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Resumo
Palavras-chave:

pesquisa qualitativa;
preconceito; ma-
formacao labiopalatal.

Introducao e objetivo: O objetivo deste trabalho foi avaliar, com base
na opiniao das maes, o relato do inicio escolar da crianca portadora
de ma-formacao labiopalatal (CL/P). Material e métodos: Efetuou-se
pesquisa qualitativa, com entrevistas nao estruturadas, fundamentada
na analise de contetido proposta por Bardin (1979). A pesquisa foi
conduzida na cidade de Joinville (SC, Brasil), no Nucleo de Pesquisa
e Reabilitacao de Lesdes Labiopalatais (NPRLLP). Participaram do
estudo sete maes que possuiam filhos portadores de CL/P atendidos
no NPRLLP Resultados: A crian¢a portadora de CL/P possui um
defeito fisico congénito que repercute na estigmatizacao, por causa
da idolatria da perfeicao e da beleza fisica imposta pela sociedade.
O momento de inicio escolar traz uma ampliacao consideravel da
exposi¢ao ao meio social, gerando consequéncias no tratamento executado.
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Com base na anadlise de textos, os relatos mais significativos foram
selecionados, formando sete grandes eixos tematicos com 16 categorias,
que consistiram em um conjunto de expressoes com caracteristicas
similares ou que possuiam estreita relacao entre si. Relatos do
preconceito, a reacao a esse preconceito, a participacao do marido, as
dificuldades de relacionamento e a participacao do NPRLLP em todo
o processo foram falas categorizadas e abordadas no depoimento das
maes. Conclusao: O inicio escolar constitui um momento de grande
importancia de integracdo ao meio social para o paciente portador de
CL/P e para as pessoas a sua volta. O acompanhamento de um centro
de referéncia que utilize intervengoes multidisciplinares pode trazer
um desenvolvimento maior, tanto socialmente como em termos de
evolucao de tratamento.

Abstract

Introduction and objective: The objective of this study was to assess
according to mothers’ opinions the report of the school year of the
child bearing a cleft lip and palate (CL/P). Material and methods: A
qualitative research with unstructured questions was applied, based
upon the analysis of content proposed by Bardin (1979). The research
was performed at Joinville (SC), Brazil, at the Nucleus for Research and
Rehabilitation of Lip Palatal Lesions (NPRLLP). Seven mothers with
children bearing a CL/P who are attended in the NPRLLP participated in
the study. Results: The child with CL/P has a congenital physical defect
that affects the stigmatization, due to the physical perfection and beauty
idolatry imposed by society. The moment of the beginning of the school year
brings a great widening of the exposition to social environment, leading to
consequences upon the performed treatment. Based on the analysis of the
texts, the most significant reports were selected, comprising seven great
axes with sixteen classes, which made an assembly of expressions with
similar characteristics or that bear a close relationship among themselves.
Reports of noticed prejudices, the reaction before such prejudices, the
husband role, the difficulties in relationships and the role of NPRLLP
during the whole process were speeches categorized and approached in
mothers’ reports. Conclusion: The school beginning may be considered
as amoment of great significance for the integration to social environment
for the patient who bears a CL/P and for the people around him or her.
The follow-up by a reference center using multidisciplinary interventions
may produce a greater development, either socially and in terms of the
evolution of treatment.

Introducao

corresponde as expectativas dos pais e da sociedade
em termos de saude e beleza [6, 10]. Carter e

O choque inicial, quando do nascimento de uma
crianca portadora de ma-formacao labiopalatal,
soma-se a inabilidade do pessoal imediatamente
ligado ao parto para repassar as primeiras
informacoes necessarias sobre os cuidados basicos
com o recém-nato para os pais [7, 24]. Estes sao
tomados por reacoes que vao de raiva, tristeza,
ansiedade, angustia, desespero, susto, somatizacao
até negacao do defeito. Estabelece-se uma crise
familiar, uma vez que o filho recém-nascido nao

McGoldrick (2001) [5] afirmam que a reorganizacao
da estrutura familiar fica comprimida em um curto
espaco de tempo.

A administracao dessa crise, com estados
afetivos altamente carregados, € a manipulacao
e a troca de papéis definidos com flexibilidade
vao ajudar no inicio da reestruturacao familiar. A
familia deve proteger-se contra outros danos, como
a sua desintegracao, e tem de estar atenta a todo o
processo de adaptacdo a nova situacao. Além dos



problemas e complicac6es médico-odontolégicos
associados aos pacientes portadores de CL/P
(incluindo alimentacao, audicao e desordens de fala),
uma variedade de dificuldades psicolégicas ocorre
em taxas acima do esperado entre essas criancas
e as pessoas pertencentes ao convivio familiar [20,
22]. E necessario modificar o conceito cristalizado
que se tem com relacao a esses pacientes, de modo
que eles, a familia, as pessoas envolvidas e o proprio
tratamento sejam vistos com multiplas facetas e
diversas possibilidades de abordagem.

Essas abordagens devem ser consideradas
também quanto ao meio em que todos estao
inseridos € ao momento de sua realizacao. De
acordo com Millard e Richman (2001) [14], embora
existam manifestacoes mais dificeis de reconhecer
do que a desfiguracao facial ou os defeitos de fala, é
importante que todos os envolvidos que trabalham
com criangas portadoras de CL/P tenham consciéncia
dessas variaveis e que contribuam no planejamento
para sua adaptacao em longo prazo. Cada vez mais,
em virtude da amplitude e da complexidade dos
problemas do corpo humano, os pesquisadores
precisam associar-se para reunir os saberes e
sistematizar os conhecimentos. Devem estar cientes
de que o préprio avanco no entendimento das
complexidades que cercam a atencao ao paciente
portador de CL/P pode determinar profundas
alteracoes do planejamento do atendimento como
um todo.

Essas complexidades podem ser inerentes ao
saber, ao préprio meio e as pessoas que cercam os
pacientes. Uma importante etapa do planejamento e
tratamento da crianca portadora de CL/P é o inicio de
suas atividades de estudo, que se da por seu ingresso
na escola. Todo o processo de socializacao do portador
de ma-formacao labiopalatal esta relacionado a
questao estética e muitas vezes fonoaudioldgica. Isso
porque pessoas com incapacidade fisica visivel tém
mais probabilidade de encontrar um meio social
hostil, ambiguo e de rejeicao [16].

Entre os diversos aspectos fisicos visiveis, a
atratividade fisica facial desempenha uma importante
funcao informativa, influenciando a percepcao que se
tem da pessoa [1]. O ambiente escolar encontrado
pelas criancas portadoras de CL/P torna-se um
novo desafio a ser resolvido no cotidiano da vida
familiar. Professores subestimam a capacidade e a
habilidade intelectual de uma crianca portadora de
CL/P; provavelmente eles respondem a um conceito
esteriotipado e culturalmente condicionado sobre
individuos com um fisico que nao se encaixa no
padrao convencionado como normal pela sociedade.
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Richman (1978) [19] diz que o portador de CL/P
pode ser classificado como “sem atratividade” e
com baixa habilidade intelectual. Quando a crianca
inicia o processo de escolarizacao, ela amplia de
maneira consideravel sua exposicao ao meio social,
desencadeando novos temores em relacdo a sua
aceitacao. A superprotecao é uma caracteristica
muito comum de pais de portadores de CL/P,
que tentam poupar seus filhos de problemas nas
relacoes sociais com outras pessoas € com 0 meio
que os cerca, causando-lhes sérias distor¢oes
educacionais [1, 15, 17].

Existe por parte dos pais o ocultamento do
filho, os quais nao lhe permitem que interaja com
a sociedade; isso revela o carater de fuga dessas
familias quanto ao ambiente a sua volta. Os pais sao
tomados por um constrangimento em mostrar seu
filho, com medo das possiveis reacoes do publico
a aparéncia da crianca [6, 10]. Esta inicia uma luta
intima buscando vencer o constrangimento de ter de
se apresentar entre outras pessoas. Dolger-Hafner et
al. (1997) [8] relatam que a crianca tenta disfarcar,
isolando-se ou escondendo as partes afetadas, as
quais procura encobrir com a mao ou introduzindo
o dedo na boca.

Criancas portadoras de CL/P podem sofrer
um atraso no potencial de desenvolver suas
habilidades em relacao a fala. As principais causas
dessa dificuldade decorrem da proépria deficiéncia
da ma-formacao e da desinformacao e falta de
estimulacao dos pais. Ha varias questdoes que
envolvem o portador de CL/P e a necessidade de
um atendimento multidisciplinar que possibilite a
melhor compreensao do proéprio paciente, da familia
e das decisdes a serem tomadas. Deve ocorrer
um trabalho de promocao do potencial humano,
nao somente do paciente, mas de toda a equipe
responsavel pelo seu atendimento [15].

Esta pesquisa teve como objetivo avaliar o relato
das maes sobre o processo de inicio escolar do filho
portador de CL/P e de que maneira interagiram no
comeco das atividades escolares € na abordagem
multidisciplinar de tratamento dessas criancas.

Material e métodos

O presente estudo utilizou a abordagem qualitativa,
fundamentado na analise de contetido proposta
por Bardin (1979) [4]. A analise de contetdo €
um método que trabalha indispensavelmente com
os procedimentos de classificagao, codificacao e
categorizacao dos conceitos e cuja intencao € a
inferéncia de conhecimentos relativos as condicoes
de producao e recepcao na comunicacao.
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A investigacao qualitativa abre um espaco na
avaliacao dos problemas de satide mediante uma
perspectiva social e cultural, adotando para isso
diversos procedimentos — entre eles a analise de
conteddo —, que permitem um conhecimento das
diferentes formas de comunicacao e o significado
ideolégico que se oculta nas linguagens [2]. Visa
tornar evidentes e significantemente plausiveis
a confirmacao légica os elementos ocultos da
linguagem humana, além de organizar e descobrir
o sentido original dos seus elementos manifestos
[21].

O método qualitativo permitiu-nos apreender
o significado daquilo que estava intrinseco ao
fendmeno estudado, obtendo uma compreensao mais
profunda do objeto e das questoes que nortearam
nosso trabalho [13]. Foram realizadas entrevistas
nao estruturadas na tentativa de capturar os
eventos familiares como naturalmente aconteceram,
buscando atender aos objetivos da pesquisa.

A entrevista nao estruturada possibilitou a
flexibilidade do entrevistador em questionar,
motivar e esclarecer o entrevistado. Amezcua e Toro
(2002) [2] afirmam que as principais finalidades
da andlise qualitativa sdo buscar o significado dos
fendmenos com base em dados concretos, confirmar
ou descartar hipéteses e ampliar a compreensao da
realidade como uma totalidade.

Este estudo foi realizado na cidade de
Joinville (SC, Brasil) e envolveu maes de criancas
portadoras de CL/P nascidas no local e que
recebem atendimento no Nucleo de Pesquisa e
Reabilitacao de Lesoes Labiopalatais (NPRLLP),
vinculado a Secretaria de Saude da Prefeitura de
Joinville. Essas crianc¢as cadastradas estavam no
maximo matriculadas havia dois anos em escola
regular de ensino do municipio ou estavam na
expectativa de matricula no préximo periodo letivo
escolar.

Foram excluidas da amostra as maes com
histéria psiquiatrica antecedente, ou portadoras
de ma-formacao labiopalatal; também foi motivo
de exclusao do estudo criancas portadoras de
ma-formacao labiopalatal com alguma sindrome
associada [14, 16]. Determinadas evidéncias
sociais indicam que recaem sobre as maes as
maiores responsabilidades praticas quanto aos
cuidados que o filho requer. Nunes et al. (1998)
[15] e Grisci (1993) [12] relataram que fica para
elas a responsabilidade de acompanhar a crianca
portadora de CL/P no tratamento. Esse fato foi
notado no retorno das criancas ao tratamento no
NPRLLP, em que 85% dos acompanhantes eram
as maes.

Esta pesquisa obedeceu aos critérios da resolucao
196/96 do Conselho Nacional da Saude/Ministério
da Saude (Brasilia, DF, Brasil) e foi aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade da
Regiao de Joinville. As entrevistas foram analisadas
por meio da selecao dos elementos do texto, os
quais foram utilizados como indicadores delas.
Dimensionaram-se os temas que transitam em torno
do objeto estudado, tais como origem, sentimentos
relacionados, estética, valor, func¢ao, atitudes etc.

Os resultados tratados, considerando tais
dimensoes, organizaram o sistema categorial como
variaveis empiricas emergidas dos dados do texto
[4]. O numero de participantes nao foi definido
previamente, pois na metodologia proposta a
amostragem somente ¢ determinada no momento em
que as informacoes atingem um grau de saturacao,
isto é, nao apresentam mais informacoes novas [2,
11].

Resultados e discussao

Foram entrevistadas ao todo sete maes, com idade
entre 23 e 32 anos, de criancas portadoras de ma-
formacao labiopalatal. Para fins de pesquisa e com
o intuito de nao identificar as maes, foram dados
numeros de 1 a 7 para cada uma delas. Com base
na analise dos textos das entrevistas, os relatos mais
significativos foram selecionados, formando sete
grandes eixos tematicos com 16 categorias.

Esses sete grandes eixos foram identificados, com
uma ou mais categorias em cada um deles, como
um conjunto de expressdoes com caracteristicas
similares ou que possuiam estreita relacao de
complementaridade entre si. Eles abordaram: a) as
reacoes e as expectativas com a saida de casa e o
inicio escolar; b) as dificuldades em relagao a escolha
da escola; ¢) as dificuldades no relacionamento; d)
a vivéncia do inicio escolar; e) a participagao do
marido; f) a auséncia do filho no lar; g) o relato
do acompanhamento profissional.

Ametodologia da analise de contetido proporcionou
que avalidssemos os problemas de saude com
base em um ponto de vista social e cultural. Essa
investigacao permitiu-nos um conhecimento
das formas de comunicacao, tornando claras as
ideologias que se ocultaram na linguagem das maes
de criancas portadoras de CL/P. Ficou implicito
nos relatos que, por tras da ma-formacao, existem
problemas de inseguranca com o meio que as cerca,
o medo da discriminacao. A grande preocupagao no
relato das maes € com a comunicabilidade de seus
filhos portadores de CL/P e como eles vao interagir
com o ambiente social. Constitui uma constante



nos depoimentos a protecao exercida por elas,
procurando evitar qualquer tipo de discriminacao
ou brincadeiras de mau gosto com seus filhos.

Os varios relatos conduziram, por meio de
coédigos e categorias, a formacao dos grandes
eixos, em que as descricoes das varias experiéncias
demonstraram as diversas maneiras como as
maes reagiram e como perceberam as reacodes ao
preconceito manifestado em situacdes de convivio
social de seus filhos portadores de CL/P. Os relatos
indicaram que o impacto do nascimento de uma
crianca portadora de CL/P permanece ainda por
muito tempo e leva as familias ao isolamento do
ambiente social que as cerca.

O inicio escolar configura-se como um importante
fator de rompimento desse isolamento social, e as
falas deixaram claro que se constitui basicamente
como a primeira experiéncia de contato social mais
amplo da crianc¢a portadora de CL/P e de suas
familias. Ha, por parte dos pais, o isolamento e o
ocultamento da crianca, com receio de um possivel
constrangimento ou da reacao do publico a aparéncia
de seu filho [24].

Os portadores de CL/P nao se inserem nos
padroes de beleza impostos pela sociedade, recaindo
sobre eles um estigma [12]. Assim, tendem a ser
vitimas de brincadeiras, cochichos e comentarios
furtivos pelo seu aspecto fisico e pela sua forma
diferente de falar [18]. Os relatos demonstraram
que até o momento do inicio escolar a crianca €
cercada de protecoes no ambiente familiar. Esse
isolamento em relacdo ao meio e a comunidade faz
com que o ingresso na escola e o contato com outras
criancas gerem um sentimento de inseguranca e de
hostilidade. A fala revelou-se a principal preocupacao,
independentemente da classificacao da fissura. O nao
ser entendido, nao se fazer entender, despertou no
relato das maes grande preocupacao com a interacao
no convivio social. A mae muitas vezes esta ao lado
do filho procurando socorré-lo e explicando suas
deficiéncias a outras crian¢as com quem ele procura
interagir. Ela se torna a porta-voz dele, traduzindo
a sua linguagem, alterada pela deficiéncia anatdbmica
provocada pela fissura labiopalatal. Criancas que sao
menos atraentes ou que diferem de uma aparéncia
facial dita normal sao percebidas como menos
inteligentes e menos amigaveis [9].

O ambiente escolar € o local onde as reacoes sao
mais preocupantes. Esse novo meio em que a criancga
principia sua socializacao configurou-se como algo
desconhecido. O medo e a preocupacao do que
aconteceria com o filho no espaco escolar levaram as
maes a procurar escolas muitas vezes longe de casa,
onde havia uma professora conhecida ou a facilidade
de participar do dia-a-dia do seu filho, o que se
configurou como um fator de seguranca a mais.
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As maes utilizam-se de estratégias para lidar
com as dificuldades dos filhos portadores de CL/
P e recorrem a artificios para que eles superem
obstaculos na idade escolar, como oferecer frases
prontas para utilizarem quando sentirem necessidade
de defesa [3]. Muitas vezes os pais nao estao prontos
para aceitar o crescimento de seus filhos. Tendem
a tomar atitudes de superprotecao, na tentativa de
poupar as criancas de discriminacoes que possam
causar-lhes distorcoes educacionais [17]. O trabalho
constante com a familia do paciente portador de CL/P
¢ de grande importancia.

Na pratica, o trabalho com o portador de CL/P
e seus familiares, principalmente com a mae, nao
se da somente quanto a reabilitacao estética. A
dinamica da familia € menos comprometida quando
esta participa dos programas de reabilitacao junto
com o filho [23]. Essa participacao auxilia a equipe
multidisciplinar, principalmente na avaliacao de uma
possivel intervencao no contexto familiar, visando
melhorar as relacoes entre seus membros.

As atitudes, as expectativas e o grau de suporte
apresentado pelos pais tém enorme influéncia sobre
a percepcao da crianga portadora de CL/P [22]. A
equipe multidisciplinar atua de modo a facilitar
e ajudar a integracao nessa nova fase da vida do
paciente e de sua familia, devendo ser a fonte de
informacao e apoio familiar. Este estudo demonstra
que o suporte prestado pelo NPRLLP revela-se como
relevante fator de intermediacao entre a familia e a
escola, de grande importancia no apoio social, com
efeitos profundos em ambos os funcionamentos
— das maes e das criancas.

O trabalho realizado pelo NPRLLP configurou-se
como elemento diminuidor das tensoes préprias do
inicio escolar, nao no sentido de providenciar uma
educacao especial a esse paciente, mas de inclui-lo
na comunidade e facilitar as interacoes sociais pelo
uso de uma mesma linguagem em todos os meios de
convivéncia, contribuindo efetivamente para o seu
desenvolvimento. A linguagem comum empregada
nas comunicacoes de intermediacao auxiliou a
aproximacao da familia com a escola. Essas atuacoes
extrapolaram o centro de tratamento, auxiliando a
busca da tranquilidade das familias e de seus filhos
no inicio escolar.

Conclusao

A complexidade e a profundidade dos problemas
com pacientes portadores de ma-formacao
labiopalatal, nos seus diferentes momentos de
evolucao de tratamento, fazem com que os testes
qualitativos estejam mais em sintonia para avaliacao
na conducao deles. Procuramos identificar o
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conhecimento empirico de um determinado segmento
da populacao referente a sua experiéncia no inicio
escolar de criancas com ma-formacao labiopalatal
e analisa-lo.

Tal analise, por intermédio da metodologia
proposta e fundamentada em estudos anteriores,
procurou conferir um conteudo cientifico a esse
conhecimento, formando um conceito mais evoluido,
que devolvido a essa populacao procurara fazer com
que seus problemas se resolvam de modo melhor e
mais rapido.

Verificamos, pelos relatos colhidos, que o inicio
da vida escolar pode ser considerado um momento
de grande importancia para a integracao ao meio
social, tanto para o paciente portador de CL/P como
para as pessoas a sua volta, com consequéncias
positivas para o planejamento e o desenvolvimento
do tratamento.

Observamos também que a escolha da escola
se tornou um processo desvinculado do aspecto
didatico-pedagégico da instituicdo. O importante
nesse momento era a facilidade de acesso dos pais
ao ambiente escolar para dar suporte ao filho a
qualquer momento. A discriminacao e a dificuldade
na fala, com possibilidade de a crianca nao ser
entendida e atendida em suas necessidades béasicas,
foram fatores determinantes na escolha da escola.

Ainda pudemos inferir que o acompanhamento
efetivo em todas as etapas, desde o nascimento até o
inicio da socializacdo da crianga portadora de CL/P
pelo NPRLLP no inicio escolar, configura-se como
um elemento estabilizador da dinamica familiar e
um ponto de apoio na interacao social.

Com base na analise qualitativa deste trabalho,
ap6s o relato das maes, concluimos que o
acompanhamento das criancas portadoras de CL/P
por unidades de referéncia que utilizem intervencoes
estratégicas multidisciplinares favorece um maior
desenvolvimento, tanto social como em termos de
evolucao de tratamento.

Por fim, todo conhecimento esta propenso a
mudancas e revisao. A solucao de cada problema
sugere novas inquietudes e descobre questoes nao
resolvidas. Os novos desafios requerem, na maioria
das ocasibes, novos enfoques metodolégicos e
estruturas conceituais; isso muda o padrao e a
forma de conhecer. Nosso papel, como profissionais
da area da saude, é produzir conhecimento e nao
simplesmente incorpora-lo e consumi-lo.
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