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RESUMO

O objetivo dessa pesquisa ¢ verificar a efetividade do laudo de deficiéncia no acesso a direitos
das pessoas com fissura labiopalatina. O universo (U) foi constituido de 190 adultos com
fissura de labio e/ou palato entre 18 e 59 anos, procedentes de todo o Brasil. A amostra (A) foi
composta por 82 pacientes que concordaram em participar do estudo. O instrumento para
coleta de dados foi a entrevista apoiada em um formuldrio com questdes abertas e fechadas,
além de consulta ao prontuario dos pacientes. Trata-se de uma pesquisa descritiva e
explicativa, em uma abordagem quantiqualitativa. De acordo com os resultados, a maioria dos
sujeitos tem entre 18 e 30 anos (71% U e 62% A), ¢ do género feminino (56% U e 60% A),
pertence a classe social baixa (87% U e 92% A) e ¢ procedente da regido sudeste (61% U e
55% A). Entre os sujeitos da amostra, 72% conhecem e usufruem beneficios relacionados as
pessoas com deficiéncia, destacando-se a importancia do laudo (57%) e outra documentacao
para esse acesso (65%), assim como a contribuicdo do Servigo Social para o conhecimento e
efetivacdo dos direitos (83%). A maioria dos sujeitos (76%) considera-se com deficiéncia,
concordando com o parecer favoravel emitido pela equipe interdisciplinar do HRAC (96%),
devido ao comprometimento anatomo-funcional. Destacam-se também a questdo do
preconceito e estigma, como fatores
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dificultadores para o acesso ao mercado de trabalho. O posicionamento das instituicoes em
aceitar (51%) ou ndo (49%) o laudo reflete a falta de clareza da legislagdo quanto a
legitimidade do enquadramento da fissura labiopalatina como deficiéncia fisica. Portanto, ¢
preciso garantir as pessoas com fissura labiopalatina sua plena integragdo no contexto socio,
econdmico e cultural, bem como a implementacdo de mecanismos e instrumentos legais e
operacionais que lhes assegurem o pleno exercicio de seus direitos de cidaddo, em igualdade de
oportunidades com as demais pessoas.

Palavras-chave: Fissura Labiopalatina. Deficiéncia. Direitos.

ABSTRACT

The objective of this research was to investigate the effectiveness of the impairment appraisal
report for people with cleft lip and palate in access to rights. The universe (U) consisted of 190
adults with cleft lip and / or palate between 18 and 59 years, coming from all over Brazil. The
sample (S) was 82 patients who agreed to participate. The instrument for data collect was an
interview supported by a form with open and closed questions, besides the patients file
consultation. This is a descriptive and explanatory research in a quanti-qualitative approach.
According to the results, most subjects is between 18 and 30 years (71% U and 62% S), female
(56% S and 60% U), belonging to low social class (87% U and 92% S) and coming from the
southeast region (61% U and 55% S). Among the subjects of the sample, 72% know and enjoy
the benefits related to disabled people, highlighting the importance of the impairment appraisal
report (57%) and other documentation for such access (65%) as well as the contribution of
Social Work for knowledge and accomplishment of rights (83%). Most of the subjects (76%)
considers themselves disabled, agreeing with the favorable report by the interdisciplinary team
of HRAC (96%) due to anatomical and functional impairment. It was raised the on the issue
about prejudice and stigma as factors that makes access to the labor market more difficult. The
attitude of the institutions accept (51%) or not (49%) the appraisal report reflects the lack of
distinctiveness in the legislation regarding to legitimacy of the framing of cleft lip and palate as
physical disability. Therefore, we must ensure people with cleft palate their full integration in
the social, economic and cultural context as well as the implementation of legal and operational
instruments and mechanisms which ensure the full exercise of their rights as citizens, on an
equal basis with others.

Key-words: Cleft lip and palate. Disability. Rights.
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1 INTRODUCAO

A fissura labiopalatina ¢ considerada uma das deformidades congénitas mais freqiientes
nos seres humanos. Dos estudos realizados, destaca-se alguns conceitos elementares para o
desenvolvimento do presente trabalho.

Ao tratar sobre aspectos relacionados aos pacientes com fissuras labiopalatinas,
Melgaco et al. (2002) conceituam as fissuras labiopalatinas como alteragdes faciais de origem
embrioldgica, resultantes da falta de fusdo dos processos nasais mediais entre si, e destes com
os processos maxilares (lateralmente).

Capelozza Filho et al. (1988) relatam que estas malformagdes sao resultantes da falta de
coalescéncia dos processos maxilar, mandibular e fronte nasal, afirmando que o
desenvolvimento insuficiente de um ou mais desses processos, ou a ocorréncia de falhas na
desintegracao da superficie epitelial nas regides de contato entre os processos, pode resultar na
ocorréncia das mais variadas fissuras.

Igualmente, quando trata dos conceitos na etiologia das fissuras labiopalatinas, se
reportam as mesmas como anomalias faciais congénitas, resultantes de qualquer alteragcdo no
decorrer do desenvolvimento embriondrio humano, que podem variar desde pequenas
assimetrias nas relacdes maxilares, até defeitos faciais com maiores comprometimentos
estéticos e funcionais.

Os defeitos congénitos, identificados como fissuras labiopalatinas sdo comuns entre as
malformagdes que atingem a face do ser humano e ocorrem com uma prevaléncia media entre
um e dois individuos branco para cada mil nascimentos (GREENE, 1967).

No Brasil, admite-se que a incidéncia de fissura labiopalatina oscila em torno de um
para cada 650 nascimentos (NAGEM FILHO, MORAES, ROCHA, 1968). Este estudo
realizado na regido de Bauru/SP, é um dos que mais se aproxima dos dados epidemioldgicos
em populacdes brancas de europeus e americanos, que variam entre 1:500 (ABYHOLM, 1978)
e 1:768 (GREENE, 1967).

Amaral (1997, p. 502) pontua que a incidéncia da fissura varia de acordo com sua

tipologia: "varios tipos de fissuras ndo ocorrem em igual freqiiéncia: 25% da populagdo de
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fissurados tém somente fissuras labiais; 50% tém fissuras labiopalatinas; e 25% tém apenas
fissuras de palato".

Segundo Silva Filho e Freitas (2007) essas malformagdes sdo estabelecidas
precocemente na vida intrauterina, mais precisamente no periodo embrionario € no principio do
periodo fetal, o que significa dizer, até a 12* semana gestacional. As fissuras faciais se formam
até a 8" semana, enquanto as de palato, até a 12* semana de vida gestacional.

Ressalta Kummer (2000) que uma fissura labiopalatina ¢ uma abertura anormal ou ¢
uma fissura em uma estrutura anatdmica que normalmente deveria estar fechada. Uma fissura
de labio ¢ o resultado de uma falha de parte do labio durante a formacao do feto. A fissura do
palato ocorre quando as partes do véu palatino (céu da boca) ndo se fundem, normalmente
durante o desenvolvimento fetal, resultando numa abertura ou comunicacdo grande entre a
cavidade oral e a cavidade nasal.

Objetivando assegurar os direitos da pessoa com deficiéncia, a legislagdo se faz ampla
nesta area, entretanto em nenhuma delas especifica explicitamente se a pessoa com fissura
labiopalatina deve ser considerada pessoa com deficiéncia. Porém, em seu sentido mais amplo,
deixa em suas entrelinhas esta possibilidade efetiva como os dispostos nos decretos 3.298/99
(BRASIL, 1999a) ¢ 5.296/04 (BRASIL, 2004).

Apesar de a fissura labiopalatina poder ser corrigida cirurgica e/ou proteticamente, suas
seqiielas funcionais e psicossociais tém repercussao na qualidade de vida dos individuos,
limitando suas atividades e restringindo sua participagdo social. Nesse sentido, se tem algumas
consideragdes elaboradas por profissionais do HRAC, a saber:

Considerando a iniciativa de um grupo de profissionais do Hospital de Reabilitagdo de
Anomalias Craniofaciais (HRAC) e da Rede Nacional de Associagdes de Pais e Portadores de
Fissuras Labiopalatinas (REDE PROFIS), coordenado por Campos et al. (2006) que defende o
enquadramento da fissura labiopalatina como deficiéncia, pautado na Politica Nacional para a
Integragdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, de forma a assegurar o pleno exercicio de seus
direitos individuais e sociais para garantia da igualdade de oportunidades na sociedade;
Considerando que recentemente o HRAC implantou uma proposta de Laudo para
enquadramento da fissura como deficiéncia (Anexo 1), considerando aspectos como tipo de
fissura, graus de inteligibilidade da fala e comprometimento dentoesquelético-facial;
Considerando que, embora a finalidade do HRAC seja a reabilitacdo de pessoas com fissura

labiopalatina, por ser este processo longo e complexo que envolve vérias especialidades
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(periodo médio de 12 a 18 anos) dependendo da sua gravidade, o enquadramento da fissura
como deficiéncia pode ocorrer. Normalmente, este enquadramento ocorre de forma temporéria,
até que seja concretizado o processo de reabilitacdo, ou de forma definitiva, nos casos com
historico de seqiielas.

Desta forma, alguns questionamentos se fazem necessarios:

Com quais finalidades as pessoas com fissura labiopalatina de diferentes regides do pais
solicitam o Laudo para o enquadramento como pessoa com deficiéncia?

Em quais situagdes de comprometimento estético/funcional e psicossocial a pessoa com fissura
labiopalatina estd sendo considerada como pessoa com deficiéncia?

Segundo a hipotese, a partir dos resultados desta pesquisa pode-se afirmar necessaria a
redefinicdo da Politica Nacional de Integracdo das Pessoas com Deficiéncia, alterando a
Legislagdo em vigor. As pessoas com fissura labiopalatina que procuraram seu enquadramento
como pessoas com deficiéncia, devido a deformidade congénita, preconceitos acarretados
durante toda a vida em todos os aspectos, cujas seqiielas ¢ a fala dificultosa mesmo ap6s anos
de tratamento, foram avaliados quanto aos indices e graus descritos na Odontologia,
Fonoaudiologia e Cirurgia Plastica. O que se comprova ¢ que através do Laudo formulado pelo
HRAC com objetivo de acesso a empregabilidade e demais direitos, esse estudo revela que o
Laudo e outros documentos fornecidos pelo Hospital trazem clareza da deficiéncia e do
tratamento, para as empresas contratantes, favorecendo muito a relagdo. Assim, fica claro que a
divulgacdo das deficiéncias, seus comprometimentos e possibilidades retratam as
particularidades de cada individuo, o que define o posicionamento a ser tomado pelo gestor
local, do qual a pessoa com deficiéncia busca a efetivagdo de seus direitos.

O reconhecimento da capacidade profissional do trabalhador que apresenta alguma
deficiéncia e ocupa um cargo que respeite sua limitacdo ¢ uma importante forma de combate a
discriminacdo que enfrentam ostensivamente na hora de procurar por seus direitos como a
busca por emprego, porque sua deficiéncia tende a ser vista como se afetasse todas as suas
habilidades inclusive de ser produtivo e independente.

Sugere-se que diante dos dados compilados que evidenciam as diversas necessidades da
pessoa com fissura labiopalatina; sobrepondo ao imaginario, compreendendo que a diferenca e
a deficiéncia precisa ser resignificada a fim de promover o ser humano, que lhes sejam
assegurados o pleno exercicio dos direitos sociais e individuais globalmente na saude e

trabalho, o que propicia a todo ser humano bem estar pessoal, social e econdmico.
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O objeto desse estudo ¢ conhecer as formas de acesso a direitos e beneficios por parte
de individuos com fissura labiopalatina ¢ as finalidades da busca do enquadramento como
pessoa com deficiéncia. Portanto, o estudo se propde a investigar a efetividade do Laudo
emitido pelo HRAC na perspectiva do principal protagonista deste processo, que € a propria
pessoa com fissura labiopalatina, no sentido de ter seus direitos garantidos; dentre os seguintes
objetivos:

Geral:

Verificar a efetividade do Laudo de Deficiéncia no acesso a direitos de pessoas com fissura
labiopalatina.

Especificos:

Identificar o universo de pessoas com fissura labiopalatina solicitantes de Laudo de Deficiéncia
no HRAC e suas finalidades;

Caracterizar o perfil socioecondmico, demografico e clinico dos pesquisados com parecer
favoravel ou ndo ao enquadramento;

Constatar os motivos dos pareceres favoraveis ou ndo ao enquadramento da pessoa com fissura
como deficiéncia, do ponto de vista médico cirtrgico, fonoaudiologico e odontologico.
Conhecer os resultados do Laudo de Deficiéncia relacionado ao acesso a direitos dos casos com
parecer favoravel ou ndo;

Verificar o nivel de conhecimento sobre as leis relacionadas a defesa dos direitos sociais das
pessoas com deficiéncia;

Levantar opinides a respeito do posicionamento a partir do enquadramento ou ndo da pessoa
com fissura labiopalatina como pessoa com deficiéncia;

Desvelar a contribui¢do do Servigo Social do HRAC para a efetivagao de direitos.

E importante destacar que esta pesquisa tem como referéncia fundamental os estudos
realizados por Spoésito, Graciano (2008 e 2009). O primeiro estudo realizado com 195
individuos adultos do Estado de Sao Paulo, em fase final de tratamento, portanto, reabilitados
evidencia que 18% se consideram pessoas com deficiéncia e 82% ndo se veem assim, devido ao
sucesso da reabilitagdo, sendo porém, favoraveis (76%) ao enquadramento da fissura
labiopalatina como deficiéncia, ¢ um estudo que replica e amplia a pesquisa para todo o
Brasil, com 250 individuos adultos de diferentes tipos de fissura e graus de comprometimento,
cujos resultados parciais demonstram que 78% vivenciam dificuldades sociais em fases

anteriores (infancia e adolescéncia) embora, atualmente, somente 24% se consideram pessoas
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com deficiéncia. Esse estudo destaca entretanto, que o grau de comprometimento ¢ que definira
ou nao essa necessidade. Dai a sua estreita relagdo, da pesquisa em pauta - O Acesso a direitos
das pessoas com fissura labiopalatina: as repercussoes do Laudo de deficiéncia, com a anterior.

Dessa forma, a importancia desta pesquisa ¢ imprescindivel, pois a partir dos resultados,
poder-se-a4 colaborar com a redefinicdo da Politica Nacional de Integracdo das Pessoas com
Deficiéncia, alterando-se a legislagdo em vigor, j4 que ndo prevé de forma clara a inclusdo da
fissura labiopalatina como um tipo de deficiéncia, devido a concep¢do equivocada de que a
trata como problemas de estética e ndo funcional e psicossocial.

Assim, esse estudo apresenta apds a introducdo, o item dois, que trata da deficiéncia,
fissura labiopalatina e Servico Social e, os itens trés e quatro que tratam das analises dos

resultados, metodologia e conclusio, respectivamente.

2 DEFICIENCIA, FISSURA LABIOPALATINA E SERVICO SOCIAL

Neste item, serdo tratados, os aspectos histdricos e legais da deficiéncia, bem como da fissura

labiopalatina e seus comprometimentos para se revelar o que realmente ja se legalizou.

2.1 Deficiéncia: aspectos historicos e legais.

Com base em Sassaki (2005) apresenta-se a seguir, a trajetoria dos termos utilizados ao

longo da historia da atencao as pessoas com deficiéncia, no Brasil.
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EPOCA

TERMOS E SIGNIFICADOS

VALOR DA PESSOA

No comecgo da historia,
durante séculos.

Romances, nomes de
instituicdes, leis, midia & outros
meios mencionavam “os
invalidos”. Exemplos: “A
reabilitac&o profissional visa a
proporcionar aos beneficiarios
invalidos ...” (Decreto federal n®
60.501, de 14/3/67, dando nova
redac@o ao Decreto n® 48 959-A,
de 19/9/60).

“os invalidos”. O termo
significava “individuos sem
valor’. Em pleno século 20,
ainda se utilizava este termo,
embora ja sem nenhum sentido
pejorativo.

Outro exemplo:

“Invalidos insatisfeitos com lei
relativa aos ambulantes” (Diario
Popular, 21/4/76).

Aguele que tinha deficiéncia era
tido como socialmente indtil, um
peso morto para a sociedade,
um fardo para a familia, alguem
sem valor profissional.

Outros exemplos:

“Servidor invalido pode voltar”
(Folha de S. Paulo, 20/7/82).
“Os cegos ¢ o invalido” (fstok,
7/7/99).

Iséculo 20 até + 1960.

“Derivativo para incapacitados”
(Shopping News, Coluna
Radioamadorismo, 1973).

“Escolas para criangas
incapazes” (Shopping News,
13/12/64).

Apés a | e a ll Guerras Mundiais,
a midia usava o termo assim: “A_
guerra produziu incapacitados”,
“Os incapacitados agora exigem
reabilitacdo fisica”.

“os incapacitados”. O termo
significava, de inicio, “individuos
sem capacidade” e, mais tarde,
evoluiu e passou a significar
“‘individuos com capacidade
residual’. Durante varias
décadas, era comum o uso
deste termo para designar
pessoas com deficiéncia de
qualguer idade. Uma variac@o
foi o termo “os incapazes”, que
significava “individuos gue ndo
séo capazes” de fazer algumas
coisas por causa da deficiéncia.

Foi um avanco da sociedade
reconhecer que a pessoa com
deficiéncia poderia ter
capacidade residual, mesmo
que reduzida.

Mas, a0 mesmo tempo,
considerava-se que a
deficiéncia, qualquer que fosse o
tipo, eliminava ou reduzia a
capacidade da pessoa em todos
0s aspectos: fisico, psicoldgico,
social, profissional etc,

Continua...

Continuagao...
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De + 1960 até + 1980.

“Criangas defeituosas na Gra-
Bretanha tem educacéo
especial”_(Shopping News,
31/8/65).

No final da década de 50, foi
fundada a Associacio de
Assisténcia a Crianca
Defeituosa — AACD (hoje
denominada Associacio de
Assisténcia a Crianca
Deficiente).

Na década de 50 surgiram as
primeiras unidades da
Associacdo de Pais e Amigos

dos Excepcionais - Apae.

“os defeituosos”. O termo
significava “individuos com
deformidade” (principalmente
fisica).

“os deficientes”. Este termo
significava “individuos com
deficiéncia” fisica, intelectual,
auditiva, visual ou multipla, que
os levava a executar as funcdes
basicas de vida (andar, sentar-
se, correr, escrever, tomar
banho etc.) de uma forma
diferente daguela como as
pessoas sem deficiéncia faziam.
E isto comecgou a ser aceito pela
sociedade.

“os excepcionais”. O termo
significava “individuos com
deficiéncia intelectual’.

A sociedade passou a utilizar
estes trés termos, que focalizam
as deficiéncias em si sem
reforgarem © que as pessoas
n&o conseguiam fazer como a
maioria.

Simultaneamente, difundia-se o
movimento em defesa dos
direitos das pessoas
superdotadas (expressao
substituida por “pessoas com
altas habilidades” ou “pessoas
com indicios de altas
habilidades™. O movimento
mostrou que o termo “os
excepcionais” nado poderia
referir-se exclusivamente aos
que tinham deficiéncia
intelectual, pois as pessoas com
superdotacéo também séo
excepcionais por estarem na
outra ponta da curva da

inteligéncia humana.

De 1981 até + 1987.

Por presséo das organizagdes
de pessoas com deficiéncia, a
ONU deu o nome de “Ano
Internacional das Pessoas
Deficientes” ao ano de 1981.

E o mundo achou dificil comecar
a dizer ou escrever “pessoas
deficientes”. O impacto desta
terminologia foi profundo &
ajudou a melhorar a imagem
destas pessoas.

“pessoas deficientes”. Pela
primeira vez em todo o mundo, o
substantivo “deficientes” (como
em “os deficientes”) passou a

ser utilizado como adjetivo,
sendo-lhe acrescentado o
substantivo “pessoas”.

A partir de 1981, nunca mais se
utilizou a palavra “individuos”
para se referir as pessoas com
deficiéncia.

Foi atribuido o valor “pessoas”
agueles que tinham deficiéncia,
igualando-os em direitos e
dignidade a maioria dos
membros de qualquer sociedade
ou pais.

A Organizac&o Mundial de
Satde (OMS) langou em 1980 a_
Classificacdo Infernacional de
Impedimentos, Deficiéncias e
Incapacidades, mostrando gue
estas trés dimensdes existem
simultaneamente em cada
pessoa com deficiéncia.

De + 1988 até + 1993

Alguns lideres de organizacgdes
de pessoas com deficiéncia
contestaram o termo “pessoa
deficiente” alegando que ele
sinaliza que a pessoa inteira &
deficiente, o que era inaceitavel
para eles.

“pessoas portadoras de
deficiéncia”. Termo que,
utilizado somente em paises de
lingua portuguesa, foi proposto
para substituir o termo “pessoas
deficientes”.

Pela lei do menor esforgo, logo
reduziram este termo para
“portadores de deficiéncia’. |

O “portar uma deficiéncia”
passou a ser um valor agregado
a pessoa. A deficiéncia passou a
ser um detalhe da pessoa. O
termo foi adotado nas
Constituicdes federal e
estaduais e emtodas as leis e
politicas pertinentes ao campo
das deficiéncias. Conselhos,
coordenadorias € associacdes
passaram a incluir o termo em
seus nomes oficiais.

Continua...
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Continuagao...

De + 1990 até hoje.

O art. 5° da Resolugéo
CNE/CEB n° 2, de 11/9/01,
exXplica que as necessidades
especiais decorrem de trés
situacdes, uma das quais
envolvendo dificuldades
vinculadas a deficiéncias e
dificuldades n&o-vinculadas a
uma causa organica.

“pessoas com necessidades
especiais”. O termo surgiu
primeiramente para substituir
“deficiéncia” por “necessidades
especiais”. dai a expresséo
“portadores de necessidades
especiais”. Depois, esse termo
passou a ter significado préprio
sem substituir o nome “pessoas
com deficiéncia”.

De inicio, “necessidades
especiais’ representava apenas
um novo termo.

Depois, com a vigéncia da
Resolugéo n® 2, "necessidades
especiais’ passou a ser um valor
agregado tanto a pessoa com
deficiéncia quanto a outras
pessoas.

Mesma época acima.

Surgiram expressdes como
‘criancas especiais”, “alunos
especiais’, “pacientes especiais’
e assim por diante numa
tentativa de amenizar a_
contundéncia da palavra

“‘deficientes”.

“pessoas especiais”. O termo
apareceu como uma forma
reduzida da expressio “pessoas
com necessidades especiais”,
constituindo um eufemismo
dificilmente aceitavel para
designar um segmento
populacional.

O adjetivo “especiais”
permanece como uma simples
palavra, sem agregar valor
diferenciado as pessoas com
deficiéncia. O “especial’ ndo é
qualificativo exclusivo das
pessoas que tém deficiéncia,
pois ele se aplica a qualquer
pessoa.

Em junho de 1994.

A Declarag@o de Salamanca
preconiza a educacio inclusiva
para todos, tenham ou ndo uma
deficiéncia.

“pessoas com deficiéncia” e
pessoas sem deficiéncia,
quando tiverem necessidades
educacionais especiais e se
encontrarem segregadas, tém o
direito de fazer parte das
escolas inclusivas e da
sociedade inclusiva.

O valor agregado as pesscas €
o de elas fazerem parte do
grande segmento dos excluidos
gue, com o seu poder pessoal,
exigem sua inclusio em todos
os aspectos da vida da
sociedade. Trata-se do
empoderamento.

Continua...

Continuagao...
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Em maio de 2002,

O Frei Betto escreveu no jornal
QO Estado de S.Paufo um artigo
em que propde o termo
“‘portadores de direitos
especiais” e a sigla PODE.

Alega o proponente que o
substantivo “deficientes” e o
adjetivo “deficientes” encerram o
significado de falha ou
imperfeicio enquanto que a
sigla PODE exprime
capacidade.

O artigo, ou parte dele, foi
reproduzido em revistas
especializadas em assuntos de
deficiéncia.

“portadores de direitos
especiais”. Otermo e a sigla
apresentam problemas que
inviabilizam a sua adog&o em
substituicio a qualquer outro
termo para designar pessoas
que tém deficiéncia. O termo
“‘portadores” ja vem sendo
questionado por sua aluséo a
“‘carregadores’, pessoas que
“‘portam” (levam) uma
deficiéncia. O termo “direitos
especiais” é contraditdrio porgue
as pesscas com deficiéncia
exigem equiparacéo de direitos
e ndo direitos especiais. E
mesmo que defendessem
direitos especiais, 0 nome
“‘portadores de direitos
especiais” ndo poderia ser
exclusivo das pessoas com
deficiéncia, pois qualquer outro
grupo vulneravel pode
reivindicar direitos especiais.

N&o ha valor a ser agregado
com a adocao deste termo, por
motivos expostos na coluna ao
lado e nesta.

A sigla PODE, apesar de
lembrar “capacidade’, apresenta
problemas de uso;

1) Imaginem a midia & outros
autores escrevendo ou falando
assim: “Os Podes de Osasco
terdo audiéncia com o
Prefeito...”, “A Pode Maria de
Souza manifestou-se a favor ..”,
“A sugestido de José Madiricio,
que é um Pode, pode ser
aprovada hoje ...”

2) Pelas normas brasileiras de
ortografia, a sigla PODE precisa
ser grafada “Pode”.

Norma: Toda sigla com mais
de 3 letras, pronunciada como
uma palavra, deve ser grafada

Em maio de 2002.

O Frei Betto escreveu no jornal
O Estado de S Paufo um artigo
em que propde o termo
“‘portadores de direitos
especiais” e a sigla PODE.

Alega o proponente que o
substantivo “deficientes” e o
adjetivo “deficientes” encerram o
significado de falha ou
imperfeicdo enquanto que a
sigla PODE exprime
capacidade.

O artigo, ou parte dele, foi
reproduzido em revistas
especializadas em assuntos de
deficiéncia.

“portadores de direitos
especiais”. Otermo e a sigla
apresentam problemas que
inviabilizam a sua adogéo em
substituicio a qualquer outro
termo para designar pessoas
que tém deficiéncia. O termo
“‘portadores” ja vem sendo
questionado por sua aluséo a
“‘carregadores”’, pessoas gue
“portam” (levam) uma
deficiéncia. O termo “direitos
especiais” é contraditério porque
as pessoas com deficiéncia
exigem equiparacéo de direitos
€ nhéo direitos especiais. E
mesmo que defendessem
direitos especiais, 0 nome
“‘portadores de direitos
especiais” nao poderia ser
exclusivo das pessoas com
deficiéncia, pois qualquer outro
grupo vulneravel pode
reivindicar direitos especiais.

N&o ha valor a ser agregado
com a adogdo deste termo, por
motivos expostos na coluna ao
lado & nesta.

A sigla PODE, apesar de
lembrar “capacidade”, apresenta
problemas de uso;

1) Imaginem a midia & outros
autores escrevendo ou falando
assim: “Os Podes de Osasco
ferdo audiéncia com o
Prefeito...”, “A Pode Maria de
Souza manifestou-se a favor ...",
‘A sugestéo de José Mauricio,
gue é um Pode, pode ser
aprovada hoje .."

2) Pelas normas brasileiras de
ortografia, a sigla PODE precisa
ser grafada “Pode”.

Norma: Toda sigla com mais
de 3 letras, pronunciada como
uma palavra, deve ser grafada
em caixa baixa com excecfio da
letra inicial.
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Continuagao...

De + 1990 até hoje e além. “pessoas com deficiéncia” Os valores agregados as
passa a ser o termo preferido pessoas com deficiéncia sfo;

por um numero cada vez maior 1) o do empoderamento [uso do
de adeptos, boa parte dos quais gmpoceramemo
poder pessoal para fazer

escolhas, tomar decisdes e
assumir o controle da situagéo
de cada um] e

A década de 90 e a primeira
década do século 21 e do e constituida por pessoas com
Terceiro Milénio estio sendo deficiéncia que, no maior evento
marcadas por eventos mundiais, | (‘Encontréo”) das organizacdes
liderados por organizagdes de | de pessoas com deficiéncia,
pessoas com deficiéncia. realizado no Recife em 2000, 2) o da responsabilidade de
conclamaram o publico a adotar | contribuir com seus talentos
este termo. Elas esclareceram para mudar a sociedade rumo a

A relagiio de documentos gue néo séo “‘portadoras de inclusdo de todas as pessoas,
produzidos nesses eventos pode | deficiéncia” e que ndo querem | com ou sem deficiéncia.
ser vista no final deste artigo. ser chamadas com tal nome.

Quadro 1: Trajetoria dos termos utilizados ao longo da historia da atencéio as pessoas com deficiéndia,
no Brasil. Sassaki, ( 2005).
Fonte: <http.//www.planetaeducacao.com br/portal/artigo.asp?artigo=1855>.

Como se verifica pelo quadro acima a pessoa com deficiéncia recebeu ao longo da
historia diferentes terminologias indo desde invalidos, incapacitados, diferentes, pessoas
portadoras de deficiéncia, pessoas com necessidades especiais, pessoas especiais, até se chegar
a pessoa com deficiéncia.

Os principios basicos para os movimentos terem chegado ao nome “pessoas com

deficiéncia” segundo Sassaki (2005, p.3) sdo:

1. Nao esconder ou camuflar a deficiéncia;
Nao aceitar o consolo da falsa idéia de que todo mundo tem deficiéncia;
Mostrar com dignidade a realidade da deficiéncia;

Valorizar as diferencas e necessidades decorrentes da deficiéncia;

o &~ D

Combater neologismos que tentam diluir as diferengas, tais como “pessoas com
capacidades especiais”, “pessoas com eficiéncias diferentes”, “pessoas com
habilidades diferenciadas”, “pessoas deficientes”, “pessoas especiais”, ‘€
desnecessario discutir a questdo das deficiéncias porque todos nds somos
imperfeitos”, “ndo se preocupem, agiremos como avestruzes com a cabega

dentro da areia”, ou até mesmo ‘“aceitaremos vocés sem olhar para as suas

deficiéncias”;
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6. Defender a igualdade entre as pessoas com deficiéncia e as demais pessoas em
termos de direitos e dignidade, o que exige a equiparagdo de oportunidades para
pessoas com deficiéncia atendendo as diferencas individuais e necessidades

especiais, que ndo devem ser ignoradas;

7. Identificar nas diferengas todos os direitos que lhes sdo pertinentes e a partir dai
encontrar medidas especificas para o Estado e a sociedade diminuirem ou
eliminarem as “restricdes de participacao” (dificuldades ou incapacidades

causadas pelos ambientes humano e fisico contra as pessoas com deficiéncia).

Assim sendo, observa-se que na histoéria mundial, as pessoas com deficiéncia sempre
foram vistas como inferiores, criticadas ou simplesmente ocultadas do convivio social.
Entretanto, atualmente, tem-se praticado a inclusdo social, como descreve Sassaki (1999, p. 41)

quando pontua:

Conceitua-se a inclusdo social como o processo pelo qual a
sociedade se adapta para poder incluir, em seus sistemas sociais
gerais pessoas com necessidades especiais e, simultaneamente,
estas se preparam para assumir seus papéis na sociedade. A
inclusdo Social constitui, entdo, um processo bilateral no qual as
pessoas ainda excluidas, e a sociedade buscam, em parceria,
equacionar problemas, decidir sobre solugdes e efetivar a
equiparagdo de oportunidades para todos. Para incluir todas as
pessoas, a sociedade deve ser modificada a partir do entendimento
de que ela é que precisa ser capaz de atender as necessidades de
seus membros. O desenvolvimento (por meio da educacdo,
reabilitacdo, qualificagdo profissional etc.) das pessoas com
deficiéncia deve ocorrer dentro do processo de inclusdo e nao
como pré-requisito, para estas pessoas poderem fazer parte da
sociedade, como se elas precisassem pagar 'ingressos' para

integrar a comunidade.
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O autor continua afirmando que a pratica da inclusdo social repousa em principios até
entdo considerados incomuns, tais como: a aceita¢do das diferencas individuais, a valorizagao
de cada pessoa, a convivéncia dentro da diversidade humana, a aprendizagem através da
cooperagao (SASSAKI, 1999, p. 41 — 42).

Portanto, a evolucao da sociedade em relagdo ao acesso de pessoas com deficiéncia a
direitos, trard mais oportunidades e equiparagdes, para a ascensdo a uma vida mais digna e
justa.

O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE — (2000) buscou radiografar a
realidade socioecondmica dessas pessoas, com base na Organizagdo Mundial da Satde (OMS)
que apresenta a seguinte classificacdo das deficiéncias: deficiéncia fisica (tetraplegia,
paraplegia e outros), deficiéncia mental (leve, moderada, severa e profunda), deficiéncia
auditiva (total ou parcial), deficiéncia visual (cegueira total e visdo reduzida) e deficiéncia

multipla (duas ou mais deficiéncias associadas).

No Brasil, segundo o censo demografico do IBGE de 2000 a populagdo brasileira ¢
composta por 170 milhdes de pessoas, e destas, 24.600.256 pessoas tém algum tipo de
deficiéncia enumerada — com deficiéncia mental permanente, tetraplegia, paraplegia ou
hemiplegia permanente; falta de membros ou de parte dele; incapaz, ou com alguma ou grande
dificuldade permanente de enxergar; incapaz, ou com alguma ou grande dificuldade
permanente de ouvir; incapaz, com alguma ou grande dificuldade permanente de caminhar ou
subir escada, correspondendo a 14,5% da populagdo (CERIGNONI, RODRIGUES, 2005, p.
21).

Assim, pode-se afirmar que cada 100 brasileiros, 14 apresentam algum tipo de limitagao
fisica ou sensorial. O censo revelou ainda, que os dados sobre a deficiéncia variam de acordo
com as regides do pais, por exemplo, as regides Norte e Nordeste t€ém maiores proporgdes
(16,1% e 16,7%, respectivamente) de pessoas que afirmam ter, pelo menos uma das
deficiéncias investigadas pelos técnicos. Em nivel regional, a Paraiba foi o estado que
apresentou a maior propor¢do de populacdo com pelo menos uma deficiéncia (18,8%) e Sao
Paulo o estado com menor deficiéncia (11,4%).

Para melhor visualizagdo, observa-se o quadro abaixo retirado, respectivamente, do site

do IBGE:

Tipo de deficiéncia Populacio residente
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Mental 2.844.937
| Fisica 1.416.060
| Visual 16.644.842
| Auditiva 5.735.099
| Motora 7.939.784

QUADRO 2: TIPO DE DEFICIENCIA DA POPULACAO BRASILEIRA

Fonte: IBGE, Censo Demografico 2000. Obs: Algumas pessoas declararam possuir mais de um tipo de
deficiéncia. Por isto, quando somadas as ocorréncias de deficiéncias, o numero ¢ maior do que 24,6
milhdes, que representa o nimero de pessoas, ndo de ocorréncias de deficiéncia.

Cerignoni, Rodrigues (2005, p.23) pontuam que os dados do censo de 2000, mostram
que a distribuicdo da populacdo com deficiéncia apresenta-se da seguinte forma: 80,3%
residem na zona urbana e 19,7% na zona rural; 46,42% sdo homens e 53,58% sdo mulheres;
8,79% tem até 14 anos, 69,41% tem entre 15 a 64 anos e, 21,8% tem acima de 65 anos; 51,14%
sdo de cor branca, 7,5% da cor negra, 0,43% amarela, 39,85% da parda, apenas 0,51% se
declaram indigenas.

E importante destacar que a propor¢do de pessoas com deficiéncia aumenta com a
idade, passando de 4,3% nas criangas até 14 anos, para 54% do total das pessoas com idade
superior a 65 anos conforme o IBGE (2000). A medida que a estrutura da populagio estd mais
envelhecida, a propor¢do de pessoas com deficiéncia aumenta, surgindo um novo elenco de
demandas para atender as necessidades especificas deste grupo (CERIGNONI, RODRIGUES,
2005).

Em relacdo a escolaridade, as diferencas sdo marcantes: 32,9% da populacdo sem
instrugdo ou com menos de trés anos de estudo, apresentam deficiéncia. Tais propor¢des caem
quando aumenta o nivel de instrucdo, chegando a 10% de portadores de deficiéncia entre as
pessoas com mais de 11 anos de estudo. A propor¢do de pessoas ocupadas de 10 anos ou mais
de idade ¢ de 51,8% para os homens com deficiéncia e de 63,0% para os homens que
declararam ndo possuir nenhuma das deficiéncias investigadas, ou seja, uma diferenca maior
que 10%. Diferenca semelhante € observada entre as mulheres: a propor¢ao de ocupadas varia
entre 27% e 37%. Alguns tipos de incapacidades permitem uma insercdo maior no mercado de
trabalho: incapacidade fisica ou motora (24,1%), dificuldade na audi¢cdo (34,0%) e dificuldade
para enxergar (40,8%). Para quem ndo apresenta nenhuma destas deficiéncias, a propor¢ao de

pessoas ocupadas sobe para 49,9%.
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Observa-se assim, que as pessoas com deficiéncia que residem no Brasil sofrem
discriminacao devido a cultura da populagdo. Muitas pessoas ainda creem que essas pessoas
s30 menos capazes, € isso torna as oportunidades de estudo e trabalho ofertados a elas, ainda
menores. E certo, que esta realidade vem mudando a passos lentos, mas a possibilidade de leis
que garantam mais direitos de acesso a essas pessoas, certamente trard maior espago para as
pessoas com deficiéncia terem uma vida comum.

Nesse sentido, a Constituicdo Federal do Brasil (BRASIL, 1988) ¢ um marco
fundamental para a garantia de direitos, dentre eles os relacionados as pessoas com deficiéncia.

De acordo com Figueiredo (1997, p. 57) a Constituicdo de 1988 inaugurou um Estado
Democratico de Direitos (art. 1°). Neste sentido, dispdem que a Republica Federativa do Brasil
tem a dignidade da pessoa humana como um de seus cinco fundamentos (art 1°, III); que a
promoc¢do do bem de todos, sem quaisquer formas de discrimina¢do, ¢ um de seus quatro
objetivos fundamentais (art. 3°, [V), e que a prevaléncia dos direitos humanos ¢ um de seus dez
principios na ordem internacional (art.4°, III).

A Constituicao de 1988 trata de temas envolvendo a pessoa com deficiéncia em diversas

passagens, como descreve Mercadante (2004) a saber:

* Artigo 5°: Diz que todos sdo iguais perante a Lei, sem distingao
de qualquer natureza, garantindo-se a inviolabilidade ao Direito a

vida, a liberdade, a igualdade, a seguranca e a propriedade;

* Artigo 7°, Inciso XXXI: Proibe qualquer discriminagdo no
tocante a salario e critérios de admissdo do trabalhador com

deficiéncia;

* Artigo 23, Inciso Il: Atribui a Unido, Estados, Distrito Federal
e Municipios cuidar da satde e da assisténcia publica, da protecao

e garantia das pessoas com deficiéncia;
* Artigo 24, Inciso XIV: Compete a Unido, aos Estados e ao

Distrito Federal a elaboracdo de leis que visem da protecdo e

integracao social das pessoas portadoras de deficiéncia;
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* Artigo 37, Inciso VIII: Estabelece reserva de vagas dos cargos
com empregos publicos para as pessoas portadoras de

deficiéncias;

* Artigo 203, Inciso IV: Garante assisténcia social para a
habilitacdo e reabilitacdo das pessoas com deficiéncia e a

promogao de sua integragdo a vida comum,;

* Artigo 203, Inciso V: Garante um salario minimo mensal a
pessoa com deficiéncia, desde que comprove ndo ter como prover

os meios de subsisténcia;

* Artigo 208, Inciso Ill: Garante atendimento educacional
especializado aos deficientes, de preferéncia na rede regular de

€nsino;

* Artigo 227, Paragrafo 81°, Inciso Il: Promove programas de
prevencao e atendimento especializado para os portadores de

deficiéncia fisica, sensorial ou mental;

* Artigo 227, Paragrafo § 1°, Inciso Il: Facilita a integracao
social do adolescente com deficiéncia, mediante o treinamento
para o trabalho e a convivéncia, e a facilitacio do acesso aos
servigos coletivos, com a eliminacdo de preconceitos e obstaculos

arquitetonicos;
* Artigo 227, Paragrafo 8§2° e Artigo 244: Garante o acesso

adequado as pessoas com deficiéncia nos logradouros, edificios

de uso Publico e de veiculos de transporte coletivo.
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Figueiredo (1997, p. 131) deixa claro que ¢ no minimo, necessario expressar que, as
pessoas com deficiéncia gozam de todos os direitos fundamentais inerentes a pessoa humana,
que tem interesses especiais derivados de sua especial condicdo, mantém relacdes juridicas
peculiares com a familia, sociedade, Estado e que deve ser colocada a salvo de qualquer forma
de discriminagdo, violéncia, crueldade ou opressao.

A partir da criagdo de leis complementares, a Constitui¢do Federal tem como um de
seus objetivos a protecao das pessoas com deficiéncia, pois cuidou de elencar varias normas de
protegdo a essas pessoas, porém, quase todas as regras dependem de integracdo
infraconstitucional, ou seja, dependem de outras leis para regulamenta-las (FIGUEIREDO,
1997).

Ao tratar sobre deficiéncia, a Constitui¢do de 1988, adotou a expressdo ‘“pessoa
portadora de deficiéncia” sem porém, mencionar uma definicdo do que seria o termo

“deficiéncia”, assunto este tratado em varios decretos, conforme explanacdo a seguir.

2.1.1 Decretos 3.298/99, 5.296/04 e Convencido sobre os Direitos da Pessoa com

Deficiéncia.

O Decreto 3.298, de 20 de dezembro de 1999 (BRASIL, 1999a) que veio regulamentar
a Lei 7.853, de 24 de outubro de 1989, consolidou as normas de protecdo ja contempladas na
mencionada lei, dispondo sobre a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia, compreendendo o conjunto de orientagdes normativas que objetivam assegurar o
pleno exercicio dos direitos individuais e sociais das pessoas com deficiéncia, e traz uma
classificagdo legal das deficiéncias. Veio assim, adotar na esfera nacional, a classificacdo
expressa pela Organizacdo das Nagdes Unidas, em 1975, através da Resolugdo XXX/3.447,
procurando definir para os efeitos legais quem ¢é pessoa portadora de deficiéncia.

Segundo esta politica (BRASIL, 1999a) em seu artigo 2°, descreve que compete aos
orgaos e as entidades do Poder Publico assegurar a pessoa portadora de deficiéncia o pleno
exercicio de seus direitos basicos, inclusive dos direitos a educagdo, a saude, ao trabalho, ao
desporto, ao turismo, ao lazer, a previdéncia social, a assisténcia social, ao transporte, a
edificagdo publica, a habitacdo, a cultura, ao amparo a infincia e a maternidade, e de outros que

decorrentes da Constituigao e das leis, propiciem seu bem-estar pessoal, social € economico.
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Em seu artigo 3° inciso I, o Decreto 3.298/99 (BRASIL, 1999a) traz para si o
componente da incapacidade ao definir a deficiéncia. Inicialmente, especifica o que vem a ser a

deficiéncia, a deficiéncia permanente e a incapacidade, quando declara:

I - deficiéncia — toda perda ou anormalidade de uma
estrutura ou fun¢do psicologica, fisioldgica ou anatomica que gere
incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do padrao

considerado normal para o ser humano;

I - deficiéncia permanente — aquela que ocorreu ou se
estabilizou durante um periodo de tempo suficiente para nao
permitir recuperagdo ou ter probabilidade de que se altere, apesar

de novos tratamentos; e

1] - incapacidade — uma redugdo efetiva e acentuada da
capacidade de integracdo social, com necessidade de
equipamentos, adaptagdes, meios ou recursos especiais para que a
pessoa portadora de deficiéncia possa receber ou transmitir
informagdes necessarias ao seu bem-estar pessoal e ao

desempenho de func¢do ou atividade a ser exercida.

Por forga do Decreto Federal n° 5.296 (BRASIL, 2004) o artigo 4° do Decreto 3.298/99
(BRASIL, 1999a) passa a vigorar trazendo em seu artigo 5°, § 1°, a defini¢do do que considera

pessoa portadora de deficiéncia, nos seguintes termos:

§ lo Considera-se, para os efeitos deste Decreto:

I - pessoa portadora de deficiéncia, além daquelas previstas na
Lein®. 10.690, de 16 de junho de 2003, a que possui limitacdo ou
incapacidade para o desempenho de atividade e se enquadra nas

seguintes categorias:

19



RIPE — Revista do Instituto de Pesquisas e Estudos: Construindo o Servigo Social, Bauru, v.14, n. 26, p. 01-139, jul./dez.2010.
BENEVIDES, Elaine dos Santos; MINETTO, Gerceley Paccola; GRACIANO, Maria Inés Gandara. O acesso a direitos das
pessoas com fissura labiopalatina: as repercussdes do laudo de deficiéncia.

a) deficiéncia fisica: alteracdo completa ou parcial de um ou
mais segmentos do corpo humano, acarretando o
comprometimento da funcao fisica, apresentando-se sob a forma
de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia,
tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia,
ostomia, amputagdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral,
nanismo, membros com deformidade congénita ou adquirida,
exceto as deformidades estéticas e as que ndo produzam

dificuldades para o desempenho de fungdes;

b) deficiéncia auditiva: perda bilateral, parcial ou total, de
quarenta e um decibéis (dB) ou mais, aferida por audiograma nas

freqliéncias de 500Hz, 1.000Hz, 2.000Hz ¢ 3.000Hz;

c) deficiéncia visual: cegueira, na qual a acuidade visual ¢
igual ou menor que 0,05 no melhor olho, com a melhor correcao
oOptica; a baixa visdo, que significa acuidade visual entre 0,3 e
0,05 no melhor olho, com a melhor corre¢do dptica; os casos nos
quais a somatdria da medida do campo visual em ambos os olhos
for igual ou menor que 600; ou a ocorréncia simultinea de

quaisquer das condigdes anteriores;

d) deficiéncia mental: funcionamento intelectual
significativamente inferior & média, com manifestacdo antes dos
dezoito anos e limitagcdes associadas a duas ou mais areas de
habilidades adaptativas, tais como:

1. comunicagao;

cuidado pessoal;

habilidades sociais;

utilizagao dos recursos da comunidade;

saude e seguranca;

o g A w DN

habilidades académicas;
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7. lazer; e

8. trabalho;

e) deficiéncia miultipla - associagdo de duas ou mais
deficiéncias."

O Decreto 5.296/04 (BRASIL, 2004) em comparagdo ao 3.298/99 (BRASIL, 1999a)
mantém a mesma defini¢do de deficiéncia fisica, porém inclui a ostomia ¢ o nanismo. Com
relagdo a deficiéncia auditiva, reduz significativamente o enquadramento das pessoas, exigindo
a perda bilateral (parcial ou total) e ndo somente a parcial, restringindo ainda, o grau e nivel de
medicao, a partir de 40 decibéis e ndo mais de 25 decibéis como anteriormente, dentre outras
alteragoes.

Comparando os decretos acima citados com a CIF (Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude) classificado pela OMS (ORGANIZACAO MUNDIAL
DA SAUDE, 2006) desenvolvida em 2001, que define deficiéncia como problemas nas fung¢des
ou nas estruturas do corpo, tais como um desvio importante ou uma perda, observa-se que
houve uma evolugdo. Os decretos trazem termos excludentes como, por exemplo, a
incapacidade. Por outro lado, a CIF traz uma classificacdo de conseqiiéncia da doenga, onde
pode se encaixar a fissura labiopalatina, pois uma de suas grandes conseqiiéncias, mesmo apos
a reabilitacdo, € a comunicacgao.

No ano de 2007, foi aprovado a Convengao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia

(BRASIL, 2007) e segundo seu artigo 1° declara:

O proposito da presente Convengdo ¢ o de promover, proteger e
assegurar o desfrute pleno e eqiiitativo de todos os direitos
humanos e liberdades fundamentais por parte de todas as pessoas
com deficiéncia e promover o respeito pela sua inerente
dignidade. Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém
impedimentos de natureza fisica, intelectual ou sensorial, os
quais, em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir sua

participagdo plena e efetiva na sociedade com as demais pessoas.
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Esta Convencdo serd incorporada na Legislagdo Brasileira com equivaléncia de Emenda
Constitucional, prerrogativa dos tratados e Convengdes Internacionais de Direitos Humanos,
garantidos na Constituicdo Federal do Brasil (artigo 5°) (BRASIL, 1988). Foi aprovada pelo
Congresso Nacional mediante o Decreto Legislativo n° 186 de 09 de junho de 2008 (BRASIL,
2008) adotando-se o texto da referida Convencao e de seu protocolo facultativo, assinados em
Nova lorque, em 30 de margo de 2007.

Entende-se que todo o conteudo da referida Convencdo ja se encontra incorporado no
ordenamento juridico interno brasileiro com for¢ca de norma constitucional, por tratar-se de
tratado internacional de direitos humanos. Importa ressaltar que a incorporacdo desta
Convencao resulta no alargamento do universo de direitos anteriormente garantidos por normas
infraconstitucionais baseadas em conceitos proprios e taxativos sobre deficiéncia, cuja
interpretacdo equivocada acabava por ndo enquadrar a fissura labiopalatina, por considera-la
como simples deformidade estética que ndo produz dificuldade para o desempenho de fungdes.

Segundo Adiron (2009) atualmente, para a categorizagdo das deficiéncias no Brasil,
baseia-se nos Decretos 3298/99 (BRASIL, 1999a) e 5296/04 (BRASIL, 2004) que estao
centrados em doengas e alteragdes na estrutura corporal e refletem um modelo puramente
médico, que € passivel de codificacdo pela Classificagdo Internacional de Doencas — CID 10
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 1998).

Por essas razdes, o Presidente da Republica instituiu, através do Decreto de 26 de
setembro de 2007, o Grupo de Trabalho Interministerial (GTI) com o objetivo de avaliar o
modelo de classificacdo e valoracdo das deficiéncias utilizado no Brasil ¢ definir a elaboracao e
adocdo de um modelo tnico para todo o pais. Este realizou levantamento dos modelos e
instrumentos utilizados em outros paises, com vistas a subsidiar uma preposi¢do para o Brasil,
de forma coerente com a nova concepg¢ao, definida pela Convencao Internacional sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (BRASIL, 2007).

Em maio de 2009, houve uma reunido extraordinaria cujos componentes do GTI,
especialistas indicados pela Associagdo Brasileira dos Deficientes, equipe do Hospital de
Reabilitagdo de Anomalias Craniofacial da USP que representou as pessoas com fissura
labiopalatina, discutiram o tema que classifica a valoragdo das deficiéncias.

A diversidade de métodos gera critérios da caracterizacdo da deficiéncia com a

realidade na aplicagdo de politicas, além da fragmentagao de servigos e, conseqiientemente, um
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desgaste para o cidaddo brasileiro com deficiéncia, que precisa buscar diferentes Orgaos

publicos e documentos para acessar seus direitos (ADIRON, 2009).

Assim, faz-se necessaria a criacdo de um modelo unico de classificagdo e valoragdo do
qual derivem instrumentos adequados as politicas publicas voltadas as necessidades dos
cidadaos brasileiros com deficiéncia. Este modelo proposto deve coadunar-se com o modelo da
Classificagio Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satide — CIF (ORGANIZACAO
MUNDIAL DA SAUDE, 2006) que define incapacidade como uma condigdo mais abrangente
que deficiéncia, consistindo em um termo genérico que inclui deficiéncias, limitagdes de
atividades e restri¢des a participagao. O termo incapacidade indica principalmente os aspectos
negativos da interacdo entre um individuo (com uma determinada condi¢do de satde) e seus
fatores contextuais (fatores ambientais ou pessoais), envolvendo uma relacdo dindmica. Um
individuo pode apresentar uma deficiéncia (no nivel do corpo) e ndo necessariamente viver
qualquer tipo de incapacidade. De modo oposto, uma pessoa pode viver a incapacidade sem ter
nenhuma deficiéncia, apenas em razao de estigma ou preconceito (ADIRON, 2009).

Completa Adiron (2009) que nenhuma doenca sera excluida, mas a valoracao da
deficiéncia ou incapacidade dependera da avaliagdo global do individuo, com base no CIF e na
teoria dos apoios. Para isso, faz-se necessaria a criagdo de uma rede de avaliagdo, valoracdo e
certificagdo de abrangéncia nacional. Com base na avaliagdo realizada por equipe
multiprofissional, capacitadas para aquisicdo de habilidades e conhecimentos especificos, para
implementag¢do do modelo que deverao ser realizados por institui¢do de pesquisa que atenda as
condicdes técnicas para sua execucdo. Reconhecer quem sdo as pessoas com deficiéncia e as
que necessitam das diversas politicas de protecao social é uma das obrigagdes do Estado para
promover a equiparagdo de oportunidades e garantir os direitos humanos e as liberdades
fundamentais. E com este compromisso que o HRAC (Hospital de Reabilitagio de Anomalias
Craniofacial) e a REDE PROFIS (Sociedade de promog¢ao Social do fissurado LabioPalatal)
tém apresentado Propostas de Enquadramento da Fissura como Deficiéncia, pautados numa
avaliacdo interdisciplinar, com a criagdo de um sistema de valoracao mediante indices e graus
de comprometimento dento-esquéticofuncional, os quais atualmente estdo em andlise na
Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE) (vide
propostas no site www.redeprofis.com.br).

Além das leis e decretos ja citados, existem outras legislagdes que garantem direitos na

area da saude e assisténcia social, a saber, no proximo item.
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2.1.2 Outras legislacoes pertinentes na area da saude e assisténcia social.

O Tratamento Fora Domicilio (TFD) ¢ um recurso que pode ser solicitado pelos
usudrios do Sistema Unico de Satude (SUS), quando estiverem esgotados todos os meios de
tratamento no local de origem, ou seja, a cidade onde o paciente reside, desde que haja
possibilidade de recuperacao total ou parcial para a patologia apresentada (BRASIL, 1999b).
Assim, o periodo de permanéncia no local do tratamento deve ser limitado ao tempo
estritamente necessario a esse tratamento.

Na Portaria SAS (Secretaria de Assisténcia a Satde) N.° 55, de 24/02/1999, o Ministério
da Satde normatiza o TFD - Tratamento Fora do Domicilio, considerando a necessidade de
garantir o acesso de pacientes de um Municipio/Estado a servigos assistenciais de outro
Municipio/Estado, bem como, a importancia da operacionalizagdo de redes assistenciais de
complexidade diferenciada (SECRETARIA, 2009).

Por meio do TFD sao dadas condigdes para deslocamento e permanéncia do paciente e
seu acompanhante, quando indicado por médico do SUS. O periodo de permanéncia no local do
tratamento deve ser limitado ao periodo estritamente necessario a fase do tratamento.

As despesas permitidas pelo TFD sdo aquelas relativas a transporte aéreo (com
indicagdo e justificativa médica), fluvial e terrestre, auxilio de didrias para alimentacdo e
pernoite para paciente que ndo estiver internado e acompanhante (quando indicado pelo
médico), devendo ser autorizada a concessdo e a liberacdo de recursos financeiros para a
aquisicao de bilhetes de passagens rodoviarias, aéreas ou deslocamento com carro proprio. O
auxilio para alimentag¢do e pernoite serd concedido ao paciente e acompanhante (se indicado),
de acordo com os valores definidos em Portaria Ministerial, que atualmente (Dezembro/2009),
sdo R$ 24,75/dia (com pernoite) para o paciente, em atendimento ambulatorial, e para
acompanhante (se indicado) ¢ de R$ 16,80/dia (sem pernoite), referente a alimentacdo
(SECRETARIA, 2009).

A autorizacdo para o TFD obriga o gestor local a pagar passagens de ida e volta ao
usuario e seu acompanhante e as didrias pelo tempo de permanéncia no local de destino. As

despesas permitidas pelo TFD sdo aquelas relativas ao transporte aéreo, terrestre, fluvial,
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incluindo diarias para pernoites e ajuda de custo para alimentacdo do paciente e acompanhante
(se houver), de acordo com a portaria SAS/MS/n°55 de 24/02/99 (BRASIL, 1999b). Portanto, o
TFD ¢ um beneficio de direito do assegurado para que todo cidaddo tenha acesso a servicos de
saude.

Uma legislacdo de grande importancia ¢ a que trata do Beneficio de Prestacao
Continuada (BPC), ¢ um beneficio da assisténcia social, integrante do Sistema Unico de
Assisténcia Social — SUAS, pago pelo Governo Federal e assegurado por lei, que permite o
acesso de idosos e pessoas com deficiéncia as condi¢des minimas de uma vida digna. O valor
do BPC ¢ de um saldrio minimo, pago por més as pessoas com deficiéncia, que ndo podem
garantir a sua sobrevivéncia, por conta propria ou com o apoio da familia, entretanto, possuiu
uma vertente que destaca que a renda familiar deve ser inferior a 1/4 do salario minimo. As
pessoas com deficiéncia devem comprovar, também, a sua deficiéncia e o nivel de
incapacidade por meio de avaliacdo do Servico de Pericia Médica do INSS (BRASIL, 1993b).

Para célculo da renda familiar ¢ considerado o niimero de pessoas que vivem na mesma
casa, ou seja, o requerente, conjuge, companheiro (a), o filho ndo emancipado de qualquer
condicdo, menor de 21 anos ou invalido, pais, e irmaos ndo emancipados, menores de 21 anos e
invalidos. O beneficio assistencial pode ser pago a mais de um membro da familia, desde que
comprovadas todas as condigdes exigidas, entretanto, nesse caso, o valor do beneficio
concedido anteriormente serd incluido no calculo da renda familiar.

E importante ressaltar que o beneficio deixara de ser pago quando houver superagio
das condi¢des que deram origem a concessdo do beneficio ou pelo falecimento do beneficiario,
e que o mesmo ¢ intransferivel, portanto, nio gera pensdo a dependentes (BENEFICIO, 2010).
Desta forma, o BPC, traz aos beneficiarios a independéncia, autonomia e participacdo na vida
comunitaria.

A Lei n® 8213/91 (BRASIL, 1991) que trata da "reserva de mercado", obriga
empregadores a reservarem certo numero de vagas em percentuais aos beneficiarios
reabilitados ou pessoas portadoras de deficiéncia.

A legislagdo assegura em ser art. 93 (BRASIL, 1991) que:

A empresa com 100 (cem) ou mais empregados estd obrigada a preencher de 2% (dois
por cento) a 5% (cinco por cento) dos seus cargos com beneficiarios reabilitados ou pessoas
portadoras de deficiéncia, habilitadas, na seguinte proporgao:

I — até€ 200 empregados. ......cceereeeriieniienieeeee e 2%;
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I - de 201 a
500 3%;

1] - de 501 a
L.000... it 4%; IV - de 1.001
€M dIANTE. ...ooiiiriiiiiiiiiiee e 5%.

Segundo Buffa et al. (2008) os empregadores veem o cumprimento da Lei de Cotas
como um problema, pois haverd gastos para a adaptacdo da empresa e a necessidade de
treinamento diferenciado, nunca observando os aspectos positivos e os beneficios que trardo
para o ambiente de trabalho. Todos estes entraves t€ém origem em um problema cultural da
sociedade brasileira e na falta de informagao sobre o tema deficiéncia. Esta obrigatoriedade na
reserva de cotas para pessoas com deficiéncia, representa um avanco na luta pela efetivacao dos
direitos e da equidade social, mas estd longe de ser o ideal. Somente serd uma verdadeira
conquista, quando houver a consciéncia de que as pessoas com deficiéncia poderdo ser
contratadas pela capacidade de serem bons funcionarios e ndo apenas porque as empresas
necessitam contratar, devido a exigéncia da lei.

Conhecer e praticar o convivio com as diferencas ¢ usufruir das riquezas da diversidade,
¢ descobrir 0 outro e a si mesmo em propor¢des maiores ¢ melhores, pois sempre havera espaco
para mostrar as conquistas e realizagdes de pessoas que conseguiram realizar seus sonhos,
apesar das limitagdes impostas pela deficiéncia (ROLIM, 2004/2005).

Russo (2005, p. 8) pontua que: “O conceito da inclusdo refor¢a a idéia de uma
abordagem sociologica, em que ¢ importante falar da equiparacdo de oportunidades, do
entendimento da desvantagem frente aos padrdoes de convivéncia social e estilos de vida,

enfocando a importancia da cooperagdo e da disponibilidade do convivio com a diversidade”.

Rolim (2004/2005) complementa que: “para ser uma empresa socialmente responsavel,
ndo basta cumprir a lei. E preciso agir de forma humanitéria, se preocupar com a integridade
fisica e moral do individuo”. Deve-se analisar se a deficiéncia ndo ¢ impeditiva para uma
pessoa assumir o trabalho, realizar adaptagdes fisicas e, se necessario, sensibilizar os demais

funcionarios fugir dos mitos.

Diante desses esforgos, fica claro que a colocagdo de que pessoas com deficiéncia nao
pode ser entendida e praticada apenas como uma forma de atender a um dispositivo legal.

Apesar de esta ser a pratica em alguns lugares, ¢ reconfortante testemunhar que existem
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empresas que ndo usam a pessoa com deficiéncia para cumprir a lei, mas tem o cuidado
humanistico de oferecer a ela a oportunidade de ser incluida na sociedade de forma digna e

segura (ROLIM, 2004/2005).

2.2 A fissura labiopalatina e seus comprometimentos.

De acordo com Silva filho, Freitas (2007, p. 17) a fissura ¢ definida como:

De etimologia latina, a palavra “fissura” significa fenda, abertura.
(...) No contexto patoldégico, o termo ¢ genérico, amplo e denota
qualquer abertura anatomica inata que diverge do normal. Sua
manifestacdo plural envolve qualquer regido da face e do cranio,
no tecido mole e ou no esqueleto, muito embora sejam usuais no

labio e/ou no palato.

Sperber (1989) revela que:

As fissuras surgem cedo porque a face e o palato se formam
velozmente. Para se ter idéia da velocidade de formacao da face,
0s processos faciais embriondrios, compostos inicialmente pelos
processos frontais, mandibulares, nasais mediais, nasais laterais e
maxilares, diferenciam-se na 4* semana de vida intra-uterina € no
final da 8 semana encontram-se fusionados, conferindo a face

suas feicoes humanas.

Logo, at¢ o momento ndo ¢ possivel trata-las em vida intra-uterina e tampouco preveni-
las, j& que evoca etiologia (ciéncia das causas das doencas) multifatorial, intercalando

predisposi¢do genética, incluindo a hereditariedade e os fatores extra-genéticos, ou seja,
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ambientais. O estudo realizado por Capelozza Filho et al. (1988) aponta alguns fatores

ambientais como possiveis causas, dentre eles:

® Doencas: especialmente quando ocorridas no primeiro trimestre da gravidez, dentre elas
destacam-se epilepsia (maior incidéncia quando as maes epiléticas tomam remédios
anticonvulsivantes), a toxoplasmose, a variola, estando o sarampo ¢ a varicela dentre as
suspeitas. Os riscos de aborto em mulheres gravidas também tém uma correlagdo com a

ocorréncia de casos de fissuras, além da diabete;

¢ Radiagdo: a exposicdo em mulheres gravidas a radia¢do tem efeito teratogénico sobre o
embrido, principalmente na realizacdo de exames radiograficos, podendo ocasionar inclusive o
aborto, ou seja, ¢ absolutamente ndo indicado para mulheres gravidas, especialmente no

primeiro trimestre da gravidez;

¢ Estacdes do ano: embora contestavel, sendo que nem todos os estudiosos concordam com
essa afirmacdo, existem estudos sobre a incidéncia de nascimentos de criancas com fissuras
labiopalatais em determinadas épocas do ano, sendo o més de Maio a maior incidéncia de
nascimentos com fissuras completas; no més de Fevereiro as fissuras de palato e no més de

Outubro dos nascimentos com fissuras de labios.

® Tabagismo: as gestantes que fumam tém maior probabilidade de gerar portadores de fissura
labiopalatal, tendo sido constatado na literatura que o fumo durante a gestacdo, ou seja, o uso

de cinco ou mais cigarros por dia, ¢ mais freqiiente entre as maes dessas criangas.

® Alcoolismo: o estudo realizado pelo autor verificou que as maes com certo grau de
alcoolismo durante a gestacdo apresentaram maior numero de filhos com fissuras do que as

maes que ndo possuiam esse vicio.

®* Idade dos pais: hd controvérsias na correlacdo entre a idade dos pais e a incidéncia de
fissuras labiopalatais, sendo que a maior correlagdo foi com a idade paterna devido a hipotese
de que a causa provavel seria uma mutacdo do gene paterno, com a idade. Porém, quando as
fissuras apresentam-se associadas a outra malformagdo, ha um aumento na incidéncia
diretamente proporcional a idade dos pais para todos os tipos de fissuras. Em razdo dessa
controvérsia, existem autores que afirmam ser pequeno o aumento da incidéncia com o
aumento da idade dos pais, ndo se constituindo motivo de preocupagdo para aqueles que

desejarem ter filhos com idade acima da média.
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®* Drogas anticonvulsivantes: esses medicamentos, geralmente usados por maes epiléticas,
reduzem o nivel de 4dcido félico no sangue, sendo necessario um controle rigoroso, inclusive

com um suprimento adicional. Nesses casos, a freqiiéncia de filhos nascidos com fissura foi dez

vezes maior que o normal.

¢ Sedativos: a ingestao de benzodiazepinas (diazepam) entre as maes de criangas com fissuras

labiopalatais foi quatro vezes maior do que em maes de criangas normais.

® Substincias antiblasticas: quase todas as substancias quimicas empregadas como
antitumorais demonstraram ter direta relagdo com as malformagdes congénitas. Com a
utilizacao dessas drogas, além da fissura palatina se obtém com freqiiéncia a fissura labial, e

com a actinomicina D ¢ certa a falta de fusdo de todos os processos embrionarios da face.

¢ Agrotoxicos: embora ndo comprovada como definitiva em pesquisas a hipotese de
correlagdo entre a utilizagdo de agrotoxicos e a incidéncia de fissuras tém merecido

considerac¢des ¢ estudos mais detalhados.

® Deficiéncias nutricionais: a questdo da deficiéncia nutricional, embora controvertida, deve
ser considerada como uma das causas de ocorréncia de fissura labiopalatal, correlacionada a
classe social da familia com a deficiéncia nutricional.

Outro estudo realizado por Modolin, Kamakura, Cerqueira (1996) destaca outros fatores de

comprometimento, além dos ja citados:

® Stress: o mecanismo do stress, ou seja, aquele conjunto de reacdes fisiopatologicas
resultantes de estimulo exdgenos, € que convergem para um aumento da secre¢do de hormonios

da suprarrenal, também esta associado a essa malformagao.

® Infecgdes: parece que o virus da gripe teria acdo sobre o desenvolvimento embrionario,
podendo determinar o aparecimento de um portador de fissura labial. Algumas viroses com
neutrofismo podem atacar a placa neural comprometendo o desenvolvimento e trazendo
alteragdes da embriogénese, como por exemplo, a rubéola e a toxoplasmose.

Assim sendo, a etiologia das fissuras faciais ¢ atribuida tanto a fatores genéticos como
as ambientais.

Ainda Furlaneto (1999, p. 122) considera que:

Os defeitos labiais mais simples acarretam poucas perturbagoes,

mas as lesdes mais complexas, principalmente as que
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comprometem o palato, trazem problemas de ordem alimentar, de
denticdo e fonagdo, num amplo complexo sintomatologico, cuja
solucdo s6 pode ser oferecida pelo trabalho conjunto de uma

equipe multidisciplinar.

De modo geral, cada crianca nascida comum das anomalias mais comuns, que ¢ a
fissura labiopalatal, requer vérios tratamentos cirdrgicos, sendo necessario, contar com uma
equipe capacitada, além de tratamentos clinicos complexos antes e pds-cirurgicas, juntamente
com sua familia sofre sérios problemas psicoldgicos, o que abarca para agdes de articulagdo
com uma equipe composta por diferentes formacdes profissionais para que o paciente venha

alcangar a sua reabilitacdo global.

2.2.1 A classificacio das fissuras labiopalatinas.

A fissura labiopalatina estd prevista no Capitulo XVII da Classificagdo Estatistica
Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Satde (CID-10), adotada pelo Ministério
da Satde desde janeiro de 1998, que inclui as malformacdes, deformidades e anomalias
cromossOmicas, agrupadas em trés categorias, sendo: fenda palatina, fenda labial e fenda labial
com fenda palatina. Neste mesmo dispositivo, se encontra o grupo dos sintomas e sinais
relativos a fala e a voz, bem como, o grupo dos transtornos especificos do desenvolvimento da
fala e da linguagem, freqiientemente encontrados nas pessoas com fissura labiopalatina em
decorréncia da sintomatologia ou seqiielas que causam um comprometimento funcional
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 1998).

O comprometimento funcional que ocorre nas pessoas com fissura labiopalatina, em
decorréncia da sintomatologia ou seqiiclas dessa anomalia congénita, se encontra na
Classificagdo Internacional de Funcionalidades, Incapacidades' e Saude (CIF), a qual tem como

objetivo geral proporcionar uma linguagem unificada e padronizada como um sistema de

" Em encontro realizado nos dias 12 e 13 de Julho de 2007 pela Rede Profis no HRAC, o
Professor Romeu Sassaki destacou que a palavra incapacidade € uma tradugéo equivocada
do termo deficiéncia, na tradugédo da CIF. Assim, onde se |é incapacidade, considera-se
como sindnimo de deficiéncia.
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descri¢ao da saude e de estados relacionados a saude, trazendo a definicdo dos componentes da
saude e alguns componentes do bem-estar relacionados com ela, tais como, educacdo e
trabalho. Os dominios contidos na CIF podem ser considerados dominios da satde e dominios
relacionados a satde, descritos na perspectiva do corpo, do individuo e da sociedade em duas
categorias basicas. A primeira relacionada com as fungdes e estruturas do corpo e a segunda
com as atividades e participagdo do ser humano. A Classificagdo Internacional de
Funcionalidades, Incapacidades e Saude pertencem a categoria das classificagdes internacionais
desenvolvidas pela Organizacdo Mundial da Saude, para aplicacdo em varios aspectos da
saude. A categoria de classificagdes internacionais da OMS fornece um sistema para a
codificacdo de uma ampla gama de informagdes sobre a saude (por exemplo: diagnostico,
funcionalidade e deficiéncia — razdes para o contato com os servi¢os de saude) e utiliza uma
linguagem comum padronizada que permite a comunicagdo sobre satde e assisténcia médica
em todo o mundo, entre vdrias disciplinas e ciéncias.

Desta forma, a CIF agrupa, sistematicamente, diferentes dominios de uma pessoa em
um determinado estado de saude (por exemplo: o que uma pessoa com uma doenga ou
transtorno faz ou pode fazer) e, define o termo funcionalidade como abrangente de todas as
fungdes do corpo, atividades e participacao e, de maneira similar, o termo deficiéncia como
abrangente de deficiéncias, limitacdo das atividades ou restricdo na participacdo
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2006).

A classificagdo das fissuras labio palatinas utilizada pelo HRAC baseia-se em Spina et
al (1972) com uma modificagdo proposta por Silva Filho et al (1992) especialmente, na
inclusdo das fissuras medianas, também no grupo II. Esta classificacdo tem como referéncia o
forame incisivo, local em que ocorre o fechamento de toda a area do labio e palato:

Grupo I — Fissuras pré-forame incisivo: refere-se a formacdo do labio e do rebordo
alveolar pode ser classificada como completa ou incompleta, podendo ser unilateral, bilateral
ou mediana conforme o lado comprometido (direito ou esquerdo).

Grupo II — Fissuras transforame incisivo: refere-se a que tem inicio no labio ou no
rebordo alveolar e prossegue até o palato mole, atravessando o forame. Classificada em
unilateral (direita ou esquerda), bilateral e mediana.

Grupo III — Fissuras pos-forame incisivo: sdo as fissuras isoladas de palato. Sua maior
incidéncia envolve a regido posterior da uvula até o forame incisivo. E classificado como

completa se atinge o forame incisivo e incompleta se ndo chega até ele.
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Grupo IV — Fissuras raras de face: estas compreendem outras fissuras na face além do
labio e do palato.

Para melhor entendimento, as fendas pré-forame sdo as de labio, as pdsforame sdo as
de palato (céu da boca) e as transforame sdo as que envolvem labio, alvéolo (gengiva) e palato,
e sdo popularmente conhecidas como labioleporino (fissuras labiais) e/ou goela de lobo
(fissuras palatinas).

A classificagdo de Spina (1972) permite pensar o diagnostico, a reabilitagdo e o
prognoéstico de tratamento das fissuras labiopalatinas pela logica do envolvimento anatomico,
bem como pelas suas implicacdes. As fissuras que envolvem o palato primdrio (pré-forame)
acarretam implicacgdes estéticas por deixarem marcas indeléveis na face, e quando passam pelo
rebordo alveolar, na oclusdo; enquanto as fissuras que envolvem o palato secundario (pos-
forame) desencadeiam problemas funcionais relacionados ao funcionamento do mecanismo

velofaringeano e do ouvido (SILVA FILHO, FREITAS, 2007).

2.2.2 Grau e tipo de comprometimento da fissura labiopalatina.

O grau e tipo de comprometimento da fissura labiopalatina, estdo associados aos
disturbios da comunicagdo e/ou desfiguramento facial que acarretem comprometimentos da
fungdo fisica, psicologica ou fisioldgica.

A fissura labiopalatina ¢ uma anomalia congénita que compromete o ter¢o médio da
face, especificamente a maxila, podendo causar comprometimentos de diversas ordens, como
as alteragdes estéticas, emocionais e funcionais, requerendo a atuagdo de uma equipe
interdisciplinar.

Dentre os comprometimentos funcionais podem-se destacar os distlirbios da fala e da

audicdo, de crescimento facial e ma-oclusdo, além da aparéncia estético-funcional, a saber:

a) Aparéncia facial
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A partir do momento em que se forma, no final do periodo embrionario, até atingir
sua dimensdao definitiva, na maturidade esquelética, a face emerge da base do cranio,
impulsionada nos trés sentidos do espaco. A morfologia facial, a direcdo de rotagdo
mandibular, bem como a época em que os incrementos se manifestam, sdo determinadas em
grande parte pelo genoma, porém, modificadas em menor grau ao longo do tempo pelos fatores
extragenéticos, os chamados fatores ambientais (SILVA FILHO, 2007, p.173).

De certa forma, o ganho incremental da face esta vinculado ao crescimento corporal. A
velocidade de crescimento ¢ grande e decrescente na infancia, até alcangar um ritmo uniforme e
reduzido na pré-adolescéncia, para ganhar velocidade na adolescéncia, quando atinge a
maturidade esquelética. A partir desse ponto, ndo ha mais crescimento significativo até o final
da vida. O fato importante ¢ que a face cresce orientada, predominantemente, pela genética e
acompanhando de perto os surtos de crescimento do corpo (SILVA FILHO, 2007).

Iniciando a seqiliéncia terapéutica, se sobressaem as cirurgias plasticas reparadoras do
defeito anatomico, chamadas cirurgias plésticas primdrias, indicadas nos primeiros meses de
vida. De fato, dois fatores interferem decisivamente na configura¢do dento-facial final do
paciente com fissura de ldbio e/ou palato, a saber, a presenga da fissura em si e a interferéncia
terapéutica representada, principalmente, pelas cirurgias primarias (SILVA FILHO, 2007, p.
175).

Considerando-se as diversas variaveis (genéticas, ambientais e cirurgias plasticas), bem
como o tipo e amplitude da fissura, o “crescimento facial” deixa de ser um tema simples. Mas,
para o reabilitador, o importante ¢ deter conhecimento detalhado do padrdao morfologico
caracteristico de cada tipo de fissura e a cota real da influéncia que as cirurgias plasticas
primarias exercem sobre o crescimento do complexo craniofacial, o que, teoricamente,
determina o prognostico de tratamento a longo prazo (SILVA FILHO, 2007, p. 179).

O grau de desfiguramento facial ¢ o critério proposto para classificar o
comprometimento morfoldgico e funcional dento-esquelético-facial decorrente de alteracdes do
crescimento facial e da relacdo entre as arcadas dentédrias associadas a fissura labiopalatina e
outras anomalias craniofaciais.

A deficiéncia antero posterior da maxila, em graus variados, representa a marca
registrada da face de individuos adultos com fissura de labio e palato completa, operados na
infancia, confirmando que a cirurgia ¢ considerada imprescindivel para a reabilitacao estética e

funcional do paciente e restringe o potencial de crescimento maxilar, comprometendo a
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morfologia maxilar, o alinhamento dos dentes, a fun¢do oclusal e afundamento do ter¢o médio
da face (ATHANASIOU et al, 1986; CAPELOZZA FILHO, 1976; FOSTER, 1962;
HAGERTY, HILL, 1963; NORDEN et al., 1973; PICKRELL et al., 1972; PRUZANSKY,
ADUSS, 1964; SILVA FILHO, RAMOS, CAPELOZZA FILHO, 1991; SILVA FILHO, 1992;
SILVA FILHO, OKADA, FREITAS, 1997; SILVA FILHO, RAMOS, CAPELOZZA FILHO,
1997; SUBTELNY, 1962, SHAW et al. 1992).

Em funcdo de todas as alteracdes morfoldgicas, funcionais e estéticas que podem
acometer o paciente, pode-se por meio de fotografias da face e da oclusdo, ter modelos de
estudo, associado ao exame clinico, avaliar e classificar a gravidade da deficiéncia do paciente.
O grau de comprometimento pode variar de leve a severo, considerando a ma-oclusdo dentéria

associada a deficiéncia do crescimento maxilar e comprometimento da estética facial.

b) Gravidade da deficiéncia maxilar ou da ma-oclusdo associada ao

comprometimento dento- esquelético - facial.

A ortodontia aplicada a pacientes com fissura labiopalatina tem o mérito principal
de centrar sua atuacdo na maxila, enfrentando dois problemas comuns as fissuras que rompem a
maxila por completo (fissuras transforame incisivo), os quais devem ser apontados
sistematicamente por representarem as principais diferengas em relacdo ao tratamento
ortodontico executado no paciente sem fissura. O primeiro refere-se a deficiéncia progressiva
de crescimento da maxila nos trés sentidos do espago, com repercussdo na oclusdo e na
convexidade facial. O segundo problema refere-se a auséncia do osso alveolar, que interrompe
a continuidade do processo alveolar (fissuras pré-forame incisivo com envolvimento alveolar e
nas fissuras transforame incisivo).

O defeito 6sseo, mesmo incompleto, nas fissuras pré-forame incisivo incompletas,
quando estende-se ao rebordo, impdem deficiéncia na largura, altura e espessura do 0sso
alveolar, que por conseqiiéncia, compromete a condi¢do periodontal dos dentes adjacentes em
irrup¢ao, contraindica a movimentagao ortodontica dos dentes em dire¢do ao defeito osseo, e
impede o implante. Em sintese, o planejamento ortodontico na reabilitagdo das fissuras
labiopalatinas ¢ guiado por duas variantes maiores: deficiéncia de crescimentos maxilar e

presenca do defeito Osseo alveolar. Assim, os procedimentos ortodonticos sdo planejados em
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duas épocas estratégicas: pré e pos enxerto 6sseo secundario (CAVASSAN, SILVA FILHO,
2007, p. 213).

Indice Oclusal

Caracteristicas oclusais

Prognéstico dos resultados a longo

- morfologia da arcada dentaria superior
muito alterada.

Grupo prazo

- trespasse horizontal (+) com inclinagéo
normal ou inclinagdo dos incisos para
lingual,

1 - auséncia de mordidas cruzadas e Excelente
mordidas abertas;
- morfologia da arcada dentaria superior
satisfatéria.
- trespasse horizontal (+) com inclinagéo
normal ou inclinagdo dos incisos para
vestibular;

2 - mordida cruzada unilateral ou Bom
tendéncia a mordida cruzada;
- tendéncia a mordida aberta adjacente
a fissura.
- relacdo de topo anterior com inclinacdo
normal ou inclinagdo dos incisivos para

3 yes_ti_bular_ ou trepasse ho_rizont:.:ll (-) com Regular
incisivos inclinados para lingual;
- tendéncia a mordida aberta adjacente
a fissura.
- trespasse horizontal (-) com inclinacéo
normal ou inclinagdo dos incisos para
vestibular;

4 - tendéncia a mordida cruzada Ruim
uni/bilateral;
- tendéncia a mordida aberta na area da
fissura.
- trespasse horizontal (-) com inclinagéo
dos incisivos para vestibular;

5 - mordidas cruzadas bilateral; Muito ruim

Quadro 3: Classificagdo dos pacientes com fissuras completas de 1abio e palato unilateral

Fonte: Indice de avaliagdo das caracteristicas oclusais mediante a utilizagdo de modelos de gesso (relagio interarcadas), em

criancas com fissura tranforame incisico unilateral no estagio de denti¢do decidua e inicio da denti¢do mista — ATACK et al.

1997b.

Os indices oclusais (Indice de Goslon) (MARS et al., 1987 ou ATACK et al.,1997a)

adotados na avaliacdo dos sujeitos da pesquisa classificam os pacientes com fissuras completas

de labio e palato unilaterais em 5 grupos, de acordo com a gravidade da ma- oclusdo, o
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progndstico do crescimento maxilofacial e a conseqiiente desarmonia e deficiéncia facial. Sao

eles:
Indice 1 - Prognéstico Excelente (oclusio e crescimento maxilofacial muito bom)
Indice 2 - Prognostico Bom (oclusdo e crescimento maxilofacial bom)
Indice 3 - Prognostico Regular (oclusio e crescimento maxilofacial deficientes)
indice 4 - Progndstico Pobre (oclusdo e crescimento maxilofacial discrepantes e
deficientes)

indice 5 - Prognostico Muito Pobre (oclusio e crescimento maxilofacial muito

discrepantes e deficientes)

Os pacientes com os indices oclusais de grau 3, 4 e 5 apresentam problemas
morfoldgicos e funcionais mais severos e, portanto o grau de complexidade e o tempo de
tratamento aumentam, podendo ser enquadrados como pessoas com deficiéncia.

Os critérios de avaliacdo da aparéncia facial incluem os seguintes aspectos: equilibrio
dos tercos no sentido vertical, simetria facial, qualidade da cicatriz labial, Simetria labial

superior, estética nasal, agradabilidade estética e grau de convexidade.

Para fins de enquadramento como deficiéncia, serdo também considerados os pacientes

que apresentarem resultados de avaliagdo estético-funcional de regular a ruim.

¢) Inteligibilidade da fala

A fala ¢ uma funcao integrante do complexo processo de comunicagdo, sendo uma das
formas de manifestagdo da linguagem. Por meio dela é possivel interagir socialmente, expressar
os pensamentos e trocar idéias com um interlocutor. Para que a fala seja concretizada, aspectos
como organiza¢do e planejamento do ato motor sdo fundamentais, somados a integridade
auditiva, e neuromuscular, além da normalidade anatémica dos 6rgdos responsaveis pela sua
producao (GENARO, FUKUSHIRO, SUGUIMOTO, 2007, p. 109).

Tendo em vista a importancia da fala como meio de comunicagdo, a correcao de suas

alteracdes, especialmente dos disturbios compensatorios, contribuird para uma melhor
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qualidade de vida, favorecendo a interagao social e impedindo que estigmas interfiram na vida
dos individuos com fissura labiopalatina (GENARO, FUKUSHIRO, SUGUIMOTO, 2007, p.
120).

Genaro, Fukushiro, Suguimoto (2007, p. 109) destacam:

Os disturbios da fala geralmente repercutem
negativamente junto a sociedade, e no caso da fissura
labiopalatina, a fala ¢ justamente um dos aspectos mais
estigmatizantes. As alteragdes sdo as mais variadas,
podendo ocorrer desde uma leve distor¢do de algum
fonema, causada por deformidade dentofacial, até¢ o
desenvolvimento de hipernasalidade e de mecanismos
compensatorios que tornam a fala ininteligivel. A
hipernasalidade associada aos distarbios
compensatorios contribuem para que o individuo seja

alvo de adjetivos depreciativos.

De modo geral, pacientes com fissura labiopalatina, podem apresentar os seguintes
distarbios da fala (GENARO, FUKUSHIRO, SUGUIMOTO, 2007, p. 110):

a) Distarbios articulatérios do desenvolvimento, que correspondem a alteracdes
comuns da fase de aquisi¢do de fonemas;

b) Distarbios articulatérios compensatorios, que correspondem a distirbios do
aprendizado decorrente de alteragdes estruturais, provocadas pela propria fissura labiopalatina
ou pela presenca de fistulas do palato;

C) Disturbios  obrigatérios, que correspondem a alteragdes decorrentes
exclusivamente da disfuncao velofaringea como a hipernasalidade e a emissdo de ar nasal;e

d) Adaptagdes compensatorias, relacionadas a distor¢des na produgdo articulatoria
frente a alterag¢des estruturais, como as deformidades dento-faciais.

Além dos disturbios da fala, como a maioria dos individuos com fissura palatina tem ou
teve em varias épocas de sua vida, perdas auditivas de graus variados, em decorréncia da

disfuncdo da tuba auditiva ou otite média secretora, tem sido discutida a existéncia de uma
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eventual privagdo sensorial auditiva a que esses estariam sujeitos (PIAZENTIN-PENNA,
JORGE, 2007, p. 166).

Na avaliagdo dos sujeitos da pesquisa, o grau de alteracdo da inteligibilidade da fala foi
o critério adotado para classificar o comprometimento funcional decorrente da presenga de
distarbios da comunicacao associados a fissura labiopalatina, podendo variar de leve a severo
(PEGORARO-KROOK, 1995). Sao eles:

Grau 1) Comprometimento leve da inteligibilidade — para os casos onde a

inteligibilidade se encontrar levemente prejudicada, porém ¢ possivel entender o
enunciado e compreender a idéia;

Grau 2) Comprometimento leve para moderado da inteligibilidade — para os casos onde
houver dificuldade para entender parte do enunciado, mas sem causar prejuizo na compreensao
da idéia;

Grau 3) Comprometimento moderado da inteligibilidade — para os casos onde houver
dificuldade para entender parte do enunciado, causando certo prejuizo na compreensao da
idéia;

Grau 4) Comprometimento moderado para severo da inteligibilidade — para os casos

onde houver grande dificuldade para entender a maior parte do enunciado, causando
grande prejuizo na compreensao de idéia;

Grau 5) Comprometimento severo da inteligibilidade — para os casos onde for
impossivel entender o enunciado e a compreensao integral da idéia.

Para fins de enquadramento da fissura labiopalatina como deficiéncia, segundo o grau
de inteligibilidade da fala, foram considerados os graus de moderado a severo (graus 3, 4 e 5).

Finalizando, conforme destacam Genaro, Fukushiro, Suguimoto (2007, p. 120):

(...) no processo de reabilitacdo da fala, fatores como bom nivel
cognitivolingiiistico e auditivo, motivacdo do paciente e do
terapeuta, participacdo da familia e dos amigos, assim como a
realizacdo de um trabalho voltado as expectativas e ao nivel
sociocultural de cada paciente, s3o fundamentais para se obter o

Sucesso esperado.
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A fala € um processo de comunicagdo pelo qual se é possivel interagir socialmente,
seu distirbio repercute negativamente junto a sociedade e no caso da fissura labiopalatina ela
¢ justamente um dos aspectos mais estigmatizantes, muitos sao os danos estéticos causados
pelas fissuras que envolvem também o labio e/ ou outras estruturas da face, o que acentua
ainda mais os problemas psicossociais. A inibi¢do, o desconforto devido as cicatrizes
compromete a autoestima; assim, quanto mais cedo ocorrer os tratamentos cirurgicos e
fonoaudiologicos, conforme conduta estabelecida para cada caso, tendo em vista a
importancia da fala como meio de comunicagdo favorecera a interacdo social, impedindo que

estigmas interfiram na vida dos mesmos.

2.2.3 Repercussoes psicossociais das fissuras labiopalatinas.

A presenga de uma fissura de 1abio traz mais comprometimento para a estética do que a
fissura de palato, mas uma fissura de palato traz problemas mais sérios para a fala. Os
individuos nascidos com fissura de labio e fissura de palato tém risco de ter problemas com a
estética, a alimentacdo, a fala, a ressonancia, ¢ a audigdo. Embora haja comprometimentos
comuns na aparéncia devido as condi¢des basicas da fissura, elas causam também desvios
anatomicos e funcionais originais. Estes desvios sdo devidos as variacdes na etiologia, e
também as formas do tratamento a que o paciente foi sujeitado. Conseqiientemente, a
severidade na estética e na funcdo varia de acordo com a extensdo da regido afetada e
malformada (KUMMER, 2000).

Os comprometimentos estéticos, organicos e funcionais se encontram presentes nos
individuos com fissuras labiopalatinas, trazendo altera¢des fisicas, sensoriais e funcionais.
Dentre estas, ressalta-se os comprometimentos da fala destes individuos acarretando, com isto,
barreiras sociais, emocionais e, conseqiientemente, psicoldgicas para sua inclusdo social,
condi¢gdes que sdo necessarias para desenvolver suas habilidades individuais de forma natural
como qualquer individuo considerado normal. Esta situagdo de desigualdade afeta frontalmente
a oportunidade de concorréncia a vagas para um emprego, em concursos € até mesmo para o

ensino. Isto se deve a auto-imagem que o individuo faz de si e a discriminagao social, a qual o
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considera como pessoa deficiente, seja pela fala incompreensivel, seja pela estética
comprometida.

A convivéncia com a fissura, seja de labio, ou de labio e palato, traz conseqiiéncias
muitas vezes irreparaveis para o individuo com esta malformagao, levando-o a evasao escolar,
desemprego, baixa auto-estima, mau relacionamento familiar e também, a discriminagao social.

Estas afirmagdes sdo confirmadas por Amaral (1997) para a qual as reagdes humanas
diante da deficiéncia sdo as mais variadas possiveis, sendo que, do ponto de vista psicologico,
essa nunca passa despercebida. O que se constata ¢ que a deficiéncia desorganiza, mobiliza
toda a dindmica das relagcdes familiares, interpessoais e afetivas do individuo, pois, ela
representa aquilo que foge ao esperado, ao simétrico, ao belo, ao eficiente e ao perfeito. As
emocdes mobilizadas pelo confronto com a deficiéncia/diferenca, sejam elas conscientes ou
inconscientes, admitidas ou inconfessas, perpassam intensamente as relacdes estabelecidas
entre as pessoas sem deficiéncias e as pessoas com deficiéncia. E sentimentos, como raiva,
medo, revolta, pena, repulsa e comportamentos como de rejeicdo, de superprote¢dao, de
abandono e outros, juntos ou isoladamente, sdo possibilidades reais e freqilientes.

Considerando o estudo de Minervino-Pereira (2000) que analisou 80 individuos com
idade superior a 16 anos e pessoas com fissura pré-forame e posforame incisivo, pdde ser
observado que apesar da ndo-relagdo entre fissura e comprometimento intelectual, a maioria
dos pacientes estudados tem primeiro grau incompleto e verificou a existéncia de impedimentos
pessoais para a continuidade dos estudos, relatando que a interrup¢do dos estudos se deu por
dificuldade financeira, de existéncia da fissura, da ndo-conciliagdo de emprego com estudo,
falta de oportunidade e opgao pessoal.

Graciano, Tavano, Bachega (2007) destacam que muitos individuos que possuem uma
deformidade sdo estigmatizados pela sociedade, que da prioridade a um modelo do ser ideal, e
assim essas pessoas ficam receosas de sair as ruas para o lazer, ou mesmo para o trabalho, pois
se sentem agredidas com o olhar de curiosidade dos outros, ou mesmo por serem especuladas
sobre a sua vida.

Considerando as alteragdes organicas e funcionais citadas anteriormente,
concomitantemente com a andlise da Convencao Interamericana para a Eliminagdo de Todas as
Formas de Discriminagdo contra as Pessoas Portadoras de Deficiéncia, denominada Convengao
da Guatemala, que foi incorporada pelo Decreto 3.956/99 (BRASIL, 1999). A mesma traz em

seu artigo I, a definicdo de deficiéncia como uma restricdo fisica, mental ou sensorial, de
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natureza permanente ou transitoria, que limita a capacidade de exercer uma ou mais atividades
essenciais da vida diaria, causada ou agravada pelo ambiente econdomico e social.

Desta forma, pode ser verificado que a ndo inclusdo do individuo com fissura de labio
e/ou palato como pessoa com deficiéncia, seria negar o direito de igualdade de condi¢des no
momento de sua inser¢ao social considerando todos os seus ambitos.

Diante desta situagdo de desigualdade, os direitos individuais garantidos pela
Constituicdo Federal e pela Declaragdo Universal de Direitos Humanos estardo sendo
afrontados, uma vez que, a inser¢do dessas pessoas em todos os ambitos sociais, estara
ameagcada.

Amaral (1997, p. 501) pontua que:

No caso das deformidades faciais congénitas e
adquiridas, a tarefa é, primordialmente, de reabilitacdo;
e reabilitar significa unir esfor¢cos de uma equipe de
profissionais que, através de uma acdo interdisciplinar
preventiva e curativa € junto a pessoa portadora de
defeito facial, de seus familiares ¢ da comunidade,
procure minimizar seus problemas, favorecendo as
condi¢des para o pleno desenvolvimento de suas

capacidades fisicas, psicologicas, afetivas e sociais.

A reabilitacdo, como processo individual, diz respeito ao desenvolvimento de
capacidades adaptativas do individuo, nas diferentes fases de sua vida, e confunde-se com o
processo de desenvolvimento 6timo da pessoa com deficiéncia, nos seus aspectos funcionais,
fisicos, psiquicos, educacionais, sociais, profissionais e ocupacionais. E importante destacar
que o objetivo da reabilitacdo ndo ¢ somente capacitar as pessoas com deficiéncia para se
adequarem ao seu ambiente, mas também procurar intervir na comunidade, facilitando a sua
integracao na sociedade (GRACIANO, FIGUEIRA, 2000, p.42).

Duas conclusdes importantes emergem de uma revisdo de pesquisas atuais sobre o

assunto. A primeira ¢ que uma bela aparéncia tem grande poder social: as pessoas bonitas
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podem ser mais persuasivas e suas avaliagdes terem mais impacto do que as pessoas feias. A
segunda ¢ que, se mantendo mais ou menos estaveis as demais variaveis, as pessoas fisicamente
belas, sdo avaliadas mais positivamente do que as nao belas. Portanto, uma bela aparéncia
fisica ¢ um estimulo que ganha respostas instrumentais de aproximagdo, de aceitacdo e de
aprovagdo nos outros. A reabilitacdo completa da pessoa com fissura ¢ um dos aspectos mais
importantes para que nao haja um crescimento das seqiielas decorrentes desse tipo de
malformacao.

Amaral (1997, p.511) pontua que:

Apesar dos processos da cirurgia plastica reconstrutora e estética
e do desenvolvimento das d4reas interdisciplinares como a
fonoaudiologia, a ortodontia ¢ a psicologia, entre outras, que
promovem e facilitam a reabilitagdo integral, os adultos fissurados
parecem experienciar diferentes graus de limitacdo em sua
integracdo com diferentes grupos sociais. As areas de
investigacdo referem-se a interdependéncia familiar, imobilidade
geografica, padrdes de amizade e participacdo em grupos sociais
secundarios. Os contatos sociais sdo também relatados como mais
dificeis para os grupos de fissurados, indicando maior dificuldade

no relacionamento com novas pessoas.

Amaral (1997, p. 512) coloca que esta discussdo sobre interacdo social de pessoas
atipicas, leva a raciocinar sobre o papel que a sociedade tem ao restringir individuos com
alguma forma de diferenca, pois a propria situacdo de pessoa com fissura traz para o individuo
uma série de contingéncias fisicas, psicoldgicas, afetivas e sociais que produzem
conseqiiéncias, manifestadas em algumas caracteristicas, comumente encontradas no grupo,
como: reducdo do auto conceito, maior dependéncia dos pais, isolamento, esquiva de contatos
sociais em situagdes novas, reducao da capacidade verbal, entre outras.

Graciano, Tavano, Bachega (2007, p. 311) consideram que:
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As fissuras labiopalatinas nos remetem imediatamente ao estigma:
um trago que estd intimamente ligado a face e também a fala,
principais focos de contato nas interagdes humanas. A face,
considerada "um cartdo de visitas" para as pessoas que valorizam
a estética, apresenta-se atipica. A fala, fundamental para a
comunicagdo, surpreende e causa espanto em funcdo da

nasalidade ou dos disturbios articulatorios.

Muitos individuos que possuem uma deformidade fisica sdo estigmatizados pela
sociedade, que preconiza o modelo do ser ideal. Estigmatizados, ficam receosos em sair as ruas
para lazer, ou para trabalho, pois se sentem agredidos com o olhar de curiosidade das pessoas,
ou mesmo sendo especulados sobre a sua vida (GRACIANO, TAVANO, BACHEGA, 2007, p.
321).

Nesse sentido, somente a reabilitagdo trard para as pessoas com fissura labiopalatina a
oportunidade de se tornarem pessoas comuns, ou 0 mais proximo disso, pois estas pessoas
sofrem diversas formas de discriminagdo/preconceito em todas as fases de vida, ou seja, da
infancia a vida adulta, iniciando um processo psicolégico que pode ser perigoso e irreversivel.

Assim, ¢ evidente que a ocorréncia da fissura traz seqiiclas, e quanto mais cedo for
iniclado o seu tratamento, menor serd a possibilidade de que estas pessoas sofram
discriminacoes.

Neste sentido, ressalta-se a importancia da atuacdo da equipe interdisciplinar, na qual o
Servico Social assume atribui¢cdes e competéncias especificas da area da saude, orientadas e
norteadas pela Politica de Saude, pelo Cédigo de Etica Profissional (CONSELHO, 1993), pela
Lei de Regulamentacdo da Profissao (BRASIL, 1993a), bem como, pelos Parametros para
Atuacdo do Profissional na referida area (CONSELHO, 2009), assuntos estes a serem tratados

no proximo item.

2.3 O Servico Social e sua atuacio na Area da Saiide e no HRAC-USP.

Este item trata da Politica de Satide no Brasil e a atuacao do Assistente Social nesta area.
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2.3.1 Servico Social no ambito da satde.

A saude, no contexto atual, a partir da Constitui¢do Federal de 1988 (BRASIL, 1988)

em seu art. 196, é entendida como:

A saude ¢ direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econdmicas que visem a reducdo do risco de
doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as

acOes e servicos para sua promog¢ao, protecao e recuperagao.

A Lei 8080/90 (BRASIL, 1990a) que estabelece as condi¢des para a promogao,
protecdo e recuperagdo da saude, bem como a organiza¢do ¢ o funcionamento dos servigos

correspondentes, também esclarece em seu artigo 3°:

A saude tem como fatores determinantes e condicionantes, entre
outros, a alimentacdo, a moradia, o saneamento basico, 0 meio
ambiente, o trabalho, a renda, a educagdo, o transporte, o lazer e o
acesso aos bens e servicos essenciais; os niveis de saude da
populacdo expressam a organizag¢do social e economica do Pais

(BRASIL, 1990a).

O conjunto de acdes e servigos de saude, prestados por o6rgdos e instituicdes publicas
federais, estaduais e municipais, da Administracdo direta e indireta e das funda¢des mantidas
pelo Poder Publico, constitui o Sistema Unico de Satde (SUS).

O Sistema Unico de Satde (SUS) compreende os seguintes principios, segundo o Art.

7° da LOS (BRASIL, 1990a):
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I - universalidade de acesso aos servigos de saude em todos

os niveis de assisténcia;

I - integralidade de assisténcia, entendida como conjunto
articulado e continuo das agdes e servigos preventivos e curativos,
individuais e coletivos, exigidos para cada caso em todos os

niveis de complexidade do sistema;

1] - preservagdo da autonomia das pessoas na defesa de sua

integridade fisica e moral;

\Y - igualdade da assisténcia a satde, sem preconceitos ou

privilégios de qualquer espécie;

\% - direito a informagdo, as pessoas assistidas, sobre sua
saude;
VI - divulgacdo de informagdes quanto ao potencial dos

servigos de saude e a sua utilizagdo pelo usuario;

VII - utilizacdo da epidemiologia para o estabelecimento de

prioridades, a alocacao de recursos e a orientagao programatica;

VIl - participa¢do da comunidade;

IX - descentralizagdo politico-administrativa, com dire¢do

unica em cada esfera de governo:

a) énfase na descentralizacdo dos servicos para o0s
municipios;

b) regionalizacdo e hierarquizagdo da rede de servigos de
saude;
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X - integra¢do em nivel executivo das acdes de satde, meio

ambiente e saneamento basico;

Xl - conjugacdo dos recursos financeiros, tecnologicos,
materiais ¢ humanos da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e
dos Municipios na prestagao de servigos de assisténcia a satde da

populagdo;

X - capacidade de resolucdo dos servigos em todos os niveis

de assisténcia; e

Xl - organizacdo dos servigos publicos de modo a evitar

duplicidade de meios para fins idénticos.

Matos (2003, p. 98) destaca o significado dos principais principios da seguinte forma:

* Universalidade: a defesa de que toda pessoa, independentemente de contribuigdo

financeira ou ndo, tem direito aos servigos publicos de saude;

* Descentralizacdo: a compreensdo de que a satde publica de satde deve se dar de
maneira descentralizada, privilegiando o planejamento da esfera local. Sem com isso

desobrigar os estados e o governo federal;

* Hierarquizacdo: que os servicos de satide sejam estruturados de maneira que haja

uma ordenagdo da prestagdo de acordo com as demandas apresentadas;

* Integralidade: a compreensdo de que o atendimento deve entender o homem enquanto
uma totalidade, bem como a articulagdo entre os saberes envolvidos nesse processo,

notadamente na articulag@o entre a assisténcia preventiva e curativa;
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* Regionalizagdo: buscar uma articulacdo entre a rede de servigos de uma determinada
regido, por compreender que a situacdo de satide de uma populagdo esta ligada diretamente as

suas condi¢des de vida, bem como articular a rede de servicos de saude existentes.

* Participagdo Popular: a defesa da participacdo da sociedade civil na elaboragdo,
fiscalizacao e implementagdao de politica publica de satde, portanto o exercicio do controle

social.

Em se tratando de uma retrospectiva quanto ao modelo de politica de satde no Brasil, se
pode verificar que no século XVIII a assisténcia médica era pautada na filantropia; porém no
século XIX em decorréncia de transformagdes no campo politico e econdmico, surgiram
iniciativas no campo da satide publica. No século XX a assisténcia a saude dos trabalhadores
foi sendo assumida pelo Estado, sendo elaboradas politicas para este setor.

O exercicio profissional do assistente social na area da saude, de meados dos anos
setenta, rompe com o conservadorismo, € vem comprometendo-se cada vez mais com o Projeto
Etico - Politico e a Reforma Sanitaria; que congregou movimentos sociais do modelo médico-
assistencial privatista para um sistema Nacional de Saude universal, publico, participativo,
descentralizado e de qualidade. A Reforma Sanitéria consolida-se na década de 90, com fungao
de focalizar atendimento a populacao mais vulneravel, a desconcentragao dos servigos, € o
questionamento da universalidade do acesso.

Ainda, nos anos 90, houve dois projetos que apresentaram diferentes requisicdes para o
servigo social: a) o privatista que vem requisitando ao assistente social, entre outras demandas:
selecdo socioecondmica dos usudrios, atuacdo psicossocial através de aconselhamento, agdo
fiscalizatoria aos usuarios dos planos de saude, assistencialismo através da ideologia do favor e
predominio de praticas individuais; b) o projeto da reforma sanitaria apresentando para que o
trabalho esteja centrado na busca da democratizagdo do aceso as unidades e aos servigos de
saude, atendimento humanizado, estratégias de interacdo da instituicdo de saude com a
realidade, interdisciplinaridade, énfase nas abordagens grupais, acesso democratico as

informacdes e estimulo a participacao cidada (BRAVO, MATOS, 2004, p. 36).
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Todavia, como descrevem Bravo, Matos (2004, p. 43) o objetivo da profissdo na area da
saude “passa pela compreensdo dos aspectos sociais, econdmicos, culturais que interferem no
processo saude-doenga, e a busca de estratégias para o enfrentamentos dessas questdes”.

Assim, o trabalho do assistente social na satide deve ter como eixo central a busca
criativa e incessante da incorporacdo dos conhecimentos e das novas requisi¢des a profissao,
articulados aos principios dos projetos da reforma sanitria e ético-politico do servig¢o social,
portanto, ¢ sempre na referéncia a estes dois projetos que se podera ter a compreensao se o
profissional estd de fato dando respostas qualificadas as necessidades apresentadas pelos
usuarios (BRAVO, MATOS, 2006, p. 213).

Bravo, Matos (2004, p. 43) consideram que:

Assim, compreende-se que cabe ao Servigo Social - numa agdo
articulada com outros segmentos que defendem o aprofundamento
do Sistema Unico de saude (SUS) — formular estratégias que
busquem reforgar ou criar experiéncias nos servigos de saude que
efetivem o direito social a saude, atentando para o fato de que o
trabalho do assistente social na saide que queira ter como norte o
projeto ético-politico profissional tem que, necessariamente, estar

articulado ao projeto da reforma sanitaria.

Neste contexto afirma-se que o Codigo de Etica do Assistente Social (CONSELHO,
1993) possui ferramentas fundantes para o trabalho dos assistentes sociais na satde,

especialmente em seus principios fundamentais:

* Reconhecimento da liberdade como valor ético central e das demandas politicas a ela

inerentes — autonomia, emancipacao e plena expansao dos individuos sociais;

* Defesa intransigente dos direitos humanos e recusa do arbitrio e do autoritarismo;

* Ampliagdo e consolidacdo da cidadania, considerada tarefa primordial de toda a

sociedade, com vistas a garantia dos direitos civis sociais e politicos das classes trabalhadoras;
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* Defesa do aprofundamento da democracia, enquanto socializacdo da participagdo

politica e da riqueza socialmente produzida;

* Posicionamento em favor da equidade e justica social, que assegure universalidade de
acesso aos bens e servigos relativos aos programas e politicas sociais, bem como sua gestdao

democratica;

* Empenho na eliminacao de todas as formas de preconceito, incentivando o respeito a

diversidade, a participag@o de grupos socialmente discriminados e a discussao das diferengas;
* Garantia do pluralismo, através do respeito as correntes profissionais democraticas
existentes e suas expressdes tedricas, € compromisso com o constante aprimoramento

intelectual;

* Opgcao por um projeto profissional vinculado ao processo de constru¢ao de uma nova

ordem societaria, sem dominagdo-exploracao de classe, etnia e género;

* Articulagdo com os movimentos de outras categorias profissionais que partilhem dos

principios deste Codigo e com a luta geral dos trabalhadores;

* Compromisso com a qualidade dos servicos prestados a populagdo e com

aprimoramento intelectual, na perspectiva da competéncia profissional;

* Exercicio do Servigo Social sem ser discriminado, nem discriminar, por questdes de
insercdo de classe social, género, etnia, religido, nacionalidade, opcao sexual, idade e condi¢ao

fisica.

Portanto, pensar a atuagdo do Servico Social na area da satde de forma competente, €:
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* Estar articulado e sintonizado ao movimento dos trabalhadores e usuarios do que

lutam pela real efetivacao do SUS;

* Facilitar o acesso de todo e qualquer usudrio aos servigos de satde da instituigdo,
bem como de forma critica e criativa ndo submeter a operacionalizagdo de seu trabalho aos

rearranjos propostos pelos governos que descaracterizam a proposta original do SUS;

* Tentar construir ¢ efetivar, conjuntamente com outros profissionais, espagos nas
unidades de saude que garantam a participagdo popular nas decisdes a serem tomadas. Bem
como, levantar discussdo e defesa da participagdo critica também dos funciondrios nesses

€Spagos;

* Estar sempre disposto a procurar reciclagem, buscar assessoria técnica e sistematizar
o trabalho desenvolvido, bem como estar atento sobre a possibilidade de investigacdes sobre

tematicas relacionadas a saude (BRAVO, MATOS, 2004, p. 44).

As atribui¢cdoes e competéncias dos Assistentes Sociais sejam aquelas realizadas na
satide ou em outro espago sdcio-ocupacional, sdo orientadas e norteadas por direitos e deveres
constantes no Codigo de Etica Profissional (CONSELHO, 1993) e na Lei de Regulamentagio
da Profissao (BRASIL, 1993a) e devem ser observadas e respeitadas, tanto pelos profissionais,
quanto pelas instituigdes empregadoras.

No que se refere aos direitos dos assistentes sociais, o artigo 2° do Coédigo de Etica

(CONSELHO, 1993) assegura:

a) garantia ¢ defesa de suas atribuicdes e prerrogativas, estabelecidas na Lei de

Regulamentacdo da Profissdo e dos principios firmados neste Codigo;

b) livre exercicio das atividades inerentes a profissao;

c) participacdo na elaboragdo e gerenciamento das politicas sociais, € na

formulagdo e implementac¢ao de programas sociais;
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d) inviolabilidade do local de trabalho e respectivos arquivos e documentacao,

garantindo o sigilo profissional;

e) desagravo publico por ofensa que atinja a sua honra profissional;

f) aprimoramento profissional de forma continua, colocando-o a servico dos

principios deste Codigo;

9) pronunciamento em matéria de sua especialidade, sobretudo quando se tratar de

assuntos de interesse da populacao;

h) ampla autonomia no exercicio da profissdo, ndo sendo obrigado a prestar

servigos profissionais incompativeis com as suas atribuigdes, cargos ou fungoes;

i) liberdade na realizagdo de seus estudos e pesquisas, resguardados os direitos de

participagdo de individuos ou grupos envolvidos em seus trabalhos.

No que se refere aos deveres profissionais, o artigo 3° do Codigo de Etica

(CONSELHO, 1993) estabelece:

a) desempenhar suas atividades profissionais, com eficiéncia e

responsabilidade, observando a Legislagdo em vigor;

b) utilizar seu nimero de registro no Conselho Regional no exercicio da profissao;

c) abster-se, no exercicio da profissdo, de praticas que caracterizem a censura, o
cerceamento da liberdade, o policiamento dos comportamentos, denunciando sua ocorréncia

aos O0rgaos competentes.

Assim, a atuagdo do assistente social de hoje, deve pautar-se numa perspectiva
totalizante, investigativa, propositiva e educativa, mediante conhecimento da realidade social

dos usuarios.
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A Lei de Regulamentacdo da Profissdo (BRASIL, 1993a) estabelece, no seu artigo 4°,
como competéncias (sendo as competéncias entendidas como qualificagdes profissionais para
prestar servigos, que a Lei reconhece, independentemente de ser também, atribuidas a

profissionais de outras categorias) do assistente social:

* Elaborar, implementar, executar e avaliar politicas sociais junto a 6rgdos da administracao

publica direta ou indireta empresas, entidades e organizagdes populares;

* Elaborar, coordenar, executar e avaliar planos, programas e projetos que sejam de ambito de

atuacdo do Servigo Social com participacdo da sociedade civil,;

* Encaminhar providéncias e prestar orientacdo social a individuos, grupos ¢ a populagao;

* Orientar individuos e grupos de diferentes segmentos sociais no sentido de identificar

recursos € de fazer uso dos mesmos no atendimento e na defesa de secus direitos;

* Planejar, organizar e administrar beneficios e servigos sociais;

* Planejar, executar ¢ avaliar pesquisas que possam contribuir para a andlise da realidade

social e para subsidiar a¢des profissionais;

* Prestar assessoria e consultoria a 6érgaos da administragdao publica direta, indireta, empresas

privadas e outras entidades;

* Prestar assessoria € apoio aos movimentos sociais em matéria relacionada as politicas

sociais, no exercicio e na defesa dos direitos civis, politicos e sociais da coletividade;

* Planejamento, organizacdo e administragdo de Servico Social ¢ de Unidade de Servigo

Social;
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* Realizar estudos socioecondmicos com os usuarios para fins de beneficios e servigos
sociais junto a 6rgdos da administragdo publica direta e indireta, empresas privadas e outras

entidades.

No artigo 5° (BRASIL, 1993a) apresenta como atribui¢des privativas (sdo
competéncias, porém exclusivas, decorrentes, especificamente, da formagdo profissional) do

Assistente Social:

* Coordenar, planejar, executar, supervisionar e avaliar estudos, pesquisas, planos,

programas e projetos na area de Servigo Social,

* Planejar, organizar e administrar programas e projetos em Unidade de Servigo Social;

* Assessoria e consultoria a 6rgaos da administragdo publica direta e indireta, empresas

privadas e outras entidades em matéria de Servi¢o Social;

* Realizar vistorias, pericias técnicas, laudos periciais, informacdes e pareceres sobre a

matéria de Servigo Social;

® Assumir, no magistério de Servigo Social tanto a nivel de graduagdo quanto pos-
graduagdo, disciplinas e fungdes que exijam conhecimentos proprios e adquiridos em curso de

formacgao regular;

* Treinamento, avaliacdo e supervisdo direta de estagiarios de Servigo Social;

* Dirigir e coordenar Unidades de Ensino e Cursos de Servi¢o Social, de graduacdo e

pos-graduacao;

* Dirigir e coordenar associagdes, nucleos, centros de estudo e de pesquisa em Servigo

social;
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* Elaborar provas, presidir ¢ compor bancas de exames e comissdes julgadoras de
concursos ¢ outras formas de selecdo para assistentes sociais, ou onde sejam aferidos

conhecimentos inerentes ao Servigo Social;

* Coordenar seminarios, encontros, congressos ¢ eventos assemelhados sobre assuntos

de servigo social;

* Fiscalizar o exercicio profissional por meio dos Conselhos Federal e Regionais;

* Dirigir servigos técnicos de Servigo Social em entidades publicas ou privadas;

* Ocupar cargos e fungdes de diregdo e fiscalizagdo da gestdo financeira em 6rgaos e entidades

representativas da categoria profissional.

Vale ressaltar a existéncia de um documento atual intitulado “Pardmetros para a
Atuacdo de Assistentes Sociais na Saude”, elaborado pelo Grupo de Trabalho “Servigo Social
na Saude” do Conselho Federal de Servigo Social - CFESS (CONSELHO, 2009) que tem

como finalidade referenciar a intervencao dos profissionais de Servigo Social na area da saude.

De acordo com esses Parametros para atuagdo de Assistentes Sociais na Saude
(CONSELHO, 2009) os profissionais atuam em quatro grandes eixos: a) atendimento direto aos
usuarios; b) mobilizacdo, participagdo e controle social; ¢) investigacdo; planejamento e gestao
e assessoria ¢ d) qualificagdo e formagdo profissional. A partir do exposto vai-se explicitar as

principais a¢des desenvolvidas pelo assistente social nesses quatro eixos:

a) Atendimento direto aos usuarios: as agdes neste eixo ocorrem nos diversos
espacos de atuacdo profissional na satde, desde a aten¢do bdsica até os servicos que se
organizam a partir de agdes de média e alta complexidade, e ganham materialidade na estrutura
da rede de servigos brasileira a partir dos postos e centros de saude, policlinicas, institutos,

maternidades e hospitais gerais, de emergéncia e especializados, incluindo os universitarios,
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independente da instancia a qual ¢ vinculada seja federal, estadual ou municipal. Neste bloco

incluem-se as seguintes acdes:

Acoes Socioassisténciais: Ressaltam-se como a¢des desenvolvidas nesse ambito:

- democratizar as informagdes por meio de orientagdes (individuais e coletivas) e
/ou encaminhamentos quanto aos direitos sociais da popula¢@o usudria;

- construir o perfil socioecondmico dos usudrios, evidenciando as condigdes
determinantes e condicionantes de saide, com vistas a possibilitar a formulacdo de estratégias
de intervencdo por meio da andlise da situagdo socioecondmica (habitacional, trabalhista e
previdencidria) e familiar dos usudrios bem como subsidiar a pratica dos demais profissionais
de saude;

- enfatizar os determinantes sociais da satde dos usuarios, familiares e
acompanhantes por meio das abordagens individual e/ou grupal;

- facilitar e possibilitar o acesso dos usudrios aos servi¢os, bem como a garantia de
direitos na esfera da seguridade social por meio da criagdo de mecanismos e rotinas de a¢ao;

- conhecer a realidade do usuério por meio da realizagdo de visitas domiciliares,
quando avaliada a necessidade pelo profissional do Servigo Social, procurando ndo invadir a
privacidade dos mesmos e esclarecendo os seus objetivos profissionais;

- conhecer e mobilizar a rede de servigos, tendo por objetivo viabilizar os direitos
sociais por meio de visitas institucionais, quando avaliada a necessidade pelo Servico Social,

- fortalecer os vinculos familiares, na perspectiva de incentivar o usudrio e sua
familia a se tornarem sujeitos do processo de promogdo, protecdo, prevengdo, recuperacao e
reabilitacdo da saude;

- organizar, normatizar e sistematizar o cotidiano do trabalho profissional por
meio da criagdo e implementagdo de protocolos e rotinas de acao;

- formular estratégias de interven¢do profissional e subsidiar a equipe de saude
quanto as informagdes sociais dos usudrios por meio do registro no prontudrio Unico,
resguardadas as informagdes sigilosas que devem ser registradas em material de uso exclusivo
do Servigo Social;

- elaborar estudos socioecondmicos dos usudrios e suas familias, com vistas a
subsidiar na construcao de laudos e pareceres sociais a perspectiva de garantia de direitos e de

acesso aos servigos sociais ¢ de saude;
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- buscar garantir o direito do usuario ao acesso aos servigos;

- emitir manifestacdo técnica em matéria de servico social, em pareceres
individuais ou conjuntos, observando o disposto na resolugdo do CFESS n° 557/2009

(CONSELHO, 2009b).

Ac¢oes de articulacio com a equipe de satide: Ressaltam-se como agdes
desenvolvidas nesse ambito:

- esclarecer as suas atribuicdes e competéncias para os demais profissionais da
equipe de satde;

- elaborar junto com a equipe propostas de trabalho que delimitem as ac¢des dos
diversos profissionais por meio da realizacdo de seminarios, debates, grupos de estudos e
encontros;

- construir e implementar, junto com a equipe de saude, propostas de treinamento
e capacitagao do pessoal técnicoadministrativo com vistas a qualificar as agdes administrativas
que tem interface com o atendimento ao usuario;

- incentivar e participar junto com os demais profissionais de saide da discussao
do modelo assistencial e da elaboragdo de normas, rotinas e da oferta de atendimento da
unidade, tendo por base os interesses e demandas da populagdo usudria;

- garantir a inser¢do do Servigo Social em todos os servigos prestados pela
unidade de satude (recepgdo e/ou admissdo, tratamento e/ou internagao e alta), ou seja, atender o
usudrio e sua familia, desde a entrada do mesmo na unidade por meio de rotinas de atendimento
construidas com a participacao da equipe de saude;

- identificar e trabalhar os determinantes sociais da situagdo apresentada pelos
usuarios e garantir a participacdo dos mesmos no processo de reabilitagdo bem como a plena
informagdo de sua situagdo de saude e a discussdo sobre as suas reais necessidades e
possibilidades de recuperacao, face as suas condi¢des de vida;

- realizar em conjunto com a equipe de saude, o atendimento a familia e/ou
responsaveis em caso de obito, cabendo ao assistente social esclarecer a respeito dos beneficios
e direitos referentes a situacdo, previstos no aparato normativo e legal vigente tais como, os
relacionados a previdéncia social, a0 mundo do trabalho e aos seguros sociais, bem como

informagdes e encaminhamentos necessarios, em articulagdo com a rede de servigos sobre
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sepultamento gratuito, translado (com relagdo a usudrios de outras localidades), entre outras
garantias de direitos;

- participar, em conjunto com a equipe de satde, de ag¢des socioeducativas nos
diversos programas e clinicas;

- planejar, executar e avaliar com a equipe de saude agdes que assegurem a saude
enquanto direito;

- avaliar as questdes socio-familiares que envolvem o usuario ¢ / ou sua familia,
buscando favorecer a participagdo de ambos no tratamento de satde proposto pela equipe;

- participar do projeto de humanizag¢dao da unidade na sua concepcao ampliada,
sendo transversal a todo o atendimento da unidade e ndo restrito a porta de entrada, tendo como
referéncia o projeto de Reforma Sanitaria.

- realizar a notificacdo, junto com a equipe multiprofissional, frente a uma
situagdo constatada e/ou suspeita de violéncia aos segmentos ja explicitados anteriormente, as
autoridades competentes bem como verificar as providéncias cabiveis, considerando sua
autonomia e o parecer social do assistente social.

Acoes socioeducativas: No desenvolvimento de acdes socioeducativas pelos assistentes
sociais, destacam-se as seguintes atividades:

- sensibilizar os usuarios, sobre direitos sociais, principios e diretrizes do SUS,
rotinas institucionais, promoc¢dao da saude e prevencdo de doengas por meio de grupos
socioeducativos;

- democratizar as informagdes da rede de atendimento e direitos sociais por meio
de agdes de mobilizacdo na comunidade;

- realizar debates e oficinas na area geografica de abrangéncia da institui¢ao;
- realizar atividades socioeducativas nas campanhas preventivas;

- democratizar as rotinas e o funcionamento da unidade por meio de agdes
coletivas de orientagao;

- socializar informagdes e potencializar as ag¢des socioeducativas desenvolvendo
atividades nas salas de espera;

- elaborar e/ou divulgar materiais socioeducativos como folhetos, cartilhas,
videos, cartazes e outros que facilitem o conhecimento e o acesso dos usudrios aos servigos

oferecidos pelas unidades de saude e aos direitos sociais em geral;
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- mobilizar e incentivar os usudrios e suas familias para participar no controle
democratico dos servigos prestados;
- realizar atividades de grupos com os usudrios e suas familias, abordando temas

de interesse dos mesmos.

b) Mobilizacdo, controle e participacdo social: Ressaltam-se como acdes
desenvolvidas nesse ambito:

- estimular a participacdo dos usudrios e familiares para a luta por melhores
condig¢oes de vida, de trabalho e de acesso aos servigos de saude;

- mobilizar e capacitar usuarios, familiares, trabalhadores de saide e movimentos
sociais para a constru¢do e participagdo em foruns, conselhos e conferéncias de satde e de
outras politicas publicas;

- contribuir para viabilizar a participagdo de usuarios e familiares no processo de
elaboragdo, planejamento e avaliagdo nas unidades de satde e na politica local, regional,
municipal, estadual e nacional de saude;

- articular permanente com as entidades das diversas categorias profissionais a fim
de fortalecer a participacdo social dos trabalhadores de saude nas unidades e demais espagos
coletivos;

- participar da ouvidoria da unidade com a preocupagdo de democratizar as
questdes evidenciadas pelos usudrios por meio de reunides com o conselho diretor da unidade
bem como com os conselhos de saude (da unidade, se houver, e locais ou distritais), a fim de
coletivizar as questdes e contribuir no planejamento da instituicdo de forma coletiva;

- participar dos conselhos de saude (locais, distritais, municipais, estaduais e
nacional), contribuindo para a democratizagdo da saide enquanto politica publica e para o
acesso universal aos servicos de saude;

- contribuir para a discussdo democratica e a viabilizacdo das decisdes aprovadas
nos espagos de controle social e outros espacos institucionais;

- estimular a educagdo permanente dos conselheiros de saude, visando o
fortalecimento do controle social, por meio de cursos e debates sobre tematicas de interesse dos

mesmos, na perspectiva critica;
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- estimular a criagdo e/ou fortalecer os espagos coletivos de participagao dos
usuarios nas instituicdes de saude por meio da instituicdo de conselhos gestores de unidades e
outras modalidades de aprofundamento do controle democratico;

- incentivar a participagdo dos usudrios € movimentos sociais no processo de
elaboragao, fiscalizacdo e avaliagdo do orcamento da saide nos niveis nacional, estadual e
municipal;

- participar na organizacdo, coordenacdo e realizagdo de pré-conferéncias e / ou
conferéncias de saude (local, distrital, municipal, estadual e nacional);

- democratizar junto aos usuarios e demais trabalhadores da satide os locais, datas
e horarios das reunides dos conselhos de politicas e direitos, por local de moradia dos usudrios
bem como das conferéncias de saude, das demais areas de politicas sociais e conferéncias de
direitos;

- socializar as informagdes com relagcdo a eleicdo dos diversos segmentos nos
conselhos de politicas e direitos;

- estimular o protagonismo dos usuarios e trabalhadores de saude nos diversos
movimentos sociais;

- identificar e articular as instancias de controle social e movimentos sociais no

entorno dos servicos de saude.

¢) Investigacdo, planejamento e gestdo: Considera-se importante a insercdo dos
assistentes sociais nos espagos de gestdo e planejamento e a realizacdo de investigagdo, tendo
como diretriz o projeto ético-politico profissional, com vistas as seguintes agoes:

- elaborar planos e projetos de acdo profissional para o Servigo Social com a
participagdo dos assistentes sociais da equipe;

- contribuir na elabora¢do do planejamento estratégico das instituigdes de saude
procurando garantir a participacao dos usuarios e demais trabalhadores da saude inclusive no
que se refere a deliberagdo das politicas;

- participar da gestdo das unidades de saude de forma horizontal, procurando
garantir a inser¢ao dos diversos segmentos na gestao;

- elaborar o perfil e as demandas da populagdo usudria através de documentacao

técnica e investigagao;
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- identificar as manifestagdes da questdo social que chegam aos diversos espagos
do Servigo Social por meio de estudos e sistema de registros;

- realizar a avaliacdo do plano de acdo por meio da analise das acdes realizadas
pelo Servigo Social e pela institui¢do (em equipe) e os resultados alcangados;

- participar nas Comissoes ¢ Comités tematicos existentes nas instituigdes, a
saber: ética, saude do trabalhador, mortalidade materno-infantil, DST/AIDS, humanizacao,
violéncia contra a mulher, crianca e adolescente, idoso, entre outras, respeitando as diretrizes
do projeto profissional do Servico Social;

- realizar estudos e investigagdes com relagdo aos determinantes sociais da satde;

- identificar e estabelecer prioridades entre as demandas e contribuir para a
reorganiza¢do dos recursos institucionais por meio da realizagdo de pesquisas sobre a relagao
entre os recursos institucionais necessarios e disponiveis, perfil dos usuérios e demandas (reais
e potenciais);

- participar de estudos relativos ao perfil epidemiologico e condi¢des sanitarias no
nivel local, regional e estadual;

- realizar investigagdo de determinados segmentos de usuarios (populacdo de rua,
idosos, pessoas com deficiéncias, entre outros), objetivando a defini¢do dos recursos
necessarios, identificacdo e mobilizagdo dos recursos existentes e planejamento de rotinas e
agOes necessarias;

- fortalecer o potencial politico dos espagos de controle social por meio de estudos
em relacdo aos mesmos a fim de subsidid-los com relagdo as questdes enfrentadas pelos
conselhos na atualidade;

- participar de investigacdes que estabelecam relagcdes entre as condigdes de
trabalho e o favorecimento de determinadas patologias, visando oferecer elementos para a
analise da relagdo saude e trabalho;

- realizar estudos da politica de saude local, regional, estadual e nacional.

- fornecer subsidios para a reformulacdo da politica de saude local, regional,
estadual e nacional, a partir das investigagdes realizadas;

- criar estratégias e rotinas de agdo, como por exemplo fluxogramas e protocolos,
que visem a organizacdo do trabalho, a democratizacdo do acesso e a garantia dos direitos

sociais;
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- integrar a equipe de auditoria, controle e avaliagcdo, visando a melhoria da
qualidade dos servigos prestados, tendo como referéncia os projetos da reforma sanitaria e o
ético politico profissional;

- sensibilizar os gestores da saude para a relevancia do trabalho do assistente

social nas agdes de planejamento, gestao e investigacao.

d) Assessoria, qualificacido e formacao profissional: As principais agdes a serem
realizadas neste ambito sdo:

- fortalecer o controle democratico por meio da assessoria aos conselhos de satde,
em todos os niveis;

- formular estratégias coletivas para a politica de saude da instituicdo como para
outras esferas por meio da organizacdo e coordenagdo de semindrios e outros eventos;

- criar campos de estagio e supervisionar diretamente estagiarios de Servigo Social
e estabelecer articulagdo com as unidades académicas;

- participar ativamente dos programas de residéncia, desenvolvendo agdes de
preceptoria, coordenagdo, assessoria ou tutoria, contribuindo para qualificagdo profissional da
equipe de saude e dos assistentes sociais, em particular;

- participar de cursos, congressos, seminarios, encontros de pesquisas, objetivando
apresentar estudos, investigagdes e realizadas e troca de informacgdes entre os diversos
trabalhadores da saude;

- participar e motivar os assistentes sociais e demais trabalhadores da saude para a
implantacao/implementacdo da NOB RH/SUS, nas esferas municipal, estadual e nacional,

- qualificar o trabalho do assistente social e/ou dos demais profissionais da equipe
de saiude por meio de assessoria e/ou educagdo continuada;

- elaborar plano de educagdo permanente para os profissionais de Servigo Social
bem como participar, em conjunto com os demais trabalhadores da saude, da proposta de
qualificacdo profissional a ser promovida pela institui¢do;

- criar foruns de reflexdo sobre o trabalho profissional do Servico Social bem
como espagos para debater a agdo dos demais profissionais de satide da unidade;

- assessorar entidades e movimentos sociais, na perspectiva do fortalecimento das

lutas em defesa da saude publica e de qualidade.
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Para finalizar, ressalta-se que os quatro eixos de atuag¢do profissional explicitados
envolvem um conjunto de agdes a serem desenvolvidas pelos assistentes sociais, ressaltando a
capacidade propositiva dos profissionais, com énfase na investigacdo da realidade, nas acdes
socioeducativas, nas demandas, na participa¢do social na ampliacdo da atuacdo profissional
mediando a acdo direta com os usudrios com as atividades de planejamento, gestdo,
mobilizagdo e participag¢do social bem como com as agdes voltadas para a assessoria, formagao
e educacdo permanente.

As acgdes profissionais devem ser sempre orientadas pelos fundamentos tedrico-
metodologicos, ético-politicos e procedimentos técnico-operativos tendo por referéncia o

projeto profissional do Servigo Social (CONSELHO, 2009a).

2.3.2 O Servico Social no Hospital de Reabilitacio de Anomalias Craniofaciais.

O Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC) da Universidade de
Sdo Paulo (USP) tem por finalidade o ensino, a pesquisa e a extensao dos servigos as pessoas
com anomalias craniofaciais, sindromes relacionadas e ou distarbios a audigdo
(UNIVERSIDADE, 2009).

Para consecugdo de seus objetivos, de acordo com o Art. 4° do Regimento, compete ao

HRAC:

I- Desenvolver atividades de promocgdo, protegdo e recuperagdo da saude das
pessoas com anomalias craniofaciais, sindromes relacionadas e ou disturbios da audi¢do, com a

realizacdo integrada de agdes assistenciais e de atividades preventivas;

- Promover e estimular o ensino e a pesquisa ¢ servir de campo de estudo para

desenvolvimento de atividades relacionadas aos seus objetivos;

M- Colaborar com as institui¢des interessadas no desenvolvimento de tecnologias

assistenciais, educativas e operacionais;
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V- Manter intercimbio cultural e cientifico com institui¢des congéneres afins,

nacionais e internacionais (UNIVERSIDADE, 2009).

O HRAC ¢ mantido com recursos da Universidade de Sao Paulo (USP) e

Fundagdo para o Estudo e Tratamento das Deformidades Cranio-Faciais (FUNCRAF)
que administra recursos advindos do Sistema Unico de Satde (SUS) dentre outros.

Localizado na cidade de Bauru/SP, o HRAC atende pacientes procedentes de varias
localidades do Brasil e de paises vizinhos; para isso, criou diferentes programas visando atingir
suas metas com eficiéncia e garantir as pessoas de anomalias craniofaciais um tratamento
integrado, completo e com alto padrdo de qualidade (FREITAS, GRACIANO, CUSTODIO,
2001, p. 13).

Graciano, Lopes (2001, p.22) pontuam que o Servigo Social no HRAC foi implantado
em meados de 1.973, quando foi inaugurado a sede propria do Centro de Pesquisa e
Reabilitagdo de Lesdes Labio Palatais (CPRLLP), pela primeira estagiaria de Servi¢o Social,
Maria Inés Gandara; a qual, em 1.974 foi contratada, e implanta diversos programas, como o
Atendimento a casos novos, o Projeto Bauru, e a Intervencdo aos casos de abandono de
tratamento.

Em 1.975, foi criada a Sociedade de Promog¢do Social do Fissurado Labiopalatal
(PROFIS), mediante iniciativa de Maria Inés Gandara e José¢ Alberto de Souza Freitas (Dr.
Gastdo), superintendente do Hospital, visando a prestagdo de assisténcia aos pacientes do
Centrinho.

Nessa década de 70, a preocupagdo do Servigo Social era de atuar nos casos de
abandono de tratamento, para que se reiniciasse o tratamento e prosseguisse, para isso
desenvolveu-se inimeros programas.

Na década de 80, o quadro de Assistentes Sociais ampliou-se

significativamente e o Servigo Social foi dividido em se¢des: Ambulatorial, Internagado e
Projetos comunitéarios. Houve a implantacdo dos projetos: Carona Amiga, Pais Coordenadores,
Associacdes de Pais e Amigos dos Portadores de Fissuras e Central de Agendamento, bem
como a organizagdao de eventos denominados "Encontros Nacionais de Pais Coordenadores e
Associagdes", com o objetivo de capacitar esses agentes para o trabalho comunitério. Foi criado

também, um grupo de estudos intitulado "Repensando a pratica dos assistentes sociais".
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Na década de 90, ¢ criado o Centro de Disturbios de Audigdo (CDA), o Centro
Educacional do Deficiente Auditivo (CEDAU), o Centro de Disturbios de Linguagem (CEDIL)
e o Centro de Pesquisas Audiologicas (CPA). Em 1991, com o crescimento desses programas,
foi implantado o Centro de Distirbios de Audigdo, Linguagem e Visdo (CEDALVI), hoje
denominado Divisdo de Satde Auditiva. Também ¢ implantado o Nucleo Integrado de
Reabilitagdo e Habilitagdo (NIRH), ampliando mais uma vez o quadro de assistentes socias
nestes programas.

Em 1993, inicia-se uma nova etapa de intercambio técnico-cientifico: o convenio entre a
Universidade de Sao Paulo (USP) e a University of Florida (USA), com participagdo do
Servigo Social.

Em 1997, sdo iniciados os cursos de especializacdo e aperfeicoamento no HRAC; sendo
o Servico Social inserido no Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico
(CNPq), ampliando o nimero de pesquisas e estudos na area.

A partir de 1999, o Servico Social organiza encontros de assistentes sociais no campus
da USP, para aprimorar conhecimentos.

Dando continuidade ao processo histdrico do Servigo Social no HRAC, destaca-se a
pesquisa realizada por Murback, Graciano, Garcia, (2004, p.71-72) intitulada “Desafios do
Servigo Social do HRAC-USP: reconstruindo sua historia no periodo de 1991 a 2001 tendo
como referéncia de andlise o projeto ético politico atual do Servico Social na
contemporaneidade, da qual se pontua os seguintes resultados conclusivos:

* Os objetivos do Servigo Social tiveram sempre, a preocupagao com 0 acesso ao
tratamento e a sua continuidade como demanda institucional, destacando-se o compromisso

com a inclusdo social, numa perspectiva de totalidade: do singular ao coletivo.

* Os programas do Servigo social envolvem nao sé a prestagao de servigos, mas o
ensino, pesquisa e gestdo, num movimento critico tedrico-pratico.

* Nos programas de prestagdo de servigos, o Servigo Social sempre buscou vdrias
alternativas para o enfrentamento das questdes sociais, numa perspectiva de direito de
cidadania, incentivando a pratica participativa e organizativa.

* Os programas de ensino, pesquisa e gestdo enfatizam o compromisso com a
formagao de recursos humanos, a constru¢ao de conhecimento e o gerenciamento das ag¢des do

Servigo Social, que supdem competéncia técnica, €tica e politica.
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* A evolugdo do Servigo social no periodo estudado, tanto no quadro de pessoal como
no desenvolvimento de diferentes acdes, ressalta o crescimento da equipe representada em
2001 por 24 assistentes sociais que atuam diretamente no Servigo Social do complexo USP,
FUNCRAF, CABESF, PROFIS, além de 4 assistentes sociais que atuam em funcdes
administrativas.

* Na distribui¢do das atividades houve um compromisso maior com a prestagao de
Servico, o Ensino e os Eventos Cientificos, havendo, porém, o envolvimento gradativo da
equipe com outras atividades como a pesquisa € a gestao.

* O posicionamento da equipe do Servigo Social diante das novas exigéncias da
profissdo na contemporaneidade confirma o desafio em redescobrir alternativas e possibilidades
para o cendrio atual, em que se requer um profissional culto, critico, competente e preocupado
com a qualidade de servicos em defesa dos direitos humanos e sociais, numa perspectiva de
cidadania em cumprimento ao projeto ético-politico atual da profissdo.

Ressalta-se que desde 1973 o Hospital vem mantendo convénio com a Faculdade de
Servigo Social de Bauru, da Instituicdo Toledo de Ensino, sendo um importante campo de
estagio. A partir de 1967 implanta o Curso de Especializagdo em Servigo Social na Saude e
Reabilitagdo e a partir do ano 2000 consolida-se o ingresso de assistentes sociais do HRAC
como pesquisadoras da Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado de Sao Paulo (FAPESP).
Graciano, Tavano, Bachega (2007, p. 326) destacam que:

Um dos principais desafios de um servico como o HRAC/USP ¢
assegurar as pessoas com anomalias craniofaciais o acesso ao
tratamento e a sua continuidade, visando a sua inclusdo numa
politica de satide, por meio dos programas de reabilitacdo, que
tém como eixo fundamental, a prevencdo de casos de abandono

de tratamento ou a interveng¢do, por meio de diferentes programas.

Pontuam ainda (p.326) que:

O compromisso com a qualidade dos servigos prestados, a luta

intransigente dos direitos humanos e sociais, a ampliagdo do
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conceito de cidadania e o posicionamento em favor da justigca
social, eliminando todas as formas de preconceito, é, portanto, um

desafio constante.

Fica claro, portanto, que desde o inicio dos atendimentos, até a atual conjuntura, o eixo
condutor da agdo do Servigo social ¢ a prevencdo e/ou intervengdo nos casos de abandono de
tratamento, fazendo uma releitura desta demanda durante toda essa evolugdo, pautado sempre
no projeto ético-politico da profissao.

Segundo Graciano, Tavano, Bachega (2007, p. 327-330) varios sdo os Programas do

Servigo Social do HRAC na atualidade a saber:

a) Acolhimento e atendimento de casos novos: tem como objetivo contribuir no
processo de humanizagdo, preparando os usudrios para o inicio e a continuidade do tratamento.
Para tanto, realiza-se com os casos novos uma abordagem em grupo para apoio e orientagcdo
sobre o processo de reabilitacdo das anomalias craniofaciais, interpretando a instituicdo e seus
recursos sociocomunitarios. Posteriormente, procede-se a abordagem individual para conhecer
a realidade socioeconomica e cultural e as dificuldades e/ou facilidades pessoais e sociais, em

atendimento as necessidades, expectativas e possibilidades dos usuérios.

b) Assisténcia continua ao paciente e familiares: ¢ desenvolvida tanto no
ambulatdério como na internagdo tem como objetivo atender as demandas sociais dos usuarios
no plantdo, in loco e a distancia, prestando assisténcia e servigos sociais, enquanto direito de
cidadania. O plantdo social in loco ocorre a pedido do paciente/familia, ou da equipe de rotina
hospitalar e diagnostico do Servigo Social. O plantdo social a distancia ocorre por meio de
chamadas telefonicas as chefias ou a diretoria do Servigo Social, principalmente pelo servigo de
enfermagem do Hospital, para atender as situagdes sociais emergenciais. As principais
demandas do plantdo social sdo: apoio psicossocial, mobiliza¢do, encaminhamento e orientacao
sobre recursos institucionais € comunitarios, prestacao de beneficios sociais, intercorréncias na
operacionalizagdo do plano e continuidade de tratamento, encaminhamento a equipe
interdisciplinar, interpretagao de regulamento e rotinas hospitalares,
caracterizagdo/acompanhamento social em pesquisas e projetos sociais, articulagdes com

associagdes afins, definicdo de conduta social e outras situacoes.
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c) Atendimento a gestante e familiares com diagnéstico prévio de ocorréncia
de bebés com anomalias craniofaciais: objetiva prestar apoio psicossocial e orientacdo

preparando-os para o nascimento e processo de reabilitacdo.

d) Acolhimento e humanizac¢ao na sala de espera: objetiva qualificar o tempo de
espera dos usuarios do HRAC-USP, especialmente daqueles em atendimento no ambulatério,
por meio de atividades educativas, recreativas e culturais. Nesse espago sdo desenvolvidas
palestras, comemoragdes de datas especiais, trabalhos manuais, jogos educativos e

apresentacoes na area de musica e teatro.

e) Integracdo e dinamizacido hospitalar: tem como objetivo contribuir no
processo de humanizagdo, preparando o paciente para uma efetiva participagdo nos programas
hospitalares. Esse projeto inclui as seguintes fases: efetivagao da internagdo, acompanhamento,
alta e 6bito. Engloba as atividades de interpretacdo do regulamento hospitalar, atendimento as
questdes sociais, agilizagdo do leito hospitalar, acompanhamento social nas enfermarias e

recreagdo, contatos com a equipe, apoio e providéncias, no caso de 6bito.

f) Mobilizacido de recursos comunitarios envolve parcerias com recursos locais e
da cidade ou regido de origem dos pacientes. Em Bauru, a parceria ¢ com a Sociedade de
Promocao Social do Fissurado Labiopalatal (PROFIS), fundada em 1975, sendo a primeira
associagio congénere do Brasil. E uma entidade com fins filantropicos, destinada a prestar
assisténcia aos portadores de anomalias craniofaciais ou outras deficiéncias, em tratamento no
HRAC-USP, com o qual ¢ conveniada, mantendo constante intercAmbio de idéias e
programas®. A parceria com outros recursos comunitarios abrange o Tratamento Fora do
Domicilio (TFD), do Sistema Unico de Satude (SUS). Esse recurso abrange o pagamento de
passagens ¢ diarias ao paciente e acompanhante, pelo tempo de permanéncia no local de
destino de tratamento, no caso o HRAC-Bauru. Envolve, ainda, escolas, empresas, prefeituras
municipais, conselhos municipais, promotorias publicas, gratuidade do transporte coletivo as
pessoas portadoras de deficiéncia (Municipal, Intermunicipal e Interestadual) e Beneficio de

Prestagdo Continuada (BPC)/Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) 7°.
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g) Agentes multiplicadores: sdo  representados pelos pais-
coordenadores (representantes dos usuarios) e profissionais ou leigos (representantes
comunitarios), aos quais ¢ oferecida a capacitagdo para o processo participativo e organizativo,

em apoio a reabilitagdo.

h) Parceria com Prefeituras Municipais: objetiva manter intercdimbio com as
prefeituras municipais, bem como capacitar assistentes sociais por meio de assessorias, como

cursos, estagios e eventos cientificos.

i) Carona Amiga: consiste no agendamento dos pacientes agrupados por
municipios, a partir de um cadastro das prefeituras, que cedem as condugdes municipais para
fins de tratamento no HRAC-USP. O programa tem como objetivo propiciar a unido das
pessoas e a racionalizagdo do transporte municipal, de forma a facilitar o processo de

reabilitagdo e a estimular a organizagao popular, a partir de uma viagem solidaria.

i) Assessoria as associacdes e aos nucleos regionais e subsedes: compreende as
associagdes, nucleos de atendimento e subsedes, tendo por objetivo colaborar no processo de

capacitagdo de recursos humanos.

k) Prevencido e Controle de abandono de tratamento: objetiva viabilizar, o
acesso ao tratamento e sua continuidade, a partir de diferentes esferas: familias, coordenadores,

prefeituras municipais, associagdes € promotorias publicas.

) Rede nacional de apoio social, institucional e comunitaria: Considerando que
o tratamento ¢ longo, complexo e de abrangéncia nacional, varias sdo as dificuldades sociais,
econdmicas, geograficas e culturais enfrentadas pelos usudrios do HRAC. No entanto, a maior
parte dos casos matriculados do HRAC encontra-se em situacdo regularizada, ou seja: 70% em
tratamento, 9,5% de alta, para uma minoria com tratamento interrompido, 16,0% em condi¢do
de interrupgdo, 2,0% com paradeiro ignorado e 2,5% que vieram a oObito. Esses resultados so
sdo possiveis porque o Servico Social do HRAC mobiliza uma rede de recursos humanos e

organizacionais de apoio ao processo de reabilitacao.
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Dentre os recursos disponiveis nos municipios de origem dos pacientes, facilitadores e
viabilizadores do tratamento, destacamos o Tratamento Fora do Domicilio (TFD), projeto
"Carona Amiga'", associacoes de pais e portadores de fissuras labiopalatinas Nucleos
regionais, subsedes, diante dessa diversidade de programas, faz-se necessario destacar
importancia de uma rede de recursos comunitarios, articulada e integrada, para apoio ao
processo de reabilitagdo, garantindo o acesso ao tratamento e sua continuidade enquanto direito
de cidadania. A rede nacional de associagdes de pais e portadores de fissuras labiopalatinas
(REDE PROFIS), recém constituida pela equipe do Servigo Social do HRAC, ¢ um exemplo.
Visa congregar, integrar, fortalecer e defender os interesses institucionais das associagdes.

A articulacdo e interacdo de recursos fortalecem o trabalho extramuros, facilitando o
desenvolvimento de parcerias que buscam solidariedade e a construcdo de uma ponte entre a

vivéncia de problemas e a efetivacdo da reabilitagdo.

As atividades desenvolvidas pelo HRAC e, conseqiientemente, pelo Servico Social
baseiam-se no tripé: ensino, pesquisa e extensdo dos servigos a populacdo com anomalias

craniofaciais, e outras deficiéncias, como aponta Graciano (2000, p. 19) quando descreve:

Assisténcia: trata-se de uma politica da seguridade
social definida como o conjunto integrado de a¢des dos
poderes politicos ¢ da sociedade, destinado a assegurar
os direitos relativos a satde, previdéncia e assisténcia
social. Essas politicas devem ser colocadas como
direito e ndo como favor para a popula¢do usuaria,
conforme estabelecido na Constituicdo federal,
especialmente na LOAS.

Ensino: Entendido como arte de ensinar, transmitir
conhecimentos, educar, orientar, formar e aperfeicoar
recursos humanos.

Pesquisa: Entendida como busca, indagacao,
descoberta de conhecimentos novos e cientificos
contribuindo para a andlise e transformag¢do da

realidade.
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No HRAC o Servigo Social tem como desafio a constru¢do de diferentes espagos rumo
a conquista de direitos de cidadania, por meio de uma pratica profissional competente e
comprometida com 0s usudrios.

Queda (1995) descreve a competéncia da seguinte forma:

A competéncia ndo significa tdo somente saber fazer bem, mas
significa ser apaixonado, gerar paixdes, caminhar na utopia ¢ na
esperanca. Significa também partilhar competéncia estimulando e
alimentando a competéncia de seus companheiros de equipe, dos
usudrios que atende e da instituicdo em que atua, dos grupos com
0s quais convive, germinando esperancas e utopia, que instiga

novos sujeitos competentes.

Como ressaltam Silva, Lessa (1998) o assistente social em uma equipe de saude: “é o
profissional que identifica as necessidades dos usuarios e as condi¢des sociais em que ele estd
inserido. A partir desta visdo de totalidade, passa a interpretar junto a equipe aspectos
relevantes no ambito social”.

Falcdao, Netto (1996) afirmam que o Servico Social ¢ uma profissio que tem
caracteristicas singulares. Ele ndo atua sobre uma unica necessidade humana (tal qual o dentista
o médico, o pedagogo, etc.) nem tampouco se destina a todos os homens de uma sociedade,
sem distingdo de renda ou classe. Sua especificidade estd no fato de atuar sobre todas as
necessidades humanas de dada uma classe social, ou seja, aquela formada pelos grupos
subalternos, pauperizados ou excluidos dos bens, servigos e riquezas dessa mesma sociedade.

E a partir desta fundamentagdo teérica norteada pelo Codigo de Etica profissional do
assistente social que defende a defesa intransigente dos direitos humanos, bem como a
ampliacao e consolidacao da cidadania, com vistas a garantia de direitos, € que se propde e

desenvolve a presente pesquisa.

3 METODOLOGIA DO ESTUDO E RESULTADOS
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3.1 Metodologia do Estudo

Trata-se de uma pesquisa descritiva e explicativa, pois tem como finalidade descobrir a
freqliéncia com que um fendmeno ocorre, sua natureza, caracteristicas, causas, relagdo e
conexao com outros fendémenos (BARROS, LEHFELD, 2000) bem como, identificar os fatores
que determinam ou que contribuem para a ocorréncia dos fendmenos (GIL, 1989).

Este estudo engloba a pesquisa documental, bibliografica e de campo. A bibliografica
e/ou documental busca adquirir e/ou aprofundar conhecimentos sobre o assunto, porém, com
fontes de natureza diferentes, complementada com a de campo que evidencia como pensam e
agem o0s sujeitos.

O método ¢ o dialético para o estudo dos fatos e fendmenos dentro de um contexto
social que configura a totalidade (MARCONI, LAKATOS, 1999).

O universo da pesquisa ¢ constituido de 190 individuos adultos com fissura labial e/ou
palatina, na faixa etaria de 18 a 59 anos, procedentes de todo o Brasil (norte, nordeste, centro-
oeste, sul, sudeste), e em tratamento no HRAC, com solicitacdes de laudo, ocorridos no periodo
de novembro de 2008 a janeiro de 2010, visando o seu enquadramento como pessoa com
deficiéncia.

A faixa etaria refere-se a uma das fases do desenvolvimento humano ou seja a fase que
compreende a idade dos 18 anos acima (pds adolescéncia), até a fase adulta, logo, abrange a
faixa etaria de 19 a 59 anos (pré velhice).

No Estatuto da Crianga e Adolescente, Lei 8069/90 (BRASIL, 1990b) considera-se
adolescente a faixa etaria entre 12 e 18 anos de idade. Segundo o Estatuto do Idoso, Lei
10.741/03, (BRASIL, 2003) consideram-se idosas as pessoas com idade igual ou superior a 60
anos (BRASIL, 2003, p.92). Complementam Erikson (1998, p.52) e Browley (1996, p.22-23)
que no ciclo de vida a idade adulta inicia-se aos 19 anos (idade adulta jovem dos 19 aos 25
anos, idade adulta intermediaria dos 26 aos 40 anos, idade madura dos 30 aos 40 anos ¢ dos 40

aos 65 anos como a ultima fase adulta).
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Assim para esta pesquisa ¢ considerada como fase adulta as pessoas na faixa etdria entre
os 18 a 59 anos, com base nos Estatutos da Crianca ¢ Adolescente (BRASIL, 1990b) e do Idoso
(BRASIL, 2003).

Os sujeitos da amostra final sdo constituidos por casos que aceitaram e participaram da
pesquisa mediante respostas dos questionarios enviados por correio, e-mail ou fax (29
pesquisas) ou aplicadas pela pesquisadora no proprio HRAC mediante entrevista (53
pesquisas), totalizando 82 individuos que obtiveram o parecer favoravel ao enquadramento da
fissura labiopalatina como deficiéncia (43% do universo).

Vale ressaltar que na constituicdo dos sujeitos da amostra ndo houve a participagdo de
nenhum caso com parecer desfavoravel ao referido enquadramento, o que inviabilizou o
cumprimento de um dos objetivos da pesquisa na sua totalidade, ou seja: conhecer os resultados
do laudo de deficiéncia relacionado ao acesso a direitos dos casos com parecer favoravel ou
nao.

Destaca-se ainda que esta situacdo reflete os dados do universo uma vez que dos 190
laudos solicitados pelos pacientes com fissura labiopalatina e emitidos pelo HRAC, no periodo
de novembro de 2008 a janeiro de 2010, somente 6 (3%) obtiveram o parecer desfavoravel,
fator que dificultou a inclusdo destes casos. Como instrumentos para coleta de dados, foram
utilizados documentos (prontudrios e laudos emitidos pelo HRAC) na pesquisa documental
(Anexo 1 — Parte 1), bem como, um questionario com questdes abertas ¢ fechadas denominada
pesquisa de campo (Anexo 1 — Parte 2), devidamente acompanhada de Carta de Informacao ao
Sujeito da Pesquisa (Anexo 2), Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (anexo 3), em
alguns casos complementada com entrevista.

Na analise documental, utilizou-se o prontuario unico do paciente para coleta de dados
sobre o perfil socioecondmico geografico e clinico (tipo de fissura, graus de inteligibilidade da
fala e comprometimento dento-esquelético-facial). A pesquisa teve abordagem quanti-

qualitativa, pois:

“Os dados quantitativos prevéem a mensuragdo de variaveis
preestabelecidas, procurando verificar e explicar sua influéncia
sobre outras varidveis, mediante a andlise da freqiiéncia de
incidéncias e de correlagdes estatisticas. A abordagem qualitativa

fundamenta-se em dados coligidos nas interagdes interpessoais,
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na coparticipacdo das situacdes dos informantes, analisadas a
partir da significagdo que estes ddo aos seus atos” (CHIZZOTTI,
1995, p. 52).

Portanto, trata-se de um estudo que evidencia dados objetivos e subjetivos da realidade
pesquisada para evidenciar os seguintes questionamentos:

- Com quais finalidades as pessoas com fissuras labiopalatinas de diferentes
regides do Pais, buscam ser enquadradas como pessoa com deficiéncia?

- Em quais situagdes de comprometimento estético/funcional e psicossocial a
pessoa com fissura labiopalatina esta sendo considerada como pessoa com deficiéncia?

Como respostas a tais questionamentos segundo a hipotese, a partir dos resultados desta
pesquisa pode-se afirmar necessaria a redefini¢do da Politica Nacional de Integragdao das
Pessoas com Deficiéncia, alterando a Legislacdio em vigor. As pessoas com fissura
labiopalatina que procuraram seu enquadramento como pessoas com deficiéncia, devido a
deformidade congénita, preconceitos acarretados durante toda a vida em todos os aspectos,
cujas seqlielas ¢ a fala dificultosa mesmo apods anos de tratamento, foram avaliados quanto aos
indices e graus descritos na Odontologia, Fonoaudiologia e Cirurgia Plastica. O que se
comprova ¢ que através do Laudo formulado pelo HRAC com objetivo de acesso a
empregabilidade e demais direitos, esse estudo revela que o Laudo e outros documentos
fornecidos pelo Hospital trazem clareza da deficiéncia e do tratamento, para as empresas
contratantes, favorecendo muito a relagdo. Assim, fica claro que a divulgagao das deficiéncias,
seus comprometimentos e possibilidades retratam as particularidades de cada individuo, o que
define o posicionamento a ser tomado pelo gestor local, do qual a pessoa com deficiéncia busca
a efetivacao de seus direitos.

O reconhecimento da capacidade profissional do trabalhador que apresenta alguma
deficiéncia e ocupa um cargo que respeite sua limitacdo ¢ uma importante forma de combate a
discriminacdo que enfrentam ostensivamente na hora de procurar por seus direitos como a
busca por emprego, porque sua deficiéncia tende a ser vista como se afetasse todas as suas
habilidades inclusive de ser produtivo e independente.

Sugere-se que diante dos dados compilados onde evidenciam que diversas sdo as
necessidades da pessoa com fissura labiopalatina; sobrepondo ao imaginario, compreendendo

que a diferenca e a deficiéncia precisa ser resignificada a fim de promover o ser humano, que

73



RIPE — Revista do Instituto de Pesquisas e Estudos: Construindo o Servigo Social, Bauru, v.14, n. 26, p. 01-139, jul./dez.2010.
BENEVIDES, Elaine dos Santos; MINETTO, Gerceley Paccola; GRACIANO, Maria Inés Gandara. O acesso a direitos das
pessoas com fissura labiopalatina: as repercussdes do laudo de deficiéncia.

lhes sejam assegurados o pleno exercicio dos direitos sociais e individuais globalmente na
saude e trabalho, o que propicia a todo ser humano bem estar pessoal, social e econdmico.

Esse estudo tem como objetivo:

® Geral:

- Verificar a efetividade do Laudo de Deficiéncia no acesso a direitos de pessoas

com fissura labiopalatina e

® Especificos:

- Identificar o universo de pessoas com fissura labiopalatina solicitantes de Laudo
de Deficiéncia no HRAC e suas finalidades;

- Caracterizar o perfil socioeconomico, demografico e clinico dos pesquisados
com parecer favoravel ou ndo ao enquadramento;

- Constatar os motivos dos pareceres favoraveis ou ndo ao enquadramento da
pessoa com fissura como deficiéncia, do ponto de vista médico cirargico, fonoaudiologico e
odontolégico.

- Conhecer os resultados do Laudo de Deficiéncia relacionado ao acesso a direitos
dos casos com parecer favoravel ou nao;

- Verificar o nivel de conhecimento sobre as leis relacionadas a defesa dos direitos
sociais das pessoas com deficiéncia;

- Levantar opinides a respeito do posicionamento a partir do enquadramento ou
ndo da pessoa com fissura labiopalatina como pessoa com deficiéncia;

- Desvelar a contribui¢do do Servico Social do HRAC para a efetivagdo de
direitos.

Os instrumentos de coleta de dados abrangem os seguintes eixos:

- Perfil socioecondmico, demogréfico e clinico: faixa etaria, género, classe social,
escolaridade, ocupagdo, procedéncia, tipo de fissura, tempo de tratamento, situagdo de
tratamento na matricula.

- Grau de comprometimento dento-esquelético-facial e da inteligibilidade da fala:
Classificacao Estatistica Internacional (CID-10), inteligibilidade da fala, indice de deficiéncia
maxilar ou da ma oclusdo, aparéncia facial, parecer sobre o enquadramento, finalidade da

solicitacdo do laudo.
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- Conhecimento, efetivacdo de direitos e a contribuicdo do Servico Social:
conhecimento de acesso a beneficios e¢/ou direitos, contribui¢do do Servigo Social e efetividade
do Laudo de Deficiéncia.

- Concepcao de deficiéncia e sua relagdo com a fissura labiopalatina: concepgao,
concordancia com o parecer do Laudo e constrangimentos na vida social.

Eixos estes que possibilitaram os aportes conclusivos e sugestdes para a instituicao.

3.2 Resultados da Pesquisa

Neste item, apresenta-se e analisam-se os dados da pesquisa, a partir dos eixos pré-

definidos no instrumento de coleta de dados, para melhor compreensao da realidade.

3.2.1 Perfil socioeconémico, demografico e clinico dos sujeitos do universo e amostra
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Faixa Etiria o pessons com fisurs labiodOXTiAdseperiosoes AIKMEALIeriénei Yo
18 a 21 anos 55 29 18 22
22 a 25 anos 30 16 17 21
26 a 30 anos 50 26 16 19
31 a 35 anos 21 11 14 17
36 a 40 anos 2113 11 1010 12
acima dos 41 anos 190 7 7 9
TOTAL 100 g2 100
Género TOTAL % TOTAL %
Masculino 84 44 56 33 49 82 40 60
Feminino 106 191 101 100
TOTAL
Classe Social TOTAL % TOTAL %
Baixa Inferior 46 24 63 24 29
Baixa Superior 119 12 51 63
Média Inferior 23 1 6 1 71
Média 2 100 82 100
TOTAL 190
Escolaridade TOTAL % TOTAL %
Superior completo 10 65 5 0 1135
Superior Incompleto — Médio Completo 49 3527 28 25
Meédio Incompleto — Fundamental I Completo 29 16 R0 12
Fundamental II Incompleto — Fundamental I Completo 19 10 10 11
Fundamental I Incompleto 75 43 9 4
Alfabetizado 184 100 -
Analfabeto 6 - 3 100
Total - -
Sem dados 79

3
TOTAL GERAL 190 - 82 -
Trabalha atualmente? TOTAL % TOTAL %
Nao 133 70 51 62
Sim 57 30 31 38
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Total 190 100 82 100
Ocupacio TOTAL % TOTAL %
Profissionais Liberais Auténomos 4 8 3 11
Trabalhador Assalariado Administrativo Técnico e 2 4 2 7
Cientifico

Trabalhador Assalariado de produgao, bens e servigos 29 62 17 59
Trabalhador por Conta propria 10 22 S 17
Pequenos Produtores Rurais 1 2 1 3
Trabalhado Rural Assalariado, Volante. 1 2 1 3
Total 47 100 29 100
Sem dados 10 - 2 -
TOTAL GERAL 57 - 31 -
Regifio de procedéncia TOTAL % TOTAL %
Norte 20 11 13 16
Nordeste 10 5 4 5
Centro-Oeste 24 13 11 13
Sudeste 116 61 45 55
Sul 20 11 0 11
TOTAL 190 100 82 100

Para maior conhecimento e contextualizagdo da realidade, torna-se necessario
caracterizar os sujeitos da pesquisa por meio de um perfil, abrangendo a situagdo
socioecondmica, demografica e clinica.

Quanto ao perfil socioecondmico e demografico dos sujeitos verifica-se que:

TABELA 1: Perfil socioecondomico e demografico dos sujeitos do universo e

amostra.

Analisando a Tabela 1 que apresenta o perfil dos pesquisados, tanto do universo (U),
como da amostra (A), destaca-se que a maioria, ou seja, 71% (U) e 62% (A) tem de 18 a 30

anos, sendo 29% (U) e 22% (A) com idade entre 18 a 21 anos e 16% (U) e 21% (A) com idade
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entre 22 e 25 anos, logo, encontram-se na primeira fase adulta do ciclo de vida, e 26% (U) e
19% (A) com idade entre 26 e 30 anos, ou seja, na fase adulta intermediaria.

Com base em Browley (1996) isto revela que sdo nessas fases do ciclo vital, que
ocorrem as aquisi¢des das fungdes de adulto, incluindo a maturidade legal, responsabilidade
econdmica, procura do emprego e ou treinamento profissional, havendo a busca pela
consolidacdo das funcdes sociais e profissionais. Dai a preocupacdo dos sujeitos da pesquisa

em obter o Laudo

UNIVERSO AMOSTRA
Tipo de Fissura TOTAL % TOTAL %
Labial 7 4 3 3
Palatal 40 21 12 15
Labiopalatal 143 75 67 82
TOTAL 190 100 82 100
CID TOTAL % TOTAL %
Q35 - Fenda Palatina 11 6 3 4
Q35.3 - Fenda unilateral do palato mole 16 8 S 6
Q35.4 - Fenda bilateral dos palatos duro e mole 1 1 1 1
Q35.5 - Fenda unilateral dos palatos duro e mole 8 4 2 2
Q35+Q36 - Fenda palatina + Fenda Labial 1 1 1 1
Q35+Q36+Q38 - Fenda palatina + Fenda labial + Outras . | i )
malformagdes congénitas da lingua, da boca e da faringe
Q35.3+Q87.0 - Fenda unilateral do palato mole +
Sindromes com malformagdes congénitas afetando 1 1 1 1
predominantemente o aspecto da face
Q36 - Fenda labial 2 1 - -
Q36.9 - Fenda labial unilateral 5 3 3 4
Q36.9+Q35.3 - Fenda labial unilateral + fenda unilateral . | i ]
do palato mole
Q37 - Fenda labial com fenda palatina 20 11 12 15
Q37.1 - Fenda do palato duro com fenda labial bilateral 4 2 2 2
Q37.4 - Fenda dos palatos duro e mole com fenda labial

87 46 34 42

bilateral
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Q37.5 - Fenda dos palatos duro e mole com fenda labial

unilateral 1o 8 >
Q37+Q38 - Fenda labial com fenda palatina + outras | i )
malformagdes congénitas da lingua, da boca e da faringe

TOTAL 190 100 82 100
Tempo de Tratamento TOTAL % TOTAL %
26 a 35 anos 30 16 16 20
25 a 16 anos 80 42 39 48
15a 1l anos 33 17 11 13
10 a 5 anos 29 15 10 12
4alano 18 9 6 7
TOTAL 190 100 82 100
Situacao de Tratamento na matricula no HRAC TOTAL % TOTAL %
Sem tratamento 95 50 43 53
Operado 95 50 39 47
TOTAL 191 101 82 100

para o acesso ao mercado de trabalho.

A maioria pertence ao sexo feminino (56% U e 60% A), mas vale ressaltar que de
acordo com Freitas (1974) ha uma diferenga estatistica entre os sexos € os tipos de fissuras,
sendo que as de labio e palato sao mais freqiientes no sexo masculino e, as fissuras de palato
isoladas, no sexo feminino.

Quanto a classe social, constata-se que a maioria pertence as classes baixas

(87% U e 92% A), sendo 63% (U) e 63% (A) da classe baixa superior e 24% (U) e 29%
(A) da baixa inferior, segundo a metodologia proposta por Graciano, Lehfeld, Neves Filho
(1999). Este dado condiz com a realidade brasileira, cuja maior concentragdo ocorre nas classes
C, D e E (71%) que equivalem as classes baixas (CRITERIO, 2008).

Graciano, Lehfeld, Neves Filho (1999) destacam como critérios de avaliagcdo
socioecondmica, que estratos baixos situam-se em sua maioria, nas faixas de rendimento de
meio a quatro saldrios minimos, possuem de quatro a seis pessoas na familia, sendo

trabalhadores por conta propria (autdnomos) ou assalariados, com casa propria ou cedida.
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Com relacdo ao grau de escolaridade, esta se apresenta bastante varidvel, tendo a
maioria cursando o ensino fundamental I completo ao médio incompleto (43% U e 37% A),
sendo que 35% (U) e 35% (A) possuem ensino médio completo ou superior incompleto.

A maioria ndo trabalha atualmente (70% U e 62% A) e dentre os que trabalham, 62%
(U) e 59% (A) sdo trabalhadores assalariados. Graciano, Lehfeld, Neves Filho (1999)
descrevem que estes sujeitos sdo considerados como vendedores de forga de trabalho e
inseridos no processo de producdo de mercadorias, bens e servicos de uma sociedade
capitalista.

Quanto a regido, ha destaque para a sudeste (61% U e 55% A), seguida da centro-oeste
(13% U e 13% A) e nordeste (5% U e 5% A) e sul (11% U e 11% A). Isso vem demonstrar que
a maior concentragdo (regido sudeste) ocorre pela proximidade e facilidade de acesso, pois €
nesta regido que se situa 0 HRAC. Embora nao haja restri¢cdes para as demais regides do Brasil,
o indice de procura ¢ menor devido a maiores dificuldades de acesso.

Quanto ao perfil clinico dos entrevistados, aponta a tabela 2 que:

TABELA 2: Perfil clinico segundo tipo de fissura, CID, tempo e situacio de

tratamento dos sujeitos do universo e amostra.

Com relagdo a caracterizacdo dos sujeitos segundo o tipo de fissura, a maioria dos
pesquisados apresentam fissura transforame, ou seja, com comprometimento do labio e palato
(75% U e 82% A), seguida da fissura pos-forame (21% U e 15% A), ou seja, na regido do
palato, e pré-forame (4% U e 3% A) na regido do labio. Isto reflete que a maioria dos pacientes
que solicitaram o Laudo apresentam o tipo de fissura mais complexa, ou seja, com
envolvimento do ladbio e palato conjuntamente, com repercussdes estéticas, funcionais e
psicossociais. Em seguida se tem a fissura poOs-forame que acarreta principalmente o
comprometimento da fala.

Fica evidenciado que hd um numero diversificado de CIDs que classificam as pessoas
com fissura e seus tipos de comprometimentos, € que corresponde a classificagdo apresentada
de forma simplificada dos tipos de fissura, entretanto com maiores especificagdes no item CID.
Desta forma os CIDs Q35 e suas subclassificagdes (Q35.3, Q35.4, Q35.5) que somaram 19%
(U) e 13% (A) correspondem as fissuras palatinas, os CIDs Q36 e sua subclassificacdo (Q36.9)
somaram 4% (U) e 4% (A) correspondendo a fissura labial e os CIDs Q37 (Q37.1, Q37.4,
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Q.37.5) somaram 76% (U) e 81% (A) correspondendo a praticamente, a mesma porcentagem
da fissura labiopalatina (82%).

Com relagdo ao tempo de tratamento no HRAC, a maioria encontra-se em tratamento
por um periodo de 16 a 25 anos (42% U e 48% A), sendo importante destacar que 50% (U) e
53% (A) chegaram ao HRAC sem nenhum tipo de tratamento anterior. Isto evidencia que o
Hospital recebe pacientes tanto virgens de tratamento como ndo. Nesse segundo caso, observa-
se que muitos procuraram o Hospital com seqiielas advindas de tratamentos sem sucesso,
realizados em sua maioria, em outros servigos nao especializados.

A tabela 3 traz informagdes sobre o perfil clinico dos entrevistados quanto aos tipos de

comprometimentos a saber:

UNIVERSO AMOSTRA
Inteligibilidade da fala TOTAL % [TOTAL %
Com comprometimento 137 76 60 78
Sem comprometimento 44 24 |17 22
TOTAL 181 100 |77 100
Sem avaliacao 2 - 2 -
Fissura labial (excluida) 7 - 3 -
TOTAL GERAL 190 - 82 -
Avaliacio do comprometimento dento-esquelético- TOTAL % TOTAL %
facial
Com comprometimento 106 76 6 40
Sem comprometimento 34 24 9 60
TOTAL 140 100 |15 100
Sem avaliacao 3 - 2 -
Fissura labial e palatal - ambas isoladamente (excluidas) 47 - 67 -
TOTAL GERAL 190 - 82 -
Avaliacao profissional da aparéncia naso-labial e

TOTAL %  [TOTAL %
cicatriz cirurgica
Com comprometimento 136 91 (64 93
Sem comprometimento 14 9 5 7
TOTAL 150 100 69 100
Sem avaliacdo - - 1 -
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Fissura palatal (excluida) 40 - 12 -
TOTAL GERAL 190 - 82 -
Parecer do Laudo TOTAL % TOTAL %
Desfavoravel 6 3 - -
Favoravel 184 97 82 100
TOTAL 190 100 82 100
Validade do Laudo TOTAL % [TOTAL %
Definitivo 131 69 55 67

1 ano 7 4 3 3

2 anos 31 16 |13 16
3 anos 20 11 11 14
4 anos ou mais 1 1 - -
TOTAL 190 100 82 100
Finalidade da solicitacao do Laudo TOTAL % TOTAL %
Transporte livre — passe livre 35 18 |14 17
Cotas para Concursos 87 46 41 50
Cotas para empregos 133 70 |55 67
Beneficio de Prestacao Continuada 25 13 12 15
Outros (Prouni, Ingresso na Faculdade, Mandado de " 6 5 6
Seguranca)

TOTAL 190 100 82 100

TABELA 3: Perfil clinico segundo comprometimento dento-esquelético-facial e da

inteligibilidade da fala e motivo da solicitacio do Laudo dos sujeitos do universo e

amostra.

Quanto a avaliacdo da inteligibilidade da fala, excluindo-se a fissura labial e os casos

ndo avaliados, 76% (U) e 78% (A) dos pesquisados apresentam grau de comunicagdo

comprometida. Isto demonstra que a maioria dos pacientes que solicitaram os Laudos, possuem

de fato um comprometimento funcional da fala que exige tratamentos especializados e

intensivos, de longa duracdo, ndo somente no HRAC mas também na cidade de origem dos

pacientes, estando portanto, em processo de reabilitagdo.
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No tocante a avaliacdo do indice de Goslon (comprometimento dento- esquelético-
facial) realizados por ortodontistas do HRAC, excluindo-se as fissuras labial e palatal, ambas
isoladamente, verifica-se que 76% (U) e 40% (A) possuem comprometimento dento-
esquelético-facial. Estes dados evidenciam mais uma vez que os pacientes que solicitaram e
obtiveram o Laudo favordvel de enquadramento como pessoa com deficiéncia, muitos
apresentam problemas de oclusdo e crescimento maxilo faciais, com niveis variados de
comprometimento, ou seja, de regular a muito pobre. .

Quanto a avaliacao da aparéncia naso-labial e cicatriz cirargica; excluindo-se a fissura
palatal isoladamente, 91% (U) e 93% (A) apresentam-se algum tipo de comprometimento
estético da face. E importante ressaltar que os procedimentos cirtrgicos para o fechamento da
fissura, ndo garantem a eliminacdo de uma cicatriz, ou seja, a perfeicdo estética tdo almejada
pelos pacientes. Porém, ¢ importante destacar que os resultados cirargicos melhoram
visivelmente o aspecto estético e funcional, buscando sempre a equipe, o melhor resultado final

na reabilitacdo. Para tanto, considera-se ndo somente a melhoria da aparéncia facial, mas o
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comprometimento
06 (100%) Sem comprometimento 4 77 I 50 1 50
TOTAL 6 (100 2 100 2 100
Sem dados - - -
Fissura Labial - - -
Fissura Labial e Palatal - - -
(isoladamente)
Fissura Palatal - - -
TOTAL GERAL
Favoravel Com comprometimento 142 | 81 105 |76 135 91
Sem comprometimento 33 19 33 24 13 9
184 (100%) TOTAL 175 1100 138 1100 148|100
Sem dados 2 3 -
Fissura Labial 7 - -
Fissura Labial e Palatal - 47 -
(isoladamente)
Fissura Palatal - - 40
TOTAL GERAL
AMOS TRA
Favoravel Com comprometimento 60 78 51 78 64 93
Sem comprometimento 17 22 14 22 5 7
82 (100%) TOTAL 77 100 65 100 69  |100
Sem dados 2 2 1
Fissura Labial 3 - -
Fissura Labial e Palatal
(isoladamente) - 15 -
Fissura Palatal - - 12
TOTAL GERAL 82 82 82
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equilibrio dos tergos no sentido vertical, simetria facial, labial, qualidade da cicatriz labial,
grau de convexidade facial e morfologia adequados.

E a partir destes dados que 97% (184 casos - U) e 100% (82 casos - A) dos pareceres da
equipe resultaram em Laudos favoraveis ao enquadramento da pessoa com fissura labiopalatina
como pessoa com deficiéncia, devido ao grau de comprometimento, ou seja, 76% (U) e 78%
(A) da inteligibilidade da fala, 76% (U) 40% (A) da dento-esquelético-facial e 91% (U) e 93%
(A) da avaliagdo da aparéncia naso-labial e cicatriz cirargica. Os dados evidenciam que, tanto
no universo quanto na amostra os Laudos Favoradveis referem-se as pessoas com tais

comprometimentos, logo abaixo:

TABELA 4 : Caracterizacdo dos pareceres favoraveis ou nio ao enquadramento
da fissura labiopalatina como deficiéncia, segundo graus de comprometimento: da fala,

dento-esqueleticofacial e aparéncia naso-labial e cicatriz cirargica.

Assim, os Laudos com pareceres desfavoraveis ao enquadramento (3% - 6 pessoas - U),
demonstraram que muitos ndo apresentavam comprometimento de fala (77%), tampouco,
oclusal (50%) e de aparéncia (50%), revelando a importancia da avaliagdo interdisciplinar para
a defini¢do dos graus de comprometimento, para cada caso.

Dentre os que obtiveram o Laudo favoravel, o periodo de validade ¢ de um a trés anos
(11% - U) e (14% - A), portanto, condicionado a nova reavaliacdo que podera alterar o referido
enquadramento em decorréncia de resultados positivos no processo de reabilitacdo. Por outro
lado, os 69% (U) e 67% (A) com laudos definitivos evidenciam que muitos pacientes nao
obtiveram resultados positivos em sua reabilitacio devido a inumeros fatores: seqiielas
advindas da realizagdo de tratamento anterior ao HRAC em servicos ndo especializados; falta
de seguimento do tratamento em cumprimento as etapas e condutas terapéuticas; falta de
recursos para tratamentos complementares na cidade de origem; dificuldades socioeconomicas
e outras.

Considerando que o universo de pacientes do HRAC da faixa etaria de 18 a 59 anos ¢ de
aproximadamente 14.890 casos (mar¢o/2010) e que destes, somente 190 solicitaram o Laudo
no periodo de novembro de 2008 a dezembro de 2009, e 184 casos (0,001%) obtiveram o
Laudo favoravel, pode-se ressaltar que a missdo de reabilitagdo do HRAC estd sendo atingida,

para a maioria dos pacientes, que estdo em processo de reabilitacdo ou ja reabilitados.
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Pode-se observar que quanto a finalidade do Laudo, ou seja, a motivagdo que levou os
entrevistados a solicitarem o mesmo, a maioria do universo (70% U e 67% A) buscou o alcance
de um emprego por meio da Lei de Cotas (BRASIL, 1991 e 1999a) em seguida, para concursos
publicos (46% U e 50% A) e um outro percentual significativo (18% U e 17% A) o acesso ao
passe livre (BRASIL, 1994) Ha ainda de se destacar que 13% (U) e 15% (A) buscam o
Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC).

A Lei 8.213/91, conhecida como Lei de Cotas (BRASIL, 1991) estabelece o nimero de
vagas que as empresas com mais de cem funciondrios devem reservar as pessoas com
deficiéncia, cuja empresa com 100 (cem) ou mais empregados estd obrigada a preencher de 2%
a 5% dos seus cargos com beneficiarios reabilitados ou pessoas portadoras de deficiéncia,
habilitadas na seguinte proporg¢do: I - até 200 empregados 2%, II - de 201 a 500 3%, III - de
501 a 1000 4% e IV - de 1001 em diante 5% (Art.93). O Decreto 3298/99 em seu Art.36 reitera
a referida Lei de Cotas (BRASIL, 1999a).

Além da lei de cotas, prevé-se ainda no artigo 37 do decreto 3298/99 (BRASIL, 1999a)
diferentes modalidades de inser¢dao laboral da pessoa portadora de deficiéncia, mediante o
direito de se inscrever em concurso publico, em igualdade de condigdes com os demais
candidatos, sendo reservado no minimo, o percentual de 5% em face da classificacdo obtida.

A Lei 8.899/94 (BRASIL, 1994) concede o passe livre as pessoas portadoras de
deficiéncia no sistema de transporte coletivo interestadual, desde que comprovadamente
carentes.

O Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) ¢ um beneficio da assisténcia social,
integrante do Sistema Unico da Assisténcia Social — SUAS, pago pelo Governo Federal, cuja
operacionalizagdo do reconhecimento do direito ¢ do Instituto Nacional do Seguro Social
(INSS) e assegurado por lei (Lei 8.742/93) (BRASIL, 1993b) que permite o acesso de idosos e
pessoas com deficiéncia as condi¢gdes minimas de uma vida digna. Segundo a Lei Organica da
Assisténcia Social - LOAS (BRASIL, 1993b) a assisténcia social tem como um dos seus
objetivos a garantia de um saldrio minimo de beneficio mensal a pessoa portadora de
deficiéncia, e ao idoso que comprovem ndo possuir meios de prover a propria manutengdo ou
de té-la provida por sua familia (art. 2°, V).

Segundo o Decreto 1.744/95 (BRASIL, 1995) que regulamenta o BPC, considera-se
pessoa portadora de deficiéncia: aquela incapacitada para a vida independente e para o trabalho

em razao de anomalias ou lesdes irreversiveis de natureza hereditaria, congénitas ou adquiridas,
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que impecam o desempenho das atividades da vida diaria e do trabalho. Neste caso, além da
deficiéncia, associa-se o critério renda, sendo um beneficio voltado para as classes mais pobres,
ou seja: considera-se incapaz de prover a manutengdao da pessoa portadora de deficiéncia ou
idosa, a familia, cuja renda mensal percapita seja inferior a 4 (um quarto) do salario minimo (§
3°, art. 20, Lei 8.742/93). Salienta-se que no caso da fissura labiopalatina, este beneficio ndo se
aplica, exceto em casos que apresentam outras malformagdes associadas, originando
deficiéncia incapacitante para a vida e para o trabalho.

Outras finalidades também foram apontadas entre os solicitantes do Laudo (6% U e 6%
A), ou seja, acesso ao ProUni, ingresso na universidade e mandado de seguranca.

Com relagao ao ProUni (Programa Universidade para Todos), trata-se de um programa
criado pelo Governo Federal, que oferece bolsas de estudos em instituigdes de educagdo
superior privadas, em cursos de graduacdo e seqiienciais de formagdo especifica, a estudantes
brasileiros sem diploma de nivel superior. O percentual de bolsas destinados aos cotistas ¢ igual
para seguintes pessoas: afrodescendentes, indigenas e com deficiéncia, além de outros critérios
de selecdo, a exemplo da renda. Até um salario minimo e meio per capita, o estudante podera
concorrer a uma bolsa integral e nos casos de renda maior que um saldrio minimo e meio, e
menor ou igual a trés salarios minimos per capita, a uma bolsa parcial (BRASIL, 2010).

De acordo com a Wikipédia, o Mandado de Seguranca é:

Uma agdo que serve para resguardar Direito liquido e certo, ndo
amparado por Habeas Corpus ou Habeas Data, que seja negado,
ou mesmo ameagado, em face de ato de quaisquer dos 6rgaos do
Estado Brasileiro, seja da Administracdo direta, indireta, bem
com dos entes despersonalizados e dos agentes particulares no
exercicio de atribuicdes do poder publico. Trata-se de um
remédio constitucional posto a disposi¢do de toda Pessoa Fisica
ou Juridica, ou mesmo 6rgdo da administracdo publica com

capacidade processual (MANDADO, 2010).

No caso dos sujeitos da pesquisa, 0 mandado de seguranca, visava assegurar direitos

enquanto pessoa com deficiéncia.
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Ressalta-se que quanto ao ingresso no ensino superior, ndo existe norma federal sobre o
tema, sendo assim, o que se tem ¢ a reserva criada de forma esparsa e autobnoma por algumas
universidades ou através de lei por alguns estados, aprovada pelo Conselho Universitario de
cada instituicdo. Assim, o deferimento da inscri¢do pela cota de deficientes dependera da forma
como a universidade, através de sua equipe médica, interpretard o conteudo dos Decretos
(3298/99 (BRASIL, 1999a) e 5296/04 (BRASIL, 2004)) em relagdo ao comprometimento
causado pela fissura labiopalatina. Caso haja o indeferimento da inscricdo, o usuario podera
procurar o Promotor de Justiga de sua Comarca para narrar o ocorrido e postular seus direitos,
nesse caso em especial, ou em outras situagdes, quando seus direitos ndo forem respeitados,
conforme informag¢des do Servigo de Assessoria Juridica da Rede Profis.

Assim, este eixo demonstra caracteristicas dos sujeitos da amostra refletem a realidade
encontrada no universo dos pesquisados, considerando tanto o perfil clinico, quanto o

socioeconomico e geografico.

3.2.2 Conhecimento, efetivacio de direitos e a contribuicio do Servico Social na

concep¢io dos sujeitos da amostra.

Neste eixo ¢ tratado o nivel de conhecimento, efetivagao e contribuicdo do Servigo
Social neste processo.

O direito a satide que esta determinado na Constituicdo Federal de 1988, ¢ o resultado
de uma evolugdo politico-social que se processa ao longo dos anos; foi instituida como direito
de todos e dever do Estado, entretanto no que diz respeito a efetivagdo desta lei ainda encontra-
se dificuldade dessa garantia a satide publica, na qual o servi¢o social contribui através de
praticas socioeducativa, cumprindo e fazendo cumprir Leis que garantam os direitos aos
usuarios.

A tabela 5 desvela o nivel de conhecimento dos entrevistados quanto a direitos e

beneficios relacionados as pessoas com deficiéncia.

Vocé tem conhecimento de direitos e beneficios
previstos na legislaciio relacionadas a defesa dos Total %

direitos das Pessoas com Deficiéncia?
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Nao 23 28
Sim 59 72
Total 82 100
Se Sim, quais? Total %

Cotas para Concursos Publicos ou Mercado de Trabalho 26 60
Passe livre no transporte 6 14
Tratamento Fora do Domicilio - TFD 11 26
Total 43 100
Nao respondeu 16 -
TOTAL GERAL 59 -

Tabela 5: Conhecimento sobre direitos e beneficios relacionados as pessoas com
deficiéncia na concepcio dos sujeitos da amostra.
E possivel verificar que ha um percentual significativo de pessoas que conhecem (59%)

os direitos e beneficios relativos as pessoas com deficiéncia.

Dentre os que conhecem (59%), destaca-se que 60% exemplificam leis relacionadas as
cotas para concursos publicos e/ou para o acesso ao mercado de trabalho (publico ou privado),
descritas no decreto 3298/99, artigo 36 e 37 (BRASIL, 1999a).

Com relagdo a lei que descreve o Tratamento Fora do Domicilio — TFD, exposto pela
Portaria n. 55, de 24 de fevereiro de 1999 (BRASIL, 1999b) embora ndo seja um beneficio
exclusivo para as pessoas com deficiéncia, e sim, para o acesso a tratamento de satde, observa-
se que 26% dos pesquisados dizem ter conhecimento. Vale ressaltar que o TFD consiste num
recurso repassado aos municipios, que pode ser solicitado pelos usuarios do SUS quando
estiverem esgotados todos os meios de tratamento no local de origem. Segundo essa Portaria

(BRASIL, 1999b) seu art.4° declara:

As despesas permitidas pelo TFD sdo aquelas relativas a
transporte aéreo, terrestre e fluvial; didrias para alimentacdo e
pernoite para paciente e acompanhante, devendo ser autorizadas
de acordo com a disponibilidade orcamentiria do

municipio/estado.
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Ha ainda conhecimento entre os entrevistados (14%), da Lei n°® 8.899/94 (BRASIL,
1994), que regulamenta a concessao de passe livre as pessoas portadoras de deficiéncia no
sistema de transporte interestadual. E importante ressaltar que a concessdo deste direito ocorre

também na instdncia municipal, com normativas proprias.

No entanto, entende-se que ha muito que fazer para ampliar o nivel de conhecimento
sobre os direitos das pessoas com deficiéncia, para que estas possam efetivamente se posicionar
frente a sociedade como cidadao, pois € um direito de todos os cidadaos.

Quanto aos indices de utilizacdo dos direitos e beneficios voltados as pessoas com

deficiéncia, pelos sujeitos da amostra, a tabela 6 demonstra que:

Vocé usufrui ou usufruiu de beneficios e/ou direitos relacionados a saude e reabilitacao

de pessoas com deficiéncia?

Anteriormente % |Atualmente

Nao 30 36 23
Sim 52 64 59
Total 82 100 82

Se sim, quais?

Transporte / Passe Livre Total Total
Nao 70 85 59
Sim 12 15 23
Total 82 100 82
Reserva de Cotas no Mercado de Trabalho Total Total
Nao 74 90 72
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Sim 8 10 10 22
Total 82 100 82 100
Concursos Publicos Total Total
Nao 80 97 69 84
Sim 2 3 13 16
Total 82 100 82 100
Beneficio de Prestacao Continuada (BPC) Total Total
Nao 82 100 81 99
Sim 0 1 1
Total 82 100 82 100
Tratamento Fora do Domicilio (TDF) Total Total
Nao 46 56 49 60
Sim 36 44 33 40
Total 82 100 82 100
Laudo contribuiu o acesso a direitos/beneficios? Total
Nao 33
Sim 43 57
Nioresponder 1%
Total 76 1TAL GERAL 82
J~ustiﬁque . o Nao % Sim
O Laudo nao ¢é reconhecido legalmente 12 67
Acesso a emprego 17
Acesso a direitos/beneficios (gerais) 22
Total 18 100 3900
Nao respondeu 15 . 4 .
TOTAL GERAL 33 - 43

TABELA 6: Utilizacao de beneficios e/ou direitos voltados a saiude e reabilitacio de

pessoas com deficiéncia pelos sujeitos da amostra.
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Analisando os beneficios usufruidos pelos pacientes detecta-se que dos 82 pacientes
pesquisados, de forma geral, 64% mencionam que tiveram acesso a algum tipo de beneficios
e/ou direitos a satde e/ou reabilitagdo de pessoas com deficiéncia, e esse indice sobe para 72%
na atualidade, o que evidencia uma ampliagcdo no nimero de pessoas com conhecimento sobre
direitos.

Para cada tipo de beneficio, ha alteracdes significativas, pois, 0 acesso ao passe livre
aumentou de 15% (anteriormente) para 28% (atualmente), j4 a reserva de cotas no mercado de
trabalho demonstra um crescimento de 10% (anteriormente) para 22% (atualmente), e as cotas
em concursos publicos de 3% (anteriormente) para 16% (atualmente). Isto significa que ha uma
ampliacao e diversificacdo dos direitos de cidadania viabilizados por diferentes canais de
informacao e comunicagao.

Com relagdao ao BPC, conforme citado anteriormente, trata-se de um beneficio que nao
se aplica as pessoas com fissura labiopalatina, pois a mesma ndo incapacita para a vida e para o
trabalho, exigéncias contidas na sua normatizacdo. Contudo, havendo outra malformacao
associada, podera existir a possibilidade de acesso a esse beneficio, relacionando-se
incapacidade e caréncia financeira.

Especialmente, com relagdo ao TFD, entende-se que os percentuais de 44%
(anteriormente) e 40% (atualmente) para os que usufruiram ou usufruem, sdo significativos,
pois comparando com a realidade do HRAC, cujo universo se tem 3315 pacientes que utilizam
do TFD (7% do universo de 48.340 pacientes cadastrados no HRAC), esse indice ¢ maior para
os sujeitos da amostra.

Considerando ainda, que além do TFD, ha outras modalidades de transporte para o
acesso ao HRAC, no caso o Programa Carona Amiga, muitos dos usuarios nao reivindicam o
TFD individual, por utilizarem deste programa que ¢ uma forma de TFD coletivo. Esse
Programa consiste no agrupamento de pacientes por municipios, para o deslocamento da cidade
do paciente até o Hospital em Bauru, proporciona racionalizagdo do uso do transporte, um
melhor entrosamento entre a clientela, oportunidades iguais de reabilitacdo e, assim, evita a
interrupgdo do tratamento. Atualmente esse programa conta com cerca de 11 mil usudrios (23%
do total dos pacientes em tratamento no HRAC).

Com relagdo a contribui¢do do Laudo no acesso a direitos e/ou beneficios, pode-se

verificar que 57% dos pesquisados confirmam sua importancia e eficacia. De acordo com
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Ferreira (1975) no dicionario da lingua portuguesa, Laudo ¢ definido como “peca escrita,
fundamentada, na qual os peritos expdem as observagdes ¢ estudos que fizeram e registraram as
conclusdes da pericia”.

Ainda ressalta Parahyba (2002) baseado no parecer Conselho Regional de Medicina do
Estado do Ceard - CREMEC n. 08/2002 de 15/04/2002, que Laudo médico ¢ o termo
comumente utilizado para a interpretacdo de exame complementar ou resultado de pericia
médica elaborada pelo médico.

Entre os que confirmaram, 43% descrevem que o Laudo foi importante para seu acesso

ao mercado de trabalho, dentre os quais destaca-se os depoimentos abaixo:

Pude trabalhar em um emprego melhor, na multinacional

Volkswagem. V.F.M. (Sujeito feminino)

Foi através do Laudo que obtive com éxito minha vaga na

prefeitura de Bauru. A.P.C.V. (Sujeito feminino)

Estou hoje empregada gracas ao Laudo. P.R.S. (Sujeito

feminino)

O Laudo contribui, porém ha poucas vagas disponiveis p

deficientes. E.N.R. (Sujeito feminino)

Serviu p me inscrever no concurso para agente de saude e passei.

A.P.O. (sujeito feminino)

Presto servigos gerais em uma empresa onde entrei pela cotas

para deficientes. N.F.N. (Sujeito masculino)

Foi com o Laudo em mé&o que consegui emprego na Tell. G.M.G.

(Sujeito feminino)
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Isto evidencia que na busca do acesso ao mercado de trabalho, podera haver duas
possibilidades, mediante a posse do Laudo: a participagdo em processos seletivos em empresas
(privadas) ou em 6rgaos publicos, mediante concursos.

Todavia, ha 57% que descrevem o acesso a direitos de forma mais geral, como se

observa nas seguintes falas:

O Laudo contribuiu para meu usufruto ao TFD e também para o

transporte. R.C.S. (Sujeito feminino)

Contribuiu no sentido do Servico Social prestar maiores
informacdes a respeito dos direitos para deficientes. F.A.S.

(Sujeito masculino)

O Laudo permite ter acesso a direitos e vantagens previstos em
lei, sem ele, se tornaria mais dificil comprovar a deficiéncia.

C.E.P.D. (Sujeito masculino)

Por outro lado, ainda ha os que relatam que o Laudo ndo contribuiu para o acesso a beneficios
(43%), e entre eles 67% destacam que o Laudo ndo ¢ reconhecido legalmente com relagdo a

ele, como ¢ possivel observar nos depoimentos:

Até o momento busco por uma insercdo ao mercado de trabalho;
acontece que nas entrevistas das quais participei nao
concordaram que eu seja deficiente, o CID ndo é aceito. M.S.S.
(Sujeito feminino)

Em 2007 prestei um concurso no qual concorri a vaga de
portador de deficiéncia e na ultima fase o médico perito deu
parecer que a minha deficiéncia ndo era compativel ao cargo em
que eu estava concorrendo que era para motorista. Entrei com

recurso € no mandato de seguranca o juiz deu favoravel a
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prefeitura por ndo existir lei especifica para portadores de

fissura palatina. 1.S. (Sujeito masculino)

Ainda ha outro percentual (6%) que afirma ndo conhecer, em sua totalidade, os direitos
das pessoas com deficiéncia, o que ampliaria esse acesso, com a utilizagdo do Laudo para
outros fins, além o do especificado na solicitagdo.

Quanto as informacodes relativas as documentacdes ofertadas pelo Hospital aos sujeitos

da amostra, a tabela 7 demonstra:

Além do Laudo, outras documentacoes fornecidas

Total %
pelo HRAC contribuiram para esse acesso?
Nao 29 35
Sim 53 65
Total 82 100
Relatorio de Tratamento Total %
Nao 30 55
Sim 23 45
Total 53 100
Informativos de que a fissura labiopalatina pode ou
deve ser considerada como deficiéncia fotal %
Nao 39 74
Sim 14 26
Total 53 100
Oficio de Encaminhamento do Servico Social para o

Total %
acesso ao mercado de trabalho
Nao 42 80
Sim 11 20
Total 53 100

TABELA 7: Documentacées fornecidas pelo HRAC aos sujeitos a

amostra.
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Na tabela acima verifica-se a diversidade de documentagdes que foram solicitadas
pelos entrevistados. E possivel observar que, 65% solicitaram outros documentos além do
Laudo para enquadramento da pessoa com fissura como pessoa com deficiéncia, visando
ampliar a documentagdo que esclarecesse e/ou comprovasse seus niveis de comprometimento
anatomo-funcional para a efetivacao do acesso a beneficios ou direitos.

Entre eles, 45% pediram o relatorio de tratamento, que ¢ composto por uma
identificagcdo (nimero de matricula do paciente no HRAC, nome, data de nascimento, filiagdo e
procedéncia), seguido da classificagdo da malformacao congénita (tipo de fissura e numero do
CID) e o relatério com a situagao de tratamento no Hospital com especificagcdes das datas de
retorno e dos atendimentos nas diversas especialidades (médica, odontolégica,
fonoaudiologico, psicoldgica, social, e outras) tanto ambulatorial e/ou internag¢do (cirurgias
realizadas).

Também ha um percentual, 26% dos pesquisados, que solicitaram os Informativos do

HRAC sobre o enquadramento da fissura como deficiéncia, conforme segue abaixo:

Informativo 1: Declaramos que a fissura labiopalatina devera ser considerada

deficiéncia fisica por se tratar de “alteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do

corpo humano desde que, acarrete comprometimento da funcao fisica” (decretos n.3298/99 e

5296/04) e dificuldades para o desempenho de funcdes.

Informamos que a fissura labiopalatina esta prevista no capitulo XVII da Classificagao
Estatistica Internacional de Doengas e Problemas Relacionados a Saude — CID 10 adotada pelo
Ministério da Satde desde janeiro de 1998, que inclui as malformagdes congénitas,
deformidades e anomalias cromossOmicas, agrupadas em 3 categorias: fenda palatina, fenda
labial e fenda labial com fenda palatina.

O comprometimento funcional que possa ocorrer nas pessoas com fissura labiopalatina,
em decorréncia da sintomatologia ou seqiiclas dessa anomalia congénita, encontra-se na
Classificacdo Internacional de Funcionalidades, Incapacidades e Saude (CIF), agrupando
diferentes dominios de uma pessoa em um determinado estado de saude, definindo o termo
funcionalidade (fungdes do corpo, atividades e participagdo) e incapacidade (incapacidades,
limitagdo das atividades ou restricdo na participacao).

Desta forma, a inclusao das pessoas com fissura labiopalatina possibilitara o exercicio

pleno dos direitos assegurados as pessoas com deficiéncia, consagragao de sua cidadania.
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Informativo 2: Conforme publicacdo da Procuradoria Geral do Trabalho em Brasilia,
Maria Aparecida Gugel em seu livro “Pessoas com Deficiéncia e o Direito ao Trabalho”,
Florianopolis: obra juridica, 2007, p.76 e 77:

“Recentemente a Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia - CORDE, promoveu reunido técnica de especialistas de diversas areas e concluiu

que a pessoa com fissura labiopalatina também deve ser considerada pessoa com deficiéncia

pois, estd incursa no conceito de "membros com deformidade congénita ou adquirida" (Art. 5°,
§ 1°, a, Decreto n.5296). O acerto da conclusdo justificase eis que se trata de uma das
deformidades congénitas mais freqiientes nos seres humanos. Os aspectos
ortodonticos/ortopédicos e fonoaudiologicos relacionados a pessoas com fissuras labiopalatinas
sdo conceituadas como alteracdes faciais de origem embrioldgica, resultantes da falta de fusao

dos processos nasais mediais entre si, ¢ destes com os processos maxilares”.

Esses informativos visam esclarecer que a fissura labiopalatina ndo acarreta somente
problemas estéticos, mas funcionais e psicossociais, com variagdio do grau de
comprometimento anatomo-funcional.

Ha ainda 20% dos entrevistados que solicitaram Oficio de Encaminhamento do Servi¢o
Social para o acesso ao mercado de trabalho. Este oficio contém informagdes sobre a finalidade
do Hospital, a complexidade e longa duraciao do tratamento, a importancia da continuidade do
tratamento e do apoio do empregador no processo de reabilitagdo, conforme texto vide anexo.

As documentacgdes fornecidas  aos  pacientes destacam-se como
fundamentais no sentido de informar a sociedade, as empresas, escolas, 6rgios publicos, ¢
outros, com relacao a complexidade do tratamento das pessoas com fissura labiopalatina. Além
disso, a legislacdo ndo deixa clara a inclusdo da fissura labiopalatina como uma deficiéncia,
havendo uma interpretagdo equivocada de que se trata de problema estético e ndo anatomo-
funcional.

Segundo Campos (2006) num estudo sobre a tutela constitucional das pessoas

portadoras de fissura labiopalatal, objetiva:
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Divulgar aos operadores do estudo e tratamento dos portadores de
fissura labiopalatal, os aspectos legais e os institutos de defesa das
pessoas com deficiéncia, defendendo-se a idéia de que também
deve ser considerada como uma deficiéncia, mesmo que
provisoria e susceptivel de reabilitagdo. o portador de fissura
labiopalatal deve ter assegurado o pleno exercicio de seus direitos
basicos (...) Igualmente, deve estar inserido efetivamente na
politica nacional para integracdo da pessoa portadora de
deficiéncia, em consonancia com o Programa Nacional de
Direitos Humanos (...), bem como, a implementacdo de
mecanismos € instrumentos legais e operacionais que lhe
assegurem o pleno exercicio de seus direitos (...). E, finalmente,
que lhe seja garantida a igualdade de oportunidades na sociedade
por reconhecimento dos direitos que lhe ¢é assegurado, sem

privilégios ou paternalismos.

A contribui¢do do Servico Social para o acesso dos entrevistados a direitos e

beneficios, a tabela abaixo demonstra:

O Servico Social do HRAC contribuiu para o seu

acesso a beneficios e/ou direitos? fotal 7
Nao 14 17
Sim 68 83
Total 82 100
Acesso ao mercado de trabalho
Nao 33 49
Sim 35 51
Total 68 100
Sim, Cidadao comum 3 7
Sim, Cidadao com deficiéncia 32 93
Total 35 100

Concursos Publicos
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Nao 50 73

Sim 18 27

Total 68 100
Sim, Cidaddo comum 1 5
Sim, Cidaddo com deficiéncia 17 95
Total 18 100

Transporte / Passe Livre

Nao 49 72

Sim 19 2828

Total 68 100
Sim, Municipal 16 8713
Sim, Interestadual 3 100
Total 19

TABELA 8: Contribuicio do Servico Social no acesso a beneficios e/ou

direitos na concep¢ao dos sujeitos da amostra.
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Quanto a contribui¢do do Servico Social com relagdo ao acesso a beneficios ou direitos
83% destacam a importancia do Assistente Social. Isto reflete o compromisso do profissional
em orientar individuos e grupos no sentido de identificar recursos e de fazer uso dos mesmos
no atendimento e na defesa de seus direitos, conforme prevé a Lei 8662/93 que regulamenta a
profissio (BRASIL, 1993a). Reflete ainda o compromisso com o Codigo de Etica no sentido de
se posicionar em favor da equidade e justi¢a social que assegure o acesso aos bens e servigos
relativos aos programas e politicas sociais, defendendo os direitos humanos (BRASIL, 1993a).

Especialmente, com relagdo aos tipos de beneficios e ou direitos acessados pelos
pesquisados, reconhece-se a contribuicdo do Assistente Social na inser¢do da pessoa com
fissura labiopalatina no mercado de trabalho em 51% dos pesquisados. Destes, 0 acesso ocorre
tanto como cidaddo comum (7%), como com deficiéncia (93%), atendendo a uma das
principais expectativas dos pacientes conforme ressaltado na tabela 3.

Ao se comparar, porém, o percentual de contribuicdo do Servigo Social no acesso ao
mercado de trabalho (51% - tabela 7), com o percentual de pessoas que trabalham atualmente
(38% - tabela 1), verifica-se que alguns ndo conseguem se manter no mercado de trabalho, quer
por problemas conjunturais ou mesmo por preconceito com relagdo a fissura labiopalatina.

O percentual de 49% que ainda ndo acessou o mercado de trabalho tem como meta este
objetivo, porém, alguns relatam dificuldades para este acesso especialmente em relacdo as

discriminacdes existentes em fungdo de aspectos ligados a aparéncia fisica, fala, e outros:

Um estudo de acompanhamento de jovens adultos com fissuras
labiopalatinas revela que até 30% deles, dependendo dos critérios
utilizados, experimentam dificuldades psicossociais, sendo altos
os indices de insatisfacdo com a aparéncia, audicao, fala, denticao
e vida social. Quanto a educacdo, ocupacdo e ao estado civil,
mostram a persisténcia das dificuldades psicossociais observadas
durante a infincia, com repercussdes na adolescéncia e na vida
adulta, apresentando problemas quanto a escolaridade,
autoconfianga, agressividade e independéncia, os quais geram

inibicdo (HELLER, TIDMARSH, PLESS, 1981).
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Complementam Graciano, Tavano, Bachega (2007) que as fissuras labiopalatinas

remetem imediatamente ao estigma: um trago que esta intimamente ligado a face e também a

fala, principais focos de contato nas interacdes humanas. Assim, frente as diferengas, a questao

do estigma ¢ uma caracteristica que ocorre sempre que hd normas e padrdes de identidade

estabelecidos socialmente (GOFFMAM, 1982).

Para Amaral (1997) as pessoas com comprometimentos fisicos e funcionais ficam

distantes dos padroes de normalidade impostos pela sociedade, sendo provavel que ocorra sua

marginalizacdo frente aos esteredtipos e preconceitos sociais.

Logo, a contribui¢do do Servigo Social aos pacientes no acesso ao mercado de trabalho,

conforme demonstra a tabela 7, inclui orientagdes enquanto cidaddos comuns e/ou com

deficiéncia.
Ocorréncia da contribui¢cao do Servico Social Total %
Nao 14 17
Sim 68 83
Total 82 100
Encaminhamento para recursos comunitarios
Nao 17 25
Sim 51 75
Total 68 100
Contatos diretos com outras Instituicoes:
identificacio e mobilizaciao de recursos
Nao 60 89
Sim 8 11
Total 68 100
Informacdes, orientacoes e providéncias relacionadas
ao Laudo
Nao 4 5
Sim 64 95
Total 68 100

Orientacio social sobre direitos

Nao
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Sim 68 100
Total 68 100

Com relacdo a interesse dos pacientes de se inscreverem em concursos publicos, em
igualdade de condi¢des com os demais candidatos, para provimento de cargo cujas atribuicdes
sejam compativeis com a deficiéncia, ¢ evidenciado por 27% dos pesquisados. Reitera-se que,
associa-se a esse critério, a reserva de um percentual minimo de 5% das vagas disponiveis para
pessoas com deficiéncia, em face da classificacdo obtida (Dec. 3298/99 - art. 37). Destaca-se
que dos que se inscreveram para concorrerem as vagas em concursos publicos, 5% optaram por

candidatar-se a vaga comum, ¢ 95% as vagas especificas para pessoas com deficiéncia.
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Isto evidencia, mais uma vez, que para o alcance do acesso ao mercado de trabalho, as
pessoas com fissura labiopalatina, no caso, com comprometimentos anatomo-funcionais,
recorrem a esse recurso para garantir seus direitos de cidadania, com vistas que muitos sofrem
discriminacdes e preconceitos.

Quanto ao acesso ao transporte, mediante o passe livre, 28% dos pesquisados afirmam
ter esse beneficio. Destaca-se dentre eles que 87% possuem o passe municipal e 13% o passe
interestadual. Isto reflete a realidade brasileira, pois muitos municipios ainda ndo reconheceram
em suas leis especificas, a inclusdo das pessoas com fissura labiopalatina como deficiéncia.

A tabela 9 trata das agdes desenvolvidas pelo Servico Social do Hospital frente a

contribuicdo do mesmo no acesso a direitos e beneficios.

TABELA 9: Acoes desenvolvidas pelo Servico Social do HRAC segundo os sujeitos da

amostra face a contribui¢cao do Servico Social no acesso a beneficios e/ou direitos.

Tais resultados reiteram que ha a intervengdo do Servigo Social do HRAC em 75% dos
casos pesquisados.

Analisando as acdes desenvolvidas pelo Assistente Social, destaca-se 0 compromisso no
desenvolvimento de diferentes acdes profissionais, especificamente as agdes de atendimento
direto aos usudrios e acdes de mobilizacao, participacao e controle social.

Desta forma, o encaminhamento para recursos comunitarios (75%), os contatos com
outras instituicdes para identificagdo e mobilizacdo de recursos (11%), as informacdes,
orientacdes e providéncias relacionadas ao Laudo (95%) e a orientacdo social sobre direitos
(100%), compreendem agdes do bloco de atendimento direito aos usudrios. Estas agdes
abarcam tanto as socioassistenciais, as acdes de articulagdio com a equipe, como as agoes
socioeducativas. Vale ressaltar que este bloco de acdes faz interface com as acgdes de
mobilizagdo, participacdo e controle social.

De acordo com o Conselho Federal de Servigo Social — CFESS, em sua publicagdo que
traz os “Parametros para atuacdo do Assistente Social na area da satde” (CONSELHO, 2009,
p. 23) “as a¢des que predominam no atendimento direto, ndo ocorrem de forma isolada, mas
integram o processo coletivo do trabalho em saude, sendo complementares e indissocidveis”.

Cabe ressaltar entretanto, que para a realizacao das agdes explicitadas no bloco do Atendimento
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direito aos usudrios, ¢ fundamental a investigacdo, o planejamento, a mobilizagdo e
participagdo dos usudrios para a garantia dos direitos.

Para melhor caracterizar as agdes desenvolvidas pelo assistente social na area da saude,
em consonancia com esses Parametros (CONSELHO, 2009) sintetiza-se aqui seus quatro eixos:

- Atendimento Direto aos Usuarios: As agdes socioassistenciais tém se constituido
nas principais demandas aos profissionais de Servigo Social, e referem-se as condigdes reais de
vida dos usuarios, devendo o assistente social transpor o cardter emergencial e burocratico na
busca de uma dimensdo socioeducativa. As agdes em equipe se constituem de fundamental
importancia por permitirem que as diferencas de especializa¢des atribuam unidade a equipe. As
agoes socioeducativas consistem em orientagoes reflexivas e socializacdo de informagdes
realizadas através de abordagens individuais, grupais ou coletivas ao usudrio, familia e
populagao.

- Mobilizagdo, Participagdo e Controle Social: As acdes de Mobilizagdo,
Participacdo e Controle Social estdo voltadas prioritariamente para a inser¢do dos usuarios,
familiares e trabalhadores de satide nos espacos demograficos de controle social e construgao
de estratégias para fomentar a participacao e defesa dos direitos pelos usudrios e trabalhadores
nos conselhos, conferéncias, e foruns de satide e outras politicas publicas.

- Investigacdo, Planejamento e Gestdo: As agdes de Investigacdao, Planejamento e
Gestao tém como perspectiva o fortalecimento da gestdo democratica e participativa capaz de
produzir, em equipe ou intersetorialmente, propostas que viabilizem e potencializem a gestao
em favor dos usuarios e trabalhadores de saude, na garantia dos direitos sociais. Devem ser
embasadas pela realizacao de estudos e pesquisas.

- Assessoria, Qualificagdo e Formagao Profissional: As atividades de qualificagao
profissional consistem em treinamento, preparacdo e formagdo de recursos humanos voltados
para a educacdo permanente de funciondrios, representantes comunitarios, chefes
intermediarios e conselheiros, bem como a participagdo na formacdo profissional de
estagiarios, residentes/especializandos, de forma articulada com unidades de formacgao
académica. Compreende ainda o desenvolvimento de assessoria.

Estes dados remetem a Lei 8662/93 (BRASIL, 1993a) que define as competéncias do

Assistente Social, dentre as quais destaca-se:

Art. 4° Constituem competéncias do Assistente Social:
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I - elaborar, implementar, executar e avaliar politicas sociais junto a 6rgdos da
administracao publica, direta ou indireta, empresas, entidades e organizagdes populares;

- elaborar, coordenar, executar e avaliar planos, programas e projetos que sejam do
ambito de atuagdo do Servico Social com participag¢do da sociedade civil;

I - encaminhar providéncias, e prestar orientagcdo social a individuos, grupos e a
populagao;

- orientar individuos e grupos de diferentes segmentos sociais no sentido de identificar
recursos € de fazer uso dos mesmos no atendimento e na defesa de seus direitos;

- planejar, organizar e administrar beneficios e Servicos Sociais;

- planejar, executar e avaliar pesquisas que possam contribuir para a analise da
realidade social e para subsidiar agdes profissionais;

XI - realizar estudos sécio-econdmicos com os usudrios para fins de beneficios e
servigos sociais junto a o6rgaos da administracdo publica direta e indireta, empresas privadas e

outras entidades.

Remetem ainda, ao Codigo de Etica do Assistente Social (CONSELHO, 1993),

especialmente em relacdo aos seus principios fundamentais, dentre os quais se evidencia:

- Defesa intransigente dos direitos humanos e recusa do arbitrio e do
autoritarismo;

Ampliacdo e consolidagdo da cidadania, considerada tarefa primordial de toda a
sociedade, com vistas a garantia dos direitos civis sociais e politicos das classes trabalhadoras;

Posicionamento em favor da equidade e justica social, que assegure universalidade de
acesso aos bens e servigos relativos aos programas e politicas sociais, bem como sua gestao
democratica;

Empenho na eliminagdo de todas as formas de preconceito, incentivando o respeito a
diversidade, a participag@o de grupos socialmente discriminados e a discussao das diferengas;

Compromisso com a qualidade dos servicos prestados a populagdo e com
aprimoramento intelectual, na perspectiva da competéncia profissional.

Logo, as acgdes desenvolvidas pelos assistentes sociais devem transpor o carater
emergencial e burocratico, bem como, ter uma direcdo socioeducativa por meio da reflexdo
com relacdo as condigdes socio-histdricas a que sao submetidos os usudrios € mobilizagao para

a participacdo nas lutas em defesa da garantia dos direitos de cidadania.
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3.2.3 Concepcao de deficiéncia e sua relacio com a fissura labiopalatina na visao dos

sujeitos da amostra.

A concepcdo de deficiéncia dos entrevistados, concordincia e constrangimentos
relativos ao parecer emitido por meio do Laudo, e sua aceitagdo por parte de institui¢des,
também foram alvos da investigacdo e quanto a concep¢do dos pesquisados com relagdo a

deficiéncia, como pode-se verificar:

Vocé se considera uma pessoa com Deficiéncia? Total %
Nao 20 24
Sim 62 76
Total 82 100
Porque? Nio % Sim %
Dificuldade para encontrar emprego 2 3
Deficiéncia congénita 32 52
Preconceito 16 26
Deficiéncia auditiva 4 6
Sente limitagdes 8 13
Sente-se pessoa comum 13 72

Reabilitagdo do HRAC 5 28

Total 18 100 62 100
Naio respondeu 2

TOTAL GERAL 20 -

TABELA 10: Concep¢ao sobre deficiéncia segundo os sujeitos da

amostra.
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Verifica-se que 76% dos pesquisados se consideram pessoas com deficiéncia. Vale
esclarecer como a legislagdo atual (BRASIL, 1999a) defini a deficiéncia em seu art. 3° que

declara:

Para os efeitos deste Decreto, considera-se:

I - deficiéncia - toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou
funcdo psicologica, fisiolégica ou anatdmica que gere
incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do padrao

considerado normal para o ser humano;

Assim, dentre os que se consideram pessoas com deficiéncia, ressalta-se que 52%
acreditam que a fissura ¢ uma deficiéncia pelo fato de ser uma malformagdo (congénita). E

possivel notar isso através dos depoimentos:

Tenho 20 anos e sempre fiz tratamento, essa ja é uma grande
diferenca comparando a uma pessoa que nunca fez. V.M.C.

(Sujeito feminino)

Penso que sou uma pessoa com deficiéncia temporaria, mas
acho que o conceito de deficiéncia em nosso Pais ainda é vago
sem um mérito de consenso entre os profissionais, de um lado
uns avaliam que pode ser considerado, por outro lado nao
consideram. Um ponto que precisa ser levado em consideracéo
é que a legislacdo sobre pessoas com deficiéncia tem critérios
que ndo contribuem na condicao e/ou grau de classificagéo que
a fissura precisa ser considerada deficiéncia. R.T.V. (Sujeito

masculino)

Me considero uma pessoa com deficiéncia, pois minha fala ndo
foi totalmente reabilitada, sinto vergonha. F.C.B. (Sujeito

masculino)
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Ha também um percentual (26%) que destaca considerar a
fissura como deficiéncia devido ao preconceito que as pessoas

acometidas por ela sofrem, como demonstram os sujeitos:

Por causa da tamanha discriminacdo em todos os aspectos.

H.C.L.A. (Sujeito masculino)

E complicado, pois sou uma pessoa com condigbes de exercer
qualquer trabalho, mais ha casos mais complicados que
influéncia no modo como as pessoas nos vé, € o preconceito
com relacdo as cicatrizes ou algumas deformacbes mais
agressivas, sinto que temos que fazer parte desta cota. O
tratamento no qual somos submetidos é quase sempre muito
longo feito em etapas como deve ser, engloba muitos aspectos.
P.F.C. (Sujeito feminino)

Eu percebo que muitas pessoas se afastam ou evitam conversar
por ndo poder entender o que estamos falando. Para conseguir
emprego s6 se o dono for muito seu amigo, caso contrario tera
que lutar muito contra o preconceito fisico. Nao tenho
namorada, as mogas sentem vergonha de ter um namorado com
fissura e assim ndo poder beijar romanticamente, sentem medo
de ter um filho fissurado. Ouvi maes falando: Deus me livre
filha, vocé esta ficando doida querer namorar um cara assim.

I.S. (Sujeito masculino)

Sim, pois para a sociedade é! A. M. S. (Sujeito feminino)

Sim, ao se basear pelo preconceito V. A. A. D. I. (Sujeito

feminino)
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Todavia, algumas pessoas ainda destacam (13%) que sentem
limitacGes devido a existéncia da fissura labiopalatina, e por
iSso, consideram-se pessoas com deficiéncia, como salienta 0s

depoimentos a seguir:

Minha limitacdo esta na dificuldade da comunicacdo. D.F.D.

(Sujeito feminino)

Tenho a estética comprometida e ndo a fala. R.M.V.S. (Sujeito

feminino)

Tem certos trabalhos que ndo posso fazer, tem funcdes

especificas que ndo podemos fazer. S.E.M. (Sujeito feminino)

Assim sendo, 3% dos pesquisados relatam que se consideram pessoas com deficiéncia
devido as dificuldades na hora de sua inser¢do no mercado de trabalho, como pode-se verificar

através dos relatos:

Sempre encontrei dificuldades para adquirir emprego. E.A.G.S.

(Sujeito feminino)

Por nunca ter tido reconhecimento por nenhuma firma da minha
deficiéncia. M.A.M.C.J. (Sujeito feminino)

E muito dificil ter contato com a sociedade, principalmente no

mercado de trabalho. F.C.S. (Sujeito feminino)
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Sabendo que um dos objetivos fundamentais da Republica Federativa ¢ construir uma
sociedade livre, justa e solidaria (art. 3° I, CF) bem como promover o bem estar de todos, sem
preconceitos de origem, sexo, cor, idade e quaisquer outras formas de discriminagdo ( art. 3°,
IV) € perceptivo que em muitos aspectos a vida da pessoa com deficiéncia ndo ¢ diferente das
demais pessoas, possuem momentos de alegria e de tristezas, derrotas e conquistas, em outras
palavras bons e maus momentos, mas se diferenciam por uma particularidade, sdo vitimas
constantes de preconceitos e discriminacdes; infelizmente, os avancos cientificos e sociais da
humanidade moderna ainda ndo foram suficientes para mudar totalmente este quadro de
preconceito. A pessoa com deficiéncia ¢ uma pessoa que tem potencialidades, porém com
algumas limita¢des, o que nao significa receber pena, mas sim reconhecimento das condigdes
humana e material que lhe permita viver com as demais pessoas.

Dentre os que acreditam nao ser pessoas com deficiéncia (24%), destaca-se que 72%

dos entrevistados nao se consideram, pois sentem-se pessoas comuns, quando afirmam:

Sinto-me uma pessoa normal com capacidade para qualquer

atividade. R.A.R. (Sujeito feminino)

Porque eu acho que sou igual as outras pessoas e com as mesmas
potencialidades, o que necessitamos é de oportunidades. R.C.S.

(Sujeito feminino)

Sou uma pessoa muito feliz e cheia de capacidades. S.M.M.

(Sujeito feminino)

Pessoa com deficiéncia é aquela que ndo tem braco ou perna S.P.

S. S. (Sujeito Feminino)
Ha ainda um grupo que se sentem pessoas reabilitadas devido ao apoio do HRAC, ou

seja, 28% dos pesquisados, como aponta os depoimentos abaixo exemplificando essa

concepcao:
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N&o me considero como deficiente, pois tenho membros e posso
trabalhar, minha dificuldade esta no preconceito sofrido pela

fala. M.R.R.B. (Sujeito masculino)

Hoje minha fissura ndo € tdo visivel a ponto de incomodar as

pessoas. A.P.C.V. (Sujeito feminino)

N&o me considero uma pessoa com deficiéncia, essa anomalia
ndo me impediu de correr atrds dos meus direitos, sou

capacitado. A.O.A. (Sujeito masculino)

Relacionando o posicionamento dos que se consideram pessoas com deficiéncia,
constata-se que os pesquisados apresentam os tipos de fissuras labiopalatinas mais complexas,
conforme evidenciado na tabela 2: labiopalatal ¢ 75% (U) e 82% (A) e a palatal ¢ 21% (U) e
15% (A), o que justifica a contemplacdo deste direito, devido a complexidade desses tipos de
fissura, os quais acarretam comprometimento anatomo-funcionais e psicossociais.

Aprofundando a anélise dos dados, ao se relacionar o tipo de fissura com a concepgao
de deficiéncia, constata-se mais uma vez que dentre as pessoas que se consideram como pessoa
com deficiéncia, estas apresentam o tipo de fissura mais complexa, ou seja, a labiopalatal
(82%) seguida da palatal (16%), havendo apenas 1 caso (2%) de fissura labial isolada,

conforme a tabela abaixo apresenta:

Vocé se considera Pessoa com Deficiéncia? Fissura  Total %

Nao Labial 2 10
Palatal 2 10
Labiopalatal 16 80

20 100
Total
Sim Labial 1 2
Palatal 10 16
Labiopalatal _ 51 82
62 100
Total
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TOTAL GERAL 82 100

TABELA 11: Concep¢do de deficiéncia dos sujeitos da amostra

relacionada ao tipo de fissura.

Quanto a concordancia do paciente com o parecer emitido no laudo a tabela 12

evidencia:

Vocé concordou com o parecer emitido do Laudo, cujo parecer foi

Favoravel? Total %
Nao 3 4
Sim 79 96
Total 82 100
Porque? Nao % Sim %
Importante e/ou oportunidade 33 46
Seqiielas da Fissura 29 41
Deficiéncia Congénita 9 13
CID negado 2 67

Sente-se reabilitada 1 33

Total 3 100 71 100
Nio respondeu 8 -
TOTAL GERAL 79 -

TABELA 12: Concordiancia com o parecer emitido mediante Laudo

segundo os sujeitos da amostra.

Observa-se que 96% dos pesquisados concordam com o parecer que foi emitido no
Laudo, enquadrando a pessoa com fissura como com deficiéncia.
Dentre eles, destaca-se que 46% acreditam que o Laudo ¢ uma oportunidade para o

acesso a direitos, especialmente ao trabalho:
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Acredito que o Laudo me favorecera oportunidade que néo tive
para minha inser¢do no mercado de trabalho. E.A.G.S. (Sujeito

feminino)

O Laudo comprova minha realidade e me favorece trabalhar no
cargo compativel com minhas limitacBes. A.C.C. (Sujeito

masculino)

Porque as pessoas portadoras desta deficiéncia quando véao
ingressar no mercado de trabalho enfrentam um certo
preconceito, devido a deficiéncia na fala, o aspecto fisico e até
mesmo pelo fato, como € o meu caso, de ainda estarem em
tratamento, o que pode ocasionar afastamento (atestado médico).
E.M.A.B. (Sujeito masculino)

Acredito que o Laudo ndo é o grande problema, mas a falta de
um amparo da Lei que garanta de fato direitos enquanto

deficientes. R.M.G. (Sujeito masculino)

Sim, o laudo é necessario para que tenhamos uma oportunidade
de trabalho. Porém acho que deveria especifica-lo melhor
ressaltando que a dificuldade na fala do paciente ndo o impede

ao trabalho. E.J.S.S. (Sujeito feminino)

Ainda, entre os que concordam com o parecer favoravel, (41%) acreditam que mesmo

apos o tratamento a fissura labiopalatina podera deixar seqiielas, como se verifica nos relatos:

Concordo com o parecer do Laudo, porém deveria ser mais
amplo e especificar também o problema auditivo. R.L.L. (Sujeito

masculino)
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A melhor coisa é quando uma equipe médica tao respeitada como
a do Centrinho chega a essa concluséo, porque assim nao fico me
iludindo em que um dia ficarei normal e correrei atras dos meus

direitos. 1.S. (Sujeito masculino)

Tenho dificuldade em ser compreendida, essa é uma sequlela que

ficou. D.F.D. (Sujeito feminino)

Concordo com o parecer favoravel do laudo, pois fui rejeitado
pela minha mae, criado por uma tia que também via dificuldade a
me trazer para o tratamento que é tdo arduo, longo. Assim,
também nao tive a oportunidade de seguir a escolaridade. F.C.B.

(Sujeito masculino)

Destaca-se, ainda, um percentual (13%) dos pesquisados que concordam com o Laudo
favoravel, pois nasceram com a fissura, ou seja, trata-se de uma deficiéncia congénita. E

possivel observar isto através das falas abaixo:

E minha realidade. R.S.B. (Sujeito feminino)

Todos devem aceitar como Deus no fez. A.P.C.V. (Sujeito

feminino)

Concordo com o parecer emitido no Laudo, pois nasci com uma
deficiéncia congénita, nasci com diferenga de outras. V.M.C.
(Sujeito feminino) Concordo com o parecer favoravel ao meu
enguadramento, pois sempre fui humilhada na escola, sofri com
olhares, nunca tive registro em carteira. M.G.L. (Sujeito

feminino)

Comparando os resultados da tabela 12, referente ao posicionamento dos pesquisados

sobre sua concordincia com o parecer favoravel sobre seu enquadramento como pessoa com
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deficiéncia (96%), e sua concep¢do em considerar-se como tal (76%), evidenciada na tabela 10,
observa-se que, se por um lado a maioria é favoravel, nem todos se consideram pessoas com
deficiéncia. Isto evidencia, porém, que muitos dependem do Laudo para ter acesso a direitos.

Goffman (1982) ressalta que o individuo estigmatizado pode descobrir que se sente
inseguro no sentido de como os “normais” o identificardo e o receberdao. Nesse sentido,
entende-se que a pessoa com fissura labiopalatina muitas vezes sente-se insegura sobre qual
sera a atitude de um novo desconhecido, se ele sera receptivo ou ndo. Salienta-se ainda que, as
pessoas com fissura labiopalatina muitas vezes sdo discriminadas e estigmatizadas pela
sociedade, que valoriza o belo, a estética e a boa comunicagdo, atributos estes nem sempre
presentes na vida dessas pessoas.

Desta forma, entende-se que € preciso assegurar a essas pessoas, sua plena integragao
no contexto sécio econdmico e cultural, bem como a implementacdo de mecanismos e
instrumentos legais e operacionais (no caso o Laudo) que lhe assegurem o pleno exercicio de
seus direitos de cidaddo, em igualdade de oportunidades, sem privilégios ou paternalismos,
conforme ressalta Campos (2006).

Quanto ao possivel constrangimento dos pacientes em relagdo ao parecer emitido pelo

Laudo, a tabela a seguir demonstra o posicionamento dos entrevistados:

Nos casos de parecer favoravel, vocé se sentiu modado ou
Total %
inco constrangido?
Nao 67 84
Sim 13 16
Total 80 100
Nao respondeu 2 -
Porque? Nao % Sim %
Preconceito 11 100
Deficiéncia Congénita (nasci assim) 31 54
Acesso ao mercado de trabalho 6 10
Sente-se pessoa comum 10 18
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Apoio do HRAC 7 13

Laudo do HRAC deve ser mais amplo 3 5
Total 57 100 11 100
Nao respondeu 10 - 2 -
TOTAL GERAL 67 - 13 -

TABELA 13: Constrangimento quanto ao parecer emitido pelo laudo na

visao dos sujeitos da amostra.

Nota-se que 84% dos pesquisados ndo se sentem constrangidos pelo fato do laudo té-los
enquadrados como pessoas com deficiéncia.

Dentre as respostas favoraveis, 54% acreditam que ndo ¢ constrangedor esse fato, pois,
nasceram assim, ou seja, a fissura labiopalatina trata-se de uma deformidade congénita. E

possivel observar isso através dos relatos:

Porque ja me convenci do que sou. M.C.M. (Sujeito feminino)

Temos que concordar com nossa deficiéncia. N.C.M.M. (Sujeito

feminino)

E minha realidade e eu aceito. F.R.B.F. (Sujeito masculino)

N&o h& como mudar o acontecido. F.A.S. (Sujeito masculino)

N&o posso esconder minha realidade. V.M.C. (Sujeito feminino)

Porque hoje, com 50 anos, j& me acostumei! M.G.L. (Sujeito

feminino)

N&o, minha fissura ndo me constrange! A. F. S. N. (Sujeito

masculino)
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Ha ainda um percentual de pessoas (13%) que ndo se consideram incomodadas com o
fato de serem consideradas pessoas com deficiéncia devido o apoio do HRAC no processo de
reabilitagdo, o qual ¢ desenvolvido por uma equipe interdisciplinar composta tanto por
cirurgides plasticos, fonoaudidlogas, dentistas, como por profissionais das 4areas

complementares, como psicologas, assistentes sociais, fisioterapeutas, entre outros.

A melhor coisa é quando uma equipe médica tdo respeitada como
a do Centrinho chega a uma conclusdo e no meu caso nunca
ficarei 100% assim ndo me iludo e corro atras dos meus direitos.

1.S. (Sujeito masculino)

Todo deficiente necessita de um Laudo. L.S. (Sujeito feminino)

O Laudo vem fazer valer minha deficiéncia, onde eu terei
oportunidades de insercdo, como todos, tenho dificuldade
financeira, o HRAC deve continuar lutando por nds. A.S.N.

(Sujeito masculino)

Tive muito apoio dos profissionais do Hospital! F.C.S. (Sujeito

feminino)

Ressalta-se entre os pesquisados, que 18% nao se sentem constrangidos com o fato de
serem considerados pessoas com deficiéncia, pois se veem como pessoa comum, como Se
observa nas falas abaixo:

Ainda me sinto como um cidaddo. H.C.L.P. (Sujeito masculino)

N&o tenho que me sentir inferiorizado, mas as pessoas € que

devem ter mais respeito. B.P.S. (Sujeito masculino)

Tenho capacidades apesar da minha visivel deficiéncia. R.A.R.

(Sujeito feminino)
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Ha ainda, entre os pesquisados, 10% que consideram o Laudo importante e acreditam
que ser considerado pessoa com deficiéncia ndo é constrangedor, podendo ser at¢ mesmo um

facilitador para o acesso ao mercado de trabalho, justificando que:

O Laudo é necesséario para que 0 emprego seja algo alcangado.

M.D.S. (Sujeito masculino)

Achei muito bom, por ter oportunidades. I.F.S. (Sujeito

feminino)

Serviu para abrir portas de emprego. I.M.R. (Sujeito masculino)

Ha porem, pessoas que se sentem constrangidas com o fato de serem consideradas
pessoas com deficiéncia (16%), e dentre elas 100% sentem-se incomodadas pelo fato do

preconceito que existe em torno do rétulo: deficiéncia quando relatam:

Muitas pessoas tiravam sarro de mim. I.A.T. (Sujeito feminino)

Embora os médicos acham que é corretiva, sempre fica uma
seqela e pois isso somos prejudicados em todos os sentidos G.T.

(Sujeito feminino)

Me constrange o descaso das pessoas, até fiz um curso de
porteiro para me qualificar mas nada de me darem oportunidade.

N.F.N. (Sujeito masculino)
Sim, Gostaria de ser normal, aparentemente ndo sou deficiente,

me sinto constrangida pelos julgamentos das pessoas por

solicitarmos um laudo que ndo sabem das dificuldades que
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passamos tanto em tratamento quanto com preconceitos. R.P.
(Sujeito feminino)

Tais relatos vem ratificar o que considera Goffman (1982, p. 25) quando pontua:

Quando o defeito da pessoa estigmatizada pode ser percebido s6
ao lhe dirigir a atengdo (geralmente visual) — quando, em resumo,
¢ uma pessoa desacreditada, e ndo desacreditavel — € provavel que
ela sinta que estar presente entre normais a expde cruamente a
invasdes de privacidade, mais agudamente experimentadas,

talvez, quando criangas a observam fixamente.

E ainda destaca que na maioria dos casos, ele descobrira que ha pessoas compassivas,
dispostas a adotar seu ponto de vista no mundo e a compartilhar o sentimento de que ele ¢é
humano e “essencialmente” normal apesar das aparéncias e a despeito de suas proprias duvidas
(GOFFMAN, 1982, p. 29).

Quanto ao posicionamento das instituicdes no recebimento do Laudo emitido pelo

HRAUC a tabela 12 demonstra:

Qual foi o posicionamento das Instituicées / Empresa para o qual seu

Total %

Laudo foi enviado?
Aceitou 23 51
Nao Aceitou 22 49
Total 45 100
Nao respondeu 37 -
TOTAL GERAL 82 -
Comente Niorespondeu %  Nao % Sim %

Nao utilizado 22 100

Indeferido (CID Negado) 18 100

Deferido (CID aceito) 21 10(
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Total 22 100 18 100 21 100
Nao respondeu 15 - 4 - -
2 TOTAL GERAL 37 - 22 - -

23 TABELA 14: Posicionamento das instituicoes, empresas ou 0rgios quanto ao

Laudo segundo os sujeitos da amostra.

De acordo com os entrevistados, 51% das instituicdes a qual os mesmos enviaram o
Laudo para enquadramento da pessoa com fissura labiopalatina como pessoa com deficiéncia,
aceitaram o mesmo, pois de acordo com eles, 100% relataram que o CID informado foi aceito,

como se observa nos depoimentos:

O Laudo foi aceito na empresa em que ja trabalho ha um ano, fiz
uma experiéncia de trés meses onde se verificou meu
comportamento e meu CID foi aceito, assim entrei no cargo de

reserva (reserva de cotas). A.C.C. (Sujeito masculino)

Aceitou, informando que o Laudo é necessario para que a
empresa tenha um controle das vagas para as pessoas portadoras

de deficiéncia. V.F.M. (Sujeito feminino)

De inicio fizeram correlacdes a Lei em vigor de forma erronea,
ao qual, precisei embasar teoricamente através de documentos
oficiais (Leis e Decretos); apds foi aceito. A.P.C.V. (Sujeito
feminino)

A empresa de seguranca me aceitou como portador de
deficiéncia, estou mostrando o meu trabalho. P.R.S. (Sujeito
feminino)

Entrei na empresa pela Cotas. H.A.M.S. (Sujeito feminino)

Aceitou e me receberam muito bem! S.P.S.S. (Sujeito feminino)
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Dentre os que relataram que o Laudo ndo foi aceito (49%), alguns descrevem que ainda
ndo utilizaram o Laudo para solicitagdo de direitos e/ou beneficios, como demonstram os

sujeitos:

Pretendo usa-lo brevemente para prestar concurso, espero que

me ajude. P.F.C. (Sujeito feminino)

Perdi meu ultimo emprego como empregada porque a familia ndo
entendia o que falava, imagina em uma empresa, ndo entro nem

para entrevista. D.F.D. (Sujeito feminino)

Ha ainda os que descrevem que o Laudo foi indeferido devido a ndo aceitacdo do

respectivo CID da fissura labiopalatina, conforme se observa abaixo:

O Ministério do Trabalho ndo reconhece o Laudo do Hospital,
dizem que minha deficiéncia ndo € registrada. N.C.M.M. (Sujeito

feminino)

Alegam ndo ter vaga ou que ja fora preenchido. F.R.B.F.

(Sujeito masculino)
De inicio aceitou, apds trés meses de experiéncia o dispensou
devido o CID ndo ser adequado para deficiente, e faltas que tive

por vir ao HRAC. M.D.S. (Sujeito masculino)

Por trés vezes meu Laudo foi negado, dizem que ndo nos

enquadramos como deficientes. H.C.L.A. (Sujeito masculino)
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Nas duas empresas em que fiz entrevista e prova, apds a
investigacdo do CID negaram minha contratacdo alegando ndo

ser valido para minha deficiéncia. C.J.S. (Sujeito masculino)

Por causa do CID o Laudo foi negado por ndo entrar nas

portarias nem decretos. G.T. (Sujeito feminino)

Por duas vezes ndo aceitaram, levei no ministério do transporte

mais nao obteve resposta. F.C.B. (Sujeito feminino)

Os dados acima revelam a dificuldade das instituigdes em aceitarem a fissura
labiopalatina como uma modalidade de deficiéncia, reflexo da interpretacdo equivocada de que
trata-se de uma malformacao que traz apenas comprometimentos estéticos. Assim, a defini¢ao,
por meio de legislacdo, ¢ fundamental para que as pessoas com fissura labiopalatina que
apresentam comprometimentos anatomo-funcionais, possam ser consideradas como pessoas
com deficiéncia. Isto trard maior clareza e seguranga as empresas que contratarem as pessoas
com fissura na modalidade de pessoa com deficiéncia (fisica), preenchendo seu quadro de

funcionarios de acordo com a legislagao pertinente (BRASIL, 1999a).

Neste sentido, a Rede Nacional de Associagdes de Pais e Portadores de Fissuras
Labiopalatais (REDE PROFIS) vem apresentando propostas de enquadramento da fissura
labiopalatina como deficiéncia, a Coordenadoria para Integragdo das Pessoas Portadoras de
Deficiéncia (CORDE), sugerindo a adogdo de critérios de enquadramento na condi¢do de

deficiéncia fisica, conforme o grau de comprometimento fisioldgico e anatomico.

4 CONCLUSOES

Com base nos objetivos da pesquisa e dados obtidos, chega-se as seguintes conclusdes
(parciais):
® Com relacio ao perfil socioecondomico, demografico e clinico dos sujeitos do

universo e da amostra:
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A maioria dos sujeitos, tanto no universo, quanto na amostra, concentram-se na fase
adulta inicial ou intermediaria do ciclo de vida, (18 a 30 anos), sdo da regido sudeste, de ambos
os géneros ¢ das classes sociais baixas. O nivel educacional oscila entre o ensino fundamental I
completo a0 médio incompleto. A maioria ndo trabalha, e dentre os que o fazem, a ocupacao
concentra-se em trabalhadores assalariados.

O tipo de fissura que prevalece ¢ o da transforame (labiopalatal), seguida da pos-forame
(palatal), que podem acarretar comprometimento anitomo-funcionais. Encontram-se em
tratamento por um periodo de 16 a 25 anos, sendo que metade dos sujeitos entrevistados
chegaram ao HRAC sem nenhum tipo de tratamento anterior.

Com relagdo a avaliagdo dento-esquelético-facial e da inteligibilidade da fala, a maioria
apresenta comprometimento, nas respectivas areas: fonoaudiologia, ortodontia e cirurgia
plastica, o que justifica a prevaléncia de Laudos com parecer favoravel ao enquadramento, indo
de encontro as expectativas e necessidades dos pacientes, ou seja, acesso a direitos,

especialmente ao mercado de trabalho.

® Conhecimento, efetivacio de direitos e a contribuicio do Servico Social na
concepc¢ao dos sujeitos da amostra:

A maioria dos pesquisados que conhece os direitos ou beneficios relativos as pessoas
com deficiéncia, destacam a legislagdo relacionada a cotas para concursos publicos e/ou acesso
ao mercado de trabalho. Concomitantemente, a maioria usufrui ou usufruiu de beneficios e/ou
direitos, relacionados a deficiéncia, destacando-se a importdncia do Laudo e outras
documentacdes emitidas pelo HRAC para esse acesso.

Reconhecem também, a contribuicdo do Servigo Social do HRAC com relagdao ao
acesso a beneficios e/ou direitos relacionados ou ndo a pessoa com deficiéncia.

Dentre as agdes desenvolvidas pelo Servico Social, destacam-se as de atendimento
direto aos usudrios (socioassistenciais, socioeducativas, articulagdo com a equipe), em interface

com outras a¢des de mobilizagdo, participagdo e controle social.

® Concepcao de deficiéncia e sua relagdo com a fissura labiopalatina na visiao dos
sujeitos da amostra:
Consideram como pessoa com deficiéncia, concordando com o parecer da equipe

interprofissional favoravel do seu enquadramento como tal, devido ao comprometimento da
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funcdo fisioldgica e/ou anatdmica. A questdo do preconceito e estigma ¢ evidenciada pelos
sujeitos, destacando a contribuicdo do Laudo para o acesso a direitos, especificamente ao
mercado de trabalho, numa sociedade que valoriza a estética e a comunicagao, entre outros.

O posicionamento das instituicdes em aceitar ou nao o Laudo reflete a falta de clareza
da legislagdo quanto a legitimidade do enquadramento da fissura labiopalatina como
deficiéncia fisica, bem como a necessidade de definicdo de critérios legais para tal
enquadramento. Além disso, € preciso que a equipe de profissionais do HRAC, ao emitir o
Laudo se atente as particularidades de cada caso, especificando com clareza o grau de
comprometimento anatomo-funcional, o que legitimara a categorizagao da fissura labiopalatina
como deficiéncia.

Entende-se assim, que ¢ preciso assegurar a essas pessoas sua plena integragdo no
contexto socio, econdmico e cultural, bem como a implementacio de mecanismos e
instrumentos legais e operacionais, que lhe assegurem o pleno exercicio de seus direitos de
cidaddo, em igualdade de oportunidades, sem privilégios ou paternalismos.

Segundo a hipdtese, a partir dos resultados desta pesquisa pode-se afirmar necessaria a
redefinicao da Politica Nacional de Integracdo das Pessoas com Deficiéncia, alterando a
Legislacdo em vigor. As pessoas com fissura labiopalatina que procuraram seu enquadramento
como pessoas com deficiéncia, devido a deformidade congénita, preconceitos acarretados
durante toda a vida em todos os aspectos, cujas seqiiclas é a fala dificultosa mesmo ap6s anos
de tratamento, foram avaliados quanto aos indices e graus descritos na Odontologia,
Fonoaudiologia e Cirurgia Plastica. O que se comprova ¢ que através do Laudo formulado pelo
HRAC com objetivo de acesso a empregabilidade e demais direitos, esse estudo revela que o
Laudo e outros documentos fornecidos pelo Hospital trazem clareza da deficiéncia e do
tratamento, para as empresas contratantes, favorecendo muito a relagdo. Assim, fica claro que a
divulgagdo das deficiéncias, seus comprometimentos e possibilidades retratam as
particularidades de cada individuo, o que define o posicionamento a ser tomado pelo gestor
local, do qual a pessoa com deficiéncia busca a efetivacao de seus direitos.

O reconhecimento da capacidade profissional do trabalhador que apresenta alguma
deficiéncia e ocupa um cargo que respeite sua limitagdo ¢ uma importante forma de combate a
discriminacao que enfrentam ostensivamente na hora de procurar por seus direitos como a
busca por emprego, porque sua deficiéncia tende a ser vista como se afetasse todas as suas

habilidades inclusive de ser produtivo e independente.
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Sugere-se que diante dos dados compilados que evidenciam as diversas necessidades da
pessoa com fissura labiopalatina; sobrepondo ao imaginario, compreendendo que a diferenca e
a deficiéncia precisa ser resignificada a fim de promover o ser humano, que lhes sejam
assegurados o pleno exercicio dos direitos sociais e individuais globalmente na saude e

trabalho, o que propicia a todo ser humano bem estar pessoal, social e economico.
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