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Resumo Introducao: Estapesquisateve como objetivo investigar aconcepcdo de pessoas com fissuralabiopalatina
sobre aquestéo dadeficiénciae do acesso aos seus direitosde cidadania. M ateriaise M etodologia: Entrevista
semi-estruturada, com abordagem quanti-qualitativae amostrade 360 individuos, com fissuralabiopal atina,
residentes em todo o Brasil, nafaixaetariade 18 a 35 anos e em tratamento no HRAC-USP. Resultados; Em
relacdo ao perfil, 55,8% eram do sexo feminino, 75,2% da classe econdmicainferior e 60,3% estavam em
tratamento por um periodo de 11 a 15 anos. A maioria (68,9%) néo conhecia alegislacdo sobre deficiéncia,
mas 43,1% sentiam necessidade de acesso as cotas no trabalho. Sobre constrangimentos devido afissura,
77,5% vivenciaram anteriormente dificuldades sociais e 28,1%, atual mente Com relagdo ao posicionamento
sobre a deficiéncia, 24,7% se consideraram pessoas com deficiéncia, contudo os menores indices
concentraram-se nas regides Sudeste (14,6%) e Sul (20,2%). Por outro lado, 75,3% n&o se consideraram,
devido ao sucesso da reabilitacdo. A maioria (81,4%) foi favoravel ao enquadramento da fissura como
deficiéncia, ndo havendo diferenca significativa de posicionamento entre as diversas regides. Discussdo:
Relacionando alguns indicadores socioecondmicos das diversas regides, ndo se constatou diferencas
significativas sobre estratificagdo, escolaridade e ocupagéo, evidenciando a superacdo de limitaces | oco-
regionais e pessoais em fungao da reabilitacdo. No tocante as dificul dades e constrangimentos decorrentes
dafissuralabiopalatina, verificou-se que houve diminuigéo dos indices, nasfases davida, devido ao sucesso
dareabilitacdo. Quanto areserva de cotas no mercado de trabal ho, o baixo indice de acesso ocorria devido
afaltade clareza dalegislacéo brasileira sobre a categorizacéo da fissura labiopal atina como deficiéncia,
sendo defendida pela maioria como oportunidade de acesso. Conclusdo: O enquadramento da fissura
labiopalatina como uma deficiéncia é recomendado pela maioria, mediante sistema de graduacdo do
comprometimento anatomo-funcional, garantindo o acesso aos direitos de cidadania.

Palavras-chave  Deficiéncia, FissuraL abiopalatina, Direitos de Cidadania.

Abstract  Introduction: Thisresearch aimed at investigating the concept of peoplewith cleft lip and palate on theissue
of disability and their accessto the citizenship rights M aterialsand M ethods: A quantitative and qualitative
approach with asemi-structured interview was used. The sample comprised 360 individual swith cleft lip and
palate who lived in Brazil; age group from 18 to 35 years; undergoing treatment at HRAC-USP. Results:
Regarding the profile, 55.8% werefemal e, 75.2% from income lower classand 60.3% have been treated during
all-15year period. The majority (68.9%) had no knowledge about | egislation on disability, but 43.1%felt the
need to access the quotas on thejob. About constraints dueto the cleft, 77.5% experienced social difficulties,
previously, and 28.1%, currently. Regarding the disability placement, 24.7% considered themsel ves disabl ed;
the lowest rates were concentrated in the Southeast (14.6%) and South (20.2%). On the other hand, 75.3%
have not considered themsel ves disabled dueto their successful rehabilitation. The majority (81.4%) supported
the conception of cleft as a disability, without significant difference among the regions. Discussion: As
relating some socioeconomic indicators from different regions, we found no significant differencesin the
stratification, education and occupation. The local- regional resilience and personal limitations due to the
rehabilitation were observed. Concerning the difficulties and constraints due to cleft lip and palate, there
was arate decrease during some phases of life, due to successful rehabilitation. Regarding the reservation
of quotasin the job market, the low rate of access was due unclear knowledge on the Brazilian legislation
about disability categorization including cleft lip and palate. This being advocated as aright to be accessed
by al individuals. Conclusion: Thelegal framework of cleft lip and palate asadisability isrecommended by
the majority, according to the anatomical and functional impairment providing theright to citizenship.
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Introducéo

Os defeitos congénitos identificados como fissuras
| abiopal atinas séo comuns entre as malformagdes que atingem
aface do ser humano. No Brasil, admite-se que aincidénciade
fissuras labiopal atinas oscile em torno de 1:650%.

Conceitua-se asfissuras|abiopal atinas como alteragcdesfaciais
de origem embrioldgica, resultantes da falta de fuséo dos
processos nasais mediais entre si, e destes, com 0S processos
maxilares (lateral mente)2.
Umalfissuralabiopalatinaéumaaberturaanormal ou umafissura
em uma estrutura anatbmica que normalmente deveria estar
fechada. Uma fissura de |&bio é o resultado de uma falha de
parte do |abio durante a formag&o do feto. A fissura do palato
ocorre quando as partes do véu palatino (céu da boca) ndo se
fundem normalmente durante o desenvolvimento fetal,
resultando em uma abertura ou comunicagdo grande entre a
cavidade oral e a cavidade nasal®.

A fissura labiopalatina esta definida no Capitulo XVII da
Classificagao Estatisticalnternacional de Doengas e Problemas
Relacionados a Saide — CID-10 da Organizagdo Mundial da
Saude?, queinclui as malformagdes, deformidades e anomalias
cromossdmicas, agrupadas em trés categorias, sendo: fenda
palatina, fendalabial e fendalabial com fenda palatina.

O comprometimento funcional que ocorre nas pessoas com
fissuralabiopal atinaestadefinido na Classificagéo | nternacional
de Funcionalidades, Incapacidades e Saiude — CIF da
Organizacdo Mundial da Saide®, que tem como objetivo geral
proporcionar uma linguagem unificada e padronizada e uma
estruturaque descreva salde e os estados rel acionados a salide.
A Constituicdo Federal de 1988°, ao tratar sobre deficiéncia,
adota a expressdo: “pessoa portadora de deficiéncia’ sem
atribuir umadefinic&o ao termo “deficiéncia’.

Objetivando assegurar os direitos da pessoacom deficiéncia, a
exemplo dos Decretos 3298/997 e 5296/048, alegislacdo sefaz
ampla nesta érea, entretanto, nenhuma especifica se a fissura
|abiopal atina deve ser considerada como umadeficiéncia’.

A pesquisa foi desenvolvida no Hospital de Reabilitagdo de
Anomalias Craniofaciais, da Universidade de S&o Paulo —
HRAC-USP, institui¢go pablica, quetem por findidade o ensino,
a pesquisa e a extensdo de servigos a pessoas com anomalias
craniofaciais, sindromes relacionadas e/ou disturbios da
audicao'®.

Este trabalho trata de ampliagdo de pesquisa'* visando a
comprovacdo da importancia do reconhecimento da fissura
labiopalatina como uma deficiéncia, em uma amostra
diversificada de sujeitos da realidade brasileira. O primeiro
estudo foi realizado somente com individuos residentes no
Estado de S&o Paulo eteve como amostra 195 casos, de 18 a35
anos, eem fasefinal detratamento, portanto reabilitados, porém,
ndo representando a realidade brasileira. Entretanto, buscou-
se uma maior abrangéncia de amostra, qualificando os
resultados da pesquisa e trazendo o posicionamento sobre o
enquadramento de outras pessoas que ndo tinham tido as
mesmas oportunidades e/ou sucesso na reabilitacdo.

O estudo sepropdea explorar aquestdo do conhecimento e
concepcao sobredeficiéncia na per spectivado principal ator

desteprocesso, queéapr dpriapessoacom fissuralabiopalatina.
Paraisso, buscou responder questdes como: aspessoascom
fissuraslabiopalatina concor dariam em ser consider adascomo
pessoas com deficiéncia? Qual a concepcéo destas pessoas
sobreadeficiéncia? A quaisdireitostém tido acesso? Em quais
situacdes de comprometimento (estético, funcional e
psicossocial) as pessoas com fissura labiopalatina se
consider am como pessoascom deficiéncia? Existem diferencas
deconcepcéo e posicionamento sobreafissuralabiopalatina
nasdiver sasregidesdo pais?

Assim, esta pesquisa buscou trazer a tona as opinides e
sentimentos das pessoas com fissura labiopalatina sobre a
questdo da deficiéncia, sendo aindaimportante paraaalteracéo
da legislac&o sobre deficiéncia em vigor, que ndo entende de
formaclaraafissuralabiopal atinacomo umtipo de deficiéncia,
devido a concepgao equivocada de que se trata apenas de
problema estético e ndo funcionais e psicossociais.

Asfissuraslabiopalatinasetiposde comprometimentos

O grau e o tipo de comprometimento da fissura |abiopalatina
estdo associados aos distlrbios da comunicacédo e/ou
desfiguramento facial que acarretam comprometimentos da
fungo fisica, psicolégicaou fisiolgica.
Inteligibilidadedafala: O grau dealteracdodainteligibilidade
dafalaéocritériopropostoparaclassficar ocomprometimento
funcional decorrenteda presencadedistir biosdacomunicacdo
associados a fissura labiopalatina!?. Esse grau de
comprometimentopodevariar deleveasevero:

1 Leve: quando a inteligibilidade levemente prejudicada,
porém é possivel entender o enunciado e compreender aideia;
2 Leve para moderado: para os casos em que houver
dificuldade para entender parte do enunciado, mas sem causar
prejuizo nacompreensdo daideia;

3. Moderado: para os casos com dificuldade para entender
parte do enunciado, causando certo prejuizo na compreensao
daideia

4. Moderado para severo: para casos em que haja grande
dificuldade de entender amaior parte do enunciado, causando
grande prejuizo na compreensao daideia;

5. Severo: quando for impossivel entender o enunciado e a
compreensdo total daideia

Desfiguramento facial: O grau de desfiguramento facial é o
critério proposto para classificar o comprometimento
morfol 6gico e funcional dento-esquel ético-facial decorrente de
alteracdes do crescimento facial e darelacéo entre as arcadas
dentérias associadas a fissura labiopal atina e outras anomalias
craniofaciais. O grau de comprometimento podevariar delevea
severo, considerando a m4 oclusdo dentéaria associada a
deficiéncia do crescimento maxilar e ao comprometimento da
estética facial. Os critérios de avaliacdo da aparéncia facial
incluem os seguintes aspectos: equilibrio dostercos no sentido
verticd, smetriafacia, qualidadedacicatriz |abial, smetrialabial,
grau de convexidade facial emorfologianasal.

indices oclusais: classifica-se'® os pacientes com fissuras
completas de |&bio e palato unilaterais em cinco grupos, de
acordo com a gravidade da ma oclusdo, o prognéstico do
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crescimento maxilofacial e a consequente desarmonia e
deficiénciafacial:

indice 1 - Progndstico Excelente (oclusio e crescimento
maxilofacial muito bom);

indice 2 - Prognostico Bom (oclusio e crescimento maxil of acial
bom);

indice 3 - Prognostico Regular (oclusdo e crescimento
maxilofacial deficientes);

indice 4 - Progndstico Pobre;

indice 5 - Progndstico Muito Pobre.

Os pacientes com os indices oclusais de graus 3, 4 e 5
apresentam problemas morfol 6gicos e funcionais mais severos
e, portanto, o grau de complexidade e o tempo de tratamento
aumentam. Parafins de enquadramento dafissuralabiopal atina
como deficiéncia, sugere-se que sejam consi derados os pacientes
que apresentarem comprometimento de fala de moderado a
severo (indices 3 a5), indices oclusais de regular amuito pobre
(indices 3 a 5) e resultados da avaliagéo da aparéncia estética
regular aruim; avaliacOes estas a serem consideradas de forma
conjunta (considerando-se os trés itens) ou separadamente,
dependendo do comprometimento de cada caso.

Reper cussdes psicossociaisdasfissur aslabiopalatinas: Apesar
de a fissura labiopalatina poder ser corrigida cirirgica e/ou
proteticamente, suas sequelas funcionais e psicossociais tém
repercussdo na qualidade de vida dos individuos, podendo
limitar suas atividades e restringir sua participagdo social.

Os comprometimentos estéticos, organicos e funcionais se
encontram presentes nos individuos com fissuras
labiopalatinas, trazendo alteragbes fisicas, sensoriais e
funcionais. As fissuras labiopalatinas ndo determinam
diferencgas significativas em termos de desenvolvimento de
personalidade, mas podem levar adiversas contingénciasfisicas,
psicolégicas, afetivas e sociais, com algumas caracteristicas
comuns. baixo auto-conceito, inseguranca e dependéncia dos
pais, esquiva de contatos sociais, dificuldades de
comunicagdo™. Considerando as alteragdes ja citadas, a ndo
inclusdo do individuo com fissura de |&bio €/ou palato como
pessoa com deficiéncia seria negar-lhes direitos individuais e
sociais para a sua inser¢éo na sociedade.

Deficiéncia e aspectoslegais

O Decreto 3.298/997, em seu artigo 3°, inciso |, especificao que
vem a ser adeficiéncia “toda perda ou anormalidade de uma
estrutura ou fungao psicol dgica, fisioldgica ou anatémica que
gere incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do
padrédo considerado normal para o ser humano”.

Porém, o Decreto 5.296/048, artigo 5°, 81°, traz adefini¢do do
gue considera pessoa portadora de deficiéncia, nos seguintes
termos: “Pessoa portadora de deficiéncia, além daquelas
previstasnal ei n°10.690, de 16 de junho de 2003, aque possuli

limitagdo ou incapaci dade para o desempenho de atividade e se
enquadranas seguintes categorias. deficiénciafisica, deficiéncia
visual, deficiéncia auditiva, deficiéncia mental e deficiéncia
multipla’, sendo entendidaadeficiénciafisicacomo: “ateracdo
completaou parcial deum oumaissegmentosdo corpo humano,

acarretando o comprometimento dafuncéo fisica, apresentando-

se sob a forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia,
monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia,
hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputagdo ou auséncia de
membro, paralisiacerebral, nanismo, membros com deformidade
congeénita ou adquirida, exceto as deformidades estéticas e as
gue ndo produzam dificuldades para o desempenho de
funcdes”.

Recentemente, foi aprovada pelo Congresso Nacional Brasileiro
a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia’®,
gue adota um modelo social de deficiéncia. A mesma define:
“Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos
delongo prazo de naturezafisica, mental, intelectual ou sensorid,
os quais, em interac8o com diversas barreiras, podem obstruir
sua participacéo plena e efetiva na sociedade, em igualdade de
condi¢Bes com as demais pessoas’.

Entendemos que a incorporacdo desta Convencéo resulta no
alargamento do universo de direitos destas pessoas,
anteriormente garantidos por normas infraconstitucionais
baseadas em conceitos proprios e taxativos sobre deficiéncia,
cuja interpretacdo equivocada acabava por ndo enquadrar a
fissura labiopal atina como deficiéncia, por consideré-la como
simples deformidade estética que ndo produz dificuldade para
0 desempenho de funcgdes.

Objetivos

O objetivo geral éinvestigar aconcepgao de pessoas com fissura
| abiopal atina sobre a deficiéncia e 0 acesso aos seus direitos de
cidadania.

Os objetivos especificos pautaram-se em: tracar o perfil
socioecondmico, geogréfico e clinico dos pesquisados; verificar
aconcepcao de deficiénciarelacionadaafissuralabiopaatinae
as dificuldades encontradas em decorréncia de problemas
estéticos, de comunicagdo, odontol6gicos e psicossociais;
identificar o nivel de conhecimento sobreasleisrelacionadasa
defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia; verificar o
acesso a beneficios e/ou direitos relacionados a pessoa com
deficiéncia e, finalmente, levantar opiniGes e sentimentos a
respeito do enquadramento da pessoa com fissuralabiopalatina
como pessoa com deficiéncia.

MateriaiseM etodologia

Pesquisa descritiva, queenvolveu adocumental, bibliogr &fica
edecampo, com abor dagem quanti-qualitativaeméododialético,
segundo o qual o estudo dosfatos e fenébmenosdeve ocorrer
dentrodeum contexto social queconfigureatotalidade®®.

O méododeanalisequalitativo utilizado napesquisatratou-se
daandlisedecontelido, que segundo Bar din (1977, p. 38)*":
“Pode ser considerada como um conjunto de técnicas de
analises de comunicacdes, que utiliza procedimentos
sistematicos e objetivos de descricdo do contetdo das
mensagens. A intencdo daanalisede conteido éainferénciade
conhecimentosrdativosascondigdesdeproducao eder ecepcao
das mensagens, inferéncia esta que recorre a indicador es
(quantitativos, ou n&o)” .

Deacordo com Chizzotti (1995, p.52)%:
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“Os dados quantitativos prevéem a mensuracao de variaveis
preestabel ecidas, procurando verificar e explicar suainfluéncia
sobre outras variaveis, mediante a andlise da fregiiéncia de
incidéncias e de correlagfes estatisticas. A abordagem
qualitativa fundamenta-se em dados coligidos nas interagdes
interpessoai s, na co-participacdo das situacbes dosinformantes,
analisadas a partir dasignificacdo que estes ddo aos seus atos” .

Valeressaltar quea pesquisafoi avaliada pelo ComitédeEtica
em Pesquisa em Seres Humanos do HRAC/USP, em
consonancia as normas éticas vigentes (Of. n° 53/2011-
SVAPEPE-CEP).

A amostrafoi compostapor 360 entrevistados, em tratamento
noHRAC-USP acincoanosou mais, estr atificadosem quatro
regidesdo Brasil (90 casospar a cadaregido: Norte/Nor deste,
Centro-Oeste, Sudestee Sul), etréstiposdefissura (120 casos
paracadatipodefissura: labial, palatal elabiopalatina). Os
sujeitosdaamostraforam selecionadospor tipodeamostragem
ndo probabilistica por acessibilidade, ou sgja, mediante o
agendamento doscasosparaatendimentonoHRAC-USP.
Como instrumentos para col etade dados, utilizou-se prontuarios
dos pacientes, bem como entrevista estruturada composta de
questBes abertas e fechadas, aplicadas por meio deformulérios
preenchidos pelo pesquisador junto aos sujeitos da pesquisa.
O roteiro das entrevistas abrangeu 0s seguintes eixos:

- Perfil geogréfico, socioeconémico (idade, género, classe
social, escolaridade, ocupacao, procedéncia) eclinico (avaliagéo
da inteligibilidade da fala, avaliagdo naso-labial e cicatriz
cirtrrgica, eavaliagdo do comprometi mento dento-esquel ético-
facid).

- Dificuldades e/ou constrangimentos encontrados no
desempenho de fungdes ou atividades: escola, trabalho, familia,
lazer, social.

- Conhecimento e acesso a programas, servicos, beneficios
e direitos, voltados as pessoas com deficiéncia.

- Concepcéo de deficiéncia, e sua relagdo com a fissura
labiopalatina (graus de comprometimento dento-esquel ético-
facial edeinteligibilidade dafala).

Considerando que a pesquisa se propds a relacionar 0s
diferentes tipos de fissura labiopalatina aos graus de
comprometimentos (estético, funcional e psicossocial), contou-
se com acolaboragéo de ortodontistas e fonoaudidlogas paraa
classificagdo dos dados deinteligibilidade dafala, e avaliacéo
dento-esquel ética-facial dos entrevistados.

Resultados

Perfil geogr &fico, socioecondémico eclinico

Verificou-se que 47,5% dos entrevistados estéo nafaixaetéria
dos 18 a 21 anos. Com relacdo a0 género, observou-se que
55,8% sdo do sexo feminino e 44,2% do sexo masculino. A
classificagdo social concentrou-se nas classes baixas (75,2%),
sendo 61,9% daclasse baixa superior e 13,3% dabaixainferior,
segundo metodol ogiat®.

Em relagdo a frequéncia escolar, 43,3% da amostra estéo
estudando atualmente, e em relacéo a escolaridade, 39,7% ja
concluiram o ensino médio e 28,1% estdo cursando 0 ensino

superior. De todos os participantes, 59,4% estdo trabalhando
atualmente, e destes, 55,6% sdo considerados trabalhadores
assalariados (producéo, bens e servicos).

A maioria(66,9%) dos sujeitos chegou ao Hospital sem nenhum
tipo de tratamento, 0 que 0s caracteriza como virgens de
tratamento. No tocante ao tempo de tratamento, observou-se
maior frequénciano intervalo de 11 a 15 anos de matricula no
HRAC (60,3%), ou seja, em fase intermediaria de tratamento,
umavez que é preconi zadaaduragdo médiado tratamento de 8
a 18 anos.

Em relagdo a avaliagdo dainteligibilidade da fala, 51,7% dos
pesquisados apresentavam grau de comunicagdo adequado,
27,2% comprometimento leve da inteligibilidade, e 13,4%
comprometimento leve paramoderado dainteligibilidade.

No tocante a avaliagéo do indice oclusal (comprometimento
dento-esquel ético-facial), realizada por ortodontistas, verificou-
se que 55,6% sdo avaliados com indice excelenteebom e 24,1%
com indiceregular.

Osdadosrevelam que, com relag8o aavaliagdo profissional da
aparéncia naso-labial e cicatriz cirdrgica, 57,3% sé&o
considerados como excelente ebom, e 26,6% com indiceregular.
Constatou-se ainda, que a maioria dos entrevistados (86,7%)
se auto-avaliaram com uma excelente ou boa aparéncia naso-
labial ecicatriz cirdrgica, e apenas 3,3% consideraram suapropria
aparénciacomo ruim.

Dificuldadeseconstrangimentosencontradosno desempenho
defuncgdeseatividades

De acordo com os entrevistados, 28,1% sentiam, no ato da
entrevista, constrangimentos para desempenho de funcfes e
atividades devido afissura, e 77,5% j& os tiveram em alguma
fase de sua vida

Relacionando esta quest&o aos tipos de fissura, observou-se
gue houve mais dificuldades tanto nafase anterior (infancia e/
ou adolescéncia) como nafase atual (adulta) paraasfissurasde
palato (84,2% - 45,0%) elabiopa atina (83,3% - 24,2%).

A aparéncia estética ndo € problema, atualmente, para 90,8%
dosentrevistados, devido a concretizagdo das etapas cirirgicas
na face, levando-se em consideracdo que 61,7% dos
pesquisados ja tém mais de dez anos de tratamento (11 a 15
anos). Entretanto, nasfases anteriores, 41,1% dos entrevistados
sentiam constrangimentos com a aparéncia. Vale ressaltar que
houve maior indice paraasfissuras|abiopalatina (59,2% - 11,7%)
elabial (58,3% - 12,5%) em ambas asfases.

Entre os problemas estéticos e/ou da aparéncia, destacou-se
quede 12,2% a 19,2% dos pesqui sados seincomodavam com a
aparéncia da boca, 1&bios, nariz e dentes, especialmente em
funcdo dafaseinicial detratamento; por outro lado, o percentual
atual varia de 2,2% a 5,6%, evidenciando a superacéo deste
constrangimento devido ao processo de reabilitacéo.

Jaem relacdo afd a, atualmente 18,9% sentiam-se constrangidos
devido a problemas de comunicagéo, como ndo conseguir falar
em publico, ou por terem que repetir diversas vezes a mesma
frase para serem compreendidos; o percentual relativo a esse
problema no passado era de 42,8%. Relacionando essas
dificuldades por tipo de fissura, houve, em ambas as fases,
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maior predominanciaparaasfissurasde palato (75,0% - 38,3%),
seguida da |abiopalatina (50,8% - 17,5%), isso ocorre porque
nesses tipos de fissura ha o comprometimento do palato e,
consequentemente, da comunicacao.

A dificuldade pautada no rel acionamento social, de umaforma
geral, ocorreu anteriormente em 58,1% e diminuiu para15,0% na
fase atual. Observou-se maior concentracdo de dificuldades de
relacionamento na escola, ocorrendo com 55,8% dos
entrevistados em fases anteriores, e atualmente superada pela
maioria, ou sgja, foi reduzidapara’,6%.
Asdificuldadesrelativas ao rel acionamento social no trabal ho,
com afamilia, com amigos e com asociedade deformageral, no
passado, variaram de 3,1% a9,4%, enquanto que naatualidade
esseindice éde1,1% a5,0%.

E possivel verificar que 74,7% dos entrevistados ndo sentem
dificuldades de acesso a recursos, como ir a escola (94,4%),
arrumar um emprego (80,6%) ou ter uma vida social normal
(97,5%). Entretanto, dos 25,3% que jaenfrentaram dificul dades
de acesso a recursos comunitérios em alguma fase de suas
vidas, 19,4% associaram a procura de uma vaga de emprego.
Dosquerelatam estadificul dade, 29,2% sdo pessoas com fissura
palatinae 21,7% com fissuralabiopal atina.

De acordo com o estudo, para 83,6% ndo ha dificuldades
relativas a inclusdo socia na atualidade, pois ndo se sentem
pessoas com deficiéncia devido ao sucesso da reabilitacdo
(39,4%), ou ainda por se perceberem como pessoas comuns
(30,3%) ou que tém muitosamigos (30,3%) e se sentemincluidos
na sociedade por isso.

Entretanto, haainda 16,4% dos entrevistados que experienciaram
dificuldades de inclusdo na sociedade, desses 26,7% s&o
pessoas com fissura palatinae 15,0% com fissuralabiopal atina.
A maioriadosque sentiram tal dificuldade (66,7%0) relatou timidez
no contato com outras pessoas, especialmente quando se trata
de um contato inicial. H4 ainda um percentua significativo
(33,3%) queafirmou sentir o preconceito social relativo afissura
no contato social.

Conhecimento e acesso a programas, servicos, beneficios e
direitosvoltados as pessoascom deficiéncia

De formageral, 64% dos pesqguisados mencionam que tinham
acesso a beneficios e/ou direitos relacionado a salide e/ou
reabilitacBo de pessoas com deficiéncia em fases anteriores
(infancia e/ou adolescéncia), e esse indice sobe para 71,1%
atualmente. Os dados revelam que apenas 3,1% tinham
anteriormente o passelivre, e atualmente 5,6% dos pesguisados
0 possuem. Daamostra, 62,8% dos pesguisados utilizavam-se,
no passado, da Lei que refere-se ao Tratamento Fora do
Domicilio do Sistema Unico de Salide v/, e atualmente 67,8%
usufruem desse direito. O Beneficio de Prestagdo Continuada
(BPC) 2 é acessado por apenas um dos pesquisados, tanto na
fase anterior, como atual. Ja em relacéo a reserva de cotas no
mercado de trabalho - Decreto 3.298/99, art. 36%, percebeu-se
gue anteriormente apenas 0,8% teve acesso, e atualmente o
indiceéde 1,7%.

Osdadosrevelam, ainda, que 68,9% dos entrevistados n&o tém
conhecimento deleis que defendem as pessoas com deficiéncia.

Ademais, dos 31,1% que dizem conhecer algumalel arespeito,
13,4% revelam conhecer alel de cotasparao mercado detrabalho
(Brasil, 1999) e/ou concursos publicos; e 39,3% n&o souberam
especificar quais, citando ter acesso a leis de conhecimento
geral da populacdo, como a preferéncia em filas de bancos,
supermercados, entre outros.

Dos pesquisados, 43,1% sentem necessidade da aplicagéo da
legislagdo sobre a reserva de vagas no mercado de trabal ho,
alegando ser uma oportunidade importante de acesso a um
emprego melhor (51,7%). No entanto, para os 56,9% que sdo
contrérios a reserva de cotas no mercado de trabalho, 30,9%
acreditam que afissuralabiopalatinando deve ser considerada
como deficiéncia, pois ndo se sentem nesta condic&o. Entre os
contréarios, ha, ainda, 32,0% que acreditam que a fissura ndo
atrapalhaem nadasuasvidas, e 22,7% que defendem aconquista
davagano emprego demonstrando sua capacidade profissional
e/ou educacional.

Relacionando a visdo dos entrevistados quanto ao tipo de
fissura, épossivel verificar que o maior indice de posicionamento
contrério a reserva de vagas no mercado de trabalho para
pessoas com fissura refere-se afissuralabial (70,0%). Paraas
demais fissuras, esse indice foi menor (palatina 52,5% e
|abiopal atina 48,3%), evidenciando que 0s pacientes com maior
comprometimento andtomo-funcional acreditam que aaplicacéo
desta lei oportunizara sua inclusdo no mercado formal de
trabal ho.

Concepcéo de deficiéncia e sua relagdo com a fissura
[abiopalatina

No que serefere adefinicdo de deficiéncia, houve grande divisio
de opinides. Para 33,3% dos entrevistados a deficiéncia é
considerada como perdade fung&o, limitacdo ou dificuldade. J&
para 15,0%, a deficiénciaé caracterizadacomo algo normal, ou
seja, que deve ser visto com normalidade. Ha ainda 18,3% dos
pesquisados que entendem a deficiéncia como um problema
fisico ou relativo a coordenag8o motora, muitos destacando a
figurada pessoa com cadeira de rodas, com perda de membros
ou com deficiénciamental. Outro grupo (11,7%) acreditaque a
pessoa com deficiéncia € aquela que é dependente de alguém,
0U Sgja, necessita de gjuda.

Quanto a visdo dos sujeitos sobre o posicionamento sobre
deficiéncia, verificou-se que 24,7% se consideram pessoas com
deficiéncia, para 75,3% que ndo. Dos que ndo se consideram,
grande parte (47,7%) destaca sentir-se como uma pessoa
comum, com uma vida cotidiana normal, e outro percentual
(34,1%) indica que eles podem fazer tudo como outra pessoa
qualquer, e por isso ndo concordam com esse enquadramento
para eles proprios. Ha ainda um percentual relevante (14,3%
dos entrevistados) que ndo se considera uma pessoa com
deficiénciadevido areabilitacdo por que passaram no HRAC, e
acreditam que esse tratamento trouxe-lhes um patamar de
pessoas comuns; ja 3,9% dos pesquisados relatam que nunca
se sentiram pessoas com deficiéncia.

Por outro lado, entre os que se consideram pessoas com
deficiéncia (24,3%), ajustificativa é ade que concordam que a
fissura traz comprometimentos para as fungdes fisiol dgicas e/
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ou anatdmicas (84,3%), de acordo com cada caso, e outros
justificam seu posicionamento por sofrerem preconceitos
(15,7%).

Tabela 1 - A visao dos entrevistados sobre deficiénciarel acionada aos
graus de comprometimento estético funcional

Vocé s consdera uma pessoa com deficiéncia?

Avaliagéo Profissonal daaparéncianaso-labial ecicatrizcirdrgica

Sm % Né&o %
Excelente 188 42 25,6
Bom 7 219 56 34,1
Regular 13 40,6 40 24,4
Ruim 6 188 26 15,9
TOTAL 32 100,0 164 100,0
Fissura pal aina (excluida) 122 - - -
Sem avdiagéo 11 - 31 -

Regido

Sm % Né&o %
Norte Nordeste 30 337 21
Centro-oeste 28 315 62 229
Sudeste 13 14,6 7 284
Sul 18 20,2 72 26,6
TOTAL 89 100,0 271 100,0

TOTAL %
Néo 271 75,3
Sm 89 24,7
TOTAL 360 100,0
Tipo defissura

Sm % Né&o %
Labid 12 135 108 39,9
Palatina 45 50,6 75 27,7
Labiopdatina 32 36,0 88 325
TOTAL 89 100,0 271 100,0

Inteligibilidade daFala

Sm % N&o %
Adequada 34 472 86 54,1
Leve 21 29,2 1 258
Leve para Moderada 12 16,7 19 11,9
Moderada 2 28 9 57
Moderadapara Severa 2 2,8 2 1,3
Severa 1 14 2 13
TOTAL 72 100,0 159 100,0
Sem avdiacéo 5 - 4 -
Fissura Labid (excluidos) 120 - - -

Indice de Goslon

Sm % N&o %
Prognastico Excelente 13 194 52 25,6
Prognéstico Bom 17 254 68 335
Prognéstico Regular 16 239 49 24,1
Prognéstico Pobre 11 16,4 32 15,8
Prognéstico Muito Pobre 10 14,9 2 1,0
TOTAL 67 100,0 203 100,0
Sem avdiagdo 30 - 60 -

Avaliacgiio Profissional da aparéncia naso-labial e cicatriz cirlirgica

Sim Yo Nio Yo
Excelente 6 18,8 42 25,6
Bom 7 21,9 56 34,1
Regular 13 40,6 40 24.4
Ruim 6 18,8 26 15,9
TOTAL 32 100,0 164 100,0
Fissura palatina (excluida) 122 - - -
Sem avaliagao 11 - 31 -

Relacionando o posicionamento dos que se consideram pessoas
com deficiéncia com os tipos de fissura (Tabela 1), constatou-
sequeafissurapalatina(50,6%) e afissuralabiopa atina(36,0%)
foram determinantes nesse posicionamento, devido a
complexidade desses tipos de fissura, que acarretam maiores
comprometimentos estéticos e/ou funcionais e psicossociais.
Com relacdo a inteligibilidade da fala, excluidos os casos de
fissura labial e os ndo avaliados, observou-se que dos que se
consideram pessoas com deficiéncia, 47,2% apresentam grau
de comunicagdo adequado, 29,2% leve e 16,7% leve para
moderado, totalizando 93,1% da fala adequada a moderada.
Contraditoriamente a esses dados, entre 0s que ndo se
consideram pessoas com deficiéncia, os resultados foram
equivalentes, ou seja, fala adequada com 54,1%, 25,8% leve e
11,9% leve paramoderada, totalizando 91,8%.

Quanto a avaliacdo do indice oclusal relacionada aos que se
consideram pessoas com deficiéncia, verificou-se que 31,3%
apresentam prognésti co pobre ou muito pobre, e 44,8% excelente
ou bom. Ja os que ndo se consideram, sdo avaliados com
progndsti co excel ente e bom em 59,1%, e pobre ou muito pobre
em 16,8% dos casos. Ja para os progndsticos regular, houve
proximidade de dados, ou seja, 0s que se consideram (23,9%) e
0s que ndo se consideram (24,1%).

Essesdadosindicam que aavaliacdo dagravidade dadeficiéncia
maxilar ou dama oclusdo associadaao comprometimento dento-
esquel ético-facial € um critério importante paraaauto-avaliacéo
dos pacientes em se sentirem ou ndo pessoas com deficiéncia,
pois aquel es que ndo se consideram possuem um percentual de
prognastico bom ou excel ente maior (59,1%) quando comparado
aos que se consideram (44,8%). Damesmaforma, o percentual
dos com progndstico pobre ou muito pobre (31,3 %) foi maior
do que os que ndo se consideraram (16,8%).

Além disso, com relagéo aavaliacdo daaparéncianaso-labial e
cicatriz cirlrgica, averiguou-se que dos que se consideram
pessoas com deficiéncia, 18,8% apresentam avaliacdo ruim.
Todavia, os que apresentam avaliacao excelente e boa (40,7%)
ainda se consideram como tal, o que reforca a ideia da
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importancia da aparéncia para esses individuos, visando sua
integracéo na sociedade.

Por outro lado, amaioria dos que nédo se consideram apresenta
uma avaliacéo excelente ou boa (59,7%), fator que pode estar
associado tanto aumamelhor aceitac8o da suaaparénciaquanto
ainfluénciadefatoresambientais, culturais, religiosos e outros.
Relacionando o posicionamento dos que se consideram pessoas
com deficiéncia por regifes, observou-se que 0s menores
indices concentraram-se nas regides Sudeste (14,6%) seguida
da Sul (20,2%) quando comparada &s demais regides (Norte-
Nordeste: 33,7% e Centro-Oeste: 31,5%).

Verificou-se, ainda, que 75,3% dos sujeitos ndo seincomodavam
em ser considerados pessoa com deficiéncia devido a fissura
|abiopalatina, pois, 34,3% alegam sentirem-se pessoas comuns.
Ha, ainda, 27,1% que alegam que atualmente nédo se
incomodariam em ser considerados, e 9,3%, devido aos
resultados positivos obtidos na reabilitagdo, ndo se sentem
discriminados.

Todavia, haum percentual significativo (24,7%) que seincomoda
com apossibilidade de ser considerado pessoa com deficiéncia
devido a fissura, e entre eles a maioria (76,7%) destaca o
preconceito que vivencia na sociedade devido a este estigma.

Tabela 2 - Concepgdo sobre deficiéncia e posicionamento sobre o
enquadramento dafissuralabiopal atinacomo deficiéncianalegislagdo
atual

Vocé consider a quea pessoa com fissuradeve ser enquadr ada como
pessoa com deficiéncia?

Total %
Néo 67 18,6
Sm 293 81,4
TOTAL 360 100,0
Por qué?

N&o % Sim %
Pessoa comum 19 30,6
Fissura ndo impossibilita nada 43 69,4
Deficiéncia congénita 19 6,7
Preconceito 42 148
Dificil acesso aempregos e oportunidades 41 144
N&b paramim, mas para 0s outros 40 141
Depende do grau 107 37,7
Devido as seqielas 3B 123
TOTAL 62 1000 284 100,0
N&o respondeu 5 9 -
TOTAL GERAL 67 - 293 -

Regido

N&o % Sim %
Norte— Nordeste 15 224 75 256
Centro-Oeste 16 239 74 253
Sudeste 18 26,9 72 246
Sul 18 26,9 72 246
TOTAL 67 1000 293 100,0

Na visdo dos sujeitos sobre o posicionamento quanto ao
enguadramento dafissuralabiopal atinacomo umadeficiéncia,
épossivel visualizar que 81,4% (Tabela2) concordam com esse
enquadramento, para que seus direitos sejam garantidos e
respeitados. Entre os que concordam, 37,7% recomendam que
a fissura seja considerada deficiéncia na legislacéo brasileira,
desde que haja um tipo de classificagdo das sequelas dela
resultantes. Ha também 14,4% dos pesquisados que acreditam
gue o enquadramento seria um importante meio de conseguir
empregos pelalei de cotas ¥, abrindo-se mais oportunidades,
uma vez que esta é uma das areas onde se encontram suas
mai ores dificul dades.

Por outro lado, para 18,6% dos sujeitos a fissura ndo deve ser
considerada deficiéncia, alegando-se que afissuralabiopal atina
n&o traz impedimentos parao convivio socia (69,4%).

Discusséo

Quanto ao perfil geogréfico e socioecondmico, destacou-se que
relacionando os dados da amostra com indicadores de
estratificac@o social, escolaridade e ocupacéo das diferentes
regiBesdo Brasi| (IBGE, 2000), ndo foram encontradas diferencas
significativas. 1sso evidencia que 0s sujeitos, mesmo
procedendo de regi 6es menos desenvolvidas (Norte— Nordeste)
e apresentando fissura labiopalatina, buscam superar as
limitagBes tanto loco-regionais como pessoais em funcdo do
acesso areabilitacdo.

Os dados levantados nesta pesquisa demonstram que a
finalidade do Hospital estasendo atingida, que é adereabilitar,
pois os resultados das avaliages dafala, do nivel oclusal e da
aparéncia estética obtiveram indices satisfatorios. A questdo
da parceria do hospital com servicos de salde e
socioassistenciais das cidades de origem dos pacientes tem
sido de sumaimportancia no processo de reabilitacéo.
“Parte-se, portanto, do principio que areabilitagdo do paciente
com fissurando se define pela contribuicdo isoladadacirurgia
plastica, ortodontia ou fonoaudiologia: 0 sucesso terapéutico
aumenta.com umaequipe (interdisciplinar) atadaaumafilosofia
univoca que encerra ética e responsabilidade compartilhada’ 2.
No tocante as dificuldades e constrangimentos devidos afissura
labiopalatina, verificou-se que houve diminuicdo dos indices,
nas fases da vida, devido aos resultados positivos do processo
dereabilitagéo.

A aparéncia representa o fator mais agravante para a
consolidag8o social e emocional da pessoa com fissura.
Considerando o rosto como o primeiro fator exposto num
contato social, pode-se compreender 0s sentimentos
vivenciados pelos sujeitos com fissura labiopalatina e os
prejuizos decorrentes da deformidade facial. Nos paises
ocidentais, onde se tém uma cultura de valorizagdo do belo, da
juventude e da capacidade produtiva do individuo, a
malformacéo facial acaba sendo associada a sentimentos
negativos, de malogro pessoal, impoténcia, faltade confiancae
inseguranga®.

Em relacdo areserva de cotas no mercado de trabalho, o baixo
indice de acesso se da devido a falta de clareza da legislacdo
brasileira sobre a categorizagdo da fissura |abiopal atina como
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um tipo de deficiéncia, sendo destacada pel os que adefendem
suaimporténcia como uma oportunidade de acesso ab mesmo.
A pessoa com deficiéncia, para obter o seu trabalho e mostrar
gue € capaz, precisa, ha maioria das vezes, romper mitos; um
mito social que o vé como aguémimprodutivo eum mito familiar
gue o vé como dependente.

Quanto aconcepgao de deficiéncia, apesar deamaioria(75,3%
- Tabela 1) dos entrevistados ndo se considerar pessoa com
deficiéncia, ha um percentual significativo que considera-se
(24,7% - Tabela 1), por acreditar que a fissura labiopalatina
compromete a fungéo fisiolégica e/lou anatdbmica e ocasiona
preconceitose barreiras. Entretanto, o enquadramento dafissura
labiopal atinacomo umadeficiénciaé recomendado pelamaioria
dos sujeitos (81,4% - Tabela 2) acometidos por ela, ressaltando
aimportancia de criar um sistema com niveis graduais para a
sua classificacdo, dependendo do grau de comprometimento
andtomo-funcional.

Conclusdes

Apesar deamaioriados entrevistados ndo se considerar pessoa
com deficiéncia (75,3%), devido ao sucesso do tratamento
realizado por longosanos, € preciso levar em contaum percentual
significativo (24,7%) que se considera com deficiéncia, por
acreditar que a fissura labiopalatina compromete a funcdo
fisiol 6gicae/ou anatdbmicae, além disso, ocasiona preconceitos
e dificuldades parainser¢do no mercado de trabal ho.

Quanto ao enquadramento da fissura labiopalatina como uma
deficiéncia, € recomendado pelamaioriados sujeitos acometidos
por ela (81,4%), evidenciando uma preocupacéo desses
pacientes com outras pessoas que hdo tiveram as mesmas
oportunidades de reabilitacdo, pois estaé arealidade enfrentada
pelamaioriados sujeitos com fissuralabiopal atina.

Entretanto, amaioriados que concordam com o enquadramento
ressaltaaimportanciade ser estabel ecido um sistemacom niveis
de graduacédo para a classificagdo da fissura como uma
deficiéncia como ja é encontrado entre as demais deficiéncias
(por exemplo a visual e a auditiva). Assim, a sugestéo deste
hospital especializado é que seja definido um modelo de laudo
parao enquadramento dafissuralabiopal atinacomo deficiéncia,
pautado em niveis de comprometimentos (inteligibilidade da
fala, indices oclusais e aparéncia facial) que poderdo ser
considerados individualmente ou conjuntamente, de acordo
com aavaliac&o interdisciplinar de cada caso.

Acredita-se que somente mediante o reconhecimento dafissura
como umadeficiéncia, apessoacom fissuralabiopal atinapodera
ter acesso a direitos garantidos pelas leis, especialmente o
acesso ao mercado de trabalho com base nareserva de cotas e
0 acesso ao passe livre que, certamente, oportunizard o
tratamento e a reabilitac8o, superando a condicdo de pessoa
com deficiéncia e tornando-se pessoa reabilitada, e
consequentemente, incluida socialmente.

A expectativada equipe de reabilitagdo do hospital é de que se
ampliem asoportunidades de reabilitacdo eficaz no paise, assim,
haja uma reducgéo gradativa do namero de casos com
necessi dades de enquadramento da fissura labiopal atina como
umadeficiéncia

Importa ressaltar que os direitos das pessoas com deficiéncia
precisam ser respeitados, devendo ser garantidos atodo cidad&o
brasileiro que esteja enquadrado nesta situacao. Cabe, porém,
a cada individuo postular a contemplacéo (ou ndo) desses
direitos, no exercicio de suacidadania, quando em situacGes de
impedimentos e/ou desigual dades que ocasionem a obstrugéo
de sua participacéo plenae efetiva na sociedade, em igualdade
de condi¢Bes com as demais pessoas, conforme assegura a
Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia'.
Assim, o fato de uma maioria ndo se considerar pessoa com
deficiénciando podera ser motivo de obstrucéo ou impedimento
para a contemplacdo desses direitos as demais pessoas que
sentirem necessidades de postul&-los ou reivindica-los parasi,
na condic&o de pessoas com deficiéncia.
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