdo do protocolo do H-T-P, no eixo Pessoa,
representando a imagem corporal. Aracaju, SE, 2011.

(continua)
Caracteristicas psicoldgicas n %
Com relagdo a estética
Valéncia Negativa Conflito com identidade 04 13,3
Conflito sexual 11 36,7
Consticcao 05 16,7
Descontentamento 14 46,7
Grandiosidade 06 20,0
Inacessibilidade 01 3,3
Inadequacao fisica 24 80,0
Narcisismo 14 46,7
Preocupacdes sexuais 22 73,3
Retraimento 25 83,3
Valéncia Positiva Compensacao 08 26,7
Concretismo 10 33,3
Com relagdo ao ambiente
Valéncia Negativa Ambiente restrito 07 23,3
Desamparo 04 13,3
Fixacao no passado 09 30,0
Fragilidade do ego. 11 36,7
Fuga do ambiente 08 26,7
Necessidade de gratificacdo 10 33,3
Necessidade de realizacdo 18 60,0
Necessidade de seguranca 08 26,7
Presséo ambiental 01 3,3
Regressao 17 56,7
Rigidez 19 63,3
Com relagdo a pessoa
Valéncia Negativa Agressividade 20 66,7
Alucinacdes 02 6,7
Angustia 01 3,3
Ansiedade 18 60,0
Comprometimento psicopatolégico 06 20,0

Culpa 02 6,7
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Tabela 11: Caracteristicas psicologicas da experiéncia de vida dos pacientes com
fissuras orofaciais, a partir da aplicagédo do protocolo do H-T-P, no eixo Pessoa,
representando os recursos da personalidade. Aracaju, SE, 2011.

(continuagao)

Caracteristicas psicolégicas n %
Com relacdo a pessoa

Valéncia Negativa Depresséao 11 36,7
Fragilidade 02 6,7
Hesitagéo 05 16,7
Hostilidade 11 36,7
Impulsividade. 20 66,7
Inferioridade 07 23,3
Inseguranca 27 90,0
Introverséao 01 3,3
Medo 12 40,0
Narcisismo 04 13,3
Necessidade de ocultar sentimento 01 3,3
Negativismo 01 3,3
Obsessividade-compulsiva 01 3,3
Oposicao 04 13,3
Paranoia 07 23,3
Psicose 02 6,7
Rejeicdo 01 3,3
Retraimento 07 23,3
Satisfacdo na fantasia 10 33,3
Tensao 21 70,0

Com relagdo a funcéo

Valéncia Negativa Desajustamento sexual 10 33,3
Dependéncia 17 56,7
Esforco irrealista 08 26,7
Estresse 01 3,3
Frustragéo 06 20,0
Imaturidade 10 33,3
Necessidade de apoio 11 36,7
Necessidade de controle 09 30,0
Perda de autonomia 07 23,3

Valéncia Positiva Capacidade de adiar a gratificacdo 01 3,3
Organicidade 07 23,3
Preocupacao consigo mesmo 08 26,7

Considerando que o H-T-P é um teste projetivo que, no conjunto, fornece
as informacdes sobre a individualidade vivida pelo sujeito, os dados coletados seréo

contemplados na sua totalidade, como segue.

De um modo geral, verificou-se que a percepgdo atual dos sujeitos

participantes, enquanto corrigidos cirurgicamente de uma fissura orofacial congénita,
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traduz-se em nuances de valéncia negativa, independente da categoria e subcategoria
observada, com tracos fortemente arraigados em sua experiéncia de vida. Em alguns
casos, constatou-se a existéncia de mecanismos compensatorios que auxiliam os
pacientes no lidar com as questfes cotidianas (amabilidade aparente, capacidade de
adiar a gratificacdo, organicidade, preocupagdo consigo mesmo), Ssem

necessariamente suprimir ou sobrepujar aqueles aspectos negativos.
A fim de melhor elucidar alguns pontos relacionados a essa ambivaléncia

séo apresentados alguns exemplos obtidos dos desenhos e/ou falas dos pacientes, por
vezes ratificados pela fala dos responsaveis.

Em uma das interpretacdes, verificou-se que a crianca (Pct. 01, 10 anos)
sente-se doente, mas o movimento/o acolhimento para tratar-se é bom; existe uma
aceitacdo por parte dele em relacdo a equipe que o assiste, com um grande
sentimento de capacidade de realizacdo, ou seja, chegar a imagem ideal fantasiada
através desses. No desenho (Figura 1), ele retrata um conjunto de cinco casas,
denominado de “vila”, com uma arvore frutifera proxima a margem direita da folha,

lado que representa o futuro. Na entrevista posterior ao desenho, ele relata:

“E uma vila, uma vila minha, e um pé de coqueiro para quem quiser
pegar... tomar dgua e comer a carne [do coco]. (...) [A vila é] boa, feliz,
muito boa de morar.” (Pct. 01)

Em cada casa, apesar das portas trancadas, com destaque para as
macanetas, e das grades nas janelas (sentimento de prisdo, doenca), a parede
principal voltada para o observador mostra-se transparente, revelando um cenério
propicio a uma refeicdo a dois (uma mesa com um jarro com flores, e duas cadeiras).
Essa transparéncia denota a permissdo para que a crianca seja vista pelos outros
(médico/enfermeira, dentista, psicologa, fonoaudidloga, assistente social), cada um

dos moradores da vila.

Sentimentos de hostilidade direta (36,7%) e de fuga do ambiente (média
de 16,9) foram verificados, em outro caso (Pct. 03, 17 anos), quando dos

questionamentos acerca do desenho:
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Entrevistador: Esta é sua propria casa?

Paciente: Nao! Desenhei 0 que vocé pediu!
Entrevistador: VVocé gostaria que esta casa fosse sua?
Paciente: Nao!

Entrevistador: Por qué?

Paciente: [Porque] minha casa tinha que ser bem melhor.

No desenho (Figura 2), um detalhe que chamou a atencdo foi a énfase
dada ao nimero da casa (321), numa sequéncia numeérica decrescente (o trés maior
que o dois, que é maior que o um), fato ndo isolado que, inconscientemente, expressa
um sentido de regressdo vivenciado pelo adolescente. Padrdo semelhante foi
observado em outra crianga (Pct. 05, 09 anos), no desenho da pessoa. Nesse caso, ha
referéncia ao “brincar de jogar bola”, com identificacdo dos jogadores (ele e o0 irmao)

pelo nome escrito na camisa, na regiao do peitoral, em imagem espelhada (Figura 3).

No entanto, a expressdo maior dessa regressdo € percebida no destaque
dado a regido abdominal da personagem desenhada por outra crianga (Pct. 29, 09
anos) (Figura 4). A pessoa foi identificada como a avé (considerada como mae, pois
detém sua guarda desde gue nasceu), mas no momento do desenho a crianca referiu
pensar na propria mée (a bioldgica), evidenciando um conflito ratificado pela fala

enfatica de a figura sentir-se “ruim, porque é assim mesmo!”.

Tragos sugestivos de atitude agressiva foram encontrados no desenho da
pessoa desse mesmo adolescente (Figura 5). As linhas de composicdo séo fortes, bem
marcadas; na linguagem corporal, existe um destaque para a atitude defensiva, pronto
para lutar, evidenciada pelo peito estufado e ombros nivelados, caracteristico de
pessoas destemidas, decididas e enérgicas, como se dissesse claramente: estou pronto
e sem medo. Os dedos em garra, as pernas em base de luta e uma precisdo no eixo

corporal complementam tal achado.

Na entrevista que sucedeu o desenho, a atitude agressiva foi confirmada,
e complementada por uma insatisfacdo ou descontentamento com a imagem

corporal:

Entrevistador: Esta pessoa € um homem ou uma mulher?
Paciente: Um homem! Se fosse uma mulher, colocava uma
saia!

Entrevistador: De quem essa pessoa o faz lembrar?

Paciente: Um palhago, so se for... Acho feio palhago!
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Figura 1: Desenho da casa: representacdo do acolhimento e da aceitacdo para tratar-
se. Paciente 10 anos, género masculino. Pesquisa de campo, 2011.

Figura 2: Desenho da casa: representagdo inconscientemente do sentido de regressao
vivenciado pelo adolescente. Paciente 17 anos, género masculino. Pesquisa de

campo, 2011.
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Figura 3: Desenho da pessoa: representacdo inconscientemente do sentido de
regressdo vivenciado pelo adolescente. Paciente 09 anos, género masculino. Pesquisa

de campo, 2011.

o

Figura 4: Desenho da pessoa: representagdo inconscientemente do sentido de
regressao vivenciado pela adolescente. Paciente 09 anos, género feminino. Pesquisa

de campo, 2011.
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Figura 5: Desenho da pessoa: representacdo de tragos sugestivos de atitude agressiva
pelo adolescente. Paciente 17 anos, género masculino. Pesquisa de campo, 2011.

A influéncia do meio sobre o desenvolver das pessoas cria sentimentos
ou disturbios varios, na dependéncia de como se da essa interacdo e em que grau de
ajustamento encontra-se esse ser. A ansiedade e a inseguranca, observadas neste
estudo como mais prevalentes (73, 3% e 86,7%, respectivamente), sdo exemplos
basicos do poder das pressdes ambientais. Nesse sentido, verificou-se em um dos
desenhos (Figura 6) a necessidade de apoio e seguranca, e 0 desejo de protegédo
referido por uma crianca (Pct. 05, 09 anos) através do simbolismo de um ninho de
passaros protegido pela autoridade maxima (pai ou méae), dentro do campo de
expressdo do individuo (a copa da arvore) no contato com a realidade externa. Uma
possivel fixacdo no passado também é sugerida pela localizacdo esquerda do galho
com o ninho, refletindo, em conjunto, aspectos de imaturidade e a dependéncia da
crianca.

O mesmo ambiente pode ser gerador de frustracGes, as quais, apesar de
em numero talvez inexpressivo neste estudo (6,7%), mostram-se potencialmente
importantes para o desencadear de depressdo, evasao, impoténcia, introversdo,

isolamento, medo, negativismo, quica psicoses, por uma nao realizacdo de desejos
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(de infancia) que parecem ndo ser vencidos e que estdo profundamente enraizados
em nossa organizacdo filogeneticamente determinada. Essa frustragdo foi percebida
em outro contexto expresso na figura 7, na qual a adolescente (Pct. 09, 18 anos)
demonstra, de modo claro, 0 movimento de morte na expressdo da perda de vinculo

com a arvore do fruto que cai e das folhas que estdo no chéo.

Por outro lado, verifica-se, também, a preocupagdo da mesma paciente
com a aparéncia, dentro de um contexto de insercédo e observagédo social com o meio
ao qual esté integrada. A presenca de uma copa florida e cheia de frutos representa a
beleza da primavera e traduz-se na percepcdo da imagem ideal imposta pela
sociedade em conflito com sua autoimagem.Essa inadequacdo fisica também ¢é
percebida na fala de um adolescente (Pct. 15, 14 anos) ao ser questionado sobre quais
mudancas, se possivel, ele faria na casa que fora desenhada. A resposta, por si S0,

,"

autoexplica-se: “Mudava tudo, porque a casa € estranha

Figura 6: Desenho da arvore: representacdo inconsciente do desejo de protecdo
referido por uma crianca, bem como uma possivel fixagdo no passado. Paciente 09
anos, género feminino. Pesquisa de campo, 2011.

Igualmente, essa percep¢do do comprometimento fisico/estético €
visualizada na énfase dada ao desenho do lado esquerdo da pessoa (Figura 8. Pct. 09,

18 anos): maior volume de cabelo, contorno da sobrancelha mais delineado, nariz em
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forma de seta, boca em curva ascendente, membro superior inicialmente desenhado
em exagero de forma e com cinco dedos e, em seguida, apagado e redesenhado em
traco firme, numa dimensao ligeiramente maior que o contralateral e com a auséncia
de um dedo. Essa preocupacao estética €, ainda, percebida pelo refor¢co dado ao

contorno triplo dos l&bios da pessoa, que s6 tem cabeca (Figura 9. Pct. 22, 13 anos).

Fortes nuances de sentimentos sé&o claramente percebidas no relato em
resposta ao inquérito acerca das necessidades do sujeito desenhado por um
adolescente de 18 anos (Pct. 09):

“[A pessoa precisa] passar de ano. Reprovou o ano passado e esse ele ta
fraco. Os pais ndo ligam muito para ele!”

®
/,

Figura 7: Desenho da arvore: representacdo inconsciente do desejo de protecdo
referido por uma crianca, bem como uma possivel fixacdo no passado. Paciente 09
anos, género feminino. Pesquisa de campo, 2011.

Verifica-se aqui a tensdo vivida pelo “personagem” criado, diante de um
ambiente restrito, com grande necessidade de realizagdo, numa tentativa preocupante
de superar o sentimento de rejei¢cdo advindo dos pais, fato percebido em 50,0% da
amostra®. Cabe salientar que a entrevista da mée revela essa rejeicio expressa pela
filha:

* Foi utilizada a freqiiéncia apontada pela interpretacdo do desenho da casa, por esta constituir a
representacdo das associagdes inconscientes referentes as interacdes interpessoais intimas.



87

“Quando ela nasceu a enfermeira colocou na minha barriga e me mostrou
ela... ai eu disse: ndo, ela ndo é minha n3o... [Enfermeira:] E sua filha, ndo
se assuste, nem tenha medo... mas é sua... que ela fica perfeitinha... ai
como os médicos fazem a cirurgia ela fica perfeitinha... (...) Al ja fez a
cirurgia, fechou... fechou... s falta fazer a plastica do nariz... ta botando
aparelho que é pra juntar os dentes... j& tem trés anos nisso e 0 médico
ndo marcou a cirurgia... eu ja estou ¢ cansada de caminhar pra ca!” (R09)

Figura 8: Desenho da pessoa: representagdo do comprometimento fisico/estético
expresso pela énfase dada ao desenho do lado esquerdo da pessoa. Paciente 18 anos,
género feminino. Pesquisa de campo, 2011.

Outro relato também mostra essa rejeicdo materna:

“Eu vim saber [que ela era fissurada] quando ela saiu de dentro de mim.
[Eu reagi] muito ruim... eu até que injeitei ela, porque os outros ndo tem
esse problema, entendeu, ai eu ndo imaginei que iria ter uma crianga com
esse problema. Poxa, pra mim quase... preferia morrer!” (R10)

Essa ndo aceitacdo logo ap6s o nascimento acumula-se as demais
experiéncias da crianca (Pct. 10, 10 anos) de restricbes e pressdes ambientais, e
perfazem o sentimento de inseguranca e a necessidade de apoio, manifestadas nos
desenhos da arvore e da pessoa. Além disso, determina na paciente uma fuga na

fantasia, como meio de escapar daquilo que a aflige, como observado nos relatos:
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“Essa arvore da maca, laranja, banana... [Ela estd localizada] no jardim
de flores.”

“[A pessoa] ¢ minha mée. [Ela estd] passeando... no jardim de flores... ela
esta pensando em ir para casa, fazer a comida... e ela se sente leve, como
um anjo... ta bem, ta feliz... porque sonha!”

Figura 9: Desenho da pessoa: representacdo do comprometimento fisico/estético
expresso pela énfase dada no contorno triplo dado aos labios. Paciente 13 anos,
género feminino. Pesquisa de campo, 2011.

Além da fantasia, 0 negativismo e a evasdo também sdo caracteristicas
que podem ser desencadeadas pela experiéncia no parto, podendo, inclusive, denotar
um desenvolvimento egodico insuficiente, com fragilidades (63,3%). A representacdo
grafica desses aspectos é mostrada nas figuras 10 e 11, feitas por uma adolescente de
13 anos (Pct. 08).

A auséncia de contetdo na casa e na arvore refere-se a seu vazio
emocional/psiquico, sua desestruturacdo egoica. No conjunto, todos os dados
relativos ao H-T-P mostram a instabilidade e a vulnerabilidade psico-emocional dos

individuos estudados, cuja experiéncia de desenvolvimento marcada por presses
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internas e externas culminam em comportamentos e atitudes de impacto

consideravel.

=
/,

Figura 10: Desenho da casa: representacdo da fantasia, do negativismo e da evaséo,
podendo denotar um desenvolvimento egdico insuficiente, com fragilidades. Paciente
13 anos, género feminino. Pesquisa de campo, 2011.
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Figura 11: Desenho da casa: representacdo da fantasia, do negativismo e da evaséo,
podendo denotar um desenvolvimento egdico insuficiente, com fragilidades. Paciente
13 anos, género feminino. Pesquisa de campo, 2011.
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6 DISCUSSAO

A complexidade relacionada a condigdo de fissurado orofacial denota a
necessidade de entendimento de aspectos que transcendem sua conjuntura funcional.
A compreensdo do ser como um todo, de seus anseios, expectativas, conflitos e
medos é o ponto chave para a racionalizacdo de uma abordagem terapéutica
adequada. Igualmente, considerando-se a inser¢do do ser num contexto socio-cultural
dominante, seja ao nivel familiar ou de sociedade em si, torna-se relevante o
conhecimento da visao/percepcdo dos pares rotulados como cuidadores, porquanto
seu vinculo direto na formacdo emocional da crianga. Assim, a proposta ampliada de
abordagem deste estudo fundamentou-se nos preceitos ora mencionados, 0 que
permitiu enxergar a configuracdo de uma dimensdo emocional e psiquica mais
complexa do que aquela normalmente relatada por diversos trabalhos, como
sustentado por Oosterkamp et al. (2007) e Barbosa e Gavido (2008).

Além de respeitar o entendimento do conceito de saude atualmente
ressaltado pela OMS (THE WHOQOL GROUP, 1995) que, numa perspectiva mais
ampla, incorpora conceitos psicoldgicos, funcionais e de bem-estar social, este
trabalho assume a premissa de que somente ver o “dano” ou a “incapacidade” clinica
ndo constitui uma base suficiente para a avaliacdo de necessidade. Defende-se aqui,
também, uma visdo sistémica da familia, como apontado por Minuchin e Fishman
(1990), na qual cada componente do grupo familiar (sistema) tem uma
interdependéncia estabelecida (cada membro afeta outro) e uma mudanga em um
membro causa mudanga em todos.

O delineamento metodolégico adotado, com base quantitativa, mostrou-
se essencial e suficiente para compreender e alcangar os objetivos do estudo,
principalmente por terem sido utilizados de modo complementar, possibilitando
investigar, de forma técnica e objetiva, uma tematica com forte carga emocional, sem
gue o componente subjetivo atrelado as fissuras fosse parcial ou totalmente

menosprezado. Além disso, a utilizagdo do questionario aberto presencial como
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instrumento administrado forneceu informagdes que, talvez, ndo pudessem ser

obtidas de outra forma.

A perspectiva dos responsaveis justifica sua inclusdo neste trabalho, em
face de sua participacdo ativa no cenério de dependéncia natural da crianga. So
esses individuos, enquanto cuidadores, que avaliam o impacto da saude do menor,
decidem se eles devem receber o tratamento e informam o impacto da doenca e da
terapéutica seguida na dindmica familiar, o que, de forma integral, define a qualidade
de vida da crianga, conforme salientado por Matza et al. (2004).

Algumas desvantagens sdo apontadas na utilizacdo dos adultos como
respondentes, pois, uma vez que o conceito de qualidade de vida é definido de
acordo com a opinido subjetiva do paciente, um relato por procuracdo torna-se, de
alguma forma, inconsistente. Além disso, a fundamentacdo do relato dos
responsaveis sobre o impacto da doenca esta no conhecimento de como eles mesmos
sdo afetados (MATZA et al., 2004). A solucdo apontada por Eiser e Morse (2001)
refere-se a conduta de obter as informacdes em conjunto (familiares e criancas),

como adotado nesta pesquisa.

A escolha por um grupo de criancas e adolecentes deu-se,
principalmente, em fungédo de ser essa a faixa de maior prevaléncia encontrada na
SEAFESE, conforme apresentado por Chagas (2007). A variacdo ampla da faixa
etaria neste estudo (entre 05 e 21 anos) ndo se constituiu em preocupacdo de vieses,
uma vez que (a) em ambos 0s momentos — infancia maior e adolescéncia — ja existem
uma consciéncia corporal e um enquadramento social bem estabelecidos. Mais ainda,
(b) na aplicagdo do H-T-P como instrumento, o individuo é inconscientemente
levado a sua condigdo primitiva de ser (segundo Freud (1999), a crianca é o pai do
homem), e (c) a interpretacdo do teste leva em consideracdo as variacdes que podem

se processar em funcdo da idade, adequando-as para se chegar ao resultado final.

Os dados que identificam os demais participantes deste estudo revelaram
que as mées predominaram enquanto acompanhantes dos filhos nas consultas,
quando da abordagem. Supostas conclusfes sobre a exacerbagédo depositada no papel
feminino de “ser mae” podem ser mencionadas, sem com isso subentender a auséncia
paterna como indiferenga ao filho comprometido ou falta de compromisso com a

responsabilidade de cuidado. Ressalta-se, poréem, a importancia da paternidade ativa
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como facilitadora do desenvolvimento da crianca (BAUMANN; BRADDICK,
1999).

A analise inicial da abordagem aos responsaveis quanto a sua percepcao
acerca dos pares fissurados mostrou, atraves do impacto referido (I10DD = 30), que
esses cuidadores apresentam um real entendimento da condicéo fisica limitante para
o desenvolver de algumas atividades diérias, sobretudo relacionadas aos aspectos
funcionais de comer e falar. Para eles, a presenca de uma comunicagdo entre as
cavidades bucal e nasal é suficiente para justificar as dificuldades na succao,
degluticéo, respiracdo, voz e fala, com coeréncia e concordancia em relacdo a
aspectos postulados e a literatura cientifica (BROWN; SANDY, 2002).

Entretanto, parece haver um subjulgamento do aspecto emocional, sendo
sua anulacdo, em detrimento da funcionalidade organica. Existe um entendimento
claro de que a fissura gera curiosidade, descontentamento, rejeicdo e/ou negagéo por
parte do outro, a ponto de criar barreiras de interagdo. Igualmente, 0 acometimento
vocal e da fala delimitam com precisdo as barreiras de comunicacdo, por vezes tao
rigidas quanto as anteriores. Mas, em ambos 0s casos, sdo obstaculos ndo fisicos
estabelecidos pelo outro, enquanto ndo participante do ndcleo familiar intimo (pai,
mae e irm&o), por vezes até numa atitude considerada normal ou aceitavel, diante da
condicdo do “ser diferente”. Assim, 0s responsaveis expressam sentimentos
parecidos logo ap6s o primeiro contato com o filho com fissura orofacial, mas tdo
logo expressam seu ajustamento, sua motivacdo e determinacdo para solucionar o
“problema” do recém-nascido. Isso, até certo ponto, pode representar o que
Minervino-Pereira (2005) e Nascimento (2006) enquadraram como processo de
enfrentamento ou resiliéncia, respectivamente.

Trés pontos merecem destaque sobre esse aspecto:

1° ndo se observa aqui uma descontextualizacdo acerca dos sentimentos
mobilizados nos familiares de criancas com fissuras orofaciais em relacdo a
literatura considerada neste estudo, pois, conforme Amiralian (1986)° apud
Minervino-Pereira (2005), na histéria da civilizacdo, a deficiéncia
desorganiza, mobiliza e provoca a condi¢do de estranheza em pessoas nao

comprometidas;

> AMIRALIAN, M. L. T. M. Psicologia do excepcional. S&o Paulo: EPU, 1986. 76p.



95

2° ndo se deve considerar que a resiliéncia apontada seja sindnimo de
invulnerabilidade, pois assim se consideraria um individuo totalmente imune
ao risco, que se mostra resiliente a todas as situacfes de risco e que a
resiliéncia é sua caracteristica propria e inalteravel (RUTTER, 1993); ao
contrério, esse ajustamento é produto da interacdo de fatores pessoais
(experiéncias pregressas e julgamentos) com fatores coletivos (a familia, o
meio social, a equipe médica de suporte) (NASCIMENTO, 2006), nomeado

por Minervino-Pereira (2005) como redes de apoio;

3° 0 medo do julgamento externo, a existéncia do estigma e a dificuldade intensa
de lidar com a situacdo nos primeiros meses de vida justificam a atitude de
evitacdo social por parte dos pais como forma de enfrentamento, como
demonstrado por Minervino-Pereira (2005).

Realmente, existe uma preocupacédo de permitir uma funcao organica dita
normal, mas, mais que isso, existe uma preocupacao consigo mesmo direcionada a
tentativa de reorganizacdo do Eu ferido: a fissura fisica é traduzida como a fissura
psicolégica dos pais, pela ‘perda de sua crianga normal’, em concordancia com 0s
estudos de Souza (1999); Endriga; Kapp-Simon (1999); Carvalho; Tavano (2000);
Fenha; Santos; Figueira (2000); Brasil (2001); Minervino-Pereira (2005); Santos;
Dias (2005); Carvalho et al. (2006); e Nascimento (2006). E a projecdo abrupta de
uma realidade antes fantasiada e temida (NASCIMENTO, 2006).

Ainda nessa fase, a dificuldade de comer é mencionada somente pela
inadequacdo da conformacdo bucal a estrutura do seio materno ou dos dispositivos
utilizados para a alimentacdo. A necessidade emocional de manutencdo do contato e
vinculo com a mée nao € levada em consideracdo; 0 mesmo se aplica ao estimulo das
estruturas bucais em funcdo do desenvolvimento adequado da oralidade, com
importancia destacada por varios estudos (BADRA, 1975a; 1975b; GIGLIO, 1983,
ABERASTURY, 1996; KLEIN, 1997; WOLF, 1998; GOIS, 2004).

Igualmente, o papel da fala como forga motriz do desenvolvimento
psicologico (ABERASTURY, 1996) parece ser o Gnico ponto de percepcdo ajustada
dos responsaveis. Ndo se podem precisar os limites, sobretudo a profundidade dessa
afirmacdo através dos dados obtidos. Pode-se, sim, mencionar que as dificuldades na

articulacdo da fala e a ressonancia anasalada da voz sdo percebidas como aspectos
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fortemente importantes no contato social. Sua pontuacdo foi quase unanime (76,7%)
e corrobora diversos relatos.

Para as dimensdes psicossociais do indice, os valores baixos observados
(dormir: 20,0%; sorrir: 30,0%; manter o estado emocional: 20,0%; desempenhar
atividade principal ou papel social: 6,7%; manter relacionamento social: 36,7%)
talvez ndo constituam em si a expressdo real dos fatos, novamente relegados a planos
inferiores. Ora, como tal dimensdo pode-se processar adequadamente se 0 sujeito é
mantido longe do convivio em sociedade, numa maior amplitude, como referido
pelos proprios entrevistados? E inegavel que a idade reduzida contribua para tal
restricdo social, mas ndo a justifica. Ao contrario, reforca somente a crise dos pais e
suas tentativas de adequacdo e (auto) protecao.

Para o segundo momento de abordagem dos responsaveis, em referéncia
a situacdo atual, verificou-se uma ligeira alteracdo no impacto referido, dando uma
maior énfase aos aspectos de interagdo social (falar: 56,7%, sorrir: 13,3%;
desempenhar a fungéo principal ou papel social: 16,7%; e manter relacionamentos
sociais: 13,3%).

Os relatos em paralelo sdo mais elucidativos e talvez se devam mais em
funcdo da maior consciéncia pelos questionamentos dos filhos, agora criancas ou
adolescentes, do que propriamente pela melhor autopercepcdo. No entanto, é visivel
a relevancia dada ao “ser cirurgicamente normal” (aparéncia), por mais que pequenos
ajustes estéticos, vocais, na fala e na vida social ainda estejam se processando.
Aspectos semelhantes foram observados por Nascimento (2006) ao constatar a
importancia da cirurgia, referida pelas maes, na transformacdo do imperfeito em
perfeito, um bebé igual a todas as pessoas.

Entende-se por isso como a valorizacdo das potencialidades da crianca,
consoante apontado por outros autores (CANADY, 1995; VERONEZ; TAVANO,
2005; LANDSBERG et al., 2006), o que pode gerar repercussdes positivas no meio
familiar, desde que estejam devidamente conscientes dos papéis a serem
desempenhados no processo de ajustamento. Por outro lado, representa também a
gratificacdo pessoal pela autosuficiéncia por terem conseguido cuidar
adequadamente dos seus bebés (NASCIMENTO, 2006).

Diferencas na valorizacdo da variavel presenca ou auséncia de fissura

orofacial repercutem sobre a percepcao funcional e estética dos responsaveis, a qual,
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segundo as respostas comparadas, parece seguir um curso compativel com o
desenvolvimento, sobretudo social, da crianca, em termos de interacdo. Em outras
palavras, a preocupacao inicial traduzida em termos de alimentacdo e expressao
vocal € gradativamente sobreposta pelas questdes de expressdo comunicativa aliada a
aparéncia facial, com um somatério de repercussdes sobre os relacionamentos.

A interpretacdo da experiéncia de vida dos pacientes, apoiada em alguns
aspectos na experiéncia manifestada pelos responsaveis, revelou uma realidade muito
mais complexa do que ora mencionada pelos responsaveis. De um modo geral,
percebe-se que, com as cirurgias, foi possivel prover uma organicidade ao individuo
no desempenho de suas fungdes basicas de vida/sobrevivéncia. Em outras palavras, a
reconstrucdo cirdrgica permitiu um ajustamento organico impar, cujas repercussoes
aplicam-se plausivamente ao escopo das necessidades funcionais da crianca e,
indiretamente, dos pais, no &mbito emocional.

Entretanto, a gama de sentimentos e atitudes evidenciadas através do H-
T-P converge o foco da atencdo para o (des) ajustamento emocional das criancas e
adolescentes quanto aos aspectos de sua realidade fisica e social. A base dessa
expressao tem suas raizes nos primoérdios do contato narcisista do bebé com a mae,
ou, nesse caso, sua parcialidade ou auséncia, agravada pela dificuldade de
amamentacdo. Nesse ponto, a representacdo do ato (sua falta) possui também grande
significacdo para a mde, pela falha na funcdo maternal de prover ao filho sua
sobrevivéncia: alimentd-lo e fazé-lo engordar e crescer saudavel, conforme
Nascimento (2006).

Essa quebra na homeostase da dinamica do grupo familiar, sobretudo da
diade mae-filho, confirma a influéncia desfavoravel da fissura no relacionamento da
esfera social mais intima, como verificado pela percepcdo dos familiares neste
estudo. Com isso, reconhece-se mais uma vez a familia como base vital da
constituicdo da pessoa e o eixo significativo no processo de saude e desenvolvimento
fisico e mental da crianca (MINUCHIN; FISHMAN, 1990; NASCIMENTO, 2005):
0 primeiro grupo social em que o sujeito é inserido e que Ihe fornece os meios de
capacitacdo (aprendizagem e treinamento) em diferentes funcdes e papéis sociais
(MINERVINO-PEREIRA, 2005).

Considerando que todo e qualquer comprometimento pode alterar o

processo de desenvolvimento de um sujeito e suas relagbes afetivo-sociais,
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principalmente na diade parental, torna-se fécil entender a influéncia desses no
processo relacional futuro e mais amplo, como manifestado pelos grafismos dos

jovens neste estudo.

Esse desequilibrio psiquico é uma resposta ao sofrimento e desconforto
pela vivéncia de sentimentos negativos, internos e externos. A tendéncia natural do
homem ¢é buscar meios diferenciados para lidar com essa experiéncia — 0
enfrentamento ou coping, eliminando-a e favorecendo sua adaptagdo como ser
humano (MINERVINO-PEREIRA, 2005). Assim, nesse lidar com o0s sentimentos,
alguns individuos (no caso observado neste estudo, a maioria) apresentam atitudes

negativas (que nédo colaboram com a resolugéo), como isolamento, esquiva, fuga etc.

Além dessas manifestacdes, outras foram identificadas e parecem
transitar em multiplas e sequenciadas etapas que sucumbem o ser desde um simples
estarrecimento ou sofreguiddo até a completa afasia, associada a estados anormais de
funcionamento psiquico. A angustia, a ansiedade, a hesitacdo, a inseguranca, 0 medo,
0 negativismo configuram-se como estagios preliminares de sentimentos, que,
mantidas as causas, evoluem para atitudes de introverséo, isolamento, fantasia e fuga
do ambiente, com o desenvolvimento de manias, culpas, frustracdes. Num altimo
grau, posturas hostis, narcisistas e de impoténcia podem margear as alucinagoes, a
parandia, a psicose e a depressdo. Essa é a retorica psiquica da experiéncia

desestruturante, como nos jovens avaliados.

Ao buscar outras explicagdes que justifiquem tais resultados, retoma-se a
teoria do apego infantil organizada por Bowlby (2006) e sua influéncia na
compreensdo do tema pela OMS (WHO, 2004). Assim, falhas na interacdo positiva
da criangca nos primeiros anos de vida sdo potenciais causadores de problemas no
desenvolvimento afetivo e cognitivo, no ajustamento social, na aquisicdo da
linguagem e demais competéncias, favorecendo distlrbios de comportamento na vida
adulta (DALBEM; DELL’AGLIO, 2005; BOWLBY, 2006). Os sentimentos de
inseguranca e falta de conforto na crianca, diante desse apego fragilizado, constituem
os alicerces de toda a problematica. Isso também ratifica as conclusfes recentes de
Snyder e Pope (2010), em que os individuos com fissuras orofaciais mostraram mais
propensos a problemas sociais e a déficits nas competéncias sociais, académicas e de

atividades.
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Assim, a partir da analise objetiva e subjetiva dos resultados obtidos
através dos instrumentos utilizados, fica enfatizada a existéncia de nuances
especificas relacionadas a cada um dos aspectos apresentados, as quais, em muitos
casos, extrapolam os limites légicos da compreensdo do problema abordado (as
dificuldades em si). Igualmente, o preciso entendimento dessas facetas, ou, no
minimo, sua simples aceitacdo, possibilita afirmar conclusivamente que, muito
embora a reabilitacio morfoldgica da face dos pacientes portadores de fissuras
orofaciais tenha um papel impar em todo o processo de tratamento, deve-se
considerar toda a questdo psicolégica relacionada ao caso, uma vez que ndo adianta
um paciente com uma face corrigida se o ajustamento social dele ndo foi bem
definido.



7 CONCLUSAO
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7 CONCLUSAO

Considerando-se o0 leque de informacdes obtidas e discutidas

comparativamente nesta pesquisa, é possivel tecer alguns pontos conclusivos acerca

do tema:

os familiares apresentam uma percepcdo restrita quanto ao impacto da
realidade dos filhos na qualidade de vida, resumindo a presenca (ao nascer)
ou ndo (apés a cirurgia) da fissura, embora algumas nuances de
comprometimento tenham sido mencionadas;

0 autorretrato dos pacientes avaliados aponta tracos nitidos de percepcao
negativa acerca de sua configuracdo fisica (“ser diferente”), mesmo apos as
cirurgias corretivas;

a aparéncia do complexo maxilo-facial apresenta uma importancia
consideravel no contexto de relacionamentos, do paciente em relacao ao outro
e, sobretudo, na via inversa, gerando sentimentos e atitudes negativos
especificos de, no minimo, introversao e isolamento;

as fissuras orofaciais apresentaram padroes especificos de influéncia psiquica
nos sujeitos avaliados, através do comprometimento na sua formagao egoica;
ao contrario, a cirurgia possibilitou uma reorganiza¢do emocional limitada a
auséncia de uma fissura e a presen¢a de uma cicatriz, associada ou nio a
alteracdes na fala e na voz;

houve uma melhora significativa percebida pelas partes na funcionalidade
organica das cavidades bucal e nasal, permitindo ao paciente um melhor
desempenho das atividades, havendo, no entanto, ressalvas quanto ao novo

processo de reeducacéo da fala e da voz.



8 CONSIDERACOES FINAIS
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8 CONSIDERACOES FINAIS

A traducdo do significado do presente estudo reflete a importancia de se
compreender o universo emocional do paciente com fissura orofacial desde a
abordagem inicial ao mesmo, independente de sua idade, uma vez que 0s aspectos
relacionados a génese das questbes de vida estdo arraigados nos primoérdios da
concepcao. N&o se pretende, com isso, subjulgar ou mesmo excluir a percepg¢ao dos
pais/responsaveis acerca da condicdo; essa funcionaria como um preambulo
desfocado de uma provavel realidade mais complexa.

As dificuldades inerentes a essa abordagem estdo diretamente
relacionadas aos pré-conceitos que definem a singularidade socio-cultural de cada
familiar e suas projecdes na formacdo da personalidade do paciente. Em outras
palavras, isso representa uma gradativa facilidade no dialogo proporcional a
adaptacdo dos sujeitos a condicéo do ser portador de fissura orofacial.

Por outro lado, a compreensdo e a aceitacdo por parte da equipe
multiprofissional dos aspectos emocionais previamente ao entendimento da condicéo
clinica e de suas repercussbes morfo-funcionais, certamente permitirdo uma
abordagem mais integral, ndo fragmentada, as familias e, sobretudo, ao paciente.
Com isso, assegura-se O respeito ao paciente enquanto pessoa portadora de uma
condicdo ou doenca e ndo, simplesmente doente; ou seja, a equipe compreende o0 ser
inserido num contexto dinamico, ensaia estratégias de relacionamento interpessoal e
pde em prética o atendimento humanizado.

Ressalta-se, no entanto, a condicdo minima e Unica para que haja um
enguadramento humanizado real na assisténcia ao grupo: a equipe, de perfil
multiprofissional, deve priorizar a pratica da interdisciplinaridade.

Defende-se, assim, que toda essa conjuntura de valores, se bem
conduzida, promova mudancas significativas na experiéncia de vida dos pacientes

com fissuras orofaciais e, com isso, uma melhor integracdo e ajustamento sociais.
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NOTA: A resposta indireta aos pacientes, considerando o principio ético da
Beneficéncia, foi dada através da confeccdo de um relatério (APENDICE E) a ser
entregue a Instituicdo, com um apanhado geral das observacOes feitas neste estudo,
bem como reflexdes simples sobre a tematica e a dindmica do Centro, enquanto

referéncia em reabilitacéo.
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APENDICE A: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO PARA O FAMILIAR

FISSURAS OROFACIAIS: COMPREENSAO DA VIVENCIA
DO PACIENTE E PERCEPCAO DE FAMILIARES

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

| — Dados de identificacdo.
Nome do Familiar Participante:

Documento de Identidade n°: Data de Nascimento: /[
Nome do Paciente:
Documento de Identidade n°: Data de Nascimento: /[
Endereco:
Cidade: UF: CEP:
Il — Dados dos Pesquisadores

Diego Noronha de Gois Telefone: 2105-1823

Luis Carlos Ferreira da Silva (Orientador) Telefone: 2105-1827

IV — Dados sobre a pesquisa cientifica

Titulo: Fissuras Orofaciais: Compreensdo da Vivéncia do Paciente e Percepcdo de
Familiares.

Justificativas e Objetivos:

A preocupacdo com a saude bucal, em termos de aparéncia estética e fungdo, tem
aumentado nas ultimas décadas, sobretudo em pacientes com fissuras orofaciais, pois tal
condicéo é capaz de influenciar na autoimagem dos individuos e, como reflexo, determinar
comportamentos no contexto social. Desta forma, sera realizada pesquisa, com o objetivo de
compreender essa relacdo entre condicdo bucal e as caracteristicas comportamentais por ela
determinadas, de modo a favorecer o processo de reabilitacdo proporcionado pelo plano de
tratamento, tornado o profissional mais consciente em relacéo ao seu papel como cirurgido
dentista no equilibrio entre as variaveis biol6gicas, psicoldgicas e sociais de cada cliente.

Etapas da Pesquisa:

A pesquisa serd realizada em duas etapas. ApOs a assinatura deste termo, sera
preenchida uma ficha clinica de identificacdo geral. Em seguida, o familiar seré entrevistado
com perguntas que referentes a execucdo de oito atividades diarias relacionadas a aspectos
sociais, psicolégicos e fisicos dos pacientes com fissuras orofaciais, mediadas por aspectos
da condic¢do bucal, tendo por base o indice da Organizacdo Mundial de Salde para avaliagdo
do Impacto Oral no Desempenho Diario — IODD. A entrevista serd gravada, para uma
transcricdo fidedigna dos dados, os quais serdo digitados em programa de computador para
andlise adequada. Em um segundo momento, serd solicitado ao paciente fissurado que
desenhe uma casa, uma arvore e uma pessoa em uma folha em branco. Os desenhos serdo
avaliados e comparados com as respostas dadas pelo familiar.

Participagdo Voluntaria:
A participacdo do familiar nesta pesquisa sera inteiramente voluntaria, podendo o
mesmo recusar-se a participar, sem qualquer penalidade.
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Confidencialidade:

As informacg0es a respeito desta pesquisa serdo publicadas em periddicos cientificos
(revistas na &rea odontoldgica). Apenas os resultados serdo divulgados, preservando a
identidade de ambos, familiar e paciente.

Assinaturas:

Para aderir ao estudo, o familiar devera assinar, logo a seguir, um termo de

consentimento livre e esclarecido, estando ciente dos seguintes topicos:

e Vocé leu e entendeu todas as informagdes contidas neste termo e teve tempo
para pensar sobre o assunto.

e Todas as suas duvidas foram respondidas a contento. Caso vocé nao tenha
compreendido qualquer uma das palavras, vocé solicitou ao responsavel pela
pesquisa que esclarecesse a vocé.

e Vocé concordou voluntariamente a fazer parte desta pesquisa e, assim sendo,
acatara aos procedimentos do mesmo.

e Vocé recebeu uma cdpia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que
permanecera com Voce.

Data:_ /|

Assinatura do sujeito da pesquisa

Data: [/ [

Assinatura do responsavel pela pesquisa
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APENDICE B: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO PARA O PACIENTE

FISSURAS OROFACIAIS: COMPREENSAO DA VIVENCIA
DO PACIENTE E PERCEPCAO DE FAMILIARES

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

| — Dados de identificacdo.
Nome do Familiar Participante:

Documento de Identidade n°: Data de Nascimento: /[
Nome do Paciente:
Documento de Identidade n°: Data de Nascimento: /[
Endereco:
Cidade: UF: CEP:
Il — Dados dos Pesquisadores

Diego Noronha de Gois Telefone: 2105-1823

Luis Carlos Ferreira da Silva (Orientador) Telefone: 2105-1827

IV — Dados sobre a pesquisa cientifica

Titulo: Fissuras Orofaciais: Compreensdo da Vivéncia do Paciente e Percepcdo de
Familiares.

Justificativas e Objetivos:

A preocupacdo com a saude bucal, em termos de aparéncia estética e funcdo, tem
aumentado nas ultimas décadas, sobretudo em pacientes com fissuras orofaciais, pois tal
condicéo é capaz de influenciar na autoimagem dos individuos e, como reflexo, determinar
comportamentos no contexto social. Desta forma, sera realizada pesquisa, com o objetivo de
compreender essa relacdo entre condi¢do bucal e as caracteristicas comportamentais por ela
determinadas, de modo a favorecer o processo de reabilitacdo proporcionado pelo plano de
tratamento, tornado o profissional mais consciente em relagdo ao seu papel como cirurgido
dentista no equilibrio entre as variaveis biol6gicas, psicoldgicas e sociais de cada cliente.

Etapas da Pesquisa:

A pesquisa serd realizada em duas etapas. ApOs a assinatura deste termo, sera
preenchida uma ficha clinica de identificacdo geral. Em seguida, o familiar seré entrevistado
com perguntas que referentes a execucdo de oito atividades diarias relacionadas a aspectos
sociais, psicolégicos e fisicos dos pacientes com fissuras orofaciais, mediadas por aspectos
da condic¢do bucal, tendo por base o indice da Organizacdo Mundial de Salde para avaliagdo
do Impacto Oral no Desempenho Diario — IODD. A entrevista serd gravada, para uma
transcricdo fidedigna dos dados, os quais serdo digitados em programa de computador para
andlise adequada. Em um segundo momento, serd solicitado ao paciente fissurado que
desenhe uma casa, uma arvore e uma pessoa em uma folha em branco. Os desenhos serdo
avaliados e comparados com as respostas dadas pelo familiar.

Participagdo Voluntaria:
A participacdo do paciente nesta pesquisa sera inteiramente voluntaria, podendo este
recusar-se a participar, sem qualquer penalidade.
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Confidencialidade:

As informac0es a respeito desta pesquisa serdo publicadas em periddicos cientificos
(revistas na &rea odontoldgica). Apenas os resultados serdo divulgados, preservando 4
identidade de ambos, familiar e paciente.

Assinaturas:

Para aderir ao estudo, o familiar devera assinar, logo a seguir, um termo dg

consentimento livre e esclarecido, estando ciente dos seguintes topicos:

e Vocé leu e entendeu todas as informacdes contidas neste termo e teve tempg
para pensar sobre o assunto.

e Todas as suas duvidas foram respondidas a contento. Caso vocé ndo tenhg
compreendido qualquer uma das palavras, vocé solicitou ao responsavel pelg
pesquisa que esclarecesse a vocé.

e Vocé autorizou a participacdo voluntaria do seu filho nesta pesquisa e, assim
sendo, acatara aos procedimentos do mesmo.

e Vocé recebeu uma cdpia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que
permanecera com Voce.

Data: [/ [

Assinatura do sujeito da pesquisa

Data:_ /| |

Assinatura do responsavel pela pesquisa
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APENDICE C: FICHA DE AVALIACAO DO FAMILIAR

FISSURAS OROFACIAIS: COMPBEENSAO DA VIVENCIA
DO PACIENTE E PERCEPCAO DE FAMILIARES
FICHA DE AVALIACAO DO FAMILIAR
IDENTIFICADOR:

1. IDENTIFICACAO

Nome:
Data de Nascimento: / / Idade:
Género: ( ) Masculino () Feminino Profisséo:

Nome do Paciente:

Nivel de parentesco:

Escolaridade: () 1° Grau ( )2°Grau ( )3°Grau
() Completo( ) Incompleto

QUADRO DE RESPOSTAS IMPACTO ORAL NO DESEMPENHO DIARIO

PERGUNTAS
1A 1B |1C | 2 3 4

ATIVIDADES

1. COMER O QUE QUISER

2. FALAR E PRONUNCIAR COM CLAREZA
3. LIMPAR A BOCA

4. DORMIR E RELAXAR

5. SORRIR, MOSTRAR OS DENTES

6. MANTER O ESTADO EMOCIONAL

7. DESEMPENHAR TRABALHO OU
ATIVIDADE PRINCIPAL

8. TER CONTATO COM PESSOAS

PERGUNTAS
IA|1B|1C | 2 3 4

ATIVIDADES

. COMER O QUE QUISER

.FALAR E PRONUNCIAR COM CLAREZA
. LIMPAR A BOCA

. DORMIR E RELAXAR

. SORRIR, MOSTRAR OS DENTES

. MANTER O ESTADO EMOCIONAL

7. DESEMPENHAR TRABALHO OU
ATIVIDADE PRINCIPAL

8. TER CONTATO COM PESSOAS

OB (WIN|F-
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FISSURAS OROFACIAIS: COMPBEENSAO DA VIVENCIA
DO PACIENTE E PERCEPCAO DE FAMILIARES

FICHA DE AVALIACAO DO PACIENTE
IDENTIFICADOR:

1. IDENTIFICACAO

Nome:

Data de Nascimento: / / Idade:
Género: () Masculino () Feminino Profissao:

Escolaridade: () 1° Grau ( )2°Grau ( )3°Grau

() Completo( ) Incompleto

2. DIAGNOSTICO:

3. QUADRO DE ANALISE DO H-T-P

Caracteristicas Psicoldgicas ldentificadas Aspectos Observacdes/
CASA Negativos | Positivos Comentéarios

Com relacdo a estética
Com relagéo ao ambiente

Com relacéo a pessoa

Caracteristicas Psicoldgicas ldentificadas Aspectos Observacdes/
ARVORE Negativos | Positivos Comentarios

Com relacdo a estética
Com relagéo ao ambiente

Com relacdo a pessoa

Caracteristicas Psicoldgicas ldentificadas Aspectos Observacoes/
PESSOA Negativos | Positivos Comentarios

Com relacéo a estética
Com relagéo ao ambiente

Com relacdo a pessoa
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APENDICE E: RELATORIO DE PRODUCAO CIENTIFICA
ENTREGUE A SEAFESE

RELATORIO DE PRODUCAO CIENTIFICA

IDENTIFICACAO

Titulo: Fissuras orofaciais: compreenséo da vivéncia do paciente e percep¢éo
de familiares.

Tipo: Dissertacdo (Mestrado em Ciéncias da Salde — Universidade Federal de
Sergipe)

Pesquisador: Diego Noronha de Gois

Professor orientador: Luiz Carlos Ferreira da Silva

OBJETIVOS
Geral:
Compreender a experiéncia individual de vida de pacientes com fissuras
orofaciais e a percepcao de familiares acerca dessa condigéo.
Especificos:

a) Conhecer os aspectos de relevancia no pré- e pds-cirurgico dos pacientes com
fissuras orofaciais submetidos as cirurgias corretivas sob a perspectiva dos
familiares;

b) Conhecer a experiéncia da individualidade de pacientes com fissuras

orofaciais em relacdo aos outros e a0 meio em que esta inserido.

RESULTADOS, IMPRESSOES E SUGESTOES

Durante os meses iniciais do ano de 2010, foram desenvolvidas na
SEAFESE as atividades de pesquisa do Mestrado em Ciéncias da Salde do
pesquisador Diego Noronha de Gois, cirurgido-dentista, sob orientagcdo do Professor
Dr. Luiz Carlos Ferreira da Silva, membro dessa Sociedade. As atividades
compreenderam a aplicacdo de questionario abordando a tematica da qualidade de
vida entre familiares acompanhantes dos pacientes portadores de fissuras orofaciais

em tratamento na Instituicdo. Ao mesmo tempo, os pacientes foram abordados por
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meio da técnica projetiva do desenho HTP (casa, arvore e pessoa), com o objetivo de
compreender a experiéncia individual desses individuos enquanto portadores de
fissuras orofaciais.

Além dos aspectos relacionados ao escopo do trabalho, o contato com o
grupo pesquisado permitiu a identificacdo de aspectos relevantes na composicdo da
dindmica familiar, em termos de conceitos e atitudes, os quais se configuram como
fundamentais no desdobramento do trabalho multiprofissional oferecido pela
SEAFESE.

A partir da aplicacdo dos instrumentos de pesquisa e da analise dos dados
coletados, verificou-se a importancia do trabalho desenvolvido por esta Sociedade
entre os pacientes e familiares assistidos. De um modo geral, percebeu-se uma
hipervalorizacdo do tratamento cirargico por parte de ambos, sobretudo por
estabelecer a integridade anatdmica inacabada na vida pré-natal. Em outras palavras,
permitir uma aparéncia “normal” de modo répido cria uma atitude positiva do
familiar para com o paciente, no sentido de aceitd-lo melhor no convivio social. No
entanto, observou-se que por conta dessa “rapida transformacdo”, os familiares
distorcem sua percepcdo quanto a condicdo do fissurado: diante do sucesso da
primeira cirurgia reparadora (leia-se estétical), os familiares exacerbam a
interpretacdo dos beneficios estéticos e funcionais alcancados e subjugam 0s
tratamentos complementares, sobretudo o fonoaudiol6gico e o psicolégico. Com
iSO, presume-se uma possivel evasao ao tratamento proposto.

Em termos de percepcdo psicologica, a crenca da inexisténcia de um
impacto emocional diante da condicdo de fissurado, por serem criangas, gera um
entendimento errdneo nessa fase do desenvolvimento psicossocial desses e, por
conseqiiéncia, advém as implicacbes que os mesmos levam por toda a vida,
manifestadas em graus variados de comprometimento, desde uma mera timidez ao
completo isolamento.

Nesse contexto, sugere-se a implementacdo e constante reforco de uma
politica educativa e motivacional que esclareca a importancia do tratamento

multidisciplinar ao longo das varias etapas de crescimento e desenvolvimento do
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paciente, nos primeiros dezoito anos de vida. Num olhar mais especifico,
iSSO representa uma preparacdo psicologica do paciente e, sobretudo, dos familiares
no sentido de experimentar uma sensagdo positiva de confiangca mdtua e vivenciar os
resultados gradativos, 0s quais exigem uma constante readaptacao.

Por outro lado, a atualizacdo permanente da equipe em termos de
oferecer aos assistidos uma integracdo biopsicossocial configura-se como elemento
chave do ponto de vista profissional. Um dos caminhos é tentar enxergar o outro
exatamente como ele é, e ndo como queremos que ele seja. Um trecho de um
discurso de Nelson Mandela pode, talvez, dar um norte a essa necessidade de atitude,

quando diz:

Nosso medo mais profundo ndo é o de sermos bons o suficiente.

Nosso medo mais profundo é o de sermos poderosos alem das medidas.
Por isso nos perguntamos: Quem somos para nhos considerarmos
brilhantes, maravilhosos, talentosos e fabulosos?

Na verdade, quem ndo somos?

Estamos todos aqui para irradiar como fazem as criancgas. E, a medida que
deixamos a nossa luz brilhar, inconscientemente damos aos outros

permissdo para que brilhem também.

Respeitar a condi¢cdo de diferenca é o primeiro passo para assumir uma
postura condizente as necessidades de abordagem e de tratamento desses pacientes,
em que a historia emocional relacionada a presenca da fissura é utilizada como
recurso para ajustamento, sem tentativas de apaga-la. Trabalha-se, com isso, a
perspectiva de cicatriz psicoldgica construtiva.

Assim sendo, poder-se-4, cada vez mais, continuar a oferecer a sociedade
esse trabalho digno de respeito e admiracdo, fruto do empenho de verdadeiros

profissionais.




ANEXQOS
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ANEXO B: INQUERITO POSTERIOR AO DESENHO - H-T-P

HTP
INQUERITO POSTERIOR AO DESENHO

CASA

1. Quantos andares tem esta casa? (esta casa tem um andar superior?)

2. De que esta casa é feita?

3. Esta é a sua prdpria casa? De quem ela é?

4. Em que casa vocé estava pensando enquanto estava desenhando?

5. Vocé gostaria que esta casa fosse sua? Por qué?

6. Se esta casa fosse sua e vocé pudesse fazer nela o que quisesse, qual quarto vocé
escolheria para vocé? Por qué?

7. Quem vocé gostaria que morasse nesta casa com vocé? Por qué?

8. Quando vocé olha para esta casa, ela parece estar perto ou longe?

9. Quando vocé olha para esta casa, vocé tem a impressao de que ela esta acima,
abaixo ou no mesmo nivel do que vocé?

10. Em que esta casa faz vocé pensar ou lembrar?

11. Em que mais?

12. E um tipo de casa feliz, amigavel?

13. O que nela Ihe d& essa impresséo?

14. A maioria das casas € assim? Por que vocé acha isso?

15. Como esta o tempo neste desenho? (Periodo do dia e do ano; céu; temperatura)
16. De que tipo de tempo vocé gosta?

17. De quem esta casa o faz lembrar? Por qué?

18. Do que esta casa mais precisa? Por qué?

19. Se “isto” fosse uma pessoa ao invés de (qualquer objeto desenhado separado da
casa), quem seria?

20. A que parte da casa esta chaminé esta ligada?

21. Inquérito da planta dos andares. (Desenhe uma planta dos andares com 0s nomes,
ex., Que cobmodo é representado por cada janela? Quem geralmente esta 14?)

ARVORE

22. Que tipo de &rvore € esta?

23. Onde esta arvore realmente est4 localizada?

24. Mais ou menos qual a idade desta arvore?

25. Esta arvore esta viva?

26. O que nela da a impressao de que ela esta viva?

27. O gque provocou a sua morte?(se ndo estiver viva)

28. Ela voltara a viver?

29. Alguma parte da arvore esta morta? Qual parte? O que vocé acha que causou a
sua morte? Ha quanto tempo ela esta morta?

30. Para vocé esta arvore parece mais um homem ou uma mulher?

31. O que nela Ihe d& essa impressao?

32. Se ela fosse uma pessoa ao invés de uma arvore, para onde ela estaria virada?
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33. Esta arvore esta sozinha ou em grupo de arvores?

34. Quando vocé olha para esta arvore, vocé tem a impressdo de que ela esta acima,
abaixo ou no mesmo nivel do que vocé?

35. Como esta o tempo neste desenho? (Periodo do dia e ano; céu; temperatura)

36. H& algum vento soprando? Mostre-me em que direcdo ele estd soprando. Que
tipo de vento é esse?

37. O que esta arvore faz vocé lembrar?

38. O que mais?

39. Esta arvore é saudavel? O que nela Ihe d& essa impressao?

40. Esta arvore é forte? O que nela Ihe da essa impressdo?

41. De quem esta arvore faz vocé lembrar?

42. Do que esta arvore mais precisa? Por qué?

43. Alguém ja machucou esta arvore? Como?

44. Se “isto” fosse uma pessoa ao invés de (qualquer objeto desenhado separado da
arvore), quem ele poderia ser?

PESSOA

45. Esta pessoa € um homem ou uma mulher?(menino ou menina)

46. Quantos anos ele (a) tem?

47. Quem é ele (a)?

48. Ele (a) € um parente, um amigo ou o0 que?

49. Em que vocé estava pensando enquanto estava desenhando?

50. O que ele (a) esta fazendo? Onde ele (a) esta fazendo isso?

51. O que ele (a) esta pensando?

52. Como ele (a) se sente? Por qué?

53. Em que a pessoa faz vocé lembrar ou pensar?

54. Em que mais?

55. Esta pessoa esta bem?

56. O que nele (a) Ihe da essa impressdo?

57. Esta pessoa esta feliz?

58. O que nele (a) Ihe da essa impressdo?

59. A maioria das pessoas é assim? Por que?

60. Vocé acha que gostaria desta pessoa?

61. Por que?

62. Como esta o tempo neste desenho? (Periodo do dia e ano; céu; temperatura)
63. De quem esta pessoa o faz lembrar? Por qué?

64. Do que esta pessoa mais precisa? Por qué?

65. Alguém ja machucou esta pessoa? Como?

66. Se “isto’ fosse uma pessoa ao invés de (qualquer objeto desenhado separado da
pessoa), quem, seria?

67. Que tipo de roupa esta pessoa esta vestindo?

68. (Peca para o cliente desenhar um sol e uma linha de solo em cada desenho)
Suponha que o sol fosse uma pessoa que vocé conhece - quem seria?
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ANEXO C: DECLARACAO DE APROVACAO DO COMITE DE

ETICA EM PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS

N3O L

Declaro, para os devidos fins, que o Projeto de pesquisa intitulado: “PERCEPCAO
ESTETICA E FUNCIONAL DE FAMILIARES E DE PACIENTES COM
FISSURAS OROFACIAIS”, N° CAAE - 4637.0.000.107-09, sob a orientacfio do Prof.
Dr. Luis Carlos Ferreira da Silva, tratando-se do projeto de pesquisa apresentado como
requisito para a sele¢@o ao Programa de Mestrado em Ciéncias da Saude, do Nucleo de Pos-
Graduagdo em Medicina desta Universidade, do mestrando Diego Noronha de Gois, foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade

Federal de Sergipe - CEP/UFS em reunifio realizada dia 05/03/2010.

Cabe ao pesquisador apresentar ao CEP/UFS, os relatérios parciais e final sobre a

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE
HOSPITAL UNIVERSITARIO

COMITE DE ETICA EM PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS
CAMPUS DA SAUDE PROF. JOAO CARDOSO NASCIMENTO JR
Rua Claudio Batista s/n — prédio do Centro de Pesquisas Biomédicas - Bairro

Sanatorio

CEP: 49060-100 Aracaju -SE / Fone/Fax:(79) 2105-1805

E-mail: cephu@ufs.br

DECLARACAO

pesquisa (Res. CNS 196/96).

Aracaju, 11 de margo de 2010.
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Prof. Dr. Manue%i&de )Aguiar Oliveira
Coordenador do CEP/UFS




