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RESUMO

O termo qualidade de vida tem sido utilizado por todos os profissionais
gue lidam com o bem-estar das pessoas, estando freqientemente
associado a indicadores psicossociais. Este trabalho teve por objetivo
identificar, descrever e avaliar a qualidade de vida verbalizada e
percebida por adolescentes portadores de fissura labiopalatal e as de um
grupo com caracteristicas sociodemograficas proximas, utilizado como
controle, e suas possiveis semelhancas e diferencas quanto a qualidade
de vida. A amostra foi constituida por 67 adolescentes portadores de
fissura labiopalatal (G1), matriculados no Hospital de Reabilitacdo de
Anomalias Craniofaciais da Universidade de S&o Paulo, HRAC-USP,
sendo os dados coletados no periodo de 16 de novembro a 22 de
dezembro de 1999; e de 67 adolescentes estudantes sem fissuras (G2),
no periodo entre 22 de agosto a 15 de setembro de 2000. Os grupos
tinham representacdo de ambos os sexos, na faixa etaria de 10 a 20
anos incompletos e residentes na cidade de Bauru. Com a intencao de
verificar o cotidiano, foi aplicado um questionario de questbes
estruturadas e algumas questbes abertas, enfocando as suas
percepcdes. Apesar do estigma que a deformidade congénita representa,
os adolescentes portadores de fissura labiopalatal superam os limites da

deficiéncia, evento fundamental para que se integrem a sociedade,
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apresentando satisfacdo com a vida que levam, através da auto-

realizacdo, saude e bem-estar.

Palavras-chave: Adolescentes; qualidade de vida; fissura labiopalatal;

indicadores psicossociais.
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1. INTRODUCAO

1.1. CONSIDERACOES SOBRE A ADOLESCENCIA

A adolescéncia, segundo a Organizacdo Mundial da
Saude (OMS, 1977) compreende a faixa etaria entre dez anos completos
e vinte anos incompletos. O Ministério da Saude define como adolescente
0 subgrupo populacional na mesma faixa etaria proposta pela OMS,
considerando ser o periodo da vida caracterizado por imenso crescimento
e desenvolvimento que se manifesta por transformagfes anatomicas,
fisiol6gicas, psicolégicas e sociais (Brasil, 1996).

De acordo com o Estatuto da Crianca e do Adolescente
(Lei Federal 8.069/1990), no Artigo 2° |é-se (Sao Paulo, 1997, p.19):

“Considera-se crianga, para efeitos desta lei, a pessoa até
doze anos de idade incompletos, e adolescente aquela entre doze e
dezoito anos de idade”.

“Paragrafo Unico, nos casos expressos em lei, aplica-se
excepcionalmente este estatuto as pessoas entre dezoito e vinte e um
anos de idade”.

A OMS ainda sugere subdividir a adolescéncia, em virtude
das caracteristicas que lhe sdo particulares, nas faixas etarias de 10 a 14
anos e de 15 a 19 anos, adolescéncia propriamente dita (OPAS / OMS,

1989, Brasil, 1996).
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Observa-se que essas diferencas quanto aos limites
cronolégicos sao arbitrarias perante todas as modificacbes que
caracterizam esse periodo da vida e a escolha do critério, utilizado
apenas como proposta de padronizacdo, poderia ser reconhecido como
psicolégica e socialmente ndo adequado.

Grossman & Cardoso (1997) consideram esses limites,
ndo como numeros escolhidos ao acaso, mas, como uma das formas de
uma sociedade se descrever, de expressar sua visdo de mundo e de
homem, sendo, sobretudo, uma classificacdo que é fruto da valorizacéo
da aparéncia externa e ndo das realizacdes advindas de cada um.

Reato (2001) mesmo reconhecendo que nesta etapa da
vida apenas o critério cronoldgico ndo seria o mais relevante, reafirma que
0 estagio de maturacdo sexual representaria a evolucao desta trajetéria,
apresentando-a em: adolescéncia inicial, dos 10 aos 13 anos;
adolescéncia média, dos 14 aos 16 anos; e adolescéncia final, dos 17 aos
20 anos incompletos.

A porcentagem representada pela populacdo jovem esta
diminuindo em toda a América Latina (Maddaleno & Ojeda Suarez, 1995,
Mello Jorge & Leite, 2001). No Brasil, também, é verificada esta
desaceleracéo, pois, no censo de 1980, os adolescentes representavam,
em numeros absolutos, vinte e sete milhdes ou 23% do total de
habitantes; em 1991, seu numero passa para trinta e quatro milhdes,

correspondendo a 22,8% da populacéo total. A estimativa de 1997 mostra
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que existiam trinta e quatro milhdes, setecentos e cinquenta e cinco mil e
guatrocentos e oitenta e sete pessoas na faixa etaria de 10 a 19 anos,
com leve superioridade do grupo de 10 a 14 anos (51,2%), e das meninas
no grupo de 15 a 19 anos (50,2%), de acordo com a Fundacao Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 1982, 1991, 1997).

Confirmando esta estimativa, os dados provenientes do
censo demografico de 2000 evidenciam para a faixa etaria de 10 a 14
anos um total de dezessete milhdes, trezentos e quarenta e oito mil e
sessenta e sete pessoas, com uma participacdo relativa na populagéo
total de 10,22% e na faixa de 15 a 19 anos de dezessete milhdes,
novecentos e trinta e nove mil oitocentos e quinze pessoas com peso
relativo a 10,57% (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica 2002).

A medida que a sociedade se torna complexa, isto &,
industrializada e permeada por mudancas tecnoldgicas, sociais e
culturais, a duracdo da adolescéncia parece ora ter-se prolongado em
alguns aspectos ora se reduzido em outros. No Brasil, entre os fatores
que reduzem este periodo, estdo a iniciacao profissional e a maturidade
precoce; os fatores que prolongam a adolescéncia sdo: a dependéncia
econdmica dos pais e a dificuldade de entrar no mercado de trabalho
(Gruspun & Griuspun, 1988). A adolescéncia é a etapa decisiva de um
processo de transicdo, no qual o jovem procura encontrar seu lugar no

espaco social.
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Guimardes (1993) caracteriza a adolescéncia por
transformacdes bioldgicas e psicossociais. A biolégica € evidenciada pelo
crescimento fisico, pelo estirdo da puberdade e pela maturacdo sexual,
levando o individuo a capacidade reprodutiva. A psicossocial se manifesta
pela prépria conquista da identidade, incluindo a identidade sexual e
resultando no desprendimento do ndcleo familiar. Assim, percebe-se que
essas modificacdes podem ndo ser vivéncias circunscritas a apenas um
periodo de tempo, previamente estabelecido.

Os fendbmenos biologicos da adolescéncia na espécie
humana, sdo universais e correspondem a puberdade, com
caracteristicas, individuais, na sequUéncia, nos intervalos e no
aparecimento de eventos puberais. O intervalo etario definido como
adolescéncia se articula diretamente ao processo de desenvolvimento
biolégico. No entanto, os fendmenos psicossociais correspondem as
motivacdes internas e sua expressdao depende da forma como a
sociedade esta organizada juntamente a seus problemas
correspondentes.

Segundo Bianculli (1993) ha diferencas entre o conceito
de puberdade e adolescéncia. A puberdade se refere ao conjunto de
modificagcdes puramente orgéanicas, comuns a todas as espécies, regida
por fendmenos hormonais e manifesta por alteracbes somaticas e
antropometricas. Mudancas que tendem a maturacdo biologica adulta,

representada pelo dimorfismo sexual e pela capacidade reprodutiva.
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Para Aberastury & Knobel (1995) a adolescéncia é uma
etapa mais ampla e complexa do ciclo vital, pois, além de englobar a
puberdade, revela-se pelo conflito central que reside em superar um
processo de luto, abrangendo a perda do corpo infantil, dos vinculos
familiares e da identidade infantil. Surge inseguranca, soliddo e
desamparo, sentimentos que conduzem a busca da auto-estima e ao
reencontro de sua defesa, apresentando atitudes reivindicatorias,
contradicbes nas manifestacbes de condutas, flutuacdes de humor,
separacdo progressiva dos pais, tendéncia grupal, tornando o
adolescente vulneravel as situacfes de risco.

A adolescéncia € um momento singular da vida do ser
humano (Colli 1995) por se encontrar em periodo de grandes mudancas
fisicas, emocionais e sociais, na busca da formacdo de uma identidade
propria. As modificacbes psicolégicas propiciam atitudes e condutas
diversas que acrescidas das alteracbes corporais levam a uma nova
relacdo com os pais e 0 mundo, elaborando lentamente o luto pelo corpo
de crianca, pela identidade infantil.

O processo de individuacdo € fundamental para o
desenvolvimento da nova identidade, facilitando sua interacdo no grupo
social e no exercicio de inUmeros papéis que passara a desempenhar, até
se redefinir como pessoa. Os vinculos familiares e a identificacdo com os
modelos adultos ajudam nesse processo, que nao implica em separacéo

dos pais e sim facilita a busca pela independéncia, fornecendo seguranca
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e amparo ao adolescente. As velocidades de maturacdo de cada setor
gue compdem a adolescéncia, bioldgico, psicologico e social, sdo distintas
porém interatuantes (Levisky, 1998).

Crescer €, quase sempre, perder parte do conhecido, do
sabido; € adquirir novas sensacdes e sensibilidades a mudanca, esta
dolorosa e incompreendida, principalmente diante da vida que se leva,
repleta de agitacdo, constituindo num alibi para o afastamento dos pais,
pois estes acreditam que os filhos dispensam de maiores cuidados e com
isso acabam se eximindo dos processos que envolvem os adolescentes.
N&o é tarefa facil, pois o adolescente necessita ser olhado como um ser
integral, considerando suas vivéncias, dificuldades e questionamentos.

O adolescente precisa redefinir sua imagem corporal,
pois o0 corpo ganha identidade prépria e sua ansiedade em relacdo aos
defeitos externos e visiveis atrai os olhares dos outros, externando o0s
pensamentos mais secretos do adolescente (Kalina, 1979; Aberastury,
1983).

Sentir-se bem consigo mesmo significa buscar uma vida
equilibrada, pois o adolescente possui uma auto-representacdo, uma
auto-imagem ideal que, muitas vezes, ndo representa aquela refletida no
espelho. A aceitacdo de como se é fisicamente exige uma dificil tomada
de consciéncia e de compreenséao de si mesmo.

Para Saito (2001, p. 3) “adolescéncia é uma etapa da vida

do ser humano, fundamental para a constru¢cdo do sujeito, resultante de
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tudo que a precedeu, portanto da infancia, e determinante de tudo o que
ha de vir, ou seja, da adulticia.”

Enfim, pode-se entender todas essas mudancas ocorridas
na adolescéncia como um processo continuo e dinamico, que se inicia na
vida fetal, modifica-se na infancia sob as influéncias marcantes do meio
ambiente e do contexto social, terminando com o completo crescimento
fisico, a maturacéo sexual, consolidacdo da personalidade, independéncia

econbmica e a integracao do individuo a sociedade.

1.2. MEDIDA DO ESTADO DE SAUDE E QUALIDADE DE

VIDA

Ao iniciar este topico que versa sobre como quantificar a
saude, deve-se introduzir dois conceitos: o estado de saude e o de
gualidade de vida.

O estado de saude é expresso pelo conceito da
Organizacdo Mundial de Saude: “O estado de completo bem-estar fisico,
mental e social, e ndo apenas a auséncia de doengas” (Who, 1948).

Este conceito, segundo Rocha (1999) foi considerado,
naquele momento de sua publicagcdo, extremamente inovador, sendo

aceito que o completo bem-estar do ser humano é um processo, ou seja,
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a saude é uma busca continua pelo equilibrio entre influéncias
ambientais, modos de vida e os varios componentes.

A auséncia de saude pode ser indicada pela sensacéo de
dor ou mal-estar ou pela percepcdo de troca de sentimentos e funcdes
habituais, conceito que difere daquele aceito pela medicina, sobre
enfermidade, que é considerada o conjunto de sinais e sintomas.

O estado de saude deve enfocar os conceitos listados
acima, ressaltando que € importante apreender a percepcdo do paciente
no que se refere aos aspectos fisico, psicologico e social.

A conceituacdo da saude deve ser entendida como algo
presente: a concretizacdo da qualidade de vida, uma vida com dignidade.
Diante da profunda miséria que atravessa a maioria da nossa populacao,
sua discussdo e compreensdo passam pela afirmacéo da cidadania plena
e pela aplicabilidade dos dispositivos da constituicdo federal.

O conceito de qualidade de vida é mais amplo do que o
de estado de saude pessoal e de dificil determinacdo, considerando os
variados componentes de ordem subjetiva e objetiva que o compde, uma
vez que, o estado de bem-estar social costuma estar incluido neste
conceito.

Assim, a qualidade de vida engloba a capacidade
funcional e o desenvolvimento e grau das funcdes, as interacdes sociais,
0 bem-estar psicolégico, as sensacfes somaticas e a satisfacdo com a

vida.
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A qualidade de vida consiste em possuir recursos
necessarios a satisfacdo das necessidades e desejos individuais, uma
comparacao satisfatoria entre si mesmo e 0s outros, participando de
atividades que levem ao desenvolvimento pessoal e a auto-realizacéo
(Shin & Johnson, 1978; Bowling, 1997).

Para Flanagam (1982) a qualidade de vida € um conceito
originario das ciéncias sociais, resultado de varias medidas provenientes
de indicadores psicossociais, tais como: bem-estar fisico e material,
atividades sociais, comunitarias e civicas, desenvolvimento pessoal,
desempenho e recreagéo, entre outros.

Relatam Jonsen et al. (1986) que o termo qualidade de
vida representaria uma tentativa de nomear algumas caracteristicas da
experiéncia humana quanto a sensacao de bem-estar

Ware Junior (1987) relata que a quantificacdo da
qualidade de vida deve obedecer as relacbes familiares, a habitacéo,
nutricdo e lazer, ao trabalho e as condi¢cdes de recursos econdmicos, de
escolaridade, saude e de acesso aos servicos de saude, e estes devem
abranger os conceitos gerais de saude fisica e mental, funcbes sociais,
desempenho de papéis e a percepc¢ao do individuo sobre a nocao de seu
bem-estar.

E sabido que cada um desses topicos apresenta
desdobramentos. Assim, ao realizar a analise da qualidade de vida,

segundo Kuczynski & Assuncdo Junior (1999) deve-se abranger o0s
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conceitos gerais, ndo s6 do desempenho de atividades, mas da avaliacao
pessoal sobre 0 bem-estar e os aspectos que cercam o diagndstico e o
tratamento de uma doenca, incluindo estilo de vida da comunidade e vida
familiar.

Mulhern et al. (1989) avaliando qualidade de vida,
propdem varios componentes, dentre eles abordagem da funcao fisica,
desempenho escolar, ajustamento social e auto-satisfacdo. Para atingir
este objetivo é necesséario aplicar um questionario com sensibilidade e
confiabilidade na identificacdo dos problemas funcionais mais comuns,
relacionados as doencas estudadas, valido, breve, simples e que permita
ao estudado entender o conceito de qualidade de vida, fornecendo a sua
auto-avaliacdo, que integrara os resultados.

A mensuracao da qualidade de vida pode ser feita entre
agueles sadios e doentes, que convivam na comunidade ou em
instituicbes, ou seja, em todo o espectro do processo saude-doenca
(Guyatt et al., 1989; Caine et al., 1991; Epstein et al., 1992).

O processo saude-doenca aponta, pois, para situacoes
resultantes das formas possiveis dos homens levarem a vida, isto €, como
estabelecem relacdes com o meio, entre si, como individuos ou enquanto
grupos.

Forattini (1992) focaliza determinantes da qualidade de
vida que podem ser agrupados na somatdria de fatores decorrentes da

interacdo entre a sociedade e o ambiente, atingindo a vida no que
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concerne as suas necessidades biolégica e psiquica, envolvendo os
niveis organico, psicologico, social, comportamental, material e estrutural.

O Grupo para Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial
de Saude WHOQOL GROUP (1993) inclui em sua definicdo a percepc¢ao
do individuo de sua posicdo na vida, relacdo a seus objetivos, seu
contexto cultural e sistema de valores.

Lindstrom (1994) considera o conhecimento de quatro
esferas como modelo ideal, sendo elas: esfera global (sociedade e
macroambiente); esfera externa (condi¢gdes socioecondmicas); esfera
interpessoal (estrutura e funcdo de apoio); esfera pessoal (condi¢cdes
fisicas, mentais e espirituais), e todas elas de aplicacédo universal.

Takiuti (1997) afirma: “prevencéo se faz com garantias e
atendimento a saude, a educacdo, a cultura, ao esporte e com a
ocupacao do tempo livre. Garantias aos direitos iguais entre homens e
mulheres e a estilos de vida saudaveis”.

O fator central que determina a qualidade de vida para
alguns autores € a relacdo subjetiva de bem-estar (Hinds, 1990 ;
Rosenbaum et al., 1990; Bowling, 1997).

Para Brunacci & Carneiro (1998) os profissionais de
saude dedicados a atencdo primaria, secundaria ou mesmo terciaria
voltada as criancas e aos adolescentes devem ter no¢cdo das condicbes

socioculturais e econbmicas em que vive tal populacdo, suas
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necessidades, contribuindo efetivamente na promocao e possibilitando a
eles viver com qualidade e protecéo.

Pereira (2000a.) define os parametros para avaliar a
saude, enfatizando multiplas dimensdes tais como: a saude fisica, a
capacidade de realizar as tarefas do cotidiano, o estado emocional e o
angulo social. O autor ressalta que a saude depende da qualidade de vida
da populacéo.

Na verdade, as pessoas tém uma idéia intuitiva do que
seria qualidade de vida, pois nao existe uma definicdo precisa, mas o que
se pode entender € que as perspectivas da qualidade de vida variam de
pessoa para pessoa, de grupo para grupo, de lugar para lugar. Em geral,
este conceito tem sido utilizado para reunir uma série de componentes de
uma percepcao subjetiva de bem-estar, tais como: funcionamento da vida
diaria, produtividade, desempenho social, capacidade intelectual e

estabilidade emocional.

1.3. AS FISSURAS LABIOPALATAIS

As fissuras labiopalatais sdo as mais comuns entre as
malformacdes craniofaciais congénitas (Capelozza Filho & Silva Filho,
1992) conhecidas popularmente como labio leporino ou como goela de

lobo (Souza Freitas, 1974).
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No Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais
(HRAC-USP), o processo de reabilitacdo € iniciado com o nascimento da
crianca e perdura até, aproximadamente, 21 anos de idade, em virtude da
complexidade do tratamento para cada tipo de fissura labiopalatal (Anexo
1).

Segundo Silva et al. (2000) a falta de fusdo entre os
processos faciais embrionarios e entre os processos palatinos ainda no
primeiro trimestre de vida intra-uterina resulta na denominacao genérica
“fissura labiopalatal’, que engloba os defeitos anatdmicos congénitos
resultantes dessa falta de fuséo.

Para Styer & Freeh (1981) as fissuras labiopalatais na
espécie humana aparecem com elevada incidéncia, constituindo-se numa
das malformacfes mais estudadas por especialistas de todo o0 mundo.

A incidéncia de nascimento de individuos com fissuras
labiopalatais € relativamente alta. Fogh-Andersen (1961) encontrou na
Dinamarca, entre 1,7 e 1,8:1.000 nascidos vivos; Abyholm (1978) na
Noruega, observou 2,08:1.000 nascidos vivos; Rintala & Stergars (1982)
na Finlandia, verificaram que 1,74:1.000 de um total de 2.258.250
criancas nascidas vivas, eram fissuradas.

No Brasil, existem poucos trabalhos epidemiolégicos
sobre o assunto: Arce et al. (1968), 1:1.000 nascidos vivos. Nagem Filho
et al. (1968) verificaram a ocorréncia em Bauru - S&do Paulo, de 1:650

(1,54:1.000) criancas nascidas vivas; para Fonseca & Rezende (1971) a
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propor¢cao foi de 1:673 (1,49:1.000) nascimentos vivos em Sao Paulo;
Souza Freitas et al. (1977) verificaram para a 72 regido administrativa de
Bauru, Estado de Sao Paulo, a incidéncia de fissuras na proporcao de
1:664 (1,51:1.000) nascimentos vivos, em 1976; Candido (1978) 1:1.136
(0,88:1.000) criancas nascidas vivas.

Varios estudos diferenciaram a incidéncia das fissuras em
relacdo ao sexo. Fogh-Andersen (1961), Greene (1968), Abyholm (1978),
Coupland & Coupland (1988), encontraram maior ocorréncia de fissuras
de labio no sexo masculino, associadas ou ndo as de palato. Quanto as
fissuras de palato, foram mais observadas no sexo feminino.

As fissuras labiopalatais independem da classe
socioecon6mica, acometendo todos 0s grupos “raciais” e étnicos,
conquanto desigualmente.

Levantamentos epidemioldgicos relataram, que entre as
“racas”, a amarela apresentou maior suscetibilidade, segundo, Nell (1958)
1:373 (2,68:1.000) e Natsume et al. (1984) 1:498 (2,01:1.000); a “raca”
negra apresentou baixa ocorréncia, conforme Iregbulem (1982) 1:2.703
(0,35:1.000); e a “raca” branca apresentou para Greene (1968) 1:768
(1,30:1.000) e para Abyholm (1978), ocorréncia de 1:500 (2,0:1.000)
nascidos vivos.

Estima-se que existam, aproximadamente, duzentos e

sessenta mil, novecentos e oito portadores de fissuras labiopalatais no
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Brasil, quanto a populacdo total na ocorréncia 1:650 nascidos Vivos,
(Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica 2002).

Quanto a etiologia, varios estudos foram realizados, mas,
ndo se conseguiu identificar um fator causal especifico e sim alguns
possiveis determinantes genéticos e ambientais. A genética responde,
aproximadamente, por 30% dos casos, mediante a heranca e alteracdes
cromossOmicas; 0s demais casos, ao meio uterino, durante a gestacao
(Capelozza Filho et al., 1988). Outros autores se referem a infeccéo
durante a gestacdo, como Gombos et al. (1979) que mencionam
infeccbes virdticas; Bonaiti et al. (1982) a epilepsia; Habib (1978) as
drogas anticonvulsivantes; Brown et al. (1974) e Miller (1972) a deficiéncia
nutricional; Saxen (1974) a irradiacao ionizante; Brown et al. (1972) e
Saxen (1974) ao estresse emocional; Ericson et al. (1979) e Saxen (1974)
ao fumo e ao alcoolismo.

Prevalece a teoria “multifatorial” que diz haver a interacao
genética com os fatores teratogénicos na determinacdo da fissura
labiopalatal (Fraser, 1970). Para Silva et al. (2000) a maioria das
malformacbes congénitas segue a etiologia multifatorial. Individuos
portadores de genes causadores de doencas, quando submetidos a acéo
de fatores teratogénicos extragenéticos, tém maior probabilidade de
exceder o limiar e expressar algum disturbio.

A hereditariedade, como fator etioldgico, estabelece que

quando um dos cOnjuges apresenta fissura labiopalatal o risco para o
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nascimento de um filho com malformacao labiopalatal € cerca de 5% e,
gquando ambos apresentam essa fissura, esse risco € de,
aproximadamente, 10% (Capelozza Filho & Silva Filho 1992).

Existem varios critérios de classificacdo de fissuras
labiopalatais. As primeiras classificacdes referidas na literatura foram de
(Davis & Ritchie, 1923; Berlin, 1971). ApGs, surgiram inumeras outras,
entre elas, a de (Spina et al., 1972). O modelo adotado pelo Hospital de
Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais de Bauru é o de Spina (1973)
sendo modificado por Silva Filho et al. (1992, 2000) (Quadro 1). Segundo

0s autores, este modelo prima pela objetividade.
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Quadro 1 — Classificagcao de Spina, modificada e adotada no HRAC

Incompleta
Unilateral Completa
Incompleta
Pré-forame incisivo
Bilateral Completa
Incompleta
Mediana Completa

Unilateral
Transforame incisivo _
Bilateral
Mediana
Incompleta
Pdés-forame incisivo
Completa

Fissuras desvinculadas do palato
Fissuras raras da face
primario e secundario

Fonte:
SILVA et al.,, Fissuras labiopalatais: diagnéstico e uma filosofia interdisciplinar de
tratamento. In: PINTO, V.G. saude bucal coletiva. Sdo Paulo: Santos, 2000.p. 482.
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Figura 1 - 1A

Labio superior

Forame incisivo
Rebordo alveolar
Palato mole

Uvula

Pré-forame

Transforame < Forame incisivo

Palato secundario

Figural- 1B

1 Pré-forame

- Forame incisivo

[ Pés-forame

Figural-1C

Figura 1 — 1A a 1C - A figura representativa do labio superior, rebordo
alveolar e palato (A) ilustra o principio da classificagdo de Spina,
adotada no HRAC. O particular desta classificacdo é que sua

referéncia anatbmica, o forame incisivo, nomeia os trés principais
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grupos de fissura (pré-forame incisivo, transforame incisivo e poés-
forame incisivo) sem perder o vinculo com a origem embriologica da
fissura (B). As fissuras a frente do forame incisivo (pré-forame incisivo)
sao oriundas do palato primario, enquanto que as fissuras do palato

(pbs-forame incisivo) derivam do palato secundario (C).

Fonte:
SILVA et al., Fissuras labiopalatais: diagnéstico e uma filosofia interdisciplinar de
tratamento. In: PINTO, V.G. saude bucal coletiva. Sdo Paulo: Santos, 2000.p. 483.
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CLASSIFICACAO DAS FISSURAS

Pré-forame incisivo: Grupo das fissuras do palato primério localizadas
diante do forame incisivo. De acordo com o envolvimento morfologico,
podem ser subdivididas em: completa ou incompleta; unilateral, bilateral

ou mediana (Figuras 2 a 7).

FIGURA 3 - Fissura pré-forame incisivo unilateral incompleta
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FIGURA 4 - Fissura pré-forame incisivo bilateral completa

FIGURA 5 - Fissura pré-forame incisivo bilateral incompleta

50
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FIGURA 6 - Fissura mediana completa

FIGURA 7 - Fissura mediana incompleta
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Transforame incisivo: Grupo de fissuras do palato primario e
secundario, envolvendo completamente a maxila. De acordo com o

envolvimento morfolégico, podem ser subdivididas em: unilateral, bilateral

ou mediana (Figuras 8 e 9).

FIGURA 8 — Fissura transforame incisivo unilateral

FIGURA 9 - Fissura transforame incisivo bilateral
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Pos-Forame Incisivo: Grupo das fissuras do palato secundario localizada

atras do forame incisivo. De acordo com o envolvimento morfologico,

podem ser subdivididos em: completa ou incompleta (Figuras 10 e 11).

FIGURA 10 - Fissura pos-forame incisivo completa

FIGURA 11 - Fissura p6s-forame incisivo incompleta
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Fissuras raras: Grupos de fissuras que se distanciam da area de
formacdo dos palatos primario e secundario. Envolvem outras estruturas

faciais além do labio e ou palato, como, por exemplo, a fissura buco-

ocular e a macrotomia (Figuras 12 e 13).

FIGURA 12 - Combinacao de fissuras, envolvendo transversa parcial
e fissura forame a esquerda e obligua completa a
direita.

Sl

FIGURA 13 - Fissura transversa direita (macrostomia)
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1.4. AS REPERCUSSOES NA VIDA DE SEUS PORTADORES

Em estudo de acompanhamento de jovens adultos com
fissuras labiopalatais, Heller et al. (1981) revelam que até 30%,
dependendo de critérios utilizados, experimentam desajustamento
psicossocial, sendo altos os indices de insatisfacdo com a aparéncia,
audicao, fala, denticdo e vida social. Quanto a educacéo, ocupac¢ao e ao
estado civil, mostram uma persisténcia das dificuldades psicossociais
observadas durante a infancia, com repercussdes na adolescéncia e na
vida adulta, apresentando problemas quanto a escolaridade,
autoconfianca, agressividade e independéncia, as quais geram inibicéo.

Simmons et al. (1973) relatam que o ambiente parece ter
um efeito mais forte do que a maturacdo de idade em certos aspectos da
auto-imagem.

Bernstein & Kapp (1981) afirmam que o desenvolvimento
do adolescente em direcao a independéncia pode ser retardado por causa
dos defeitos cronicos. Encontros sociais podem causar ansiedade, medo
e vergonha, pois o defeito visivel chama atencdo e retarda o
desenvolvimento da auto-imagem satisfatéria. O estilo de vida é
influenciado pela fissura labiopalatal, sendo colocados no ostracismo
pelos seus companheiros, emergindo, assim, o0s problemas de

ajustamento.
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O portador de deficiéncia, ainda, € objeto de
discriminacdo e preconceito na nossa sociedade, pois ser diferente,
significa ser inferior. Desviar-se da média, sobressair de forma negativa
no meio da multiddo, criando tensées, tornam-no objeto de preconceitos.

A diferenca se enquadra nessa dificuldade de assimilacéo
e integracdo do diferente. Uma das grandes lutas dos portadores de
deficiéncia € justamente poder ser diferente, sem estar em desvantagem.
O “ser jovem” e a “condicao de deficiente” sdo categorias opostas. O “ser
jovem” versa sobre a rebeldia, inconformismo, diverséo, prazeres e novas
emocdes, o despertar da sexualidade, a experimentacdo de algumas
drogas, a definicdo de uma vocacdo, uma profissdo, a capacidade de
inovar (Gouveia, 1983; Chaia, 1987; D’andréa, 1991; Montanari, 1998;
Velho, 1999). A “condicdo de deficiente” traduz problemas familiares, o
ingresso tardio na escola, a dificuldade em estabelecer lacos de amizade,
a peregrinacdo pelos servicos de saude e reabilitacdo, o trabalho mal
remunerado e a exploracdo, a marginalidade, a imperfeicdo corporal
associada a falta e ao desvio, portanto, uma sexualidade reprimida que
coloca em relevo as falhas e a perversidade do nosso sistema social
(Montanari, 1998; Velho, 1999).

As doencas crbnicas podem ser definidas por
apresentarem alteracdes patoldgicas irreversiveis, invalidez permanente
ou residual ou aquele que requer periodo de supervisdo, observacéo,

atencao e/ou reabilitacéo prolongada.
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As repercussbes da doenca no desenvolvimento fisico
e/ou psicossocial do paciente, bem como o impacto psicossocial na
familia, devem ser compreendidos pelo profissional de saude. Os
adolescentes podem apresentar algumas condutas: negacéo,
intelectualizacdo, depressdo, condutas exageradas, em resposta as
dificuldades de conseguir a realizacdo das necessidades para atingir seu
desenvolvimento. A reacdo diante do problema depende muito da histéria
de vida de cada um, do desenvolvimento de sua reabilitacdo, das
relaces familiares e dos padrdes culturais e sociais.

Na época do estirdo, geralmente o adolescente apresenta
ansiedade em relacdo a sua imagem corporal. Essa ansiedade pode
aumentar com sua malformacéao labiopalatal, afetar o crescimento fisico e
o desenvolvimento da puberdade, levando, muitas vezes, a baixa auto-
estima. Situacdes onde o0 adolescente se apresenta diferente dos amigos
podem levar a baixa auto-estima. Se isso ocorrer, ele pode responder
com o comportamento agressivo, provando o auto-valor ou apresentando
introspeccédo e isolamento social.

Os aspectos abordados a respeito da qualidade de vida,
da auto-imagem e da imagem corporal tém influéncia no bem-estar do
individuo. Entende-se por auto-imagem, a imagem que o individuo tem de
si proprio diante da sua insercdo no meio em que vive. A imagem corporal
refere-se ao conceito do corpo que o individuo tem de si, a forma fisica de

seu corpo enquanto algo aceitavel segundo seus proprios conceitos de
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beleza. O individuo tem um quadro mental e social de si mesmo, pois sédo
consideradas as experiéncias do passado, do presente e do futuro, e a
adaptacdo social exige energia, criatividade e persisténcia (Sawrey,
1974).

Segundo Goffman (1988) muitos individuos que possuem
uma deformidade sédo estigmatizados pela sociedade que preconiza o
modelo do ser ideal. Estigmatizado, fica receoso em sair as ruas para o
lazer, para o trabalho, pois se sente agredido com o olhar de curiosidade
das pessoas, ou mesmo sendo especulado sobre a sua vida.

Na adolescéncia, desenvolve-se a identidade sexual,
aprende-se a realizar as necessidades sexuais e a assumir
responsabilidade pelo comportamento sexual. Os problemas advindos da
pouca aceitacdo por seus pares levam a aumentar a dependéncia dos
pais, a imaturidade social, ao medo de falhar, a baixa auto-estima com
atraso no desenvolvimento psicossocial.

Muitas vezes, ficam limitados em oportunidades, inclusive
para desenvolverem uma carreira profissional, pois tém baixa frequéncia a
escola, necessitam de terapias, apresentam-se indisciplinados e se isolam
socialmente. Para a consolidacdo de uma identidade positiva € importante
que o adolescente seja capaz de incorporar a sua malformacao
labiopalatal a sua auto-imagem. O conhecimento das limitacbes é

igualmente importante na definicdo da identidade.
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Spriestersbach et al. (1973) resumiram todas as
pesquisas envolvidas no conhecimento do tratamento da fissura
labiopalatal, para atingir resultados funcionais mais eficazes, prevenindo
os problemas psicolégicos de pessoas afetadas e de suas familias, e
também diminuindo o custo financeiro do tratamento. Sugeriam pesquisas
futuras sobre a maturidade, status psicolégico e social, educacional,
vocacional e meio familiar, pois poucas pesquisas tém relatado a vida
eventual e os papéis desempenhados na sociedade pelos adolescentes
com fissura.

Segundo Aiello et al. (2000) os problemas encontrados
nestes pacientes sdo complexos, pois em decorréncia das alteracdes
morfologicas e funcionais, eles carregam desde a infancia um estigma
marcante que pode alterar seu comportamento psicossocial.

O presente estudo tem como objetivos estudar os
indicadores psicossociais de adolescentes com fissura labiopalatal,
verificando as repercussfes na qualidade de vida e confrontando este
grupo com outro de adolescentes sem fissura (controle).

A motivacdo na escolha do tema se deu pelo fato de a
autora, na sua atuacao profissional, ha vinte e cinco anos, observar e se
interessar pelos adolescentes matriculados na Instituicdo, fator que a
estimulou a tentar conhecer a situacdo real de como vivem e se

comportam os portadores de fissura labiopalatal.
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Segundo Demo (1995) considera-se pesquisa pratica,
aguela que tem como proposito a intervencdo na realidade social. Para
Burns & Grove (1993) consiste de uma investigagdo com o propdésito de
resolver problemas especificos, tomar decisées ou controlar situacdes da
vida real.

A intencdo inicial deste estudo foi a de compreender,
refletir e analisar fatos relacionados a percepcdo desses adolescentes,
pois é sabido que o ser humano vive, escolhe e constroi seus caminhos, a
partir das referéncias e das alternativas que Ihes sdo apresentadas.

Espera-se, com esta pesquisa, detectar fatores que
explicitem ndo s6 o que pensa o portador de fissura labiopalatal, mas,
também, o meio e a realidade em que vive. Esta pesquisa tem, portanto, a
finalidade de registrar estes eventos e por meio deles, promover em
ambito hospitalar o esclarecimento e o debate com toda a equipe
multiprofissional, buscando a eficiéncia e a qualidade da assisténcia nas
acOes curativas e preventivas prestadas ao adolescente portador de

fissura labiopalatal.



Objetivos



62

Objetivos

2. OBJETIVOS

2.1. OBJETIVO GERAL

Conhecer alguns indicadores psicossociais referentes a
adolescentes portadores de fissuras labiopalatais, matriculados no
Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais da Universidade de
Sédo Paulo HRAC-USP, e a um grupo de adolescentes com caracteristicas
sociodemogréficas préximas as do primeiro grupo, bem como as
percepcdes e repercussfes na qualidade de vida, sob a oOtica dos

adolescentes.

2.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

Descrever algumas  caracteristicas  bioldgicas,
sociodemogréficas, psicoldgicas e emocionais de adolescentes com
fissura labiopalatal

- ldentificar e descrever a qualidade de vida, verbalizada
e percebida pelos adolescentes com fissura labiopalatal.

- Avaliar um grupo de adolescentes sem fissura
labiopalatal, com caracteristicas sociodemograficas o mais similar
possivel ao grupo de estudo, que sera utilizado como controle para a

verificagdo de possiveis alteragdes nos portadores de fissura.
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3. METODOLOGIA

3.1. CASUISTICA

Apés a aprovacdo do projeto de pesquisa, pelas
comissdes de FEtica em Pesquisa do Hospital de Reabilitacio de
Anomalias Craniofaciais da Universidade de S&o Paulo HRAC-USP,
Bauru, e da Faculdade de Medicina de Botucatu da Universidade
Estadual Paulista Julio de Mesquita Filho UNESP, (Anexos 2 e 3), foi
solicitada a Central de Processamento de Dados (CPD) do HRAC a
listagem de pacientes matriculados na Instituicdo, procedentes da cidade
de Bauru. Solicitou-se que a data limite para participar da pesquisa seria a
de nascidos a partir de 01 de agosto de 1979 a 31de julho de 1989, o que
corresponderia, no momento da coleta de dados, aos limites cronolégicos
da definicho de adolescéncia proposto pela Organizagdo Mundial da
Saude (1975) o periodo que se estende dos 10 anos de idade até os 19
anos, 11 meses e 29 dias.

A amostra inicial foi constituida por 131 pacientes
matriculados no HRAC que cumpriam o primeiro requisito descrito acima.
Apds analise dos prontuérios, foram incluidos todos aqueles com
qualquer tipo de fissura labiopalatal e excluidos os que apresentaram
sindromes ou doencas associadas. Assim, foram excluidos 39

adolescentes em decorréncias de problemas relevantes, dos quais 15 sédo
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portadores de malformacdo craniofacial severa, 18 s&o pacientes
especiais com problemas neuroldgicos, visuais e auditivos, 05 sdao
pacientes portadores de sindromes (Pierre Robin), 01 € paciente com alta
provisdria institucionalizado em hospital psiquiatrico. Foram incluidos,
portanto, 92 pacientes aptos a participarem da pesquisa, sem nenhuma
outra intercorréncia anotada no prontuario da Instituicdo, além da fissura,
e ja submetidos a cirurgias estéticas funcionais para correcdo da fissura,
segundo etapas terapéuticas da Instituicdo, neste estudo denominado de
Grupo 1.

Os demais adolescentes, que participaram da pesquisa,
eram provenientes da mesma comunidade de onde procediam o0s
primeiros, com condicBes socioeconbmicas bastante proximas. Eram
alunos da Escola Estadual de Primeiro e Segundo Grau “Prof. Luiz
Castanho de Almeida”, que se localiza na rua Campos Salles n°® 11-22 ,
Vila Falcdo, e que conta, entre a populacdo de estudantes, com alunos
que representam as mesmas classes socioecondmicas utilizadas para
classificar os pacientes do HRAC, classificacdo proposta por Graciano et
al., (1996, 1999) (Anexo 4).

A selecdo da amostra de nao fissurados ficou a cargo da
Diretora desta escola, que providenciou o sorteio através da folha de
presenca dos alunos matriculados nos trés periodos (manha, tarde e

noite), e que apos encaminhar o termo de consentimento livre e
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esclarecido aos seus responsaveis, chegou ao numero final, denominado

de Grupo 2 (sem fissura).

3.1.1. AMOSTRA

O agendamento dos adolescentes com fissura foi
realizado pela Central de Agendamento da Instituicdo, aproveitando a
data de retorno dos pacientes ao ambulatério. Os casos que nao tinham
previsdo de retorno, foram convocados especialmente para a realizacédo
da pesquisa, ocorrendo um contato telefénico prévio, pela prépria
pesquisadora. Naquela ocasido, foram fornecidas explicacbes sobre o
conteudo da pesquisa e verificada a disponibilidade dos mesmos quanto
ao horario de comparecimento. Todos os responsaveis foram informados
sobre os objetivos da pesquisa e forneceram autorizacdo para que seus
filhos participassem da mesma por meio do termo de consentimento livre
e esclarecido (Anexo 5). A amostra foi constituida por 92 pacientes
convocados a comparecerem ao ambulatorio do HRAC-USP. O tamanho
final da amostra se reduziu a 67 casos, pertencentes ao G1 (com fissura),
e 67 ao G2 (sem fissura). A reducdo da amostra no Grupo 1 deveu-se aos
seguintes fatos:
- nem todos o0s pacientes compareceram para tratamento

ambulatorial no dia agendado.
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- as auséncias foram justificadas a Central de Agendamento do
HRAC, por motivo de saude e prova escolar dos adolescentes.

Os pacientes do G1 que ndo compareceram a primeira

chamada, foram novamente agendados. O ndo comparecimento, apos a

segunda convocacao, foi atribuido, pela pesquisadora, a falta de interesse

em participar da pesquisa.

3.1.2. AREA DE ESTUDO

3.1.2.1. MUNICIPIO DE BAURU

Bauru apresenta uma populacdo de 315.835 habitantes,
(Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, 2002). Localizada no centro
geografico do Estado de Sédo Paulo, a 324 km da capital. Fundada em
agosto de 1896, Bauru tem 105 anos. O municipio possui uma area de
673,4 km?. Bauru é sede da 72 Regido Administrativa, integrando
dezesseis municipios. Segundo Valentin (1998) possui, em média, dois
mil estabelecimentos comerciais, base de producdo do municipio, onde se
encontra a populacdo economicamente ativa. Na agricultura e pecuéria
apresenta, aproximadamente, 900 propriedades que se dedicam a

suinocultura, a sericultura e a produtos hortifrutigranjeiros. A cidade
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também esta se estruturando no setor industrial, no ramo alimenticio,
téxtil, grafico e metallrgico.

Quanto aos servicos de saude, Bauru possui 66 unidades
ambulatoriais de saude em pontos estratégicos da cidade, 2 servicos de
Pronto Socorro, oferece 1.409 leitos hospitalares, distribuidos em 06
hospitais: 3 Hospitais Gerais, 01 Maternidade e 2 Hospitais
Especializados, dos quais um é Instituto de Pesquisa em Doencas
Dermatoldgicas, “Hospital Lauro de Souza Lima” e o outro é o Hospital de
Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais, “Centrinho”. Servigos estes de
referéncia para o Brasil, destacando-se como poélo de pesquisa em area
especifica.

Na éarea educacional, a cidade conta com varias escolas
de ensino fundamental e ensino médio, algumas estaduais e municipais e
outras particulares. Apresenta, ainda, varias universidades importantes na
producado de pesquisa e na formacao de jovens da cidade e regiéo.

Possui varios servicos assistenciais desenvolvidos por
entidades filantropicas, pelas igrejas e organizacdes comunitarias sem
fins lucrativos. Também, apresenta uma rede significativa de creches,
abrigos para criancas e adolescentes em situacdo de abandono ou risco
social, servigos voltados a familia e aos idosos, projetos voltados para a
melhoria habitacional, geracdo de renda, albergues para itinerantes e

moradores de rua.
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3.1.2.2. HOSPITAL DE REABILITACAO DE ANOMALIAS

CRANIOFACIAIS HRAC-USP

O Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais da
Universidade de Sao Paulo HRAC-USP, conhecido carinhosamente por
"Centrinho", localizado em Bauru-SP, é especializado no tratamento e na
reabilitagdo de portadores de lesGes labiopalatais, deficiéncias auditiva,
visual e de linguagem, dismorfias craniofaciais, malformacdes de
extremidades e deficiéncias multiplas. Reconhecido como centro de
exceléncia na Ameérica Latina e referéncia mundial pela Organizacdo
Mundial de Saude, ha 35 anos 0 HRAC-USP atende aos portadores de

deficiéncias do pais. (Anexo 6)

3.2. INSTRUMENTO DE MEDIDA

O instrumento usado para a coleta de dados foi o
guestionario (Anexo 7), quase todo constituido por questdes estruturadas
e algumas abertas.

Foi realizado o pré-teste em 20 (vinte) pacientes
adolescentes provenientes de outras cidades, com as mesmas
caracteristicas, e presentes no ambulatério do Hospital de Reabilitacdo de

Anomalias Craniofaciais HRAC-USP, e 20 (vinte) adolescentes da
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comunidade de Bauru, permitindo a verificacdo da exequibilidade da
pesquisa, bem como de algumas dificuldades. Apds os reajustes finais,

obteve-se o instrumento em sua forma definitiva.

3.2.1. ANTECEDENTES

Os adolescentes pertencentes aos grupos G1 e G2 foram

caracterizados quanto a seus antecedentes pessoais, COmo se segue:

- Sexo (Q.2)

- Ildade (Q.3) (Q.8)

- Tipo de fissura (Q.4)

- Condicao de chegada ao Hospital (Q.5)
- Tempo de matricula no Hospital (Q.6)

- Condicéo socioeconémica (Q.7)

- Naturalidade (Q.9) (Q.10) (Q.11)

- Escolaridade (Q.12) Q.13) (Q.14) (Q.15)
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3.2.2. VARIAVEIS RELATIVAS AO PERFIL PSICOSSOCIAL
RELACIONADAS COM A QUALIDADE DE VIDA DOS

ADOLESCENTES

Em relagdo ao conhecimento da fissura labiopalatal:
Conhecimento sobre fissura labiopalatal (Q.16) (Q.17)
Fontes obtidas (Q.18)

Reconhecimento da fissura labiopalatal (Q.19) (Q.20)

Em relacao a religido:
Crenca religiosa (Q.21)
Pratica religiosa (Q.22)

Religido dos pais (Q.23)

Em relagao ao trabalho:
Se trabalha (Q.24)
Situacgédo atual (Q.25)
Idade que comecou a trabalhar (Q.26)
Remuneracéao (Q.27)

Se trabalhou antes e deixou de fazé-lo (Q.28)
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Em relacéo a familia:

Composicéao familiar (Q.29) (Q.30) (Q.31) (Q.32)

- Com quem vive (Q.33) (Q.34)

- Chefe da familia (Q.35)

- Relacionamento familiar (Q.36) (Q.37)

- Profissédo dos pais (Q.38)

- Situacéo de trabalho dos pais (Q.39) (Q.40) (Q.41) (Q.42)
- Escolaridade dos pais (Q.43) (Q.44)

- Dialogo com os pais (Q.45) (Q.46) (Q.47) (Q.48)

- Convivéncia no meio familiar (Q.49)

Em relacdo aos amigos:
- Amizades (Q.50)

- Atividades (Q.51)

Em relacdo aos sentimentos e emocdes:

- Como expressa (Q.52)

A quem (Q.53)

Como se revela e apresenta (Q.54) (Q.55)

Situacdes e expressodes de raiva (Q.56) (Q.57)

Em relacéo aos vicios:

- Fumo, alcool e drogas (Q.58)
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Em relacéo a sexualidade:

- Conhecimentos sobre relacdo sexual (Q.59)
- Pratica da relacdo sexual (Q.60)

- ldade da primeira relacao sexual (Q.61)

- Parceiro da primeira relacéo sexual (Q.62)

- Métodos utilizados (Q.63)

- Sentimentos apos a primeira relacao sexual (Q.64)

Em relacéo a vida:
- Tratamento e cirurgia (Q.65) (Q.66)
- Percepcbes sobre qualidade de vida (Q.67) (Q.69)

- Planos para o futuro (Q.68)

3.3. COLETA DE DADOS

Ao Grupo 1, (com fissura), no periodo entre 16 de
novembro e 22 de dezembro de 1999, foram aplicados questionarios em
67 pacientes de ambos sexos, na faixa etaria de 10 a 19 anos, residentes
em Bauru e em tratamento ambulatorial no Hospital de Reabilitacdo de
Anomalias Craniofaciais.

Ao Grupo 2, (sem fissura), no periodo entre 22 de agosto

e 15 de setembro de 2000, foram aplicados questionarios em 67
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adolescentes de ambos os sexos, na faixa etaria de 10 a 19 anos,
residentes em Bauru e matriculados na Escola Estadual de Primeiro e
Segundo Grau Prof. “Luiz Castanho de Almeida”.

Nos dois grupos, a aplicacao do questionario foi individual
e realizada pela propria pesquisadora. Para a avaliacdo do indicador
socioecon6mico, contou-se com a participacdo de uma assistente social
da propria instituicho HRAC para aplicacdo do “instrumento de
classificacdo socioecondmica” (Anexo 8).

O tempo médio para aplicacdo do questionario foi de 30
minutos.

A coleta de dados fluiu com naturalidade e sem que

surgissem quaisquer tipos de dificuldades.

3.4. METODO ESTATISTICO

Com base nos questionarios respondidos, foram
elaboradas tabelas de freqiéncia das ocorréncias nos 2 grupos
estudados.

As variaveis analisadas sao dos tipos descritos, a seguir:

a) variaveis classificatorias binarias (exemplo respostas com 2
alternativas sim e nao). as tabelas foram elaboradas contendo o

namero de respostas “sim” e sua porcentagem em cada grupo.
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Para a comparacdo dos grupos foi utilizado o teste de Qui-
quadrado com o célculo das estatisticas e p ou o teste exato de

Fisher com o célculo direto de p;

b) variaveis classificatérias com mais de duas classes: as tabelas

c)

foram elaboradas contendo as frequéncias de ocorréncias de cada
classe em cada um dos grupos. A comparacdo dos grupos foi feita
pelo teste de Qui-quadrado, com o célculo das estatistica y° e p;

variaveis em escala no minimo ordinal (escores) ou variaveis
guantitativas separadas em intervalos de classes: as tabelas foram
elaboradas contendo as frequiéncias de ocorréncias em cada um
dos grupos. A comparacdo entre os 2 grupos foi feita pela prova
nao-paramétrica de Mann-Whitney para grandes amostras, com o

célculo das estatisticas z e p.

Em todas as andlises efetuadas as estatisticas calculadas foram

consideradas significativas (concluindo-se pela diferenca entre grupos)

quando p < 0,05, onde p é a probabilidade de erroneamente concluir

pela significancia. Nos casos em que 0,05 < p < 0,10 foi referida a

tendéncia a significancia.

Os métodos descritos podem ser encontrados em Curi

(1998).
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4. RESULTADOS

Foram selecionados, a partir do preenchimento de todos
os critérios de inclusdo do estudo, 67 adolescentes com fissura
labiopalatal (G1) e 67 adolescentes sem fissura labiopalatal (G2). A
seguir, as tabulacbes das respostas obtidas, apos a aplicagdo dos
questionarios, foram efetuadas e os resultados serdo apresentados e
analisados em duas partes: a primeira para caracterizagao dos
antecedentes dos adolescentes e a segunda para caracterizagao das

variaveis relativas ao perfil psicossocial.

4.1 CARACTERIZACAO DOS COMPONENTES DOS
GRUPOS COM FISSURA (G1) E SEM FISSURA (G2)

LABIOPALATAL

Nesta andlise desenvolvida entre os adolescentes
estudados, considerou-se os dados referentes ao sexo, a faixa etaria, a
classificagdo da fissura, a condigdo cirurgica no ato da matricula na
Instituicdo, a escolaridade e frequéncia a escola.

As caracteristicas gerais estudadas podem ser
observadas na Tabela 1. De acordo com o sexo, 0 grupo com fissura

conta com 35 (52,2%) adolescentes do sexo masculino e 32 (47,8%) do



sexo feminino, o grupo sem fissura apresenta 33 (49,3%)
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do sexo

masculino e 34 (50,7%) adolescentes do sexo feminino. Evidencia-se pela

analise estatistica que os grupos sdo homogéneos quanto ao sexo.

TABELA - 1 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)

labiopalatal distribuidos segundo o sexo

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Sexo n % n %
Masculino 35 52,2 33 49,3
Feminino 32 47 .8 34 50,7
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica y*=0,119; p > 0,50
Comentarios: G1 = G2

A Tabela 2 apresenta os adolescentes do grupo G1

distribuidos segundo os tipos de fissura labiopalatal, sendo 25 (37,3%)

transforame incisivo; 21 (31,4%) pré-forame incisivo; 20 (29,8%) poés-

forame incisivo e apenas 1 (1,5%) adolescente com fissura pré-forame e

pos-forame incisivo.
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TABELA — 2 Adolescentes com fissura (G1) labiopalatal distribuidos
segundo classificagdo para as fissuras labiopalatais

Tipo de fissura n %
Pré-forame incisivo 21 31,4
Pré-forame + Pos-forame incisivo 01 1,5
P&s-forame incisivo 20 29,8
Transforame incisivo 25 37,3
Total 67 100,0

Na Tabela 3 verifica-se que do total de 67 adolescentes com

fissura, 58 (86,5%) nao tinham se submetido a nenhuma correcao

cirargica por ocasiao da matricula no HRAC-USP. Com relagcédo ao tempo

de matricula dos adolescentes, desta pesquisa, na Instituicdo, obteve-se

uma média de 14 anos para matricula e tratamento.

TABELA — 3 Adolescentes com fissura (G1) labiopalatal segundo sua
condigdo cirurgica na ocasidao da matricula no HRAC

Condigao cirurgica n %
Sem tratamento cirurgico 58 86,5
Cirurgia de labio 05 7,5
Cirurgia de palato 03 4,5
Cirurgia de labio e palato 01 1,5
Total 67 100,0
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Segundo a condicdo socioeconémica, na Tabela 4, no
grupo com fissura 8 (11,9%) os adolescentes pertenciam ao segmento
econbmico baixo inferior (Bl); 23 (34,3%) ao baixo superior (BS); 26
(38,8%) ao médio inferior (Ml); 9 (13,5%) ao médio (M) e 1 (1,5%) ao
médio superior (MS). No grupo sem fissura, 11 (16,4%) adolescentes
pertenciam ao baixo inferior (Bl); 38 (56,7%) ao baixo superior (BS); 13
(19,4%) ao médio inferior (Ml); 5 (7,5%) ao médio (M). Pela analise
estatistica efetuada, constata-se que o grupo com fissura labiopalatal
apresenta condigdes socioecondmicas mais elevadas do que o grupo sem

fissura.

TABELA - 4 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo classificacédo socioeconémica

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Segmento n % n %
Baixo inferior 08 11,9 11 16,4
Baixo superior 23 34,3 38 56,7
Médio inferior 26 38,8 13 19,4
Médio 09 13,5 05 7,5
Médio superior 01 1,5 - -
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: z = 7,90; p < 0,001
Comentarios: G1 > G2
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Na Tabela 5, pode-se observar que as idades estao
compreendidas entre 10 e 19 anos. No entanto, para o grupo G2 néao se
obteve individuos com 10 anos. Para os dois grupos, com fissura e sem

fissura, a média das idades foi de 15 anos.

TABELA — 5 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2) labiopalatal
distribuidos segundo a faixa etaria e sexo

Grupo Com Fissura Sem Fissura

Sexo M F n % M F n %

Idade / anos
10 02 03 05 7.4 - - - -
11 02 03 05 7.4 02 06 08 11,9
12 01 02 03 4,5 03 04 07 10,5
13 06 04 10 149 08 07 15 224
14 05 01 06 9,0 04 01 05 7,4
15 05 04 09 135 04 03 07 10,5
16 02 02 04 6,0 02 03 05 7,4
17 02 01 03 4,5 03 01 04 6,0
18 04 07 11 16,4 06 05 11 16,5
19 06 05 11 16,4 01 04 05 7.4

Total 35 32 67 100,0 33 34 67 100,0
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Quanto a naturalidade dos adolescentes, verifica-se na
Tabela 6, que naqueles pertencentes ao grupo com fissura, 34 (50,7%)
eram naturais de Bauru e 33 (49,3%) ndo eram; no grupo sem fissura 45
(67,2%) haviam nascido em Bauru enquanto 22 (32,8%) nao haviam.
Observa-se em relagéo a naturalidade em Bauru, que ha uma tendéncia
no grupo 1 de ser menor ou igual a do grupo 2, o que significa que os
componentes do G1 teriam nascido em outras localidades, em maior
proporgao.

Na Tabela 7, na qual se apresenta o tempo de residéncia
no municipio de Bauru, referente aos ndo nascidos naquele municipio,
observa-se que: 17 (51,5%) adolescentes com fissura dentre os 33
estudados e 10 (45,5%) sem fissura dentre os 22 acompanhados,

moravam no municipio ha mais de 10 anos.

TABELA - 6 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo naturalidade no Municipio de Bauru

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Nascidos em Bauru n % n %
Sim 34 50,7 45 67,2
N&o 33 49,3 22 32,8
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: 2= 3,728;0,05<p<0,10
Comentarios: Tendéncia: G1 < G2
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TABELA - 7 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal ndo nascidos no municipio de Bauru
segundo tempo em anos de residéncia neste municipio

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Anos de residéncia n % n %
<1 02 6,1 03 13,6
2a<6 06 18,2 05 22,7
6a<10 08 24,2 04 18,2
>10 17 51,5 10 45,5
Total 33 100,0 22 100,0

A anadlise a seguir busca identificar as condi¢des de
educacao dos adolescentes pertencentes aos 2 grupos acompanhados.
Na Tabela 8 serdo apresentados aspectos relacionados a frequéncia
escolar. No grupo com fissura, verificou-se que 11 (16,4%) adolescentes
nao frequentavam a escola e 56 (83,6%) frequentam; enquanto para o
grupo sem fissura, 67 (100%) estdo frequentando a escola, em fungéo
dessa amostra ter sido obtida no ambiente escolar.

Dos 11 adolescentes que nao frequentavam a escola no
momento da aplicagdo do questionario, 6 (54,5%) haviam se evadido,
sendo que 1 (9,0%) abandonou na 32 série do primeiro grau; 2 (18,2%)
na 52 série do primeiro grau e 3 (27,3%) na 6° série do primeiro grau. Os

demais 5 (45,5%) ja haviam concluido o segundo grau (Tabela 9).
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TABELA - 8 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo frequéncia ou ndo a escola

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Freqliiéncia a escola n %
Nao 11 -
Sim 56 100,0
Total 67 100,0 100,0

Estatistica: p < 0,001
Comentarios: G1 < G2

TABELA — 9 Adolescentes com fissura (G1) labiopalatal segundo

momento de abandono escolar

Abandono Escolar n %
1° grau incompleto (< 42 série) 01 9,0
1° grau incompleto (5% a 82 série) 05 45,5
2° grau completo 05 45,5
Total 11 100,0
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A Tabela 10 revela que, do total de adolescentes com
fissura, 8 (14,3%) apresentavam-se inadequados quanto a série idade;
pois 1 (1,8%) cursava a 32 série e 7 (12,5%) a 4? série do 1° grau. Tal
evento nao foi observado nas séries subseqlentes, ressaltando-se que 5
cursavam o 3° grau (8,9%). Entre os adolescentes sem fissura
labiopalatal, observa-se proporgdo bastante expressiva de alunos

cursando entre a 52 e 82 série.

TABELA — 10 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo série escolar freqientada

Grupo

Com Fissura Sem Fissura
Série n % n %
1° grau
12 a 4@ série 08 14,3 - -
52 a 82 série 28 50,0 46 68,6
2° grau
1° a 3° série 15 26,8 21 31,4
3°grau 5 8.9 -

Total 56 100,0 67 100,0
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Os adolescentes pertencentes aos dois grupos
apresentam distribuicdo semelhante quanto ao periodo de frequéncia a
escola, como se observa na Tabela 11, ndo havendo diferencga

estatisticamente significante entre o G1 e G2.

TABELA — 11 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal distribuidos segundo o periodo de
frequéncia escolar

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Periodo n % n %
Manha 36 64,3 40 59,7
Tarde 9 16,1 14 20,9
Noite 11 19,6 13 19,4
Total 56 100,0 67 100,0

Estatistica: y? = 0,500; p > 0,50
Comentarios: G1 = G2

4.2 CARACTERIZACAO DAS VARIAVEIS RELATIVAS AO

PERFIL PSICOSSOCIAL

Por meio desses dados, verificam-se os aspectos que
incidirdo nas variaveis que influenciardo na qualidade de vida. Dentre

estas, destacam-se conhecimento sobre a malformacao, pratica religiosa,
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insergao no mercado de trabalho, convivéncia familiar, convivéncia social,
sentimentos, emogodes, auto-imagem, sexualidade e qualidade de vida.

A Tabela 12 demonstra que do grupo de adolescentes
com fissura, 66 (98,5%) tém conhecimento sobre esta malformagédo. No
grupo sem fissura, 15 (22,4%) tém algum conhecimento e 52 (77,6%)
desconhecem esta malformacéo. Portanto o G1 tem maior possibilidade

de obter informagdes sobre essa malformagao quando comparado ao G2.

TABELA — 12 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo avaliagdo do conhecimento sobre
esta malformacgao

Grupo

Com Fissura Sem Fissura
Conhecimento n % n %
Muito 03 45 - -
Médio 30 44.8 01 1,5
Pouco 33 49,2 14 20,9
Desconhece 01 1,5 52 77,6
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: z = 9,11; p < 0,001
Comentarios: G1 > G2
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Quanto a fonte de obtencgéo de informagao sobre a fissura
labiopalatal, a Tabela 13 apresenta variadas fontes, destacando-se pois
no grupo com fissura, as respostas advindas em 44 (65,6%) delas dos
pais e outros pacientes e em 63 (94,0%) dos profissionais de saude.
Quanto as demais fontes de informacgao (folhetos, televisdo, escola,
amigos — outras pessoas) nao se constatou diferenca significante entre os
grupos G1 e G2. Para o grupo sem fissura, 46 (68,6%) adolescentes
responderam nao ter nenhuma informagéao sobre o assunto.

TABELA — 13 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)

labiopalatal segundo fontes de obtencédo de informagao
sobre esta malformacao

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Fontes n % n % Estatistica/
Comentarios
Folhetos 07 10,4 02 3,0 p>0,10
G1=G2
Televisao 07 10,4 04 6,0 p>0,10
G1=G2
Escola 02 3,0 01 1,5 p>0,10
G1=G2
Pais e outros 44 65,6 04 6,0 ¥2=51,94;p <0,001
Pacientes G1>G2
Profissionais de 63 94,0 - - p=0,0
saude G1>G2
Amigos/outras 06 9,0 10 145 y2=114;p>0,10
pessoas G1=G2
Sem Informacao 01 1,5 46 68,6 p < 0,001

G1<G2
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Quanto ao reconhecimento de uma pessoa portadora de
malformagao labiopalatal, a Tabela 14 demonstra que 33 (49,2%) dos
adolescentes com fissura sempre reconhecem; 32 (47,8%) as vezes
reconhecem; no entanto, no grupo sem fissura a posi¢ao se inverte pois
apenas 6 (9,0%) sempre reconhecem e 13 (19,4%) reconhecem as vezes;

enquanto 48 (71,6%) adolescentes nunca reconhecem.

TABELA — 14 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo o reconhecimento de um portador
desta malformacgao

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Reconhecimento n % n %
Sempre 33 49,2 06 9,0
As Vezes 32 47,8 13 19,4
Nunca 02 3,0 48 71,6
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: z = 7,85; p < 0,001
Comentarios: G1 > G2

Na Tabela 15, dentre aqueles pertencentes ao grupo de
adolescentes com fissura, 24 (35,8%) reconhecem pela aparéncia; 37
(55,2%) pelo sinal no labio e 37 (55,2%) pela voz. No grupo sem fissura 9
(13,4%) reconhecem pela aparéncia; 9 (13,4%) pelo sinal no labio; 5

(7,5%) pela voz e 46 (68,6%) nao sao capazes de reconhecer. Portanto o
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reconhecimento do portador de malformagcao ¢€ estatisticamente

significante entre os dois grupos, sendo maior no grupo com fissura.

TABELA — 15 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo respostas fornecidas de como
reconhecem um portador desta malformacao

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Reconhecimento n % n % Estatistica/
comentarios

Aparéncia 24 358 09 13,4 42=9,06; p <0,001
G1>G2

Pelo sinal no labio 37 55,2 09 13,4 y2=25,94; p < 0,001
G1>G2

Voz 37 55,2 05 7,5 y?=35,51;p<0,001
G1>G2

Nao sabe 01 1,5 46 68,6 p < 0,001
G1<G2

As Tabelas 16 e 17 evidenciam a pratica religiosa, sendo
que 37 (55,2%) dos adolescentes com fissura e 36 (53,7%) dos
adolescentes sem fissura sao catolicos; 22 (32,8%) dos adolescentes com
fissura e 26 (38,8%) dos adolescentes sem fissura s&o evangélicos e
doutrina espirita 1 (1,5%) e 2 (3,0%) adolescentes, respectivamente
pertencentes aos grupos com e sem fissura.

Do total da amostra, 37 (55,2%) pertencentes ao grupo de

adolescentes com fissura e 45 (67,2%) daqueles sem fissura sao
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praticantes. Nao ha diferenca estatisticamente significante entre os dois

grupos, em relagdo a escolha e a pratica religiosa.

TABELA - 16 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo a pratica religiosa

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Religido/Doutrina n % n %
Catdlica 37 55,2 36 53,7
Evangélica 22 32,8 26 38,8
Espirita 01 1,5 02 3,0
Outra 01 1,5 01 1,5
Nenhuma 06 9,0 02 3,0
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: 2 = 0,030; p > 0,50
Comentarios: G1 = G2

TABELA — 17 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo sua pratica religiosa

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Pratica religiosa n % n %
Sim 37 55,2 45 67,2
Nao 30 44,8 22 32,8
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: y*>=2,01; p> 0,10
Comentarios: G1 = G2
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Verifica-se, na Tabela 18, que 28 (41,8%) dos
adolescentes com fissura e 13 (19,4%) dos sem fissura estavam inseridos
no mercado de trabalho por ocasidao da pesquisa. Dos que ndo estavam
trabalhando, observa-se que 39 (58,2%) adolescentes pertenciam ao
grupo com fissura e 54 (80,6%) adolescentes, ao grupo sem fissura.

Dos adolescentes que nao estavam inseridos no mercado
de trabalho, por ocasidao da aplicagdo do questionario, 14 (35,9%) do
grupo com fissura e 32 (59,3%) do grupo sem fissura tiveram insergao
anterior. Observa-se que 25 (64,1%) do grupo com fissura; e 22 (40,7%)
do grupo sem fissura nunca trabalharam. Pela analise estatistica, verifica-
se que entre os adolescentes com fissura labiopalatal, a inser¢cdo no
mercado de trabalho, na condicdo de ocupado, é superior a dos nao
fissurados, e quando esta ocorria, eles permaneciam por mais tempo

como empregados (Tabelas 18 e 19).

TABELA — 18 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo o trabalho

\% Com Fissura Sem Fissura

Trabalho n % n %

Sim 28 41,8 13 19,4
Nao 39 58,2 54 80,6
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: y* = 7,90; p < 0,001
Comentarios: G1 > G2
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TABELA — 19 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal que ndo estdo trabalhando segundo
insercao anterior no mercado de trabalho

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Inser¢ao anterior no n % n %
mercado de trabalho
Sim 14 35,9 32 59,3
Nao 25 64,1 22 40,7
Total 39 100,0 54 100,0

Estatistica: y2=4,94; p < 0,05
Comentarios: G1 < G2

A entrada no mercado de trabalho, segundo a faixa etaria,
€ apresentada na Tabela 20, a tendéncia nos dois grupos foi de uma
insergao precoce, ocorrendo em 71,4% no grupo com fissura e em 71,0%

no sem fissura, em idade inferior aos 14 anos.

TABELA — 20 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo a idade em anos no momento de
entrada no mercado de trabalho

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Idade n % n %
<10 03 7.1 03 6,6
10a14 27 64,3 29 64,4
15a19 12 28,6 13 28,9

Total 42 100,0 45 100,0
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Quanto a remuneragcdo mensal em salarios minimos, a
Tabela 21 revela que, em ambos o0s grupos, os adolescentes
trabalhadores concentram-se em faixas que recebem menos que um a
pelo menos 1 salario minimo, e a proporcdo daqueles que recebem
mensalmente 3 ou mais salarios minimos foi superior para os com fissura.
A analise estatistica evidencia que a remuneragdo mensal em salarios

minimos foi superior para o grupo G1 quando comparada a do G2.

TABELA — 21 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo a remuneragao mensal em salarios

minimos
Grupo Com Fissura Sem Fissura
Salario n % n %
0 39 58,2 54 80,6
<1 10 14,9 06 9,0
1 11 16,4 05 7,4
2 03 4,5 02 3,0
3 03 4,5 - -
>3 01 1,5 - -
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: z=2,91; p < 0,05
Comentarios: G1 > G2
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A anadlise da Tabela 22 revela nao haver diferenca
estatisticamente significante quanto a composicao familiar e co-habitagao
para os 2 grupos. Observa-se que no grupo com fissura, 50 adolescentes
(74,6%) e 43 (64,2%) no grupo sem fissura apresentam composicéo
familiar tipo nuclear completa, com presenca de pai e mae. Entre os
adolescentes pertencentes ao grupo com fissura, 2 ja haviam constituido

familia, estando unidos.

TABELA - 22 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo composigao familiar e co-habitagéo

Grupo

Com Fissura Sem Fissura

Co-habitagao n % n %
Pai e mae 50 74,6 43 64,2
Mae 06 8,9 10 14,9
Pai 02 3,0 01 1,5
Mae/pai

. 05 7,5 10 14,9
ou companheiros
Outros familiares 02 3,0 03 45
Adolescente em 02 3,0 - -
uniao
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: y2=1,73; p > 0,10
Comentarios: G1 = G2
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O numero de pessoas que co-habitam o domicilio dos

adolescentes, pertencentes aos dois grupos, foi homogéneo, com moda

de 4, mediana de 5 nos com fissura e de 4 nos sem fissura e média de 4,9

no grupo G1 e 4,7 no grupo G2 (Tabela 23).

TABELA - 23 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)

labiopalatal segundo numero de pessoas que co-
habitam, incluindo o adolescente

Grupo

Com Fissura Sem Fissura

N.° de pessoas no n % n %
domicilio
2 02 3,0 02 3,0
3 07 10,4 07 10,4
4 20 29,9 30 44 8
5a7 34 50,7 25 37,3
8a10 03 45 03 4.5
>10 01 1,5 - -
Total 67 100,0 67 100,0
Estatistica: z=1,29; p > 0,10 Moda: 4 Moda: 4
Comentarios: G1 = G2 Mediana: 5 Mediana: 4

Média: 4,9 Média: 4,7
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A Tabela 24 apresenta a distribuicdo percentual daquele
que foi considerado o chefe da familia. No grupo com fissura 52 (77,6%)
indicaram o pai, 11 (16,4%) a mae e no grupo sem fissura 41 (65,7%) o
pai e 23 (29,8%) a mae. Ha uma tendéncia no grupo 1, pela analise
estatistica, da figura paterna ser indicada mais vezes como chefe da

familia, quando comparada ao grupo 2.

TABELA — 24 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo o individuo considerado chefe da

familia

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Chefe da familia n % n %
Pai 52 77,6 41 65,7
Mae 11 16,4 23 29,8
Adolescente 02 3,0 - -
Outro 02 3,0 03 4,5
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: y? = 5,68; 0,05 <p <0,10
Comentarios: Tendéncia a diferenga G1 predomina o pai
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Quanto ao relacionamento familiar, apresentado na
Tabela 25, ndo houve diferenca estatisticamente significante entre os dois
grupos. No grupo com fissura 35 (52,2%) consideraram-no o6timo; 25
(37,3%) bom; 7 (10,5%) regular; no grupo sem fissura 24 (35,8%) referem
como 6timo; 29 (43,2%) como bom; 12 (18,0%) regular. Compreende-se

que em ambos 0s grupos o relacionamento familiar é satisfatorio.

TABELA - 25 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo o relacionamento familiar

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Relacionamento n % n %
familiar
Otimo 35 52,2 24 35,8
Bom 25 37,3 29 43,2
Regular 07 10,5 12 18,0
Mau - - - -
Péssimo - - 02 3,0
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: z=0,84; p> 0,10
Comentarios: G1 = G2
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Com relagao a situacado conjugal dos pais, a Tabela 26
revela que no grupo com fissura, 50 (74,6%) casais vivem juntos; 11
(16,4%) separados; no grupo sem fissura 44 (65,6%) casais vivem juntos
e 19 (28,4%) separados. Os dados séo bastante préximos e quando se
comparam os dois grupos pelo teste de xz, verifica-se que a distribuicdo é

homogénea.

TABELA — 26 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo situagdo conjugal dos pais

\% Com Fissura Sem Fissura

Situac&o conjugal n % n %
Juntos 50 74,6 44 65,6
Separados 11 16,4 19 28,4
Pai falecido 04 6,0 03 4,5
Méae falecida 02 3,0 01 1,5
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: y2=2,92; p > 0,10
Comentarios: G1 = G2
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Na Tabela 27 sado apresentados dados referentes a

situagao de trabalho do pai. No grupo com fissura 60 (89,5%) pais estéao

empregados, enquanto no grupo sem fissura, apenas 49

encontram-se nessa situagdo. A analise estatistica

significantemente mais elevados para o grupo 1.

revela

(73,2%)

indices

TABELA - 27 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal distribuidos segundo situagao de trabalho do

pai
Grupo Com Fissura Sem Fissura
Pai Pai

Situacéao de trabalho n % n %
Empregado 60 89,5 49 73,2
Desempregado 03 4,5 05 7,4
Outra 04 6,0 13 19,4
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: y* = 5,95; p < 0,05
Comentarios: G1 > G2
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Na Tabela 28,

constata-se a situagcdo de trabalho

materna, onde nao foi evidenciada diferenca estatisticamente significante

entre os grupos. No grupo com fissura, 33 (49,2%) maes estavam

empregadas, 12 (18,0%) desempregadas e 22 (32,8%) preenchiam outras

situagdes; no grupo sem fissura labiopalatal, 43 (64,2%) maes estavam

empregadas, 4 (6,0%) desempregadas e 20 (29,8%) em outra situagao.

Portanto, os grupos foram homogéneos.

TABELA - 28 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal distribuidos segundo situagao de trabalho da

méae
Grupo Com Fissura Sem Fissura
Méae Méae
Situacao de trabalho n % n %
Empregada 33 49,2 43 64,2
Desempregada 12 18,0 04 6,0
Outra 22 32,8 20 29,8
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: y* = 3,05; p> 0,05
Comentarios: G1 = G2
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Quanto a escolaridade paterna, a Tabela 29 revela que os
pais dos adolescentes pertencentes ao grupo com fissura, apresentam
uma tendéncia de seu nivel escolar ser igual ou superior ao daquele de
pais do grupo sem fissura. Salienta-se que 38,8% dos pais do grupo com
fissura tinham escolaridade superior ao 2° grau completo, bem como
28,4% dos pais do grupo sem fissura preenchiam a mesma condigao.
Para cada um dos 2 grupos obteve-se 1 pai analfabeto, o que

corresponde a 1,5% do total de pais de cada grupo.

TABELA — 29 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo o grau de escolaridade paterno

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Pai Pai

Grau de escolaridade n % n %
Analfabeto 01 1,5 01 1,5
1° grau incompleto 17 25,4 25 37,3
1° grau completo 15 22,3 18 26,8
2° grau incompleto 04 6,0 04 6,0
2° grau completo 13 19,4 14 20,9
Nivel superior incompleto 05 7,4 02 3,0
Nivel superior 08 12,0 03 4,5
Falecido 04 6,0 - -
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: z= 1,84; 0,05 <p <0,10
Comentarios: Tendéncia : G1 =2 G2
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Quanto ao grau de escolaridade materna, a analise da
Tabela 30 revela que o grupo de maes dos adolescentes com fissura e o
grupo de maes dos sem fissura ndo apresentam diferencas estatisticas,
sendo portanto a distribuicdo semelhante. Entre todas as maes, 4 eram
analfabetas, 1 pertencente ao G1 e 3 ao G2. As demais possuiam um
nivel de escolaridade razoavel, sendo que entre as que pertenciam ao
G1, 29,8% tinham escolaridade superior ou igual ao 2° grau completo,

assim como 22,4% das maes do grupo 2.

TABELA 30 - Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)

labiopalatal segundo o grau de escolaridade materno

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Méae Mée

Grau de escolaridade n % n %
Analfabeto 01 1,5 03 4,5
1° grau incompleto 26 38,9 28 41,8
1° grau completo 13 19,4 18 26,8
2° grau incompleto 05 7,4 03 4,5
2° grau completo 07 10,4 08 11,9
Nivel superior incompleto - - 04 6,0
Nivel superior 13 19,4 03 4,5
Falecido 02 3,0 - -
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: z=1,34; p> 0,10

Comentarios: G1=G2
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Sob o aspecto da possibilidade em conversar com o pai,
observa-se, na Tabela 31, que entre os pertencentes ao grupo com
fissura, 16 (23,9%) conversam muitas vezes, 37 (55,24%) poucas vezes e
14 (20,9%) nao conversam. Dentre aqueles que integram o grupo sem
fissura, 12 (17,9%) conversam muitas vezes; 34 (50,9%) poucas vezes e
21 (31,4%) nao conversam. A possibilidade de conversa com o pai foi

maior no grupo 1 do que no grupo 2.

TABELA - 31 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo possibilidade de conversa com o

pai
Grupo Com Fissura Sem Fissura
Pai Pai
Possibilidade de conversa n % n %
Muitas vezes 16 23,9 12 17,9
Poucas vezes 37 55,2 34 50,9
Nao conversa 14 20,9 21 31,4
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: y2 = 11,98; p < 0,01
Comentarios: G1 > G2
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Na Tabela 32, a possibilidade de conversar com a mae,
observada no grupo com fissura foi de: 33 (49,2%) conversam muitas
vezes, 27 (40,3%) conversam poucas vezes e 7 (10,5%) ndo conversam.
No grupo sem fissura 42 (62,7%) conversam muitas vezes, 22 (32,8%)
conversam poucas vezes e 3 (4,5%) nado conversam. Pela anadlise
estatistica conclui-se que a possibilidade de conversar com a mae foi

menor no grupo 1 do que no grupo 2.

TABELA - 32 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo possibilidade de conversa com a

mae
Grupo Com Fissura Sem Fissura
Mae Méae

Possibilidade de conversa n % n %
Muitas vezes 33 49,2 42 62,7
Poucas vezes 27 40,3 22 32,8
Nao conversa 07 10,5 03 4,5
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: y*>=9,62; p < 0,05
Comentarios: G1 < G2

Na area do acolhimento familiar, os dados encontrados na
Tabela 33, no grupo com fissura, foram: 64 (95,5%) dos familiares se
preocupam muito; 64 (95,5%) apresentam atitudes carinhosas; 24 (35,8%)
familiares dao liberdade de chegar tarde e viajar sozinho; 59 (88,1%)

familiares sabem de horarios e atividades; 42 (62,7%) oferecem liberdade
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para expor sobre assuntos pessoais. Os componentes do grupo sem
fissura revelaram que em 66 (98,5%) respostas os familiares se
preocupam muito; em 65 (97,0%) apresentam atitudes carinhosas; em 13
(19,4%) dao liberdade de chegar tarde e viajar sozinho; em 64 (95,5%)
sabem horarios e atividades e em 46 (68,7%) dao liberdade para a
exposi¢cao de assuntos pessoais. Entre todos os quesitos analisados,
somente houve diferenca estatisticamente significante quanto ao item
liberdade em chegar tarde e viajar sozinho, quando verifica-se que as
respostas fornecidas pelo grupo 1 foram em maior nimero que as do

grupo 2.

TABELA - 33 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo acolhimento no meio familiar

\% Com Fissura Sem Fissura Estatistica/

Familiares n % n % comentarios
Preocupam muito 64 95,5 66 98,5 p>0,10
G1=G2
Atitudes carinhosas 64 95,5 65 97,0 p>0,10
G1=G2
Liberdade (chegar 24 35,8 13 194 2 =4,52; p<0,05
tarde e viajar G1>G2
sozinho
Horarios e 59 88,1 64 955 x?=2,47;p>0,10
atividades G1=G2
Liberdade 42 62,7 46 68,7 x?>=0,54; p> 0,50
(assuntos G1=G2

pessoais)
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Em relacdo as amizades, os adolescentes representados
no grupo com fissura referiram que: 10 (14,9%) tinham poucos amigos, 16
(23,9%) alguns amigos , 39 (58,2%) muitos amigos e 2 (3,0%) nao tinham
amigos. Para o grupo sem fissura, 14 (20,9%) referiram ter poucos
amigos 11 (16,4%) alguns amigos, 41 (61,2%) muitos amigos e 1 (1,5%)
nao tinha amigos (Tabela 34). Os dois grupos mostraram-se homogéneos

quanto ao quesito amizade, pelo calculo da estatistica z.

TABELA - 34 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo suas amizades

Grupo

Com Fissura Sem Fissura
Amigos n % n %
Poucos 10 14,9 14 20,9
Alguns 16 23,9 11 16,4
Muitos 39 58,2 41 61,2
N&o tenho 02 3,0 01 1,5
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: z=0,11; p > 0,50
Comentarios: G1 = G2
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Em relacdo as atividades sociais os dados encontrados
na Tabela 35, identificam caracteristicas muito préoximas nos grupos 1 e 2.
No grupo com fissura, a atividade cultural desenvolvida com amigos é
colocada em destaque por 16 (23,9%) deles; enquanto no grupo sem
fissura apenas 3 (4,5%) assinalaram essa atividade. Portanto, o estudo
estatistico evidencia diferenca significante para atividade cultural, sendo
mais prevalente no G1 do que no G2.

Dos participantes do estudo, que compunham o grupo
com fissura, 3 (4,5%) referiram trabalhar nos afazeres domésticos,
enquanto no grupo sem fissura 13 (19,4%). Portanto, observa-se que os
adolescentes pertencentes ao grupo 1, desempenham menos atividades
domésticas do que os do grupo 2, existindo diferenca significante pelo

calculo da estatistica z.
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TABELA - 35 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo atividades que desenvolvem com
amigos(as) e extra escolares

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Atividades n % n % Estatistica/
comentarios
Esportes 28 418 36 53,7 x?=1,914;p>0,10
G1=G2
Atividades sociais 26 38,8 31 46,3 x*=0,75;p>0,10
(bailes/clubes) G1=G2
Atividades 14 20,9 22 32,8 x?=2,45;p>0,10
religiosas G1=G2
Trabalho 17 25,4 13 19,4 y?=2,269; p >0,10
remunerado G1=G2

Curso profissional 13 19,4 17 254 x?=0,637; p>0,10

ou linguas G1=G2
Diversdes o7 105 09 134 42=0,286;p>0,50
eletrénicas G1=G2
Cultural 16 23,9 03 4,5 y2=10,361;p <0,001
G1>G2
Bater papo 03 4,5 01 1,5 p>0,10
G1=G2
Brincar 03 4,5 05 7,5 p>0,10
G1=G2
Afazeres da casa 03 4,5 13 19,4 p <0,05

G1<G2
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As questdes que abordam os aspectos emocionais sao
apresentadas na Tabela 36. No grupo com fissura, 45 (67,2%)
adolescentes costumavam falar sobre seus sentimentos e emocgdes e 22
(32,8%) negavam esse comportamento. No grupo sem fissura, 51 (76,1%)
costumavam falar sobre seus sentimentos e emogbes e 16 ( 23,9%)
negavam. Pelo teste de y?, verifica-se que os grupos nao diferem entre si,

em relagao aos aspectos emocionais.

TABELA - 36 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo sentimentos e emogdes

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Costuma falar n % n %
Sim 45 67,2 51 76,1
Nao 22 32,8 16 23,9
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: y*=1,28; p> 0,10
Comentarios : G1 = G2
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Em suas manifestagdes emocionais, a Tabela 37, mostra
que 11 (16,4%) adolescentes componentes do grupo com fissura
costumam dirigir-se preferencialmente aos pais, 35 (52,2%) as maes e
21(31,4%) aos amigos. Daqueles do grupo sem fissura, 6 (9,0%) aos pais,
28 (41,8%) as maes e 33 (49,2%) recorrem aos amigos.

Comparando o grupo 1 com o grupo 2, a expressao de
sentimentos e emocgdes tende a se dar mais com a mae no grupo 1 do

que no grupo 2, onde predomina o0 amigo.

TABELA — 37 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo com quem expressa
preferencialmente seus sentimentos e emocgdes

Grupo

Com Fissura Sem Fissura
Costuma expressar n % n %
Pai 11 16,4 06 9,0
Mae 35 52,2 28 41,8
Amigo 21 314 33 49,2
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: y*4,92; 0,05<p <0,10
Comentarios: Tendéncia: Comparando G1 com G2, em G1 > com a mae
e G2 > com amigo.
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Quanto a questdo de como se apresentam e se revelam
para as outras pessoas, verifica-se, na Tabela 38, que aqueles que
constituem o grupo com fissura consideram-se tristes 4 (6,0%); fortes 53
(79,1%); tranquilos 46 (68,7%); dependentes 39 (58,2%); seguros 54
(80,6%); confiantes 61 (91,0%); inteligentes 43 (64,2%); capazes 65
(97,0%) e timidos 45 (67,2%). Os do grupo sem fissura revelam-se: tristes
9 (13,4%); fortes 57 (85,1%); tranquilos 58 (86,6%); dependentes 51
(76,1%); seguros 55 (82,1%); confiantes 59 (88,1%); inteligentes 58
(86,6%); capazes 65 (97,0%) e timidos 50 (74,6%).

Pela analise estatistica efetuada em relacdo a cada uma
das variaveis, obteve-se que o0s 2 grupos diferem significantemente
quanto a considerar-se tranquilo, dependente e inteligente, sendo que os
componentes do grupo 1 apresentam-se como menos tranquilos, menos
inteligentes, porém mais independentes do que os do grupo sem fissura.
Para as demais variaveis nao foram encontradas diferencgas estatisticas.

A percepgao da auto-imagem constatada pelos
adolescentes é apresentada na Tabela 39, no grupo com fissura 12
(17,9%) consideram-se ftristes; 52 (77,6%) fortes; 50 (74,6%) tranquilos;
47 (70,1%) dependentes, 56 (83,6%) seguros; 61 (91,0%) confiantes; 48
(71,6%) inteligentes; 65 (97,0%) capazes; 36 (53,7%) timidos. No grupo
sem fissura: 27 (40,3%) tristes; 54 (80,6%) fortes; 54 (80,6%) tranquilos;
56 (83,6%) dependentes; 56 (83,6%) seguros; 60 (89,6%) confiantes; 56

(83,6%) inteligentes; 65 (97,0%) capazes e 51 (76,1%) timidos.
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Comparando-se os dois grupos, nota-se que o grupo 1 mostra-se menos
triste e timido e com uma tendéncia a ser menos dependente que o grupo

2.

TABELA - 38 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo como se apresenta e revela para

as pessoas
Grupo Com Fissura Sem Fissura Estatistica/
Apresenta-se n % n % comentarios
Triste 04 6,0 09 134 p>0,10
G1=G2
Forte 53 79,1 57 851 %2=0,82;p>0,10
G1=G2
Tranquilo 46 68,7 58 866 42=6,11;p<0,05
G1<G2
Dependente 39 58,2 51 76,1  42=4,92;p<0,05
G1<G2
Seguro 54 80,6 55 82,1 42=0,04;p>0,50
G1=G2
Confiante 61 91,0 59 88,1 p>0,10
G1=G2
Inteligente 43 642 58 866 y42=9,06;p<0,01
G1<G2
Capaz 65 97,0 65 97,0 p=1,00
G1=G2
Timido 45 672 50 746 42=0,89;p>0,10

G1=0G2
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TABELA — 39 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo sua auto-imagem

\% Com Fissura Sem Fissura

Estatistica/

Apresenta-se n % n % comentarios
Triste 12 17,9 27 40,3 x?=8,15; p < 0,01
G1<G2
Forte 52 776 54 80,6 x?2=0,18; p > 0,50
G1=G2
Tranquilo 50 746 54 80,6 x?=0,70; p>0,10
G1=G2
Dependente 47 70,1 56 836 ¢2=3,49;0,056<p<0,10
Tendéncia: G1 < G2
Seguro 56 83,6 56 83,6 p=1,00
G1=G2
Confiante 61 91,0 60 89,6 p > 0,50
G1=G2
Inteligente 48 716 56 83,6 x2=2,78;p>0,10
G1=G2
Capaz 65 970 65 97,0 p=1,00
G1=G2
Timido 36 53,7 51 76,1 v?=7,38;p < 0,01

G1<G2
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Em relagdo a situagbes que provocam raiva nos
adolescentes, observa-se, na Tabela 40, respostas muito préximas
quando se comparam os dois grupos quanto a: remedam e cagoam,
demonstram curiosidade, rejeitam, ir mal na escola, ndo conseguir
conquistar garotos(as), ndao fazer amigos e injustica. Ha diferenca
estatisticamente significante no grupo com fissura quando comparado ao
sem, nas seguintes situagdes: debocham; preconceito, e ver e participar
de brigas. Sendo que, para as duas primeiras variaveis, o grupo 2 refere
maior possibilidade de demonstrar sua raiva, enquanto para participar de
brigas a situagcdo se inverte, quando os componentes do grupo 1
manifestam em maior niumero sua raiva.

As frequéncias de como os adolescentes expressam a
raiva sdao mostradas na Tabela 41, neste aspecto ndo se constata
diferenca significante entre o percentual das respostas nos dois grupos
quanto a se controlar; agredir verbalmente; desejar vinganga e destruir
objetos.

Observa-se que no grupo com fissura 37 (55,2%)
adolescentes choram e 47 (70,1%) referem angustia, enquanto que no
grupo sem fissura 48 (71,6%) choram e 60 (89,6%) se angustiam.
Depreende-se dessas observagdes que os componentes do grupo 1
expressam menos raiva por meio desses comportamentos, que os do

grupo 2. Quanto a expressao da raiva por meio da agressao fisica, esta
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foi mais evidente no grupo com fissura em 15 (22,4%) respostas do que

no sem fissura, quando se obteve 6 (9,0%) afirmativas.

TABELA — 40 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo situagées que provocam raiva

\% Com Fissura Sem Fissura Estatistica/

Provocam raiva n % n % comentarios
Remedam e 40 59,7 48 716  y2=214;p>0,10
cacoam G1=G2
Demontram 18 26,9 25 37,3 x2=1,66;p>0,10
curiosidade G1=G2
Debocham 48 716 58 86,6 %2=4,56;p<0,05
G1<G2
Preconceito 41 61,2 56 83,6 »2=8,41;p<0,01
G1<G2
Rejeitam 46 68,7 52 776 x2=132;p>0,10
G1=G2
Vai mal na escola 29 43,3 35 92,2  x2=1,09;p>0,10
1=G2
Nao conquista 26 38,8 28 41,8 42=0,13;p>0,50
garotas (0s) G1=G2
Nao faz amigos 26 388 31 46,3 42=0,75;p>0,10
G1=G2
Vé brigas 47 70,0 36 93,7 x2=3,84;p=0,05
G1>G2
Injustica 53 79,1 57 85,1 %2=0,82;p>0,10

G1=0G2
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TABELA - 41 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo como expressam a raiva

\% Com Fissura Sem Fissura Estatistica/
comentarios

Como expressa n % n %
Chora 37 55,2 48 71,6 x?=3,88;p<0,05
G1<G2
Se controla 47 70,1 46 68,7 x?*=0,03; p>0,50
G1=G2
Agride 22 328 24 358 v?=0,35;p>0,50
verbalmente G1=G2
Agride fisicamente 15 224 06 9,0 x> =4,54;p<0,05
G1>G2
Angustia 47 70,1 60 89,6 x?=8,01; p<0,01
G1<G2
Nervoso (a) 55 821 62 92,5 42=296; 0,05<p>0,10
Tendéncia: G1 < G2
Deseja vinganca 09 13,5 08 11,9 p>0,10
G1=G2
Destréi objetos 07 105 08 119 p>0,10
G1=G2
Agride a si proprio - - 04 6,0 p = 0,06

G1=G2
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Quando perguntados sobre uso de drogas licitas e jogos,
verifica-se na Tabela 42 que, no grupo com fissura, 3 (4,5%) informaram
fumar; 15 (22,4%) beber e 40 (59,7%) jogar cartas. Enquanto no grupo
sem fissura, 4 (6,0%) fumam; 4 (6,0%) bebem e 32 (47,8%) jogam cartas.

Observa-se diferenga estatisticamente significante quanto
ao uso de bebida, entre os 2 grupos, sendo esse comportamento mais

evidente entre os componentes do grupo com fissura.

TABELA — 42 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo uso de drogas licitas e jogos

\% Com Fissura Sem Fissura Estatistica/
comentarios

Drogas e jogos n % n %

Fumo 03 4,5 04 6,0 P>0,10
G1=G2

Bebida 15 224 04 6,0 2=7,40;p<0,01
G1>G2

Jogo 40 59,7 32 478

v2=1,94;p > 0,10

(cartas/sinucaljogos G1=G2

eletrénicos)
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As respostas foram muito proximas, quando se
questionou os dois grupos, quanto ao conhecimento sobre atividade
sexual, como observa-se na Tabela 43. Nao houve diferencga
estatisticamente significante entre os dois grupos: 62 (92,5%)
adolescentes do grupo com fissura e 60 (89,5%) do grupo sem fissura,

informaram ter conhecimento.

TABELA — 43 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo o conhecimento sobre atividade

sexual
Grupo Com Fissura Sem Fissura
Conhece n % n %
Sim 62 92,5 60 89,5
N&o 05 7,5 07 10,5
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: y*>=0,37; p > 0,50
Comentario: G1 = G2
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Quando questionados sobre a atividade sexual, os
resultados revelam, na Tabela 44, que as respostas se equiparam em
ambos os grupos. No grupo com fissura, ja iniciaram atividade sexual 22
(32,8%) adolescentes e no grupo sem fissura, 20 (29,8%) também
responderam afirmativamente. Pela analise estatistica efetuada, nao se

observam diferencgas estatisticamente significantes.

TABELA - 44 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo atividade sexual

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Relacéo sexual n % n %
Sim 22 32,8 20 29,8
N&o 45 65,2 47 70,2
Total 67 100,0 67 100,0

Estatistica: y2=0,14; p > 0,50
Comentario: G1 = G2
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Na Tabela 45, pode-se observar que houve diferenca
estatisticamente significante entre as médias de idade, no momento de
ocorréncia da primeira relagao sexual, comparando as duas amostras. No
grupo com fissura, 1 (4,5%) de seus componentes iniciou sua atividade
sexual entre 9 e 12 anos; 14 (63,7%) entre 13 e 16 anos e 7 (31,8%) entre
17 e 20 anos. No grupo sem fissura, 4 (20,0%) entre 9 e 12 anos; 14
(70,0%) entre 13 e 16 anos e 2 (10,0%) entre 17 e 20 anos. Observa-se
que os adolescentes do grupo com fissura haviam tido sua primeira
relagdo sexual em idade mais tardia que aqueles pertencentes ao grupo

sem fissura.

TABELA - 45 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo a idade da primeira relagdo sexual

Grupo Com Fissura Sem Fissura
|dade n % n %
De 09 a 12 anos 01 4,5 04 20,0
De 13 a 16 anos 14 63,7 14 70,0
De 17 a 20 anos 07 31,8 02 10,0
Total 22 100,0 20 100,0

Estatistica: z = 2,09; p < 0,05
Comentario: G1 > G2
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Na escolha do parceiro (a) para a primeira relagao sexual,
comparando-se as duas amostras, verifica-se que nos do grupo com
fissura, 16 (72,7%) escolheram o namorado(a); 4 (18,1%) o amigo(a) e 2
(9,2%) outros(as). No grupo sem fissura, 15 (75,0%) elegeram o
namorado(a); 3 (15,0%) o amigo(a) e 2 (10,0%) outros(as). Em ambos os
grupos, a escolha para a iniciacdo sexual ocorreu, em mais de dois tergos
dos seus integrantes, com aquele parceiro considerado como

namorado(a) (Tabela 46).

TABELA — 46 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo parceiro da primeira relagéo sexual

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Parceiro n % n %
Namorado 16 72,7 15 75,0
Amigo 04 18,1 03 15,0
Outros 02 9,2 02 10,0

Total 22 100,0 20 100,0
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Observa-se, na Tabela 47, que dos adolescentes que ja
apresentavam atividade sexual, 17 (77,3%), dentre 22 do grupo 1,
declararam utilizar métodos contraceptivos e 12 (60,0%), dentre 20,
membros do grupo sem fissura também o faziam. Nao se constata
diferenca estatisticamente significante entre os dois grupos quanto a

pratica sexual protegida.

TABELA — 47 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal com atividade sexual segundo a utilizagao
de métodos contraceptivos

Grupo Com Fissura Sem Fissura
Utilizagao de n % n %
métodos
Sim 17 77,3 12 60,0
Nao 05 22,7 08 40,0
Total da Amostra 22 100,0 20 100,0

Estatistica: y2=1,46; p > 0,10
Comentario: G1 = G2
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Na Tabela 48, observa-se que os participantes dos dois
grupos, apos a primeira relacdo sexual, revelaram o0s mesmos
envolvimentos afetivos quanto a apresentagdo de seus sentimentos e
emocdes. Pelo estudo estatistico efetuado, ndo se constata diferencga
significante, comparando-se os dois grupos, para cada um dos

sentimentos colocados em evidéncia.

TABELA — 48 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo sentimentos apds primeira relagao

sexual

\% Com Fissura Sem Fissura Estatistica/

Sentimentos n % n % comentarios

Prazer 15 22,4 12 17,9 »2=0,42;p > 0,50
G1=G2

Amor 13 19,4 17 250 42=0,69;p>0,10
G1=G2

Culpa 05 7.4 07 103 0>0,10
G1=G2

Medo 11 16,4 13 19,1 ¥?=0,21; p> 0,50
G1=G2

Dor 06 8,9 05 7,4 p>0,10
G1= G2

Vergonha 07 10,5 12 176  %2=1,59;p>0,10

G1=G2
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Em relagdo a necessidade da aparéncia estética e da voz,
segundo a percepgao dos proprios adolescentes, componentes do grupo
com fissura labiopalatal, a Tabela 49 coloca em destaque que: 33 (49,2%)
referem nao apresentar necessidade de qualquer procedimento no
momento, 13 (19,4%) alegam necessidade de corregao de labio e nariz; 4
(6,0%) da voz e 17 (25,4%) necessidades na esfera odontologica e de

ortodontia.

TABELA — 49 Adolescentes com fissura (G1) labiopalatal segundo a
necessidade de corregdo da cirurgia secundaria,
fonoterapia e odontologia

Grupo

Com Fissura
Correcao n %
Sem necessidade 33 49,2
Labio e nariz 13 19,4
Voz 04 6,0
Odonto/ortodontia 17 254
Total 67 100,0

Quando perguntados sobre planos para o futuro, verifica-
se na Tabela 50, que os resultados se equivaleram em ambos 0s grupos

e as respostas foram: estudar em G1, 66 (98,5%) e em G2, 66 (98,5%);
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casar em G1 , 55 (82,1%) e em G2 , 60 (89,5%); ter filhos em G1, 55
(82,1%) e em G2, 55 (82,1%); ter carro em G1, 62 (92,5%) e em G2, 63
(94,0%); ter casa em G1, 66 (98,5%) e em G2, 67 (100,0%).

Houve diferengca estatisticamente significante entre as
respostas, quando analisou-se o item ser profissional qualificado.
Observa-se que 60 (89,6%) adolescentes pertencentes ao grupo com
fissura e 66 (98,5%) ao grupo sem fissura ressaltaram ter planos
relacionados a ser um profissional habilitado, porém as preocupacgdes do
grupo 1 foram menos evidentes que as apresentadas pelos componentes

do grupo 2, relacionadas a esse item.

TABELA — 50 Adolescentes com fissura (G1) e sem fissura (G2)
labiopalatal segundo planos para o futuro

Grupo Com Fissura Sem Fissura Estatistica/
Futuro - % - % comentarios
Estudar 66 98,5 66 98,5 p=1,00
G1=G2
Profissional 60 89,6 66 98,5 p <0,05
qualificado G1<G2
Casar 55 82,1 60 89,5 ¢2=1,78;p>0,10
G1=G2
Ter filhos 55 82,1 55 82,1 G1=G2
Ter carro 62 92,5 63 94,0 p>0,10
G1=G2
Ter casa 66 98,5 67 100,0 p>0,10

G1=G2
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5. DISCUSSAO

Com a realizagcdo dessa pesquisa, teve-se a intencao de
conhecer os indicadores psicossociais e as repercussfdes na qualidade de
vida de adolescentes portadores de fissura labiopalatal, acompanhados
pelo Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais.

O ser humano em seu desenvolvimento e interacdo com o
meio circundante, nas relacdes que estabelece com seus semelhantes,
tem ao longo de sua existéncia acumulo de experiéncias, vivéncias,
sensacles e percepcdes, adquirindo condutas e se, integrado a grupos,
organizando sociedades; condi¢cdes e caracteristicas que lhe conferem a
capacidade da individualidade (Battistoni & Knobel, 1992). Estes aspectos
refletem uma situacdo em que a qualidade de vida é vivenciada e faz
parte da experiéncia cotidiana.

Os resultados, apresentados nas varias tabelas, colocam
em evidéncia respostas de forma organizada e relacionadas aos objetivos
e propostas do presente trabalho, mesmo assim, alguns comentarios
devem ser efetuados sobre as mesmas. Os aspectos interativos da
qualidade de vida na adolescéncia, ndo sdo atributos pessoais, mas sim o
resultado de um processo continuo de mudancas no individuo e na
unidade socio-cultural, em gue se desenrola a sua histéria pessoal.

As pesquisas desenvolvidas sobre “indicadores

psicossociais em portadores de fissura labiopalatal” sdo escassas na
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literatura cientifica, ainda que o enfoque psicossocial seja necessario para
a compreensdo do individuo numa perspectiva holistica, com seus
componentes bioldgicos, psicodindmicos e sociais em permanente
interacao.

Observa-se, neste estudo, a distribuicdo homogénea
guanto ao sexo e a idade (Tabelas 1 e 5), porém no grupo com fissura
labiopalatal evidencia-se uma pequena diferenca para mais na frequéncia
observada referente ao sexo masculino, comparada a do sexo feminino,
dado este corroborado pela literatura, que demonstra maior freqiéncia de
fissuras labiopalatais no sexo masculino (Abyholm, 1978; Fonseca &
Resende, 1971; Greene, 1968; Natsume et al., 1984; Capelozza Filho &
Silva Filho, 1992; Aielo et al., 2000).

Neste trabalho, verifica-se que o tipo de fissura mais
incidente foi a fissura transforame incisivo (Tabela 2). Este tipo de fissura
€ a de maior ocorréncia na populacdo geral, segundo Capelozza Filho
(1992) bem como aquela considerada de maior complexidade e
consequéncias estéticas e funcionais.

Aiello et al. (2000) referem que 20% dos pacientes
cadastrados no HRAC-USP apresentam fissuras que comprometem o
labio e o palato, refletindo a complexidade das implicacbes estéticas e
funcionais, também referidas e reforcadas por tantos outros autores
(Greene, 1968; Nagem Filho et al.,, 1968; Fraser, 1970; Fonseca &

Rezende 1971; Abyholm, 1978; Bonaiti et al., 1982; Silva et al., 2000).



130

Discussao

Entre os adolescentes portadores de fissura, 58 deles
(Tabela 3), por ocasido da matricula no HRAC-USP, nao tinham se
submetido a qualquer tratamento cirdrgico prévio, portanto foram
considerados “virgens de tratamento”; significando que a maioria possuia
um vinculo temporal longo com a Instituicdo. Saliente-se que o0s 67
adolescentes pertencentes ao grupo 1 apresentavam um tempo médio de
matricula e tratamento na Instituicdo de 14 anos.

A estratificacdo social é a maneira utilizada para se inferir,
indiretamente, a classe social dos individuos (Tabela 4). O modelo de
estratificacdo escolhido, para este estudo, foi o preconizado pela
Instituicdo, e segue o referencial de Graciano et al. (1996, 1999), que
possui indicadores que informam sobre o modo de vida, focalizando as
condicfes e a situacao habitacional, nimero de membros que integram 0s
residentes no mesmo imével e o nivel de escolaridade das pessoas,
possibilitando realizar inferéncias de carater qualitativo sobre o percurso
social da familia e sobre as expectativas geradas em relacdo aos seus
membros, acerca de seu nivel de bem-estar.

Embora todo método de estratificacdo seja imperfeito,
pela impossibilidade de se verificar a “classe”, a medida em que restringe
a escolha e a subjetividade do pesquisador, o tipo de estratificacao
utiizado, ainda foi o mais adequado aos objetivos da presente
investigacao, pois teve o carater de analisar uma sociedade composta por

segmentos populacionais diferentes do ponto de vista social.



131

Discussao

Segundo estudo realizado pela Fundacdo Sistema
Estadual de Analise de Dados - Seade (1993), em torno de 45% dos
familiares que possuem adolescentes na composicdo de seu nucleo
familiar, que vivem na regido metropolitana de Sao Paulo, encontram-se
em condicdes socioecondmicas precarias, incluindo neste estudo
condicbes de rendimento, moradia, nivel de instrucdo e inser¢cdo no
mercado de trabalho. Tal evidéncia nos leva a crer que a populacéo
estudada apresenta melhores condi¢cdes socioeconémicas quando
comparada as dos estudos da Fundacao citada, comparacao e discussao
gue serédo efetuadas nas consideracdes seguintes.

Para o grupo com fissura, credita-se este fato a
preocupacdo da Instituicho HRAC-USP com as condicdes
socioeconbmicas de seus pacientes, atuando em projetos comunitarios
como o Projeto Bauru, que visa a atencdo integral por parte das
Assistentes Sociais na reintegracdo social, no que se refere a empregos,
moradias, educacédo, oferecendo oportunidades, através de cadastros, de
mercado de trabalho e também a Sociedade de Promocédo Social do
Fissurado Labio Palatal (PROFIS), entidade sem fins lucrativos, que tem a
finalidade de prestar assisténcia social aos pacientes em tratamento do
HRAC-USP e seus familiares. Esta entidade mantém convénio e
intercambio de idéias e programas, de forma integrada e continua, com o

Hospital.
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Dentre as cidades do estado de S&o Paulo, Bauru
apresenta uma renda per capita mensal de trezentos e setenta e cinco
reais mensais; e de quatro mil e quinhentos reais anual para 2002*. A
cidade se destaca por apresentar programas e servicos desenvolvidos por
orgaos publicos e instituicbes privadas relacionados as politicas de
Assisténcia Social, educacdo, esporte, lazer e cultura, habitacéo,
previdéncia social, profissionalizacdo, geracdo de renda, trabalho e
saude, além das associacbes de moradores, classificadas como
organizacdes populares.

Observa-se pelos dados provenientes da Instituicdo
Toledo de Ensino (1996) um numero ainda reduzido de programas e
servicos destinados a familia, bem como servicos de complementacao
escolar para criancas de 7 a 11 anos e adolescentes de 12 a 15 anos de
idade, desenvolvidos com o objetivo principal de garantir-lhes o sucesso
escolar e os requisitos basicos necessarios “morais, culturais, intelectuais
e sociais”, para futura captacao profissional.

Entretanto, os adolescentes pertencentes ao grupo 1
como ao grupo 2, foram expostos e usufruiram das oportunidades
oferecidas pela cidade de Bauru, no tocante a implementacdo de sua
qualidade de vida.

O presente estudo revela que 49,3% dos adolescentes

! Fonte — (Secretaria Municipal do Desenvolvimento do Municipio de Bauru).
Comunicacéo pessoal.
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portadores de fissura (Tabela 6), ndo nasceram no municipio de Bauru, 0
que induz a supor que devido a complexidade na reabilitacdo, a familia
acaba por se transferir de municipio, com o objetivo de facilitar o
tratamento global do paciente na Instituicdo, passando a residir em local
préximo, onde os cuidados serdo desenvolvidos. Dentre os adolescentes
com fissura, ndo nascidos em Bauru, 51,5% estdo residindo neste
municipio em um tempo igual ou superior a dez anos, podendo se deduzir
que, o advento do nascimento de uma crianca portadora de fissura
labiopalatal, desperta a necessidade nas familias de migrarem para
Bauru, para permanecerem proximas ao HRAC-USP. A proximidade fisica
da Instituicdo facilita o tratamento e cria um sentimento de seguranca,
pois as multiplas demandas necessarias ao processo de reabilitacdo
requerem o rigor do cumprimento de cada etapa terapéutica que envolve
o tratamento (Anexo 1).

Dos adolescentes sem fissura, 32,8% (Tabela 6), também
nao nasceram no municipio de Bauru, e estdo residindo neste municipio
em um tempo igual ou superior a 10 anos, 45,5% (Tabela 7). Pode-se
supor que as pessoas migram por inumeros motivos: busca de trabalho,
saude, instrucéo, lazer, etc., na procura de oportunidades, mas talvez a
principal razdo seja o fator econémico. Essas motivacdes ocorrem na
tentativa de obter melhoria das condi¢bes de vida, em varios aspectos.
N&o € uma decisao individual, mas a causa € agravada pela conjuntura

do momento. As migracbes como fendbmeno coletivo, tanto no Brasil,
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como em outros paises, sao decorrentes das necessidades da populacéo
economicamente ativa, em buscar melhores condi¢cdes de vida (Pereira,
2000b.).

Em relacdo a escolaridade dos adolescentes, 0s
resultados evidenciam (Tabelas 8, 9, 10 e 11), que a freqtiéncia escolar
mostrou indices satisfatorios, porém ainda distantes dos desejaveis,
quando se deveria obter a totalidade dos adolescentes matriculados e
freqlentando as escolas. Essa observacdo também ndo é constatada
para o pais como um todo, quando na sub-populacdo de adolescentes
brasileiros, ainda se encontram 12%, que nao frequentam as instituicoes
de ensino (Brasil, 1996).

Segundo dados recentes, provenientes do censo 2000, na
faixa etaria de 10 a 14 anos, frequentam as escolas de todo pais, 94,9%
dos adolescentes; dos 15 aos 17 anos, 78,8% e dos 18 aos 19 anos
apenas 50,3%. Apesar de ter havido um crescimento de escolarizacdo em
todas as faixas etéarias, nesta ultima década, ela ainda necessita ter suas
propor¢cdes incrementadas, com perspectivas de inclusdo de todos os
adolescentes as escolas.

Quase a totalidade dos adolescentes fissurados, que
estédo frequentando a escola, cursam o 1° Grau, entre a 52 e 82 série e 0
2° Grau, entre a 12 e a 32 série. Quanto a evasao escolar, verificou-se que
dos 11 adolescentes com fissura, 6 (54,5%) haviam abandonado seus

estudos, sendo que a interrupcdo ocorreu para 1 (9,0%) deles, quando
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cursava a 32 série, em 2 (18,2%) na 52 série e em 3 (27,3%) na 62 série
do 1° Grau, quanto aos demais 5 (45,5%), esses tinham concluido o 2°
Grau. Ha ainda um numero de 5 (8,9%) adolescentes com fissura, que
freqientam o 3° Grau. Segundo dados fornecidos pela Secretaria da
Educacao de Sao Paulo, o indice de reprovacado no 1° Grau (12 a 42 série)
€ de 16,2%, porém ao atingir a 52 série os indices de evasao e retengao
aumentam chegando a atingir 23,5% dos alunos da rede publica
(Favarato & Romano, 1994).

Pode-se observar que segundo Bossa & Oliveira (1998),
a avaliacao psicopedagodgica do adolescente torna-se um grande desafio
e requer o conhecimento dos diversos aspectos desta fase da vida.
Relatam que sdo momentos de conflitos das fases estruturantes da
personalidade do sujeito, sem que signifiquem patologias. O ego fica
extremamente fragilizado devido as dificuldades que as mudancas
biolégicas impdem ao individuo.

As dificuldades desta etapa costumam trazer seérios
problemas de escolaridade, ndo s6 em relacdo ao comportamento do
aluno adolescente, que tende a confrontar a figura de autoridade, como
também em relacdo a aprendizagem escolar, visto que os conteudos
ensinados nas séries cursadas, nesta idade, requerem esquemas de
pensamento mais sofisticados, que possibilitam a apreenséo de aspectos
abstratos inclusive da realidade, o que exige uma capacidade de

raciocinio hipotético-dedutivo. A escolaridade nesta faixa etaria requer
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ainda um nivel de maturidade emocional que garanta o envolvimento do
aluno com o conteudo escolar.

Quanto a questdo da adequacao entre a idade e a série
(Tabela 10), naqueles pertencentes ao grupo com fissura, 14,3% estavam
cursando as primeiras séries do 1° Grau, levando a supor que um dos
motivos da inadequacdo estaria relacionada aos comparecimentos
freqientes a Instituicdo, para cumprir as etapas terapéuticas de
tratamento. No grupo sem fissura tais inadequacfes ndo séo evidentes. A
heranca cultural familiar é fator importante no desempenho escolar para
ambos os grupos, podendo favorecer ou ndo a adequacao da atuacao de
seus filhos aos programas a serem desenvolvidos no ambiente escolar
(Seade, 1993).

Quando se realiza a comparacao entre 0s grupos, em
relacdo a avaliacdo de conhecimentos sobre a malformacéo, as Tabelas
12, 13, 14, 15 demonstram que o grupo de adolescentes fissurados detém
o predominio de informacgdes sobre esse assunto.

Os portadores de malformacéo labiopalatal sdo julgados
pela marca que possuem, ou seja, pelo estigma. Toma-se o todo pela
parte: considera-se o corpo inteiro e, por consequéncia, a pessoa em sua
totalidade, como inteiramente ou globalmente malformada e ndo apenas a
parte lesada. Por isso, € importante ressaltar que o portador de uma
deficiéncia tem sempre que provar para Si e para as outras pessoas, que

€ um ser capaz e tais dificuldades acabam se transformando em estimulo
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para que ultrapassassem as barreiras (Montanari, 1999). Verifica-se que
no momento em que o individuo reconhece a sua deficiéncia e comeca a
explorar as implicacdes de sua condicdo sobre o seu modo de vida, abre-
se um espaco para as intervengdes mais efetivas quanto a reabilitacdo
(Bachega, 1993).

A respeito das fontes de informacgéo, o grupo com fissura
mostra indices mais elevados em obter informacgdes através de seus pais
e advindas de outros pacientes e profissionais de saude, acreditando-se
como resultado do esforco realizado pela equipe multiprofissional do
HRAC-USP, em oferecer um atendimento humanizado e com qualidade.

Com relacdo a religiosidade, ambos 0s grupos se
mostraram efetivos neste aspecto (Tabelas 16 e 17). Segundo Agnello
(1999) o potencial religioso apresentado pelos adolescentes visa seus
anseios por um mundo fraterno e justo. Com entusiasmo e com suas
percepcbes continuam sendo protagonistas de uma benéfica
transformacao cultural. Os resultados obtidos quanto a religiosidade sao
bastante similares aos encontrados em relacdo a populacdo brasileira,
quando h& predominancia do catolicismo, apos dos evangélicos e
daqueles que se declararam nédo ter religido (Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica, 2002).

Para Knobel (1986) toda seguranca que era dada pela
imagem dos pais durante a infancia fica perdida, “isto explica as

identificacbes projetivas com figuras muito idealizadas”. Deus, seja qual



138

Discussao

for o modelo que assume, € substituto paterno nas relacdes de protecao e
seguranca.

Ao abordar a questdo da insercdo no mercado de
trabalho, dos grupos de adolescentes estudados, verificadas nas
Tabelas 18, 19, 20 e 21, confrontando com os dados da literatura,
observa-se que 0os mesmos sao concordantes e que, precocemente e em
grande proporc¢éo, ao redor de 71% deles, se inseriram no mercado com
idade inferior aos 14 anos.

Os dispositivos constitucionais em seu artigo 227, §7°,
XXX foram regulamentados pela legislacdo infraconstitucional do
Estatuto da Crianca e do Adolescente (S&o Paulo, 1997), em seu artigo
64. A redacédo final do artigo foi efetivado pela Emenda Constitucional
n° 20/98 que estabelece “a proibicdo de trabalho noturno, perigoso, ou
insalubre a menores de dezoito anos e de qualquer trabalho aos menores
de dezesseis anos, salvo na condicdo de aprendiz, a partir de quatorze
anos” (Pirotta & Pirotta,1999). Essas modificacdes tentaram contemplar
as recomendacoes internacionais de protecdo e principalmente respeito
aos direitos da crianca e do adolescente.

Verifica-se que alguns fatores tém contribuido para a
insercdo precoce dos adolescentes no mercado formal e informal de
trabalho. A questdo da complementacdo da renda familiar pode ser
considerada como fator preponderante, bem como, a errbnea concepc¢ao

de grande parte da sociedade de que “é melhor trabalhar do que estar na
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rua”, entendendo-se que este aspecto cultural pode ser alterado com o
tempo, quando demonstrados os comprometimentos a saude, provocados
pelo trabalho precoce, em atividades incompativeis com o estagio
biolégico e psiquico dos adolescentes.

O desemprego dos pais e a expectativa de algum tipo de
aprendizagem contribuem para que ingressem precocemente no mercado
de trabalho. Para o empregador, a utilizacdo deste tipo de mao-de-obra é
conveniente pelo seu baixo custo, além de outras caracteristicas como
docilidade, agilidade e destreza. A analise das inUmeras atividades revela
gue adolescentes estdo sendo explorados das mais variadas formas,
importando em uma qualidade de vida extremamente desfavoravel (Brasil,
2001).

Pode-se conceituar familia como “um grupo de pessoas
vivendo juntas ou em contato proximo, que se apdiam e se promovem
orientacdo para os membros dependentes, cuja a configuracdo social
influencia a saude e o desenvolvimento bioldgico, cultural, politico e étnico
da crianca e do adolescente. Seus membros formam um sistema familiar
amplo, que se move conjuntamente, através dos tempos. As mudancas
nao sao atribuidas a um individuo, mas ao sistema que incorpora
necessidades particulares, do grupo e do mundo externo. Assim,
transtornos individuais, ndo controlaveis: doencas, morte e trageédias,

podem ocasionar turbuléncias ao sistema.
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Considera-se familia nuclear o conjunto pai-mée e filhos
gue viveram ou vivem numa mesma casa. A familia € a célula nuclear da
sociedade, o art. 226 da Constituicdo Federal refere que “A familia, base
da sociedade, tem especial protecdo do Estado”. Entende-se, também
como entidade familiar a comunidade formada por apenas um dos pais e
seus descendentes (Brasil 1988).

A familia € um contexto de desenvolvimento fundamental
para o adolescente, proporciona a socializacdo, preparando-os para a
adaptacdo a sociedade, através da aprendizagem de valores, normas e
comportamentos, sendo importante nucleo de influéncias sécio afetivas. A
familia € o lugar seguro para a maioria dos adolescentes, mas € também
palco de divergéncias e pequenas disputas, necessitando oferecer limites,
dependente da plasticidade dos pais e da discussdo de problemas de
modo claro e objetivo, neste periodo de intensas transicdes (Grunspun &
Grunspun, 1988; Dias et al., 2000).

Ainda em relacao a familia, foi o pai considerado o chefe
da mesma, em ambos o0s grupos, sendo seguido com um percentual
muito inferior pela mée (Tabela 24). Entretanto no grupo sem fissura, a
figura materna apresentou uma tendéncia maior de ser citada como chefe
em comparacdo ao grupo com fissura, quando no grupo controle,
praticamente um terco dos lares eram chefiados por mulheres.

Outro fator, também importante que ocorreu em paralelo,

no periodo enfocado, foi o aumento da participacdo da mulher no
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mercado de trabalho, para o pais como um todo, correspondendo a
37,9% (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, 2002). Quanto a
esta pesquisa, foi confirmado nos dois grupos que mais de 50,0% das
maes estavam na condicdo de empregadas.

A experiéncia familiar de convivio marca a vida de seus
membros, especialmente dos filhos. As Tabelas 22, 23 e 26 evidenciam a
composicao familiar e a co-habitacdo. Nos dois grupos verifica-se um
estado estavel, isto é, os pais vivem juntos em familia tipo nuclear
completa.

Segundo Goldberg et al. (1987) baseados em pesquisa de
outros autores, € importante a presenca de ambos no contexto familiar,
sendo o papel do pai basicamente adaptativo instrumental, e o da mae
integrador expressivo. A familia expressa-se pela divisdo de trabalho
entre 0s géneros, que revela-se simultaneamente moral e familiar,
cabendo ao masculino a exteriorizacdo e o que € de dominio publico,
representado pelo trabalho e ao feminino o privado e interiorizado. Assim,
ser homem significa prover moral e materialmente perante o grupo,
garantindo respeito por parte da sociedade. Para a mulher, associam-se
as tarefas domésticas e o cuidar dos filhos e do companheiro (Couto,
2001).

Na Tabela 25, observam-se dados sobre o
relacionamento familiar. Estas observacfes sao proximas as citadas em

outro trabalho, que procurou estabelecer como era o dialogo e a relagao
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no ambiente familiar, caso 0s pais vivessem juntos ou separados e a
efetividade da relacdo com a figura materna e paterna. Concluiram esses
autores, que os dialogos e as relacdes eram mais efetivos com a mae do
gue com 0 pai, mesmo gque 0s pais vivessem juntos ou em outros arranjos
(Goldberg et al., 1987).

Os adolescentes enfrentam problemas e sofrem perdas,
mas, pela facilidade com que demonstram seus sentimentos e dividem
suas tristezas, podem ajudar-se mutuamente (Souza, 1998).

E na familia que se estabelecem nossos primeiros
vinculos afetivos e o relacionamento cordial e educado entre seres
humanos, e destes tira-se o paradigma, que norteard as demais relacdes
para o resto de nossas vidas.

Comparando os dados das Tabelas 27, 28, 29 e 30,
observa-se que a situacao de trabalho e escolaridade dos pais do grupo
com fissura em relacdo ao grupo sem fissura apresenta-se mais elevada,
enguanto o mesmo néo foi evidenciado no sexo feminino, quando nao se
constatou diferenca significante. Tal observacao permite inferir que o nivel
de instrucdo esta estreitamente relacionado as possibilidades de insercao
no mercado de trabalho.

Pela analise dos elementos que possibilitam a conversa e
o didlogo com o pai e a méae, evidencia-se a existéncia de um
relacionamento carinhoso entre o adolescente e seus pais (Tabelas 31 e

32).
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A analise deste fato, passa necessariamente pela
compreensdao do modo de organizacdo sociocultural desta populacéo,
onde o papel da mae é definido como pessoa responsavel em prover a
familia de carinho e afeto, proporcionando o equilibrio emocional de seus
membros. O pai é definido muitas vezes pelo papel provedor econémico
da familia. Por outro lado, a existéncia de um relacionamento pai-filho
permeado de atitudes carinhosas, impele o adolescente a perceber o pai
investido de qualidades que o diferenciam.

Em relacdo aos aspectos maternos, o vinculo criado entre
o adolescente com fissura e a mée remete, de alguma forma, a presenca
mais habitual da mesma como acompanhante do filho no decorrer do
tratamento. Geralmente, até por questdes socioculturais, € dela a
disponibilidade maior para deixar temporariamente os afazeres, entre
eles, o trabalho remunerado, e fazer-se presente nos retornos ao hospital.

Tisza & Gumpertz, (1962) citados por Clifford, (1969)
lembram que as maes tendem a assumir de varias formas um
comportamento compensatorio para com os filhos com fissura. Mac
Gregor et al. (1953), citados por Clifford (1969) ressaltam que o impacto
inicial por ocasido do nascimento da crianca portadora de fissura
labiopalatal cede lugar a disponibilidade para exercer seu papel da melhor
forma possivel.

Em relacdo a participagdo no meio familiar, ha muita

semelhanca entre os dados advindos dos dois grupos, como se verifica na
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(Tabelas 33). Entretanto, ocorre divergéncia no item que se reporta ao
aspecto de possuir “liberdade” (chegar tarde e viajar sozinho), quando o
grupo com fissura apresentou diferencas significantes em relacdo ao
grupo sem fissura. Estes resultados revelam que o adolescente pode
divisar a liberdade da escolha de ir e vir, e segundo Rappaport (1998) o
mundo torna-se subitamente maior, porque o adolescente tem mais
liberdade para sair sozinho ou com amigos, conhecer melhor sua cidade,
enfrentar perigos, usufruir de suas opc¢des de lazer. E claro que existem
caracteristicas peculiares de cada um. Ao adolescente portador de
malformacéo, pode-se entender que a prépria estrutura de atendimento
ambulatorial na InstituicAo onde faz seu tratamento, favoreca esta
liberdade de ir e vir, propiciando uma organizacdo mais madura e com
maior responsabilidade.

Percebe-se pelos resultados, que os pais pertencentes
aos dois grupos demonstram interesse pelas atitudes de seus filhos. Isto
significa se interessar pelo préprio adolescente, valorizando e conferindo
importancia ao jovem, o que se traduz portanto, em manifestacdo de
carinho pelos mesmos.

Entende-se que ao demonstrar interesse, a familia
oferece aos adolescentes uma oportunidade respeitosa de livre
manifestacdo e quanto ao convivio familia versus adolescente, esse se
sentird responsavel, capaz, sendo valorizado como sujeito e ndo como

objeto, elemento fundamental na elaboracdo de uma identidade adulta.
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Os amigos (Tabela 34) tornam-se essenciais para a
efetivacdo do desenvolvimento do adolescente, possibiltando a
experimentacdo conjunta de condutas, trocando confidéncias, sobre as
mudancas corporais, isto €, facilitando o0 auto-conhecimento,
possibilitando o encontro de sua maneira peculiar de ser. A razdo de o
adolescente criar e entrar em grupos, € necessaria para gue ocorra o
crescimento como individuo e exerce um efeito educativo na formacéo e
lapidacdo da personalidade, pois estabelece normas e regras. Pode ser
considerada a primeira opcao de liberdade do adolescente, oferecendo a
sensacao de seguranca, permitindo incorporar, confrontar e aprimorar a
sua decisdo de agir segundo sua determinacdo, desenvolvendo seu
espirito critico, aumentando a sensibilidade e a tomada de consciéncia de
si mesmo (Gauderer, 1987; Jaehn et al., 1988; Rappaport, 1998; Bossa,
1998).

Além da familia, o adolescente interage com diversos
grupos sociais como escola, clubes, igrejas, o que facilita seu processo da
busca da autonomia e favorece o vinculo a novos modelos norteadores,
como pode-se verificar (Tabela 35).

As atividades desenvolvidas pelos adolescentes com
companheiros(as) e no ambiente extra-escolar evidenciam que, para 0s
grupos com fissura e sem fissura, os amigos sédo fundamentais na forma

de sentir, pensar e agir, facilitando aos mesmos o auto conhecimento.
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Olhar, tocar, observar e interagir com o amigo, traduz-se pelo encontro de
uma maneira peculiar de ser.

A formacdo de grupos e encontros sociais visa, antes de
mais nada, a externalizar os proprios pensamentos e confronta-los com os
dos demais, pois ha uniformidade. O fato de que os adolescentes estdo a
procura de algo, significa estar a procura de si mesmo. O grupo funciona
como protetor de suas angustias e temores (Leviski, 1979).

Como observado na Tabela 36, os sentimentos e
emocdes foram percebidos pelos componentes do grupos com e sem
fissura labiopalatal de forma semelhante. Os sentimentos, segundo
Viscott (1982) sdo a reacdo ao que se percebe, portanto eles
representariam a percepcdo do mundo. A realidade ndo pode ser
compreendida sem se levar em conta os sentimentos. Quando perde-se
contato com o0s sentimentos, perde-se contato com as qualidades mais
humanas.

Os sentimentos e as reacdes com o mundo que nos
circunda sédo a maneira pela qual percebemos que estamos vivos. Aquilo
que sentimos a respeito de qualquer coisa, reflete nossa histéria e
desenvolvimento, nossas influéncias passadas, nossa agitacdo presente
e nosso potencial futuro.

Quanto a expressao dos sentimentos, apontados (Tabela
37), verifica-se que no grupo com fissura, essa se deu de forma mais

intensa com a figura materna, acreditando-se através da experiéncia do
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dia a dia, que a presenca da mae seja mais necessaria a reabilitacdo do
filho. No grupo sem fissura, a expressado dos sentimentos foi mais efetiva
com 0S amigos.

Quanto a forma de expressdo e revelacdo pessoal, o
adolescente com fissura se avalia como menos tranquilo (Tabela 38).
Provavelmente esse resultado expresse, segundo Goffman (1988) um
certo grau de ansiedade e estresse, que surge nas interacfes das
pessoas com algum estigma, em contato com as outras, nao afetadas, em
funcdo da curiosidade e questionamentos acerca de sua estética e/ou
comunicacao.

O fato de se avaliarem como menos inteligentes talvez
esteja ligado a internalizacdo das expectativas de desempenho
percebidas pelo adolescente, desde crianca, em relagcdo a sua pessoa.
Embora as pesquisas ndao encontrem desvantagens na capacidade
cognitiva das pessoas com fissura Richman & Eliasson (1982) estudos
sociologicos tém demonstrado que a sociedade tende a subestimar a
inteligéncia de pessoas com deficiéncias fisicas (Belfer et al., 1979).
Mesmo pais e professores aceitam que da crianca com fissura se espere
menos em termos de desempenho académico, em funcdo dos encargos
adicionais ao longo dos anos escolares, como cirurgias, tratamentos
complexos, vinculos terapéuticos prolongados, o que proporcionaria ao
adolescente, a equivocada suposicdo de uma capacidade intelectual

diminuida (Richman, 1978).
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O enfrentamento pessoal, decorrente de sua condicao,
provavelmente leve o adolescente a que se apresente como menos
dependente e se perceba como menos timido (Tabelas 38 e 39). De fato,
Bernstein & Kapp (1981) ressaltam que a crianca com fissura luta
determinadamente para adquirir auto-estima e ja na adolescéncia,
desafia-se a desenvolver sentimentos de valia e competéncia.

O adolescente com fissura demonstra lidar melhor com
situacBes que envolvam deboche e preconceito. Segundo Kapp-Simon,
(1986) os anos iniciais da escolarizacdo sdo os mais dificeis nesse
sentido. Com o passar do tempo, existe uma tendéncia de aprender a
lidar com essas ocorréncias e a fazer frente a elas. Em menor
porcentagem do que o adolescente sem fissura, ele apresenta reacfes de
choro, de angustia e de auto-agressdo, como expressdes de raiva.
Contudo, se vé impelido com mais frequéncia a se envolver em
confrontos, as vezes fisicos (Tabela 41), para defender sua auto-imagem,
(Goffman, 1988).

O quadro geral de respostas configura o perfil de uma
populacdo de adolescentes portadores de fissura, que provavelmente
refletem consequéncias de encontrar-se fisicamente proximos ao hospital,
de certa forma a ele agregados, e recebendo da equipe apoio,
informacbes e intervencbes de forma mais consciente. Spriestersbach
(1973) ressalta que o maior provimento de informacdes e suporte dado

aos pais pela equipe, assim como a incluséo participativa dos mesmos no
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tratamento, os ajuda na percepcéo da fissura, dentro de uma perspectiva
mais realista, condicdo para uma melhor aceitacdo da malformacao (Starr
& Heiserman, 1977). Também conforme suposicéo levantada por Clifford
(1983) o contato com a equipe multiprofissional €, em si, facilitador na
adaptacdo as circunstancias que envolvem os fissurados labiopalatais,
proporcionando apoio psicolégico nos momentos envolvidos por estresse,
e recompensas aos comportamentos adaptativos de pais e filhos.

Na Tabela 42, visualiza-se o uso de drogas licitas e a
pratica de jogos pelos dois grupos. E provavel, pelos dados obtidos, que
tenha ocorrido certo grau de sub-registro e menor recuperacdo de
informacdes, especialmente em relacdo ao fumo e a bebida alcodlica.

Os adolescentes atravessam um periodo de intensas
modificacdes, caracterizado pela busca de novos desafios, e dentre os
quais apresentam a necessidade de se arriscar, de se expor, e
exteriorizar a curiosidade quanto as drogas licitas e ilicitas.

O tabaco e bebidas com algum teor alcodlico (vinho,
whisky, aguardente de cana, cerveja, etc...), embora alterem a
consciéncia do usuario, constitui um atrativo entre os adolescentes devido
a sua necessidade de auto-afirmacdo e muitas vezes transgressao
somando a curiosidade, pressdo social e inducdo. O facil acesso as
drogas licitas ocorre devido o ndo cumprimento da lei que proibe a venda

de cigarros e bebidas alcodlicas para menores.
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Quanto ao uso de bebidas alcodlicas, 22,4% dos
adolescentes portadores de fissura informaram que as utilizavam,
situacado preocupante, pois passavam a ter recursos para ir em busca de
suas necessidades, tendo entdo possibilidade de obter outras drogas que
proporcionassem prazer e alivio.

Ambos o0s grupos revelaram conhecimento sobre
atividades sexuais, como pode-se verificar na (Tabela 43). O
desenvolvimento da sexualidade ndo implica na obtencdo de uma
maturidade soécio-afetiva e cognitiva capaz de prever e compreender as
conseqguéncias de tais atividades e comportamentos, dos riscos sociais e
das vulnerabilidades decorrentes da atividade néo protegida (Goldberg et
al., 1994). Entretanto, este resultado pode ser entendido como um alerta,
pois a Declaracdo Conjunta da Organizacdo Mundial da Saude (OMS),
Fundo das Nacbes Unidas para Infancia (UNICEF), Fundo das Nacdes
Unidas para Atividades de Populacdo (FNUAP), afirmam que o problema
da atividade sexual desinformada e desprotegida na adolescéncia resulta
em aumento das taxas de fecundidade, que se convertem em abortos, em
gravidez, algumas delas ndo desejada e na maior via de exposicado as
doencas sexualmente transmissiveis, podendo delas advir danos a saude,
como a infertilidade, gravidez ectopica, doenca inflamatéria pélvica,
lesGes psicologicas ou mesmo a morte com seus efeitos a longo prazo
nao apenas sobre as familias, mas também sobre a sociedade como um

todo (Organizacao Mundial as Saude, 1989).
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Nas Tabelas 44, 45, 46 e 47, observa-se que O0S
adolescentes provenientes dos grupos com e sem fissura labiopalatal
iniciaram suas atividades sexuais, em maior propor¢ao, com idades entre
13 e 16 anos, informacdo concordante com a literatura (Lamounier et al.,
1988; Machado et al., 1999; Costa et al., 1999; Maia & Andrade, 2000;
Sant’anna et al., 2000; Turolla et al., 2000; Maia & Ribeiro, 2001).

Tal atividade foi mais precoce no grupo sem fissura em
ambos 0s sexos, comparada ao grupo com fissura. A menor precocidade
no grupo com fissura deve ser conseqlente as mudancas
comportamentais em decorréncia as malformacdes, pois acredita-se que
o portador esteja sujeito a limites que reduzem suas possibilidades
afetivas e sexuais. Os jovens, portadores de deficiéncias, além de
apresentarem um comportamento desviante, por serem jovens, possuem
um corpo também desviante por portar tal deficiéncia (Amaral, 1995).
Quanto a escolha do parceiro na primeira relagcdo sexual, os dois grupos
optaram pelo namorado (a), julgando necessario algum envolvimento
afetivo para que ocorresse a atividade sexual.

Apesar dos numeros indicarem o uso sistematico dos
métodos contraceptivos, sabe-se que neste periodo da vida, o
adolescente apresenta caracteristicas exploratorias; que sao atos
compulsivos, onde a imaturidade afetiva impede a previsdo da

possibilidade de engravidar e de se colocar frente a fatores de risco
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advindos de contatos sexuais desprotegidos (Tiba, 1987, Nunes et al.,
2000).

Na Tabela 49, os adolescentes com fissura foram
apresentados segundo as necessidades de intervencdes nas areas de
cirurgia plastica, fonoterapia e odontologia/ortodontia, que séo
tratamentos secundarios preconizados para a faixa etaria em estudo.
Verifica-se que 49.2% estavam satisfeitos com o tratamento, ndo sendo ,
segundo suas respostas, necessario qualquer procedimento, a ser
efetuado naquele momento.

O alvo da reabilitacdo, do portador de fissura labiopalatal,
€ reduzir o defeito e a incapacidade, minimizando desvantagens. Isto
significa que o tratamento representa um processo de ajuste psicologico,
de desenvolvimento, envolvendo intervengdes muito especiais, através
das quais os pacientes sdo ajudados a se tornarem mais capazes e mais
independentes, quando entdo se aceitam e superam problemas de
fonacao, ortodonticos , cirdrgicos e problemas psicossociais (Tobiasem &
Hiebert, 1993).

Os dados advindos deste trabalho, expressos por meio
da aplicacdo dos questionarios, confirmam os pontos abordados por
outros autores, no tocante a reabilitacdo, fazendo crer que o0s
adolescentes portadores de fissuras labiopalatais, acompanhados pelo

HRAC-USP, haviam superado as dificuldades impostas as suas vidas,
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ocasionadas pelas suas dificuldades fisicas e psicossociais, tendo uma
percepcdo adequada de seu bem-estar.

Para Tavano (2000) em pesquisa realizada sobre
ajustamento psicossocial com 32 pacientes portadores de fissuras
labiopalatais, na faixa etaria de 15 a 21 anos, submetidos a cirurgias
primarias e alguns no aguardo de intervencBes de ordem estética;
verifica-se o nivel de auto-satisfacdo com o tratamento, sendo este
considerado de regular para positivo, uma vez que 56,25% dos pacientes
ainda apresentavam alguma insatisfacdo com a aparéncia e 56,12% com
a fala. Constatou a autora, ainda, que em alguns casos especificos, a
continuidade terapéutica na area de comunicacdo e das intervencdes
associadas aos disturbios comportamentais, Ssao necessarias e
importantes para o desenvolvimento psicossocial.

Quanto aos planos para o futuro, apontados pelos grupos
de adolescentes, com e sem fissura (Tabela 50), ha grandes expectativas
e semelhancas entre os mesmos. Aberastury & Knobel (1995) afirmam
que os adolescentes necessitam planejar suas vidas e controlar as
mudancas; precisam adaptar o mundo externo as suas necessidades
imperiosas, 0 que explica os seus desejos e proposi¢cdes de reformas
sociais. A insercdo no mundo social do adulto, através de suas
modificacdes internas e seus planos de reformas, € que vao definindo sua
personalidade e sua ideologia. Seu novo plano de vida exige-lhes tracar

valores éticos, intelectuais e afetivos; implica 0 nascimento de novos
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ideais e a aquisicdo da capacidade de luta para consegui-los e torna-los

reais.
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6. CONCLUSOES

O termo qualidade de vida tem sido muito utilizado por
todos os profissionais que lidam com a promog&do, manutencao,
recuperacdo e reabilitacdo do bem-estar das pessoas, estando
freqientemente associado aos indicadores psicossociais.

A qualidade de vida apresenta-se como meta e direito a
ser alcancado por todo ser humano.

As conclusdes deste trabalho fundamentam-se em
conhecer os Indicadores Psicossociais e as Repercussdes na Qualidade
de Vida de Adolescentes com Fissura Labiopalatal, compreendidos entre
a faixa etaria dos 10 aos 20 anos incompletos, segundo a sua Otica e
percepcéao. Estas importantes conotagdes foram exploradas dentro do seu
contexto de vida. A amostra composta por 67 adolescentes portadores
de fissura labiopalatal e de seu grupo controle, constituido por 67
adolescentes sem fissura, todos residentes na cidade de Bauru, foi
influenciada por fatores internos e externos, influéncias estas
condicionadas por determinantes culturais, sociais, pela busca da
identidade pessoal, interligadas a estrutura em que 0s mesmos vivem.

Quanto a caracterizacdo dos antecedentes nos grupos

estudados, conclui-se que:
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A distribuicdo quanto ao sexo e idade foi homogénea entre os dois

grupos.

O tipo de fissura labiopalatal mais incidente foi a fissura

transforame incisivo.

Por ocasido da matricula no HRAC-USP, a maioria dos pacientes

nao tinha se submetido a qualquer tratamento prévio.

O tempo médio de matricula e tratamento na Instituicdo foi de 14

anaos.

O grupo 1 apresenta melhores condi¢cdes socioeconémicas quando
comparadas as do grupo 2, preponderando entre os fissurados a

condicdo média inferior e no grupo sem fissura a baixa superior.

Embora a maioria dos adolescentes portadores de fissura estejam
freqlentando a escola, 14,3% apresentam-se inadequados quanto
a série/idade no 1° grau, houve evasdo escolar entre a 5% e 82

série do primeiro grau.
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Quanto ao perfil psicossocial e qualidade de vida:

O grupo 1 detém o predominio do conhecimento sobre a
malformagdo quando comparado ao grupo 2, no qual apenas
22,4% deles tinham pouca informagéo. As informacgdes sobre as
fissuras labiopalatais foram fornecidas por profissionais de saude,

pais e advindas de outros pacientes.

Os grupos se mostram homogéneos quanto a pratica religiosa,
havendo predominancia do catolicismo, que perde sua hegemonia

para as religides evangélicas.

A insercdo dos adolescentes no mercado de trabalho foi precoce

para os dois grupos, ocorrendo em 71% deles antes dos 14 anos.

A condicdo de ocupado foi superior entre os fissurados quando
comparada a dos nao fissurados, permanecendo por mais tempo

como empregados.

A remuneracdo mensal em salarios minimos no grupo com fissura

foi maior que a do grupo sem fissura.
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Os dois grupos apresentam composicdo familiar tipo nuclear
completa, em estado estavel onde os pais vivem juntos, sendo a
figura paterna foi indicada em grande parte das entrevistas,

ocupando a funcao de chefe da familia.

A situacéo de trabalho e escolaridade dos pais apresentou-se mais
elevada no grupo de adolescentes com fissura, ao passo que para

as maes, néo se constatou diferenca entre os dois grupos.

Houve evidéncia de relacionamento carinhoso entre adolescentes e

pais, em ambos 0s grupos.

Quanto ao acolhimento no meio familiar, em ambos os grupos,

evidenciou-se o interesse dos pais pelas atitudes dos filhos.

Houve maior liberdade de ir e vir no grupo 1 quando comparado ao
grupo 2, favorecida pela necessidade dos retornos frequentes ao

HRAC-USP.

Embora os dois grupos estudados revelem ter muitos amigos, os
sentimentos e emogbes do grupo 1 Sd80 expressos
significativamente mais vezes as maes, enquanto os do grupo 2

aos amigos.
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Quanto a forma de se apresentar perante as demais pessoas, e

segundo a sua auto-imagem, os adolescentes com fissura:

— Expressam-se como menos tranquilos, menos inteligentes,
menos dependentes e menos timidos.

— Adquirem maior facilidade para lidar com situagdes que envolvam
deboche e preconceito, talvez por vivencia-las.

— Envolvem-se em confrontos fisicos com maior frequiéncia, para

defender sua auto-imagem.

Os adolescentes portadores de fissuras apresentam predominio

guanto ao uso de bebidas alcodlicas.

O inicio da atividade sexual em ambos 0s grupos ocorreu em maior

proporc¢édo, na faixa etaria de 13 a 16 anos.

49,2% dos adolescentes do grupo 1, consideram-se satisfeitos com

o tratamento e cirurgias ndo achando necessario qualquer outro

procedimento no momento.

Os resultados obtidos neste trabalho, bem como as

reflexdes sobre o tema apresentado, levam a concluir que o conhecimento

das experiéncias vivenciadas pelos componentes dos dois grupos,
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auxiliam a resgatar as percepcdes dos adolescentes, através do registro
das informacdes pertinentes a cada um, permitindo compor um mapa
heterogéneo de respostas, composto por caracteristicas individuais,
relacdes inter-pessoais e insercao social.

Percebe-se por meio deste estudo, que os adolescentes
portadores de malformacéo labiopalatal, apesar do estigma que envolve a
deformidade congénita, superam os limites da deficiéncia, evento
fundamental para que se integrem a sociedade, apresentando satisfacao
com a vida que levam, através da auto realizacdo, saude e bem-estar.

De modo geral, os adolescentes portadores de
malformacédo labiopalatal e seus controles, descrevem a realidade
vivenciada na cidade de Bauru, realcando as possibilidades de
diagnéstico, tratamento e reabilitacdo que o Hospital de Reabilitacdo de
Anomalias Craniofaciais proporciona e promove, desde o inicio do
acompanhamento, privilegiando seus anseios e  esperanca,

desenvolvendo um convivio social mais humano e solidario.
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7. CONSIDERACOES

A presente iniciativa foi uma experiéncia construtiva,
gratificante e viavel, embora considere-se que muito ha de ser conhecido
e realizado na area.

O conhecimento adquirido por meio da realizagcdo deste
trabalho, impulsiona a pesquisadora a prosseguir neste caminho e
enfrentar novos desafios, em prol da qualidade de vida de todos os
pacientes que frequentam a Instituicdo, sugerindo novas pesquisas e
abordagens vinculadas ao tema proposto e a possibilidade de extenséo
do mesmo a outros adolescentes portadores de fissura labiopalatal,

residentes neste pais.
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Abstract

ABSTRACT

The term quality of life has been employed by all professionals concerned
with human welfare, which is often associated to psychosocial indicators.
This study aimed at identifying, describing and evaluating the quality of life
verbalized and noticed by teenagers with cleft lip and palate in relation to a
control group presenting similar sociodemographic features, as well as the
possible similarities and differences regarding quality of life. The sample
comprised 67 teenagers with cleft lip and palate (G1) regularly enrolled for
treatment at the Hospital for Rehabilitation of Craniofacial Anomalies of the
University of Sdo Paulo (HRAC/USP), the data of which were collected
during the period November 16™ to December 22", 1999. The control
group consisted of 67 adolescent students without clefts (G2) who were
surveyed in the period August 22" up to September 15" 2000. The
groups included teenagers of both genders, aged 10 to 20 incomplete
years old and living in the city of Bauru. A questionnaire comprising
structured and some open questions was applied in an attempt to analyze
the subjects’ quotidian according to their perceptions. Despite of the
stigma yielded by the congenital deformity, the teenagers with cleft lip and
palate overcome the Ilimits imposed by their deficiency, which is
fundamental for their integration into society, and demonstrate satisfaction

with the life they live, through self-realization, health and welfare.



Abstract

Key-words: Teenagers; quality of life; cleft lep and palate; psychosocial

indicators.
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1. Etapas e Condutas Terapéuticas
HRAC-USP-Funcraf



2 . Aprovacao do Projeto pelo
Comité de Etica em Pesquisa
HRAC-USP



HOSPITAL b REABILITAGAO
et ANOMALIAS CRAMIOFACIAIS
LB ERSDADE e Sh0 Py K0

Uridade de Ensing & Pesquisa

Oficio n® 181/1998-UEP-CEP
Bauru, 19 de novembro de 1998,

Prezada Senhora

Vimos através deste informar a V.S* que recebemos para andlise o projeto “Adolescentes
portadores de ma-formagéo labio-palatal — repercussdes na qualidade de vida, Bauru, SP, 1998 >
da autoria de Maria Irene Bachega. Apos anilise, o projeto foi aprovado, pois 0 mesmo
enquadra-se dentro dos principios de ética que orientam as pesquisas em seres humanos,

Sendo s6 para 0 momento, aproveitamos a oportunidade para cumprimenta-la.

Atenciosamente

o 4 b T
“f 1 --'I L'-.,f'lﬂ'?.ﬁ'.-'ln-'f I/(I_J' ‘_.-':':_L—-

PROF. DR. ANTONIO GABRIEL ATTA
Presidente do Comité de Etica em Pesquisa do HRAC-USP

Ilma. Sra.

Profa, Dra. Tamara Beren Lederer Goldberg

Departamenio de Pos-Graduagio da Area de Pediatria da Faculdade de Medicina
de Botucatu da UNESP



3. Aprovacao do Projeto pelo
Comité de Etica em Pesquisa
UNESP-Botucatu



Universidade Estadual Paulista
l'“Esl:-’ Faculdade de Medicina de Botucatu

Distrito Rubifc Junior, s/n® - Botucatu - 5.9.
CEP: 18.618-970 - Fone/Fax: (0xx14) &802-56143
e-mail secretaria: caﬁlluPE%’-meaE'—m Reglatradoe no Minlstérlo da Sadds

e-mail Presidéncia: mjbvianna@uocl.com.br em 30 de abril du 1397
Botucatu, 13 de fevereiro de 2.002 ' OF. 28/2002-CEP
MJBV/asc

llustrissima Senhora

Vera Lucia Aparecida Mengue

DD. Chefe da Segado Pos Graduagéo
Faculdade de Medicina

Prezada Senhora

De ordem da Senhora Presidente deste CEP, e de acordo com a
Deliberagao 650/01-CONGR, informo que em 07 de fevereiro de 2.002, deu entrada
neste CEP, para conhecimentp, o Projeto de Pesquisa intitulado “Adolescentes
portadores de ma formacéo labio palatal: Repercussdes na qualidade de vida,
Bauru-SP, 1.998", de autoria de Maria Irene Bachega, orientada pela Prof. D
Tamara Beres Lederer Goldberg, aprovado em 19/11/98 pelo CEP da USP- Baury,
orgéo devidamente registrado na CONEP.

Sendo s6 para o momento, aproveito o ensejo para renovar os
protestos de elevada estima e distinta consideracdo,

Alberto Santos Capelluppi
Secretario do CE

OBS: cicdpla & orlentadora do Projeto: Prof Dr* Tamara Berss Lederer Goldberg



4 . Classificacdo Socioeconomica



5. Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido



TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estda sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa cientifica que
pretende estudar “Os indicadores Psicossociais e Repercussbes na Qualidade
de Vida dos Adolescentes com Fissura Labiopalatal”.

As informacfes que vocé nos der serdo tratadas de maneira confidencial, de
forma que vocé néo seja identificado(a). Seu nome, ou qualquer outro dado
pessoal, ndo serd divulgado; vocé serd informado(a) dos resultados previstos
neste estudo, sempre de maneira confidencial.

Aceitando participar deste estudo, vocé estara contribuindo para o maior
conhecimento sobre adolescéncia do paciente portador de malformacédo
labiopalatal.

Beneficios:
- Oportunidade de aconselhamento e orientacdo para vocé adolescente.
- Discutir as suas duavidas relativas a adolescéncia e obter informacdes
para garantir o atendimento a saude, a educacéo, a cultura, e ao esporte.
- Ocupacao do tempo livre.

A participacao implica:
Em entrevista que tem por finalidade levantar dados necessérios a este estudo,
mas vocé pode ou nédo responder. Esta coleta de dados sera feita pela propria
pesquisadora que é profissional capacitada para conversar com vocé, assuntos
sobre a adolescéncia, periodo de grandes mudancas fisicas e emocionais,
oferecendo informagfes basicas, ensinando a refletir, experimentar e escolher
caminhos, compartilhando seu mundo com seus pais, professores e amigos.
O estudo ndo implica em risco do ponto de vista clinico. Do ponto de vista social
havera:

- Garantia de confiabilidade sobre as informac@es obtidas na entrevista.

- Sensibilizacdo e capacitacdo da pesquisadora que ird conduzir as

atividades do estudo.

Se vocé concorda em participar deste estudo, por favor assine a seguir.
Concordo em patrticipar deste estudo.

Nome

Assinatura

Data [ |/

Maria Irene Bachega



6 . Hospital de Reabilitacao de
Anomalias Craniofaciais
HRAC-USP-Bauru
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HOSPITAL DE REABILITACAO DE ANOMALIAS
CRANIOFACIAIS

HRAC-USP-BAURU

Na década de 80, foi primeiro hospital universitario do
Estado a ser conveniado com o INAMPS para prestar assisténcia especial
e integral aos portadores de malformacdes faciais. Em 1985, foi
implantado o convénio entre 0 HRAC-USP e a Funcraf - Fundacgéo para o
Estudo e Tratamento das Deformidades Craniofaciais, grande parceira a
partir desse ano.

Os recursos que sustentam o atendimento integral
oferecido pelo “centrinho” séo provenientes da Universidade de Sao Paulo
(USP), do Ministério da Saude e da Secretaria da Saude do Estado, por
meio do Sistema Unico de Saude (SUS) e de 6rgdos de fomentacg&o;
todos estes recursos sao administrados pela Funcraf - que tem a missao
de proporcionar condi¢cdes ao hospital, de atender com maior eficiéncia e
éxito seus propoésitos, estabelecendo meios para a captacdo e
gerenciamento de recursos, tanto no tratamento de pacientes, como na
pesquisa e desenvolvimento de programas cientificos das anomalias
craniofaciais, disturbios da audicéo, da linguagem e da visao.

O tratamento inclui todas as etapas terapéuticas

necessarias para a reabilitacao e integracéo social através de uma equipe

Ouvidoria HRAC/USP
Rua Silvio Marchione, 3-20 CEP 17043-900
Fone: (14) 235-8064/235-8306 fax: (14) 223-7818
e-mail: ouvidor@centrinho.usp.br
www.centrinho.usp.br
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multidisciplinar nas areas de medicina, com énfase para cirurgia plastica,
odontologia, incluindo tratamento ortodontico e  buco-maxilo,
fonoaudiologia, servico social, enfermagem, psicologia, nutricao,
fisioterapia, pedagogia e areas de apoio. Para a reabilitacdo completa, o
atendimento ao paciente dura, em meédia, 20 anos. Neste percurso até a
reta final, o paciente é assistido em todo seu aspecto bio-psicossocial, por
profissionais especializados. Na area das anomalias craniofaciais,
destacam-se o tratamento de implantes O0sseo-integrados intra e extra-
orais. Na area de deficiéncia auditiva ha programas que visam prevenir,
educar, reabilitar e habilitar por meio de adaptacbes e atividades
terapéuticas, com destaque para os programas de implante, entre eles, o
implante coclear multicanal, protese de alta tecnologia. O HRAC
desenvolve, também com prioridade, atividades ligadas as areas de
ensino e pesquisa. O objetivo é difundir e aprimorar as técnicas de
diagnésticos, de prevencdo e de atendimento, formando profissionais
especializados no processo de reabilitacdo. Alguns programas do HRAC-
USP séo considerados especiais por estenderem o atendimento também
a comunidade ou por estarem ligados a pesquisas cientificas
desenvolvidas por universidades estrangeiras.

Os programas sociais envolvem a assisténcia ao paciente
no que diz respeito a transporte, hospedagem e alimentacéo, por meio de
recursos advindos da Sociedade de Promocdo Social do Fissurado

Labiopalatal — Profis, entidade sem fins-lucrativos criada pelo servi¢co

Ouvidoria HRAC/USP
Rua Silvio Marchione, 3-20 CEP 17043-900
Fone: (14) 235-8064/235-8306 fax: (14) 223-7818
e-mail: ouvidor@centrinho.usp.br
www.centrinho.usp.br
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social do Hospital para dar amparo aos pacientes do HRAC. Atualmente a
Profis conta com outras unidades, com os mesmos moldes, espalhadas
por todo o Brasil, com o objetivo de descentralizar o atendimento nas
areas que exigem um tratamento terapéutico como odontologia,
psicologia e fonoaudiologia. Além disto, o HRAC mantém os Projetos
Comunitarios que contam com o Programa de Carona Amiga que visa
organizar a vinda dos pacientes de outras localidades e com o Programa
de Pais Coordenadores, que séo pais de pacientes ou pacientes adultos
escolhidos para serem representantes do Hospital na cidade de origem; e
ainda, o Projeto Bauru que ajuda na inclusdo dos pacientes e familiares
no mercado de trabalho.

Sao atendidos pacientes de todas as regides do pais e de
alguns paises vizinhos. A eficiéncia no tratamento se reflete nos nimeros
de pacientes matriculados. Segundo dados da Revista Em Foco (2001),
até dezembro de 2000, o numero de pacientes matriculados no HRAC-
USP era de 51.020, sendo 34.480 na area de malformacdes craniofaciais
e 16.540 na area de deficiéncias auditivas. O Hospital possui 113 leitos
para internacdo e 6 leitos de UTI (unidade de terapia intensiva). O niamero
diario de cirurgias € 32, em média. O ambulatério realiza cerca de 189
atendimentos por dia, somando 3.796 atendimentos ambulatoriais
mensais. Sdo mais de 200 cirurgias de implantes cocleares e mais de

6.000 adaptacdes de aparelhos de amplificacdo sonora individual (AASI).

Ouvidoria HRAC/USP
Rua Silvio Marchione, 3-20 CEP 17043-900
Fone: (14) 235-8064/235-8306 fax: (14) 223-7818
e-mail: ouvidor@centrinho.usp.br
www.centrinho.usp.br
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INDICADORES PSICOSSOCIAIS E REPERCUSSOES
NA QUALIDADE DE VIDA DO ADOLESCENTE COM
FISSURA LABIOPALATAL
BAURU-SP — 1999

01 — QUESTIONARIO NO ...uuiiiiiiieeeeeiieeeeeeete e e e e et e e e e eaaaeeeeeenaanns
01
02 — SEXO: MASCUINNO ....eeveiiiiiiiiiiiiiie e (D
FEMININO ..o (2 02
03 — DATA DE NASCIMENTO: / / -
03
04 — TIPOS DE FISSURA:
Pré-forame inCiSiVo ...........ccoooviiiiiieie e (D
Pré-forame + PG3s forame inCiSivo ...........ccccvveeveeeeciinnns (@
PGOs-forame iNCISIVO .....covveeeiiiiciiiiiiice e ) 04
Transforame iNCISIVO ........c..eooiiiieieiiiiie e )]
05 — CONDICAO DE CHEGADA AO HOSPITAL:
Sem tratamento CIrlrgiCo ........ccccvvvveeeeeeeiicciieiee e e N ¢))
Operado de [Abi0 ........covvveeeiiiiiieee e (2
Operado de palato .........ccceovvveeiiiiiiiieiiee e, ) 05

Operado de labio mais palato ..........cccceceeevieeinierenieens G



06 - TEMPO EM QUE ESTA MATRICULADO(A) NO HOSPITAL (EM ANOS
COMPLETOS).

06

07 — CONDICAO SOCIOECONOMICA:

- Classe baixa inferior ..........ccccccoiiiiiiiiieee, S ¢ D)

- Classe baixa SUPEIIOr ........ccvveeieeeiiiiiiiieeeee e (2

- Classe média iNferior ........cccovcviiieeiee e (3 -
- Classe MEIA .....ccvvveeveeeeeiiieieeee e ) 07

- Classe média SUPETION ......ceeveeeeeiiiiiiieeiieeeeesessieeeeeeeens (5

= ClasSE alta ..ceeeievieeiiiiiie e )]

(As questdes de 02 a 07 sao dados obtidos no prontudrio
do paciente do Hospital-HRAC)

08 — QUANTOS ANOS VOCE COMPLETOU EM SEU ULTIMO ANIVERSARIO?

08

09 — VOCE NASCEU EM BAURU?

- Sim (passe para a questdo 12) .....cccccceevviiiiiiiiiieeeene i D)
S = o SRS ) 09

10 — VOCE NASCEU EM?

Cidade Estado 10



11 — VOCE MORA EM BAURU HA QUANTO TEMPO?

12 — VOCE JA ESTUDOU, ESTA ESTUDANDO OU NUNCA ESTUDOU?

KB L N0 ceiiiiiiiiiie s S ¢))
285 @N0S it )]
B89 ANOS .. )]
> 08 10 ANOS ..iieiiiiiie et 4

- Jaestudou (passe para a questao 13) ..........cceecuvvvnnenn.

- Estou estudando (passe para a questao 14) .................

- Nunca estudei. Por qué?

13 - PAROU DE ESTUDAR NO ............ GRAU, NA .............

MOTIVO

(1)
)
N )]

14 — QUE ANO VOCE ESTA ESTUDANDO? QUAL O PERIODO?

1° Grau ou Equivalente:

m LB SBIIE it ___(01) 07 anos
m 2B BB 1o s ___(02) 08 anos
5 BB SBIIE i ___(03) 09 anos
= B SBIIE i ___(04) 10 anos
= BB SBIIE it ——— ___(05) 11 anos
= BB SBIIE i ___(06) 12 anos
= TR SBIIE i ———— ___(07) 13 anos
= BB SBIIE it ———— ___(08) 14 anos

2° Grau ou Equivalente:

= LB SEMIE i S (O]
s 2B SBMIB it @
= BB SBIIE i @
3° Grau:

- (LU £F= 10 o [o R

Periodo: ( ) ()

9) 15 anos
0) 16 anos
1) 17 anos

__(12) 18 anos

Noite

(

)

11

12

13

14



15 — QUAIS AS ATIVIDADES QUE VOCE PRATICA FORA DO HORARIO DA ESCOLA?

= NENNUMA oo (D

= ESPOIE .. (2 -
- Trabalho remunerado ........ccccccoeeveiiiiieeiee e (3 15

- Curso profissional ou INQUAS .........ccceevvieriiiniiee e, N )

- Outra___ .Qual? . (5

16 — VOCE JA OUVIU FALAR EM FISSURA LABIOPALATAL, (ABERTURA DO LABIO
MAIS ABERTURA DO CEU DA BOCA), SIM OU NAO?

- Na&o. (passe para a questao 21) ........cccceeeviveeeeiniieeeenn S ) 16

17- COMO VOCE AVALIA O SEU CONHECIMENTO SOBRE FISSURA
LABIOPALATAL? OU VOCE NAO SABE AVALIAR O SEU CONHECIMENTO?

- Muito CONNECIMENTO ...covvveeiiiiiieieee e N ¢))

SO \Y =T [T oo ] o] o T=T o T g =T o] (o R PR (2 -
- Pouco cONheCIMENTO ........eeeiiiiiiie i ) 17

- Nenhum conhecimento (passe para a questéo 21) .............. S )

- Ou néo sabe avaliar seu conhecimento (passe para a
(o[22 = To 1At ) PP (5)

18 — OS CONHECIMENTO QUE VOCE TEM SOBRE FISSURA LABIOPALATAL
FORAM OBTIDOS ATRAVES:

Sim Nao
- De folhetos () ()i R ¢0)
- De televisao () () e (2
- Derédio ( ) () )
- De aulas () () )]
- De pais e outros pacientes () () e (5 18
- Do hospital ( ) () e ___(B)
- De amigos e outras pessoas ( ) () e (D

- De médicos, enfermeiras e
outros profissionais () ) _ (8



19 - VOCE ACHA QUE UMA PESSOA COM FISSURA LABIOPALATAL PODE SER

RECONHECIDA?

_ @
) 19

20 — COMO VOCE RECONHECE UMA PESSOA COM FISSURA LABIOPALATAL?

Sim Nao
- Pela aparéncia () ()
- Pelo sinal no labio () ()
- Pelavoz que apresenta () ( ) 20
- Ou néo sabe? ( ) ()
21 — QUAL SUA RELIGIAO?
= CAONICA vvveeiiiiie e S N
= EVANQELICA ..vvvee it S )
N == o[ 1 = WU ) 21
- Outras . Qual? )
= NENNUMA ..o (5
22 — QUAL SUA PRATICA RELIGIOSA?
= PratiCante ......ooocciiiiiee e D)
S\ (ol o] = L1 [T | (= P )] 22



23 — QUAL A RELIGIAO DE SEUS PAIS?

Sim N&o
- Catélica () ( )e__ (D
- Evangélica () ( ). @
- Espirita () C )e_ (3 23
- Nenhuma () ( )e_@
- Outras . Qual? (5
24 — VOCE TRABALHA?
= S e N ¢))
= U NED e @ 24

25 — VOCE JA TRABALHOU, ESTA TRABALHANDO OU NUNCA TRABALHOU?

- Jatrabalhei ..o I ¢ D)
- Estou trabalhando ..........cccoooiiiiiii )]
- Nunca trabalhei ..........ccccoiiiiiiii s )] 25

Qual o servico que vocé fez? @ 26




27 — SUA REMUNERACAO:

- menos de um salario minimo ..........cccccceeeeei e, (D
- 01 5alario MiNIMO ....cooveeeeee e (2
- 02 salarios MiNIMOS .....cc.vvveieieeee e (3
- 03 salarios MiNIMOS ......ccoccueeiiiiiiiie e S )
- 04 salarios MiNIMOS ........cccveiiiiiiiee e (5
- Mais de 5 salarios minimos ........ccccceevieeiiiiiee e, ___(6)

28 — SE TRABALHAVA ANTES E DEIXOU DE FAZE-LO,
POR QUE RAZAO?

29 — COMPOSICAO FAMILIAR:

= Pai@MEE i N ¢))
= Pai SOZINNO ..ooiiii )]
= MBEE SOZINNA ...uviiiiiiieiie e )
= Madrasta € Pai ...ueeeeeeeeeiiiiiiiieeee e )
- Padrasto @ MAE ......coooviiiiiiiiee e (5

30 - QUANTAS PESSOAS MORAM EM SUA CASA?

31 — QUANTOS IRMAOS VOCE TEM? (NAO CONTE VOCE)

..................... irmaos. — idade dos irmaos




32 — QUE POSICAO DE NASCIMENTO VOCE OCUPA ENTRE SEUS IRMAOS?

32

33 — VOCE MORA COM SUA FAMILIA?

- Sim (passe para a quUEeStan 36) ........ccccceeeeeeeeiiiiiniieeeeeenn, 1)
= N e (2) 33

34 — SE FORA DA FAMILIA, COM QUEM?

R 0] 11 - AV o S RSO (D

= PAreNES ... (2 -
= EMPreQO0 oo ) 34

= SOZINNA e )]

- Outra situacdo . Com quem? . (5

35 — O CHEFE DA FAMILIA:

=PI - (D

= M e ———— (2 -
= VOCE e (3 35

- Outro . Quem? )

= OLIMO e N ¢))

S BOM )

= REQUIAK e (3 -
S U MAU s )] 36

= PESSIMO oo (5



37 — COMO VIVEM SEUS PAIS ATUALMENTE?

N [ (o 1= U N ¢))
S 1= 0 = 1 To [ 1 PR (2
- Paifalecido ... (3
- Mae faleCida .....ooeeiiiiiiiiiii )]
- Outrasituacdo . Qual? . (5

38 — QUAL A PROFISSAO DE SEUS PAIS?

- Pai Mae

39 — QUAL A SITUACAO DE TRABALHO DE SEU PAI?

- Empregado (passe para a quUestao 42) .......cccccceveeeeeiiinns N ¢))
- Desempregado ........occciiiiiiiee e (2
- Trabalha por conta prépria (passe para a questdo 42) ... (3)
- Outrasituagdo . Qual? e N )

40- SEU PAI JA TRABALHOU? EM QUE?
HA QUANTO TEMPO ESTA DESEMPREGADO?

41 — QUAL A SITUACAO DE TRABALHO ATUAL DE SUA MAE?

- Empregada (passe para questao 44)..........cccceee...... )
- Desempregada.........cccvviiiiiiie i )
- Trabalha por conta propria (passe para questédo 44) _ (3)

- Outra situagéo . Qual? _ @




42 — SUA MAE JA TRABALHOU? EM QUE?
HA QUANTO TEMPO ESTA DESEMPREGADA?

42
43 — QUAL O GRAU DE ESCOLARIDADE DO SEU PAI?
- NUNCA €StUAOU. ... )]
- 19grau INCOMPIELO. ......ueeveeeee e (2
- 10 grau COMPIELO.....ueeeeee et )
- 290grau inCoMPIEtO........uvvveeeeei e )] 43
- 29grau COMPIELO.....evieee e __(5)
- Nivel superior incomPpleto.........ccccveeeiieeiiieeiiee e ___(B)
- Nivel superior completo...........ccccevveeiiiiiie e (N
44 — QUAL O GRAU DE ESCOLARIDADE DE SUA MAE?
= NUNCA €StUAOU.....uvviieeieee e )]
- 19grau iNCOMPIEtO. .....ceeevieeeeiiieieeee e (2
- 10grau COmMPIELO......oveieeeiiiie e (3
- 20grau inComMPleto..........eeevieiiiiiiiiiieiee e ) 44
- 20grau COMPIETO.....ceiieiiiiiiiiieee e (5
- Nivel superior inCompleto.........ccccceeviciviieeeeee e, ___(\)
- Nivel superior completo.........ccooveeeeeieiiiiciiiiiee e, (D

45 — VpCE COSTUMA CONVERSAR COM SEU PAI SOBRE SEUS ASSUNTOS? SIM
OU NAO (CASO SIM): VOCE CONVERSA MUITO, POUCAS VEZES OU MAIS OU

MENOS?
= MUITAS VBZES...ciiiiiiiieeee e (D
= POUCAS VEZES...uutiiiiei ettt e (2
= MaIS OU MENOS.....ccceiiiiiiiieie e e e e e e e e e e e ) 45

- Nao (passe para questao 48)........ccccevvvvivrreriieeeeeiiiiireeeens )



46 — O ASSUNTO SOBRE O QUE VOCE CONVERSA COM SEU PAI E?

46

47 — V~OCE COSTUMA CONVERSAR COM SUA MAE SOBRE SEUS ASSUNTOS? SIM
OU NAO (CASO SIM): VOCE CONVERSA MUITO, POUCAS VEZES OU MAIS OU
MENQOS?

= MUILAS VBZES...eeiii ettt )]

= POUCAS VEZES....ciiii ettt ettt >
N |V - LS 0T I 1 4 1=T o o LTRSS (3 a7

- Nao (passe para queStE0 49).......ccevviiirrriierieee i e e e )]

48 — O ASSUNTO SOBRE O QUE VOCE CONVERSA COM A SUA MAE E:

48
49 —QUAL DAS SEGUINTES AFIRMATIVAS MELHOR EXPRESSA SUA
PARTCIPACAO NO MEIO FAMILIAR? 3
SIM NAO

1 — Seus familiares se preocupam muito com vocé?
S 4o 10 4 - T 1 RRRRR () ()

49
2- Seus familiares tem atitudes carinhosas com vocé?
S 1 I 10 0 - T 1 PSR () ()

50
3 — Seus familiares déo liberdade de vocé chegar tarde,
viajar s0zinho? SimM OU NE07........ooiiiiiiiiiiee e () ()

51
4 — Seus familiares estéo por dentro dos horarios
e atividades? Sim OU NA0?........cccceevviiiiiiiieiee e () ()

52
5 — Seus familiares tem liberdade para conversar sobre
seus assuntos intimos (sexo, droga, etc) ? Sim ou ndo? ( ) ()

53



50 — COMO VOCE SE RELACIONA COM SUAS AMIZADES:

- Tenho pouCOS aMigOS........cccuuvieeeeeeeiiiiirieeee e S ¢
- Tenho alguns amigosS.........cccuuuiireeeiiiiiirieer e e S )
- Tenho MUItoS amigoS.......ccuuvreireeeeiiiciiieee e e e e (3
- N&otenho amigos____ . Porque? (4)

54

51 — QUAIS AS ATIVIDADES PREDILETAS QUE COSTUMA FAZER COM OS

AMIGOS?
- Praticar @SPOMES.......uuiiiiee e et D)
- Participar de atividades sociais (clubes, baile)....................... _
- Participar de atividades religiosas.............ccceeeviieieiiniiieeennnn . )
- Diversfes eletrOniCas...........uuueeeieeeiiiiiiiiieee e )]
- Participar de atividades culturais.............ccccceeccvvvieereeeeeiencinnnen, (5
= Baler PAPO0..ccccc i ___(®)
= NENNUMAL... e )

52 — COSTUMA FALAR DE SEUS SENTIMENTOS E EMOCOES?

S | o PSP D
S V- To TSP RRSRP )

53 - COM QUEM COSTUMA FALAR?

s P D)
S M )
I V1 41 To [0 XN - ) R PERRPR (3

R © 11 1 (o USRS )]

55

56

57



54 — COMO VOCE SE APRESENTA NA MAIOR PARTE DO TEMPO E DEMONSTRA
PARA PESSOAS:

SIM NAO

LI 15 (SRR () ()
58

FOMe. e ( ) ( )
59

TranquUilo.......ouveeeeeeeiiice e () ()
60

DePendente........covveeeiiiiiiiieiii e ( ) ()
61

SEOUIO....eteeiee e () ()
62
Conflante.....cooi i () () o
63

Muito inteligente.........cccovveiee i, () ()
64

(O o - V.2 R () ( )
65

I8 41To [o T PSSR () ( )

66



55 — COMO VOCE SE APRESENTA NA MAIOR PARTE DO TEMPO PARA VOCE

MESMQO?

SIM
TS et ()
OB ( )
L= 110 181 o ()
Dependente.........ccoei i ( )
Y=o U J ()
CoNnflante........eeviiiiiiie ()
Muito inteligente.........cccovvveeeeei i, ()
(O o - V.2 PR ()
TIMIAO. .ot ()

67

68

69

70

71

72

73

74

75



56 — QUAIS AS SITUACOES QUE LHE PROVOCAM RAIVA ?

SIM
- Quando remedam e cagoam de vOcé~?................ ( )
- Quando demonstram curiosidade?...................... ()
- Quando debocham de VOCE?..........cccovvvivvvvnennnn. ( )
- Quando demonstram preconceito?..................... ( )
- Quando rejeitam VOCE?.........cceeeeviiis evveeeieeenaes ()
- Quando vai mal na escola?........ccccccccoevvvrvvnnnnnnn. ( )

- Quando ndo consegue conquistar garotos (as) ..(

- Quando ndo consegue fazer amigos?................. (

- Quando Vvé brigas, conflitos (

e confusbes?

- Quando é injusticado? (

)

)

NAO
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()

76

77

78

79

80

81

82

83

84

85



57 — COMO VOCE EXPRESSA SUA RAIVA?

SIM
= CRNOra...c ()
- S CONMIOIA....cee e (

- Agride verbalmente............ccocooeeiiiiiienne, (
- Agride fisicamente.........cccccccvviiiiiiiinee e (
- Ficaangustiado...........ccccovvieieiniieeennnnnnn. ()
- FiCANEIVOSO........ccccvviiieeee e e (
- Desejo viNganga........cccccceveeeeeiiiiniiennee e (
- Destroi objetos.......cccveeviiiieiie e (
- Agride a Si Proprio.....cccccceeeveiiciveeeeeeeeninnnns (

NAO
()
86
()
87
()
88
()
89
()
90
()
91
()
92
()
93
()

94



58 — QUAIS DOS VICIOS ABAIXO VOCE APRESENTA FREQUENTEMENTE?

SIM NAO

= UM ( ) ( )
95

= Beberi () ()
96

- Jogar (cartas, sinuca, jogos eletrénicos) ..( ) ( )
97

= OULIOS....ooiiieecee e () ( )

98

59 — VOCE SABE O QUE E RELACAO SEXUAL?

99

101



62 — QUEM FOI O PARCEIRO(A) DE SUA PRIMEIRA RELACAO SEXUAL?

= L (o] = To [0 1N - ) ISR URRR (D
2 121 o o N = ) SRR @ 102
- Outros . Quem? )

63 — V~OCE USOU ALGUM METODO PARA EVITAR GRAVIDEZ NA PRIMEIRA
RELACAO SEXUAL?

-Sim........... Qual? )
- Lo TSRS ) 103

64- O QUE VOCE SENTIU APOS A PRIMEIRA RELAGCAO SEXUAL?

m PAZE e ————————— (D _
104

S MO e —————————— S )
105

S CUIPAL e ————————— ) _
106

= MO e ———————— )] _
107

S DO N G)) .
108

= VEIGONNA. .. ___(®) o
109

- Outros . O que? (M -

110



65 — E DEPOIS DO TRATAMENTO E CIRURGIA VOCE REALIZOU NO HOSPITAL,
COMO ESTA SUA VIDA?

S BEIMe e —————— )
s ML s _ 2
111
= M@IS OU MENOS.....cciiiiiie ittt )]
- Na&o estou satisfeito com 0s resultados............ccccvvveeeeieennnnn, _@®
66 — O QUE VOCE ACHA QUE PRECISA MELHORAR?
112
67 — COMO VOCE CONSIDERA SUA QUALIDADE DE VIDA?
SIM NAO
- Levo avida como eu gosto () ()
113
- Gostaria de ter uma vida diferente ( ) ( )
114
- Gosto das minhas atividades diarias () ( )

115



68 — QUAIS SEUS PLANOS PARA O FUTURO?

SIM
- Penso NO fUtUrO......cceveeiii e ( )
- Tenho planos para o futuro.........cccoccuveeeinieeennineennnn ( )
= QUEIO EStUAA.....cciii it ( )
- Quero ser profissional qualificado..............cccceeeeeee... ( )
SR © 1011 (o I o7 151 | SRS ( )
- Queroter filnoS........cooiiiiii ( )
S O 01T (o (=] gl o= 1 g {0 JO U PRUTR ()
S O 1011 (o i (=Y o 1T VUSRS ( )

69 - GOSTARIA DE FALAR ALGO SOBRE VOCE E SUA VIDA?

124
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Quadro 01 - Situagdo econdmica da familia

PONTOS

Renda bruta mensal

acima 100 UM 21
60-| 100 UM 18
30{ 60UM 14
15{ 30UM 12
094 15UM 09
O4-| 09 UM 05
024 04UM 03
%4 02UM 02
0H % UM 01

UM = 01 Salario minimo
Tipo de rendimento:

() salario () retirada pro-labore () rendimento financeiro () aluguéis () honorarios

() aposentadoria () pensionista () outros. Especificar:

Quadro 02 - Numero de membros, residentes da familia

PONTOS

Até 02 06
024 04 04
04{ 06 03
064 08 02
acima 08 01
Quadro 03 - Escolaridade dos membros da familia - PONTUACAO = Maior nivel educacional /
responsavel Nivel educacional * Especificar

PONTOS

Superior 07
Superior incompleto / colégio completo 05
Colégio incompleto / ginasio completo 04
Ginasio incompleto / primario completo 03
Primario incompleto 02
Sem escolaridade / alfabetizado 01
Sem escolaridade / analfabeto 00
Sem idade escolar N

Obs: Colégio= segundo grau / Ginasio e primario= primeiro grau
* Especificar nivel educacional dos membros da familia. Pontuar o maior nivel dentre os
“responséveis” (com rendimentos)

Quadro 04 -Habitagao PONTOS
Condigao / situagéo Prec. Ins. Reg. Boa Otima
Propria 06 07 08 09 10
Financiada 05 06 07 08 09
Alugada 04 05 06 07 08
Cedida por beneficio 02 03 04 05 06
Outras

(barraco / favela) 00 00 00 01 02
Localidade: Urbana ( ) Rural ( ) () Suburbana

* Condigéo / situagéo: Precaria, Insuficiente, Regular, Boa, Otima
(tipo, propriedade, zona, infra-estrutura, acomodagoes, etc.)

LEGENDA DE SINAIS
Semi aberto a direita: a} b — indica o conjunto dos niimeros reais iguais ou maiores que “a” e menores que
“b”.
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Semi aberto a esquerda a -| b — indica o conjunto dos numeros reais maiores que “a” e menores ou iguais a
b
Fechado: a H b — indica o conjunto dos nimeros reais iguais ou maiores que “a” e menores ou iguais a “b”.

Quadro 05 - Ocupagdo dos membros da familia - PONTUAGAO: Maior nivel ocupacional / responsavel
Ocupagao / setor / membros Especificar PONTOS

Empresarios: Proprietarios na agricultura , agroindustria,
industria, comércio, sistema financeiro, servigos, etc. 13
Trabalhadores da alta administracao: Juizes, Promotores,
Diretores, Administradores, Gerentes, Supervisores,
Assessores, consultores, etc. 1
Profissionais liberais autbnomos: Médico, Advogado,
Contador, Arquiteto, Engenheiro, Dentista, Representante
comercial, Oculista, Auditor, etc.
10
Trabalhadores assalariados administrativos, Técnicos e
Cientificos, Chefias em geral, Assistentes, Ocupacdes de
nivel superior, Analistas, Ocupagdes de nivel médio, Atletas
profissionais, Técnicos em geral, Servidores publicos de nivel
superior, etc. 09
Trabalhadores assalariados: Ocupagdes da produgao,
da administragao (industria, comércio, servigos, setor publico
e sistema financeiro), Ajudantes e auxiliares, etc. 07
Trabalhadores por conta propria: autdnomos - Pedreiros, Caminhoneiros,
Marceneiros, Feirantes, Cabelereiros, Taxistas, Vendedores etc.

Com empregado 07

Sem empregado 06
Pequenos produtores rurais: Meeiro, Parceiro, Chacareiro, etc.

Com empregado 05

Sem empregado 03

Empregados domésticos: Jardineiros, Diaristas, Mensalista,
Faxineiro, Cozinheiro, Mordomo, Baba, Motorista Particular,
Atendentes, etc.

Urbano 03
Rural 02
Trabalhadores rurais assalariados, volantes e assemelhados :
Ambulantes, Chapa, Béia-Fria, Ajudantes Gerais, etc. 01
Especificar: () ativo ( )aposentado ( ) desempregado. Relacionar a ocupagéo.
Setor:
() Primério (recursos da natureza) () Secundério (atividades industriais) () Terciario (comércio e

prestacéo de servigos)

OBS.: Especificar a ocupacdo dos membros da familia. Pontuar somente o maior nivel
ocupacional dentre os responsaveis com rendimentos.

Quadro 06 - Sistema de Pontos

Pontos Classificagao Siglas Intervalos Cdédigos / CPD
004 20 Baixa Inferior Bl 20 6 - F
204 30 Baixa Superior BS 10 5 - E
30 40 Média Inferior MI 10 4 - D
404 47 Média ME 07 3 - C
47 { 54 Média Superior MS 07 2 - B
54 57 Alta AL 00 1 - A

GRACIANO, Maria Inés Gandara, NEVES FILHO, Albério, LEHFELD, Neide Aparecida de Souza.
Critérios de avaliacdo para classificacdo sécio-econdmica: Elementos de Atualizacédo. Parte 1l. Servigo
Social & Realidade, Franca, v. 8, n. 1, p. 109-128, 1999.
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