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Resumo

Introdugéo: O modelo tradicional de familia nuclear passou por um processo de transformacéo na sociedade, repercutinds
cotidiano das familias brasileiras em diferentes formas de arranjos ou modelos fargiliggtgos: A pesquisa teve como
objetivo geral detectar e caracterizar os modelos e arranjos familiares em usuérios de diferentes regides do pais, com fi
labiopalatina, atendidos em um Hospital de EndGasuistica e MétodosTrata-se de estudo exploratério e descritivo, com
abordagem quanti-qualitativa, mediante pesquisa de campo - entrevista estruturada - além da bibliografica e dacument
amostra foi constituida de 353 sujeitos, de um total de 2.823 casos, na faixa etaria de 3 a 11 anos de idade, procedentes de t
regides do BrasiResultados:Constatou-se que quanto aos modelos e/ou arranjos familiares, houve predominéncia da fami
nuclear (63,5%), seguida da reconstituida (13,9%), extensa (13,6%) e monoparental (9,1%), demonstrando a diversidade no prc
de reestruturacéo e de inclusédo de novos valores na sociedade. O impacto da malformacéo labiopalatina colaborou com a ocol
de mudancgas na dindmica familiar (65,4%), mas nao foi o Unicogater houve influéncia de outros fatores (59,2%) resultantes
de fendbmenos sociais, culturais e econémicos, que afetam os modos Meridau-se o apoio do Servigo Social tanto na
dindmica familiar (26,3%) quanto no processo de reabilitacéo (9&8¥)lusdo:A familia tem uma importante fungéo no processo

de reabilitacdo. O trabalho junto a ela € uma das principais demandas da pratica do assistente social e reconhecido
indispenséavel na equipe interdisciplinar

Descritores:Caracteristicas da Familia; Fenda Labial; Fissura Palatina; Servigo Social.

Abstract

Introduction : The traditional model of nuclear family has been through a changing process into the society causing impact at
routine of Brazilian families in different ways of arrangements or family mo@eéjective: The aim of this research was to detect
and characterize models and arrangements of families of people with cleft lip and palate assisted by a teachifpahientstal.

and Methods: This is an exploratory and descriptive study with a quantitative and qualitative approach, using a structure
interview besides the documental seaithe sample was composed of 353 subjects with ages ranging from thiepetarg,
among a universe of 2,823 cases from all regions of BReslults: Regarding family models and arrangements, the nuclear family
was predominant (63.5%), followed by the reconstituted family (13.9%), extended family (13.6%), and single-parent family (9.19
This shows the diversity in the process of restructuring and inclusion of new values in $beetypact of cleft lip and palate
collaborated with the occurrence of changes in family dynamics (65.4%). Hovtevas not the only factpsince there was the
influence of other factors (59.2%) resulting from social, cultural and economic phenomena that affect the lifestyle. The social w
support was evidenced both in family dynamics (26.3%) and in the process of rehabilitation G&@¥¥ion: The family has

an important role in the process of rehabilitation. The work related to the family is one of the main demands of the social wor
practice, and it is known as essential to the interdisciplinary team.

Descriptors: Family Characteristics; Cleft Lip; Cleft Palate; Sobialrk.
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Introducéo Conjunto de pessoas ligadas por lagcos de parentesco,
O hospital cenério deste estudo € um servigo de referéncia dapendéncia doméstica ou normas de convivéncia, residente
tem por finalidade o ensino, a pesquisa e a extensdo de servigpmesma unidade domiciliau pessoa que mora s6 em uma
a pessoas com anomalias craniofaciais, sindromes relacionadgadade domiciliaf...) Consideram-se como familias conviventes
e/ou disturbios da audic®O Servico Social nessa instituicdoas constituidas de, no minimo, duas pessoas cada uma, que
tem como um dos seus objetivos prestar assisténcia e servigaglam na mesma unidade domiciliar (p.1).
sociais aos usuarios e seus familiakssnudancas nos arranjos
familiares despertaram a atencgdo especial do pesquisador déstende-se que 0 conceito de familia ndo é estatico, sofre
estudo. variedade de acepg¢bes, no espago e no tempo. Na familia ha
Entende-se por arranjo familjaos membros da familia, uma interagdo dinamica entre seus membros, com algo peculiar
consanguineos ou nao, residentes no mesmo dofdiclim em cada uma, entretanto ndo é imutavel ou fixa.
analisar as teorias que fundamentam a pesquisa, notou-$2estaca-se que a “familia € o primeiro ponto de referéncia social
impossibilidade da definicdo de um Unico modelo de familigue o individuo tem, e é dentro dela que ele recebe a protegéo e
Segundo a Constituicdo Fed&akm seu artigo 226° (p.129), os cuidados necessarios para o seu desenvolviméreoi'.
“a familia, base da sociedade, tem especial prote¢do do Estadaia importancia fundamental no ambito da reproducéo bioldgica
Ressalta-se, assim, que a Constituicdo teve que acompanhar aemo mediadora de seus membros com a sociedade,
mudancas da sociedade, reformulando e ampliando o conceitoporciona a constru¢do da identidade e insere os individuos
de familia, reconhecida antes como a unido estavel entreas relacdes sociais, em nivel emocional, cultural e
homem e a mulher e, na atualidade, como entidade familgacioecondmic®. Entre as relagdes familiares, a relagédo entre
(comunidade formada por qualquer dos pais ou dependentes)s e filhos € a que estabelece o vinculo mais forte, em que as
repercutindo no cotidiano das mesmas. obrigacdes morais atuam de forma mais signific&igmtende-
Um estudo realizado com familias do estado de Sédo ®aulse, assim, que a familia é o fendbmeno humano em que se funda
mostrou que houve predominancia da familia nuclear (62%),sociedade, marcada por relacdes plurais, abertas e
seguida de outros modelos (extensa 16%, reconstituida 12%étifacetérias.
monoparental 10%) e que os efeitos do impacto da malformacgéo
ndo desencadearam alteragdes no modelo/arranjo famitiar Fatores que influenciam mudancas na familia: principais
colaboraram com a ocorréncia de mudancas, tanto na dinanmuadelos e arranjos familiares
familiar como no ambito social. Porém, este estudo n& modelo de familia considerado “ideal”, predominante em
representou a realidade brasileira, pois se focou no Estado nmaissa cultura, é o da familia nuclgeorém, ndo é a Unica forma
desenvolvido e o de maior proximidade ao Hospital. Portantode oganizacgéo familiar existente na atualida®e mudancas
presente pesquisa se justifica em funcdo da necessidadedawsridas na instituicdo familiar sdo decorrentes de fatores como:
ampliagcdo desses resultados para todas as regifes do Braaibaixa taxa de fecundidade; o aumento da expectativa de vida;
Fez-se necessario analisar a familia com novos parametro®raivorcio; o declinio da instituicdo do casamento; a reducéo
cotidiano da pratica profissional, visto que as transforma¢d@és nimero de filhos; o aumento da unido consensual, de
na sua organizacgao e constituicdo trazem diferentes demamuEssoas vivendo sozinhas, e de familias chefiadas por um sé
para o Servigo Social. cOnjuge; com maior incidéncia sobre as mulH&res
Pretende-se com a presente pesquisa, responder as seguiniegislacao do Direito de Familia@ seuArt. 226%também teve
guestdes: - Quais os modelos e/ou arranjos familiares preseqiesse adaptar as novas formas de constituicdo familiar: unides
em seus usuarios? - Existe relagdo entre a ocorréncia da fisestaveis (sem a oficializacéo civil da sociedade conjugal), unides
labiopalatina e/ou tratamento com a mudanga de modelos efamossexuais, familias monoparentais, (formada por apenas um
arranjos familiares? - Qual a contribuicdo do Servico Social@ds ascendentes e os descendentes); mudancas essas
ou agentes/representantes comunitarios no processodeeorrentes de varios fatores, sociais, culturais e econémicos.
reabilitacdo e enfrentamento de questdes familiares? O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica classifica os
Entende-se também que a presente pesquisa, além de propilifarentes tipos de familia, como: familia unipessoal, casal sem
a deteccdo e caracterizacao dos diferentes modelos e/ou arrdiifuss e casal com filhos (nuclear), mulher sem conjuge com
familiares, permitira maior qualificacdo da equipe de Servidithos (monoparental) e outros tigs
Social para que possa intervir nas diferentes express@esEgalenciam-se atualmente os varios arranjos familiares, dentre

guestéo social. eles: familias com base em unides livres, familias monoparentais,
divorciados gerando novas unides, familias homoafetivas, maes

Fundamentacgaoredrica adolescentes solteiras que assumem seus filhos sozinhas e

Definicéo de familia mulheres que decidem ter filhos por producéo indeperiéiente

O termo familia, em seu sentido etimol6¢ficuem a ser pessoas Os novos arranjos familiares sdo baseados nas vivéncias e
aparentadas que vivem na mesma casa. O Instituto Brasil@rperiéncias de cada familia, e os membros, indiferentes do

de Geografia e Estatistica (IBGEjambém traz seu conceito degénero, sdo prescritos a desempenhar fungdes de acordo com
familia: as particularidades atuais das famfiias
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As fissuras labiopalatinas e suas repercussdes no ambitoparticipagéo e controle social; investigacdo; planejamento e
familiar gestédo e assessoria, qualificagéo e formacéo profissional. Essas
A palavra “fissura” significa fenda, abertutesua manifestac@o acdes ndo ocorrem de forma isolada, sendo complementares e
abrange qualquer regido da face e do cranio, muito embora sejaghissociaveié?.
usuais no labio e/ou no palato; dai sua designacao de fiss@asrazdo de sua complexidade, a intervencéo do assistente social
labiopalatinas. E possivel diagnostica-las, inclusive, mediangém familias traz algumas preocupacdes que exigem que o
ultrassonografia pré-natal, mas até o0 momento néo € posspteffissional tenha clareza das questdes mais relevantes
trata-las na vida intrauterina e tampouco preveni-las, ja quigenciadas pelas familias com as quais trabalhara, para intervir
evocam etiologias multifatoriais, intercalando predisposicédfe maneira eficaz na luta pela ampliacéo e consolidacéo dos
genética, incluindo aqui a hereditariedade e os fator@geitos sociais. E importante ressaltar que os assistentes sociais,
teratogénicos extragenéticos, dito ambiefitais nas suas diversas insercdes e na efetivagéo das suas atribuicée
A classificagao das fissuras labiopalatinas utilizada no hospigalcompeténcias, precisam ter como foco central a
de estudo compreenderupo | - Fissuras pré-forame incisivo: interdisciplinaridade e a anélise das expressées da questio
unilateral (direita ou esquerda, completa ou incompleta); bilategalcial. O desvelamento das condi¢des de vida dos sujeitos na
(completa ou incompleta); mediana (completa ou incompletgjerspectiva teérico-critica permite ao assistente social
Grupo II- Fissuras transforame incisivo: unilateral (direita owpreender e revelar as novas faces da questio social que o
esquerda); bilaterais; media@upo Il - fissuras pés-forame desafiam a cada momento do seu cotidiano profis§iénal
incisivo: completa e incomplet&rupo IV - fissuras raras da A partir de um conjunto de atribuicdes e competéncias a serem
face!z13), realizadas pelo profissional de Servigo Social, & luz do Cédigo
As fissuras labiopalatinas atingem a maxila, 0ssos e cartilagglesEtica e da Lei de Regulamentacéo da Profi¥saassistente
nasais, além do labio e palato evidentemente, criando problems@sial podera contribuir para a defesa das politicas publicas e
de ordem funcional e estética, como dificuldades de fonac@ara a garantia dos direitos sociais.
alteragbes de arcada dentaria e alteracdo de desenvolvim@e estudo tem como objetivo geral, detectar e caracterizar 0s
da maxila e acimulo de liquido na orelha mé&iigescenta-se, modelos e arranjos familiares em usuarios de diferentes regiées
ainda, que a reacdo dos pais associa sentimentos de cwparasil, com fissura labiopalatina, atendidos em um hospital
rejeicdo e de superprotecdo, constituindo um choqde ensino. E como objetivos especificos, tragar o perfil
psicologicé. socioecondmico familiar; identificar os modelos e/ou arranjos
Declara-se que: familiares em diferentes fases: antes do nascimento, fase
E compreensivel que os pais, aguardando a chegada dejntatmediaria e fase atual; verificar os motivos que influenciaram
filho (...), vivenciem um pesadelo (...) ao receberem seu baimudanca do modelo, arranjo e/ou dindmica fapiikan como
desfigurado por uma malformacéo facial (A.familia sente as a ocorréncia de dificuldades no ambito familiar; verificar a
consequéncias da frustragao pela incapacidade de lidar cogbatribuicdo do Servico Social e/ou de outros agentes/
nova situagao e com seus preceitos (regras) transigidos. Quasfresentantes comunitarios no apoio as familias relacionados
mais o bebé se desvia do normal, maior o impacto e, quagt processo de reabilitacdo e enfrentamento de questdes
melhor o nivel social, maiores as exigéncias e as dificuldadeSgiliares.
aceitacao (p.313y.

Casuistica e Métodos
Alguns sentimentos negativos como frustacéo, angustRealizou-se de uma pesquisa exploratdria, descritiva e explicativa
ansiedade, inseguranca, revolta, rejeicao, entre outros, séglobando a pesquisa de campo (entrevista), bibliografica e a
reacOes provaveis que se agregam a familia da pessoa ge@umental (prontuarios dos sujeitos para levantamento do
alguma deficiénciaA pessoa com deficiéncia traz multiplosperfil). A populag&o do estudo foi constituida por 2.823 casos
efeitos sobre o grupo familiancagos, mudancga na rotina e oriundos das diferentes regides do Brasil (Norte 169 (6%);
outras alteragdes na dinamica famijlr@vendo necessidade deNordeste 141 (5%); Centro-oeste 310 (11%); Sudeste 1.308
tempo, reestruturacao familianudanca de atitudes e valétes  (64%); Sul 395 (14%)), associados aos seguintes critérios: idade

- trés a 1 anos e tipo de fissura transforarAeamostra foi
A intervencao profissional de assistentes sociais com familiascomposta por 353 casos, adotando-se a estimativa de erro de
e sua interface com a saide 0,05%. O tipo de amostragem foi a estratificada por regides,
A intervencao do assistente social com familias vem trazengigtribuidas de forma aproximada ao percentual do universo,
algumas preocupagdes para a atualidade em razao de @vgeja: Norte 26 (7,3%); Nordeste 16 (4,5%); Centro-oeste 42
complexidade. Desta forma, torna-se importante ter claras(as,8%); Sul 48 (13,5%); Sudeste 221 (62,646s0ciou-se a
questdes mais relevantes vivenciadas pelas familias comegse critério o tipo de amostra ndo probabilistica por
quais o profissional trabalhara, para assim intervir de maneieessibilidade e acidental, pois a selecio dos elementos foi
eficaz na luta pela ampliacdo e consolidagéo dos direitos socififta a partir dos casos com agendamento no Hospital, no
Os assistentes sociais na salde atuam em quatro grandes gperfsdo de marco de 2011 a dezembro de 2012.
atendimento direto aos usuarios (a¢des socioassistenciaisCéeno instrumento de coleta de dados foi utilizada a entrevista
articulagao interdisciplinar e socioeducativas); mobilizagdestruturada, aplicada mediante formulario precedidiedmo
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de Consentimento Livre e Esclarecido, conforme aprovacéa incompleto (6° ao 9° ano); 41,9% o médio (completo ou
prévia do Projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seirg®mpleto); e, 18,4% o nivel superior (completo ou incompleto).
Humanos do Hospital (Oficio n® 94/2013/AREPE-CEP) Estes dados revelam que alguns sujeitos n&o tém tido acesso a
constando dos seguintes assuntos: um dos direitos basicos que € a educacgéo, encontrando-se quer
" Perfil socioeconémico do paciente e/ou familia: idade, sex®a condicéo de analfabetos (1,1%) ou com baixa escolarizacéo
procedéncia, data de matricula no Hospital, classificagéensino fundamental — ciclo | completo ou incompleto (12,2%),
socioecondmica, escolaridade, estado civil. 0 que compromete a sua formagao como cidaddo. Estes dados
“Modelos e/ou arranjos familiares: caracterizagéo dos modetambém s&o observados na realidade brasileira, uma vez que
(nuclear monoparental, extensa, reconstituida, outros), nUme30,2% da populagéo brasileira conta com o ensino fundamental
de filhos, sexo do chefe, parentes agregados, novos vinculaspmpletd.
familiares e necessidades e/ou expectativas. O estado civil dos pais dos pacientes pesquisados revela que
" Ocorréncia e motivos de mudancas nos modelos e arrarg@ss% sdo casados; 26,6% em unido estavel; 7,6% solteiros;
familiares e de dificuldades e alteragbes no relacionamemd % separados; 3,1% divorciados; e, 2,0% vilvos,
familiar e/ou dindmica familiamterferéncia (ou n&o) da fissuraevidenciando a diversidade dos tipos de unido na atualidade.
labiopalatina/tratamento; responsabilidade no sustento Qaanto as regifes, destacou-se maior porcentagem no Sudeste
familia e estratégias de sobrevivéncia. (62,6%), seguida da Sul (13,6%), Centro-oeste (11,9%), Norte
" Contribuicdo do Servico Social e de outros agenteg?,4%) e Nordeste (4,5%), refletindo o universo de usuérios do
representantes comunitarios no apoio as familias relacionadiespital.
ao processo de reabilitacéo e enfrentamento de dificuldades
familiares. Modelos e/ou arranjos familiares
O método de abordagem foi o dialético, pois se buscou enconfbamonstrou-se, com os dados, que a familia nuclear € o modelo
nas partes a sua compreenséo e sua relacdo com o tp#edominante entre os sujeitos da pesquisa, nas trés fases:
percorrendo um trajeto metodolégico relacionando ©9,1% antes do nascimento, 71,7% depois do nascimento e

guantitativo ao qualitativéy. 63,5% na fase atual.

As modificacdes e reestruturacées na organizacdo familiar
Resultados e Discusséo apontam a conclusdes que:
Perfil socioeconémico familiar Apesar de ainda ser prevalecente na sociedade atual, a familia

Os dados revelaram que 65,4% dos sujeitos da pesquisa efiagiear é ainda o modelo idealizado e reproduzido culturalmente,
do sexo masculino e 34,6% do feminino. Quanto a faixa etanas esta passando ha longo tempo por um periodo de transicéo.
observou-se a seguinte distribuicéo: 11,3% de trés a cinco amsmento este ligado a uma época onde impera o individualismo,
31,2% de seis a oito; e, 57,5% de nove a 11 anos de idaglgjlobalizagdo, o consumismo desenfreado, a nova ordem
sendo, portanto, criancas em fases pré e/ou escolar econdmica mundial, as novas tecnologias e outros fatores que
A maioria (86,9%) pertence as classes socioecondomicas memeglificam as relacdes de trabalho, as relagdes pessoais e
favorecidas (24,9% baixa inferior; 62% baixa superior); umgnsequentemente as relacées familiares. ¢. 2)

minoria das classes médias (10,8% média inferior e 1,4% média)

ou alta (0,8%). Esses dados refletem o universo do Hospitabenstituto Brasileiro de Geografia e Estatistiteelataque a

da realidade brasileira, determinada pelo modelo econdmi¢amilia nuclear vem perdendo forga, pois em 1991 consistia em
cultural e social vigenf&. Com base no Critério de Classificacd®5% da populagdo, em 2004 passou para 51%, e, em 2009 para
Econdmica Bras#?, 65% da populagéo brasileira concentra-s47,3%. N&o se pode, todavia, perder de vista que novos modelos
nas classes C, D e E cujos rendimentos variam de um a fefsiliares séo reflexos de fendmenos sociais e econdmicos, fato
salarios minimos. observado na pesquisa ao constatar-se a presenga de familias
Em relacéo aos informantes, os dados mostram que a maiesigensas (18,4%, 13,6%, 13,6%), reconstituidas (7,6%, 9,9%,
(80,2%) era composta por mées de pacientes, 0 que revel&®%), e monoparentais (4,8%, 4,8% e 9,1%), respectivamente
presenca da figura materna na educacéo e no acompanhameagadiferentes fases (antes, apds o nascimento e atual).

do processo de reabilitagdo. Notou-se a participagéo do pwd, relacionar os diferentes modelos e regies, observou-se a
porém, em menor proporcéo (14,7%). Para Ben€#iek predominancia do modelo de familia nuclear nas diversas
participacéo efetiva do pai promove segurancga, autoestimggiGes, ou seja: Sudeste (64,7%); Sul (66,7%); Centro-oeste
independéncia e estabilidade emocioAlm da participacdo (59,5%); Norte (57,7%) e Nordeste (56,3%). Com relagéo ao
dos pais, observou-se a de outros membros da familia (5,1%j)@delo monoparental houve maior concentracéo na regido Norte
exemplo dos av@d. O aumento da populacéo idosa e as novgsl,5%), sequido das regides Sudeste (9,5%), Sul (8,3%), Centro-
construgdes culturais e tedricas vém reconfigurando os papsiste (7,1%) e, Nordeste (6,3%). Ja 0 modelo de familia extensa
assumidos por idosos no seio das familias contemporangagdominou na regido Nordeste (37,5%), e, na tipologia
representando suporte pratico para filhos e afetivo pawconstituida, observou-se uma distribuicdo mais equitativa,
neto$. ou seja: Sudeste (15,4%), Centro-oeste (14,3%), Nordeste
O perfil educacional dos informantes da pesquisa demonstt2,5%), Sul (10,4%), Norte (7,7%).

que 26,3% cursaram o ensino fundamental — ciclo Il completocompreensao da familia ndo deve ser feita com base na sua
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composicdo pura e, simplesmente, tomando como modelsanstatou-se que a presenga dessa anomalia desencadeol
familia nuclearDeve-se compreendé-la pelas vias do respeitggntimentos e/ou reagdes negativas na dinamica familiar
da dependéncia, da reciprocidade e dos valores que estdmstatou-se, assim, que as novas formas familiares se
impregnados na estrutura familigrois sdo inimeras ascaracterizam por um processo que envolve uma gama de
mudangas no contexto familiar transformacdes sociais, econémicas, e culturais.

Conforme dados do Instituto Brasileiro de Geografia e

Estatistic&?, o percentual de familias chefiadas por mulherdgdcorréncias de dificuldades e alteragdes no relacionamento

no pais passou de 22,2% para 37,3%, entre 2000 e 20g/0u dinamica familiar

Aumentou também o niimero de mulheres solteiras com filhbe acordo com os dados da pesquisa, 59,2% das familias
(11,6% para 12,2%, entre 2000 e 2010) e o percentual de caspresentaram dificuldades no relacionamento e/ou dinamica
sem filhos Aqueles que vivem com o pai passaram de 1,5¢amiliar no decorrer do desenvolvimento da crianga, para 40,8%
para 1,8%. Entre outros fatores, o IBGE acredita na evolugdiee ndo apresentaram dificuldades. Dentre os problemas
das mudancas na estrutura da familia, maior participacdoaifados, destacaram-se nas diferentes fases: desentendimentos
mulher no mercado de trabalho, baixas taxas de fecundidadeséan separacéo dos pais (1,4%; 3,3% e 1,0%); preconceitos
envelhecimento da populagéo. (1,9%; 52,6% e 33,0%); rejeicdo (1,0%; 33,5% e 2,4%);
No que diz respeito a familia monoparental, observou-se ciéiculdades gerais de cuidados da crianga na segunda e terceira
em 100% dos casos € a mulher que assume o papel de progerfiasea(68,9% e 2,9%); dificuldades financeiras (3,8%; 23,4% e
dos filhos em todas as fases, correspondendo a realid4d8?); depressdo primeira e segunda fase (1,4%, 1,9%);
brasileira nessa modalidade. Isso implica em arcar com o conjui@sconhecimento sobre a fissura labiopalatina na primeira fase
de responsabilidades relativas aos cuidados das criancas,(@490); falta de informac&o dos profissionais da cidade de origem
tarefas domésticas e com o sustento material. na segunda fase (9,6%); medo, inseguranca, susto, choque,
Com relagéo a familia extensa, ressalta-se que os agregadbs|o emocional na primeira e segunda fase (4,8%, 27,3%); e,
podendo ser avoés, tios, primos, se agrupam por diversos fatoéfsculdades de amamentacéo na segunda fase (20,6%).

ndo podendo descartar o fator econémico e financeiro Qs dados mostram que a presenca da fissura labiopalatina foi
também influencia na decisdo, levando muitas pessoas aigedos fatores, da ocorréncia de dificuldades no relacionamento
agruparem e residirem juntas, independentemente dos lagos/ae dindmica familiar no periodo de desenvolvimento da crianca
sangu@?. Esses dados sdo comprovados na presente pesqusagspecial pela presenga de comportamentos preconceituosos
pois 73,8%, 83,3% e 50,0% nas respectivas fases (antes, agpsie mesmo rejei¢do. O nascimento de uma crianga com
atualmente) pertencem a essa categoria, ou seja, os agregaddormacédo pode gerar reagbes parentais e dificuldades no
séo 0s avos que passaram a residir com seus filhos. processo de vinculds rea¢des podem ser choque, ansiedade,
Das familias pesquisadas, 32,0% mudaram o modelo e/ou arraxgigacéao, tristeza, raiva, culpa, adaptacéo e reorganizagao que
familiar. Para 68,0% ndo houve modificac@s. principais acarretam dificuldades em lidar com a crianga ao longo do seu
alteracdes da fase antes do nascimento para apés o nascin@ggenvolvimento. Os efeitos do impacto da malformacéo podem
ocorreu da familia extensa para a nuclear (65%), em funcaccaaisar profundas mudangas pessoais nos pais, assim como né
unido dos pais mediante o nascimento da crianca, seguidaddemica familiar refletindo no meio social e trazendo
extensa para a reconstituida (10%) e da nuclear para exteggsequéncias psicolégicas ao paci€ént®ai a importancia
(10%). Com relacgdo as alteracdes de modelo familiar da fakefornecer apoio e orientagéo, de acordo com a necessidade
apds o nascimento para a atual, destacaram-se a nuclear pdi@sofamilias, para assegurar uma melhor adaptagéo e
monoparental (46,5%), nuclear para extensa (16,8%), exteesérentamento desta nova situd€s®.

para nuclear (13,9), e, extensa para reconstituida (10,9%). Com relacéo as formas de enfrentamento, os pais lidarédo com o
Os motivos das mudancas de arranjos familiares nas diferentegblema de acordo com seus proprios recursos internos e
fases (antes do nascimento, apds o nascimento e atual) foexternos, tendo este estudo evidenciado de um lado (recursos
varios, como: problemas de relacionamento (0%, 35,4%, 42,69tiernos) a capacidade de lidar com os problemas (44,5%),
e mudanca de estado civil (83,3%, 31,7% 37,2%), revelando qugeriéncia de vida (28,7%) e religiosidade (26,8%), e de outro
0 nascimento da pessoa com deficiéncia foi um dos fator@ecursos externos) o apoio familiar (67,5%), profissional (25,8%)
mas nao foi o Unico, para mudanca do arranjo famiatros e social (3,3%). Os recursos internos dependem da
motivos ocorreram, como 6bito e/ou doenca na familia (12,5%gersonalidade da méae, de seus valores e crengas, experiéncias
25,6% e 14,9%), também contribuem para a diminuicdo o€ vida, maturidade, capacidade de lidar com problemas,
aumento do niimero de membros, pois no caso de doerdghilidades sociais, dentre outros, e 0S recursos externos
geralmente a familia se agrupa para ajudar nos cuidadosdggaendem da familia, amigos e profissionais que ajudardo a
pessoa enferma. enfrentar a situacée.

Embora tenha sido constatado que as mudangas nos modal@ssisténcia aos familiares € muito importante e cabe aos
e/ou arranjos familiares deu-se principalmente em funcéo jpkefissionais da salde fazer intervengdes, aconselhamento e/
questbes sociais (57,4%), dentre os quais problemas aietreinamento de habilidades de interagéo social, para que a
relacionamento familiar (42,6%), acredita-se que este fato patlgioestima e autoconfianca social aumentem. Quando os
estar associado a ocorréncia da fissura labiopalatina, ptigiliares aceitam a condigao da crianga, compreendem que a
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reabilitacao é longa e complexa e se predispdem a colaboedere-se aos coordenadores - pais e ou pacientes adultos - que
efetivamente com todo o processo, os reflexos sdo positidesenvolvem trabalho voluntario, representando as pessoas
no ambiente familiar e socf&f*®. com fissura labiopalatina em suas respectivas cidades, na defesa
Entende-se que o ambiente familiar é fator importante da interesses comutts As agGes desenvolvidas pelos agentes
reabilitacdo da pessoa que nasce com malformacao, poie/@s representantes comunitarios englobam: apoio assistencial
atitudes, expectativas e o apoio dos pais influenciam aas pacientes e familiares; esclarecimento sobre as rotinas do
percepcao e no enfrentamento da questéo. hospitalares acompanhamento da frequéncia do paciente ao

tratamento, comunicando as dificuldades ao Servigo Social de
Ocorréncia de dificuldades e altera¢des no relacionamento Projetos Comunitarios, localizagdo dos casos irregulares,
familiar durante o tratamento hospitalar e atua¢éo do Servico verificando o interesse no tratamento; orientacao sobre recursos
Social comunitarios; identificacéo de representantes comunitarios para
As fissuras labiopalatinas podem impor um grande fardo paraabalho conjunto e de recursos complementares para o
saude, qualidade de vida, e bem-estar socioeconémico tlasamento, dentre outras fungdes.
individuos afetados e suas familias. Entender esse impactdse acdes desenvolvidas pelos assistentes sociais
importante para a definicdo de politicas publicas dmmpreenderam acdes socioassistenciais, a¢des de articulacao
reabilitaca&?. com a equipe e acbes de mobilizagcéo e participacdo social.
Os dados sobre a caracterizacdo da ocorréncia e dos motRoganto, cabe ao assistente social viabilizar o processo de
de alteracbes na dinadmica familiar durante o periodo deabilitacdo e defender a ampliagdo e consolidacéo dos direitos
tratamento da fissura labiopalatina revelam que 65,4% d#escidadania.
familias pesquisadas mudaram sua dinamica fami@am Durante o tratamento, o Servico Social do hospital do estudo
demonstradas tanto mudancas positivas (95,7%) como negatjw&Estou apoio para 98,6% dos sujeitos pesquisados. Esses dados
(4,3%). Dentre as positivas, destacam-se a melhoria na salddestacam a importancia dos profissionais desse servi¢o, pois
estética (3,0%) e maior aproximacao da familia (4,0%), acessmanpete ao assistente social, em sua intervencao, possibilitar
bons profissionais na busca de tratamento (66,8%condicdes para que 0s usuarios tenham acesso aos seus direitos
conhecimento sobre a fissura (18,3%). Entre os aspectpger na saude/reabilitacdo ou em outras politicas. O apoio
negativos, destacaram-se a separacdo dos pais (30%jprestado pelo Servigco Social, durante o tratamento, se fez
guestionamento sobre o ser diferente (20%), a distanciaptasente em 98,6% dos sujeitos pesquisados, e corresponde as
cidade de origem ao Hospital (20%), morosidade natribuicBes do profissional, pois cabe ao assistente social, em
encaminhamento para o hospital por parte do municipio sea intervencéo, possibilitar condicdes para que 0s usuarios
origem (10%), e a dificuldade em trazer a crianga devidotenham acesso aos seus direitos quer na saude/reabilitagédo ou
compromissos profissionais (20%). em outras politicas.
O tratamento da pessoa com fissura labiopalatina se estendEmlae as intervencgdes realizadas pelo Servi¢o Social destacam-
primeira infancia até a adolescéncia. Mdltiplas cirurgias ocorrese agfes de apoio social (80,7%), orientacdo social (94,8%),
ao longo desses anos e, para lidar com essas interven¢@lesnecomo viabilizagao de beneficios sociais (42,2%), mobilizacéo
outras que sao ditadas pela gravidade da malformacdao, a fantiBarecursos comunitarios (52,3%), encaminhamento e
também necessita de apoio e orient&®a0utro aspecto a ser providéncias (53,2%). Os assistentes sociais trabalham nas mais
considerado além dos varios procedimentos cirlrgicos, sdodigersas expressfes da questdo social, esclarecendo a
odontolégicos e fonoaudioldgicos a que as pessoas com fisquwpulacédo sobre seus direitos sociais € 0s meios de ter acesso
labiopalatina devem ser submetidas e os varios periodos que mesmos. O assistente social, no cotidiano de sua pratica,
passam em hospitais e servigos de salde, pois, € um procpsssta orientagfes sociais aos usuarios do hospital sobre
de reabilitagdo que tem inicio na infancia com previsao de térmidentificacéo de recursos e do uso dos mesmos no atendimento
na fase adulta, incluindo diferentes aféas e na defesa de seus direitos, viabilizando o processo de
Com relag&o ao enfrentamento de problemas na dinamica famileabilitacdo. E uma profisséo interventiva e interdisciplinar que
houve atuacéo do Servigo Social em 26,3% dos casos querigentifica as necessidades e condi¢cdes sociais dos usuarios
parte do hospital (51,6%), das prefeituras dos municipios deando a ampliagéo e consolidagdo da cidadania.
origem dos pacientes (29,0%), ou de ambos (11,8%), bem como
de representantes ou agentes comunitarios dos respecti@osaclusdes
municipios: [coordenadores, associacbes/fundacdes] (43,1@%.resultados deste estudo apontaram predominancia da familia
As acBes desenvolvidas por parte do Servico Social do hospitatlear modelo idealizado e reproduzido atualmente, embora
ou do municipio constituiram-se de apoio socioassistencah transi¢do, abrindo espagos para os demais modelos, ou seja,
(68,8%) e encaminhamento/articulacdo com a equieextensa, a monoparental e a reconstituida que também se
interdisciplinar (31,2%). fizeram presentes. Essa diversidade reflete o processo de
Além do Servigo Social houve atuacao de outros representamtsstruturacéo e de inclusdo de novos valores, pois a familia
e/ou agentes comunitarios (56,9%), sendo desenvolvidas agémsesponde ndo sé a um modelo, mas a varios arranjos familiares
de apoio e mobilizacéo de recursos (58,7%) e apoio da equipe estdo sgindo em nossa sociedades familias eram
interdisciplinar (41,3%)A atuacdo dos agentes comunitarioprevalentemente de niveis socioecondmicos baixos, reflexo da
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