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RESUMO

FERRAZ, Christiane Ozaka. Representacdo Social da crianga com fissura labiopalatina:
intervengcdo por meio de leitura de histéria. 2013. 122f. Dissertagdo (Mestrado em
Psicologia do Desenvolvimento e da Aprendizagem) — UNESP, Faculdade de Ciéncias,
Bauru, 2013.

Objetivo: Conhecer a representacdo social da criangca com fissura labiopalatina sobre a
anomalia; investigar a presenga de bullying e analisar a influéncia de uma intervencéo
utilizando uma histéria no redimensionamento da representacdo social da crianca.

Método: A amostra foi composta por 40 criancas com fissura labiopalatina entre sete e 10
anos. O instrumento de coleta de dados e o instrumento de intervengdo foram elaborados pela
pesquisadora. Para conhecer a representacao social da crianga sobre a fissura labiopalatina e
suas implicaces, foi utilizado como instrumento, um formulario de entrevista chamado de
Pré-intervencdo. Posteriormente, foi aplicada a intervengdo, a histéria de um garoto que
possui fissura labiopalatina. Depois, foi aplicado o instrumento “Pos-intervengdo” para
analisar se houve influéncia da intervencdo na representagdo social da crianga sobre fissura
labiopalatina. As perguntas e respostas foram categorizadas e tabuladas. A analise dos dados,
considerando as variaveis de idade, sexo e tipo de fissura, foi feita a partir do Teste Exato de
Fisher e, para analise de comparagéo entre as fases pré e pds-intervencao, foi utilizado o Teste
McNemar.

Resultados: A idade teve influéncia na representacdo social da crianca relacionado ao
conceito de fissura labiopalatina. A representacdo social das criancas sobre a fissura
labiopalatina foram: duas (5%) sabiam; 21 (52,50%) sabiam parcialmente. Quanto ao
conhecimento sobre a existéncia de hospitais que cuidam de crianca com fissura, 35 (87%)
responderam que existe. Sobre o conceito de Reabilitacdo, apenas quatro (10%) responderam
certo. Quando questionados se sabiam o que é cirurgia, 39 (97,50%) responderam sim. Sobre

0 conhecimento do que é cicatriz, 39 (97,50) disseram sim, e, quanto a localizagédo destas, 27



(84,37%) citaram o l&bio. Para o conceito de palato, 17 (42,50%) responderam corretamente.
Com relacdo aos alimentos que podem ser consumidos apos a cirurgia de labio e palato, 30
(75%) sabiam. Se eles ja foram questionados sobre a cicatriz que possuem no labio, 34 (85%)
disseram que sim. Vinte e seis criangas (65%) acham que as criangas que nascem com fissura
sdo iguais as outras. Apoés a utilizagdo da intervengdo “A historia de Lucas”, o delineamento
de comparacdo entre a fase pré-intervencdo e pds-intervencdo, apontou que houve diferenca
significativa no aumento de respostas corretas, mostrando que a intervencdo foi muito
importante no processo de redimensionar a representacdo social das criangas com fissura
labiopalatina. Quinze criancas (37,50%) disseram que j& receberam apelidos por causa da
fissura labiopalatina. As sugestdes que deram para melhorar a histéria foram sobre:
tratamento, comunicacéo e bullying.

Conclusao: Conhecer o que pensavam e sabiam estas criancas sobre assuntos relacionados a
fissura labiopalatina € uma excelente ferramenta para melhorar o atendimento e propor
intervengdes. O livro de histéria usado como intervencdo auxiliou na ampliacdo da
representacdo social da crianga, e oportunizou a crianca falar de alguns assuntos que podem ir
ao encontro ao seu processo de reabilitacdo de forma integral, principalmente nos aspectos

psicossociais.

Palavras-chave: Representacdo Social da crianca, Fissura Labiopalatina, Leitura de Historia,
Psicologia do Desenvolvimento



ABSTRACT

FERRAZ, Christiane Ozaka. Social Representation of the cleft lip and palate child:
intervention through story reading. 2013. 122f. Thesis (Master Degree in Psychology of
Learning and Development) - UNESP, Science College, Bauru, 2013.

Purpose: Understand the social representation of the cleft lip and palate child about anomaly,
investigate the existence of bullying and analyze the influence of an intervention using a story
on resizing the child’s social representation.

Methods: The sample was made up of 40 cleft lip and palate children aging between seven
and 10 years old. The data collection and intervention instruments were created by the
researcher. To understand the child social representation about cleft lip and palate and its
implications it was used an instrument called Pre-intervention. Thereafter the intervention was
used, the story of a cleft lip and palate affected boy. Afterwards the “Post-intervention”
instrument was applied to analyze if there was influence of the intervention on the Child’s
social representation about cleft lip and palate. The questions and answers were categorized
and tabulated. The data analysis considering the age, gender and type of cleft variables was
done on the basis of the Fisher Exact Test and for the comparison analysis between the pre
and post-intervention it was applied the McNemar Test.

Results: The age influenced the social representation of the child concerning the concept of
cleft lip and palate. The Child’s Social Representation about cleft lip and palate was: two
(5%) knew about it, 21 (52.50%) knew partially. Regarding the knowledge about the
existence of a hospital that takes of care cleft children 35 (87%) answered that it exists.
Regarding the Rehabilitation concept, 4 (10%) answered correctly. When they were asked if
they knew what a surgery is, 39 (97.50%) answered yes. About knowing what a scar is, 39
(97.50%) answered yes. For the concept of palate, 17 (42.50%) answered correctly. Regarding

the food that may be eaten after the clef and lip surgery, 30 (75%) knew about. When asked if



they were already questioned about the scar they have on the lip, 34 (85%) answered yes.
Twenty-six children (65%) think that the children that are born with cleft are equal the other
children. After applying the intervention “The Story of Lucas”, the design comparison
between the pre-intervention and post-intervention stage, pointed out that there was a
significant difference on the increase of correct responses, showing that the intervention was
important in the process of resizing the social representation of children with cleft lip and
palate. Fifteen children (47.50%) informed that they were called by nicknames because of the
cleft lip and palate. The suggestions they gave to improve the story were: treatment,
communication and bullying.

Conclusion: Understanding what these children knew and thought about the matters related
to cleft is an excellent tool to improve the care and present interventions. The storybook used
as intervention helped on increasing the child’s social representation, and gave the child
opportunity to talk about some matters that can meet the rehabilitation process in complete

way, mainly on the psychosocial aspects.

Key words: Child’s Social Representation, Cleft Lip and Palate, Story Reading, Development
Psychology.
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Apresentogio



Trabalho no Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC) ha quatro
anos como Técnico de Apoio Educativo na Recreacdo, que faz parte do Servico de Educacao
e Terapia Ocupacional (SETO) que também engloba o Centro Educacional do Deficiente
Auditivo (CEDAU) e Nucleo Integrado de Reabilitacdo e Habilitagdo (NIRH), estes voltados
ao publico com deficiéncia auditiva. Neste lugar magico, pude ter a oportunidade de conhecer
e vivenciar a dor e a alegria de muitos pacientes que nascem com alguma malformacao e seus
familiares.

Sdo tantas historias ouvidas e contadas, tantas experiéncias e sentimentos
compartilhados, tantos sorrisos e lagrimas que ndo me compete descrevé-las aqui. E
impossivel trabalhar num lugar assim e ndo se emocionar e tentar de alguma forma melhorar
um pouquinho a realidade dura destas pessoas, que enfrentam a distancia fisica para chegar ao
Hospital em busca de tratamento, além da dificuldade financeira e o preconceito da sociedade
diante do que Ihe soa diferente.

Foi a partir dai que me surgiu a idéia de transformar uma préatica diéria da nossa vida
profissional que denominamos “Contagdo de Historia” para algo que além de divertir e trazer
encantamento pudesse de alguma forma proporcionar aprendizado para as criancgas,
especificamente sobre Fissura Labiopalatina. Pensei: “Esta ai, um oOtimo meio de
comunicacdo para trabalhar sobre assuntos sérios com as criangas, de forma que elas se
divirtam e se identifiquem com a historia”.

Nasceu entdo o meu projeto e com ele uma vontade enorme de colocar estas idéias em
pratica. Foi preciso muita dedicacdo, paciéncia, amor e respeito para que no final de tudo isso

eu pudesse perceber que na verdade, tudo isso foi s6 um comecgo de uma longa histéria.
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1 TEORIA DAS REPRESENTACOES SOCIAIS

Representacdo Coletiva foi proposta por Emile Durkheim (DURKHEIM, 1956).
Para este autor, a representacéo coletiva e seu poder eram capazes de integrar a sociedade de
forma homogénea. Em seus estudos tradicionais, Durkheim se preocupava em manter uma
visdo integradora e estatica das representacfes das sociedades; portanto, incompativel com a
heterogeneidade da sociedade atual, moderna, acelerada e fluida. Surge, entdo, a Teoria da
Representacdo Social (TRS) de Serge Moscovici (DUVEEN, 2009).

A representacdo social, enquanto objeto de estudo da Psicologia Social, permite a
articulacdo do social e do psicolégico, tornando-se um instrumento de compreensdo e de
transformacéo da realidade (ALEXANDRE, 2004). A obra de Moscovici deu & Psicologia um
carater social, contrario ao pensamento positivista, dualista, mas com uma abordagem
integradora da vida social individual e do coletivo, da ciéncia e do senso comum, ou seja, a
partir de uma visao psicossocial.

Raciocinio, boato, deducdo ndo fazem sentido sem a anterioridade das
representagdes sociais, compartilhadas pelos membros de determinado grupo, fazendo uma
sintese entre o individual e o coletivo, operando numa espécie de elo (MOSCOVICI, 2009).
As representacdes sociais traduzem o pensamento do senso comum, uma vez que descrevem
as transformacdes que os diversos grupos sociais fazem das teorias filoséficas e cientificas
dominantes nas sociedades contemporaneas (MOSCOVICI, 1981).

A TRS pode ser aplicada em diferentes areas do conhecimento, explicando
fendmenos de diferentes campos do saber (SPINK, 1993). Segundo Moscovici (1981),
representacdo social € um conjunto de conceitos, proposicoes e explicacdes criado na vida

cotidiana no decurso da comunicacéo interindividual. E o equivalente, na nossa sociedade, aos



mitos e sistemas de crencas das sociedades tradicionais; pode, ainda, ser vista como a versédo
contemporanea do senso comum.

Spink (1993) menciona que a representacdo social € uma modalidade de
conhecimento prética voltada a compreensdo do mundo para a comunicacdo, orientando as
acOes cotidianas. Portanto, este método ndo leva em consideracéo o individuo isolado, mas as
respostas individuais enquanto manifestacdo das tendéncias do grupo a que pertence ou de
filiacédo, que, socialmente, elaboradas e compartilhadas, contribuem para a construcdo de uma
realidade comum, possibilitando a comunicacao.

Segundo Jodelet (2001, p. 22), principal colaboradora de Moscovici, a
representacdo social € “uma forma de conhecimento socialmente elaborada e partilhada, com
um objetivo pratico, e que contribui para a constru¢cdo de uma realidade comum a um
conjunto social”. No caso de situagdes ou objetos novos e desconhecidos, a representacao
apresenta uma sequéncia ldgica por meio de duplos mecanismos que sdo denominados de
“ancoragem” e “objetivacdo”, a fim de torna-los familiar.

Para Moscovici (1981), ancoragem € trazer para categorias e imagens conhecidas
0 que ndo esta classificado e rotulado, transformando o que é estranho em familiar. O que é
novidade passa a ser parte integrante do sistema de pensamento do grupo, e desta forma, passa
a fazer parte do sistema de interacdo entre o individuo e o mundo social. Objetivacdo é o
processo pelo qual se cristaliza uma representacdo, ou seja, nogdes abstratas se transformam
em imagens, formando um nucleo figurativo. Para transformar estas imagens em elementos da
realidade, conceitos abstratos sdo materializados em realidades concretas.

Ainda, de acordo com Moscovici (2009), as representacGes tém por finalidade
familiarizar algo ndo experimentado, exercendo sua funcdo a partir da percepcdo e a
compreensdo dos objetos nao familiarizados, observando os ja familiares. O pré-estabelecido

se sobrepde ao novo, reproduzindo algumas concepcdes anteriores.



Vala (2000) refere que as representacdes sociais ndo sao respostas a um estimulo
do meio social, mas uma construgdo do meio. A partir dai, confirma-se que, no processo, as
representacdes sociais sdo construidas dialeticamente.

Nesta perspectiva dialética, os sujeitos sdo produto e produtores da realidade.
Assim, a representacdo social € uma modalidade do conhecimento capaz de explicar e
compreender a realidade social, originada a partir das relacbes sociais. As representacoes
sociais podem ser compreendidas como principios organizadores de atividades cognitivas
especificas, ou seja, a construcdo coletiva de um pensar que determina 0 modo de agir e reagir
de determinados grupos.

Esta dindmica do processo da formacdo das representacbes reflete os jogos de
influéncia entre os diversos grupos sociais, e estes, apesar de possuirem um olhar diferenciado
sobre 0 mesmo objeto, procuram revestir de hegemonia as suas representacdes especificas
(DUVEEN, 2009).

Toda esta estrutura determinante das representacGes sociais é ainda mais
complexa, por ser necessario levar em conta 0s aspectos temporais, isto €, o tempo histérico e
as relagdes sociais envolvidas, tais como os intervalos das interagdes sociais, a influéncia de
se pertencer a diferentes grupos sociais e 0 imaginario social em que se encontram
acumulados os contetldos da memoria coletiva mais sedimentados (SPINK, 1993).

Por se tratar de uma teoria muito complexa, as representacdes sociais necessitam
ser vistas de varios angulos, principalmente por meio da dinamica historica e no processo de
comunicacdo em gue foram construidos e elaborados os significados, ja que estas derivam das
conversacOes do cotidiano no seu grupo social (MOSCOVICI, 2004). Para Moscovici (2004)
registrar a conversacdo seria a melhor estratégia para investigar as representacdes sociais, a

fim de analiséa-las e ndo usar a teoria apenas como forma conceitual.



Para a TRS, a comunicag¢do ocupa um espaco de extrema importancia, ja que as
representagdes sociais sdo formadas mediante a interagédo social existente entre 0s grupos e 0s
individuos, sendo construidas e adquiridas (MOSCOQOVICI, 2009).

Outro aspecto importante a ser considerado é a andlise das representagdes sociais
sob o aspecto psicologico, pois elas possuem um aspecto impessoal, no sentido de
pertencerem a todos ou a determinados grupos. Possuem, também, uma representacdo pessoal,
entendida afetivamente como pertencente ao ego; e sdo construidas com o duplo fim de agir e
avaliar (MOSCOVICI, 2009).

As representacdes sociais participam da construcdo da realidade social e da
formacdo de identidade dos sujeitos a partir do seu poder de criacdo, pois nesta dindmica
estdo envolvidos 0os comportamentos e as ideias.

Para finalizar, o que Moscovici (1981) nos diz sobre as representacfes sociais é
que estas ndo sdo apenas “opinides” ou “imagens” sobre algo, mas sdo teorias coletivas sobre

o real.

1.2 REPRESENTACAO SOCIAL NA AREA DA SAUDE

Esta abordagem tedrica foi escolhida por atingir os propoésitos deste estudo, pois
interpreta os acontecimentos da realidade cotidiana de determinado grupo social, no caso, 0s
pacientes com fissura labiopalatina.

Diante da complexidade da TRS, a fissura labiopalatina é uma realidade
compartilhada pelos pacientes que frequentam e passam por atendimento no Hospital de
Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais da Universidade de Sdo Paulo, Bauru/SP

(HRAC/USP). A anomalia é compreendida de uma maneira particular e singular, elaborada



socialmente e compartilhada dentro de um grupo especifico, a partir das interacdes sociais. E
esta existéncia comum que torna tdo interessante o conhecimento, que nos aproxima de uma
realidade particular e verdadeira e possibilita uma maior compreensdo de uma identidade
coletiva.

Atualmente, somos bombardeados com informagdes de todos os meios de
comunicacdo de massa. As conversacdes didrias e 0 acesso a tecnologia estdo cada vez mais
presentes na nossa realidade, e facilitam nossa compreensdo sobre determinados assuntos,
aproximando-nos de diversos conceitos até entdo desconhecidos. Isto se intensifica quando
somos acometidos por alguma patologia ou malformacdo, ja que procuramos nossas
representacdes sociais através de informacBes de varias fontes e, a partir dai, buscamos
construir uma identidade coletiva.

Destas interagdes sociais, vao surgindo novas representacdes que sdo produzidas e
comunicadas, como se fossem verdadeiras “teorias” do senso comum e, também, possibilitam
0 sentimento de pertencimento a um determinado grupo social (ALVES-MAZZOTT]I, 2008).

A TRS é um instrumento de grande valia na area da salde, pois contribui no
diagndstico psicossocial e propde intervengdes. Quando a equipe tem conhecimento das
representacgdes sociais, ela pode corrigir situacdes distorcidas de um determinado objeto social

relacionado aos conhecimentos cientificos (SCHULZE, 1993).

A pesquisa realizada por Cagnin et al. (2004) investigou a representacdo social
pertencente ao ndcleo da doenca das criangas com cancer como uma forma de aprofundar o
conhecimento e compreensao sobre o tema e a assisténcia dada a estas criangas. O diagndstico
do cancer é uma experiéncia nova que vivenciam e ao longo da evolucao do tratamento e da
doenca, varios sentimentos vao aflorando e sendo agucados, tais como, incerteza,

inseguranca, medo do progndstico e da morte.



A crianca compreende o cancer a partir do meio social no qual est4 inserida e das
suas experiéncias e, desta forma, vai construindo a sua prépria imagem sobre a doenca. Foram
entrevistadas 10 criangas com cancer, com idade de nove a 15 anos, e seus discursos sobre a
doenca foram analisados. Para estas criangas, 0 cancer causa medo, dor, crescem carogos,
vem castigar e ensinar, limita e deforma, deixa triste e faz pensar. A perspectiva de cura
aumentada com o desenvolvimento da medicina alterou também a assisténcia, buscando
proporcionar uma melhor qualidade de vida e diminuicéo das sequelas. Conhecer o0 que pensa
e sente a crianga com cancer nos aproxima de sua realidade, pois muitas vezes, elas possuem
conhecimentos errdneos e distorcidos sobre a patologia, e auxilia no planejamento da
assisténcia, ja que o cancer é considerado uma doenca cronica que afeta varios contextos da
vida da crianca.

Estudo de Machado e Oliveira (2011) para conhecer a percepcdo dos pacientes
oncologicos sobre a experiéncia e 0 ajustamento a doenca deu-se com criangas com cancer, de
quatro a 14 anos com o objetivo de discutir esses aspectos e, possivelmente, ajudar em
praticas futuras de intervencdo psicoldgica. Os dados foram coletados por meio de 15
depoimentos publicados na Internet, por meio de palavras-chaves pesquisadas no Google e no
Youtube, tendo como critério de inclusdo o depoimento em primeira pessoa. Foram
encontrados 13 depoimentos, em forma de videos, na lingua inglesa, e dois depoimentos, em
forma escrita, na lingua portuguesa, sendo que estes foram lidos ou assistidos e depois
categorizados. Os resultados encontrados mostraram que as criangas possuem uma grande
necessidade de compartilhar os seus sentimentos e procuram manter suas tensdes voltadas
para o entendimento da doenca, por meio de busca, e informacdes sobre o cancer e 0 seu
tratamento. Dai a razdo da categoria de estratégias de enfrentamento ter sido a mais frequente

(26,70%), sendo que, com as informacoes, as criancas lidam melhor com seus estressores e a



adesdo ao tratamento. Resultados semelhantes também foram encontrados por Ribeiro e
Junior (2009) e Quintana et al. (2007).

Ribeiro e Junior (2009) procuraram compreender a representacdo social de cinco
criangas hospitalizadas, de sete a 12 anos, utilizando o procedimento Desenho-estoria com
Tema (TRINCA, 1997). Foi solicitado a elas que fizessem um desenho com o tema “O
hospital”, criassem uma historia e dessem um titulo. A partir da analise, foi possivel perceber
0s interesses afetivo-emocionais envolvidos, visto que o hospital é percebido como bom e
ruim. Bom, por causa do tratamento que oferece, e ruim, porque é um ambiente excludente do
seu ambiente cotidiano. Para os autores, este estudo pontua sobre a importancia de considerar
a representacdo social da crianca, respeitando a sua opinido, suas emog¢des, conhecendo-a
melhor e desconstruindo representacdes estereotipadas a respeito do objeto social em questéo.

A TRS realizada com criancas é muito importante, pois estas também fazem parte
da sociedade e se mostram um grupo ativo e dinamico; desde que nascem, estdo inseridas
num grupo social especifico com caracteristicas proprias e estruturadas de representacdes
sociais e, por meio de inumeras relagcdes sociais que elas estabelecem, contribuem para a
edificacdo da sociedade (LOPES; PARK, 2007). As representacdes sociais ndo sdo simples
repeticdes, mas reconstituicbes e modificacdes entre novos e antigos componentes a fim de
buscar respostas e novos esclarecimentos carregados de valores e informagdes vindas de
diferentes fontes (PRACA; NOVAES, 2004).

Conforme cita Moscovici (2004), as representacdes sociais provém dos
conhecimentos espontaneos dos grupos, alicercados pela tradicdo e saberes populares,
baseados na apropriacdo continua de imagens, no¢des e linguagens que sao constantemente
inventadas pela ciéncia.

As criancas sdo seres ativos e dinamicos e contribuem para a formacdo da

sociedade. Na area da saude, dar voz e saber o que pensam é promover um ambiente



humanizado e integrador, auxiliando na instrumentalizag&o da equipe de profissionais a uma

maior compreensao do seu publico.

1.3 FISSURA LABIOPALATINA

A fissura labiopalatina é uma malformacéo que ocorre no periodo embrionério e
no inicio do periodo fetal, entre a quarta e a 122 semana da vida intrauterina, durante o
desenvolvimento da face e do palato.

Com relacdo a etiologia desta malformacdo, varios fatores estdo envolvidos:
fisicos, quimicos ou biologicos que podem atuar na diferenciacdo, na migracdo e na
proliferacdo de células na crista neural, o que pode vir a determinar a ocorréncia da fissura no
labio e palato (DIXON et al., 2011; SHAW et al.,, 1996; SLAYTON et al.,, 2003;
TRINDADE; SILVA FILHO, 2007). Silva Filho e Capelozza Filho (1988) apontam a
etiologia multifatorial, ou seja, um conjunto de fatores hereditarios e ambientais, sendo a
hereditariedade considerada fator etiolégico em 25% a 30% dos casos de fissura labiopalatina
e, destes, apenas 5% a 10% se adaptam aos modelos mendelianos de hereditariedade.

Os fatores ambientais mais citados na literatura incluem alcool, cigarro,
caracteristicas maternas como doencas e condi¢fes nutricionais, além de algumas drogas
quando associados a uma predisposicdo genética. Dai a necessidade de prevencdo primaria,
que envolve a manipulacdo do estilo de vida materna, dieta melhorada, uso de
multivitaminicos e minerais, suplementos, cautela com certas drogas e medicamentos e
conscientizacao geral em relacdo aos fatores de risco (MOSSEY et al., 2009).

Os estudos epidemiolégicos demonstram que a fissura do labio e do palato é mais

comum entre 0s homens e a fenda palatina isolada é mais comum entre as mulheres. Com



relagdo & ocorréncia, a fissura labiolatina mais comum é a unilateral do lado esquerdo
(FREITAS et al., 2012; MOSSEY et al., 2009; TRINDADE; SILVA FILHO, 2007).

Esta anomalia é uma das mais frequentes que acometem o homem, sendo um caso
a cada 650 nascidos vivos (NAKASTUKA et al.,, 2011), variando conforme a regido
geografica, as condigbes socioecondmicas e o sexo (MURRAY, 2002). E conhecida
popularmente como labio leporino, por ser considerada parecida com o labio de lebre (VANZ;
RIBEIRO, 2011).

O tratamento envolve um grande transcurso de tempo e exige atengdo extensiva e
intensiva; porém, ha uma diversidade clinica devido ao comprometimento anatémico, para
planejar e proporcionar o melhor progndstico. Assim, é importante diagnosticar e classificar o
tipo de fissura com precisdo para o planejamento e tratamento mais adequado (FREITAS et
al., 2012).

No HRAC/USP, onde este estudo foi realizado, é adotada a classificacdo de Spina
et al. (1972) modificada, para facilitar a comunicacdo dos profissionais da equipe
multidisciplinar. O ponto de referéncia anatdmico desta classificacdo é o forame incisivo que
separa o palato primario do palato secundario. A classificacdo se divide em quatro diferentes
grupos, compreendendo as Fissuras Pré-forame incisivo, que podem ser unilateral (completa
ou incompleta), bilateral (completa ou incompleta) ou mediana (completa ou incompleta); as
Fissuras Transforame incisivo (unilateral, bilateral ou mediana); as Fissuras PGs-forame

incisivo (completa ou incompleta) e as Fissuras raras da face (Figura 1).



Figura 1 — Tipos de fissura - (A e B - Fissura no labio Unilateral, C e D - Fissura Transforame Unilateral, E e F
- Fissura Transforame Bilateral, G- Fissura palatina incompleta e H- Fissura palatina completa. Imagem retirada
de FREITAS et al, 2012).

Os problemas causados pelas fissuras labiopalatinas sdo bastante complexos, uma
vez que estes problemas morfoldgicos causam prejuizos estéticos e funcionais, tais como fala,
audicdo e aparéncia; portanto, implicando também os aspectos psicossociais (BERK;
MARAZITA, 2002; DIXON et al., 2011; MOSSEY, et al., 2009). Apesar de uma boa
reabilitacdo trazer bons resultados, hd uma carga inevitavel para o individuo, para a familia e
para a sociedade com despesas em termos dos servigos de salde.

O tratamento de reabilitacdo da fissura labiopalatina requer inimeras intervencoes
cirurgicas e outros procedimentos, que se estendem do nascimento até a idade adulta,
exigindo muitas mudangas na estrutura familiar, afetando os recursos sociais, emocionais e
financeiros (BAKER et al., 2009).

O tratamento para a fissura labiopalatina e a busca para a reabilitacdo integral
requer condutas distintas e especificas para cada caso, sendo necessdria uma equipe
multiprofissional e interdisciplinar que aborde os aspectos funcionais, estéticos e
psicossociais (BACHEGA, 2000). Para que isto ocorra, € realizada uma avaliacdo por

diversos profissionais para diagnosticar o tipo de fissura. A partir de entdo, a equipe informa



0s pais sobre a conduta terapéutica a ser seguida, que ira englobar uma longa trajetéria e

tratamento na busca da reabilitagio (UNIVERSIDADE DE SAO PAULO, 2008).

1.4 ASPECTQOS PSICOSSOCIAIS DA FISSURA LABIOPALATINA

Quando o individuo com fissura labiopalatina nasce, ocorre um grande abalo na
familia, que ja esta passando por um novo momento no seu ciclo vital (CARTER;
MCGOLDRICK, 1995) com a chegada de um novo membro. A presenca da deficiéncia vai
exigir vérias adaptagdes. A expectativa do nascimento de uma crianca perfeita € idealizada,
porém quando acontece de esta crianca ser acometida por algum problema que os pais ndo
esperavam, estes acabam sofrendo uma gama de emogdes e sentimentos (TRINDADE;
SILVA FILHO, 2007).

S&0o escassos os trabalhos realizados com as criangas com fissura labiopalatina,
sendo muitos estudos existentes baseados nos discursos e na coleta de dados com os pais ou
responsaveis pelas criangas, principalmente relacionados ao nascimento e aos aspectos
psicossociais. Considerando as emocdes e sentimentos dos pais e o0 quanto podem influenciar
suas concepcbes em relacdo a fissura labiopalatina e tendo-os como formadores das
representacdes sociais dos filhos, é importante conhecer suas crencas, atitudes e sentimentos,
principalmente para elaborar as orientacdes as criancas com fissura labiopalatina e suas
familias. O papel da familia é fundamental para que o processo de reabilitacdo ocorra de
maneira saudavel. Aliada a escola e a equipe de reabilitacdo pode contribuir para um impacto
menos negativo, melhores niveis de ajustamento e menor sofrimento psiquico (BAKER et al.,

2009; KAPP-SIMON, 2002, 2004).



De acordo com os estudos realizados por Silva et al. (2003), muitas criangas com
fissura nunca foram amamentadas (81%), pois muitas mées acreditam que ndo sdo capazes de
amamentar seus filhos. Muitas vezes isto se deve a falta de orientacdes.

Silveira e Weise (2008) investigaram sobre as representacOes sociais de 11 maes
de crianga com fissura labiopalatina com idade entre um més e cinco anos de idade em
relacéo ao aleitamento materno. Para a coleta de dados, foi usada a entrevista ndo diretiva e 0s
resultados mostraram que o tempo médio de aleitamento foi: uma por quatro meses, duas por
dois meses, quatro por um més e quatro nunca amamentaram no peito. Percebe-se que
nenhuma amamentou até 0s seis meses, tempo considerado ideal para beneficiar o bebé;
portanto, o desmame foi precoce. As dimensdes reveladas pelas mées foram de despreparo,
desconhecimento e préaticas desumanizadas da equipe de satde na hora do parto; preconceito e
desconhecimento da sociedade; sentimento materno de culpa, susto ou negacdo no primeiro
contato; reconhecimento da importancia do aleitamento materno; medo, frustracdo e
constrangimento pelo insucesso pelo aleitamento; boas expectativas com o tratamento e
valorizacdo da recuperacao funcional e estética e, participagdo no &mbito familiar.

O papel da equipe multiprofissional é muito importante para acolher esta mée e
oferecer um atendimento mais humanizado, pois pode minimizar o sofrimento e facilitar a
interacdo entre mée e crianga, auxiliar o processo de amamentagéo e, caso ela ndo consiga,
ndo fomentar sentimentos de culpa.

Quando o problema é marcado na face, como acontece com a fissura
labiopalatina, ou seja, um problema visivel para o individuo e para a sociedade, o processo de
aceitacdo e adaptacdo é mais dificil. Um estudo realizado por Vanz e Ribeiro (2011) ouviu as
mées de criancas com fissuras orais sobre os seus conhecimentos e crengas a respeito desta
anomalia. Os dados apontaram que elas ndo possuem conhecimento a respeito das causas

envolvidas nestas malformacdes, ja que muitas relacionam a fissura a presenca de chave junto



ao corpo, uso de alguns medicamentos, uso do alcool e fumo durante a gestacdo. O autor
conclui sobre a importancia dos profissionais da salde conhecer as crencas dos seus
pacientes, pois isto pode influenciar muito no tratamento e, a partir dai, propor intervencées.

Revisdo de literatura realizada por Lockhart (2003) constatou que ndo existem
dados significativos que apontem que criangas e adolescentes com fissura labiopalatina
sofram de problemas psiquiatricos comparados as outras criancas. Porém, os resultados sao
consistentes com relacdo aos problemas emocionais e comportamentais, relacionados aos
problemas da fala e linguagem, sociais e de aprendizagem e de baixa autoestima. Diante
destes dados, € importante que toda equipe, que cuida desta crianca, esteja atenta aos
problemas que ela possa enfrentar, sem deixar de levar em consideracdo a socializacéo,
minimizando dificuldades significativas e secundarias decorrentes da fissura labiopalatina.

Estudo realizado por Machado et al. (2009) analisou a opinido de sete maes de
criancas com fissura labiopalatina sobre o ingresso dos seus filhos na escola. Foram realizadas
entrevistas ndo estruturadas e os dados foram categorizados e analisados qualitativamente. Os
resultados mostraram que o inicio da escola para crianca traz uma consideravel ampliacéo da
exposicdo ao meio social, gerando manifestacbes de preconceito contra aquela que foge ao
padrdo de beleza imposto pela sociedade. Portanto, € um momento importante que 0s centros
de referéncia devem considerar para planejar e realizar intervengdes multidisciplinares.

Diante do exposto, Bachega (2000) e Minervino-Pereira (2000) sugeriram uma
maior atencdo as criancas e adolescentes, ja que estes fatores podem interferir no
desenvolvimento global e na insercao social.

A revisdo de literatura no banco de dados eletrénicos indexados nas linguas
portuguesa e inglesa, realizada por Bastos et al. (2008) sobre o impacto social e emocional das
anomalias craniofaciais na vida destas pessoas e de seus familiares, apontou que 0s prejuizos

estéticos e funcionais, mesmo reparados, podem incidir por toda a vida, ja que estes



individuos apresentaram niveis desfavordveis de ansiedade, depressdo, fobia social,
autoestima e qualidade de vida comparados aos individuos normais. Nos estudos, foi
identificada a importancia de os profissionais da salde e da educacao atuarem de forma mais
efetiva como agentes transformadores no processo de reabilitacdo, buscando compreender as
necessidades dos pais e dos individuos com fissura labiopalatina, pois os resultados mostram
gue ha necessidade de ajuste psicossocial, de forma a favorecer o desenvolvimento global e a
sua insercdo no meio social.

Sharif et al. (2012) realizaram um trabalho de revisdo sistematica de pesquisas
qualitativas, por meio de base de dados eletrénicos e buscas manuais, no MEDLINE, até o ano
de 2011, em qualquer idioma, com o objetivo de identificar trabalhos relevantes sobre a
vivéncia (atitudes, opinides, crencas, sentimentos, entendimento e experiéncias) de criangas e
adolescentes com fissura de labio e/ou palato, a partir dos seus pontos de vista e de seus pais.
Foram encontradas 184 referéncias potenciais, porém apenas dois trabalhos atendiam aos
critérios de inclusdo, sendo estes o de Chapados (2000) e Brunner et al. (2004). Outros dois
estudos também foram identificados, ainda que ndo atendessem aos critérios de incluséo, pois
foram realizados com pacientes adultos. Estes foram questionados sobre o seu processo de
desenvolvimento desde a infancia: Chetpakdeechit et al. (2009) e Havstam et al. (2011). Este
trabalho de revisdo mostrou a escassez de dados sobre as experiéncias de criangas e
adolescentes com fissura labiopalatina.

No trabalho de Chapados (2000), 10 criancas foram entrevistadas sobre a sua
experiéncia com fissura labiopalatina. Os resultados mostraram que as meninas se importam
mais com a aparéncia fisica, falta de discussdo sobre a fissura na familia, falta de apoio dos
professores diante das provocacOes e falta de participacdo deles mesmos no seu tratamento.
Diante destes resultados, o autor sugere maiores discussdes sobre a fissura labiopalatina

dentro do cotidiano destas criancas.



A maioria dos individuos que possui fissura labiopalatina é vitima do bullying por
causa da sua imperfeicdo estética e dos problemas de fala que esta pode acarretar (MILLAR;
RICHMAN, 2001; HUNT et al., 2006). Segundo Martins (2005), o bullying pode ser dividido
de trés maneiras: diretos e fisicos (bater, agredir, roubar e estragar objetos da vitima, entre
outros), diretos e verbais (insultar, colocar apelido, fazer comentarios racista) e os indiretos
(excluir a vitima, fazer fofocas e boatos, manipular a vida social da vitima, entre outros).

O estudo realizado por Antunes e Zuin (2008) foi fazer uma analise critica sobre o
bullying e concluiram que este sempre existiu e se trata do mesmo fendmeno que o
preconceito. O auge deste estudo € a critica sobre o bullying, para que este conceito ndo se
limite apenas em classificar e justificar e causar uma sensacao de alienacdo e adaptacédo a esta
realidade, mas que seja compreendido por meio de uma andlise social, a fim de colaborar para
a emancipacdo dos individuos que sofrem.

Alguns grupos com caracteristicas fisicas, socioeconémicas, de etnia e orientacao
sexual sdo as maiores vitimas do bullying (SMITH et al., 2002). E uma violéncia que pode ser
fisica ou psicoldgica com intencdo de provocar sofrimento, que ocorre repetidas vezes sem
motivacgdo aparente e a vitima ndo consegue se defender de modo adequado (LOPES; NETO,
2005; MARTINS, 2005; RIGBY, 2002; SMITH et al., 2002).

No trabalho de Brunner et al. (2004), foram feitas entrevistas com 20 adolescentes
e suas maes. Os resultados mostraram o quanto séo diferentes as percepg¢des de cada grupo. A
maioria das respostas dos jovens descreveu sobre a experiéncia com o bullying e a
importancia de conversar sobre este assunto, mas a maioria das maes achou que seus filhos
ndo foram intimidados e acreditam que discutir sobre bullying s6 piora a situacéo.

O trabalho realizado por Havstam et al. (2011) foi feito com 13 adultos com
fissura de labio e/ou palato para descrever a sua condicdo. Os resultados apontaram que

muitos compreendem a fissura por causa dos pais; o0 tratamento, apesar de longo, foi tolerado



e visto como necessario por causa da esperanca de melhoria, normatizando a sua situagdo e
apresentando bons resultados, mas relataram o bullying sofrido.

Chetpakdeechit et al. (2009), entrevistando 12 jovens com fissura labiopalatina
e/ou fissura de palato isolada, perceberam que, durante a primeira infancia, os participantes
ndo eram conscientes de sua condicdo e se sentiam como todo mundo. Mas, & medida que
foram se conscientizando da sua fissura, eles foram se sentindo diferentes por causa da
aparéncia e da fala, e o tratamento era a esperanca de ser como todo mundo, mesmo que 0S
fizesse perder aula e acentuar a diferenca com os colegas. O bulliyng também foi citado como
lembranca na infancia por causa da aparéncia e fala comprometida.

De acordo com este autor, os resultados sugerem que o bulliyng pode ter um
efeito prejudicial no aspecto psicossocial do jovem com fissura labiopalatina. Por isso,
precisam de ajuda para lidar com as provocacdes e intimidacGes, para que isto ndo afete o seu
aspecto psicoldgico. A ocorréncia das chacotas € conhecida por estar associada positivamente
com: depressdo, sintomas de ansiedade generalizada, medo de avaliacdo negativa e solidao
(STORCH et al., 2003). A partir de uma perspectiva de longo prazo, a pesquisa de Mccabe et
al. (2003) encontrou uma relacdo entre os transtornos de ansiedade na idade adulta e
autorrelato de provocagdes ou intimidacdo destas experiéncias na infancia.

A populagdo em geral apresenta preocupacdo com a aparéncia fisica, e a maioria
das pessoas procura maneiras de modificar essa aparéncia com a intencdo de melhorar a
forma de se ver e de ser aceito pelos demais. Além disso, existe uma exigéncia da sociedade
em relacdo a perfeicdo e ao belo, sendo bem provavel que as pessoas com malformacao
tenham uma preocupacao mais exacerbada, razdo pela qual podem sofrer impacto psicolégico
que inclui efeitos adversos na imagem corporal, qualidade de vida e autoestima (RUMSEY;

HARCOUT, 2004).



Hunt et al. (2006) realizaram um estudo transversal para determinar os efeitos
psicossociais em 160 criangas e adultos com fissura de labio e/ou palato em comparagdo a um
grupo controle de 113 criangas e jovens adultos sem fissura de labio e palato, com idades que
variavam de oito a 21 anos. O autor afirma que existem poucos estudos que utilizam grupo
controle e ddo a possibilidade de o proprio grupo relatar sua experiéncia, confiando apenas
nos relatos de pais ou profissionais. Os instrumentos utilizados sdo validados para avaliar o
funcionamento psicoldgico: ansiedade, depressao, autoestima e problemas comportamentais.
Com relagdo aos aspectos psicossociais, foi utilizada uma entrevista semiestruturada que
abordou as seguintes areas: esporte, hobbies, clubes, vida familiar, experiéncia escolar,
amizade, relacionamento com o sexo oposto, satisfacdo com a aparéncia, satisfacdo com o
discurso e as expectativas para o futuro. Os resultados demonstram que, em relacdo a
ansiedade, ndo houve diferenca significativa, mas foi encontrado um maior namero de
sintomas depressivos nos participantes com fissura labiopalatina e, também, menos satisfacao
com a aparéncia facial e mais problemas comportamentais. A diferenca foi estatisticamente
significativa para as provocagdes fisicas, verbais, emocionais e assédio moral que o0s
participantes com fissuras sofreram, relacionadas & aparéncia facial ou pela fala
comprometida.

O estudo realizado por Damiano et al. (2007) teve como objetivo avaliar a
qualidade de vida de criangas com fissura labiopalatina, e se houve diferenca significativa
com o tipo de fissura ou outros fatores. A coleta de dados se deu por uma entrevista que foi
realizada por telefone com os pais de 104 criancas com idade entre dois e 12 anos.
Posteriormente, 0s entrevistados preenchiam o Inventario de Qualidade de Vida Pediatrico,
duas ou trés semanas apés a entrevista. Depois de preenchidos, estes eram enviados, sendo
que a taxa de participacdo foi de 69% dos pais entrevistados anteriormente. Os resultados

encontrados mostram que as criancas com menos problema de fala apresentaram maior



pontuacdo no inventério de qualidade de vida. Criangas mais jovens, com idade entre dois e
sete anos, com fissura apenas no l&bio ou fissura de labio e palato, tiveram maior pontuacdo
do que crianga com fissura isolada de palato. Porém, este padréo € invertido para as criangas
de oito e 12 anos, quando estas se tornam adolescentes, j& que a aceitagdo pelos pares se torna
mais critica e as preocupacdes estéticas se acentuam.

Muitos estudos relatam os aspectos negativos advindos da fissura labiopalatina;
portanto, sdo necessarios outros estudos que visem uma oportunidade de diminuir os danos
que esta anomalia pode causar, buscando novas formas de se trabalhar com esta populagéo e
minimizar estes efeitos. A mudanca de atitude com as malformagGes craniofaciais
estigmatizantes pode ser acompanhada por uma nova Vvisdo, em relacdo aos pontos fortes e
ndo aos déficts, sugestdo esta que pode favorecer a resiliéncia da populacdo com fissura

labiopalatina.

1.5 HOSPITALIZACAO, DOENCA E HUMANIZACAO: ATITUDE INSTRUCIONAL

O ambiente hospitalar é considerado estressante, gerador de diversos tipos de
sentimentos devido ao medo do desconhecido oriundo dessa nova situacdo (OLIVEIRA,
2009). E um lugar de ruptura com o ambiente externo, ja que no processo de internacio as
pessoas sdo afastadas do seu cotidiano e de seu circulo social. Para a crianca, este ambiente é
mais assustador do que para o adulto.

Para Leitdo (1990), o hospital é um ambiente que pode privar a crianca de
estimulos fundamentais ao desenvolvimento infantil, por ndo contar com atividades que leve
em consideracdo as questdes sociais, emocionais e de desenvolvimento, apropriadas para a

faixa etaria que se encontram.



A hospitalizacdo é vista como um processo doloroso, pois os individuos ficam
expostos a varios procedimentos, muitas vezes invasivos e incbmodos. Diante deste quadro,
as criangas, na maioria dos casos, ficam passivas, tendo que se submeter aos procedimentos
sem expressar suas angustias e suas duvidas, o que acaba por contribuir a uma
despersonalizacdo do paciente e dificultar o tratamento e o enfrentamento da doenca
(CHIATTONE, 2003; MELO; VALLE, 2002).

Conforme Crepaldi et al. (2006), existem varios fatores que podem influenciar a
adaptacéo da crianca ao hospital, levando em consideracdo a sua idade, seu desenvolvimento
cognitivo e emocional, o diagnostico médico, a duracdo da hospitalizacdo, as habilidades e
condicdes dos pais para apoiar a crianca, a representacao social da doenca e as estratégias de
enfrentamento da crianca e dos pais.

E muito importante saber o que pensa e sente a crianca quando fica hospitalizada
bem como a dimens&o que a doenca tem em sua vida e 0 modo como ela é vivida (VIEIRA;
LIMA, 2002). Segundo Alderson (2005), envolver as criangas nas pesquisas é resgata-las do
siléncio e da exclusdo, j& que na maioria dos estudos, as criangas sdo seres passivos e, em
geral, a coleta de dados € realizada com 0s responsaveis.

O estudo realizado por Vasquez et al. (2011) teve como objetivo conhecer a
experiéncia de sofrimento por meio de narrativa de 14 criancas em idade escolar que estavam
hospitalizadas, usando a entrevista semiestruturada e livros infantis que tratavam de doenca e
hospitalizacdo. Posteriormente, as respostas foram categorizadas tendo como referencial
tedrico o Modelo de Sofrimento (MORSE; CARTER, 1996) que distingue o conceito de
tolerancia (quando o individuo ndo tem escolha e precisa manter o controle) e sofrimento (é a
resposta emocional ao fendmeno que tem sido tolerado). Os resultados apontaram que 0S
eventos hospitalares comp6em a experiéncia de sofrimento da crianca que é determinado pelo

contexto, pelo suporte ou interagdes que vivencia. Foram ouvidas as criancas e 0S



profissionais da saude a partir de uma compreensdo mais ampla sobre o processo de doenca
delas, como forma de intervencéo para diminui¢do do sofrimento, dando a oportunidade das
criangas se expressarem e participarem da tomada de decisoes.

Um estudo similar foi realizado por Mendes (2007), que teve como objetivo
descrever a percep¢do de 13 criancas na faixa etaria de oito a 12 anos e que j& estavam
hospitalizadas por pelo menos trés dias, sobre este processo e a doenca. Para a coleta de
dados, foram usados, além da entrevista e observacdo participante, outros instrumentos, tais
como desenhos e colagens. Em seus resultados, a autora concluiu que todas as criancas
demonstraram uma “certa” compreensdo sobre a sua doenga, as limitagdes e mudangas que
ela acarreta em suas vidas. Quanto a hospitalizacdo, as criangas aceitam este ambiente pela
necessidade do tratamento. A partir desta pesquisa, pode-se perceber a importancia da
comunicagdo entre as criancas e os profissionais da salde para melhor compreendé-la e
melhorar o atendimento.

O HRAC/USP procura minimizar os impactos negativos da hospitalizagdo por
meio de uma politica de humanizagdo. Busca lidar com o paciente em todos 0s seus aspectos,
ja que o tratamento de reabilitacdo da fissura labiopalatina é longo e exige diversos
procedimentos médicos, odontoldgicos, cirdrgicos, entre outros, que afastam os individuos do
seu circulo social e do seu cotidiano. Criancas que nascem com fissura labiopalatina precisam
fazer inUmeras cirurgias corretivas e funcionais até a fase adulta; sendo assim, precisam
diversas vezes serem hospitalizadas e se submeterem a procedimentos invasivos.

As cirurgias de reabilitacdo tém inicio por volta dos trés meses, de acordo com a
condicdo da crianca. A primeira cirurgia € a Queiloplastia primaria (no labio) e por volta de
12 meses de idade, é realizada a cirurgia no palato, denominada Palatoplastia. Os
procedimentos cirurgicos tém continuidade no decorrer do desenvolvimento da crianca,

buscando melhorar as condi¢des funcionais e estéticas e favorecer suas condicdes fisicas e



psicossociais, ja que estas criangas sofrem diversos tipos de discriminagdo devido a sua
aparéncia fisica comprometida e sua voz, em muitos casos, nasalizada.

Estudos que visam identificar o que a criangca com fissura labiopalatina conhece
sobre esta anomalia sdo muito escassos (SHARIF, 2012); porém, alguns autores tratam o
conhecimento da criangca com outras patologias, principalmente doencas crénicas que tém
como ponto similar as internagdes recorrentes e 0s aspectos sociais limitantes impostos pela
doenca. Segundo Vitorino et al. (2005), a crianca com doenca crénica encontra-se em
condicdo de vulnerabilidade, em razdo da sua enfermidade, das hospitalizagdes, do
tratamento, e todos os diversos estressores decorrentes desta situacdo: dor, ambiente
hospitalar, afastamento da rotina, ansiedade dos acompanhantes e perda da autonomia.

Goulart e Sperb (2003) examinaram como trés criangas com asma, com idade de
oito anos, participantes do Programa de Educacdo em Asma, constroem os significados da sua
doenca e as informacdes que recebem a este respeito. Foi realizado estudo de caso, usando
narrativas como meio de buscar significacbes. As mées também foram entrevistadas para
conhecer melhor os sujeitos e a cultura na qual estdo inseridos. A partir da andlise dos
resultados, pode-se perceber a importancia de investigar a perspectiva da crianga asmatica em
relacdo as informagdes que recebem sobre a sua doenca. Foi observado que a doenga faz parte
de um contexto geral na vida da crianga; portanto, ndo deve ser restringida apenas a termos
técnicos. O Programa de Educacdo em Asma tem carater informativo e as criancas apreendem
muitas informac6es; porém, ndo encontram maneiras de expor as suas inquietacdes. Dai a
importancia de ouvi-las como forma de intervir, planejar e revisar o material informativo.
Outro aspecto a ser considerado, segundo os autores, € possibilitar a estas criancas atividades
ludicas que propiciem a simbolizacdo, ou seja, dando possibilidade para que elas sejam

sujeitos da sua historia. Portanto, o0 ambiente hospitalar pode ser um importante recurso para



transmitir informacg0es aos seus pacientes e ampliar o conceito de sua doenga para contextos
mais amplos da sua vida.

Vieira e Lima (2002) realizaram um estudo descritivo e exploratorio, por meio de
entrevista, sobre a experiéncia de seis criangas e adolescentes na faixa etéria de sete a 14 anos
com doenga crbnica. Os autores concluiram que o hospital e o tratamento fazem com que
estas criangas tenham a sua rotina modificada e assumem uma importante dimenséo em suas
vidas, assim como as limitacGes fisicas que o tratamento e a doenca acarretam, tais como as
restricOes alimentares e de socializagdo. A escola e os relacionamentos sociais sdo essenciais
nesta faixa etaria estudada; porém, a doenca interfere na frequéncia a escola, o que acaba
desmotivando as criancas, que se sentem diferentes das outras e tém seu convivio social
limitado. A interacdo delas com o0 meio e com a equipe de salde € de grande importancia, pois
pode auxiliar nas modificacdes de respostas negativas frente a situacdo da doenca,
promovendo a adaptacdo a realidade, propondo intervencbes para o desenvolvimento e
crescimento da crianga.

Moreira e Dupas (2006) pesquisaram como as criangcas compreendem a sua
experiéncia com diabetes Mellitus. Participaram deste estudo 11 criangas na faixa etéaria de
sete a 14 anos. Para a coleta de dados foi realizada uma entrevista a partir da abordagem do
Interacionismo Simbolico, que valoriza o significado que o ser humano atribui as suas
experiéncias (BLUMER, 1969). Os dados foram categorizados e mostraram que a crianga
passa por diversas etapas: 0 momento do diagndstico, as mudancas do antes e depois da
doenca, principalmente as restri¢cbes alimentares, o tratamento e a adaptacdo da crianca a esta
nova realidade. A partir deste estudo, pode-se perceber a importancia de ouvir a crianca falar
sobre a sua doenca, seus medos, preocupacdes e revoltas. Prestar assisténcia a esta crianca vai
além de informacdes sobre o controle glicémico, atividades fisicas e dietas, mas compreendé-

la dentro de um contexto mais amplo, isto é, ser vista além da sua doenca.



Os estudos realizados por Noébrega et al. (2010) tiveram, como objetivo,
compreender o significado da condicdo de doenca cronica para as criancas em idade pré-
escolar. A pesquisa foi feita com sete criancas na faixa etéria de sete a 12 anos de idade, por
meio de entrevista semiestruturada. Os dados foram analisados sob os principios de
interpretacdo tematica e os autores concluiram que as criangas em idade escolar demonstram
algum entendimento sobre a sua doenca. Com relacdo as alteracdes na sua vida cotidiana, as
criancas percebem a hospitalizacdo como algo inesperado, trazendo sentimentos de
insatisfacdo e tristeza, j& que interfere nas suas rotinas diarias. Na sua vida social, a doenga
crbnica repercute de forma negativa, principalmente em relacdo a autoimagem, o que acaba
acarretando dificuldades na escola com os colegas e pode levar ao isolamento social.

Tentando minimizar estes efeitos adversos da hospitalizacdo na pediatria, a
humanizacdo na area da saude propOe diferentes atividades e atitudes para a equipe dos
profissionais que ali atuam, defendendo que o tratamento da crianca de forma integral vai
muito além das intervencfes medicamentosas ou técnicas de reabilitacdo. A partir de projetos
de humanizacgdo nos hospitais, existem evidéncias da melhora da qualidade de assisténcia.
Esta pratica deve ter o comprometimento da equipe técnica que precisa estar atenta aos
cuidados do ser biopsicossocial, tanto da criangca como de sua familia (HALL et al., 2012).

Percebendo essa necessidade, o Ministério da Salde divulgou o Programa
Nacional de Humanizacdo no Atendimento Hospitalar (Brasil, 2001), que busca valorizar a
vida humana na relacdo entre profissionais e usuarios do Sistema Unico de Sadde (SUS).
Dentro desta filosofia de atendimento humanizado, Calegari (2003) conceitua o termo
“humanizar” referindo-se a possibilidade de assumir uma postura ética de respeito ao outro,
de acolhimento do desconhecido e de reconhecimentos dos limites. Segundo Moura (2009), o

atendimento integral é aquele que minimiza os efeitos adversos da hospitalizacao; por isso, é



importante que a equipe de salde ofereca recursos, para que a crianga e sua familia enfrentem
melhor este processo.

A partir do aspecto legal, da humanizagéo e do ludico como forma de melhorar a
assisténcia ao paciente pediatrico, esta pesquisa tem a intencdo de usar este tripé como forma
de trazer conhecimento sobre a fissura labiopalatina e suas implicagfes para a crianga que
possui esta anomalia.

Considera-se que a experiéncia hospitalar pode ser uma oportunidade de
promover respostas positivas e enriquecer o repertorio comportamental da crianca em vérias
areas, sendo, portanto, uma maneira para ela aprender mais sobre a doenca e possa demonstrar
capacidade de ser mais ativa no seu tratamento (RUSHFORTH, 1999; ZAGER, 1980;
ZANNON, 1981).

Como a hospitalizacdo € um ambiente considerado hostil e afasta a crianca de seu
cotidiano, € importante oferecer atividades ludicas, auxiliando-a a elaborar estas experiéncias
de desprazer, tornando um espaco ndo sé para minimizar o estresse do momento, mas para
influenciar as futuras internagdes (COYNE, 2006; MITRE; GOMES, 2004). Enfatizando tal
acao, Taam (2000) defende a ideia de que o conhecimento pode contribuir para o bem-estar,
fisico, psicologico e emocional da crianga hospitalizada, mas ndo necessariamente 0
conhecimento curricular ensinado no espaco escolar. Neste caso, o ludico e o brincar, ganham
destaque no processo de desenvolvimento e aprendizagem da crianca hospitalizada.

O estudo realizado por Sparapani e Nascimento (2010) buscou descrever os
recursos pedagdgicos que colaboram na educacao para criangas com diabetes Melittus tipol, a
fim de aumentar a adesdo ao tratamento por parte desta clientela. A coleta de dados se deu
com 19 criangas com idade de sete a 12 anos, por meio de entrevista semiestruturada, aliada a
utilizacdo de fantoches. Através dos depoimentos, as criangas demonstraram preocupar-se

com formas que facilitam o seu entendimento e aprendizado sobre a sua doenca e citaram 0s



recursos que gostariam que existissem como programas educativos. Os resultados mostraram
que aliar recursos ludicos, tais como filmes, livros, reportagens educativas, games, com
finalidade pedagdgica e usar recursos adequados e criativos, pode ampliar o conhecimento da
crianga sobre a doenca e auxiliar na identificagdo de novas formas de cuidado e de educacéo.
Assim, preocupar-se com 0 uso de recursos apropriados aproxima a equipe de salde a esta
clientela.

Oliveira et al. (2003) analisaram se os recursos ludicos modificaram as estratégias
em lidar com emocdes de raiva e tristeza de 36 criangas de seis e 10 anos. As criangas foram
divididas em trés grupos de 12 (seis criangas com seis anos e seis criancas com dez anos),
sendo dois grupos controles chamados de GC1 (12 crian¢as em situacdo de hospitalizacdo), e
0 GC2 (12 criancas que ja estiveram em situacdo de hospitalizacdo), e um grupo experimental
(GE) formado por 12 criancas que se encontravam hospitalizadas. Todas as criancas foram
submetidas ao pré (1° dia) e pos-teste (3° dia), que avaliavam como elas justificavam a
maneira de cessar a raiva e tristeza em situagdo de hospitalizacdo. Apenas com o GE foi
desenvolvida atividade ludica com sugestdes para estratégias mais elaboradas (2° dia),
consistindo em uma brincadeira com o mesmo tipo de histéria, para a crianga finalizar. O
experimentador intervinha na brincadeira a fim de criar uma situacdo que eliciasse um
momento de raiva e tristeza e apontasse direcdes para solugdes por meio das estratégias de
regulacdo das emocdes estudadas. Os brinquedos utilizados eram fantoches que
representavam figuras do convivio da crianca. Para a coleta de dados, foram utilizadas duas
histérias com perguntas posteriores para avaliar a compreensdo das criancas sobre as
estratégias de regulacdo das emocdes e possiveis alteracBes nos dois momentos: pré e pos-
teste. As respostas das criangas foram categorizadas a partir de um grau menor ao maior de

pensamento, tipo “ndo sei” até “técnica cognitivas”.



No GC1 e GC2, as diferencas entre as categorias de respostas entre pré e pos-teste
ndo foram significativas, independentemente da emocéo, como da faixa etaria. No GE, as
categorias de respostas no poés-teste foram muito mais elaboradas do que no pré-teste,
mostrando que a mudanca foi significativa apds a intervencdo ludica. De acordo com 0s
resultados, Oliveira et al. (2003) verificaram que os recursos ludicos podem ser um
instrumento de intervencdo para auxiliar a crianca a elaborar os significados dos conteddos
que emergem na situacdo de hospitalizacdo e na forma de lidar com suas emocgdes,
produzindo novos significados que podem ser (teis ndo SO para esta situacdo especifica, mas
estendidos a uma compreensdo maior, na volta desta crianca para casa, nas suas relacoes
sociais.

O estudo de Soares e Bomtempo (2004) propds aproveitar o momento de
hospitalizacdo das criancas para promover modificacdo de comportamentos a partir de uma
intervencdo psicologica. Por meio de procedimentos observacionais e experimentais,
buscaram diminuir os comportamentos concorrentes (choramingar, protestar, comportar-se de
modo nervoso) e aumentar os comportamentos de adesdo (falar, olhar para o estimulo,
auxiliar na execucdo do procedimento médico) para o procedimento médico de inalagdo. O
estudo foi realizado com 20 criangas com idades entre cinco e oito anos, distribuidas em
grupo experimental e de controle, sendo que as do grupo experimental eram submetidas a um
programa de atividades ludicas, tais como leitura (livro infantil), simulacdo (brincar de
médico), relaxamento e a fantasia. Os resultados indicaram que os participantes do grupo
experimental apresentaram padrdes de comportamentos mais adaptativos durante o
procedimento da inalacdo, permitindo concluir sobre a importancia de programas de
preparacdo para procedimentos médicos e para adesdo da crianca ao tratamento.

Para a crianca, o brincar € um dos aspectos principais para o seu desenvolvimento

(WONG; WHALEY; WONG, 2006), pois favorece a interacdo e relacbes sociais, a



comunicacéo, fortifica habilidades de aprendizado e a aproxima das atividades recreativas
(ALMEIDA, 2006). Varias pesquisas concluiram que o brincar é um recurso viavel e
adequado para auxiliar no enfrentamento da hospitalizagdo (CARVALHO; BEGNIS, 2006;
MOTTA; ENUMO, 2004); além do mais, € um instrumento facilitador para a realizagdo de
procedimentos médicos (AZEVEDO et al., 2007). E importante estender e ressaltar a
importancia destas atividades ladicas também para os pacientes adultos, sobretudo aos
acompanhantes que também merecem atencdo especial (RIBEIRO, N., 2006).

Muitas pesquisas apontam o quanto o brincar € positivo para a crianca em
situacdo de hospitalizacdo, mas os familiares também se beneficiam de ver as suas criancas
nas atividades ludicas. Moraes (2007) realizou estudo no HRAC com 138 familiares de
criancas com fissura labiopalatina, na faixa etaria de sete a 12 anos de idade, sobre a
influéncia das atividades recreativas e expressivas na hospitalizacdo das criancas. De acordo
com os resultados, 97,83% dos acompanhantes afirmaram que estas atividades deixaram as
criangas mais calmas no periodo de internacdo e 100% acreditam que estas atividades
aceleram o processo de recuperacao cirdrgica.

A maioria dos estudos relacionados a hospitaliza¢éo infantil possui um enfoque
relacionado aos aspectos negativos que esta experiéncia acarreta (CHIATTONE, 2003);
porém, numa perspectiva mais atual, pode ser mostrado o aspecto educativo e potencializador
do conhecimento da crianca sobre esta experiéncia, possibilitando aprendizados significativos
sobre a doenca e 0 processo de adoecer (CREPALDI et al., 2006; CREPALDI, 1999). No
caso especifico deste trabalho, falar com as criancas sobre fissura labiopalatina.

A leitura de historia € um recurso utilizado como pratica de atividade no HRAC,
como forma de transmitir informacdes e trabalhar de forma lidica com as criangas, por meio

do mundo do faz-de-conta, utilizando o proprio livro infantil e/ou outros recursos



pedagdgicos, tais como fantoches, objetos e aderecos teatrais. E a partir desta atividade

especifica que este estudo foi planejado.

1.6 INTERVENCOES POR MEIO DE LEITURA DE HISTORIA

A nossa cultura é permeada por histérias e uma das formas de elas serem
resgatadas e repassadas através das geracOes € a tradicdo oral. Por meio delas, conseguimos
relatar fatos histéricos, culturais e cotidianos, podendo ser carregadas de emocdo, humor e
seriedade. Estas historias podem ser fabulas, mitos, lendas, histdrias para divertir, assustar,
ensinar, entre outras. Elas podem ser contadas em qualquer ambiente, inclusive no hospital,
por meio de filmes, poesias, masicas, leituras, entre outros. Usam-se personagens para dar
vida a essas historias, transmitindo valores, conceitos, crencas e outros padrdes de
comportamentos. Ouvir historia € o primeiro passo para ser um bom leitor e, por meio do
livro, é possivel encontrar ideias, satisfazer curiosidades, encontrar solucfes para 0s
problemas, descobrir a realidade cercada por conflitos, solucionar impasses e dificuldades
(BUENO; STEINDEL, 2006).

Para Teixeira (2007), o compartilhamento de historias, narrativas, informagoes
cientificas, poesias é elemento essencial que permite a pessoa apropriar-se efetivamente da
linguagem, usé-la para expressar seus sentimentos, desejos e medos, para elaborar, enfim,
uma visdo de mundo e possibilitar-lhe assumir um papel na comunidade na condi¢do de
sujeito. Para a crianca, a leitura de histdrias infantis possibilita o contato com o mundo real,
promovendo novas experiéncias, por meio das vivéncias e identificagdo com os personagens.

De acordo com Vasconcelos (2005), por meio da leitura, o desenvolvimento da

crianca é estimulado em diversas areas, traz muitos beneficios e auxilia a expressar



sentimentos e pensamentos. Este intercdmbio do mundo real e da fantasia possibilita a crianca
dar sua opinido, contribuindo para sua interacdo social. Para Ferreira e Dias (2002), a leitura
de histdrias infantis favorece a possibilidade de transformacdes, pois estimula a reflexdo, a
critica e permite questionamentos préoprios ou coletivos.

Em vaérias épocas e culturas, a leitura vem sendo usada como instrumento no
auxilio aos cuidados (RIBEIRO, G., 2006). Diante do exposto, a leitura no hospital é dtil e
interessante, pois além do carater ludico que ela oferece, pode contribuir para a compreensao
da crianga sobre a sua hospitalizagdo, sua doenca e o tratamento, principalmente se for
trabalhada com um material especifico para isso. A literatura infantil no universo hospitalar,
pode possuir um carater terapéutico, lidico e educativo (PAULA, 2007).

Autores como Silva Janior (2000) e Dessen; Costa Junior (2005) afirmam que a
aprendizagem é mais eficaz quando é divertida, que as informac6es sdo mais faceis de serem
assimiladas pelas criancas por meio do ludico e dos conteudos acessiveis. Desta forma, 0s
conceitos relacionados & hospitalizacdo e doenca podem ser mais facilmente trabalhados no
hospital se seguirem estas orientagoes.

Portanto, ensinar no ambiente hospitalar ndo diz respeito apenas a trabalhar
contetidos formais do curriculo escolar. O papel da educacdo no hospital vai além, conforme
Fontes (2005, p. 135), permitindo propiciar a crianga 0 conhecimento e a compreensao desse
espaco, ressignificando-o, assim como “sua doenga e suas relagdes nessa nova situagdo de
vida”. Para Costa Junior (2001), o tratamento deve priorizar também a promocdo de
mudancas de comportamento, constituindo-se em uma condicdo de aprendizagem socio-
comportamental e cognitiva para o paciente.

O acesso apropriado a informac0es a respeito da doenca, da hospitalizacdo e dos

procedimentos envolvidos, influéncia de forma positiva o0 bem-estar dos pacientes e,



consequentemente, aumenta o seu conhecimento e melhora suas respostas fisicas e
comportamentais (LEVETOWN, 2008).

O estudo realizado por Ceribelli et al. (2009) pretendeu apreender em que medida
a estratégia da mediacdo de histdrias infanto-juvenis, proposto pelo projeto Biblioteca Viva
em Hospitais?, pode ser um recurso de comunicagdo com a crianca hospitalizada. A coleta de
dados se deu em um hospital na ala pediatrica, a partir da observacdo de sessbes de mediacao
de leitura e entrevistas semiestruturadas com os maiores de sete anos e os mediadores. No
total, 14 criangas, com idade entre trés e 12 anos e nove mediadores de histdria participaram
do estudo. A anélise qualitativa dos dados permitiu constatar que a mediacdo de leitura facilita
a comunicacdo e o relacionamento entre a crianca e os profissionais da saude e valoriza o
processo de desenvolvimento de todos os envolvidos, provendo cuidados emocionais e
sociais, tanto dos mediadores, familiares, equipe de salde e das criancas.

Mendes et al. (2009) evidenciaram em seu estudo, realizado com 10 criancas, 10
acompanhantes, sete mediadores de leitura e membros da equipe de enfermagem, o quanto a
leitura para criangas hospitalizadas pode ser um recurso ludico no cuidado fundamental. O
estudo de natureza qualitativa-descritiva teve a coleta de dados por meio da técnica de livre
associacdo de ideias, entrevista semiestruturada e observacgdo participante, posteriormente
analisados de forma tematica. Os resultados deste estudo mostraram que o ato de cuidar ndo
compreende apenas cuidados técnicos, mas interacao e troca entre 0s pacientes e a equipe, 0
ambiente, assim como o relaxamento mental e a educacdo em salde sdo importantes para o
bem-estar e a prevencdo de agravos a saude. Portanto, a leitura de histéria proporciona bem-
estar as criancas e seus acompanhantes, diminuindo a sobrecarga psiquica, favorece o trabalho

da equipe de salde e é uma estratégia de humanizacao hospitalar.

! Projeto adotado por diversas instituicbes de salde com o objetivo de levar a crianca e ao adolescente
hospitalizado a mediacéo de leituras infanto-juvenis por intermédio de profissionais e voluntarios capacitados
pata tal funcéo.



Estudo semelhante foi realizado por Moreno et al. (2003), que avaliou a
importancia da mediacdo da leitura para as criangas, acompanhantes e a equipe hospitalar
frente & estratégia de humanizacdo do Projeto Biblioteca Viva. Os mediadores, apds 253
leituras de historia, responderam a um questionario com questdes referentes as reagdes das
criangas, acompanhantes e profissionais da satde. Depois, foram entrevistados trés criangas,
trés acompanhantes, trés mediadores e trés profissionais da saude. Os questionarios
respondidos pelos mediadores com relacdo a reacdo das pessoas que ouviram as historias
foram favoraveis, assim como dos outros entrevistados. Os achados deste estudo mostraram
os beneficios da leitura no hospital com relacdo ao bem-estar dos pacientes e familiares,
atividade que, como estratégia de humanizacdo, alivia tensbes e ansiedades e proporciona
diversao, favorecendo a evolucao clinica satisfatoria e o habito da leitura.

O estudo realizado por Pizzignacco et al. (2012) descreve a experiéncia da
construcdo de um livro de historia para trabalhar com criancas menores de cinco anos, com
Fibrose Cistica, a fim de buscar estratégias inovadoras e criativas no desenvolvimento do
cuidado integral. A escolha por menores de cinco anos se deu pela dificuldade dos pais, que
ndo sabiam como contar aos seus filhos sobre a doenca, bem como pelo inicio da
escolarizacdo, quando as criangas se percebem diferente dos seus pares. Este estudo surgiu da
necessidade do investimento em promogéo da saide, autonomia e empoderamento da crianca,
visando a educacdo em salde como uma importante ferramenta ao cuidado integral e ao
protagonismo da crianca.

Torres (2011) avaliou a eficacia do livro usado como instrumento, para trabalhar a
prevencdo de doencas dentarias, com criancas em idade escolar, a partir do autoexame oral. O
estudo foi observacional, com 190 criancas de seis a 10 anos de idade. Avaliou o
conhecimento delas sobre o cancro oral, antes e apds a intervengdo com o livro “Com o

sorriso, aprendo a fazer o exame da boca”, a fim de verificar se houve acréscimo de



conhecimento e aquisicdo de competéncias ap6s esta intervencdo ludica. Para a coleta de
dados, foi feita uma entrevista num primeiro momento, para avaliar o conhecimento da
crianca sobre a patologia e, depois, foi realizado o trabalho com o livro. As criangas nao
sabiam que seriam entrevistadas ap0s trés semanas para fazer a comparacdo destes dois
momentos, sobre a aquisicdo de conhecimentos. Os resultados mostram que houve um
aumento significativo em relacdo as respostas corretas dadas no primeiro momento
comparado ao segundo, mostrando que o trabalho com o livro foi um instrumento atil e valido
para conscientizacdo das criangas sobre a satde oral.

O estudo realizado por Castro (2008) teve como objetivo a elaboracdo de um
conjunto de materiais didaticos por meio de seis livros de histdrias infantis (Colecédo
Hospitalandia), voltadas ao contexto pediatrico com os seguintes temas: 1- Hospitalizacéo, 2-
Materiais hospitalares, 3- Ambientes hospitalares e profissionais de saude, 4- Cuidados
basicos de saude, 5- Sentimentos e 6- Dor aguda. Depois, analisou os efeitos da utilizacéo
sistematizada destes livros como forma de favorecer a comunicagdo da crianga com 0 Seu
ambiente de cuidados. Participaram do estudo 26 criangas e adolescentes com idade entre
quatro e 14 anos em tratamento quimioterapico. Para a coleta de dados, foi utilizada a Colecéo
Hospitalandia e uma folha de registro para o check-list dos comportamentos a serem
observados. Na primeira fase, o estudo apontou que a relagdo com os profissionais da satde
foram percebidos pelas criangas como importante suporte social afetivo e o suporte cognitivo
proporcionado pela leitura do livro foi muito eficaz com a aquisi¢do de conhecimentos
relacionados a hospitalizacdo, doenca e suas implicaces. Os participantes foram observados
durante 59 sessdes divididas em quatro rotinas que incluiam: aquecimento (contato inicial, a
fim de avaliar o conhecimento da crianca acerca do tema especifico), leitura de historia
(narracdo da historia de cada volume), narracdo da histdria pela crianca (permitindo avaliacdo

imediata do nivel de informacédo adquirido) e oficina (para a reflexdo da crianca sobre o tema



abordado, permitindo avaliar a qualidade da informacdo retida e possibilitando a significacdo
do conteudo e a generalizagdo para outros contextos).

Os resultados deste estudo mostraram que os livros infantis juntamente com
atividades diretivas serviram como fonte de conhecimentos para estas criangas e,
principalmente, mudangas no comportamento sobre o processo de hospitalizacdo e suas
implicacOes, tornando-as mais ativas em todo este processo e favorecendo a adesdo ao
tratamento.

O estudo realizado por Brondani (2012) usou o livro infantil “A descoberta de
Julia e Pedro: conversando sobre saude e doenga”, cuja tematica envolve o processo saude e
doenca relacionado ao HIV na infancia. O estudo de abordagem qualitativa obteve dados a
partir de um grupo focal e entrevistas, que foram gravadas, transcritas na integra, analisadas e
categorizadas. Os grupos focais se encontraram trés vezes com intervalos quinzenais, quando
era contada parte da histéria e depois desenvolvidas atividades relacionadas ao tema. O
objetivo deste estudo foi analisar como a histéria infantil contribui para a compreensdo do
processo salde-doenca para a crianga com HIV. Participaram cinco criangas com HIV que
ndo sabiam sobre o seu diagnéstico, com idade entre sete e 10 anos e seus cuidadores. Os
resultados mostraram que, a partir da contacdo de historia, é possivel conversar com a crianga
sobre diversos aspectos relacionados a salide e doenca e este recurso pode se tornar um aliado
dos profissionais da satde e de todos que estejam envolvidos com a crianca. Pode também
favorecer e desencadear a revelacdo do diagnostico, ja que as criancas se identificam com os
personagens da historia, que também utilizam varios medicamentos, fazem varios e frequentes
exames laboratoriais. Em nenhum momento, a histéria fala declaradamente sobre as criancas
terem HIV, até por motivos éticos, mas deixa lacunas para os profissionais da salde ou a
familia falar sobre isto com a crianca. O “siléncio” sobre algumas perguntas relacionadas as

questdes de salde, pelo fato de os adultos ndo saberem lidar com o assunto, da doenca ser



considerada segregadora, da dificuldade dos profissionais da salude e da familia sobre o
momento correto de esclarecer o diagnostico para a crianga, acabam dificultando que esta
venha a saber a verdade sobre a sua saude, como uma forma de livra-la do preconceito. O que
muitas vezes pode acontecer é a crianca saber o seu diagndstico e manter isto de forma
velada.

A partir destes estudos, pode-se afirmar que a intervencdo realizada com livro
infantil, além de favorecer os aspectos relacionados a Politica de Humanizacdo, tao valorizada
na area da salde, visa ao bem-estar e a ludicidade desta atividade ao publico infantil. Pode ser
também, um aliado na comunicacdo dos profissionais da salde com as criancas e atender a
busca de conhecimento que as criancas possuem sobre todos os assuntos que as envolvem,

entre eles, a sua hospitalizacao, a sua doenca e o seu tratamento.



Objetwos



2 OBJETIVOS GERAIS

1- Conhecer a Representacdo Social da crianga com fissura labiopalatina sobre a anomalia,

considerando a idade, sexo e tipo de fissura.
2- Investigar a presenca de bullying em criancas com fissura.

3- Analisar a influéncia de uma intervencéo, utilizando uma histdria no redimensionamento da

Representacao Social da crianca sobre a anomalia.



M étodo-



3 METODO

3.1 PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

A pesquisa teve inicio assim que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa do HRAC/USP, conforme oficio n°® 389/2011 — SVAPEPE-CEP (Anexo 1),

respeitando as normas de conduta em pesquisa com seres humanos.

3.2 CONTEXTO DA PESQUISA

O HRAC/USP atende casos de malformaces craniofaciais e individuos com
problemas auditivos, sendo seu publico principal os individuos com fissura labiopalatina. Esta
Instituicdo, segundo Freitas et al. (2012), se difere das outras pela natureza interdisciplinar e
pelo carater humanizado e integral do tratamento.

No HRAC/USP, esta politica de Humanizagdo na Saude sempre se fez presente.
Desde 1974, foi implantado o que atualmente é o Servi¢o de Educacéo e Terapia Ocupacional
(SETO), que tem como objetivo desenvolver um trabalho visando & minimizagdo do
sofrimento e dos efeitos negativos nos pacientes e acompanhantes, advindos do ambiente
hospitalar (BUFFA, 1990).

As atividades desenvolvidas no setor abrangem o publico infantil, adolescente e
adulto, que estdo em condicdo pré e pos-operatoria, bem como seus acompanhantes. Estas
atividades incluem o brincar espontaneo, jogos, atividades plasticas e expressivas, leitura de
livros, 0 uso de computador e brinquedos, além da comemoracdo de datas importantes do

calendario nacional.



As salas sdo divididas de acordo com o publico e sua faixa etéria: Brinquedoteca
(recebe criancas de zero a 12 anos em condigdo pré e pos-operatoria e seus acompanhantes);
Sala de Expressdo Dramatica (para os adolescentes e adultos em condicdo pré e pds-
operatdria e seus acompanhantes) e Sala de Espera Cirdrgica, onde os acompanhantes
aguardam o fim das cirurgias.

A programacdo do SETO também abrange o Ambulatério (sala de espera dos
pacientes em rotinas de internacdo e de atendimentos gerais), onde sdo oferecidas,
diariamente, sessdes de filmes infantis e de contagdo de historias e a Pediatria, através da

Bringquedoteca Itinerante que leva brinquedos, jogos e revistas para 0s pacientes acamados.

3.3 PARTICIPANTES

Os 40 participantes deste estudo foram identificados a partir dos seguintes
critérios de incluséo: criangas com fissura labiopalatina Pré-forame e Transforame, de acordo
com a classificagdo de Spina (1972), sem sindrome associada, de ambos os sexos, com idade
entre sete e 10 anos, que ja realizaram pelo menos o primeiro procedimento cirdrgico
(Queiloplastia primaria ou cirurgia para o fechamento da fissura no labio), que estavam em
condicdo pré-operatdria, poOs-operatéria ou em procedimento ambulatorial, com fala

compreensivel pela pesquisadora e que tinham interesse em ouvir a histéria apds o convite.

3.4 INSTRUMENTOS

3.4.1 “REPRESENTACAO SOCIAL E CONHECIMENTOS A RESPEITO DE FISSURA
LABIOPATINA”



O instrumento utilizado “Representagdo social ¢ conhecimentos a respeito de
fissura labiopatina” (Anexo 2) foi elaborado pela pesquisadora de forma a atender aos
objetivos deste estudo e foi dividido em trés partes. A 12, de Identificagdo, contém perguntas
dirigidas aos responsaveis abordando algumas informagdes tais como nome e sexo da crianca,
tipo da fissura, idade, ano escolar e nimero de cirurgias. A 2% intitulada “Pré-intervencdo”,
foi realizada com a crianca tendo por objetivo coletar dados sobre a representacdo social dela
antes da intervencdo (leitura de historia), por meio de perguntas sobre a fissura labiopalatina e
suas implicagdes. As questdes 1, 3, 4, 6, 7, 8, 10, 12, 14 e 16 sdo fechadas e as demais: 2, 5, 9,
11, 13, 15 e 17 sdo abertas, relacionadas as questdes fechadas. A 3* parte intitulada “Pos-
interven¢do”, refere-se a etapa da pesquisa realizada com o objetivo de coletar dados sobre a
representacdo social da crianca apos a intervencdo. As questdes de um a 17 sdo iguais as da 2°
etapa da coleta de dados, ou seja, a fase pré-intervencdo e, as questdes 18 a 22 sdo
consideradas complementares. Estas cinco questdes complementares possibilitaram conhecer
se a crianca ja sofreu bulliyng e como se sentiu, se a leitura da histdria foi agradavel, se faltou
algum assunto que poderia ter sido abordado e o que ela achou mais interessante. Estas trés
ultimas questBes ajudaram a identificar duvidas, avaliar a atividade ludica envolvida e

perceber a area de interesse da criancga sobre o assunto abordado.

3.4.2 “A HISTORIA DE LUCAS”

O material de intervencdo usado foi um livro elaborado e escrito pela
pesquisadora sobre um menino com fissura labiopalatina, chamado “A histéria de Lucas”
(Anexo 3). Inicialmente, a histdria foi escrita de forma a contemplar alguns assuntos que

permeiam o tema de fissura labiopalatina, procurando sempre adequar 0s conceitos que



pudessem facilitar o entendimento da crianga; portanto, a linguagem usada € objetiva e
simples para facilitar a compreensao.

A historia aborda temas relacionados a fissura labiopalatina, favorecendo a
identificacdo das criancas com o personagem principal. Os conceitos foram separados por
temas e depois foram encaminhados para uma designer para a realizacdo das ilustragfes, uma
para cada tema confeccionadas em papel (45 cm X 33 cm). Alguns desenhos foram realizados
como teste até se chegar ao produto final, de forma que atendesse as expectativas da

pesquisadora. No total, sdo oito pranchas com seus respectivos nomes e temas:

o Prancha 1- “Quando Lucas nasceu” - Conceito de Fissura Labiopalatina e Palato
o Prancha 2 — “Mae do Lucas preocupada” - Hospital, Reabilitacdo

o Prancha 3 — “Lucas no centro cirrgico” - Procedimento Cirdrgico, Cicatriz

o Prancha 4 — “Palato aberto e fechado” - Palato

o Prancha 5 — “Lucas e os alimentos” - Cuidados Pds-Operatérios (Alimentacdo)
o Prancha 6 — “Lucas na escola” - Aspecto Social

o Prancha 7 — “Lucas usando aparelho” - Tratamento Odontolégico

o Prancha 8 — “Lucas e os amigos” - Diversidade (lidando com as diferencas)

As pranchas ilustradas foram fotografadas, digitalizadas, impressas e

encadernadas juntamente com a histdria, no formato de um livro de historia.

3.5 LOCAL DA COLETA DE DADOS

A pesquisa de campo se deu integralmente na sala de Brinquedoteca Artesanal do
SETO. O local foi escolhido intencionalmente, pois é um lugar que garante a privacidade e

tem poucos estimulos visuais e auditivos. A sala é um anexo da Brinquedoteca, onde existem



diversos brinquedos coloridos que despertam a atencdo das criangas. Na Brinquedoteca
Artesanal, ficam guardados em armarios e bal, alguns materiais reciclados, escolares,
madeiras e brinquedos pedagdgicos. Possui uma grande mesa, onde foi realizada a leitura da
historia com a crianca. Com a porta fechada, os estimulos visuais e os ruidos foram

minimizados.

3.6 ESTUDO PILOTO

Antes da aplicacdo do instrumento com a amostra selecionada, foi realizado um
estudo piloto com quatro criangas, sendo uma crianca de cada idade compreendida na faixa
etaria escolhida, ou seja, de sete a 10 anos, para adequacdo dos instrumentos de coleta de
dados. A partir das respostas obtidas, verificou-se a importancia de incluir no instrumento de
coleta de dados uma pergunta relacionada ao bulliyng, a fim de tornar o trabalho mais
abrangente e entender melhor os aspectos psicossociais destas criangas. Os dados resultantes
do Estudo Piloto foram descartados por ndo contemplarem todo o instrumento modificado

posteriormente.

3.7 PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS

A coleta de dados teve inicio em 03/11/2011 e término em 03/05/2012. As
atividades aconteceram durante os dias de semana no SETO, ap6s a abordagem da
pesquisadora convidando a crianca a ouvir uma historia. Depois da autorizacdo do
responsavel e a coleta de algumas informacdes sobre a crianca e a assinatura do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (anexo 4), a pesquisadora convidava a crianga para ouvir a



leitura da histéria, de forma individual. A crianca e a pesquisadora se dirigiam a
Brinquedoteca Artesanal do SETO, e a porta era fechada, a fim de garantir a privacidade. A
pesquisadora explicava que antes de comegar a historia iriam ser feitas algumas perguntas e,
caso ndo soubesse, ndo teria problemas, pois aquilo ndo era uma prova escolar, mas sim uma
forma de conhecé-la melhor, procurando desta forma tranquilizar a crianca e deixa-la o mais a
vontade possivel. Entdo, era aplicado o instrumento da etapa “Pré-interven¢@o” para levantar
suas representac6es sociais e seu conhecimento sobre a fissura labiopalatina.

Uma vez que a Brinquedoteca Artesanal, local da intervencdo e da coleta de dados
é anexa a Brinquedoteca principal, onde se localizam muitos estimulos (Brinquedos, jogos,
musica), foi necessario deixar a crianca explorar um pouco 0 ambiente, estabelecendo um
rapport, de maneira a controlar os estimulos e evitar que o ambiente ndo se tornasse
competitivo a coleta de dados. Posteriormente, a crianga era convidada a participar da
pesquisa e se dirigir a Brinquedoteca Artesanal. Esta percepcdo da pesquisadora se deu, pelo
fato de a mesma fazer parte da equipe do SETO e conhecer a rotina do trabalho e as possiveis
reacOes das criancas.

Na primeira questdo, foi usada a palavra fissura labiopalatina seguida de labio
leporino, pois € uma expressdo usada comumente por muitos dos pacientes do HRAC e da
populacdo em geral. Este procedimento foi usado devido & intencdo da pesquisadora de
conhecer o que a crianca sabia sobre fissura labiopalatina e este termo popular a aproximava
do conceito trazido pela crianca.

Depois de terminada a aplicacio do instrumento “Pré-intervengdo”, a
pesquisadora dizia a crianga que era hora de ela ouvir a historia de um menino que se chama
Lucas. Contava entdo a historia, fazendo a leitura e mostrando os desenhos a crianca, sem
explicar e sem fornecer informacdes além do que o texto do livro ja continha, buscando ter

um padrdo de comportamento no ato de contar “A histéria do Lucas”.



Apos a leitura, a pesquisadora dizia a crianga que iria fazer as mesmas perguntas
feitas anteriormente, para saber se a historia Ihe ajudou a conhecer mais sobre fissura
labiopalatina. Entdo era aplicado o instrumento da fase “Pds-intervencao”, a fim de identificar
se apods esta intervencdo a crianca tinha adquirido novos conhecimentos. Nesse momento, foi
utilizada a terminologia correta na primeira questao, fissura labiopalatina, ja que este é um
dos conceitos trabalhados na historia.

A coleta de dados teve duracdo de 25 minutos em média, com cada crianca, de
forma individual. Foram feitas anota¢cGes manuscritas nas perguntas abertas, durante as
respostas dadas pelas criangas, no transcorrer da entrevista, as quais foram categorizadas a

partir de contetdos similares, divergentes, complementares das respostas e, nas questdes

objetivas, foi apenas anotada a resposta obtida.

3.8 FORMA DE ANALISE DOS RESULTADOS

Para conhecer a representacdo social da crianca com fissura labiopalatina, foi
analisado o instrumento Pre-intervencao, sendo que as respostas fechadas foram tabuladas e
as abertas foram categorizadas. As perguntas abertas foram categorizadas, apos ser realizada
uma leitura minuciosa com a intencdo de impregnar pelo seu conteudo, fazendo os
determinados recortes e 0s conceitos para orientar a analise (MINAYO et al., 1994).

Os dados obtidos foram submetidos a uma analise estatistica das respostas,
considerando as variaveis: idade, sexo e tipo de fissura da crianca, a fim de verificar se estes
aspectos possuem influéncia no conhecimento destas criangas. Para esta analise, foi usado o
Teste Exato de Fisher, com nivel de significancia de 5% (p<0,05).

A partir dessas andlises, utilizou-se um delineamento de comparagdo entre as

fases: pré-intervengdo e pds-intervencdo, considerando que a fase de intervencdo foi contar



“A histéria do Lucas”. O objetivo de comparar os dados alcangados nestas duas fases foi
avaliar se ocorreram mudancas no conhecimento da crianca apds a leitura de histéria. Para tal
fim, foi utilizado o teste McNemar, com nivel de significancia de 5% (p<0,05). As analises
foram realizadas por meio do software livre R v 2.12.2 (R DEVELOPMENT CORE TEAM,

2011).






4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados seréo apresentados e discutidos de acordo com a sequéncia do texto
a seguir, ou seja, inicialmente, com as informagdes dos entrevistados e depois com a
representacdo social das criancas com fissura labiopalatina, sob andlise das variaveis: idade,
sexo e tipo de fissura labiopalatina. Posteriormente, bullying e o delineamento de comparacgéo
entre as fases pré e pds-intervencdo e uma analise das perguntas complementares.

Este estudo foi realizado com as préprias criancas para conhecé-las um pouco
mais a respeito do que sabem sobre a fissura labiopalatina e as implicagcdes que esta anomalia
acarreta nas suas vidas. Partiu-se deste proposito, pois sdo poucas as pesquisas que ddo voz as
criancas, ja que a maioria dos estudos realizados a respeito de criancas, quem participa da
coleta de dados sdo os seus responsaveis (ALDERSON, 2005; CHAPADOS, 2000;
GOULART; SPERB, 2003; HUNT et al., 2006; VASQUEZ et al., 2011; VIEIRA; LIMA,
2002). A caracterizacdo dos participantes foi elaborada com base na primeira parte do
instrumento, denominada ldentificacdo. Participaram deste estudo 40 criancas, com idade
entre sete e 10 anos, sendo 20 do sexo feminino e 20 do sexo masculino. Quanto a idade,
cinco (12, 50%) tinham sete anos, seis (15%) tinham oito anos, sete (17,50%) tinham nove
anos e 22 (55%) tinham 10 anos. A amostra foi de conveniéncia; portanto, as idades ndo
seguiram um padréo rigido, mas houve uma predominancia de criangas com idade de 10 anos,
0 que acabou favorecendo e enriquecendo o conteido deste estudo, ja que as criangas nesta
idade verbalizam melhor seus conhecimentos e opinides.

As representacfes sociais sdo formadas desde que nascemos; portanto a medida
que nos desenvolvemos, a tendéncia é aumentar o repertorio sobre a realidade daquilo que nos
cerca, devido a interacdo com o meio e o processo dialético (ALVES-MAZOTTI, 2008;

LOPES; PARK, 2007; MOSCOVICI, 2009; SPINK, 1993; VALA, 2000).



Com relagéo a escolaridade, todas as criangas estavam devidamente matriculadas
no Ensino Fundamental regular, de acordo com os padrbes estabelecidos pela Lei de
Diretrizes e Bases da Educagdo, modificada pela lei n® 11.274, de 6 de fevereiro de 20062
(BRASIL, 1996), ja que, diante das idades da amostra, todas estdo no Ensino Fundamental.
Duas (5%) frequentavam o 1° ano do Ensino Fundamental, quatro (10%) o 2° ano, quatro
(10%) o 3° ano, 17 (42,50%) o 4° ano, 11 (27,50%) o 5° ano e duas (5%) o0 6° ano do Ensino
Fundamental.

Destas criancas, oito (20%) tém fissura Pré-forame, sete (17,50%) tém fissura
Transforame Bilateral e 25 (62,50%) tém fissura Transforame Unilateral. O resultado
encontrado mostrou que 0s sujeitos da amostra apresentaram coeréncia com a literatura que
cita haver uma maior incidéncia de fissura labiopalatina transforame unilateral no sexo
masculino (DIXON et al., 2011; FREITAS et al., 2012; MOSSEY, 2009; TRINDADE, 2007).

A Tabela 1 mostra a caracterizacdo dos participantes deste estudo.

2 Altera a redacéo dos arts. 29, 30, 32 e 87 da Lei 9.394, de 20 de dezembro de 1996, que estabelece as
diretrizes e bases da educacao nacional, dispondo sobre a duracéo de 9 (nove) anos para o ensino fundamental,
com matricula obrigatéria a partir dos 6 (seis) anos de idade.



Aspectos Meninas Meninos Total
(Caracteristicas)
N % N % N %
Idade 7 e 8 anos 7 17,50% 4 10% 11 27,50%
9 e 10 anos 13 32,50% 16 40% 29 72,50%
Tipo Pré-forame 5 12,50% 3 7,50% 8 20%
de

Fissura | ponsforame | 10 25% 15 |3750% | 25 | 6250%
Unilateral

Transforame 5 12,50% 2 5% 7 17,50%
Bilateral

Tabela 1- Caracterizacao dos participantes

O fato de a amostra possuir 20 criancas do sexo feminino e 20 do sexo masculino
foi mera coincidéncia, que acabou facilitando a comparacdo dos tipos de fissura e a analise da
representacdo social relacionada ao sexo da crianca.

As questdes que avaliaram a representacdo social da amostra sobre fissura
labiopalatina e suas implica¢des antes da intervencao serdo descritas a seguir.

Para a representacdo social da crianca relacionada com as variaveis, idade, sexo e
tipo de fissura foi utilizado o Teste Exato de Fisher, com nivel de significAncia de 5%
(p<0,05). Estes dados foram baseados nos acertos e na opinido das criancas na fase pré-
intervengdo. A idade teve influéncia no conhecimento relacionado ao conceito de fissura
labiopalatina, segundo a analise estatistica, com p=0,0069 (p<0,05). Na abordagem da TRS,
isto pode ser justificado pelo fato de as criangcas com mais idade possuirem mais experiéncia

de vida, nas representacfes que se constroem no contexto por meio da comunicacao (SPINK,



1993; VALA, 2000) e, nas interacOes sociais, que sao veiculos para a construg¢do das “teorias
do senso-comum” (ALVES-MAZZOTI, 2008). As varidveis, sexo e tipo de fissura das
criangas ndo tiveram influéncia nas representacdes sociais relacionadas a fissura labiopalatina.

Para conhecer a representacdo social da crianga com fissura labiopalatina, foi
feita, inicialmente, a questdo principal: “Vocé sabe o que ¢ fissura labiopalatina?”. As
respostas foram 24 (60%) SIM e 16 (40 %) NAO.

A questdo 2: “Conte para mim o que ¢ fissura labiopalatina” foi feita para as
criangas que responderam SIM a questdo anterior. As respostas obtidas foram categorizadas
de acordo com a proximidade do conceito correto, ou seja, quando a crianga nasce com 0
palato e o labio aberto. Outras respostas como: boca aberta, corte na boca, buraco no labio,
labio com corte ou simplesmente, o palato é aberto, se encaixaram na categoria de
“parcialmente corretas”. Portanto, das 40 criancas participantes, 21 (52,50%) responderam
parcialmente correto, 16 (40%) nao responderam porque ndo sabiam, duas (5%) responderam
corretamente, e uma (2,50%) respondeu erroneamente (¢ o nome de um hospital), conforme

mostra a Figura 2.
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Figura 2 - Representacdo Social de Fissura labiopalatina



A maioria das criangas respondeu que SIM; porém, quando indagadas sobre o que
era, apenas duas (5%) responderam corretamente. Portanto, muitas criangas ja ouviram falar,
mostrando que a representacdo social de fissura labiopalatina € um termo conhecido, porém,
ndo se sabe o conceito corretamente. Isto vem ao encontro do processo da Representacdo
Social denominado ancoragem e objetivacdo (MOSCOVICI, 1981), isto €, quando se procura
transformar algo que é estranho em familiar. Os conceitos que citaram, mesmo nao estando
correto, se aproximaram da realidade vivida pelas criancas, pois € um assunto que faz parte
das suas vidas em decorréncia das diversas hospitalizagdes e do ambiente hospitalar, do seu
circulo familiar. Vinte e uma criancas (52,50%) responderam parcialmente correto, o que
indica possuirem um conhecimento aproximado sobre a fissura labiopalatina, corroborando
com alguns autores que citam as representacdes se formarem no dialogo, na convivéncia da
crianca (ALVES-MAZOTTI, 2008; SPINK, 1993; VALA, 2000). Nesta questdo, também foi
usada a palavra labio leporino seguida da palavra fissura labiopalatina para aproximar o
conceito, pois muitas pessoas usam este termo popularmente conhecido (BASTOS et al.,
2008).

As criancas que responderam NAO, na percepgdo da pesquisadora, podem ter sido
influenciadas em virtude de ser a primeira pergunta, pela tensdo e medo de errar, pois em
outras questdes muitas criancas falaram sobre as implicagdes da fissura labiopalatina com um
numero de acertos significativos.

Na questdo 3: “Existem hospitais que cuidam de criangas que nasceram com
fissura labiopalatina?”, 35 criangas (87,50%) disseram que SIM, e cinco (12,50%) disseram
NAO, justificando o paragrafo acima. Muitas vezes, elas ndo possuem o conceito correto, mas
conhecem algo relacionado e demonstram algum entendimento sobre a sua anomalia

(MENDES, 2007; NOBREGA ¢t al., 2010).



Na questio 4: “Vocé sabe o que ¢ Reabilitacdo”, oito (20%) criancas responderam
SIM, e 32 (80%) responderam NAO. Em seguida, a questdio 5: “O que ¢?”, foi feita para as
criangas que responderam SIM. Para avaliar as respostas, os critérios estabelecidos foram:
“correto” para as respostas que faziam meng¢@o ao tratamento (se recuperar de alguma coisa,
fazer repouso para melhorar, fazer alguma cirurgia). Destas, quatro criangas responderam
corretamente e quatro responderam incorretamente; portanto, as quatro criangas que disseram
saber o conceito de Reabilitacdo, na verdade ndo o sabiam corretamente, conforme mostra a

Figura 3.
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Figura 3 - Representacdo Social do conceito de Reabilitagdo

O conceito de Reabilitacdo é pouco conhecido entre as criancas, pois, embora oito
(20%) tenham respondido positivamente, quando questionadas sobre o conceito, apenas
quatro responderam corretamente. As outras criancas fizeram mencdo a habilitacdo de
motorista, pela proximidade da grafia das palavras e o fato de esta ser mais comumente usada
no cotidiano das criancgas, 0 que vem ao encontro a TRS sobre a tentativa de tornar familiar o
gue nos é estranho (MOSCOVICI, 1981). Talvez soe mais comum para essas criangas a

palavra tratamento ou recuperacdo, ao invés de Reabilitagdo.



Diante deste resultado, podemos corroborar com a opinido de alguns autores sobre
falar com a crianga evitando termos técnicos (GOULART; SPERB, 2003; MOREIRA;
DUPAS, 2006), a fim de garantir que ela compreenda o que se quer falar e, desta forma,
aproveitar a hospitalizacdo para promover e enriquecer o conhecimento da crianga (COSTA
JUNIOR, 2001; GOULART; SPERB, 2003; LEVETOWN, 2008; RUSHFORTH, 1991;
VIEIRA; LIMA, 2002; ZAGER, 1980; ZANNON, 1981).

Para a questdo 6: “Vocé sabe o que é cirurgia?”’, 39 (97,50%) -criangas
responderam que SIM. Para a questdo 7: “Vocé ja passou por alguma cirurgia?”’, as 40
criancas (100%) também responderam que SIM. Todas as criancas participantes haviam
passado por pelo menos uma cirurgia, pois este estudo tinha como critério de inclusdo que a
crianca tivesse passado pela cirurgia denominada Queiloplastia.

Em virtude das inimeras cirurgias que os pacientes com fissura labiopalatina sao
submetidos e o tempo de internacdo, envolvendo uma série de condutas terapéuticas, que se
iniciam na infancia e terminam na vida adulta (UNIVERSIDADE DE SAO PAULO, 2008), ¢
provavel haver familiaridade com o termo “cirurgia”. Este resultado ¢ bastante alto, pois a
crianca que possui fissura labiopalatina, assim como a que possui alguma doenga cronica,
necessita de inimeras intervengdes e procedimentos médicos, tornando as hospitalizagdes um
processo bastante significativo em suas vidas, pela limitacdo fisica e social que acarretam
(NOBREGA et al., 2010; VIEIRA; LIMA, 2002).

Na questdo 8: “Vocé sabe o que ¢ cicatriz?”, 39 (97,50%) criancas responderam
que sabiam. Quando questionadas se tinham alguma cicatriz de cirurgia (questdo 9: “Vocé
tem alguma cicatriz de cirurgia?”), 32 criangas (80%) disseram que tinham, e oito (20%)
disseram que ndo. Ainda na questdo 9, para as criancas que responderam SIM, foi feita uma
pergunta complementar: “Onde?”. O local da cicatriz de cirurgia foi categorizado pela

proximidade das respostas, tais como: no labio, perto do nariz, na boca. Estas respostas foram



categorizadas como “labio”. As criangas que responderam que possuem a cicatriz no labio
foram 26 (81,25%), duas (6,25%) responderam no rosto (mas néo especificaram o lugar), uma
(3,12%) informou de hérnia, uma (3,12%) na mao e na perna, uma (3,12%) no labio e no

palato, e uma (3,12%) respondeu dentro do nariz (Figura 4).
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Figura 4- Criangas que responderam que possuem cicatriz e o local

Um namero bem expressivo de criangas respondeu saber o que é uma cicatriz,
principalmente pelo fato de elas possuirem e por ser um termo comumente usado no
cotidiano, ja que as criangas caem e se machucam com frequéncia. Mas quando guestionadas
se possuem cicatriz de cirurgia, 32 criancas (80% da amostra) responderam SIM; destas, 27
(84,37%) citaram o labio, sendo que uma delas citou o labio e o palato, e trés (9,37%) citaram
partes do corpo que podem estar relacionadas com a cicatriz da cirurgia de Queiloplastia, pois
citaram rosto e nariz.

Este resultado demonstra que a maioria das criancas sabe que a cirurgia pela qual
passaram deixou cicatriz, talvez seja pelo fato de ja terem se submetido a diversas
hospitalizacBes que o tratamento exige, conforme cita Freitas et al (2012), e os cuidados pos-

operatérios que sdo necessarios, tais como: massagens, cuidados com os raios solares e



alimentacio (UNIVERSIDADE DE SAO PAULO, 2008). Como a cicatriz fica aparente,
marcada na face, isso também pode vir a contribuir com estes resultados, assunto a ser
discutido posteriormente, quando for abordado o bullying que muitas destas criancgas sofrem.

As criangas deste estudo ja passaram, em média, por 3,47 cirurgias. No entanto,
oito delas disseram ndo ter cicatriz de cirurgia, 0 que pode ser atribuido ao fato de a primeira
cirurgia, de acordo com o Protocolo de tratamento do HRAC/USP, ter se realizado por volta
dos trés meses de idade, gerando o desconhecimento ou esquecimento, considerando 0 pouco
tempo de vida das mesmas. As demais cirurgias realizadas como parte do processo de
reabilitacdo, ocorrem quando elas s&o maiores e se localizam em partes internas do corpo, tais
como: palato, nariz (alongamento de columela), enxerto 6sseo (gengiva), cirurgias otoldgicas;
portanto, ndo sdo visiveis.

Na questdo 10: “Vocé sabe o que € palato?”, 23 (57,50%) criancgas responderam
SIM, e 17 (42,50%) responderam NAO. A questdo 11: “O que ¢ palato?” foi feita para as
criangas que responderam SIM. Destas, 17 (73,91%) responderam céu da boca, resposta
considerada “correta”, sendo que a resposta céu da boca aberto foi considerada correta e
categorizada neste grupo, pois a localizagdo do palato foi considerada. O restante das
respostas obtidas foi categorizado como “incorreta”, duas (8,69%) responderam a garganta,
uma (4,35%) respondeu tratamento, uma (4,35%) disse que € o lugar onde sente 0 gosto da
comida, uma (4,35%) respondeu que é quando as criancas falam com a voz nasalizada e uma

(4,35%) respondeu que é o nariz (Figura 5).
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Figura 5 - Representa¢do Social do que é Palato

Quando questionadas sobre “o que ¢ palato”, 23 criangas (57,50%) demonstraram
conhecer este conceito. Se tivesse sido perguntado a elas se sabem o que ¢ “céu da boca”,
talvez o resultado fosse mais expressivo, ja que este termo é conhecido popularmente. Dai a
importancia de se ouvir a crianga, conhecer o que sabem, pois muitas vezes 0s termos técnicos
afastam suas reais necessidades e dificultam o seu enfrentamento diante das hospitalizacGes e
do seu processo de reabilitagdo (GOULART; SPERB, 2003; MOREIRA; DUPAS, 2006;
VANZ; RIBEIRO, 2011).

E importante enfatizar que todas as criancas que responderam incorretamente,
faziam alguma mencéo a fissura labiopalatina (tratamento, garganta, nariz, onde sente o gosto
da comida, voz nasalizada); portanto, mostrando que de alguma forma o processo de
ancoragem se faz presente (MOSCOVICI, 1981).

Para a questdo 12: “Vocé sabe qual tipo de alimento que pode comer depois de
fazer a cirurgia no labio ¢ no palato?”, 30 criancas (75%) responderam SIM, e 10 (25%)

NAO. A questio 13 “Quais?” foi feita para as criancas que responderam SIM e todas



exemplificaram os tipos de alimentacdo liquida, tais como sopa, gelatina, suco, leite, agua,
entre outros.

Um nUmero expressivo de criangas sabia o tipo de alimentacdo que pode ser
utilizado ap6s o procedimento cirdrgico, mostrando que a privagdo alimentar ja sofrida
marcou de forma efetiva a vida dessas criancas, ja que em todas as cirurgias que envolvem a
boca e a cavidade oral, a dieta liquida ¢ mantida, no minimo, por 30 dias. Portanto, a
hospitalizacdo e o tratamento acabam limitando essas criancas e interferindo em suas vidas
(NOBREGA et al., 2010; VIEIRA; LIMA, 2002).

Isto demonstra a importancia do papel da equipe hospitalar de orientar as criancas
sobre os procedimentos médicos e hospitalares antes, durante e apds a sua hospitalizacdo, a
fim de favorecer as internagbes futuras e a adesdo ao tratamento (COYNE, 2006;
MACHADO; OLIVEIRA, 2011; QUINTANA et al., 2007; RIBEIRO; JUNIOR, 2009;
VIEIRA; LIMA, 2002). Pelo fato de serem criancas, é importante adequar os instrumentos de
informacdo para que sejam acessiveis ao entendimento delas e transmitidos de forma simples
que garanta a eficdcia da compreensdo (AZEVEDO et al., 2007; OLIVEIRA et al., 2003;
SOARES; BOMTEMPO, 2004).

As questdes 14 a 17 pretendiam identificar como a crianga descreve para as outras
como se sente diante do fato de ter fissura labiopalatina, inclusive alguns aspectos
relacionados ao bullying. Para a questdo 14: “Alguém ja Ihe perguntou o que € esta marquinha
que vocé tem em cima da boca?”, 34 (85%) das criancas disseram que SIM e seis (15%)
disseram que NAO.

A fissura labiopalatina € uma anomalia que deixa marcas visiveis, mesmo apds
varias intervencdes e inimeras cirurgias corretivas, podendo ndo alcancar resultados estéticos
ideais, pois a cicatriz fica aparente com algum prejuizo estético, incidindo por toda a vida

(BASTOS et al., 2008), causando estigma ao paciente, pela marca facial. O processo de



reabilitacdo e recuperacdo é diferenciado para cada pessoa e depende de inumeros fatores, tais
como: o tipo de fissura, cuidados p6s-operatorio. De acordo com o resultado, muitas criangas
ja foram questionadas sobre a sua cicatriz, mostrando que apesar da grande discussdo sobre
bullying, muitas vezes elas sdo acometidas pelo preconceito (BRUNNER et al., 2004;
CHETPAKDEECHIT et al., 2009; HAVSTAM et al., 2011; HUNT et al., 2006; MILLAR;
RICHMAN, 2001;). A desfiguracdo visivel pode gerar um impacto profundo no aspecto
psicoldgico, interferindo na imagem corporal, na autoestima, dai a importancia de trabalhar a
sua adaptacdo ao meio social (RUMSEY; HARCOUT, 2004).

Para as criancas que responderam SIM na questdo anterior, foi feita a questao 15:
“O que vocé respondeu?”. Quinze (44,12%) disseram ter passado por cirurgia no labio, 12
(35,30%) disseram que nasceram com o labio aberto, duas (5,88%) disseram ter se
machucado, uma (2,94%) disse ter feito cirurgia de palato, uma (2,94%) disse que nasceu com
0 palato aberto, uma (2,94%) disse ter nascido com o labio e o palato aberto, uma (2,94%)
disse que respondeu “ndo interessa” e uma (2,94%) disse que depende da pessoa que
pergunta. Portanto, 30 criangas (88,24%) deram respostas que possuem ligacdo com a sua
fissura labiopalatina; dessas, duas fizeram mencédo ao palato, enquanto que quatro (11, 76%)

criangas deram outros tipos de respostas (Figura 6).
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Figura 6 - Respostas dadas quando as criangas sdo questionadas sobre a sua cicatriz na fissura labiopalatina

Dessas criancas, a que falou depende de quem pergunta, respondeu na integra
“Para aqueles que eu ndo conheco, eu falo que eu machuquei e para os que eu conhego, eu
falo que eu nasci com o 1&bio aberto”. A que respondeu que “ndo interessa”, e a outra que diz
“que se machucou”, ndo falam a verdade, ainda que essa ultima crianga, quando questionada
sobre a sua cicatriz e a localizacdo, tenha respondido corretamente. Portanto, essas criancas
provavelmente se sentem ameacadas ou confrontadas quando questionadas sobre a sua
cicatriz da fissura labiopalatina. O fato de ser uma cicatriz que fica bastante exposta e, muitas
vezes, trazer consequéncias negativas as criancas, pelo estigma ao qual sdo acometidas,
aumentam as probabilidades de sofrerem bulliyng (CHETPAKDEECHIT et al., 2009;
HAVSTAM et al., 2011; HUNT et al., 2006; MILLAR; RICHMAN, 2001).

Estes resultados revelam a importancia de um apoio psicossocial durante o
processo de reabilitacdo, como forma de amenizar as dificuldades relacionadas a aparéncia
fisica. Tratar a fissura labiopalatina ndo se limita apenas a reabilitacdo fisica e funcional, mas
também contemplar os aspectos psicossociais, propondo estratégias de enfrentamento que

sejam adequadas ao contexto em que vivem (BACHEGA, 2000; BASTOS et al., 2008;



BERK; MARAZITA, 2002; CHETPAKDEECHIT et al., 2009; DAMIANO et al., 2007;
DIXON et al., 2011; GARDENAL; GOBO, 2008; HUNT et al., 2006; MINERVINO-
PEREIRA, 2000; MOSSEY et al., 2009).

Para a questdo 16: “A pessoa que nasce com fissura ¢ igual ou diferente das outras
pessoas?”, 26 (65%) disseram ser iguais, 13 (32,50%) disseram ser diferentes, e uma (2,50%)
ndo respondeu. Em seguida, na questdo 17: “Por qué?”, as respostas foram analisadas de
forma qualitativa e, separadamente, para as criancas que responderam SIM e NAO.

As criangas que responderam que as nascidas com fissura labiopalatina sé&o iguais
as outras criancas, foram categorizadas pelas similaridades das justificativas, conforme mostra

a Tabela 2.

Tipos de respostas: as criangas que nascem com L )
fissura labiopalaina s&o iguais as outras criangas Frequéncia relativa e absoluta

Todo mundo ¢ igual 42,30% (n=11)
Depois do tratamento, todo mundo é igual 15,38% (n=4)
O coracdo/interior é o que importa 11,53% (n=3)
S6 o labio é diferente 11,53% (n=3)
Ninguém é perfeito 7,70% (n=2)
Sé se a pessoa nio tiver “cabeca” 3,85% (n=1)
SO a fala € diferente 3,85% (n=1)
N&o souberam explicar 3,85% (n=1)

Tabela 2 - Respostas qualitativas das criangas que responderam que as nascidas com fissura labiopalatina séo
iguais as outras criancas



Das 13 (32,50%) criancas que responderam serem as criangas com fissura
labiopalatina diferentes das outras, as justificativas foram categorizadas pelas similaridades,

conforme mostra a Tabela 3.

Tipos de respostas: as criangas nascidas com Frequéncia relativa e absoluta
fissura labiopalaina sdo diferentes das outras
criancas
Nasceu com o labio aberto 46,15% (n=6)
Cada um é diferente do outro 23,05 (n=3)
Porque tem cicatriz 7,70% (n=1)
Porque tem que ser operada 7,70% (n=1)
N&o souberam justificar 15,40% (n=2)

Tabela 3 - Respostas qualitativas das criangas que responderam que as nascidas com fissura labiopalatina sdo
diferentes da outras criangas

A maioria das criancas (65%) se considera iguais as outras criangas, 0 que
corrobora com os estudos de Chetpakdeechit et al. (2009) e Damiano et al. (2007), ao
afirmarem que as criancas possuidoras de fissura labiopalatina se sentirem como todo mundo
durante a infancia, e a qualidade de vida é melhor quando elas possuem idade de sete a 12
anos. Depois disto, a aceitacdo pelos pares se torna mais critica e elas se sentem diferentes por
causa da aparéncia e da fala, que muitas vezes é comprometida por causa da fissura no palato
(HAVSTAM et al., 2011; HUNT et al., 2006). Outros aspectos relacionados ao bullying seréo
discutidos no decorrer do trabalho, principalmente nas questdes complementares, onde o

assunto foi mencionado pelas criangas.



Os resultados a seguir foram obtidos a partir do delineamento de comparagéo
entre as respostas alcancadas nas fases pré e pos-intervengdo, sendo a intervengdo “A historia
de Lucas”. Para avaliagdo dos dados nesta etapa de comparacdo, deu-se énfase na analise das
questBes qualitativas, sendo para isto usado o teste de McNemar, com nivel de significancia
de 5% (p>0,05).

Na questdo 2: “Conte para mim o que ¢ fissura labiopalatina”, duas criancas (5%)
acertaram o conceito na fase pré-intervencdo, e apos a leitura da histéria, das 38 criancas
(95%) que ndo sabiam ou responderam parcialmente correto na fase pré-intervencao, 26
(68,42%) responderam corretamente, totalizando 28 criangas (70%) que disseram que fissura
labiopalatina é uma fissura no labio e no palato. Este aumento foi analisado estatisticamente e
considerado significativo com o p= 0,0000009443 (p<0,05). Doze criancas (30%), apds a
intervencdo de leitura de histéria ndo responderam corretamente o conceito de fissura
labiopalatina.

Diante do aumento significativo das respostas corretas, pode-se afirmar que a
intervengdo de “contar historia” foi positiva, pois auxilia a crianga a elaborar a sua visdo de
mundo, aumenta o seu protagonismo durante a hospitalizacédo, alivia a tenséo e proporciona
momentos de prazer (BRONDANI, 2012; CASTRO, 2008; CERIBELLI et al., 2009;
MENDES et al., 2009; MORENO et al., 2003; PIZZIGNACCO et al., 2012; TORRES,
2011;) e pode ser utilizado como auxilio de cuidados na area da satde (RIBEIRO, G., 2006).
A Tabela 4 mostra os dados da fase pré-intervencdo e pos-intervencdo, relacionados ao

conceito de fissura labiopalatina:



Pré (errou/ndo sabia) Pré (acertou) P

Pos (errou/ ndo 12 - p=0,0000009443
sabia)

(p<0,05)
Pos (acertou) 26 2

Tabela 4 - Conceito de Fissura Labiopalatina na fase pré e pds-intervengéo

Quando foi feita a questdo 3, “Existem hospitais que cuidam de criangas que
nasceram com fissura labiopalatina?”, na fase pré-intervencao, cinco (12,50%) disseram que
ndo existe e o restante, 35 (87,50%) que existe. Na fase pds-intervencdo, todas as criancas
(100%) responderam que existem hospitais que cuidam de pessoas com fissura labiopalatina.
Este aumento ndo foi significativo de acordo com o Teste de McNemar, pois, na fase pré-
intervencdo, o nimero de acertos ja tinha sido alto. Como na fase pés-intervencéo todas as
criancas responderam corretamente, corrobora com a literatura sobre a importancia de o uso
do livro infantil ser uma ferramenta na area da satde como forma de levar informacdes aos
pacientes (CASTRO, 2008; MENDES et al., 2009; MORENO et al., 2003; PIZZIGNACCO

etal., 2012; RIBEIRO, G., 2006; TORRES, 2011). A Figura 7 ilustra os resultados:
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Figura 7 - Respostas sobre existéncia de hospitais que cuidam de fissura labiopalatina na fase pré e pos-
intervencgdo



A questdo 4: “Vocé sabe o que ¢é reabilitacdo?” e a questdo 5: “O que €?” feita
para aqueles que disseram saber o conceito, na fase pré-intervencdo, 32 (80%) criangas néo
sabiam o conceito e ndo responderam, quatro (10%) responderam corretamente, e quatro
(10%) responderam errado. Das 36 criangas que ndo sabiam e erraram fase pré-intervencéo,
oito (22,22%) acertaram o conceito na fase pds-intervencao, e 28 (77,78%) erraram ou
continuaram ndo sabendo. Portanto, de acordo com a analise estatistica, este aumento foi
considerado significativo (p=0,0133). Segue a Tabela 5 com a comparacdo pré e pés-

intervenc&o relacionada ao conceito de Reabilitagdo.

Pré (errou/ndo sabia) Pré (acertou) P
Po6s (errou/ ndo 28 p=0,0133
sabia)
(p<0,05)
Pos (acertou) 8 4

Tabela 5 - Conceito de Reabilitacdo na fase pré e pés-intervencédo

Diante do exposto, pode-se afirmar que o instrumento atingiu o objetivo para
aumentar o conhecimento da crianga sobre o conceito de Reabilitacdo, e isto demonstra a
importancia de se usar o instrumento ludico como intervencdo. Apesar do resultado ter sido
significativo, 28 criancas (77,78%) continuaram ndo sabendo ou erraram na fase pds-
intervencdo; portanto, este conceito merece destaque, para que um numero maior de crianca
compreenda que o tratamento ao qual é submetida faz parte do seu processo de reabilitacdo. A

palavra Reabilitacdo é um termo pouco usado na linguagem da crianca e, aproxima-la do seu



cotidiano, faz com que se sintam mais participantes do seu tratamento (GOULART; SPERB,

2003; MOREIRA; DUPAS, 2006; VANZ; RIBEIRO, 2011).

O livro infantil usado como instrumento de intervencdo na area da saude é
importante, pois as criancas se identificam com os personagens (BRONDANI, 2012), e
propde um olhar do cuidado integral (PIZZIGNACCO et al., 2012), dai a necessidade de se
ouvir a crianga para adequagdo do instrumento, ampliar 0 seu conhecimento e auxiliar em
novas formas de cuidado e de educacdo (SPARAPANI; NASCIMENTO, 2010), permitindo a
essa crianga ser vista a partir de um contexto mais amplo (GOULART; SPERB, 2003;
MOREIRA; DUPAS, 2006).

A questdo 6: “Vocé sabe 0 que é Cirurgia?”, a questdo 7: “Vocé ja passou por
alguma cirurgia?”, e a questdo 8 “Vocé sabe o que ¢ cicatriz?”, na fase pré-intervencao as
respostas corretas ja haviam sido altas; portanto, ndo houve diferenga significativa em
comparacao a fase pos-intervencao.

A questdo 9 “Vocé tem alguma cicatriz de cirurgia?”, e, no caso de a resposta ser
SIM, era perguntada a crianga “Onde?”. Na fase pré-intervencao, 32 (80%) criancas disseram
SIM, e oito (20%) disseram NAO, enquanto que na fase pos-intervencio, 36 (90%) disseram
SIM, e quatro (10%) disseram NAO. A Figura 8 mostra a diferenca entre a fase pré e pos-

intervengdo com relacdo ao questionamento se elas possuiam cicatriz de cirurgia:
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Figura 8 - Comparagao da fase pré e pds-intervencdo se as criangas possuiam cicatriz de cirurgia

Quando as respostas foram categorizadas com relacdo a localizacdo da cicatriz, a
hipdtese inicial era que todas as criangas respondessem que possuiam cicatriz de cirurgia no
labio, pois ja realizaram o procedimento cirdrgico denominado Queiloplastia, 0 que ocasiona
marca de cicatriz no local onde foi realizada a cirurgia. Outras respostas também seriam
possiveis, ja que essas criancas poderiam ter passado por outros procedimentos cirdrgicos.

Nas respostas dadas na fase pré-intervencédo, 26 criancas (81,25%) responderam
que possuiam cicatriz no labio, uma (3,13%) respondeu que tinha cicatriz no labio e no palato,
cinco (15,62%) responderam em outros lugares, tais como, nariz, hérnia, testa, rosto, perna e
mao, categorizados como “outros”. Na fase pos-intervengdo, 31 criancas (86,11%)
responderam que possuiam cicatriz no labio, trés (11,08%) responderam que possuiam
cicatriz no labio e em alguma outra parte do corpo, e uma (2,78%) respondeu que possuia
cicatriz no nariz. De acordo com o teste de McNemar, o p foi de 0,02334 (p<0,05); portanto, a
diferencga entre o pré e pds-intervencdo das criancas que incluiram o labio nas respostas foi
significativa.

De acordo com este resultado, a histdria aumentou o conhecimento da crianga
com relacdo a sua cicatriz acima do labio, ou seja, ela sabe que a sua cicatriz é consequéncia

de uma cirurgia pela qual passou quando era pequena; portanto, a histéria foi um importante



instrumento neste aspecto (CASTRO, 2008; MENDES et al., 2009; MORENO et al., 2003;
PIZZIGNACCO et al., 2012; RIBEIRO, G., 2006; TORRES, 2011).
A Figura 9 mostra apenas a diferenca das respostas no momento pré-intervencao e

pos-intervencdo relacionada com o labio.
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Figura 9 - Fase pré e pos-intervencao sobre a cicatriz que possuem no labio

A questdo 10 “Vocé sabe o que ¢ palato?”, na fase pré-intervengdo, 17 criangas
(42,50%) responderam NAO, e 23 (57,50%) responderam SIM. Na fase pds-intervencéo, uma
(2,50%) crianga respondeu NAO, e 39 (97,50%) responderam SIM. Na questio 11 “O que é
palato?” feita as criancas que responderam SIM, as respostas na fase pré-intervencdo foram:
17 (73,91%) responderam corretamente. Na fase pds-intervencao, 37 (94,87%) das criangas
responderam corretamente. Os dados foram analisados estatisticamente e o resultado foi
significativo com p=0,00003636 (p<0,05).

A palavra palato é pouco usada no cotidiano dessas crianc¢as, quando foi falado na
historia que palato era “céu da boca”, um termo familiar a essas criancas, ficou mais facil
identificar a localizacdo. Diante deste resultado, podemos perceber o quanto as palavras
técnicas distanciam as criangas de seus conceitos corretos. Levar a informacdo correta de

maneira que atenda as expectativas e a compreenséo das criangas € uma forma de favorecer a



adesdo dela ao tratamento, pelo fato de se sentirem mais participantes no seu processo de
reabilitacdo (GOULART,; SPERB, 2003; MOREIRA; DUPAS, 2006; VANZ; RIBEIRO,
2011).

Na questdo 12 “Vocé sabe qual tipo de alimentos que pode comer depois de
passar pela cirurgia no labio e no palato?”, e na questdo 13 “Quais?” feitas as criangas que
responderam SIM na questdo anterior, temos 0s seguintes resultados: na fase pré-intervencao,
10 (25%) criancas responderam NAO e 30 (75%) responderam SIM e exemplificaram
corretamente os tipos de alimentos. Na fase pds-intervencdo, 100% das criangas disseram
SIM e exemplificaram corretamente. De acordo com a analise estatistica, este aumento é
considerado significativo, pois o p= 0,0044 (p<0,05).

Considerando que o aumento das respostas foi significativo, a parte da historia
que falava sobre o tipo de alimentacdo que pode ser consumido, ap0s o0 procedimento
cirurgico realizado na boca e no palato, cumpriu o seu objetivo de levar conhecimento as
criangas. Também ¢é valido ressaltar a importancia de propor informagdes as criangas sobre 0s
procedimentos médicos e hospitalares pelos quais irdo passar, minimizando os sentimentos de
medo e inseguranga, pois as criangas se tornam mais conscientes da situacdo, favorecendo os
comportamentos de adesdo ao tratamento (AZEVEDO et al., 2007; OLIVEIRA et al., 2003;
SOARES; BOMTEMPO, 2004).

Na questdo 14, “Alguém ja lhe perguntou o que ¢ esta marquinha que vocé tem
em cima da boca?” ndo houve diferenca na fase pré-intervencdo e pds-intervencédo; portanto,
34 (85%) criangas disseram que SIM e seis (15%) disseram que NAO. Na questio 15, “O que
vocé respondeu?” as respostas se mantiveram nas fases pré e pos-intervencdo. Era esperado
gue ndo houvesse mudanca no contetido desta questdo, pois a intencdo da histdria ndo buscava
modificar esta resposta, pois ndo tem ligacdo com conhecimento, mas sim com a histéria de

vida da crianga.



Na questdo 16, “A crianga que nasce com fissura labiopalatina é igual ou diferente
das outras pessoas?”, oito (20%) criancas mantiveram a resposta DIFERENTE na fase pré e
pos-intervencdo; 25 (62,50%) mantiveram a resposta IGUAL na fase pré e pds-intervencao;
cinco (12,50%) responderam DIFERENTE na fase pré-intervencgdo e na fase pos-intervencao
responderam IGUAL; uma (2,50%) crianca respondeu IGUAL na fase pré-intervengdo e
DIFERENTE na fase pés-intervencdo; e uma (2,50%) ndo respondeu na fase pré-intervencédo
e respondeu DIFERENTE na fase pos-intervencdo; portanto, 33 criancas (82,50%)
mantiveram suas respostas nas fases pré e poés-intervencdo, e sete criancas (17,50%)
modificaram as suas respostas. De acordo com a analise estatistica, o p=0,2207 (>0,05),
portanto, ndo foi considerado significativo, pois a resposta IGUAL ja havia sido alta na fase
pré-intervencao.

O que se pode analisar diante deste resultado é que houve um aumento de cinco
criancas que haviam respondido DIFERENTE na fase pré-intervencdo e, na fase pos-
intervengdo, responderam IGUAL, demonstrando que mesmo ndo sendo um aumento
significativo, o livro cumpriu o seu objeto de trabalhar com conceitos de saude, nogdes de
cidadania, igualdade e respeito as diferencas. A Figura 10 mostra a comparagao das respostas

nas fases pré e pds-intervencao.
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Figura 10- Comparagéo das respostas pré e pds-intervengéo para a questdo “As criangas que nascem com fissura
sdo iguais ou diferentes das outras criangas?”



No instrumento “Pés-intervencdo”, havia cinco questdes que procuravam
complementar o estudo, a fim de conhecer mais a crianga com fissura labiopalatina e a sua
opinido sobre o livro de historia usado como instrumento de intervengdo. A questdo 18:
“Alguém ja colocou apelido em vocé por causa da sua fissura labiopalatina?”, a fim de saber
se as criancas que possuem fissura labiopalatina sofrem bulliyng. Das 40 criangas, 25
(62,50%) responderam NAO e 15 (37,50%) responderam SIM.

O resultado desta questdo foi surpreendente, considerando que a maioria das
criancas dissera ndo ter recebido apelidos, pois de acordo com a literatura e dos resultados de
estudos que avaliaram outros pacientes com fissura labiopalatina, uma das queixas mais
frequentes foi o preconceito sofrido durante as suas vidas, principalmente na infancia
(BRUNNER et al., 2004; CHETPAKDEECHIT et al., 2009; DAMIANO et al., 2007;
HAVSTAM et al., 2011; HUNT et al., 2006). Diante deste resultado, seria importante propor
um novo estudo sobre o bullying, para saber se estes dados seriam diferentes para uma
amostra de criancas sem fissura labiopalatina, pois se sabe que atualmente o bullying atinge
muitas criancas em idade escolar, principalmente aquelas que, de alguma forma, ndo se
encaixam nos padrdes estabelecidos pela sociedade (ANTUNES; ZUIM, 2008; LOPES;
NETO, 2005; MARTINS, 2005; MILLAR; RICHMAN, 2001; RIGBY, 2002; SMITH et al.,
2002; STORCH et al., 2003). Porém, em algumas questdes posteriores, nas quais foi realizada
uma analise descritiva, é possivel perceber a necessidade de as criancas falarem sobre
assuntos relacionados ao bullying; portanto, esta questdo quantitativa ndo deve ser vista de
forma isolada.

Para as 15 criangas que sofreram apelidos, foi feita a questdo 19: “Como vocé se
sentiu?”, duas (13,33%) se sentiram ofendidas, duas (13,33%) sentiram raiva, uma (6,67%)
ficou com raiva e triste, e dez (66,67%) ficaram tristes. Estes sentimentos demonstram o

quanto o bulliyng pode afetar de forma negativa a autoimagem dessas criancas, trazendo



consequéncias que deixam sequelas por toda a vida, caso ndo achem atendimentos especificos

para o enfrentamento de tal problematica; por isso, a importancia de intervencdes especificas

junto as mesmas (BRUNNER et al., 2004; CHAPADOS, 2000; MCCABE et al., 2003),

auxiliando-as a aumentar o repertério de estratégias de enfrentamento diante desta situag&o.

A questdo 20: “Qual parte da historia vocé achou mais interessante? Por qué?”, as

respostas foram categorizadas e descritas qualitativamente. A Tabela 6 mostra as respostas

dadas e suas justificativas.

Trechos do livro de Frequéncia relativa

gue mais gostaram

e absoluta

Aspectos qualitativos

Quando Lucas
nasceu

(prancha 1)

17,50% (n=7)

- ndo justificou. (1)
- eu nasci igual a ele. (3)
- aspectos relacionados as mées (3)

- a mae fica com davidas, mas depois fica
tranquila, pois tem tratamento;

- apesar de o Lucas ser diferente, a mae dele esta
feliz;

- a mée gosta dele mesmo ele tendo fissura.

Mae do Lucas
preocupada

(prancha 2)

5,00% (n=2)

- as mées ficam preocupadas quando os filhos
nascem assim (1)

- quando a méae se preocupa € porque ela gosta dele
mesmo ele tendo fissura (1)

Lucas no centro
cirdargico

(prancha 3)

10,00% (n=4)

- a cirurgia ajuda no tratamento. (1)
- ele fica igual a todo mundo. (1)
- ele vai fechar o palato. (1)

- esta cirurgia mudou a vida dele. (1)

Continua



Continuacdo

Trechos do livro de Frequéncia relativa Aspectos qualitativos
gue mais gostaram e absoluta
Lucas e os alimentos 2,50% (n=1) - Lucas néo sabia o que comer e aprendeu. (1)
(pranchab)
Lucas na escola 30,00% (n=12) - 0 entendem e ndo fazem bulliyng. (6)
(prancha 6) - as pessoas acharam Lucas corajoso, mas

ninguém me acha. (1)

- 0S amigos se interessam pela historia dele e por
ele. (3)

- todos sédo iguais. (1)

- Lucas teve coragem de falar do seu problema.

1)
Lucas usando 7,50% (n=3) - Ele faz coisas boas (1)
aparelho ]
- Ele pode fazer um monte de coisa, mesmo tendo
(prancha7) fissura (1)
- eu também gosto de fazer coisas legais e me
divertir. (1)
Lucas usando 5,00% (n=2) - eu ndo sabia que quem tinha fissura, precisava
aparelho usar aparelho. (1)
(prancha 7) - eu também vou usar aparelho. (1)
Lucas e 0os amigos 22,50% (n=9) - eles sdo diferentes, mas podem brincar juntos. (5)
(prancha 8) - eles séo todos iguais. (2)

- eu tenho trés amigos, igual ao Lucas. (1)

- ele esta brincando e feliz. (1)

Tabela 6- Respostas quantitativas e qualitativas sobre a parte do livro de que as criangas mais gostaram



De acordo com as respostas, a parte da histéria que foi mencionada mais vezes foi
“Lucas na escola” (30%) e “Lucas e os amigos” (22,50%).

A prancha do “Lucas na escola” fala sobre a curiosidade dos colegas em relagdo a
sua cicatriz e Lucas explica o que é fissura labiopalatina, os amigos acham Lucas um menino
corajoso e valente por tudo que ja passou. As justificativas dadas foram: seis criancas
disseram “o entendem e ndo fazem bulliyng”; trés disseram “os amigos se interessam pela
historia dele e por ele”; uma disse “todos sdo iguais”; uma falou “as pessoas acharam Lucas
corajoso, mas ninguém me acha”; uma respondeu “Lucas teve coragem de falar do seu
problema”.

Diante do exposto e de acordo com os resultados, o fato de esta parte da historia
ter sido a mais mencionada, provavelmente seja porque as criancas ja tenham passado por
uma situacdo semelhante e ser um momento que estdo vivenciando, principalmente pelo fato
de a escola implicar em uma maior exposicdo ao meio social (NOBREGA et al., 2010;
VIEIRA; LIMA, 2002). Pelas justificativas das respostas, as criancas falaram que os colegas
do Lucas o entendem e ndo fazem bullying e, pelo fato de Lucas ter coragem de expor 0s seus
problemas, o que, provavelmente, ndo seja isto o que acontece com elas, ou seja, elas se
identificaram com o personagem (TEIXEIRA, 2007) e gostariam de que os colegas as
admirassem, se importassem pela sua histéria assim como acontece com Lucas. Estes dados
corroboram com os resultados de Machado et al. (2009) que dizem que o inicio da escola
aumenta a exposicdo da crianca ao meio social e pode gerar manifestacdes de preconceito, ja
que as criancas fogem do padrdo de beleza imposto pela sociedade; portanto, este € um
momento muito importante para 0s centros de tratamento utilizarem intervences para
minimizar os problemas psicossociais, instrumentalizando essas criangas a lidarem melhor

contra o bullying que podem vir a sofrer, pois a maioria das vitimas ndo consegue se defender



de modo adequado (LOPES; NETO, 2005; MARTINS, 2005; RIGBY, 2002; SMITH et al.,
2002).

As criangas tém pouca oportunidade para estar falando de bullying com as
pessoas, pela vergonha e pela humilhagdo; por causa disso, acabam ficando sem estratégias de
enfrentamento para lidar com estas situagdes e acabam, infelizmente, se conformando com
uma realidade alienante (ANTUNES; ZUIM, 2008). E importante levar em consideracio que
o0 bullying pode trazer consequéncias, tais como: depressao, ansiedade generalizada, medo de
avaliacdo negativa e soliddo que pode perdurar até a idade adulta (MCCABE et al., 2003;
STORCH et al., 2003).

A histéria usada como intervencdo pode ser um excelente instrumento para que
seja usado com as familias e na escola, e ndo apenas no ambiente hospitalar, de forma que sua
atuacdo se amplie para outros contextos da crianca com fissura labiopalatina (BRUNNER et
al., 2004, CHAPADOS, 2000; HAVSTAM et al., 2010) e proporcione discussdes mais
amplas sobre este assunto, de forma que as criangas tenham oportunidade de falar sobre seus
sentimentos e emocdes, pois sdo escassos 0s estudos com esta abordagem (SHARIF et al.,
2012).

Outra parte da historia, bastante mencionada, foi “Lucas e os amigos” que mostra
Lucas brincando com diversas criangas, que fala sobre a igualdade e respeito as diferencas.
Isto pode ser um indicio do quanto as criancas gostariam de que todos brincassem juntos e
fossem respeitados, cada qual com sua diferenca. Muitos estudos relatam os problemas de
socializacdo que as criancas, com fissura labiopalatina, sofrem seja por causa da sua
malformacdo e/ou pela voz nasalizada (LOCKHART, 2003; MACHADO et al., 2009), por
isso que os profissionais da area da saude e da educacdo precisam atuar de forma efetiva
como agente transformador para que os efeitos secundarios da fissura labiopalatina sofram os

ajustes necessarios (BASTOS et al., 2008; LOCKHART, 2003; MACHADO et al., 2009).



A questdo 21: “Ha alguma coisa que ndo foi falada na histéria do Lucas que vocé
acha que deveria ter sido contada e ndo foi?”, e se as criangas tinham alguma sugestéo para
dar, visto que a intencdo da pesquisadora é que esta historia atenda as expectativas das
criancas, podendo servir como um material informativo. Das criangas participantes, 33
(82,50%) acharam que o livro atendeu as suas expectativas e ndo deram nenhuma sugestao, e
sete (17,50%) deram sugestdes. Na Tabela 7, seguem os dados e descri¢Ges das sugestdes das

criancas:

Sugestdes para “A historia

de Lucas” (categorias) [ requéncia relativa e Dados Qualitativos
absoluta
Tratamento 28,58% (n=2) - Cuidados com o enxerto (massagem,

alimentacéo).

- falar do final do tratamento.

Comunicacao 14,28% (n=1) - 0s médicos explicando para as criangas
sobre a cirurgia, “que ndo vai doer”.

Bullying 57,14% (n=4) - ele ndo ligar para o bulling, pois 0s
verdadeiros amigos estdo no coragao.

- deixar claro na histéria, que os amigos
gostam dele.

- explicar aos amigos que tiverem
fazendo bullying que as pessoas sao
diferentes.

- ndo xingar as criangas que tém fissura
labiopalatina.

Tabela 7- Sugestdes para “A historia de Lucas” categorizadas e descritas



Das criangas que deram sugestdes, duas (28,58%) acharam que o texto da histéria
poderia conter mais informacGes a respeito do tratamento, uma (14,28%) falou que poderia
falar mais da importancia da comunicagao, e quatro (57,14%) acharam que poderia falar mais
sobre o enfrentamento do bullying.

Apesar das poucas sugestdes, as criancas que deram tiveram uma colaboragédo
muito significativa, porque é uma maneira de melhorar o instrumento enquanto um meio de
intervencao e atender as expectativas das criancas. Quando as criangas sugeriram que poderia
ser falado mais do tratamento (Cuidados com o enxerto, alimentacdo, falar do final do
tratamento) é provavel que, para elas, exista uma grande expectativa com relacdo as futuras
fases e ao término do seu tratamento, pois, de acordo com alguns estudos, o tratamento ¢ a
esperanca de obtencdo de resultados que Ihes deem condi¢6es de ser como todo mundo, como
uma forma de normatizacdo, e que o resultado total da reabilitacdo Ihes possibilitara
melhorias diferenciais nos diferentes ambientes, nos quais desenvolvem suas habilidades
biopsicossociais (CHETPAKDEECHIT et al., 2009; HAVSTAM et al., 2011).

Outra sugestdo proposta pelas criangas é que a histdria poderia falar mais sobre a
comunicagdo no ambiente hospitalar (os médicos explicando para as criangas sobre a cirurgia,
“que ndo vai doer”), o que corrobora com diversos estudos que falam da importancia de
preparar a crianga sobre os procedimentos aos quais ela serd submetida como forma de
promover e enriquecer o seu repertério (COSTA JR., 2001; LEVETOWN, 2008;
RUSHFORTH, 1991; VIEIRA; LIMA, 2002; ZAGER, 1980; ZANNON, 1981) e o quanto
que a informacdo é importante para a crianca e favorece a adesdo ao tratamento, pois ela se
sente mais participativa nele (GOULART; SPERB, 2003; RUSHFORTH, 1999; SOARES;
BOMTEMPO, 2004; VASQUEZ et al., 2011).

O bullying novamente foi citado, ou seja, € provavel que as criancas precisem de

mais informacGes e, assim, melhorar o seu enfrentamento para lidar com este aspecto. Esta



historia foi uma oportunidade de ouvir os anseios dessa populagdo que verbalizou sobre este
assunto e fez sugestdes daquilo que esperam de um material informativo. O estudo de Brunner
et al. (2004) relatou que os individuos com fissura labiopalatina falaram da importancia de se
discutir sobre o bullying, enquanto que as maes desses individuos achavam que isto sO
pioraria a situacdo e muitas achavam que seus filhos ndo sofriam com isto; portanto, a
percepc¢éo sobre o assunto era bem diferente.

Portanto, estes dados sdo muito importantes para que ocorra modificacdo no
instrumento de intervencdo, pois € preciso adequar de acordo com a necessidade e interesse
das criangas para colaborar no conhecimento das mesmas (SPARAPANI; NASCIMENTO,
2010).

A questdo 22: “De qual das pranchas vocé mais gostou?”, duas (5%) responderam
que gostaram do ‘“Palato aberto e fechado”, sete (17,50%) gostaram do “Lucas e 0s
alimentos”, nove (22,50%) gostaram do “Lucas e os amigos”, sete (17,50%) gostaram do
“Lucas na escola”, sete (17,50%) gostaram do “Lucas no centro cirdrgico”, cinco (12,50%)
gostaram do “Lucas usando aparelho”, e trés (7,50%) gostaram “Quando Lucas nasceu”.

A Tabela 8 mostra os dados dos desenhos de que as criangas mais gostaram do
instrumento de intervengdo e as justificativas das criangas, sendo que as respostas foram

categorizadas pela similaridade:

Desenhos de

que mais Frequéncia Dados Qualitativos — Respostas categorizadas
absoluta
Quando 7,50% (n=3) - Porque a mae dele esta feliz. (2)

Lucas nasceu N Lo .
- Porque a mée dele ndo ficou triste e nem brava. (1)

(Prancha 1)

Continua



Continuacdo

Desenhos de Frequéncia Dados Qualitativos — Respostas categorizadas

que mais relativa e

gostaram absoluta

Lucas no 17,50% (n=7) - Porque ele estd dando um passo em sua vida (correcéo,

centro melhoras, tratamento). (5)
cirargico ] )
- Porque ele dorme na cirurgia e ndo sente dor. (1)

(Prancha 3)

- Porque mostra a mée que estava preocupada, e agora ele
num Hospital que oferece tratamento. (1)

Palato aberto

5,00% (n=2)

- Porque mostra um palato aberto e um fechado. (1)

e fechado . .
- Porgue eu tinha o palato aberto e agora esta fechado. (1)
(Prancha 4)
Lucas e os 20,00% (n=8) - Porgue mostra coisas gostosas (3)
alimentos ) N
- Porque mostra os alimentos que podemos comer para néo
(Prancha 5) perder a cirurgia. (3)
- Porque ja esta cicatrizado e mostra Lucas levando uma
vida normal. (1)
- Porque, quando é operado, pode comer coisas gostosas.
(1)
Lucas na 17,50% (n=7) - Porque ele explica sobre a fissura labiopalatina aos
escola amigos. (4)
(Prancha 6) - Porque as criangas o aceitam: “hd uma menina que ndo

2 13

fica olhando para ele”, “porque todos gostam dele ¢ ndo
ficam criticando”. (2)

- porque, é 0 que as criancas costumam perguntar (1)

Continua



Continuacdo

Desenhos de Frequéncia Dados Qualitativos — Respostas categorizadas
que mais relativa e
gostaram absoluta

Lucasusando 12,50% (n=5) - Eu achei legal o Lucas de aparelho nos dentes. (1)

aparelho .
- Eu também quero usar. (1)

- Mostra as coisas que o Lucas gosta de fazer. (1)
(Prancha 7) . . o
- O aparelho fica bonito e o desenho esta bonito. (1)

- Porque ele ficou diferente. (1)

Lucas e 0s 20,00% (n=8) - Porque todos brincam sem preconceito. (5)

amigos o
- Porgue todos séo diferentes. (3)

(Prancha 8)

Tabela 8 - Desenhos de que mais gostaram na historia e respostas categorizadas e descritas

Quase todos os desenhos foram apontados, com exce¢do da prancha “Mae do
Lucas preocupada”, o que demonstra que as criangas gostaram das ilustragdes e também dos
conteudos escritos, pois de acordo com as justificativas, houve muita clareza com a intencédo
de cada um e a identificacdo com a crianca da historia. Todos os comentarios sobre as
pranchas de que mais gostaram possuem aspectos positivos com relacdo a fissura
labiopalatina.

As pranchas que foram mais mencionadas e as suas justificativas foram: “Lucas
no centro cirtrgico” (Porque ele estd dando um passo em sua vida; Porque ele dorme na
cirurgia e ndo sente dor; Porque mostra a mae que estava preocupada, e agora ele estd num
Hospital que oferece tratamento), “Lucas e os alimentos” (Porque mostra coisas gostosas;
Porque mostra os alimentos que podemos comer para ndo perder a cirurgia; Porque ja esta

cicatrizado e mostra Lucas levando uma vida normal; Porque, quando € operado, pode comer



coisas gostosas), “Lucas na escola” (Porque ele explica sobre a fissura labiopalatina aos
amigos; Porque as criangas o aceitam: “hd uma menina que ndo fica olhando pra ele”; Porque
todos gostam dele e ndo ficam criticando; Porque, é 0 que as criangas costumam perguntar),
“Lucas e os amigos” (Porque todos brincam sem preconceito Porque todos sdo diferentes).

De acordo com estes resultados, Lucas buscando a sua reabilitagéo e os cuidados
poOs-operatdrios estdo relacionados ao tratamento, que, conforme ja foi discutido sobre a
importancia que o tratamento tem nas vidas destas criangas, por causa da expectativa de ter
uma vida “normal” (CHETPAKDEECHIT et al.,, 2009; HAVSTAM et al., 2011), e a
importancia de se levar a informacdo a crianca durante a sua hospitalizacdo, sobre o0s
procedimentos aos quais serd submetida (GOULART; SPERB, 2003; RUSHFORTH, 1999;
SOARES; BOMTEMPO, 2004; VASQUEZ et al., 2011).

As pranchas que foram mais mencionadas dizem respeito as relagdes
interpessoais, pois citam “Lucas na escola” e “Lucas com os amigos”, o que demonstra a
importancia de se pensar na questdo psicossocial como parte da reabilitacdo integral. De
acordo com as justificativas dadas sobre o fato de terem gostado desses desenhos, novamente
aparecem aspectos relacionados ao bullying, ou seja, mais uma vez este tema surgiu no
estudo, o que realmente comprova sobre a importancia da necessidade de trabalhar, de forma
mais efetiva, esta questéo.

A analise dos resultados permitiu conhecer um pouco mais a crianca com fissura
labiopalatina, e 0 quanto a leitura de historia contribuiu para o seu conhecimento sobre a sua
anomalia e as implicacbes que ela acarreta, de uma forma lIudica e apropriada, dando
oportunidade para que a crianca possa falar dos seus sentimentos e emocdes. Ouvir a crianca
que possui fissura labiopalatina, é uma forma de dar voz as suas inquietacbes e uma
oportunidade aos profissionais da area da saude e de todos que estdo envolvidos, de alguma

forma, com ela, contribuir no seu processo de reabilitacdo. O uso do livro infantil dentro do



hospital, além de proporcionar conhecimento, ajuda a crianga a adquirir novos repertorios,
satisfazer curiosidade, expressar sentimentos e auxilia na elaboracdo de visdo de mundo
(BUENO; STEINDEL, 2006; FERREIRA; DIAS, 2002; TEIXEIRA, 2007,
VASCONCELOS, 2005).

Este estudo foi realizado no Hospital, mas seria muito interessante que também
tivesse seu uso ampliado, pelas familias e na escola da crianca, pois é uma forma de
conscientizacdao sobre o que é a fissura labiopalatina e poderia servir como um material de
intervencdo para minimizar os danos causados pelo bullying.

O instrumento de intervencdo sera revisto para que atenda de forma mais eficaz,
levando em consideracdo os resultados deste estudo. Seria de grande valia que instrumentos
de intervencdo deste tipo se expandissem para outros tipos de hospitais, para favorecer outras
criangcas que se encontram hospitalizadas, que estdo em processo de reabilitacdo de outras

anomalias, ou que possuam alguma doenca crénica.






5 CONSIDERACOES FINAIS

A hospitalizacdo é vista como estressante, por causa da privacao, da exclusdo do
meio social, do medo do desconhecido, procedimentos dolorosos e invasivos, principalmente
para as criancas, quando sdo coadjuvantes neste processo. Quem decide o tratamento sdo os
pais, 0s médicos explicam a doenca aos seus familiares, e a crianca fica apenas observando o
que estdo falando dela. A partir dai, enquanto espectadora destas interacdes sociais que irdo
definir um padrdo, ela ira formar a sua representacdo social sobre a doenca e sobre 0 processo
de hospitalizacéo.

Escutar, entender o que pensam e sabem essas criancas foi um dos motivos deste
trabalho, mas apenas isto ndo seria suficiente para auxiliar essas criancas, seria necessario
intervir, caso fosse preciso, pois nem sempre as representacfes sociais estdo corretas.
Aproveitar esse momento visto como ruim, € mais um motivo para transformar esta realidade
com o uso de uma atividade prazerosa, a de ouvir histéria, levando conhecimento as criancas;
em especial, as que possuem fissura labiopalatina, que, desde a mais tenra idade, ja iniciam o
seu tratamento, que perdura até a vida adulta, e sdo submetidas aos mais diversos
procedimentos médicos e hospitalares em busca da reabilitagéo.

O HRAC/USP, com sua filosofia de humanizacdo hospitalar, propicia esta
integracao da ciéncia com o ludico, para que os seus pacientes se sintam acolhidos e possam
desfrutar do momento de conduta técnica com momentos agradaveis, durante a
hospitalizagéo, por meio de atividades de recreacéo.

A pesquisa desenvolvida, além de conhecer a representacao social da crianga com
fissura labiopalatina, verificou o efeito de um instrumento de intervencéo, a leitura de uma
histéria infantil para proporcionar aprendizagens relacionadas com a sua anomalia e pode

constatar que, de uma forma geral, o objetivo foi alcancado, pois, em varias questdes, as



respostas, apds a intervencgdo, foram modificadas de maneira positiva. Este estudo também
favoreceu as criancas falarem sobre alguns aspectos, tais como o bullying, que merece ser
destacado, em virtude do prejuizo psicol6gico que este pode acarretar, indicando possiveis
caminhos para intervencdes que contribuam para um melhor enfrentamento. O estudo
constatou que é necessario um trabalho mais efetivo sobre este aspecto para que a crianga
encontre estratégia para lidar com esta situacdo e minimizar danos secundarios decorrentes da
fissura labiopalatina.

De acordo com os resultados encontrados, este estudo confirmou a hip6tese que,
por meio de uma intervencdo ladica, € possivel agregar novos conhecimentos a crianca. Tais
informac@es auxiliardo a crianca a adesdo ao tratamento, além de proporcionar momentos de
prazer durante a hospitalizacéo, o que vem ao encontro da politica de humanizacao na area da
salde.

A partir deste estudo, se sugerem novas investigacbes em contextos hospitalares
com outros tipos de patologia, a fim de perceber se os resultados séo similares, tendo em vista
que, para esta pesquisa, 0os resultados foram positivos e trouxeram contribuicdo para as
criangas participantes do estudo e para a pesquisadora. A partir dos resultados, o instrumento
de intervencdo serd usado no HRAC/USP com os pacientes que possuam fissura
labiopalatina, e se possivel, que sua utilizacdo se amplie para outros contextos sociais, nos
quais a crianga vive, tais como, na sua familia e na escola, a fim de levar informacdes as

pessoas que desconhecem o que é fissura labiopalatina.
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ANEXQOS

Anexo 01 - Aprovacio do projeto no Comité de Etica em pesquisa com seres humanos no
Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais

Oficio n° 302/2011-SVAPEPE-CEP
Bauru, 5 de outubro de 2011.

Prezada Senhora

O projeto de pesquisa encaminhado a este Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos, denominado "Leitura de historia no hospital: representac¢ao social da
crianga com fissura labiopalatina", de autoria de CHRISTIANE OZAKA FERRAZ, desenvolvido
sob sua orientacdo, foi enviado ao relator para avaliagdo.

Na reunidao de 27 de setembro de 2011, o parecer do relator aprovando o
projeto, foi aceito pelo Comité, considerando que ndo existem infracGes éticas pendentes
para inicio da pesquisa. Solicitamos a V.Sa. a gentileza de comunicar o parecer a
pesquisadora.

A pesquisadora fica responsavel pela entrega na Secdo de Apoio a Pesquisa do
SVAPEPE dos relatdérios semestrais, bem como, comunicar ao CEP todas as altera¢des que
possam ocorrer no projeto.

Informamos que apds o recebimento do trabalho concluido, este Comité enviara o
parecer final para publicacdo do trabalho.

Atenciosamente,

PROFA. DRA. MARCIA RIBEIRO GOMIDE

Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do HRAC-USP

lIma. Sra.

DRA. TANIA GRACY MARTINS DO VALLE

A/C

DRA. MARCIA CRISTINA ALMENDROS FERNANDES MORAES

Secdo de Terapia Ocupacional - HRAC/USP



Anexo 02 - REPRESENTACAO SOCIAL E CONHECIMENTOS DA CRIANCA A
RESPEITO DE FISSURA LABIOPATINA

Data:
Sexo:
Data de nascimento: Idade:
Tipo de fissura:
Numeros de cirurgias que ja realizou:
Ano escolar:

HOSPITAL DE REABILITACAO DE ANOMALIAS CRANIOFACIAIS -HRAC/USP

PRE-INTERVENCAO

Questdo 01 - Voceé sabe o que é fissura labiopalatina?

sim( ) Nao ()

Questdo 02- (se a resposta anterior for SIM) - Conte para mim o que ¢ fissura labiopalatina?

Questdo 03 - Existem hospitais que cuidam de criancas que nasceram com fissura
labiopalatina?

sim( ) Ndo( )

Questdo 04 - Vocé sabe 0 que é Reabilitacdo?

Sim ( ) Nédo ( )



Questdo 05- (se a resposta anterior for SIM) - O que é?

Questdo 06 — VVocé sabe o que é Cirurgia?

sim( ) Ndo( )

Questdo 07 - Vocé ja passou por alguma cirurgia?

Sim( ) Ndo( )

Questdo 08 — VVocé sabe 0 que é cicatriz?

sim( ) Ndo ()

Questéo 09 - Vocé tem alguma cicatriz de cirurgia?

Sim ( ) Onde? Né&o (

Questdo 10 - Vocé sabe o que é Palato?

sim( ) Ndo( )

Questdo 11 - se a resposta anterior for sim: O que ¢ palato?




Questdo 12 — VVocé sabe qual tipo de alimentos que pode comer depois de fazer a cirurgia no
labio e no palato?

sim( ) Nao ()

Questdo 13 - Se a resposta da pergunta anterior for sim. Quais?

Questdo 14 - Alguém ja lhe perguntou o que € esta marquinha que vocé tem em cima da
boca?

sim( ) Ndo ()

Questdo 15- (Se a resposta for sim) - O que vocé respondeu?

Questdo 16 — A pessoa que nasce com fissura labiopalatina é igual ou diferente das outras
pessoas?

Igual ( ) Diferente ( )

Questdo 17 - Por qué?




POS-INTERVENCAO

Questdo 01 - Vocé sabe o que é fissura labiopalatina?

Sim( ) Nio ()

Questdo 02- (se a resposta anterior for SIM) - Conte para mim o que ¢ fissura labiopalatina?

Questdo 03 - Existem hospitais que cuidam de criancas que nasceram com fissura
labiopalatina?

sim () Ndo( )

Questéo 04 - VVocé sabe o que é Reabilitagdo?

sim( ) Nao ()

Questdo 05- (se a resposta anterior for SIM)- O que é?

Questdo 06 — VVocé sabe o que ¢ Cirurgia?



sim( ) Ndo ()

Questdo 07 - Vocé ja passou por alguma cirurgia?

sim( ) Ndo( )

Questdo 08 — VVocé sabe 0 que é cicatriz?

sim( ) Ndo( )

Questdo 09 - Vocé tem alguma cicatriz de cirurgia?

Sim( ) Onde? Nao ( )

Questdo 10 - Vocé sabe o que é Palato?

sim( ) Nio ( )

Questdo 11 - se a resposta for sim: O que é palato?

Questdo 12 — Vocé sabe qual tipo de alimentos que pode comer depois de fazer a cirurgia no
l&bio e no palato?

sim( ) Ndo ()

Questdo 13 - Se a resposta da pergunta anterior for sim. Quais?



Questdo 14 - Alguém ja lhe perguntou 0 que é esta marquinha que vocé tem em cima da
boca?

sim( ) Nio ( )

Questdo 15- (Se a resposta for sim) - O que vocé respondeu?

Questdo 16 — A pessoa que nasce com fissura labiopalatina é igual ou diferente das outras
pessoas?

Igual ( ) Diferente ( )

Questdo 17 - Por qué?

Questdo 18- Alguém ja colocou apelido em vocé por causa da sua fissura labiopalatina?

( )Sim () Néo

Questdo 19- Se a resposta for sim. Como vocé se sentiu?




Questdo 20- Qual parte da histdria vocé achou mais interessante? Por qué?

Questdo 21- Ha alguma coisa que ndo foi falada na histéria do Lucas que vocé acha que
deveria ter sido contada e nao foi?

Questdo 22- De qual das pranchas vocé gostou mais? Por qué?




Anexo 03- “A histéria de Lucas”

Prancha 01

Nossa! Hoje é um dia muito especiall Nasceu
Lucas, um bebé sauddvel e muito amado. Opa! Ele
nasceu diferente, ele tem uma abertura no [dbio e no
palato. Isto é chamado de fissura labiopalatina. A
Sfissura no ldbio dd pra ver, porque fica bem na boca, é
um corte que pode ser de um lado s6 ou dos dois.

Palato é o que a gente chama de céu da boca,
entdo a fissura no palato fica escondidinha.

Prancha 02

A mde de Lucas esta muito preocupada: Como ele vai
mamar? Como ele vai falar?

Os médicos ja avisaram que ela pode ficar tranquila, pois
existem Hospitais que oferecem tratamento para fissura
[abiopalatina. O tratamento é longo e tem vdrios profissionais
que ajudam na reabilitacdo destas pessoas.

Estes profissionais formam uma equipe e cada um tem
um papel muito importante para que Lucas se reabilite. A
equipe ¢ formada por médicos, enfermeiros, psicologos,
assistentes sociais, fisioterapeutas, dentistas, terapeuta
ocupacional, e muitos outros profissionais que trabalham nos
fospitais. Reabilitacio é quando a pessoa recebe tratamento
adequado em todos os aspectos.

Prancha 03

Entdo sua mde o levou a um destes hospitais que cuidam
de crianca que tem fissura labiopalatina. Os médicos
avaliaram e decidiram que vdo fazer uma cirurgia no ldbio do
Lucas. Esta cirurgia é pra costurar o ldbio, ou seja, fechar a
abertura que ele tem na boca.

Quando Lucas fez esta cirurgia ele ndo sentiu dor
nenhuma, pois é dado um remedinho que faz dormir, e quando
ele acordou jd tinha acabado a cirurgia e a iinica coisa que ele
encontrou foi um curativo. Logo a cirurgia sarou e o que
sobrou foi uma marquinha que se chama cicatriz.

Quando a gente faz um machucado, as vezes fica uma
cicatriz.



Prancha 04

O tempo passou e Lucas voltou neste Hospital
para fechar o seu palato. Depois que ele fechiou o
palato, ficou melhor para comer, para falar e respirar.

Prancha 05

Depois destas cirurgias, Lucas $6 podia comer
alimentos liquidos, para ndo abrir os pontos. S6 tinha
um problema! Lucas ndo gostava de sopa. Mas a
mamde explicou que a sopa era muito importante para
sarar, pois tem um montio de vitaminas e a receita
dela era muito especial: tinka amor, carinfo e
dedicacdo.

FHumm, acho que esta receita é boa mesmo!

Prancha 06

Lucas cresceu e como as criangas sdo muito
curiosas, logo perguntaram porqué ele tinha uma
cicatriz em cima do [dbio e falava diferente. Lucas
contou toda a sua fistéria para eles. Os colegas
ficaram felizes de confiecer um pouco sobre fissura
labiopalatina e acharam Lucas um menino muito
valente e corajoso.



Prancha 07

Prancha 08




Anexo 4 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o Sr. (a)

: portador da cédula de identidade
: responsavel pelo paciente
* , apos leitura

minuciosa deste documento, devidamente explicado pelos profissionais em seus minimos
detalhes, ciente dos servigos e procedimentos aos quais sera submetido, ndo restando
quaisquer davidas a respeito do lido e explicado, firma seu CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO concordando em participar da pesquisa: “LEITURA DE HISTORIA NO
HOSPITAL: Representacdo Social da crianca com fissura labiopalatina, realizada por:
Christiane Ozaka Ferraz, n°® do Conselho: 71969, sob orientacdo da Dr2. Tania Gracy Martins
do Valle, n° do Conselho: 6047 e coorientagdo de Marcia Cristina Almendros Fernandes
Moraes, n° do Conselho: 7448-TO que tem como objetivo:

Conhecer a representacdo social que a crianca tem a respeito de fissura labiopalatina e suas
implicacBes e proporcionar novos conhecimentos por meio da leitura de histéria com
pranchas ilustrativas. O instrumento usado sera uma entrevista semiestruturada e a historia
que sera contada é sobre um menino que nasceu com fissura labiopalatina. A coleta de dados
sera feita individualmente, na sala da Brinquedoteca Artesanal do Hospital de Reabilitacdo de
Anomalias Craniofaciais, com duragéo de aproximadamente 20 minutos.

"Caso 0 sujeito da pesquisa queira apresentar reclamagdes em relacdo a sua participagéo na
pesquisa, podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos,
do HRAC-USP, pelo endere¢o Rua Silvio Marchione, 3-20 no Servi¢o de Apoio ao Ensino,
Pesquisa e Extensdo ou pelo telefone (14) 3235-8421".

Fica claro que o sujeito da pesquisa ou seu representante legal, pode a qualquer momento
retirar seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO e deixar de participar desta
pesquisa e ciente de que todas as informacOes prestadas tornar-se-do confidenciais e
guardadas por forca de sigilo profissional (Art. 9° do Codigo de Etica do Psiclogo).

Por estarem de acordo assinam o presente termo.

Bauru -SP, de de

Assinatura do Sujeito da Pesquisa Assinatura do Pesquisador Responsavel
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