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RESUMO

O presente estudo consiste, inicialmente, em uma revisdo bibliografica acerca da fissura
labiopalatina (FLP), abordando sua natureza e seu tratamento. Posteriormente, realiza-se um
estudo etnogréfico que aborda a luta burocratica e identitaria de pessoas com FLP. Em sintese,
0 estudo busca compreender a perspectiva dos médicos/especialistas do Centro de Tratamento
para FLP sobre a condicdo ser ou ndo uma deficiéncia e as praticas diarias da instituicdo. Além
disso, é realizada uma anélise bibliografica do estigma associado a identidade da pessoa com
FLP. O objetivo é analisar diferentes construcdes para o conceito de deficiéncia, que muitas
vezes leva pessoas com FLP e outras alteragdes corporais a evitar que sejam identificadas como
tal, perpetuando preconceitos do senso comum. A pesquisa destaca a importancia da
identificacdo e do reconhecimento da deficiéncia para promover a equidade.

Palavras-chave: Estudo etnografico, fissura labiopalatina, deficiéncia, identidade.



RESUMEN

Este trabajo consiste inicialmente en una revision bibliogréafica sobre labio y paladar hendido
(LPH), abordando su naturaleza y tratamiento. Posteriormente se realiza en un estudio
etnografico que aborda las luchas burocrética e identitaria de las personas con LPH. En
resumen, el estudio buscé comprender la perspectiva de los médicos/especialistas del Centro
de Tratamiento LPH respecto a la condicion o ausencia de discapacidad en las préacticas diarias
de la institucion. Ademas, se realiz6 un analisis bibliografico del estigma asociado a la identidad
de las personas con LPH. El objetivo es analizar diferentes construcciones del concepto de
discapacidad, que muchas veces lleva a las personas con LPH y otras alteraciones corporales a
evitar ser identificadas como tales, perpetuando prejuicios de sentido comdn. La investigacion

destaca la importancia de identificar y reconocer la discapacidad para promover la equidad.

Palabras clave: Estudio etnogréafico, labio y paladar hendido, discapacidad, identidad.
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1 SALA DE ESPERA

A expressdo "sala de espera” € utilizada para descrever um espago onde as pessoas
aguardam sua vez de serem atendidas, esses locais existem em diferentes contextos, como em
instituicGes médicas, instituicbes educacionais, estacbes ferroviarias, aeroportos, rodoviarias,
entre outros. A origem dessa expressao vem da necessidade pratica de tais ambientes ao longo
da historia, que foram naturalizados e sua relevancia na socializacdo um pouco negligenciada,
até porque é dificil ter afeicdo por esperar. No entanto, o verbo "esperar" exerce papel
fundamental na expressao, que significa, segundo Luft (2000. p. 296), “aguardar, ter esperanga
em, confiar, estar na expectativa”, ou seja, ter confianca que algo estd ou ndo para acontecer.

Muitas vezes a espera € intensa e nos faz ter a sensacao de que esqueceram de nos. Mas
€ preciso aguardar, pois ¢ através da “sala de espera” que teremos alguma resposta, que seremos
atendidos ou ndo. Uma "sala de espera” é a antessala onde tudo acontece, € um lugar onde as
pessoas além de aguardarem, de socializarem com outras pessoas, refletem sobre a condicéo de
estarem em espera. Essa expressdo tambem pode ser usada metaforicamente, no caso da
condicao da fissura labiopalatina (FLP) no ambito do Brasil, que esta em uma situacéo de espera
por uma identidade ou/e reconhecimento.

O ato de esperar nem sempre € facil, e 0 que o faz ser algo mais ameno séo as interacdes
simbolicas que acontecem no local, “qualquer acao particular ¢ formada a luz da situacao na
qual ocorre.” (BLUMER, 2017, p. 19). Nesse caso, a propria sala traz consigo mais esperas, ou
seja, Nndo é apenas uma pessoa que espera e sim um coletivo de “pacientes”. O que traz a segunda
premissa de Blumer, em que “a agdo ¢ formada ou construida mediante a interpretagdo da
situacdo” (BLUMER, 2017, p 19), como as pessoas agem, sendo assim nas horas de espera se
conhece um pouco do outro, 0 que o outro quer que saibamos.

Segundo Luft, por “paciente”, se entende por “quem denota paciéncia”, que ¢ uma
virtude que consiste em suportar os incbmodos com tolerancia. Também pode ser entendido
por uma “pessoa doente, sob cuidados médicos” (2000, p. 496), obtendo uma transi¢do de
status, doenga versus cura. O “paciente” na sala de espera ndo é apenas alguém aguardando,
mas um sujeito vivenciando uma experiéncia multifacetada que envolve dimensdes individuais
e coletivas.

Portanto, é de bom-tom mencionar que quem escreve este trabalho é uma pesquisadora-
paciente, nasci com FLP e estou em fase de reabilitagdo em um Centro de Tratamento para FLP.

No decorrer do texto tomarei todo cuidado para ser imparcial em minha pesquisa, embora
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alguns pesquisadores, como Lévi-Strauss (1996), argumentam que 0s antrop6logos, devido as
suas experiéncias, nunca séo neutros, mas devem se esforgar para serem imparciais e objetivos
em relacdo as suas préprias influéncias e preconceitos, principalmente ao se engajar em criticas
sociais e politicas.

Atribuo grande importancia a busca por imparcialidade nesta pesquisa, pois esse estudo
tem base em minhas vivéncias, mesmo compreendendo que os pesquisadores partem de suas
inclinagdes pessoais para seus estudos e tenho uma grande vivéncia nesse meio. Segundo
Malinowski (1978), etndgrafos deveriam buscar uma "observacao participante”, ou seja, viver
e participar ativamente na cultura em que se esta estudando para compreendé-la melhor. Isso
permite que a pessoa que esta pesquisando obtenha uma visdo mais exata das praticas e crengas
culturais.

... hd uma série de fenémenos de suma importancia que de forma alguma podem ser
registrados apenas com o auxilio de questionarios ou documentos estatisticos, mas

devem ser observados com sua plena realidade. A esses fenémenos podemos dar o
nome de os imponderaveis da vida real. (MALINOWSKI, 1978, p. 29)

Por mais que haja uma introjecao na cultura do outro, ainda assim a percebemos como
alguém de fora, entendendo que o estudo ndo serd completamente neutro, visto que as
percepcOes tém tendéncias do pesquisador, assim como verificou Menezes.

... ndo existe ciéncia neutral porque 0 homem, seu produtor, ndo é neutral e, na medida
em que ele é um animal axiolégico mergulhado num mundo de valores sociais e

histéricos, tudo o que ele faz comporta valores e € feito a partir de valores, dentro dos
seus desiderata. (MENEZES, 1978, p.16)

Vivi minha vida imersa nesse campo de atencdo, em funcéo da reabilitacdo, mas nunca
me peguei pensando em sua estrutura e, suas teias de comunicacéo, e € a primeira vez que me
coloco “do outro lado”, assim compreendendo que Bourdieu (1989) explica sobre a perspectiva
de cosmovisao, como se, ao adentrar 0 mesmo campo com um novo olhar, eu pudesse entender
0s codigos sociais que moldaram minhas experiéncias em relacdo a condicdo de pessoa com
FLP até agora.

Se as relacOes de for¢a objectivas tendem a reproduzir-se nas visdes do mundo social
que contribuem para a permanéncia dessas relacBes, é porque 0s principios
estruturantes da visdo do mundo radicam nas estruturas objectivas do mundo social e

porque as relacbes de forca estdo sempre presentes nas consciéncias em forma de
categorias de percepcédo dessas relagdes. (BOURDIEU, 1989, p. 142)

Estou atualmente chegando a etapa final do tratamento, o que significa que a intensidade
das idas ao Centro de Tratamento para FLP é menor do que na fase inicial e intermediaria do

processo. A preocupacdo com o atraso no tratamento ja é quase minima, pois cada etapa é
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necessario certos fatos, por exemplo, ter certa idade, ter concluido procedimentos, estar
psicologicamente bem, ter uma rede de apoio, para poder entrar na “fila de espera” para a
cirurgia.

E ¢ a “fila de espera” que gera preocupagdes, pois muitas coisas podem acontecer nesse
tempo, que podem ser meses, como anos. Mas durante esse percurso muitas vezes ha uma literal
falta de comunicag¢ao, foi em uma delas que 19 anos atras “encontrei” um Centro de Tratamento
para FLP, pois fazia o tratamento de forma multidisciplinar, ou seja, cada profissional
necessario de maneira independente. Sdo nesses momentos, ouvindo e lendo historias parecidas
que se percebe que faltam politicas publicas direcionadas a FLP, o que resulta em dificuldades
de acesso aos servicos de saude e na inclusdo social das pessoas nascidas com tal condicao.
Portanto, percebe-se também a importancia de pesquisar como os Centro de Tratamento para
FLP interagem com esse grupo, como ocorre 0 processo de reabilitacdo e vendo-o como ponta
de uma politica publica que deveria existir para a FLP.

Durante a pandemia do Covid-19, observou-se um fendmeno significativo: o aumento
do isolamento social que levou as pessoas a buscarem interacdes nas redes sociais digitais,
perfazendo, como descreveu Goffman (2022, p. 29), uma rede de apoio dos que “compartilham
0 mesmo estigma”, atuando em um meio em que se sentem confortaveis, onde significados sao
construidos e compartilhados, mostrando ndo apenas o que dizem, mas como representam suas
identidades na complexidade da vida cotidiana.

Nesse contexto pandémico, diversos assuntos que antes ndo eram tdo visiveis e até
mesmo pelo fato de isolamento social, como o capacitismo, que, de maneira muito simples, “¢
a opressao e 0 preconceito contra as pessoas que possuem algum tipo de deficiéncia” (MARCO,
2020, p.18). Que percorre 0 ambito de um julgamento pelo senso comum e das crencas
limitantes em torno da capacidade que uma Pessoa com Deficiéncia (PcD) pode ou nao ter.

Em relac¢do a FLP “verificou-se 0 crescimento dos grupos de apoio as pessoas com FLP.
Sendo que com a pesquisa podemos observar que 0s grupos sao uma rede de apoio emocional
e social...” (Encontro da Cultura e Extensdo do HRAC-USP, 2022, p. 97), e assim varios
didlogos foram sendo criados, como um exemplo, sobre sua influéncia na identidade das
pessoas com essa condicdo. Nesse cenario, emergiram grupos especificos de familiares de
pessoas com FLP, pessoas que nasceram com FLP que estavam em tratamento ou ja o tinham
finalizado.

No Instagram, além dos Centros de Tratamento, aparecerem novos perfis, um dos
influenciadores, Thyago Cezar além de ativista, é advogado, escritor da causa da FLP e nasceu

com FLP, ele auxiliou nas leis em prol da FLP e na promocdo de debates com o
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compartilhamento de experiéncias sobre a condi¢do, juntamente com pais, pessoas com FLP,
médicos e outros especialistas. Posteriormente tal formacdo desses grupos questionavam a
necessidade de uma identidade mais sélida para as pessoas nascidas com FLP, culminando em
discussdes em lives com transmissdo ao vivo (Facebook, Instagram, YouTube) em que muitas
permitiam interacdo do publico, onde se aprofundavam sobre as condicGes acerca da FLP.
Ainda estamos no topico da “sala de espera” e enquanto este trabalho esta sendo
produzido, a comunidade que nasceu com FLP e seus familiares, simpatizantes e especialistas
da causa estdo empenhados em lutar pela aprovacdo de uma lei nacional que reconhece a FLP
como sendo uma deficiéncia em ambito nacional (Projeto de Lei 11217/18) e pela
implementacdo de politicas publicas que visam aprimorar e garantir o cumprimento da futura
lei. Esses esforcos séo realizados para que a questdo da FLP ndo fique mais na "sala de espera”,
que essa condigdo seja definitivamente abordada de forma igual em todo o Brasil, garantindo
assim que essa condicédo receba atengdo e 0s recursos necessarios para promover a inclusao e o

bem-estar das pessoas nascidas com FLP.
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2 INTRODUCAO

Este estudo foi feito em um centro de referéncia para pacientes com fissura labiopalatina
(FLP) no interior do estado do Rio Grande do Sul (RS) e se baseia em uma pesquisa qualitativa
com foco na interpretacéo dos fatos, no comportamento de atores sociais e na compreensao do
porqué das coisas. O objetivo € entender a realidade do objeto de estudo, o que implica produzir
uma representacao que varia, neste caso, de instituicdo para instituicao.

A etnografia é um método de pesquisa qualitativa que envolve o estudo e a descricdo
das vivéncias de um grupo/local especifico de estudo, a partir de observacdo participante,
diferenciando-se, assim, da observagdo “pura”. Segundo Beaud ¢ Weber (2007, p.95) “... Na
observacdo pura, vocé esta livre de suas proprias analises. Ninguém vira contesta-las nem
ajeita-las para torna-las suportaveis”. Para evitar equivocos de interpretacdo, € necessario
realizar entrevistas para testar as observacdes feitas. Dessa maneira, 0 pesquisador passa ter
contato, (seja por meio de entrevistas) ou da participacdo em outras esferas da vida de varias
pessoas do grupo estudado, em diferentes situacdes, ao longo de um determinado intervalo de
tempo.

A observacdo ndo é construida simplesmente de observar, pois envolve técnicas de
memorizacdo e esquematizacdo do estudo. Nesse sentido, o pesquisador pode contar com
ferramentas como anotacGes em diarios e fotografias, como sugerem Beaud e Weber (2007).

A observacgdo etnogréfica sustenta-se sobre o encadeamento destas trés técnicas
fortemente entrelagadas: perceber, memorizar, anotar. Supfem um vai e vem

permanente entre suas percep¢des... Ndo se observa sem referéncias, sem pontos de
embasamento. (BEALD e WEBER, 2007, p. 97 e 98).

Nesse aspecto, € possivel analisar as particularidades e especificidades do grupo
estudado, o que conduz a pontos de discussdes importantes. A pesquisa etnografica reconhece
a cultura como um sistema repleto de significados que influenciam as estruturas sociais, bem
como as acoes e interacdes humanas. Assim como exp6s Angrosino:

A pesquisa etnogréfica € uma mistura equilibrada de observagao, entrevistas e estudo
em arquivos... Observagdo é o ato de perceber um fendmeno, muitas vezes com

instrumentos, e registra-los com propdsitos cientificos. (ANGROSINO, 2009, p. 73 e
74)

A comunicacdo desempenha um papel crucial nas relagbes humanas, abrangendo
interacOes entre pessoas, entre pessoas e maquinas, entre pessoas e animais, entre pessoas € 0

ecossistema, bem como entre pessoas e instituicdes. Com isso a instituicdo carrega consigo
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regras, habitos e normas que promovem a integracdo, o que remete a sociologia de Weber
estudada por Rodrigues, no campo da Sociologia da Educagéo:
... a sociedade para Weber, ndo deve ser entendida em blocos e sim em teias que se

interrelacionam entre os individuos, portanto ndo é o que pesa e sim o que veicula
entre os individuos.” (2011, p. 31 a 35).

Em outras palavras, a sociedade é mais do que a soma simples de interacdes, as relacdes
sdo complexas e com significados diversos. Por mais que as sociedades divirjam, elas coexistem
ao mesmo tempo, cada qual com seu olhar para 0 mundo, partindo de sua realidade e se
educando.

O Centro de Tratamento para FLP estudado possui 30 anos de existéncia, iniciando
como um pequeno consultorio particular e hoje se tornando uma referéncia em suas
especialidades, com esforcos direcionados para a conquista de uma sede propria. Ao longo de
suas trajetdrias, a instituicdo enfrentou diversos desafios, superou obstaculos e, como resultado,
ampliou suas expectativas, redefinindo seus objetivos e tragando novos caminhos para garantir
sua existéncia e cumprir sua miss&o de proporcionar a reabilitacdo pelo Sistema Unico de Satde
(SUS) a um namero significativo de pessoas com FLP e deficiéncia auditiva.

Portanto, a importancia de realizar um estudo etnografico de uma instituicdo, que nao
se permeia apenas no concreto em que se estabelece, ela atua além dos limites fisicos do espaco
onde esta localizada, que traz consigo uma nova perspectiva para o entendimento académico
das relacbes formais que a constituem para além de seus propositos oficiais, inicialmente o
tratamento funcional da FLP e, que hoje abrangendo o tratamento psicologico, educacional e
social para melhor inclusdo das pessoas com FLP e outras deformidades cranio faciais na
sociedade.

Através da andlise da trajetoria e da visdo da instituicdo, é possivel contribuir para a
ampliacdo dos olhares sobre especialidades Unicas, percebendo que elas constituem universos
particulares que se externalizam na sociedade. Isso possibilita uma melhor compreensdo dos
acontecimentos internos desse ambiente, revelando aspectos que a sociedade ndo tem como
perceber, sem que seja abordado de alguma maneira, nesse caso académico. Essa perspectiva
auxilia na promocdo da inclusdo em todas as suas formas, uma vez que o conhecimento dissipa
0s pré-conceitos que ha sobre o desconhecido.

Ressaltando, esta monografia tem o fio condutor sendo uma pesquisa qualitativa
utilizando métodos de investigacdo documental e observacdo participativa no Centro de
Tratamento para FLP, que serd melhor explicada na segunda parte deste trabalho. O objetivo é

analisar as situag0es que ocorreram e ocorrem dentro da instituicdo, com base na interacdo
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social entre as pessoas. Realizei entrevistas e conversas semiestruturadas com a direcdo,
funcionarios e voluntarios, além de utilizar a técnica de observacdo participante para
compreender como o Centro de Tratamento para FLP atua em relagdo aos seus pacientes.

E necessario compreender como os médicos/especialistas que atuam dentro de centros
especializados, neste caso, da FLP, percebem como se d& o impacto dessa atuacdo na
transformacdo da prépria face de pessoas com FLP e as muitas acdes que existem durante o
processo da reabilitacdo dos sorrisos. E essencial observar suas préticas de funcionamento, as
dificuldades enfrentadas, o cumprimento das leis, e 0s servigos oferecidos pelo SUS. Tudo isso
ocorre em um ambiente permeado por diversas interagdes.

InteracOes essas que 0s membros de diversas centros de tratamento tém ao compartilhar
seu trabalho com os demais, nas comunidades em que participam, onde o conhecimento é
disseminado. Ao falar sobre como é o tratamento da FLP, sobre novas pesquisas, eventos de
estudo ou de arrecadacéo de receita, se expande sobre a condicdo e ajuda a acabar com certos
preconceitos. A questdo mais geral que orientou a pesquisa foi sobre de que forma o Centro de
Tratamento se envolve e se posiciona em relagdo a condicdo da FLP, se a veem com algo
temporario ou permanente, se a tém como sendo ou ndo uma deficiéncia.

Entende-se que a instituicdo ndo apenas aplica procedimentos, mas também produz e
acumula conhecimentos sobre os principais obstaculos e possiveis facilitadores relacionados ao
tratamento da FLP. E espera-se, no entanto, que este estudo contribua para revelar a importancia
do reconhecimento identitario das pessoas nascidas com a condicdo, e para a compreensao dos
desafios e oportunidades no desenvolvimento de estratégias que possam promover uma maior
visibilidade, garantindo politicas publicas adaptadas a comunidade denominada "Fissurada”.

E importante ressaltar que a diversidade e a inclusio sdo analisadas por meio de politicas
publicas e esse estudo tem o propdsito de contribuir para uma compreensdo desses sistemas de
representacdo da diferenca, influenciados por preconceitos, estereotipos e estigmas, assim como
destacado por Matos:

As politicas de inclusdo social conferem tratamento favorecida a minorias ou aos
grupos minoritérios notoriamente em desvantagem dentro da sociedade, com o intuito
de assegurar-lhes condig¢des “mais efetivas” de promo¢do material e de inser¢do ao

espaco social, embasadas na percepcdo da insuficiéncia das acfes universalistas.
(MATOS, 2017, p. 15)

No primeiro capitulo, apresento uma breve contextualizacdo, abordando a literatura
relacionada a FLP, incluindo aspectos sobre o tratamento, sua percepcéo no Brasil e 0s parceiros

internacionais.
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No inicio do segundo capitulo, apresento o Centro de Tratamento para FLP, abordando
brevemente sua histéria e seu funcionamento. Faco uma breve investigacdo documental
envolvendo leis, regulamentos, politicas e procedimentos da instituicdo. Esses registros
fornecem informacdes valiosas sobre a estrutura organizacional e suas préaticas institucionais.
Alem disso, apresento um levantamento sobre o nimero de funcionarios e pacientes, bem como
informacGes sobre treinamentos e desenvolvimento pessoal dos colaboradores. Esses registros
podem oferecer compreensdo da evolucdo da composicdo e formacdo da equipe, além das
estratégias de capacitacdo adotadas pela instituicdo.

Relato a observacdo participante, que permitiu uma (re)imersdo no ambiente, que
presenciei e observei as préaticas diarias, os protocolos adotados no atendimento aos pacientes,
0 agendamento e o reagendamento das consultas, em como os profissionais lidam com o0s
desafios do cotidiano, as rotinas de atendimento e as atividades desenvolvidas, como, por
exemplo, a constru¢do da nova sede, ja visando a criacdo de novos projetos na instituicao.
Através da observacéo, pude identificar alguns dados padréo, ou seja, as praticas comuns, cOmo
protocolos de atendimento, abordagens utilizadas e métodos de acompanhamento dos
pacientes, permitindo-me obter uma compreenséo da dinamica de funcionamento da instituicdo
e do cotidiano da equipe. Posteriormente analiso as entrevistas com o idealizador desse Centro
de Tratamento para FLP, com a direcdo, com o voluntariado da equipe de apoio e especialistas
de cada area de atendimento. Essas interacGes permitiram uma compreensdo mais aprofundada
da cultura organizacional e das praticas de trabalho adotadas pela instituicdo.

Utilizei perguntas semiestruturadas, que visavam a compreensdo da perspectiva dos
profissionais em relacdo ao Centro de Tratamento para FLP e sobre a percepcao e compreensao
dessa condicdo. Tais entrevistas proporcionaram uma perspectiva sobre a dimensdo interna da
instituicdo, como também a maneira que os profissionais pensam e lidam com a FLP. Com base
nas respostas obtidas, busco interpretar o poder na analise de discurso, que molda a cultura em
que o mesmo € proferido.

No terceiro capitulo, procuro estabelecer as conexdes entre os conteldos abordados no
primeiro e segundo capitulo, integrando-as a outros conceitos relevantes para o
desenvolvimento deste estudo.

Ha poucos trabalhos na area de Ciéncias Sociais sobre a FLP. Embora focado no Centro
de Tratamento para FLP do estado do Rio Grande do Sul, este trabalho pode oferecer um termo
de comparacéo relevante para futuros estudos em outros contextos. Esta pesquisa passou pela
aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEP) da UFFS e pela

aprovacéo da direcéo do Centro de Tratamento para FLP em estudo.
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3 CAPITULO | - TRACANDO CAMINHOS

Neste capitulo, serd apresentado o que é a Fissura Labiopalataina (FLP) e como se
configura seu tratamento no Brasil. Atualmente, existem 28 estabelecimentos de saude
credenciados no SUS (Sistema Unico de Satde) que oferecem atendimento especializado nesse
tipo de condicdo (HRAC-USP, 2023).

O Centro de Tratamento que este trabalho analisa, fica localizado em um municipio do
interior do estado do Rio Grande do Sul, com a populacdo estimada de 86.005 habitantes em
2021%. A sede do Centro de Tratamento para FLP por muito tempo foi no principal hospital da
regido.

A Instituicdo oferece tratamento para FLP desde 1992, e desde 2007, para a deficiéncia
auditiva. Tendo a capacidade de tratar de pacientes com qualquer uma das duas condi¢cdes ou
de ambas simultaneamente, essa afinidade entre as duas especialidades € devido ser comum
pessoas nascidas com FLP ter perda auditiva em decorréncia da FLP. Segundo Amaral, Martins
¢ Santos “a altera¢ao mais frequente relacionada a audicéo € a otite média, em decorréncia de
malformacdes anatdmicas e/ou funcionais da tuba auditiva e regido do esfincter velofaringeo
(EFV)?” (2010, p 165).

Este trabalho tem como foco a FLP, também conhecida pejorativamente como labio
leporino e/ou goela de lobo. Nomenclatura que ndo deve ser utilizada, pois equipara o ser
humano ao animal, desumanizando a pessoa. Segundo a Biblioteca Virtual em Saude (2008), é
uma condicdo que altera a anatomia facial, podendo afetar a alimentacdo, fala, audicdo,
degluticdo, respiracdo, denticdo e ter impactos psicossociais. Segundo Alarcon e Andrade S4,
“Sdo as mais frequentes malformagdes faciais e, no Brasil, estima-Se a ocorréncia da ordem de
1 para cada 650 nascimentos. ” (2017, p. 487).

A FLP é uma condicdo na qual o labio e/ou o palato (céu da boca) ndo se formam
corretamente, resultando em aberturas. Essa condi¢do pode se apresentar de diferentes formas:
fissura apenas nos labios, podendo ser unilateral (afetando um lado) ou bilateral (afetando
ambos os lados); fissura apenas no palato, de forma incompleta ou completa; ou fissura

combinada nos labios e palato, também podendo ser unilateral ou bilateral, e variar em tamanho,

! Dados do IBGE, com informagdes do Censo de 2022.
2 O EFV é uma cinta muscular localizada entre a oro e a nasofaringe, compreendendo a musculatura do palato
mole e das paredes laterais e posterior da faringe. (AMARAL, MARTINS e SANTOS, 2010, p. 165)
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sendo pequena (incompleta) ou grande (afetando toda a extensdo do palato, incluindo o palato
mole e duro).

O Centro de Tratamento de FLP utiliza a classificacdo de SPINA3 (1972), que toma
como referéncia anatdmica o forame incisivo (parte 6ssea do palato), como demonstrado nas
imagens a seguir. A fissura pré-forame incisivo, que acomete labio e arcada alveolar, até o
forame incisivo, pode ser mediana incompleta (Imagem 01) ou completa (Imagem 02). A
fissura transforame incisivo que acomete labio, arcada alveolar, palato duro e palato mole, pode
ser unilateral (Imagem 03) ou bilateral (Imagem 04). A fissura p6s-forame, que acomete palato
duro e palato mole, pode ser completa ou incompleta (Imagem 05) e também ha a fissura rara

na face (Imagem 06) que acomete fissuras na face de diversas formas.

Imagem Geral — Tipos de fissura labiopalatina (FLP).

Imagem 01- Imagem 02 - Imagem 03 -
Fissura pré-forame incisivo Fissura pré-forame Fissura transforame incisivo
Unilateral Incompleta ou Completa Bilateral Incompleta ou Completa Unilateral
r & v 7"‘1 3

Imagem 04 - Imagem 05 -

Fissura transforame incisivo Fissura pos-forame Imagem 06 -
Fissura Rara na Face

Bilateral Incompleta

Fonte: Site do Centro de Tratamento para FLP.

3 SpinaV, Psillakis JM, Lapa FS, Ferreira MC. Classificago das fissuras labio-palatais: sugestio de modificagAo.
Rev Hosp Clin Fac Med S&o Paulo. 1972; 27 (1):5-6.
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Segundo o Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais — Universidade de Sao
Paulo (HRAC-USP, 2023), a causa exata da ndo formacdo do labio e do ndo fechamento do
palato continua sendo estudada, e ndo ha uma resposta especifica. No entanto, existem possiveis
fatores que podem contribuir, como condi¢des ambientais como poluicdo, drogas, agrotoxicos,
medicamentos, etc. Segundo Loffredo, estudo feito com 450 pacientes, além da hereditariedade
e da ingestdo de anti-inflamatorio nos quatro primeiros meses de gestacdo ha outros fatores.
“Conforme os critérios adotados para a selecao de varidveis para compor a analise multivariada,
deveriam ser incluidas atividade da mée na lavoura, aplicacdo de pesticida e/ou herbicida na
lavoura pelo pai e ocorréncia de raio-x na mae nos quatro primeiros meses de gestacao, porém,
0s respectivos riscos relativos foram indefinidos para um dos estratos-SP” (1994, p 266).
Segundo pesquisas feitas com 803 pacientes indagados sobre parentes com fissuras e outros
tipos de méa formacéo, os resultados sugerem a predisposi¢édo genética entre os provaveis fatores
etiologicos. (SOUZA-FREITAS et al. 2004)

O atendimento nos Centros de Tratamento para FLP é realizado por uma equipe
interdisciplinar, responsavel por desenvolver um plano de tratamento conforme as necessidades
de cada paciente. Esse plano é baseado em um programa estruturado pelos profissionais,
envolvendo varias etapas. O tratamento de reabilitacdo tem inicio desde o nascimento e
continua até a vida adulta, levando em consideracdo o crescimento ¢sseo de cada paciente e
suas condicbes clinicas. O objetivo € sempre buscar os melhores resultados estéticos,
anatémicos e funcionais.

O tratamento abrange varias etapas, comecando pelo diagnostico, avaliacdo, orientacao,
cirurgias primarias e secundarias, além de intervencdes odontoldgicas, fonoaudioldgicas,
psicoldgicas, cuidados pré e pds-cirdrgicos. A equipe interdisciplinar é composta por
profissionais como assistentes sociais, cirurgides bucomaxilofaciais, cirurgibes pediatricos,
enfermeiros, fisioterapeutas, fonoaudi6logos, nutricionistas, odontopediatras, ortodontistas,
otorrinolaringologistas, pedagogos, pediatras, protesistas, psicologos e traumatologistas.

De maneira geral, o tratamento comega com a cirurgia de fechamento do labio por volta
de trés meses ap0s o nascimento. Posteriormente é feita a reconstrucdo do palato aos doze
meses. Durante o tratamento de reabilitacdo, sdo realizados outros procedimentos cirlrgicos e
ndo cirdrgicos, como alongamento da columela nasal®, enxerto 6sseo, revisdo do labio,

ortognatica®, entre outros. O tratamento € finalizado com reparos estéticos, como queiloplastia®

* Tecido que separa as duas narinas, formado por cartilagem e pele, (FEIJO, et. al.2014).
> Cirurgia que reposiciona os 0ssos maxilo-mandibular para corrigir anomalias faciais. (GRAZIANI. et al. 2019).
® Cirurgia que modifica a forma, o volume e o contorno dos labios. (TRETTENE. et al. 2014).
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e rinoplastia’. E importante ressaltar que o Centro de Tratamento para FLP em estudo, atende
todas as idades, seja para iniciar o tratamento ou para retomar o tratamento que tenha sido

interrompido por qualquer motivo.

3.1 FISSURA LABIOPALATINA NO BRASIL

Héa duas grandes Organiza¢des Nao Governamentais (ONG) que auxiliam no tratamento
para fissuras no rosto, no Brasil e no mundo, sdo a Operagdo Sorriso e Smile Train. Elas atuam
sozinhas e juntamente com centros especializados de tratamento para FLP. Existe uma rede de
Centros de Tratamento® distribuida por todo o Brasil, segundo a Associacio Brasileira de
Fissura Labiopalatinas, que trabalha em colaboragdo com o SUS. Secretarias de Saude dos
municipios devem estar cientes e encaminhar as pessoas nascidas com essa condi¢cdo para estas
instituicoes.

A Operacao Sorriso (2023) é uma das maiores organizagdes medicas e voluntarias do
mundo, com cerca de 6 mil profissionais de saude de 80 paises. Realiza missdes humanitarias
ha 40 anos, iniciou suas missdes no Brasil em 1997, oferecendo atendimentos e cirurgias
gratuitas para criangas e adultos com fissuras faciais. Segundo o site da Operacéo Sorriso, eles
possuem missdes de atendimento, que promovem treinamentos medicos, apoiam a criacdo de
centros de atendimento locais e capacitam profissionais de salde para a continuidade do
tratamento dos pacientes. Essas missdes duram, em média, uma semana, durante a qual é feita
a triagem dos pacientes, e € montado o centro cirdrgico, onde acontecerdo as operacoes,
segundo a demanda e a disponibilidade do hospital parceiro.

A Smile Train (2023) é a maior organizacdo filantropica internacional focada em FLP,
com um modelo de apoio as cirurgias e outras formas de cuidados essenciais multidisciplinares.
Nos Ultimos 20 anos, apoiou o atendimento para mais de 1,5 milh&o de pessoas, em mais de 90
paises. Tem Centros de Liderancas espalhados pelo mundo para o tratamento e treinamento
profissional em FLP, fornecendo um modelo de reabilitacdo integral.

No Brasil, 0 maior e mais antigo centro de tratamento da FLP é o Hospital de
Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC), conhecido como Centrinho, criado em 24

de junho de 1967 e localizado na Universidade de S&o Paulo (USP) no Campus de Bauru.

7 Cirurgia que altera o formato, o tamanho, a largura ou o 4ngulo do nariz, melhorando a sua estética e também
sua funcdo respiratoria, (KOSTIC. et al. 2010).
8 https://abflp.org.br/centros/
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(JORNAL DA USP, 2022). Naquela época, havia pouco conhecimento sobre o tratamento ideal
para essa malformacgdo. De acordo com o historico do HRAC (2023), um estudo da FOB
(Faculdade de Odontologia de Bauru da USP), analisou uma incidéncia de 1 caso de FLP a cada
650 criangas em Bauru (1965). A partir desse estudo percebeu-se a necessidade de atendimento
especializado. Fundando assim o HRAC, pioneiro e centro de referéncia nacional e
internacional no tratamento e pesquisa das anomalias craniofaciais.

O Centro de Tratamento para FLP em estudo, segundo site e anuarios online, deu inicio
ao seu trabalho em 1993 e ja acumula 31 anos de experiéncia. Inicialmente, oferecia tratamento
para pacientes dos estados do Sul do Brasil, e até mesmo de outras regides fora desses estados,
ganhando reconhecimento nacional e internacional por seus cursos de capacitacdo para
cirurgides e especialistas na area da FLP, participando de Simpdsios e Congressos da FLP. De
acordo com algumas diretrizes do SUS, atende exclusivamente pacientes residentes no Rio
Grande do Sul, Portaria n® 62, de 19 de abril de 1994 e Resolucao CIB/RS.

A maioria dos centros de tratamento para FLP e organizagdes nacionais e internacionais
em prol da FLP tém uma longa histéria de atuacdo, mas ainda enfrentam um nivel alto de
anonimato. No entanto, é importante destacar que a FLP ndo é uma condigdo rara, mas sim
recorrente. E frisando novamente, no Brasil, a cada 650 criangas nascidas, uma apresenta essa

condicao em algum nivel de sua complexidade, descrita acima.

3.1.1 Leis - Fissura Labiopalatina no Brasil

No Brasil as pessoas nascidas com FLP tém direito a beneficios, por exemplo, a
depender de cada caso e do estado, da forma que a FLP é percebida, pode-se conseguir o
Beneficio de Prestacdo Continuada da Lei Orgéanica da Assisténcia Social (BPC-LOAS), que
pode ser tanto parcial como integral, e a aposentadoria por invalidez. E de maneira igualitaria
em todo o territorio nacional se tem o tratamento ofertado integralmente pelo SUS. Conforme
estabelecido pela Lei n°8.080/1990, que assegura o atendimento integral e especializado a todas
as pessoas, isso inclui a condicédo da FLP.

Art. 1° Esta lei regula, em todo o territério nacional, as acdes e servigos de saude,
executados isolada ou conjuntamente, em carater permanente ou eventual, por pessoas
naturais ou juridicas de direito pablico ou privado...

Art. 2° A satde é um direito fundamental do ser humano, devendo o Estado prover as
condigBes indispensaveis ao seu pleno exercicio...

Art. 7° As agGes e servicos publicos de satde e os servigos privados contratados ou
conveniados que integram o Sistema Unico de Salde (SUS), sdo desenvolvidos de
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acordo com as diretrizes previstas no art. 198 da Constituicdo Federal... (BRASIL,
1990)

No Brasil hd um grande nimero de pesquisa médica sobre o assunto, entre 2001 e 2024,
o0 Brasil realizou mais de 50 mil cirurgias relacionadas a fissuras labiopalatinas, das quais 34
mil foram cirurgias primarias, ou seja, a primeira intervencdo para corrigir essa condig&o.
(SOBRAPAR, 2024).
Apesar dos avancos, ainda ndo ha um consenso definitivo sobre a FLP ser classificada
como deficiéncia, € um tema complexo que envolve consideracdes legais, médicas, sociais e
politicas, ela é vista pelos especialistas como sendo causa de deficiéncia. Sendo assim, as
politicas publicas em determinados estados ndo abarcam com igualdade esta condicao. Alguns
estados adotam politicas inclusivas para pessoas com FLP. Por exemplo, no estado de Santa
Catarina, ha leis que determinam que hospitais, maternidades, clinicas médicas e congéneres,
tanto publicas quanto privadas, notifiguem a Secretaria de Estado da Saude sobre o nascimento
de criangas com fissura labiopalatal (LEI N° 18.640, DE 9 DE FEVEREIRO DE 2023). No
entanto, outros estados seguem outros critérios, o que gera desigualdades regionais.
Ao avaliar os dados do Ministério da Saude e os trabalhos publicados sobre a
prevaléncia de fissurados na populagdo brasileira, podemos afirmar que ha uma
subnotificacdo importante dos recém-nascidos com esta deformidade congénita,

resultando numa discrepancia nas politicas publicas e nos trabalhos que utilizam esta
fonte de dados. (URMENYI, et. al. 2024, p. 6)

No Brasil, cada estado tem autonomia para legislar sobre algumas conforme as suas
necessidades especificas. Conforme explicado pela Constituicdo Federal da Republica do
Brasil, no Artigo 24, que estabelece as competéncias legislativas comuns a todos 0s entes

federativos (Unido, estados, municipios e Distrito Federal).

Art. 24. Compete a Unido, aos Estados e ao Distrito Federal legislar concorrentemente
sobre...

XI1I — previdéncia social, protecéo e defesa da salde; (Vide ADPF 672) ...

X1V — protecdo e integracdo social das pessoas portadoras de deficiéncia...

§ 1° No ambito da legislagdo concorrente, a competéncia da Unido limitar-se-4 a
estabelecer normas gerais. (Vide Lei n° 13.874, de 2019).

§ 2° A competéncia da Unido para legislar sobre normas gerais ndo exclui a
competéncia suplementar dos Estados. (Vide Lei n® 13.874, de 2019).

§ 3° Inexistindo lei federal sobre normas gerais, os Estados exercerdo a competéncia
legislativa plena, para atender a suas peculiaridades. (Vide Lei n® 13.874, de 2019).

§ 4° A superveniéncia de lei federal sobre normas gerais suspende a eficacia da lei
estadual, no que Ihe for contrério. (Vide Lei n® 13.874, de 2019). (BRASIL, 1988)

Segundo Thyago Cezar, advogado que escreveu a maioria dos projetos de lei do Brasil
que reconhece a FLP como deficiéncia, dos 26 estados brasileiros e do Distrito Federal, apenas

16 estados reconhecem a FLP como deficiéncia, sdo eles: Amapa, Amazonas, Para, Rondonia,
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Roraima, Maranhdo, Paraiba, Rio Grande do Norte, Sergipe, Goias, Mato Grosso, Minas
Gerais, Rio de Janeiro, Parana, Rio Grande do Sul, Santa Catarina (CEZAR, 2023).

No &mbito nacional os movimentos de grupos criados via redes sociais pelo Facebook
e Instagram, comunidades juntamente com os centros de tratamento se uniram para lutar em
prol dos direitos da FLP, por exemplo, o coletivo materno denominado “As Fissuradas”, a
“Profis de Joinville”, o coletivo “A Luz do teu Sorriso” tendo Thyago Cezar como advogado,
entre outros. Conseguiram ser promulgada a lei n° 14.404, em 11 de julho de 2022, o Dia
Nacional sobre Conscientizagéo da Fissura Labiopalatina.

Nos estados onde a FLP é reconhecida como uma deficiéncia ha mais tempo, como
exemplo o estado de Santa Catarina, 0 processo de reconhecimento iniciou-se com um simples
passo: a visibilidade. Os movimentos sociais em prol da FLP conseguiram instituir, em 2017,
0 Dia estadual da Conscientiza¢do sobre a Fissura Labiopalatina (LEI N° 17.250, DE 13 DE
SETEMBRO DE 2017). Posteriormente, em 2022, a legislacdo equiparou as malformacdes
congénitas, como a Fissura Labiopalatina e/ou anomalias craniofaciais, as deficiéncias fisicas,
para fins juridicos no estado (LEI N° 18.508, DE 5 DE SETEMBRO DE 2022). Além disso,
foram adotadas outras providéncias na area da satde, como a notificacdo de recém-nascidos
com FLP, permitindo assim um maior controle, com a entéo lei de 2023, que regulamentou a
notificacdo compulsoria, por parte de hospitais, maternidades, clinicas médicas e congéneres,
publicos e privados, sobre 0 nascimento de criangas com Fissura Labiopalatina, no ambito do
estado (LEI N° 18.640, DE 9 DE FEVEREIRO DE 2023).

O ndo reconhecimento da Fissura Labiopalatina como deficiéncia dificulta e, muitas
vezes, impossibilita 0 acesso & reabilitagdo de muitas pessoas, ocasionando agravos
na sua condicdo e distanciamento de direitos diretamente relacionados a dignidade da
pessoa humana. Nao reconhecer a fissura como deficiéncia, portanto, é também uma
forma de preconceito decorrente do desconhecimento desta condicéo e a sua relagdo

com incapacidades, fomentando assim uma forma de violéncia coletiva. (CEZAR,
VICENTE e DUTKA, 2023, p. 76)

O reconhecimento é um importante avanco, pois facilita a percepcéo dos direitos e das
necessidades das pessoas nascidas com FLP, contribuindo assim para uma maior divulgacao e
entendimento do que é a FLP, para diminuir o estigma social, para saber sobre o tratamento e
garanti-lo de forma inclusiva desde o nascimento. Também para que o estado monitore a
incidéncia de nascidos com FLP para garantir 0 acesso ao tratamento e proporcionar avangos
para 0 mesmo. E quando necessario, com assisténcia financeira para prover os custos de

deslocamento e assisténcia médica especifica ndo apenas nos centros de tratamento.
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3.1.2 Politicas Publicas e Fissura Labiopalatina

Conforme Secchi, Coelho e Pires (2019, p.2), “Uma politica publica é uma diretriz
elaborada para enfrentar um problema publico”. Em outras palavras, as politicas publicas, sdo
um conjunto de estratégias que buscam acbes junto ao governo para desenvolver questbes
sociais, econbmicas e politicas do pais. Politicas elaboradas tanto em ambito federal, quanto
estadual e municipal.

De modo geral as politicas visam solucionar algumas necessidades da populacdo para
promover a justica social e econdmica. Essas politicas abrangem todas as areas da vida, tanto
humana, como animal e ambiental desde que seja identificado um problema. Também tem um
papel fundamental na configuracao da sociedade brasileira, elas determinam como recursos sao
direcionados para melhorar a qualidade de vida e o desenvolvimento similar em todo o pais.

No ambito das politicas publicas relacionadas a satde as agdes sdo especificas para
garantir o acesso de maneira igualitaria nos servicos de saude e assim promover a prevencao de
doencas por meio de educacdo com projetos de conscientizacdo e acdes para que ndo ocorrer a
excluséo de nenhuma classe social.

Por mais que alguns estados brasileiros tenham normatizado a FLP como deficiéncia,
ndo ha uma politica pablica especifica. O tratamento é conhecido, com certa ressalva, mesmo
em estados brasileiros onde ndo had uma legislacdo especifica que reconheca a FLP como
deficiéncia, e o tratamento é oferecido aos pacientes de forma semelhante, seguindo um mesmo
protocolo. No entanto, estabelecer a FLP como uma condicdo que requer atencdo do Estado
pode ampliar os direitos das pessoas com FLP, sobretudo assegurando que o tratamento ocorra
sem interrupcdes, observando essa demanda ndo como eletiva e sim como prioridade.

A elaboracdo de uma politica publica no Brasil de forma muito resumida, pois este
trabalho ndo foca especificamente nessa questao, deve envolver certas etapas, resumidamente,
a identificacdo clara do problema, a definicdo de objetivos e metas, a participacdo social, a
viabilidade econémica e os instrumentos de execucdo (SARAIVA, 2006, p. 32-35). Esses
pontos especificos garantem uma politica publica que possa atender as necessidades da
populacdo envolvida na questdo da FLP, sendo esses pontos adaptaveis as diferentes realidades
regionais do pais.

A insercdo da FLP nas politicas publicas enfrenta desafios estruturais que revelam
desigualdades regionais, exclusdo social e limitagdes normativas. Embora considerada como

causa de barreiras funcionais, como mencionados acima na fala, audigéo, respiracéo e interagdo
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social, ressaltando que a FLP n&o € apenas um problema estético. As fissuras variam de paciente
para paciente, o tratamento ndo se limita penas a infancia, as cirurgias garantem 100% de
resolucdo e a FLP ndo é uma malformac&o rara da face.

A FLP nédo sendo deficiéncia dificulta o acesso a direitos e beneficios previstos por
legislagdes inclusivas. Essa lacuna reflete a auséncia de protocolos padronizados e politicas
especificas, gerando desigualdade no diagnostico precoce e no tratamento continuo, na
capacitacdo dos profissionais da area médica, educacional e da assisténcia social e no combate
do estigma e da desmistificacdo de preconceitos e equivocos sobre a condigdo. Para superar
essas falhas é necessario um reconhecimento juridico que amplie a¢cdes e maior sensibilizacdo

social, promovendo equidade para pessoas com FLP.
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4 CAPITULO Il - TRILHANDO REGISTROS

Este capitulo apresenta a pesquisa de campo realizada durante uma semana em que atuei
como pesquisadora no Centro de Tratamento para FLP. Em conversa com a Geréncia, foram
referenciados documentos como o Alvara, o Manual Interno de Boas Préticas e o Estatuto
Social do Centro de Tratamento, guardados com cuidado na primeira gaveta de sua mesa. Tive
a oportunidade de analisa-los com calma na sala de descanso destinada aos profissionais.

Observei a execucdo dos protocolos de atendimento e acompanhei a recep¢do, onde
pude verificar como os profissionais realizavam os "encaixes" de consultas nos sistemas online.
Também dialoguei sobre os protocolos cirurgicos, o balanco financeiro que esta disponivel no
site do Centro de Tratamento e as legislacbes que orientam suas agdes (SUS, Estatuto da
Crianca e do Adolescente e Estatuto da Pessoa com Deficiéncia). A narrativa a seguir é baseada
nesses documentos e reflete a visdo que a instituicdo tem de si mesma.

Um dos meios através do qual essa tendéncia a racionalizacdo se atualiza nas
sociedades ocidentais é a organizacgao burocréatica. Da administracdo publica a gestdo
dos negdcios privados, da méafia a policia, dos cuidados com a salide a préatica de lazer,
escolas, clubes, partidos politicos, igrejas, todas as instituicdes, tenham elas fins ideais
ou materiais, estruturam-se e atuam através do instrumento cada vez mais universal e

eficaz de se exercer a dominacdo que ¢ a burocracia. (QUINTANEIRO, BARBOSA
e OLIVEIRA, 2009, p. 138).

A burocratizacdo faz parte do sistema capitalista, mesmo assim, em uma instituicéo,
longe do sistema que estdo envolvidos, os pacientes se identificam como parte de uma
comunidade, que desempenha um papel fundamental em seu tratamento. Compreender a
comunicacgdo envolvida nesses processos tem grande importancia em todos 0s seus aspectos.

As instituicbes de forma geral adotam abordagens distintas em suas praticas,
desenvolvendo padrbes proprios de acordo com suas necessidades, especialidades e sua
localizagcdo, bem como com a cultura vigente em seu contexto inicial, considerando que a
cultura pode se modificar ao longo do tempo.

E importante ressaltar que, no contexto global, a diversidade e a inclus&o sdo abordadas
e gerenciadas por meio de politicas publicas e esse estudo tem o propésito de contribuir para
uma compreensao dos sistemas de representacdo, o qual sdo os significados que damos ao
mundo, influenciados pela cultura, mediante esteredtipos. “E por meio dos significados
produzidos pelas representacdes que damos sentido a nossa experiéncia e aquilo que somos. ”

(SILVA, HALL e WOODWARD, 2014, p. 18).
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A instituicdo esta ciente das barreiras e desafios enfrentados pelas pessoas com FLP
para se adaptarem a sociedade e suas normas vigentes. Dessa forma, o estudo colabora para um
melhor entendimento da condi¢do da FLP, compreendendo que ha certa auséncia de estudos
nessa area.

A vida social humana é intrinsecamente entrelacada com instituicdes que desempenham
papéis cruciais na formacdo de normas, valores e comportamentos, questdo que motivou as
pesquisas dos classicos, Emile Durkheim, Bronislaw Malinowski, George Simmel, entre outros.
Entre essas instituicdes, destacam-se aquelas relacionadas a saude.

O desafio é construir instituicdes que promovam a igualdade, que abordem as
disparidades na saude e que desmontem os fundamentos do preconceito, permitindo que cada
pessoa alcance seu pleno potencial, independentemente de origens, identidades ou condi¢fes
de satde. A instituicdo conta com um site onde pode conhecer sua histria, ter os contatos para

duvidas e agendamento e entender melhor o que é e como se da o tratamento da FLP.

4.1 O INICIO DA INSTITUICAO

Em 2023, a instituicdo fez 30 anos de dedicacdo continua, e ainda ha pessoas que
necessitam de seus servicos sem sequer terem conhecimento de sua existéncia. Ao longo do
tempo, sua estrutura tem evoluido, atendendo a area da FLP e da satde auditiva, com planos
em andamento para expandi-la.

Mas para que tudo isso fosse possivel, houve um sonho, compartilhado e concretizado
com demais pessoas de diversas areas de atuacdo, e esse sonho comegou a se concretizar por
volta de 1990, no consultério particular de um dos idealizadores da institui¢do, que aceitou um
desafio, operar o neto de um amigo de longa data que nasceu com fissura, e esse amigo sabia
dos seus conhecimentos autodidatas na rinoplastia, j& que na regido ndo havia tratamento
especializado para a FLP, apenas mais uma equipe clinica que também se desafiavam de forma
autodidata. Com o tempo, amigos que sabiam de seu interesse, o levaram para Bauru/SP, no
Centrinho, onde fez algumas especializacoes.

Assim, tudo comegou, com o atendimento de uma Unica crianca, a qual se seguiram
outras criangas nascidas com FLP que passaram a procurar o consultorio do entdo doutor. O
consultério se torna pequeno para a crescente demanda. Para ampliar o atendimento, 0 médico
buscou junto a diretoria do hospital da cidade — um dos maiores centros de referéncia da regido,

em que o idealizador fazia parte da dire¢cdo — a criacdo de um setor destinado ao atendimento
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de pessoas com FLP, onde passou a realizar cirurgias, intervengfes ambulatoriais e
procedimentos de reabilitacdo.

Em ordem cronoldgica, em 1991 foi criado o Centro de Tratamento para FLP, que
continuou ocupando a mesma ala do hospital por 28 anos. Em 1993 a instituicdo teve seu
estatuto aprovado e registrado pela Procuradoria Geral da Justica, em 1997 reconhecem como
entidade de utilidade publica municipal e em 2005 é reconhecida como Entidade Publica
Estadual.

No ano de 2009 a instituicdo estabeleceu parceria com a Smile Train. A parceria com a
organizagéo funciona por capacitacdo de profissionais, o chamado “Ensinando a Pescar” e de
repasses de valores a cada novo paciente operado. Ao solidificar a parceria, em 2013, a
instituicdo foi premiada, devido ao desafio proposto no ano anterior para 0S parceiros
brasileiros, o Centro de Tratamento para FLP em estudo foi que mais aumentou o percentual de
cirurgias. Com isso ganhou uma bolsa de estudos para conhecer um centro médico parceiro da
Smile Train na América Latina e foi agraciado com uma grande pintura, na recepcao, feita pelo
designer e artista plastico Jason Hulfish. A recepcdo ganhou novas cores, embora pequena,
ganhou forma vibrante e atraente. A nova pintura continha desenhos que representavam uma
fabrica de coracdes e sorrisos, capturando a imaginacéo das criancas para com o lugar acolhedor
(ANUARIO de 2013 e 2020). Também em 2013, a instituicéo fez parceria com Missdo Médica
Internacional (MMI), uma organizacdo ndo-governamental sem fins lucrativos que no Brasil
atua no tratamento da FLP (ANUARIO de 2013).

E com o passar do tempo 0 espaco, novamente, se tornou insuficiente para acomodar
todos os pacientes e seus acompanhantes. No entanto, essa limitacdo ndo impediu o hospital de
buscar constantemente melhorias. Além disso, as salas de consulta ndo mais atendiam as
demandas do trabalho que estava aumentando, revelando tanto a necessidade de um espaco
maior como afirmando a importancia do Centro de Tratamento para FLP.

Quando a instituicdo optou por expandir suas atividades para incluir também a area da
deficiéncia auditiva, surgiu a necessidade de alugar um espaco adicional, com dimensdes
maiores. A instituicdo alugou um local para o tratamento da Deficiéncia Auditiva, ficando a
duas quadras de distancia do hospital. Com o passar do tempo, em 2019, esse novo local acabou
por se tornar também o destino para realocar a area da FLP, criando nesse espaco uma sede
autdbnoma, porém integrada ao hospital.

Ao longo desse periodo, inimeros profissionais passaram pelo Centro de Tratamento

para FLP, atuando como voluntarios ou contratados, sempre trabalhando com as Secretaria de
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Saude Municipal e Estadual em convénio com o SUS para conseguir 0s recursos que viabilizam
a expansao e a continuidade desse projeto.

Reconhecendo a complexidade dessa condigéo, o idealizador se propds desde o inicio a
compartilhar seu conhecimento com outros médicos, aceitando estagiérios, oferecendo cursos
de especializagdo em ortodontia e FLP (2011), visando ampliar os servi¢cos disponiveis. 1sso
resultou na integracdo de voluntarios em todos 0s setores necessarios, obtendo um protocolo
(funcional, estético e social) de atendimento sempre o atualizando conforme novas demandas
surgiam, para proporcionar aos pacientes o que eles consideravam e consideram uma
reabilitacdo completa, quando possivel — uma habilitacdo, como o Idealizador preferiu chamar,

ja que os pacientes nunca foram devidamente habilitados.

4.2 AINSTITUICAO HOJE

Hoje o Centro de Tratamento para FLP esta localizado no centro da cidade, em uma
posicao central e bem visivel. Se alguém perguntar as pessoas no comércio ou para alguém que
estiver passando na rua sobre a localizagéo da instituicdo, todos sabem indicar o caminho com
facilidade. Hoje atende 399 cidades de 19 coordenadorias regionais de saude, até 2020 eram
3.200 pacientes em atendimento, segundo Idealizador é um dos treze centros de tratamento
especializado para FLP com mais volumes de atendimento no pais.

Os profissionais se orgulham de contar que a histdria da instituicdo “foi e ¢ feita por
muitas maos”, segundo o anuario de aniversario de 30 anos. Esse anudrio, que contém uma
breve narrativa da historia do Centro de Tratamento para FLP, foi distribuido para ao publico
interno (profissionais de salde, colaboradores administrativos e pacientes atendidos) e externo
(parceiros institucionais, secretarias de saude, empresas amigas e parceiras). A capa do anuario
estampa fotos da equipe que esteve presente no ano da comemoracao, uma linha do tempo que
marca as etapas burocraticas de sua constituicdo, depoimentos de profissionais e voluntarios e
de pacientes que puderam mostrar que, apesar do preconceito, conseguiram superar obstaculos
e “ser o que sonharam”. Ha também fotos de pacientes interagindo na institui¢cdo de diversas
formas, o que ajuda a ilustrar os contextos de convivio no ambiente.

Ndo s6 nos depoimentos registrados no mesmo anuario, cOmo nas conversas e

entrevistas que realizei durante meu trabalho de campo, é percebido o orgulho dos médicos-
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pesquisadores, de seus artigos, e da maneira que atuam, interdisciplinarmente, o que faz ser um
lugar extraordinario, que “merece ser aplaudido de pé” (PALACIO, 2014, p. 198)°.

Atualmente, a institui¢do possui no quadro de funcionarios, trinta e trés contratados pela
CLT (Consolidacao das Leis do Trabalho) entre médicos/especialistas e administrativo, dez
voluntarios (médicos) e sete prestadores de servicos para manutengdo de areas comuns e
equipamentos. Possui 0 quadro completo de especialistas em FLP, recomendado pela Portaria
SAS/MS n° 62, de 19 de abril de 1994, que sdo: assistente social, cirurgido geral, pediatrico e
bucomaxilofacial, enfermeira, fisioterapeuta, fonoaudidlogas, nutricionista, odontopediatras,
ortodontistas, otorrinolaringologistas, pedagoga, protesistas, psicélogas e traumatologista.

Ha treinamentos para atuar na instituicdo, destinados para todos os profissionais, sendo
CLT ou voluntarios, por exemplo, recepcao, gestdo, contabilidade ou especialistas da area da
saude. Ou seja, € necessario estar disposto a participar de treinamentos que envolvam diferentes
formas de atendimento, sempre conforme as necessidades dos pacientes. Um exemplo disso é
o0 aprendizado basico de LIBRAS (Lingua Brasileira de Sinais), iniciado em 2024. Além dos
especialistas se manterem atualizados sobre inovag6es em suas formas de tratamentos, precisam

estar abertos para o compartilhamento desse conhecimento.

4.3 ESTRUTURA PREDIAL

A instituicdo desfruta hoje de uma localizacéo privilegiada, com uma fachada que nao
passa despercebida. Uma porta de entrada singular permite a percepcao das entradas e saidas
tanto dos pacientes como para 0os médicos/especialistas, revelando as emocdes contrastantes
dos pacientes. Permanecendo frequentemente entreaberta, essa porta € acompanhada por uma
rampa acessivel e uma cadeira de rodas, fornecendo suporte em casos onde um paciente
necessita de tal auxilio.

Logo na entrada, a esquerda, encontra-se uma lojinha de acessorios auditivos,
complementada por uma sala de atendimento dedicada a area da audicdo. Ao adentrar, um leque
de possibilidades se descortina. Em frente a recepcdo que fica a esquerda, a direita hd uma
escada para o segundo andar gque abriga as salas de administracdo, contabilidade, reunides, sala
de descanso, confec¢édo de proteses e guarda de arquivos. No entanto, ao continuar avangando

em direcdo a recepgdo € possivel vislumbrar as entradas das salas de atendimento médico, tanto

% Livro “Extraordinario”, romance infantil de ficciio, a narrativa tem situacdes reais, em que tanto quem trabalha
como quem vive a FLP ou condic@es raras da face se identificam em alguns dos pontos narrados neste livro.
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para a area de deficiéncia auditiva no fundo, a esquerda, quanto para a area de FLP ao fundo a
direita.

Os consultérios estdo divididos de acordo com as duas especialidades. Sao cinco salas
dedicadas a Saude Auditiva e sete salas destinadas a FLP, sendo uma das salas bem ampla para
a disposicédo de cinco blocos dentarios com uma sala interna para uso do Buco e do Protético.

Do consultério odontolégico se pode ver a area de recreacdo, onde algumas criangas
brincam tranquilas sem se dar conta que possuem a vista da sala que logo estardo e outras
sabendo deste fato, fitam com curiosidade querendo saber o que acontece na sala de
odontologia, as vezes foi possivel ouvir a pergunta de se com ele seria igual. Ao alugar este
ambiente, as salas ja estavam prontas, por esse motivo nao foi possivel projeta-las conforme as
necessidades, ndo foi propositalmente que a sala odontoldgica ficasse disposta com a area de
recreacdo, mas ouvir os sons dos aparelhos, pode facilitar algumas criangcas com a adaptagéo
desses ruidos e a percepcao de que néo, € algo somente dolorido.

Na area de recreacdo em uma das paredes ha um desenho de um jardim criado por um
profissional em colabora¢do com as criangas com FLP, representando um portal para um
ambiente diversificado e acolhedor. A sala é coberta, 0 piso é revestido com tapete sintético de
grama e os brinquedos séo dispostos para realmente tornar o tempo agradavel.

De maneira distinta de outros estabelecimentos, aqui a abordagem € Unica: primeiro se
Vé toda a estrutura e, entdo, se espera. A sala de espera encontra-se situada nos fundos, é
equipada com uma TV constantemente ligada, proporcionando distracdo, contendo no balcéo
abaixo dela lanches, pois muitos ficam ali o dia inteiro para as consultas que geralmente tem
varios médicos/especialistas agendados.

Os banheiros para Pessoa com Deficiéncia (PcD), masculino e feminino com fraldario
ficam dispostos ao fundo da sala de espera. A equipe da instituicdo compreende que todas as
pessoas presentes vém de diversos lugares e permanecem por periodo extenso na estrutura. Por
essa razao, disponibiliza quase aos fundos da sala de espera, antes dos banheiros, um bebedouro
com agua filtrada, que também tem um presente no inicio da sala de espera. Além disso, é
disposto em uma bancada um micro-ondas a disposicéo para aquecer leite, papinhas ou lanches
das pessoas ali presentes. Muitas dessas pessoas optam por ndo utilizar a casa de apoio —
explicacdo no préximo topico — mesmo assim, encontram neste espaco um minimo de conforto
e seguranga.

Nas paredes da sala de espera interna, encontram-se pequenas telas exibindo obras de

pacientes-artistas fissurados, bem como um quadro de recados destinado a pacientes e
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familiares. Também hé telas de tamanho médio exibindo desenhos da antiga ala da instituicao,
quando esta ainda estava localizada no hospital.

Atualmente, a instituicdo encontra-se em um processo desde 2019 pela aquisicdo de sua
prépria sede, conquistada em partes em 2022, que proporcionara expansdo do espago e maior
conforto a todos. Essa nova sede esta sendo concebida e construida especificamente para
atender as necessidades da FLP.

E fundamental destacar que a abrangéncia da instituicdo vai além de sua localizagio
fisica atual. Sua operacdo é interdependente com o hospital local para a realizacdo das cirurgias
e com empresas especializadas para a realizagdo de exames especificos. Além disso, a parceria
com a universidade é crucial para a expansdo do conhecimento e o aprofundamento do
aprendizado sobre a FLP.

A instituicdo desempenha um papel essencial ao oferecer tanto um tratamento, como
um ambiente estruturado onde funcionarios e pacientes podem sentir-se dignos. Além disso, ela
comporta uma estrutura social interna que, com o tempo, pode influenciar a sociedade em geral,
lembrando a visdo de Giddens (2003), onde as praticas sociais se repetem ao longo do tempo,
formando padr@es sustentados por um sistema fixo por trés das acfes. A estrutura, sO existe
atraves das praticas das pessoas, e aquelas que perduram transformam-se em instituicdes.

. a estrutura refere-se, em andlise social, as propriedades de estruturacdo que
permitem a "delimitacdo" de tempo-espaco em sistemas sociais, as propriedades que
possibilitam a existéncia de praticas sociais discernivelmente semelhantes por
dimensdes varidveis de tempo e de espaco, e Ihes emprestam uma forma "sistémica".
Dizer que estrutura e uma "ordem virtual™ de relagGes transformadoras significa que
0s sistemas sociais, como praticas sociais reproduzidas, ndo tém "estruturas", mas
antes exibem "propriedades estruturais”, e que a estrutura s6 existe, como presenga
espago-temporal, em suas exemplificagBes em tais praticas e como tragos mnémicos
orientando a conduta de agentes humanos dotados de capacidade cognoscitiva. 1sso
ndo nos impede de conceber as propriedades estruturais como hierarquicamente
organizadas em termos de extensdo espaco-temporal das praticas que eles
recursivamente organizam. As propriedades estruturais mais profundamente
embutidas, implicadas na reproducéo de totalidades sociais, chama de principios

estruturais. Aquelas praticas que possuem a maior extensdo espaco, temporal, dentro
de tais totalidades, podem ser designadas como instituicbes. (GIDDENS, 2003, p. 20)

O Centro de Tratamento para FLP € uma rede que habilmente se conecta e se interliga
a esses diversos pontos, tudo visando beneficiar aqueles que ali estdo. Se importa com as
pessoas, tanto adultos quanto criangas que estdo na sala de espera ou nos consultorios,

moldando assim a estrutura social da forma mais humanizada possivel.
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4.3.1 Associacao de pais e amigos e Casa de Apoio

Em 2000 foi criada a associacdo de pais e amigos do Centro de Tratamento para FLP,
que tem o voluntariado como sua base, os profissionais da instituicio compreenderam a
necessidade de oferecer um local de descanso para pacientes e responsaveis que chegam durante
a madrugada, permitindo-lhes repousar com seguranca antes das consultas. E também,
reconhece a importancia de prover um espago para que aqueles que dependem de transporte
aguardarem o horario das vans municipais ou 6nibus para voltarem a cidade de origem que
geralmente sdo pelo final do dia ou até mesmo de madrugada, por essa razdo, em 2006 surge a
primeira casa de apoio, que desempenha até hoje servico de acolhimento aos pacientes e
acompanhantes.

Esse espago, consegue se sustentar por meio da administracdo dos pais e amigos, e a
receita € por meio de um bazar beneficente, um brechd, que tem funcionamento duas ou trés
vezes por semana. Os responsaveis de gerir a receita sdo voluntarios que formam uma diretoria.
Também ha as doacOes vindas de programas federais, por exemplo, Mesa Brasil/Sesc
Alimentos e Programa de Aquisicao de Alimentos e também de doacGes de mantimentos e itens
de higiene pessoal e de limpeza de empresas privadas da comunidade local.

Para 0s pacientes que pernoitam ha a cobranca de taxas simbdlicas, no valor de R$ 15,00
(quinze reais), ja a estadia diurna é no valor de R$ 7,00 (sete reais) esse valor é para a
manutencdo da casa. E importante destacar que, caso as pessoas enfrentam dificuldades
financeiras, ao entrar em contato com a assisténcia social do Centro de Tratamento, a estadia é
concedida gratuitamente. Da mesma forma, se a familia indicar que estad com dificuldades de
garantir a alimentacdo, é dialogado com a direcdo da Casa de Apoio que providencia uma
marmita para o paciente e responsavel.

Para ter acesso a casa de apoio, € necessario contatar a instituicdo e obter uma senha,
pois 0 portdo é eletrénico. Essa comodidade foi instalada devido a chegada dos pacientes
durante a madrugada, iSSO ocorre para a seguranca e para evitar perturbacdes tanto para 0s
ocupantes da casa quanto para 0s vizinhos.

A casa dispde de trés quartos, sendo um deles destinado aos hdspedes masculinos e 0s
outros dois reservados para hdspedes femininos. Ha um banheiro de uso compartilhado. E a
casa oferece uma sala de estar equipada com TV, ar condicionado, wifi e estantes com livros e

brinquedos. Todos os itens arrecadados por doagdes.
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Uma sala adicional € designada para a recepc¢do de doagdes e para a gestdo do brechd
beneficente. A ampla cozinha oferece a possibilidade de cada hospede preparar sua prépria
comida, utilizando itens adquiridos em mercados ou aproveitando 0s recursos disponiveis na
casa que recebe doacgdes de padarias e de supermercados proximos. As refeicdes podem ser
feitas individualmente ou em grupo, conforme a composi¢céo da casa em cada ocasiéo.

No ambiente externo da casa, foram reservados bancos que permitem apreciar o sol e
promover a interacdo entre 0s pais e/ou responsaveis dos pacientes, que registraram suas
trajetorias de vida. Enquanto isso, as criancas, que na maioria das vezes sdo pacientes ou irmaos,
encontram alegria ao interagir em um pequeno parquinho criado para oferecer momentos de

diversao.

4.4 ATRAS DO BALCAO

Para ndo atrapalhar o fluxo do Centro de Tratamento para FLP, optei por me posicionar
em um local que garantisse a descri¢cdo, mas que, a0 mesmo tempo, me permitiria observar o
funcionamento do espaco. Apds refletir, decidi ficar atras do balcdo, um ponto estratégico onde
poderia visualizar os pacientes. Ainda que nao interagisse diretamente com eles, essa posicao
me possibilitaria observar as dinamicas de interacdo entre 0s pacientes e 0S
médicos/especialistas. O balcdo, além de ser uma area de recepcao, abrigava 0s escaninhos com
as pastas dos pacientes do dia e, ao lado, a secdo de agendamento de consultas. Esse espaco
revelava-se um ponto de trénsito importante, onde os fluxos de pessoas e documentos
convergiam.

No inicio, sentia-me deslocada, quase como se estivesse atrapalhando. Porém, a medida
que as horas passaram e 0s especialistas comecaram a me perguntar o que eu fazia ali,
perceberam gque minha presenca era significativa. As explicacGes que forneci gradualmente
legitimaram meu lugar naquele espaco. Conforme me familiarizei com o ambiente, minha
atencdo foi capturada pelos olhares. As reacGes de todos na sala de espera expressaram
emocoes, tornando-se um campo rico de observacdo para compreender as subjetividades e a
importancia desse lugar.

Muitos desses olhares diziam que eu também era uma paciente e sentia-me um pouco
perdida na pesquisa, me preocupando com a objetividade do estudo. Max Weber (2011),
escreveu sobre o processo de racionalizacdo no qual as relagdes sociais e os trabalhos tornam-

se sistematicos sendo orientados por regras e procedimentos, remetendo-se a forma como as
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pessoas sao instruidas a seguir protocolos burocraticos e de interagdes com o outro. Quintaneiro
e Barbosa, explicaram de forma mais rapida sobre a objetividade de estudo descrita por Weber.
Que emresumo, parafraseando-o, dizem: por mais que a investigacdo do tema de pesquisa possa
ter sido inspirada por valores e ideais, esses valores serdo exclusivos da pesquisa. Ainda assim,
esta sera baseada em procedimentos de analise que seguem 0s canones do pensamento
cientifico. (QUINTANEIRO, BARBOSA e OLIVEIRA, 2009, p. 108 a 111).

A resposta para o problema da relacdo entre a objetividade do conceito puro e a

compreensdo histdrica encontra-se na elaboracdo dos tipos ideais, através dos quais

busca-se tornar compreensivel a natureza particular das conexdes que se estabelecem
empiricamente. (QUINTANEIRO, BARBOSA e OLIVEIRA, 2009, p.111)

A partir do olhar cientifico e da teoria de autores estudados ao longo do curso de
Licenciatura em Ciéncias Sociais foi possivel distanciar-se das emocdes envolvidas e analisar
como os atendentes lidam com a pressédo dos atendimentos, como 0s técnicos gerenciam o0s
bastidores e como o0s especialistas coordenam o cuidado integral. As interacdes fazem a
instituicdo ser o que ela é, onde cada ator desempenha um papel importante. Essa reflexéo
mostrou como deveria me aprofundar em outros temas, por este estudo nao investigado, por
exemplo, o afeto que permeia o trabalho no Terceiro Setor.

Como pesquisadora, estar do outro lado da linha foi completamente diferente do que
poderia ter imaginado. O balcdo, que antes simbolizava um lugar de dependéncia e como
paciente, no momento da pesquisa passa a ser um ponto de reflexao critica. Apesar de acreditar
que conhecia o ambiente, os protocolos e a funcionalidade do local, ha aspectos que por tras
dos bastidores ndo sao visiveis na recepc¢do, sala de espera ou na area de recreacdo, assim como
Goffman descreveu:

Como os segredos vitais de um espetaculo sdo visiveis nos bastidores, e como 0s
atores se comportam libertando-se de seus personagens enquanto estdo la, é natural
esperar que a passagem da regido da fachada para a dos fundos seja conservada
fechada aos membros do publico ou que toda a regido do fundo se mantenha escondida

deles. Esta é uma técnica de manuseio da impressao largamente praticada e requer um
exame mais detalhado. (GOFFMAN, 2014, p. 128)

Senti o peso de estar ali, de representar a area académica e as pessoas com FLP e do que
ocorre, visto pela trajetoria de pesquisadora e ndo como paciente. Assim como Geertz escreveu,
o fato de “estar 14", imersa em uma determinada cultura, e de adentra-la profundamente, se
prova na escrita. Ndo é a pompa conceitual que faz a diferenca, mas a capacidade de transmitir
0 que realmente acontece "la". (2008, p.15). Mas, foi impossivel ndo notar, nos olhos das
criancas verem atras do balcdo uma “igual a eles”, eles estavam representados por alguém que

os entendia, talvez ndo como um “todo” e sim parcialmente, j& que cada trajetdria € unica.
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Muitas criancas com FLP vieram até mim, pensando que eu trabalhava na instituicdo, para
perguntar se seriam atendidas em breve, ou para pedir um atestado escolar. Outros, conversando
com seus pais e/ou responsaveis, olhavam para mim e apontavam para seus labios, enquanto os
adultos ao olharem para mim e devolvendo o olhar para a crianga, assentiram com a cabeca.

Ao analisar a dindmica de acompanhamento dos pacientes, sabia que, no caso de
menores de idade, a presenca de um responsavel é obrigatoria e a partir dos 18 anos é
dispensavel o acompanhamento de responsavel, salvo nos casos especificos, por exemplo, em
que h& realizacdo de um procedimento cirlrgico, nesses casos € necessario a presenca de
alguém para o auxiliar de forma prética e emocional. Predominantemente, a fungdo de
acompanhante é exercida por figuras femininas, como mdes, avos, tias ou, em alguns casos,
vizinhas. A presenga masculina é rara, sendo mais comum quando ambos 0s genitores estdo
presentes, especialmente em situacdes em que o paciente € um bebé ou quando ha mais de um
filho em tratamento para FLP.

Foi possivel perceber o cansago da viagem e a exaustao da espera, principalmente entre
aqueles com consulta agendada para os turnos da manha e da tarde. Enquanto algumas criancas
demonstram grande energia, correndo entre a sala de espera e area de recreacao, exigindo uma
atencdo redobrada dos pais e/ou responsaveis, outras criancas demonstram estar abatidas e
impacientes, chorando ou manifestando o desejo de querer ir para casa. J& 0s demais pacientes,
incluindo os jovens e adultos, buscam amenizar a espera por meio de conversas que
compartilham experiéncias em relacdo ao seu tratamento ou outros aspectos da vida.

Mas estar do lado oposto do balcdo também me permitiu compreender a dindmica
desconhecida pelos pacientes, por exemplo, 0 movimento dos profissionais para atender
diversas demandas e conciliar a abordagem interdisciplinar. A observacédo entre 0s colegas do
Centro de Tratamento para FLP se comunicam, atendendo pedidos dos pacientes em relacdo a
consultas com profissionais especificos e dedicando tempo para ouvi-los atentamente, a fim de
entender suas necessidades.

Mesmo imersos nesse ambiente de racionalidade profissional, os profissionais ainda
encontram espaco para demonstrar empatia e humanidade ao lidar com os pacientes. Ouvindo
suas histdrias e experiéncias do cotidiano, permitem que 0s pacientes se expressem, garantindo-
Ihes a certeza de que estdo sendo ouvidos. Ao serem chamados para a consulta — orto., fono.,
otorino., nutri., psi., entre outros — 0s pacientes eram recebidos pelos profissionais, que além de
cumprimenta-los, perguntavam sobre a familia ou algo relacionado a alguma conquista que em
outra consulta o paciente relatou. Ao sair dos consultorios, muitos ainda continuavam falando

sobre algo além do tratamento, por exemplo, futebol, trabalho ou relacionamentos.
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Os atendentes sdo muitas vezes o primeiro contato dos pacientes, pais e responsaveis,
eles ndo somente gerenciam a recepcdo, mas também orientam o fluxo de pacientes e de
informacdes através dos diferentes setores da instituicdo e dos estagios de atendimento. Os
técnicos e outros profissionais de apoio, garantem que o ambiente esteja preparado e que 0s
recursos estejam disponiveis para os especialistas. Nao deixando equipamentos pararem de
funcionar ou faltarem, caso contrario o trabalho ndo tem como acontecer segundo a agenda
prevista e encaixes sao necessarios para nenhum paciente ser prejudicado, mas em contraponto
sobrecarregando os médicos/especialistas.

A auséncia de um paciente traz preocupagdes. Em alguns momentos, interagi com a
equipe para perguntar sobre essa questdo, e eles falaram sobre os chamados “pacientes
desistentes”. Quando sdo adultos, a maioria desiste devido ao longo tempo de tratamento; ao
sentirem que ja estdo bem, simplesmente param, mas ndo avisam. A instituicdo tenta entrar em
contato para entender se realmente interromperam o tratamento ou se estdo enfrentando
dificuldades para continuar. J& quando o paciente € menor de idade, o Conselho Tutelar da
localidade é acionado.

O contato é feito de diversas formas, como, por exemplo, por meio do telefone
cadastrado, da Secretaria Municipal de Saude ou da Assisténcia Social da localidade do
paciente. Os dados do paciente sdo atualizados no cadastro, com base nas informacdes
fornecidas na ultima consulta, que ocorre apds 0s atendimentos, 0s recepcionistas pedem aos
pacientes que atualizem suas informacdes antes de serem liberados.

A possivel desisténcia inquieta ndo apenas os atendentes, mas também os médicos, que
quando chamam o préximo paciente e eles ndo aparecem procuram informacGes com 0s
responsaveis pelo agendamento das consultas, para ver se é algo momentaneo ou de tempos.
Quando ndo é possivel entrar em contato com o paciente, ddvidas sobre o real motivo da
auséncia gera incobmodo em toda a equipe, que ficam enumerando possiveis fatos, um exemplo,
a dificuldade com deslocamento como muitas vezes € necessario mais de uma conducgédo e
geralmente os horéarios dos dnibus ndo coincidem o que pode fazer o paciente ficar um ou dois
dias longe de sua localidade, implicando tanto na dinamica familiar do paciente, quanto na
questdo do trabalho. Ao observar essas interacdes, exemplos trazidos pelos profissionais,
identifique como as relacGes cotidianas permeiam a equipe. Embora invisiveis ao pablico, séo
essenciais para a instituicdo.

As interacOes "atras do balcdo™ me permitiram visualizar a definicdo durkheimiana de
“fatos sociais”. Isto ¢, independentemente das vontades das pessoas, comportamento e emogdes

ali manifestadas, evidenciei regras, normas e valores externos aos individuos, influenciando
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comportamentos sem que cada um perceba o funcionamento desse mecanismo
conscientemente, e assim regulando como as pessoas devem se comportar em relagdo aos

outros.

... 0 fato social é algo dotado de vida prépria, externo aos membros da sociedade e
que exerce sobre seus coragdes e mentes uma autoridade que os leva a agir, a pensar
e a sentir de determinadas maneiras. E por isto que o “reino social” esté sujeito a leis
especificas e necessita de um método proprio para ser conhecido, diferentemente do
que acontece no “reino psicoldgico” que pode ser entendido através da introspeccao.
(QUINTANEIRO, BARBOSA e OLIVEIRA, 2009, p. 69)

A interacdo "atrds do balcdo" foi um lugar de estranhamento, de representacdo e de
compreensdo de minha posicdo como pesquisadora-paciente.

45 ENTREVISTAS

O estudo de campo ocorreu na semana nos dias de 22 de janeiro de 2024 até 26 de
janeiro de 2024, das 7 horas da manhd as 17 horas da tarde — a instituicdo ndo fecha ao meio-
dia e os profissionais atendem normalmente os pacientes. As entrevistas estavam agendadas
para serem realizadas em horarios em que os voluntarios para as entrevistas estivessem
disponiveis. Elas ocorreriam em seus consultérios ou na sala de reunifes da instituicdo, com
duracéo prevista de no maximo 15 minutos para ndo atrapalhar o fluxo das consultas.

Uma pessoa, da equipe médica, ficou responsavel por me auxiliar durante a pesquisa,
que foi sempre muito solicita e disponivel para esclarecer davidas. Quando cheguei no primeiro
dia marcado para realizar meu trabalho de campo, ela me disse que teriam uma importante
reunido sobre a nova sede, mas antes de ir para a reunido me apresentou a equipe de recepcao,
gue me mostraram o local de trabalho, observei a area de descanso, além de observar o publico
que estava sendo atendido e as normas que regulavam os atendimentos.

Posteriormente, compartilharam meu projeto de TCC no grupo de WhatsApp da
instituicdo, convidando os interessados a participarem da pesquisa. Observei que a participacdo
poderia ser de pessoas com mais tempo de experiéncia no Centro de Tratamento para FLP, mas
também se sentirem mais engajados na “causa” das pessoas com FLP.

A pessoa responsavel por me acompanhar, também estava ali para dar suporte aos
profissionais de diferentes setores, o que foi particularmente interessante, pois, me permitiu

observar a troca de ideias entre os profissionais. Busquei interagir com cada area, conseguindo
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dialogar com os especialistas que possuem uma trajetoria mais longa em suas respectivas areas,
embora alguns tenham ingressado apenas recentemente na instituicao.

Nesta ronda pelos setores do Centro de Tratamento para FLP também observei a
relevancia de refletir os riscos e beneficios na pesquisa para os sujeitos abordados, pois isso me
proporcionou uma orientacdo ao responder perguntas sobre como a pesquisa pode contribuir
para a instituicéo.

Tanto na observacdo participante quanto nas entrevistas, todos os colaboradores e
voluntarios da instituicdo estdo andnimos, sendo postos classes para ndo haver identificacéo.
Os participantes exerceram sua livre escolha de participacdo ou ndo da pesquisa, e durante a
gravacdo das entrevistas ndo foi solicitada a identificacdo pelo nome. Ao aborda-los, expliquei
de maneira sucinta o propdsito da pesquisa. Quando iniciei as entrevistas, entreguei e expliquei
0 Termo de Consentimento para uso de VVoz e o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Também expliquei que, caso surgissem davidas ou curiosidades sobre a pesquisa
posteriormente, eu permaneceria disponivel para esclarecé-las, procurando proporcionar um
ambiente confortavel aos participantes.

As entrevistas transcorreram com perguntas predefinidas, no entanto, permitindo uma
conversa e didlogo fluidos entre uma pergunta e outra, ajustando-se ao tempo maximo dado
para as entrevistas.

O roteiro de perguntas foi pensado de acordo com trés grupos diferentes de
interlocutores que representam pontos de vista diferentes na instituicdo (Apéndice I). As
perguntas de nimero 1 a 3 sdo gerais, enquanto as de 4 a 7 sdo especificas para cada publico:
Idealizador; Geréncia/Voluntariado da casa de apoio, dispostos no mesmo grupo de perguntas,
pois ambos gerenciam em prol da FLP e com algumas adaptacdes as perguntas foram feitas de

modo gue ambos pudessem respondé-las e da equipe Médica/Especialistas.

45.1 Entrevista com ldealizador

... Bom, quando eu cheguei na cidade, quem fazia o tratamento da fissura era um
cirurgido geral, que tinha uma maneira muito simples e o tratamento consequente ndo
existia... Eu desafiei-me de uma maneira autodidata, depois havia em em uma cidade
vizinha uma iniciativa de estudos na area... meu amigo e colega sabendo que eu tinha
interesse em fissura labiopalatina ele me entusiasmou e ele me levou ent&o para Bauru
onde eu constatei com os colegas 14 de Bauru e eu fui estimulado a fazer a um servi¢o
complementar ao servigo de Bauru, eu até fiz um estagio em Bauru, em seguidinha eu
resolvi a fazer um servico autdbnomo, uma coisa independente para fazer todo o
tratamento aqui... (IDEALIZADOR, 2024)
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O médico, idealizador, ndo se apresenta como o Fundador da instituicdo, mas sim como
um de seus idealizadores, alguém que, em colabora¢do com outros, pode tornar o Centro de
Tratamento para FLP uma realidade. Fazendo questdo de destacar o apoio recebido pelo
hospital da cidade, que foi uma das sedes da instituicdo, enfatizando que esse local s6 se tornou
possivel gracas as oportunidades oferecidas pelas pessoas envolvidas e pelo hospital em
questdo. Tornou-se um especialista, mas antes disso teve que se desafiar, foi autodidata, pois
no inicio, a literatura médica sobre a FLP era escassa.

. Eu sempre sou citado, sou muito elogiado, e me colocam as coisas em mim. Em
todo grupo de qualquer coisa que permite, sempre se escolhe uma pessoa como
suposto lider, suposto modelo onde a gente cita. No Brasil, no pais a gente tem
presidente, todo pais vai ter. Mas na realidade eu apenas sou o0 inicio, 0 meu, se existe
um mérito, o meu mérito foi ter tido assim um desprendimento de colocar o meu
tempo em uma coisa que precisava. Mas jamais a instituicao teria a sua consequéncia
se ndo houvesse a colaboragdo do hospital e de um monte de pessoas que eu poderia
citar aqui, entdo eu sou apenas um simbolo, nada mais, tem gente muito importante,
talvez seria muito mais referéncia que eu. Claro que é um dos orgulhos é o meu lado
profissional que me realizou, que me deixa feliz...

... Eutenho uma afirmacéo que eu criei, eu digo assim que a Instituicdo € um milagre...
(IDEALIZADOR, 2024)

Demonstrou um profundo entendimento da FLP, percebendo-a como um fenémeno que
transcende sua especialidade médica, abrangendo as areas social, psicologica, odontoldgica,
fonologica e pedagdgica. Explica que a fissura por ndo ter causa ndo tem solucéo para preveni-
la e evita-la, a solugdo € cirrgica. “ ...se sabe que existem fatores genéticos, hereditarios que
predispdem o aparecimento da fissura.... Antigamente foi tentado até em fazer cirurgia
prematura intra-uterina, antes do nascimento, mas isso ndo funcionou...” (IDEALIZADOR,
2024). Néao considerando a FLP como sendo uma deficiéncia, mas compreendendo as
intercorréncias que estdo atreladas a ela como problemas de alimentacdo, depois o
desenvolvimento da fala, sequela cicatricial.

Mostrou que o tratamento da FLP necessita de uma abordagem humanistica em seu
atendimento. Ele afirma que o envolvimento com fissurados requer uma sensibilidade especial,
e destaca que o tratamento ndo se limita a corre¢des cirdrgicas, mas também envolve aspectos
psicoldgicos e sociais, necessitando muitas vezes de algo além do centro de tratamento, por
exemplo, uma casa de apoio, onde 0s pacientes possam ficar com mais seguranca antes e depois
das consultas.

... E precisava de uma equipe, até porque o atendimento de fissurado ndo se restringe
sO a parte anatdmica, comecando na parte da anatomia, porque cada etapa na parte do
crescimento, no desenvolvimento de uma crianga, n6s temos acdes por fazer. Entdo,
se precisou encontrar uma equipe grande. Talvez esse € um motivo de ter essa, esse é

0 objetivo de ter um servigo completo. Inclusive com a parte psicolégica que é
importante, com a parte social...
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... Afissura labiopalatina tem padrdes assim de corre¢ao que sao basicos e que o tempo
ndo vai mudar. Mas a evolugao cirdrgica é muito grande e sempre existem substancias
e medicamentos que fazem parte do complexo do tratamento que ajuda...

... Olha a gente ndo sabe bem qual é a causa da fissura labiopalatina, se sabe que
existem fatores genéticos, hereditarios que predispGem o aparecimento da fissura. E é
uma deformidade que como ndo se tem causa, nao se tem solugdo. A solugdo é
cirlrgica. Antigamente foi tentado até em fazer cirurgia prematura intra uterina, antes
do nascimento, mas isso ndo funcionou. No momento é um tratamento cirdrgico, que
se aperfeicoa na medida em que as técnicas cirlrgicas se aperfeicoam, mas que tem
um padrao classico de abordagem cirlrgica. Tem caso que tem um 6timo resultado,
tem casos que necessitam de alguma complementacdo, mas ha esperanca que cada dia
melhore...

... O cirurgido é o que aparece no inicio, mas o pessoal que esta por tras, a enfermagem,
a fonoaudiologia, a ortodontia, o psicologo, as pessoas da administracdo, todos sdo
igualmente importantes para manter uma entidade, que hoje em torno de 60 pessoas
trabalham com isso. E ndo é um complexo, é uma coisa complexa e vai evoluir...
(IDEALIZADOR, 2024)

O Idealizador reconhece que questdes econdmicas, tratamentos de longo prazo,
distancia dos centros de tratamento e estigma, podem atrasar ou até mesmo impedir o
tratamento. Em relagdo ao estigma, sempre compreendeu que as cicatrizes, e ndo somente elas
como também a fala, sdo objeto de preconceitos a primeira vista e que as pessoas nascidas com
FLP sofrem diversas formas de discriminacgéo.

Da mesma forma, entende que a instituicdo também enfrenta problemas econdmicos.

No entanto, agradeceu a colaboracéo da comunidade local e do hospital por seu apoio continuo.

... O desafio maior € que como entidade, tudo na vida precisa ter recursos financeiros,
e como a Instituicdo é uma entidade filantropica e como ndo se tem nenhuma receita
pelo trabalho do estado e como tudo é coberto em primeira etapa por verbas do SUS
e como se sabe 0 SUS qualquer hospital que atende o SUS, ele tem deficiéncia, ele é
deficitario, o maior desafio € o equilibrio financeiro da instituicdo, mas sempre
aparece alguma coisa que nos momentos mais importantes, parece que cai do céu.
Mas eu preciso ressaltar aqui que uma das coisas importantissima é a colaboragéo
comunitéria, e a institui¢do, como entidade filantrdpica, eu, uma das primeiras coisas
que eu fui o primeiro presidente, mas eu achei que como cirurgido, como médico eu
deveria ficar mais da parte médica propriamente dita, e a parte administrativa envolver
a comunidade, eu envolvi pessoas da comunidade, empresarios que pdem o seu tempo
aqui, que pde o seu trabalho, que faz a coisa andar na administracdo. Eu ressalto mais
uma vez a prestacdo do hospital, é a ancora principal, € a base. E o que inviabilizou a
criacdo do Centro de Tratamento para FLP... (IDEALIZADOR, 2024)

Segundo suas palavras, a fala das pessoas nascidas com FLP ndo se assemelha a
descricdo de "anasalada™ onde a voz sai principalmente pelo nariz em vez da boca, mas sim a
um sotaque, comparavel ao de uma pessoa estrangeira falando o portugués brasileiro. Como
um estilo/modo de vida, assim como destacado por Diniz a respeito de pessoas cegas. “Afirmar
a cegueira como um modo de vida € conhecer seu carater trivial para a vida humana.” (2007, p.

05).
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... A gente observa independente da cicatrizacdo que muitos pacientes, cada paciente
tem uma maneira de cicatrizar, né. Independente da cicatrizacdo o que eu observo,
uma das sequelas, assim, frequentes € na fala. Que também pode se corrigir...
...avoz a maneira de falar traz algum estigma, mas as pessoas logo tém a compreenséo
que cada um tem o seu jeito. As vezes uma pessoa do interior vem ai, a primeira lingua
é o alemado, ele aprende a falar portugués, ai ele fica com um sotaquezinho que a gente
logo identifica aquele sotaque. O fissurado muitas vezes tem um sotaquezinho, sei 13,
fica até simpatico sabe... (IDEALIZADOR, 2024)

Uma questdo pontuada como de muita relevancia para a instituicdo é o voluntariado.
Sem esse aporte a instituicdo poderia ter se perdido no tempo e, hoje em dia, ndo existir. O
tempo doado é um tempo dedicado ao seu proprio conhecimento e em beneficio de outros seres
humanos, sendo esse tempo de suma importancia e muito reconhecido pelo Centro de
Tratamento para FLP.

O trabalho dedicado a instituicdo é grandioso e gratificante. Ao observar sua fala, notei
que ele pode unir a sociedade e o Estado na acdo que o Centro de Tratamento para FLP realiza,
como se fosse um grande grupo. Isso desperta sentimentos altruistas reativados quando mais
pessoas se juntam de maneira solidaria.

... Existe o voluntariado, os nossos profissionais praticamente sdo voluntarios e
pessoalmente te digo que sempre fui voluntério e o ganho que eu tenho com a

Instituicdo vem do céu sabe. Isso me traz tanta graca, que nao ha dinheiro que pague...
(IDEALIZADOR, 2024)

O idealizador, sem dividas demonstra um orgulho imenso do centro de tratamento que
ajudou a realizar, em relacdo a sua visao sobre a instituicdo, sobre o que ela representa, além de
ser “um milagre”, ao permitir que 0S pacientes alcancem um sorriso “normal”, aliviando
inibicdes sociais e deficiéncias funcionais. Ele ressalta que a instituicdo proporciona uma vida
melhor para os nascidos com FLP, ndo apenas na questdo estética, pois ndo é s6 uma questdo
estética, ndo é somente um rosto atipico, uma voz anasalada. Isso ajuda a capturar a “esséncia
e os valores” que orientam o trabalho da organizacdo. E o verdadeiro mérito pertence a toda a
equipe e a comunidade local que contribui para 0 sucesso dessa misséo.

... O meu sonho era ter um hospital proprio, sempre foi 0 meu sonho, que cabe um
hospital somente para o atendimento das deformidades cranio faciais. Varios projetos
foram feitos, ndo se viabilizou, agora fizemos um convénio com uma das
universidades local, e gracas a uma verba destinada pela Secretaria da Saude, nés

vamos ter 0 ambulatério, uma instalacio adequada, grande. Que eu penso que talvez
seja a célula inicial de um futuro... (IDEALIZADOR, 2024).
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45.2 Entrevista com a Geréncia

Quando iniciei a pesquisa de campo, a geréncia havia mudado recentemente. Sua
narrativa advém, assim, de uma pessoa recém-chegada no Centro de Tratamento para FLP, ou
seja, de alguém que inicialmente ndo compreendia a situacdo, mas que mudou de perspectiva
apés entender a totalidade da FLP. ... Entdo, eu acho esse trabalho aqui maravilhoso aqui na
Instituicdo, entdo 0 que a gente pensa que seria um problema para a vida toda ndo é...”
(GERENCIA, 2024). No considerando assim a FLP uma deficiéncia e sim algo temporario em
alguns casos.

Desde o inicio se propds a novas ideias, por exemplo, ao ficar sabendo de novos
pacientes a se integrarem na instituicdo, apos conversar sobre algumas pautas do dia com 0s
funcionarios, ela passa pela recepcdo conversando com pais e/ou responsaveis, muitas vezes
com fotos de antes do tratamento e durante ou apos tratamento de pacientes, fotos essas
autorizadas pelos pacientes, tendo a interacdo direta com cada novo paciente. Atitude que
adotou assim quando aceitou 0 novo cargo, para entao se adaptar melhor a instituicao e entender
melhor a FLP, 0 que muitas vezes auxilia a acalmar a preocupacdo daqueles que estéo tendo o

primeiro contato com a FLP.

...Nosso propésito é promover sorrisos, que as pessoas saiam daqui sorrindo...

... fui vendo a evolucdo de algumas criangas quando chegavam e agora em quatro
meses eu ja vejo, comecei a ver fotos do antes e depois e aquele impacto acabou, que
eu vi e percebi, ndo eles ndo vao ficar assim, que vai ser corrigido, hoje tem recursos
para tudo... (GERENCIA, 2024)

O maior desafio observado € o atendimento a mulheres gravidas de bebés com FLP. Ela
observa um choque inicial dos pais ao descobrirem que seu filho tera FLP, mas isso ocorre
porque eles ndo entendem bem a condi¢do. O Centro de Tratamento para FLP acolhe gestantes,
ajudando a minimizar o impacto psicoldgico nos pais e, consequentemente, no bebé. Sua
narrativa da acolhida aos pais de bebés com FLP aborda o bullying que a crianca pode enfrentar
na escola e além dela. Embora a instituicdo ndo mantenha um feedback formal com as familias,
a gerente afirma que os familiares sempre compartilham depoimentos sobre a importancia desse
trabalho e expressam muita gratidao.

A questdo sobre igualdade foi abordada e esclarecida que se manifesta durante o
tratamento, ou seja, todos recebem o mesmo tratamento, sem distin¢gdo, mas cada corpo reage
de uma forma diferente e sdo necessarias outras intervencfes. Uns ficam com algumas

dificuldades, minimas, segundo 0s casos que ela acompanhou.
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Eu vejo que tem, eu ndo faria nenhuma distin¢do digamos assim na contratacdo de
alguém, de algum fissurado ou ndo, claro que tem cargos de repente que vai exigir
alguma situacdo que a pessoa, que requer realmente, a questdo da fala, entdo nada que
uma boa capacitacdo, um pouco de paciéncia e compreensdo que possa incluir.
(GERENCIA, 2024)

Em relagdo aos funcionarios contratados pela instituicdo, explica que durante a
entrevista é feita uma apresentacéo que explica o trabalho realizado, o pablico atendido e inclui
uma explicacdo sobre as condi¢des tratadas na instituicdo (FLP e Salde Auditiva). Apés a
contratacdo, o funcionario vai compreendendo melhor esses aspectos e, geralmente, ha uma boa
adaptacdo ao ambiente.

Sobre a ampliacdo das informacOes sobre a FLP, novas ideias estdo sendo
desenvolvidas, visando trabalhar mais intensamente nesse tema, pois a informagdo é uma
ferramenta fundamental. A instituicdo ja divulga essas informagdes em empresas durante suas
apresentacdes, assim como na secretaria de saide. No presente momento, a instituicéo faz parte
do CONDICA (Conselho Municipal da Crianca e do Adolescente) e do Conselho Municipal de
Saude, em que os representantes aproveitam as oportunidades para apresentar o trabalho
realizado. “... Até sdbado teve um aniversario. O pessoal perguntou: - Como € a Instituicdo?
Comenta um pouquinho como € que é. Eu falei tudo isso, da minha experiéncia...”
(GERENCIA, 2024).

Quando alguém novo entra no Centro de Tratamento para FLP, especialmente aqueles
que ainda ndo estdo familiarizados com as condicOes tratadas, percebe-se que essas pessoas
gradualmente “entram” na cultura da institui¢do, cultura essa que permite ter novas percepgoes
da vida.

... Eu até achei assim que talvez eu fosse me impactar mais e ndo. Eu acordo de manha
cedo com uma vontade de vir para ca que tu ndo imaginas... Eu vejo cheio aqui, os

bebezinhos, eu pego, ai tu acabas conhecendo, ha tu és de tal lugar, ja sabe o nome de
cada um. Eu amo isso aqui... (GERENCIA, 2024)

Afirma que no Centro de Tratamento para FLP, existe uma cultura onde ndo ha distincéo
entre as pessoas, onde se celebram juntos as conquistas individuais no tratamento de cada
paciente. “Com o tempo, ¢ evidente que nos tornamos parte da historia de vida de muitos, e a
cultura da organizacédo € profundamente impactada por tudo o que fazemos pelos pacientes. ”
(GERENCIA, 2024).
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4.5.3 Entrevista com Voluntariado da Casa de Apoio

Na visdo que a Instituicdo tem de si mesma, o voluntariado € fundamental para sua
existéncia e, por isso, é importante ouvir a perspectiva de alguém que faz parte desse grupo. As
varias partes do tratamento da FLP sdo compreendidas por todos que fazem parte do
voluntariado, tanto funcional como estética e social.

Mas, o0 que € percebido por muitos é como a pessoa lida com a situacdo. Nesta entrevista,
a pessoa entrevistada aprendeu com seus pais a ndo ter preconceitos, mas percebe que tem a
questdo da prépria sociedade sobre como as pessoas reagem a quem tem a FLP, talvez por falta
de conhecimento, mas também porque as pessoas tém mais ou menos consciéncia e maturidade.
Entende que isso é um processo que precisa ser melhorado na sociedade. Em relacdo da FLP
entende que inicialmente, sim, pode ser percebida como deficiéncia, mas que devido as solucées
encontradas cirurgicamente é algo temporario. Sempre considerando que o tratamento ocorre
considerando as particularidades de cada paciente.

... Como qualquer situacao da vida, a gente tem os problemas, tém os perrengues, mas
a gente tem que encarar, enfrentar e lidar com isso da melhor forma possivel. Mas sim
causa traumas, causa problemas, mas que podem ser amenizados ou solucionados a
medida que a pessoa vai tendo assisténcias, vai tendo 0 acompanhamento e vai tendo
a solucdo de sua situagdo...

... E uma deformidade, assim que a gente considera uma deformidade, mas eu penso
que ela ndo é limitante para a pessoa ter uma vida plena. A pessoa mesmo tendo essa

situacdo, ela pode buscar a sua felicidade, a sua vida, a sua realizacao pessoal,
profissional, emocional... (VOLUNTARIO, 2024)

O trabalho voluntario, nesse caso, € de apoio ao Centro de Tratamento para FLP, com a
busca de diferentes formas de captar recursos. Por exemplo, com eventos em datas
comemorativas e até mesmo fora delas com vendas de chas, feijoadas, frangos, massa com
galetos, bolos, chocolates e panetones (no Natal), e também trabalham no brechd beneficente
da instituicdo, que foi mencionado acima, localizado junto a Casa de Apoio. Sendo que esses

valores servem para fazer a manutencdo e melhorias do lugar.

... A esséncia do nosso trabalho, é o apoio, as pessoas que veem de quase todos o
municipio do estado do Rio Grande do Sul, ela vem em busca do servico e elas, muitas
vezes elas precisam passar um dia ou mais aqui, e elas ndo tém onde ficar né, por
questdo de ter que ficar em hotel, tem que dormir, tem que fazer suas necessidades
bésicas e essa casa é um acolhimento que a gente faz a essas pessoas, para elas ter
onde ficar, dormir se for o caso, fazer um lanche, ficar durante o dia. A casa é mantida
de maneira voluntéria, por trabalho voluntario, tem uma diretoria voluntaria...

... Al as pessoas que tem esse atendimento e que precisam virar um dia ou mais dias
aqui e que ndo tem onde ficar, esse acolhimento, essa tranquilidade dessa pessoa ter
um espaco para ela se instalar, a ficar em fim, esse suporte para nds, a gente tem muito
orgulho de poder oferecer isso para as pessoas, a gente fica imaginando se as pessoas



53

n&o tivessem aonde ir. Se colocar no lugar da pessoa, daqui a pouco no inverno chove,
frio, calor, enfim...

... de dar uma qualidade de vida para essas pessoas que vem para esse Servigo e
também demonstrar que a nossa comunidade tem um olhar voltado para as pessoas, a
gente ndo conhece as pessoas que usam a casa, mas mesmo assim a gente quer ajudar
de alguma forma... E coisa pouca, mas a gente sabe que faz um pouquinho de
diferenca nesse processo como um todo. A gente tem muito orgulho de fazer isso e
realmente fica muito feliz de poder dar essa pequena contribuicio... (VOLUNTARIO,
2024)

Na entrevista, foi mencionado sobre a nova sede do Centro de Tratamento para FLP e 0
futuro da casa de apoio. A equipe que gerencia a casa ainda ndo definiu nada por enquanto, pois
as decisdes serdo tomadas apds a mudancga da instituicdo para o novo endereco. As novas
diretrizes serdo estabelecidas a partir dessa transi¢do. Vale destacar que a casa € alugada e esta
bem localizada em relagcdo ao hospital, onde os servicos de cirurgia e atendimento hospitalar
continuardo a ser realizados. Desse modo, a localizacdo atual da casa € considerada benefica.
“... 0 Certo é que o servico vai continuar existindo...” (VOLUNTARIO, 2024).

Assim como para o idealizador, para a geréncia, e o voluntariado, mostram que a
instituicdo ndo € o prédio, nem a burocracia que nela é instalada, tdo pouco o valor que ganham,
por haver voluntarios em todos os setores, doando seu tempo e trabalhando de igual para igual.
Ao falar da instituicdo, falam da historia de vida dos pacientes, da condicdo da FLP, de
conquistas, dos pacientes, falam de pessoas que fizeram parte da histéria profissional com a
FLP, lembra-se de ocasides especiais.

O Centro de Tratamento para FLP segue regras, faz protocolos, treinamentos, dialoga

politica e economicamente, assim como qualquer outra institui¢do, ela produz habitos e cultura.

4.5.4 Entrevista com Equipe Médica/Especialistas

No total, foram entrevistados 14 membros da equipe médica/especialistas (entre CLT e
voluntarios). Como pesquisadora os apresentei de maneira geral a pesquisa, resumidamente, e
0 objetivo da pesquisa e 0s convidei para participar. Aqueles que estavam, aceitaram
voluntariamente participar, quando disponiveis apds o término de seu horario ou durante o
intervalo entre seus pacientes.

Abaixo esta a pergunta, a analise da pergunta, o resultado como um grafico para melhor
ilustrar e a andlise das respostas. Todos os especialistas foram atenciosos, alguns deles
responderam apenas as questdes, de maneira objetiva, outros fizeram uma conversacao, isso

devido suas demandas para o dia, mas esse fato ndo interferiu no resultado.
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1 — Como descreveria a fissura labiopalatina, a considera uma condicdo permanente ou

Temporaria?

Essa pergunta examinou como as percepcdes e compreensdes dessa condicdo sdo moldadas
pelos especialistas. As respostas constroem a realidade social e discursos dominantes que
moldam a compreensdo publica e individual das sequelas e desafios da condic&o.
Respostas:
> 07 respostas: permanente.
> 04 respostas: temporaria.
> 03 respostas: depende da complexidade.

Grafico 01 — Pergunta 01.

Pergunta N° 01

N°01 N°02 N°03 N°04 N°05 N°06 N°O7 N°08 N°09 N°10 N°11 N°12 N°13 N°14

N° DAS ENTREVISTAS
Fonte: Elaborado pelo resultado das entrevistas (2024).

Quadro 01 — Cores representativas pergunta 01.
N°'s representativos
Permanente Temporéria Depende
Verde Azul Roxa
Fonte: Elaborado pela autora.

Considera ou ndo uma deficiéncia?

Respostas:
> 08 respostas: ndo responderam.
> 03 respostas: Sim.
> 03 respostas: Nao.
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Gréfico 01.1 — Pergunta complementar 01.

Considera ou nao deficiencia?

N°O1 N°02 N°O3 N°04 N°0S N°06 N°O7 N°O08 N°09 N°10 N°11 N°12 N°13 N°14

N° DAS ENTREVISTAS
Fonte: Elaborado pelo resultado das entrevistas (2024).

Quadro 01.1 — Cores representativas pergunta complementar 01.
N°'s representativos
N&o responderam Sim N&o
Verde Azul Roxa
Fonte: Elaborado pelo autor.

Respostas 01: A equipe médica/especialistas da instituicdo entende muito sobre a condicéao
tanto de forma funcional, emocional e social, ou seja, o que a condi¢do faz no corpo, causando
no psicologico e em relacdo a socializacdo. Entre a equipe médica ndo ha consenso sobre a
condicao ser permanente ou temporaria. Dado isso, antes de responder todos os profissionais
refletiam também sobre o fato da complexidade da FLP — que varia de paciente para paciente —
mas, por entender que ha um conjunto de fatores, por exemplo, o tamanho da fissura, como
corpo e a mente trabalham na recuperacéo, a anatomia e a fisiologia do rosto, fatos esses que
sempre estardo com 0 paciente e, por isso para a maioria dos profissionais a fissura é
permanente.

Em relacdo a deficiéncia, a maioria ndo saberia responder com exatiddo, devido ndo estar claro
nas literaturas, ou pelo peso do estigma que o termo deficiéncia “carrega”, mas aqueles que
responderam que SIM, descreveram ser uma condi¢do que causa varias perdas funcionais, por
exemplo, dificuldades na fala, na alimentacéo, na respiracdo, na perda de audi¢do. Por mais que
ndo responderam a essa pergunta com confianca, todos os profissionais ressaltam a importancia
de se ter politicas publicas voltadas para esse publico devido as inimeras intercorréncias que

existem no tratamento — serdo citadas abaixo.

2 — Em sua opinido, quais sdo as principais sequelas ou desafios enfrentados pelos pacientes

com fissura labiopalatina?
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Essa pergunta reflete a construcdo social da salde e da doenca, se as sequelas sdo tidas como
"normais” (tipicas) ou se ha estigmatizacao associada a condi¢&o.

Respostas:

04 respostas: Fala.

04 respostas: Mdltiplas.

04 respostas: Preconceito.

01 resposta: Estética.

vV V. V V V

01 resposta: Autoestima.

Grafico 02 — Pergunta 02.

Pergunta N°02

N°O1 N°02 N°O3 N°04 N°0S N°06 N°O7 N°O08 N°09 N°10 N°11 N°12 N°13 N°14
N° ENTREVISTAS

Fonte: Elaborado pelo resultado das entrevistas (2024).

Quadro 02 — Cores representativas pergunta 02.
N°'s Representativos
Fala Multiplas Preconceito Autoestima Estética
Verde Azul Roxo Amarela Laranja
Fonte: Elaborado pela autora.

Respostas 02: A equipe medica/especialistas tém familiaridade com todas as sequelas que a
condicao pode trazer, por exemplo, quando se destacou multiplas sequelas, se falou sobre fala,
audicdo, estética, autoestima, estigma, preconceito, autoaceitacdo, ou seja, sequelas
psicoldgicas e fisicas, destacaram elas separadamente em primeiro momento, mas frisaram em
todas essas sequelas juntas. O fato de trabalharem de forma interdisciplinar e multidisciplinar
faz com que os especialistas compreendam a condicao da FLP para além de sua area e, ao buscar
uma melhor reabilitacdo para o paciente, podendo considerar o “todo”. Para eles, a condigdo
em si ndo impede ou ndo deveria impedir o paciente de nada. Mas é claro que entendem haver
fatores “externos” que podem influenciar e ndo depende apenas do paciente, por exemplo, a
distancia do centro de tratamento, o fator econémico, o apoio familiar, entre outros. As

respostas abordam questdes relacionadas ao acesso a servigos de salde, como cirurgias
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corretivas, terapia da fala e outros recursos médicos. Entendendo que a falta de acesso é um

indicador de desigualdade social e a fala é 0 aspecto que mais € prejudicado.

3 — Qual é a sua compreensdo sobre a fissura labiopalatina, qual o impacto mais marcante que

vocé se identifica?

Essa pergunta inclui respostas com narrativas pessoais com a fissura labiopalatina. 1sso pode
fornecer percepcdes sobre como as histérias individuais interferem nos estere6tipos existentes.
Respostas:

05 respostas: A autoaceitacao.

03 respostas: A estética (impacto inicial).

03 respostas: A historia de vida (para além da FLP).

01 resposta: A fala (impacto inicial).

01 resposta: N&o saber a causa da FLP.

V V. V V V V

01 resposta: A evolucdo do tratamento.

Gréfico 03 — Pergunta 03.

Pergunta N° 03

N°O1 N°02 N°O03 N°04 N°05 N°06 N°O7 NCO08 N°09 N°10 N°11 N°12 N°13 N°14
N° ENTREVISTADOS

Fonte: Elaborado pelo resultado das entrevistas (2024).

Quadro 03 — Cores representativas pergunta 03.
N°'s Representativos
Aceitacdo Estética Histéria de vida Fala N&o saber a causa Evolugdo trat.
Verde Azul Roxa Amarela Laranja Cinza
Fonte: Elaborado pela autora.

Respostas 03: Ao entender que o rosto ¢ como se fosse um “cartdo de visita” das pessoas, a
estética devido a condicéo, a primeira vista, € impactante. Outro quesito ¢ a fala, que geralmente
é uma voz anasalada, chamada pejorativamente de voz fanha. Os entrevistados trouxeram
relatos da primeira vez que se depararam com a condi¢do, como se emocionam com as historias

de vida de seus pacientes, 0 modo como 0s pacientes aceitam ou rejeitam a condicdo e a
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evolucdo do tratamento que varia muito de paciente para paciente, e até mesmo de sua angustia
com o desconhecimento da causa da FLP e assim ndo conseguir preveni-la. As respostas
apresentaram visoes influenciadas por fatores culturais, religiosos, econdmicos e educacionais.
As respostas refletem a construcao social da FLP e abordam como se dao as interacfes sociais

das pessoas a partir da aceitacdo de se ter FLP.

4 — Como percebem o papel e a importancia da instituicdo no contexto da promocao da

equidade para pacientes com fissura labiopalatina?

Essa pergunta abordou em como percebem a participacao social dos pacientes na comunidade
em que estdo inseridos, escola e trabalho. Como as sequelas afetam as oportunidades e a
incluséo social dessas pessoas.

Respostas com presenca de termos analogos:

07 respostas: Muito importante.

03 respostas: Fundamental.

02 respostas: Extrema importancia.

V V V VYV

02 respostas: Referéncia.

Gréfico 04 — Pergunta 04.

Pergunta N° 04

N°O1 N°02 N°O3 N°04 N°0S N°06 N°O7 N°O08 N°09 N°10 N°11 N°12 N°13 N°14
N° ENTREVISTAS

Fonte: Elaborado pelo resultado das entrevistas (2024).

Quadro 04 — Cores representativas pergunta 04.
N°'s Representativos
Muito Importante Fundamental Extr. Importancia Referéncia
Verde Azul Roxa Amarela
Fonte: Elaborado pela autora.




59

Respostas 04: O papel do Centro de Tratamento para FLP, sem dlvida, € o de extrema
relevancia, dado que se tornou referéncia nacional e internacional. Médicos de paises latino
americanos, por exemplo, vém se especializar na instituicdo. E ndo so isso, os profissionais da
instituicdo vem fazendo um belissimo trabalho, tendo-o como um legado para suas vidas. A
promocdo da equidade estd presente durante todo o tratamento. Cada paciente tem suas
necessidades avaliadas e uma linha de tratamento especifica, pois, “cada caso ¢ um caso”.
Também relatam haver “uma corrida contra o tempo”, pois certas cirurgias tém melhores
resultados em certas idades. Palestras e planos de conscientizacdo sobre o que € a condi¢do sdo
elaborados, projetos de reabilitagdo para a convivéncia escolar e tentativas de reabilitar o
paciente de forma quase que completa na parte ortodontica antes de sua entrada no mercado de
trabalho, ou seja, a equipe médica se preocupa com a socializacdo do paciente e o enfrentamento
de estigmas. Os profissionais tentam observar a questdo econémica dos pacientes para que essa
ndo os prejudique, entendem que ao ingressar no mundo do trabalho, muitos param os seus
tratamentos, muitas vezes porque ndo se permite muitas faltas no trabalho, que por falta de
conhecimento sobre a condicdo, muitos pensam ser um tratamento estético. As respostas
indicam a necessidade de conscientizacdo e educacdo da sociedade em relacdo a fissura
labiopalatina. A falta de conhecimento pode contribuir para atitudes negativas e desafios
adicionais. Considerando que a instituicdo aborda questfes de classe, status socioecondémico e

acesso a recursos médicos.

5 — Quais sdo as principais sequelas e desafios associados a condicdo? (No decorrer do

tratamento)

Essa pergunta destaca questfes relacionadas ao acesso a servicos de salde, como cirurgias
corretivas, terapia da fala e outros recursos medicos.

Respostas:

03 respostas: Aceitacao.

03 respostas: Assiduidade.

03 respostas: Tratamento fonoaudidlogo (fala, degluticdo, vicios de linguagem).

02 respostas: Traumas diversos.

02 respostas: Centro de tratamento longe do paciente.

vV V V V V V

01 resposta: Alimentagéo.
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Grafico 05 — Pergunta 05.

Pergunta N° 05

N°O1 N°02 N°O3 N°04 N°0S N°06 N°O7 N°O08 N°09 N°10 N°11 N°12 N°13 N°14
N° ENTREVISTAS

Fonte: Elaborado pelo resultado das entrevistas (2024).

Quadro 05 — Cores representativas pergunta 05.
N°'s Representativos
Aceitacdo | Assiduidade Fonoterapia Centro de trat. longe | Traumas div. | Alimentacdo
Verde Azul Roxa Amarela Laranja Cinza
Fonte: Elaborado pela autora.

Respostas 05: Como ja mencionado, a equipe médica/especialistas, compreende a extenséo dos
obstaculos causados pela condicdo, principalmente durante o tratamento. Cada profissional
salientou dificuldades em sua area e também em outras areas, algo que eles veem com mais
frequéncia nos tratamentos na instituicdo. A aceitacdo € um grande obstaculo, por mais que seja
uma questdo emocional ela implica em todo o tratamento, tanto na melhora funcional como na
estética. Um dos maiores obstaculos € a assiduidade, mas esse obstaculo esta ligado a outros
fatores, por exemplo, a distancia do centro de tratamento em relacéo a residéncia do paciente.
Como o tratamento € de longo prazo, muitas vezes a falta de assiduidade ndo permite que
cirurgias sejam feitas na etapa correta, prejudicando sua eficacia. Cirurgias feitas fora do tempo
considerado correto implicam em prejuizos na fala, na adocdo de vicios de linguagem, em
alimentacdo incorreta, em dificuldades de respiracdo, na perda de audicdo, em formacéo
dentaria deficitaria, além de traumas diversos resultantes de limitacdes funcionais, estéticas,
emocionais e sociais. As respostas indicam estigmatizacao associada as sequelas da condigédo
e/ou a construcdo da identidade social dessas pessoas e de como a aceitacdo é afetada pelas

sequelas.

6 — Quais estratégias a instituicdo adota para promover a inclusdo social e a igualdade de

oportunidades para pacientes com fissura labiopalatina?

Essa pergunta analisa como o Centro de Tratamento para FLP procura desafiar as estruturas

sociais injustas e promover a conscientizacdo sobre questdes relacionadas a inclus&o.
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Respostas:

05 respostas: O préprio tratamento (Com suporte psicoldgico e assistencial).
05 respostas: Eventos em prol da instituicéo (traz visibilidade).

03 respostas: Com projetos e estimulos pontuais.

vV V V V

01 resposta: Voluntariado.

Grafico 06- Pergunta 06.

Pergunta N° 06

N°O1 N°02 N°O03 N°04 N°05 N°06 N°O7 N°O08 N°09 N°10 N°11 N°12 N°13 N°14
N° ENTREVISTAS

Fonte: Elaborado pelo resultado das entrevistas (2024).

Quadro 06 — Cores representativas pergunta 06.
N°s Representativos
Tratamento p/ reabilitacdo | Eventos | Projetos pontuais | Voluntariado
Verde Azul Roxa Amarela
Fonte: Elaborado pela autora.

Respostas 06: O proprio tratamento é entendido para incluir as pessoas nascidas com FLP na
sociedade. A instituicdo visa a reabilitacdo dos pacientes, por exemplo, com o tratamento
odontologico idealmente finalizado até aos 18 anos, antevendo dificuldades de insercdo no
mercado de trabalho no ensino superior e na vida adulta em geral, os profissionais gostariam de
ampliar e facilitar o acesso aos pacientes de maneira melhor para o mercado de trabalho, mas
ndo dispdem de recursos suficientes para isso, por exemplo, algum projeto ou lei que ampare o
paciente com FLP. Muitas vezes sao necessarios laudos para que pessoas com FLP entrem em
instituices de ensino e no mercado de trabalho, esses laudos séo ofertados pelos Centros de
Tratamento, mas muitas vezes sdo recusados. Como ja mencionado, muitas vezes empresas
podem ndo permitir a saida regular de um funcionario para o tratamento da FLP, ja que ndo é
incluida como doenca ou deficiéncia e muitas vezes vista como questao estética, e como nao é
uma condicdo divulgada com frequéncia, ndo é de conhecimento publico os aspectos variados
relacionados com a condicdo. As estratégias visam mudar percepcbes sociais, construir

significados positivos e promover uma cultura de incluséo.
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7 — Existe uma interdisciplinaridade efetiva no trabalho realizado, como os profissionais
colaboram entre si e com outras areas especializadas para garantir uma abordagem abrangente

no tratamento da fissura labiopalatina?

Essa pergunta visou perceber como as politicas da instituicdo incidem sobre o trabalho dos
especialistas e se ha conflito entre profissionais.
Respostas:
> 13 respostas: Sim

> 01 resposta: Precisa melhorar.

Grafico 07 — Pergunta 07.

Pergunta N° 07

N°O1 N°02 N°03 N°04 N°05 N°06 N°O7 N°O08 N°O09 N°10 N°11 N°12 N°13 N°14
N° ENTREVISTA

Fonte: Elaborado pelo resultado das entrevistas (2024).

Quadro 07 — Cores representativas pergunta 07.
N°s Representativos
Sim. E muito bom | Sim. Precisa melhorar
Verde Azul
Fonte: Elaborado pela autora.

Respostas 07: O trabalho realizado na instituicdo € um trabalho que todos os profissionais se
orgulham em dizer que € em conjunto, que nao poderiam ir tdo longe com o tratamento de cada
paciente sem a interdisciplinaridade. O Centro de Tratamento para FLP possibilita a
conversacdo entre os profissionais, sendo um modelo de trabalho seguido pelos centros de
tratamento para FLP que obtém resultados benéficos aos pacientes. Tornando-se assim
essencial a intercomunicacédo entre as areas. Ha a troca de informacdo o tempo todo, se tem a
liberdade de entrar no consultério do dentista e perguntar, do buco., do cirurgido, da psicologa,
entre outros. Por exemplo, em exames especificos, como o exame de nasofibroscopial®, para a

protese de palato para melhor a voz, deve estar presente a enfermeira, o otorrino, fono.,

19 Exame que consiste em inserir uma fibra 6ptica fina no nariz, cuja ponta possui uma micro cdmera. Com 0
equipamento, € possivel visualizar as regiGes do nariz, faringe e também as cordas vocais do paciente.
(SOBRAPAR).
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protesista e cirurgido. Posteriormente é feita a analise de toda historia do paciente, das cirurgias
realizadas, se ocorreram no periodo correto, do que se sabe do contexto de vida do paciente, e
define o que vai ser feito, como se procedera a fonoterapia e se 0 tratamento sera somente com
a protese ou se 0 paciente pretende fazer uma nova cirurgia para correcdo do palato, apds a
comprovacdo da eficiéncia da protese em conjunto com a fonoterapia. O fato de ter os
profissionais e 0s materiais para o tratamento poder ser realizado possibilita a evolucdo, uma
melhor definigdo e agiliza o tratamento. Esse tipo de trabalho é visto como o responsavel pelos
bons resultados das instituicdes, sendo considerado 6timo, mas sempre podendo ser melhorado.

4.6 DISCUSSAO DAS ENTREVISTAS

Visando o objetivo geral, com andlise dos resultados, percebemos que em relacéo a FLP
em si, ndo existe uma defini¢do Unica; para alguns, &€ permanente, enquanto para outros, é
temporario, isso tudo dependendo do ponto de vista de cada médico, especialista, funcionario,
voluntério. A falta de acesso a recursos médicos, terapéuticos e de apoio a comunidade com
FLP, tem influéncia na visdo da condi¢cdo como temporaria, permanente, ou como deficiéncia.
A perspectiva que traduz a visao da instituicdo é a de que, na auséncia de tratamento, a FLP se
configura como uma condi¢cdo que causa deficiéncia. Mas, a FLP em tratamento ndo é tida
como deficiéncia.

Visto pela perspectiva sociolégica, nas respostas se reconhece que a deficiéncia é
moldada pelas normas e expectativas sociais, e ndo apenas pela condicéo fisica ou médica em
si, (DINIZ, 2007). Ainda que imbuidos do propdsito de melhorar a vida das pessoas com FLP,
algumas respostas também expressam a visdo de que a deficiéncia é relativa e depende do
impacto na vida da pessoa e suas interacGes, sendo assim, a ideia de deficiéncia que prevalece
ainda é a ideia de incapacidade.

Ao mencionarem que a fissura “ndo incapacita”, Nndo minimizam, ignoram ou
deslegitimam as experiéncias e as realidades praticas vividas e enfrentadas pelas pessoas com
FLP. Segundo Diniz:

A Deficiéncia é um conceito complexo que reconhece o corpo com lesdo, mas que
também denuncia a estrutura social que oprime a pessoa deficiente. Assim como
outras formas de opressao pelo corpo, como 0 sexismo ou o racismo, os estudos sobre
deficiéncia descortinaram uma das ideologias mais opressoras de nossa vida social: a
que humilha e segrega o corpo deficiente. (DINIZ, 2007, P. 10).
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A complexidade em se considerar a FLP como deficiéncia, reside na falta de consenso

e no limitado estudo e divulgacao da area de estudo da deficiéncia no Brasil.

Esse é um campo pouco explorado no Brasil ndo apenas porque a deficiéncia ainda
ndo se libertou da autoridade biomédica, com poucos cientistas sociais se dedicando-
se ao tema, mas principalmente porque a deficiéncia ainda é considerada uma tragédia
pessoal, e ndo uma questdo de justica social. (DINIZ, 2007, p. 11)

Mas a questéo da incapacidade mostra o papel do estigma corporal como evidéncia de
uma anormalidade e, consequentemente, de certa impericia. Como argumenta Goffman (2022),
a todo momento, observamos o outro, avaliando-o e imaginando como ele “pode ser”, para
além do como ele simplesmente se apresenta. Quando percebemos algo atipico, isso nos chama
ainda mais a atencdo e antecipadamente lhes é conferido certa incapacidade. “Para Goffman,
0S corpos sdo espacos demarcados por sinais que antecipam papéis a serem exercidos por
individuos.” (DINIZ, 2007, p. 13)

Sendo classificada como uma deficiéncia, isso pode impactar ainda mais a identidade
das pessoas afetadas pela condicdo da FLP. Isso inclui a autopercepcéo e a maneira como a
sociedade contribui para a formacdo da identidade dessas pessoas. Além disso, sem a
classificagdo como deficiéncia, a autoaceitacdo também se torna complicada. Sendo assim, as
pessoas com FLP ndo sdo reconhecidas e sua condi¢cdo muitas vezes é reduzida a uma questao
“meramente estética”, ndo sdo tipicos nem atipicos, por se expressarem verbal e corporalmente
sob os efeitos da FLP.

De modo geral, a ideia da deficiéncia é multifacetada e ndo se limita apenas a uma
condicdo médica. Reconhece-se tanto a influéncia das estruturas sociais quanto a importancia
das experiéncias individuais na compreensdo do que € a deficiéncia. Na literatura, segundo
Diniz, (2007, p. 34) entende-se como deficiéncia qualquer limitacdo funcional, seja ela fisica,
sensorial ou mental.

Neste estudo, busco mostrar as condicdes a partir das quais se pode perceber a FLP
como deficiéncia, sobretudo pelas limitacGes que essa condi¢cdo pode acarretar, tanto em
pessoas que realizam seu tratamento quanto em quem ndo o fez. Segundo ROSA, et al (2022,
p. 50), “dentre as cirurgias eletivas adiadas ou canceladas devido a pandemia esta a palatoplastia
primaria para o tratamento de fendas palatinas”. Como consequéncia, “ o atraso médio de
aproximadamente 18 meses no tratamento de pacientes com fissura palatina pode interferir
negativamente na qualidade da fala. ” (Rosa et. al. 2022, p. 53). A partir dessa observagéao, fago
a seguinte questdo: o que seria cirurgia eletiva compreendendo a necessidade funcional do

paciente?
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Em relagdo ao estigma, a sociedade desenvolve estere6tipos em torno da normalidade e
da patologia, sobre principalmente a aparéncia fisica que muitas vezes mostra ou esconde
ambos. Os profissionais do Centro de Tratamento para FLP demonstram estar cientes do fato
de que a identidade das pessoas com fissura é moldada ndo apenas pela condi¢do médica em si,
mas também pelas percepcdes sociais e pela forma como sdo tratadas pela sociedade.

Argumenta Giddens (2003) que as estruturas sociais sdo formadas e mantidas através
das praticas diarias das pessoas. Essas praticas ndo apenas reproduzem as estruturas existentes,
mas também conseguem transforma-las. Ou seja, as pessoas, por meio de suas acles e
interacdes cotidianas, participam ativamente na criacdo e na modificacdo das estruturas sociais
em que estdo inseridas.

Ao considerar as respostas das entrevistas sobre a FLP ser ou ndo ser considerada uma
deficiéncia, a perspectiva dos colaboradores da instituicdo € a de que essa condicéo, por si so,
ndo impede uma pessoa de ser ou fazer o que deseja. Mas reconhecem que o simples fato da
presenca da FLP impacta a percepcéo social e classifica-la como deficiéncia pode representar
um obstaculo adicional na socializagdo. Nesse sentido, Canguilnem explica que, onde nédo se
tem definicdo, o enquadramento social dos sujeitos depende muito da situacéo e da experiéncia
individual.

A fronteira entre o normal e o patolégico é imprecisa para diversos individuos
considerados simultaneamente, mas € perfeitamente precisa para um dnico e mesmo
individuo considerado sucessivamente. Aquilo que é normal, apesar de ser normativo
em determinadas condicBes, pode se tornar patolégico em outra situagdo, se
permanecer inalterado. O individuo é que avalia essa transformacao porque é ele que
sofre suas consequéncias, no proprio momento em que se sente incapaz de realizar as
tarefas que a nova situagéo Ihe impde. (CANGUILHEM, 2009, p.59)

Durante as entrevistas falou-se nos obstaculos impostos pela FLP e como ela afeta a
autoestima, autoaceitacdo, fala, denti¢do, estudos, relacionamentos e trabalho dos pacientes. Os
profissionais que convivem diariamente com essas questdes também admitem haver limitacGes
durante o tratamento que poderiam ser melhor trabalhadas com politicas publicas especificas e
adequadas para as pessoas com essa condicao.

Os profissionais compreendem bem que cada fase do tratamento da FLP tem a sua
dificuldade, e cada profissional ressaltou uma, ndo apenas a da sua area de atuacdo. Em algumas
respostas pode-se observar a quantidade de respostas diferentes, mostrando assim as diversas
opiniBes de especialistas, que conseguem ver a condigdo para além de sua area.

Como se pode notar o orgulho que os profissionais expressam em falar sobre a

abordagem interdisciplinar que garante resultados positivos dos pacientes que acessam esse tipo
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de tratamento. Por outro lado, reconhecem que a propria auséncia de politicas especificas para
pessoas com FLP obstrui o direito ao acesso de tratamento adequado.
Por mais que os Centros de Tratamento debatem entre si possiveis melhorias em eventos
e encontros relacionados a causa da FLP, eles também levam esses debates para a Camara dos
Deputados e para 0 Senado Federal, pontuando a auséncia de politicas publicas especificas, € a
necessidade de implementacéo.
O enfrentamento da FLP é ainda recente no Brasil e esta relacionado a consolidacédo
do “espago de luta”, onde os grupos de especialistas parecem exercer maior influéncia
sobre o Estado nessa implementacdo do que os grupos associativos... A falta de
diretrizes oficiais dessa politica contribui para que o espago social em defesa das
pessoas com fissura labiopalatina no pais ndo tenha um discurso universal, e isso

mantém forte as disputas politicas e cientificas (PROFIS, 2009). (CHAVES, SILVA
e ALMEIDA, 2016, p. 604 e 605)

Mas, como ndo existem diretrizes oficiais claras para essas politicas, ndo ha uma unido
de discursos ou estratégias. 1sso prejudica a defesa dos direitos e necessidades das pessoas com
a FLP. Em resumo, falta organizagéo e consenso para fortalecer essa luta de forma mais ampla

e eficaz.
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5 CAPITULO Il - ENTRELACANDO SIGNIFICADOS

Esse capitulo visa estabelecer conexdes entre as ideias e nocles trazidas por
interlocutores durante a pesquisa de campo em conceitos socioantropolégicos que permitam
melhor compreender a situacao de pessoas nascidas com FLP. Com isso espero também mostrar
a necessidade de politicas publicas adequadas para lidar com essa condicao.

A combinacédo das Ciéncias Sociais, Educagdo e Saude Publica traz muitos beneficios
para ambos os campos. A ligacao entre essas duas areas de estudo contribui para a elaboracéo
de politicas de satde e inclusdo mais abrangentes e sensiveis as necessidades da comunidade
“fissurada”. Em relacdo a FLP ha estudos feitos para compreender melhor seu impacto na vida
das pessoas nascidas com essa condicéo e trazer mais visibilidade para a causa. Essas pesquisas
envolvem diversas areas, por exemplo, médicas, odontologicas, psicologicas, linguisticas,
educacionais e sociais.

Por mais que a FLP seja protegida pelo Sistema Unico de Saude (SUS), s&0 necessarias
outras acOes para enfrentar certos problemas sociais decorrentes da condi¢cdo e promover o
equilibrio social, sendo necessaria a implementacdo de politicas publicas especificas.

... as politicas sdo instrumentos técnico-politicos voltados ao enfrentamento de um
dado problema social: algo que é considerado indesejavel e que desperta uma agao em
contrapartida... Peters (2015) define as politicas publicas como o conjunto de
atividades que os governos empreendem com a finalidade de mudar sua economia e
sociedade. Tambhém, Saravia (2006) sublinha que uma politica publica envolve um
fluxo de decisBes publicas orientado a manter o equilibrio social ou a introduzir

desequilibrios destinados a modificar a realidade... (ROSA, LIMA e AGUIAR, 2021,
p. 13 e 14)

A construcdo de uma politica pablica ocorre gradualmente, degrau por degrau. De
maneira basica, é fundamental estabelecer uma legislacdo que reconheca e que aborde a
condicao. No caso da FLP, foi promulgada a lei n® 14.404, em 11 de julho de 2022, que definiu
o Dia Nacional de Conscientizacdo sobre a FLP (BRASIL, 2022). A escolha dessa data €
vinculada a fundacdo do Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais da USP,
popularmente conhecido como Centrinho (JORNAL DA USP, 2022). Isso favorece a
visibilidade e promove a unido daqueles que convivem ou conhecem pessoas com FLP. Apds
esse marco é necessario que todo o territério nacional reconheca que essa condi¢do é uma
deficiéncia, dando uma identidade a pessoas nascidas com FLP a fim de sustentar a proposi¢cdo
de politicas publicas que garantam servicgos de satde inclusivos e reabilitacdo integral.

No entanto, é importante ressaltar que essa condicdo ndo é reconhecida no &mbito das

deficiéncias em todo o pais, poderia ser dito que as pessoas nascidas com FLP ficam no
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entremeio entre normal e patolégico, como sugere Le Breton: “O homem deficiente ¢ um
homem com estatuto intermediario, um homem do meio-termo. O mal-estar que suscita vem da
falta de clareza que cerca sua defini¢do social. ” (2012, p.75). Dessa forma, ha aceitacdo e a
marginalizacdo simultaneamente, de maneira que classificar uma pessoa como “entremeio”
implica afirmar que a deficiéncia ndo define completamente a identidade do individuo.

No Brasil, 0s entes federativos tém permissdo constitucional para abordar a deficiéncia
e legislar conforme o contexto de cada estado. Apenas em alguns estados federativos a FLP é
oficialmente classificada como deficiéncia.

Quando um estado legisla e reconhece a FLP como deficiéncia ou causadora de tal
condicdo em seu territorio, essa legislagdo se aplica apenas a esse estado em particular. No
entanto, existe um projeto em andamento para que o reconhecimento como deficiéncia da FLP
ndo reabilitada ou em tratamento se torne uma lei nacional, abrangendo todo o pais. Por mais
que esse projeto ainda ndo tenha sido aprovado, € importante ressaltar a relevancia desse fato
para toda a sociedade. Mesmo aqueles que convivem ou conhecem pessoas com FLP podem
compreender melhor as dificuldades envolvidas no tratamento e participar na inclusdao no
cotidiano.

Como argumenta Le Breton (2012), o corpo ¢ o primeiro “instrumento” utilizado pelo
ser humano, estejamos ou ndo conscientes disso. No entanto, talvez seja essa condi¢cdo que
impulsionou o fato do corpo ser objeto de diversos estudos culturais, conforme apontado por
Esther J. Langdon.

A discussdo entre salde e cultura ndo é nova na antropologia, ainda que o tema como
especialidade antropoldgica tenha emergido ha menos de quatro décadas atras. No
inicio do século XX, o inglés W.H.R. Rivers, médico e antropdlogo, pesquisou a
medicina das culturas ndo europeias, entdo rotuladas como “primitivas”. Nos Estados
Unidos, outro médico-antropdlogo, Erwin Ackerknecht, considerado fundador da
antropologia médica, publicou varios artigos sobre a medicina primitiva a partir de
uma perspectiva culturalista, argumentando que as ideias e praticas de salde e doenca

estdo relacionadas aos contextos culturais no qual se encontram e nédo estéo limitadas
aos processos bioldgicos. (LANGDON, 2014, p. 1020)

W.H.R. Rivers e Erwin Ackerknecht, exploraram as praticas medicinais de culturas nao
europeias e argumentaram que a salude e a doenca estdo intrinsecamente ligadas aos contextos
culturais em que ocorrem. Ajudando a entender como a concepcdo da salde varia de cultura
para cultura e ndo podem ser reduzidas apenas aos processos biolégicos. A partir da década de
1970, cresceu o interesse nos aspectos da fabricacdo social do corpo e a construcéo da pessoa e
simbolos do corpo, influenciado por diversos autores renomados.

Emile Durkheim e Marcel Mauss, focalizaram a relagéo da fabricacéo social do corpo
e a construcdo da pessoa. Ao longo da década de 1970, cresce o interesse pelos
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aspectos simbolicos do corpo, inspirado pelas obras de Durkheim, Mauss, Mary
Douglas, Turner e Geertz. Em 1979, os etnélogos do Museu Nacional publicaram um
artigo seminal em que propunham pensar o corpo como o paradigma central para a
compreensdo das sociedades e das cosmologias amerindias. Este artigo marcou
profundamente os estudos em salde indigena. .... Enquanto a biomedicina constréi a
doenca a partir de uma Gtica universal, individual e biol6gica, a antropologia enfatiza
0 aspecto relacional da doenca e as diferencas na construcdo da pessoa em contextos
sociais diferentes. (LANGDON, 2014, p. 1023)

Viver sendo percebido e sentido como uma pessoa atipica acarreta consequéncias tanto
materiais quanto psicoldgicas, enfrentando obstaculos que passam muitas vezes despercebidos,
até mesmo pela prépria pessoa com FLP. Mas é essencial ampliar sua visibilidade da identidade
para além da comunidade a qual é atribuida. Portanto, € importante também perceber como o
Centro de Tratamento para FLP acolhe e lida com essa realidade e como funciona a politica por
trés do tratamento, muitas vezes é desconhecida pela sociedade de modo geral, mas também
pelos préprios pacientes e suas familias.

Assim como descreveu Le Breton, “Nas nossas sociedades o corpo tende a tornar-se
uma matéria-prima a modelar segundo o ambiente do momento” (2004. P. 07). Isso faz com
gue 0 espaco seja negociado constantemente em relacdo a um lugar na sociedade. Descrito com
precisdo por Alves:

O corpo é o lugar onde as linhas de forca do poder se confrontam permanentemente,
onde os significados produzidos no interior dos discursos sao inscritos de modo a dar-
Ihes sentido e coeréncia. Os corpos sdo a arena de batalha do biopoder, dos poderes

disciplinares, dos dispositivos discursivos, que criam significados com as forgas de
“verdades” que s@o acopladas a sua carne. (ALVES, 2022, p. 77 ¢ 78)

Os poderes disciplinares, vistos por Foucault (1979), moldam o comportamento e o
controle individual atraves das regras e dos regulamentos, formando uma légica sobre quem
somos e como devemos nos comportar. 1sso significa que o corpo ndo é apenas algo bioldgico,
mas sim um espaco social onde as ideias de normalidade e poder se manifestam e se perpetuam.
Nesse caso, observamos que o rosto, principalmente o sorriso, tem ‘“importadncia na
comunicagdo fatica ¢ tal que se torna obrigatorio em determinados espagos de trabalho” (LE
BRETON, 2019, p. 168). No caso deste estudo, ao considerarmos o rosto, que, segundo ditado
popular, “é nosso cartdo de visitas”, surge uma reflexdo: como agir quando esse cartdo se

encontra comprometido?
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5.1 IDENTIDADE E DIFERENCA

Embora tenha sido relegada ao segundo plano na época dos classicos, a identidade
difundiu-se amplamente atualmente, sendo utilizada em diversos contextos. De acordo com
Brubaker e Cooper, “a identidade se tornou um fendmeno coletivo devido as manifestacdes de
solidariedade, consciéncia compartilhada, agdes coletivas e movimentos sociais em busca por
direitos” (2018, p. 277).

Nesse sentido, identidades sdo construidas tanto institucionalmente quanto
cotidianamente, estdo em constante mudanca e podem ser multiplas. Uma pessoa nao é apenas
uma mulher, trabalhadora ou com deficiéncia, mas pode ser todas essas possibilidades
simultaneamente. No entanto, a identidade que esta sendo mais prejudicada e precisa ser
valorizada € aquela pela qual a pessoa luta para ser respeitada e reconhecida. Como afirma
Zigmunt Bauman:

... a identidade s6 nos é revelada como algo a ser inventado, e ndo descoberto; como
alvo de um esforco, “um objetivo”, como uma coisa que ainda precisa se construir a

partir do zero ou escolher entre alternativas e entdo lutar por ela e protegé-la lutando
ainda mais... (BAUMAN, 2021, p. 22)

Segundo Bauman (2021, p 26) “ a identidade nasceu da crise do pertencimento”. Os
grupos ndo se identificam apenas através do corpo, mas por meio de caracteristicas culturais,
historicas e religiosas especificas que definem quem sdo. Tanto aspectos fisico-bioldgicos
guanto os aspectos simbolicos do corpo, da historia e da cultura compartilhada desempenham
um papel crucial na formacdo e fundamentacdo da identidade. Essa perspectiva, conforme
mencionada por Kathryn Woodward, ressalta a influéncia desses diferentes aspectos na
construcdo de quem somos.

O corpo é um dos locais envolvidos no estabelecimento das fronteiras que definem
guem nés somos, servindo de fundamento para a identidade — por exemplo, para a
identidade sexual. ...A maternidade é outro exemplo no qual a identidade parece estar
biologicamente fundamentada. Por outro lado, os movimentos étnicos ou religiosos
ou nacionalistas frequentemente reivindicam uma cultura ou uma histéria comum

como o fundamento de sua identidade. (SILVA, HALL e WOODWARD, 2014, p.
15)

O corpo desempenhou um papel fundamental ao longo da histéria da civilizagéo,
“representando categorias como beleza e feiura que determinavam padrdes de certo e errado”
(UMBERTO ECO, 2007). Atualmente, novas perspectivas estdo moldando essas concepgdes,

conforme apontado por David Le Breton:
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A relagdo social estabelecida com o homem que tem uma “deficiéncia” é um proficuo
analisador de maneira pela qual um grupo social vive a relacdo com o corpo e com a
diferenca. Ora, uma forte ambivaléncia caracteriza as relagdes entre as sociedades
ocidentais e 0 homem que tem uma deficiéncia; ambivaléncia que vive no dia a dia,
ja que o discurso social afirma que ele ¢ um homem normal, membro da comunidade,
cuja dignidade e valor pessoal nao séo enfraquecidos por causa de uma forma fisica
ou suas disposicOes sensoriais, mas ao mesmo tempo ele é objetivamente
marginalizado, mantido mais ou menos fora do mundo do trabalho, assistido pela
seguridade social... (LE BRETON, 2017, p. 73)

O termo identidade atualmente é bastante difundido, assim como diferentes formas de
defini-la como algo mais ou menos fixo, mas essencial para a analise das dindmicas de poder e
agéncia, embora muitos se perguntam para que serve a identidade, foi o que Stuart Hall buscou
responder em um de seus textos, “Quem precisa de identidade? . Hall afirmou que ha duas
formas de verificar, mas que a identidade, mesmo sob desconstrucao, continua sendo essencial
para compreender a acdo politica e as dindmicas sociais em constante mudanca e as interagdes
entre individuos e estruturas de poder, e assim poder abordar questdes de incluséo,
representacdo e transformacao social.

A primeira consiste em observar a existéncia de algo que distingue a critica
desconstrutiva a qual muitos destes conceitos essencialistas tém sido submetidos.
Diferentemente daquelas formas de critica que objetivam superar conceitos
inadequados, substituindo-os por conceitos “mais verdadeiros” ou que aspiram a
producdo de um conhecimento positivo, a perspectiva desconstrutiva coloca
conceitos-chave “sob rasura” ... A identidade ¢ um desses conceitos que operam “sob
rasura”, no intervalo entre a inversdo e a emergéncia: uma ideia que nao pode ser
pensada da forma antiga, mas sem a qual certas questdes-chave ndo podem ser sequer
pensadas... Um segundo tipo de resposta exige que observamos onde e em relagdo a
qual conjunto de problemas emerge a irredutividade do conceito de identidade. Penso
gue a resposta, neste caso, esta em sua centralidade para a questdo da agéncia e da
politica. Por “politica” entendo tanto a importincia — no contexto dos movimentos
politicos em suas formas modernas — do significante “identidade” e de sua relagdo
primordial como uma politica de localizagdo, quanto as evidentes e instabilidades que

tém afetado as formas contemporaneas da chamada politica da identidade. (SILVA,
HALL e WOODWARD, 2014, p. 103 a 105)

Contudo, a identidade depende da diferenca para existir, assim como a diferenca esta
ligada a identidade. A diferenca se refere as varias formas pelas quais uma pessoa se distingue
de outras em sociedade, e define quem é em torno de uma identificacdo, o que ocorre com base
em género, raca, classe social, idade, orientacdo sexual, religido, nacionalidade, cultura, corpo,
entre outros marcadores. As diferencas ndo sdo necessariamente negativas ou positivas, sdo
socialmente construidas e podem levar a desigualdade, marginalizacdo, rejeicdo, etc. E
importante destacar que a diferenca, assim como as identidades sdo construidas historicamente
e podem ser contestadas, redefinidas e transformadas ao longo do tempo. Assim como afirmou
Tadeu da Silva.
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A identidade é aquilo que se é: Sou brasileiro, sou negro, sou heterossexual, sou jovem
sou homem. A identidade assim concebida parece ser uma possibilidade (“aquilo que
sou”), uma caracteristica independente, um fato autonomo. Nessa perspectiva, a
identidade s6 tem como referéncia a si prépria: ela é autocontida e autossuficiente. ...
Na mesma linha de raciocinio, também a diferenca é concebida como uma entidade
independente. Apenas, neste caso em oposic¢ao a identidade, a diferenca é aquilo que
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o outro €é: “ela € italiana”, “‘ela ¢é branca”, “ela é homossexual”, “ela é velha”, “ela é
mulher”. Da mesma forma que a identidade, a diferenca é, nesta perspectiva,
concebida como autorreferenciada, como algo que remete a si propria. A diferenga,
tal como a identidade, simplesmente existe. (SILVA, HALL e WOODWARD, 2014,
p. 74)

A diferenca, assim como a identidade, é vista como algo particular de uma pessoa, uma
caracteristica que se define por si mesma, e que, por isso, distingue uma pessoa. Portanto, a
identidade se define, assim, a partir da divergéncia, do que ndo se assemelha a formas médias
consideradas normais e, sendo assim, ¢ na interagdo com o “outro” que podem ser produzidas.
Assim, “marcagao da diferenga” acontece por meio de simbolos e representagdes sociais, como,
por exemplo, a linguagem e imagens que ajudam a definir o que é considerado aceitavel ou
normal, como descreve Woodward.

As identidades sdo fabricadas por meio da marcacgdo da diferenca. Essa marcacédo da
diferenca ocorre tanto por meio de sistemas simboélicos de representacdo quanto por

meio de formas de exclusdo social. A identidade, pois, ndo € o oposto da diferenca: a
identidade depende da diferenca. (SILVA, HALL e WOODWARD, 2014, p. 40)

Para Silva, no mundo capitalista o termo “diferenca” ¢ marcado pela desigualdade
devido as relacbes de dominacdo (2006, p. 116) no qual o capital se opde a qualquer tipo de
desordem corporal. “Mas a palavra deficiéncia por si so ja se opde a eficiéncia, principio caro
para a sociedade capitalista moderna cuja preocupagao maior ¢ a produtividade. ” (2006, p.
121).

O corpo €é o ponto de partida para podermos nos identificar e estabelecer conexdes uns
com os outros, nos distinguirmos dos outros por diferentes marcadores de diferenca. Segundo
Le Breton “... 0 corpo é lugar do rompimento, da diferenciacao individual, supde-se que possua
a prerrogativa da possivel reconciliagdo” (2012, p. 11). O corpo com suas expressdes pode
exprimir injusticas, mas também pode aproximar.

O mesmo autor afirma que “A relagdo social estabelecida com o homem que tem uma
“deficiéncia” é um proficuo analisador da maneira pela qual um grupo social vive a relacéo
com o corpo ¢ com a deficiéncia. ” (LE BRETON, 2012, p 73). A sociedade mostra sua
inclusdo, ora 0 homem com deficiéncia € visto como igual em direito, ora deixado a margem,
seja em relacdo a trabalho ou lazer, deixando a mostra a diferenca, embora a identificacdo

filosofica ndo se restrinja ao corpo.
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Neste trabalho, focamos especialmente no rosto. Isso ocorre porque, de acordo com a
legislagdo brasileira, Lei n® 7.116, de 1983, a identificagdo por meio de documentos oficiais
validos dé& destaque ao rosto. A questdo do rosto como parte corporal onde incide um marcador
fisico da diferenca. Conforme Le Breton coloca, “O rosto traduz sob uma forma viva e
enigmatica o carater absoluto de uma diferenca — apesar de ser infima — individual. ”” (2019, p.
11). E assim o rosto torna-se um simbolo de individualidade em um contexto coletivo.

A FLP é uma alteracdo facial, uma desfiguracdo, termo que, segundo Luft, significa
"alterar o aspecto das fei¢cdes™ (2000, p. 233). Embora a FLP, dependendo da complexidade,
pode provocar uma reacdo de estranheza no olhar do outro, expondo a pessoa a violéncia
simbdlica, ao causar uma diferenciacdo visivel. Percebendo que “O olhar permite a existéncia,
do ponto de vista social, do rosto, legitimando a presenca do individuo para 0 mundo e para 0s
outros.” (LE BRETON, 2019, p. 172). Considerando os depoimentos de profissionais do Centro
de Tratamento para FLP que afirmaram que a fissura ndo € vista como uma incapacidade, Le
Breton ressaltou:

Se a desfiguracdo ndo é, de modo algum, uma incapacidade, no sentido em que néo
invalida nenhuma das competéncias da pessoa, ela torna-se deficiéncia a partir do
momento em que suscita um tratamento social da mesma ordem. A desconfiguracdo
é uma incapacidade de aparéncia... O individuo converte o rosto no centro do seu ser,

0 axis mundi, no qual ele ndo pensa necessariamente em cada instante, mas sem o qual
ele fica reduzido a pouca coisa. (LE BRETON, 2019, p. 345).

A “marcacao da diferenca” afeta como os outros nos veem € a mangira como nos
percebemos, isso faz alterar a socializacdo. “A alteragdo do rosto impde ao ator um
encolhimento de sua liberdade de agdo e de seu campo social...” (LE BRETON, 2019, p. 355).

Ao restringir a socializacdo perde-se parte da identidade.

5.2 DEFICIENCIA

Abordagens da deficiéncia englobam as questdes de identidade e diferenca e ha varios
tipos de deficiéncia enquanto ha diversos marcadores de diferencas e identidades. A deficiéncia
identifica e diferencia uma pessoa ao mesmo tempo. No momento em que uma pessoa apresenta
tracos diversificados ou alterac@es na forma padrédo/tipica com que se executa funcdes corporais
ou neurais, a ela ¢ atribuida a qualidade de “diferente” uma diferenca, muitas vezes chamada
de deficiéncia.

Segundo a Constituicdo da Republica Federativa do Brasil.
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Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimento de médio ou longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0 que, em interagdo com uma ou
mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em
igualdade de condi¢Bes com as demais pessoas. (BRASIL, 2016, p. 396)

A defini¢do de deficiéncia, para além da legislacdo, segundo Luft é “o que ¢ falho,
incompleto” (2000, p. 216). A esse respeito, Diniz faz a pergunta: “quem ¢ deficiente para o
modelo social da deficiéncia? ” (2007, p.17), a partir da qual investiga diversas relagdes entre
corpos e contextos sociais. Mostrando que, nas ciéncias sociais, a questdo da deficiéncia é
entendida pelo prisma de segregacdo e da opressdo, que devem ser abordadas de forma mais
ampla, para além do campo médico.

H& dois modelos de deficiéncia para Diniz, o0 médico e o social (2007, p. 9 e 17),
enquanto o modelo médico € visto como uma limitacéo de alguma funcionalidade devido a uma
condicdo bioldgica. Por exemplo, um corpo cego € classificado por ndo possuir visdo. E assim,
a deficiéncia pode ser tratada pela medicina. Enquanto o modelo Social, esta focado na
experiéncia opressiva da associacdo da deficiéncia, argumentando que a deficiéncia é uma
questdo de estruturas sociais que ndo comportam a diversidade.

Se para 0 modelo médico o problema estava na lesdo, para o modelo social, a
deficiéncia era o resultado do ordenamento politico e econdmico capitalista, que
pressionou um tipo ideal de sujeito produtivo. Houve, portanto, uma inversdo na
I6gica da causalidade da deficiéncia entre 0 modelo médico e o social: para o primeiro,
a deficiéncia era resultado da leséo, ao passo que, para o segundo, ela decorria dos
arranjos sociais opressivos as pessoas com lesdo. Para 0 modelo médico, a lesdo leva

a deficiéncia; para 0 modelo social, sistemas sociais opressivos levam pessoas com
lesbes a experimentarem a deficiéncia. (DINIZ, 2007, p. 24)

A deficiéncia ndo esta no fato de uma pessoa precisar, por exemplo, de uma cadeira de
rodas para se locomover, mas nas barreiras estruturais e sociais que limitam o acesso a vias, ao
transporte pablico e a estabelecimentos, muitas vezes considerando sua propria casa. Le Breton
(2012, p.73 a 76), ao discutir sobre o corpo, a aparéncia na identidade social, destaca que a
sociedade diariamente impde limites e discrimina com base na aparéncia fisica ou em
caracteristicas visiveis, 0 que agravando o estigma em relacdo a deficiéncia, o impacto
simbdlico entre “ser” e “ter” uma deficiéncia.

A FLP tem sua identidade a mostra, no rosto. E mesmo assim ha impasses até mesmo
da classe dos médicos/especialistas a classificarem-na como uma deficiéncia, muitas vezes é

devido a esse estigma, ao peso que a palavra deficiéncia carrega consigo.
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5.2.1 Estigma, Preconceito e Capacitismo

Segundo Luft, “estigma € marca a mostra que estigmatiza, censura, condena” (2000, p.
304), enquanto o “preconceito é juizo antecipado, sem fundamento” (2000, p. 534). Por sua
vez, 0 capacitismo é o preconceito decorrente do estigma sofrido por pessoas com deficiéncia
(PcD).

Segundo Goffman “a sociedade estabelece meios de categorizar as pessoas, variando
entre categorias consideradas normais e aquelas que sdo vistas como ndo naturais” (2012, p.11),
utilizando o termo “estigma™ para denotar uma marca depreciativa para grupos que ndo se
encaixam nos padrdes sociais de normalidade. Nesse sentido, a identidade categoriza as pessoas
e suas comunidades em torno de expectativas sociais. Essa categorizac¢ao social mostra quem é
considerado "normal™" e "desviante"”, estigmatizando caracteristicas identitarias que fogem a
norma estabelecida, levando a sua marginalizacao.

Segundo Le Breton, “Nossas sociedades ocidentais fazem da “deficiéncia” um estigma,
quer dizer, um motivo sutil de avaliacdo negativa da pessoa” (2006, p 73). A deficiéncia vai
alem da condicéo fisica, € uma condicdo que afeta como as pessoas sao percebidas na sociedade.
Assim como escreveu Matos:

A presenca de estigmas aponta para as seguintes caracteristicas sociologicas: um
individuo possui algum traco que faz com que seja visto no seu grupo social somente

por isso, 0 que acaba desviando a aten¢éo de seus pares do restante de suas qualidades.
(MATOS, 2017, p. 73)

Contribui Stuart Hall (2014), ao afirmar que a identidade ndo é fixa, mas sim um
processo em constante mudanga, sendo sempre construida em oposi¢ao ao “outro”. Nesse caso
a identidade PcD é moldada tanto pelas limitacdes fisicas, neurais ou ambas em conjunto,
quanto pela percepcdo social do que € entendido como normal/tipico.

A comparagdo com o outro € algo que necessitamos para a constituicdo da identidade.
A identidade esta relacionada a existéncia do outro e suas caracteristicas, por ser por meio da
comparacdo e da diferenca que nos definimos. No entanto, também é a comparacdo que pode
gerar uma excluséo e estigmatizacéo a partir do tratamento das diferencas de forma hierarquica,
atribuindo juizo de valor positivo ou negativo a certas caracteristicas em detrimento de outras.

No caso da identidade PcD, o estigma € construido e associado a uma marca de
deterioracdo, resultando em resisténcia por parte de comunidades com trajetorias e lutas
semelhantes a serem retratadas como uma condicdo de deficiéncia. Conforme afirmou

Goffman.
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Assim as pessoas que tém dificuldades auditivas ndo se véem absolutamente surdas,
e as que tém deficiéncia de visdo ndo se consideram, de maneira alguma, cegas. E em
sua associacdo com, ou separagdo de seus companheiros mais visivelmente
estigmatizados, que a oscilacdo da identificagdo da identificacdo do individuo é mais
fortemente marcada. (GOFFMAN, 2012, p. 118)

Quando compreendemos a identidade como um reflexo das nossas diferencgas, devemos
ter em mente que algumas diferengas podem levar ao estigma, muitas vezes associado a
denominages/nomenclaturas discriminatorias e, por isso muitos evitam a identificar se com
elas. Essa resisténcia acarreta atrasos na implementacao de leis e politicas publicas destinadas
a melhorar a vida e a situacéo dessas pessoas e quando presentes, a resisténcia gera atrasos na
qualidade de vida.

Como visto por Diniz, no contexto brasileiro a deficiéncia é estigmatizada, tida como
uma marca de incapacidade e vista como tragédia pessoal. De acordo com Marco (2020, p. 17),
“... uma deficiéncia é tida como o acidente entre o sonho e a biologia. . Portanto, é crucial

combater essa concepcao, onde se formula o capacitismo:

Capacitismo € a opressao e 0 preconceito contra pessoas com deficiéncias, o tecido de
conceitos que envolve todos que comp&em o corpo social. Ele parte da premissa da
capacidade, da sujeicdo dos corpos deficientes em razdo dos sem deficiéncia.
(MARCO, 2020, p. 18)

No caso das pessoas com deficiéncia, 0 capacitismo naturaliza a desigualdade,
colocando a deficiéncia como uma condi¢do de inferioridade permanente, reforcando assim a
premissa de que corpos sem deficiéncia sdo superiores aos corpos com deficiéncia, legitimando
sua excluséo.

No entanto, quando a identidade é marcada pelo estigma, demandas por reconhecimento
tornam-se mais complexas e tensas, pois se deve haver um grande esfor¢o para manter o
equilibrio entre a afirmacdo de direitos e a rejeicdo a uma identidade imposta. Nesse sentido,
movimentos sociais e de lutas por direitos das PcD tem buscado promover mudancas inclusivas.
Para tais movimentos, é fundamental que a diferenca marcada por deficiéncias seja reconhecida
como um elemento natural constitutivo e legitimo da diversidade humana, e propondo politicas
embasadas na ideia de equidade entre as pessoas, com e sem deficiéncia.

Um exemplo, é o dia nacional da Conscientizacdo sobre a FLP, 11 de julho, 0s centros
de tratamento sdo marcados por atividades especiais ao longo da semana, com atividades
ludicas para os pacientes, promovendo acolhimento e conscientizacdo da condigdo. Outro
exemplo, é a Smile Train que dedica uma semana do ano as comemoracdes do Dia Mundial do

Sorriso, realizadas em 4 de outubro, onde cada ano tem uma tematica diferente.
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“O objetivo desta iniciativa ¢ promover o didlogo sobre inclusdo e combate ao
bullying, além de ampliar a conscientizagdo sobre a fissura labiopalatina. Em 2021,
como parte das a¢des dessa semana, foi lancado um podcast para difundir informagdes
essenciais sobre a tematica para toda a comunidade. ” (HRAC-USP, 2021)

Mudancas culturais sdo fundamentais para combater o capacitismo. Como destaca
Bourdieu (1989) a reproducdo simbolica das hierarquias sociais de modo invisivel e
naturalizado no cotidiano. O capacitismo opera dessa forma, perpetuando uma hierarquia entre
0S corpos considerados "aptos™ e "inaptos”.

Para desconstruir essa hierarquia, € preciso investir em educacdo inclusiva,
sensibilizacdo social e em mudangas institucionais que desafiem as normas capacitistas. Em
relacdo a educacdo inclusiva no &mbito escolar:

A educagdo inclusiva constitui um paradigma educacional fundamentado na
concepcao de direitos humanos, que conjuga igualdade e diferenca como valores
indissociaveis, e que avanca em relacdo a ideia de equidade formal ao contextualizar

as circunstancias histéricas da producdo da exclusdo dentro e fora da escola.
(BRASIL, 2008, p 01)

A educacdo inclusiva € uma agdo que transcende a adequacdo de métodos e praticas
pedagdgicas, ela exige uma reavaliacdo de normas sociais, das relagdes de poder e de narrativas
que tém historicamente promovido a exclusdo. Tentando com que pelo menos o ambiente

escolar possa incluir todos sem distingdo e que assim passe para outros setores sociais.

5.3 EQUIDADE E A “COMUNIDADE FISSURADA”

Para compreender o conceito de equidade, € necessario entender onde estéa fixado, o qual
estd no principio do direito a igualdade e a justica social. A igualdade, por sua vez, € baseada
na ideia de cidadania. Segundo Barros ¢ Sousa, “Arendt lembra-nos de que a cidadania, sendo
o “direito a ter direitos”, ¢ geradora de um espaco publico de igualdade entre os individuos
tornados cidadaos. ” (2016, p. 11).

A equidade, esta enquadrada nos direitos de terceira geracdo, por se tratar de uma
demanda contemporanea, voltada especialmente para os direitos de grupos historicamente
marginalizados, tidos como minorias — minoritarios ao acesso a direitos basicos. No entanto,
apesar de ser amplamente difundido, a busca pela equidade pode, por vezes, resultar em
injustica quando analisada superficialmente, desconsiderando as particularidades de cada

13

situacdo. Como afirmam Barros e Sousa, . a aplicacdo de uma norma genérica quando
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empregada literalmente, sem se considerar as especificidades de diferentes situagdes, poderia
produzir injustica. ” (BARROS E SOUZA, 2016, p.12).

Embora se queira ter um padrdo universal de igualdade, é importante perceber as
diferencas sociais existentes na sociedade, sendo que a equidade visa corrigir as desigualdades
historicas e estruturais. A no¢do de justica social esta intimamente ligada ao principio da
equidade. De acordo com Luft, a equidade é definida como "um sentimento de justica,
caracterizado pela imparcialidade™ (2000, p. 284). Dessa forma a equidade vai além da
igualdade, ao reconhecer que cada pessoa vem de contextos diferentes, tém necessidades
distintas e requer abordagens adequadas para que assim todos exercam plenamente seus direitos
e tenham as mesmas oportunidades.

No fundo, a equidade tomada nessa acepcao obriga a deduzir-se que a construcéo da
justica e da igualdade implica no reconhecimento das diferencas e no tratamento

dessas diferencas de forma distinta, ainda que sempre guardando uma referéncia as
normas genéricas. (CAMPQOS, 2006, p. 25)

Essa perspectiva sugere que a sociedade deve fornecer a cada individuo aquilo que ele

(13

necessita, na medida de suas demandas, segundo Campos, “o sentido forte de equidade é
exatamente esse — a cada um segundo sua necessidade. ” (2006, p. 25).

Atualmente o conceito de equidade é amplamente utilizado visando promover igualdade
por meio dos processos de equiparacdo, sendo entendido como uma questéo de justica social.
Manifestando-se na formulagéo de leis e regulamentos que visam atender diversas necessidades
da populacdo. Para que isso ocorra, ha a realizacdo de analises criticas para identificar as
diferencas e ap0s o estudo, implementar solugdes. A equidade pode ser aplicada de varias
maneiras e em diferentes contextos sociais, sempre considerando as necessidades frente as
realidades especificas de cada individuo ou grupo.

... ha convivéncia com a nogdo de sujeito e no reconhecimento da variedade das
situagBes existenciais e historicas. As pessoas e os fatos ndo seriam julgados apenas

em si mesmos, mas também em funcdo do modo como foram produzidos. (CAMPOS,
2006, p. 25)

Neste estudo abordou a busca por equidade no contexto mais geral, transversalmente
sendo para a saude, a educacdo e ao trabalho, englobando, assim, o viver em comum, em
sociedade. A aplicacdo da nocdo de equidade no contexto da FLP é importante, pois pessoas
nascidas com esta condicdo, visto nas respostas dos médicos/especialistas, representam uma
série de desafios médicos, sociais e psicoldgicos especificos.

A inclusdo social dos fissurados néo se limita ao direito a igualdade. Seu contetdo
perpassa, invariavelmente, pelo direito & vida familiar, ao trabalho, a eliminacéo de
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barreiras e o direito a saide, de modo a influir em seu processo de desenvolvimento.
(RODRIGUES E RODRIGUES, 2020)

Tomando como modelo as rotinas, procedimentos e valores expressos por
médicos/especialistas, voluntarios e funcionarios administrativos da instituicdo aqui abordada
e de outros Centros Especializados de Tratamento, a aplicagdo do principio da equidade nas
politicas publicas voltadas para pessoas com FLP implicaria na garantia de tratamento
especializado desde seu nascimento, incluindo cirurgias reparadoras, acompanhamento
odontoldgico, fonoaudidlogo e psicoldgico. Todas as pessoas nascidas com FLP tenham direito
a esses servicos pelo SUS, as necessidades dos individuos com FLP vistos por uma politica
publica criada especifica para esse caso poderiam ir além, por exemplo, fornece suporte
continuo ao longo da vida com tratamento terapéutico fora dos centros especializados para FLP
e assim como apoio nas etapas de desenvolvimento escolar e na insercdo no mercado de
trabalho.

Alem disso, a equidade no contexto da FLP também deve abarcar a luta contra o estigma
social e a promogéo da inclusdo, pois o preconceito enfrentado por pessoas com FLP, vistos
como "diferencas fisicas"”, resultam em excluséo social e dificuldade de acesso a oportunidades
educacionais e profissionais, como visto nas entrevistas. Assim, a equidade exige politicas para
garantir 0 acesso a educacao, emprego e uma cultura inclusiva.

Como salientado, durante o tratamento especializado em FLP, a identidade da pessoa
com a condigdo fica “entremeio” entre o estigma de ser ou ndo uma deficiéncia. Ao fim do
tratamento, quando é possivel ter uma reabilitacdo plena, essa mesma posicdo se move para a
relacdo entre patologia e cura, pois tampouco ha uma definicéo, se apds as cirurgias corretivas
e todas as intervencgdes terapéuticas (fono., fisio., assistente social, etc.) o paciente permanece
ou ndo sendo uma pessoa com FLP. A primeira questdo, a respeito da deficiéncia, esta sendo
analisada, a segunda sera mais facil de resolver ap6s conhecermos a resposta a primeira. Mas
relembrando a resposta n° 02 da entrevista, a FLP € uma condi¢do permanente para a maioria
dos entrevistados, podemos ter um vislumbre do que pode ser futuramente definido.

Uma forma de lidar com essas questdes pode ser encontrada nas redes de pessoas com
FLP, que vém crescendo sobretudo nas midias sociais digitais e promovendo eventos e
encontros online e presenciais. Nessas redes, as pessoas com FLP se autodenominam uma
“comunidade Fissurada” e suas interacbes sdo majoritariamente pautadas pela busca por
direitos, legislacdes e atendimento em diferentes contextos, mas também por debates em torno
do que define a identidade. Alguns pontos de reflexdo coletiva séo abordados, por exemplo, 0s

tratamentos médicos que recebem, a relagdo com a familia e com o local onde vivem, como se
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mostram aos outros que ndo convivem diariamente com a condicéo, esses pontos refletem a
identidade que é influenciada e construida a partir da reacdo da sociedade frente a sua condicao.
A FLP é um exemplo de diversidade biolégica e cultural do ser humano que afeta as
concepcdes dominantes de normalidade, sadde e estética. E um estilo de vida, segundo DINIZ
(2007, p. 08), é perceber seu carater comum & vida humana, h&d modos de vida tipicos e atipicos.
A “marcagdo da diferenca” descrita por Woodward, neste caso no rosto, aproximou a
“comunidade fissurada” que, assim como descreveu Le Breton, assim consegue ter voz, como

defende Ribeiro:
O falar ndo se restringe ao ato de emitir palavras, mas de poder existir. Pensamos o

lugar de fala de refutar a historiografia tradicional e a hierarquizacdo de saberes
consequentes da hierarquia social. (RIBEIRO, 2017, p.66)

Djamila Ribeiro, destaca que o lugar de fala, ndo significa que apenas quem vivencia
determinada experiéncia pode falar sobre ela, mas que é essencial reconhecer o contexto e a
legitimidade dessas vozes. No caso da condicdo de FLP, tanto os especialistas no assunto quanto
as pessoas nascidas com essa condicdo devem ser ouvidas quando questdes relacionadas a essa

condicdo sdo discutidas.
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6 DIAGNOSTICO FINAL

Este é um estudo focado no que é a fissura labiopalatina (FLP), como ocorre o
tratamento dessa ma-formacdo e juntamente com um estudo etnografico em um Centro de
Tratamento para pacientes com FLP, no estado do Rio Grande do Sul (RS), percebe essa
condigdo. A pesquisa investiga como a institucionalizagdo do tratamento e o estigma
influenciam a identidade desses pacientes e como isso interfere na construcdo da inclusdo
social.

O estudo consiste na importancia das instituicdes de saude especializadas na FLP e na
promogc&o da equidade que estes centros de tratamento trazem para essas pessoas. A pesquisa
aborda aspectos clinicos gerais sobre a condi¢do, mas trata principalmente de suas implicac6es
sociais mediante conceitos socioldgicos, por exemplo, o preconceito sobre a perspectiva do
estigma e a necessidade de conscientizacdo social em relacdo a condicdo. Alem disso, destaca
a necessidade de uma abordagem interdisciplinar, integrando salde, sociologia, antropologia,
educacdo, politica, entre outros campos, para o enfrentamento do desafio complexo que é a
contribuicdo para se obter acdes sociais que possam trazer mais seguranca para as pessoas com
FLP.

Inspirando-se nos ideais de Morin, a educacdo emerge como ferramenta central na
transformacdo social, enfatizando a conexdo entre a diversidade cultural e a humanidade
comum. Assim, os Centros de Tratamento de FLP ndo sdo apenas espagos clinicos, mas também
instancias de promocéo da cidadania e da conscientizacdo coletiva.

A educacdo do futuro deverd ser o ensino primeiro e universal, centrado na condicéao
humana. Estamos na era planetaria; uma aventura comum conduz os seres humanos,
onde quer que se encontrem. Estes devem reconhecer-se em sua humanidade comum
e ao mesmo tempo reconhecer a diversidade cultural inerente a tudo que é humano.
(MORIN, 2020, p. 47)

E fundamental reconhecer que a deficiéncia, incluindo a FLP, ndo define a pessoa, nem
incapacita, mas é parte de sua identidade, a “comunidade fissurada” precisa adentrar ainda mais
na pauta sobre os assuntos de identidade. A narrativa de Vieira Junior!! ilustra como a caréncia
de recursos e a falta de reconhecimento de direitos afetam a vida de pessoas com deficiéncia

em contexto brasileiro com vulnerabilidade. No entanto, a identificacdo da FLP como

11 Livro “Torto Arado”, romance realismo magico, a narrativa tem situagdes reais, vividas por PcD no territorio
brasileiro.
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deficiéncia, longe de reforgar estigmas, pode abrir caminhos para maior acesso a direitos e
garantias.
Me lembro de ter ouvido os médicos falarem que teria dificuldade para falar e me
alimentar. Que teria que voltar sempre a cidade para ser acompanhada, fazer
exercicios de fala. Mas ndo seria possivel, ndo havia como deixar Agua Negra,
moravamos distante, ndo haveria maneira de nos deslocarmos por tantas léguas com

tanta frequéncia. No hospital da cidade mais proxima ndo havia médico que soubesse
fazer o tratamento. (VIEIRA JUNIOR, 2018, p. 110)

Os objetivos foram delimitados na analise etnografica da instituicdo através da
compreensdo das dindmicas sociais que envolvem pacientes e profissionais. Onde se analisou
as interagdes sociais na instituicdo e como elas influenciam no cotidiano da instituicdo. A
investigagdo sobre a percep¢do dos profissionais sobre a FLP e a andlise da identidade sob o
enfoque dos conceitos socioantropolégicos.

A pesquisa foi realizada através da observacdo participante, de entrevistas
semiestruturadas, e investigacdo documental, a partir de métodos aplicados, se conseguiu captar
as dinamicas do atendimento e a interacdo entre sociedade e instituicdo. Portanto, os objetivos
tracados foram aprimorados, permitindo uma visdo aprofundada da realidade do Centro de
Tratamento para FLP no RS e assim contribuindo para reflexdes mais amplas sobre a inclusédo
e a valorizacdo das diferencas.

A resposta ao problema de pesquisa — como o Centro de Tratamento para FLP se
envolve e se posiciona em relagdo a condicdo da FLP no tratamento para pacientes com FLP —
essa questdo envolveu uma andlise das percepcdes e experiéncias de profissionais de salde em
geral em relacdo a essa condicdo. O estudo revelou que a FLP é acompanhada de estigmas
sociais que afetam a liberdade dos pacientes e sua inclusdo social.

A pesquisa mostra haver falta de conhecimento sobre a FLP do publico alheio a
condicdo e que esse fato contribui para atitudes negativas, reforcando a necessidade de uma
campanha educativa que discorra sobre a condicdo médica e sobre as questdes sociais que
envolvem a condi¢do. Também ficou evidente que o tratamento e o bom gerenciamento deste,
minimizam o impacto psicoldgico e social da condicdo, promovendo uma melhor integracdo
dos pacientes na sociedade.

A percepcdo da FLP como deficiéncia é algo que pode impactar quem trabalha ha tantos
anos com a FLP, devido ao emocional e a cultura institucional de ndo perceber a condicdo como
sendo algo limitante, pois sabe o potencial de cada paciente, ndo vendo diferenca entre a pessoa
que nasceu com FLP e a pessoa que nasceu com labios e palato formados tipicamente. Mas em

relacdo aos impactos causados pela FLP, é admitido que ha varios obstaculos e que eles
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dificultam e prejudicam varias areas da vida. A marcacdo da diferencga sofrida pela pessoa com
FLP perante a sociedade é percebido e ha certo temor de que ao classificarem como sendo uma
deficiéncia, essa classificacdo provoque mais preconceito em relacdo a condicdo. Além disso,
ao discutir a percepcao de deficiéncia relacionada a fissura, os entrevistados falaram que, sem
o tratamento adequado, a condigdo pode ser vista como deficiéncia. Portanto, € crucial garantir
0 acesso ao tratamento e apoio aos pacientes, entendendo a complexidade da condicdo.

A partir dessas reflexdes, o estudo sugere que a valorizacdo da diferenga e a promocao
da equidade devem ser parte integrante de qualquer abordagem relacionada ao tratamento da
FLP, como em uma futura politica publica em prol da condicdo, transformando a percepc¢ao
social e a qualidade de vida dos pacientes.

A apresentacdo dos resultados da pesquisa sobre FLP revela dimensdes importantes. Os
dados coletados a partir de entrevistas com a equipe do Centro de Tratamento e a observagéo
de campo destacam a luta burocrética dos profissionais e pacientes como também a importancia
da luta identitaria pelos pacientes com FLP. Os resultados mostram que a condi¢do enfrenta
estigmas e, por isso, uma discriminacéo latente, impactando a maneira como 0s pacientes sao
percebidos e se percebem na sociedade.

As entrevistas com 0s especialistas demonstraram haver uma discussdo sobre a
conceituacdo da FLP como deficiéncia, mas ndo ha um consenso sobre tal, apenas entende que
existe a necessidade de um entendimento amplo para além da saude fisica, incorporando
aspectos sociais e emocionais.

Conclui-se que o reconhecimento da FLP como uma condigdo que vai além das questdes
clinicas é essencial para promover a inclusdo e a valorizacdo da diversidade. A pesquisa
mostrou que, embora a classificacdo da FLP como deficiéncia possa gerar debates e temores
quanto ao reforco de estigmas, ela também pode abrir caminhos para o acesso a direitos e
politicas publicas. E importante que os desafios enfrentados por pacientes com FLP passe pela
construcdo de estratégias educativas e sociais que assegurem uma visao mais ampla sobre as
experiéncias dessas pessoas, incorporando aspectos identitarios, emocionais e sociais aos

discursos sobre a condicdo.
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APENDICE | - PERGUNTAS DAS ENTREVISTAS

Idealizador

1. Como descreveria a fissura labiopalatina a consideram uma condi¢do permanente ou
temporaria?

2. Em sua opinido, quais sdo as principais sequelas ou desafios enfrentados pelos pacientes
com fissura labiopalatina?

3. Qual é a sua compreensdo sobre a fissura labiopalatina, qual o impacto mais marcante que
vocé se identifica?

4. Qual foi a motivacdo ou inspiracdo por tras da criagdo da instituicdo para pacientes com
fissura labiopalatina?

5. Quais foram os maiores desafios que vocés enfrentaram durante a fundacdo e
estabelecimento da institui¢do?

6. Quais eram o0s principais objetivos e metas que vocés tinham em mente ao fundar a
instituicdo e como elas evoluiram até o0 momento atual?

7. Como vocé acredita que a percepc¢do da fissura labiopalatina tem evoluido ao longo dos

anos?

Geréncia/Voluntariado da Casa de Apoio

1.

Como descreveria a fissura labiopalatina a consideram uma condicdo permanente ou

temporaria?
Em sua opinido, quais sdo as principais sequelas ou desafios enfrentados pelos pacientes

com fissura labiopalatina?

Qual é a sua compreensdo sobre a fissura labiopalatina, gual o impacto mais marcante gue

vocé se identifica?

Como vocé enxerga a fissura labiopalatina em termos de inclusdo social e igualdade de
oportunidades para os pacientes?

Como a instituicdo aborda as questdes de diversidade e valorizacdo da diferenca no contexto
da fissura labiopalatina? Existem programas incentivados para a promo¢édo da equidade e
da valorizacdo da diversidade?

Quais sdo os principais resultados e conquistas da instituicdo no que diz respeito & promocao

da equidade para pacientes com fissura labiopalatina?



7.
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Como as ideias e visdo de equipes especializadas tém impactado a cultura organizacional

ao longo do tempo?

Equipe Médica/Especialistas

1.

Como descreveria a fissura labiopalatina, a consideram uma condicdo permanente ou

temporaria? Considera a fissura labiopalatina uma deficiéncia?

Em sua opinido, quais sdo as principais sequelas ou desafios enfrentados pelos pacientes

com fissura labiopalatina?

Qual é a sua compreensdo sobre a fissura labiopalatina, qual o impacto mais marcante gue

vocé se identifica?

Como percebem o papel e a importéncia da instituicdo no contexto da promocdo da
equidade para pacientes com fissura labiopalatina?

Quais sdo as principais sequelas e desafios associados a condi¢do durante o tratamento?
Quais estratégias a instituicdo adota para promover a incluséo social e a igualdade de
oportunidades para pacientes com fissura labiopalatina?

Existe uma interdisciplinaridade efetiva no trabalho realizado, como os profissionais
colaboram entre si e com outras areas especializadas para garantir uma abordagem

abrangente no tratamento da fissura labiopalatina?



