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OPINIAO / ATUALIZAGAO
OPINION / CURIRENT COMENTS

O DESENVOLVIMENTO PSICOSSOCIAL E EDUCACIONAL DE
INDIVIDUOS COM ANOMALIAS FACIAIS

PSYCHOSOCIAL AND EDUCATIONAL DEVELOPMENT OF
INDIVIDUALS WITH FACIAL ANOMALIES

pacientes.

INTRODUCAO

Cada vez mais o ser humano é abordado
como um todo: na Odontologia, Medicina, Enfer-
magem e na Salde em geral, assim como na Edu-
cacdo e em todas as outras areas do conhecimen-
to. Essas areas corroboram para um mesmo
objetivo: o desenvolvimento de pessoas saudaveis,
fisica, psicoldgica e socialmente. Assim sendo, a
abordagem integralizada requer a unido das di-
versas especialidades na busca da interdiscipli-
naridade para que esse objetivo seja alcancado em
sua plenitude.

Este artigo propde focalizar os individuos
com diferengas faciais (conceito que engloba to-
dos os pacientes que apresentem alguma anoma-
lia congénita ou adquirida), com énfase nos pa-
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Resumo: Esta revisdo reune dados da literatura cientifica atual sobre o desenvolvimento
psicossocial e educacional de individuos portadores de anomalias craniofaciais?. VE possivel
observar uma tendéncia, no tratamento desses individuos, de focalizar todos os niveis de
complexidade, ndo apenas objeti~ ando o seu restabelecimento funcional e anatdémico, mas
também o desenvolvimento de uma pessoa saudavel, no conceito mais amplo de bem-estar
emocional, social e profissional. Para que esse objetivo seja plenamente alcancado? é
imprescindivel uma atenc¢éo educacional inclusive e propulsora, com o envolvimento de todos
os profissionais. sejam da area da salde ou da area educacional, em convivio com esses

Palavras-chave: anomalia; labio fissurado; promocdo da salde; educacdo em salde.

cientes portadores de fissuras labiais ou labio-pa-
latais, nos aspectos que concemem ao seu desen-
volvimento psicossocial e educacional, ressaltan-
do o papel-chave dos educadores no desenvolvi-
mento saudavel desses individuos e a importancia
do apoio familiar.

REVISAO DA LITERATURA/DISCUSSAO
Promocao de Saude versus Anomalias Faciais

O conceito de anomalia craniofacial englo-
ba toda alteracéo (ou defeito) congénito que en-
volve a regido do cranio e da face (HRAC/USP-
CENTRINHO, 2003), sendo a fissura de labio e/
ou de palato uma das quatro formas mais comuns
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de anomalias do recém-nascido, sendo outras a
Sindromc de Down, defeitos nas méos e proble-
mas cardiovasculares (MOTOYAMA e col.,
2000). Dados epidemiol6gicos apontam uma in-
cidéncia da fissura de 1:650 recém-nascidos no
Brasil (HRAC/USP-CENTRINHO, 2003; OLI-
VEIRA e col., 1996); considerando-se que 15.000
criangas nascem por hora no mundo, registra-se o
nascimento de um bebé fissurado a cada 2 minu-
tos e meio (WHO, 2002).

A etiologia dessa entidade patoldgica vem
sendo estudada exaustivamente, principalinente
no campo da genética, diferenciando-se as expres-
sBes sindrémicas das ndo-sindrémicas, sendo con-
siderada, até o presente momento, como
inultifatorial, com fatores genéticos e ambientais
atuando em conjunto ou isoladamente
(MOTOYAMA e col., 2000).

Inimeras pesquisas tém sido direcionadas
aos individuos portadores de diferenca cra-
niofacial nos aspectos que concernem as suas par-
ticularidades anatémicas e funcionais e como es-
sas influenciam a vida dos individuos alistados.
Na revisao da literatura, é possivel constatar que
a presenca de diferencas faciais sempre marcam
e influenciam de maneira positiva ou negativa a
vida dos pacientes e de suas familias (BERK e
col., 2001; BRODER e col., 1998; CHAPPLE &
NUNN, 2001; EISERMAN, 2001; ELIASON e
col., 1991; ENDRIGA; KAPP-SIMON, 1999;
KELTON, 2001; KENEALY e col., 1988;
MARCUSSON e col., 2001; MILLARD &
RICHMAN, 2001; MOURADIAN, 2001;
OMOTE, 1993/1994; PAUL & BRANDT, 1998;
SPIRI & LEITE, 1999; STRAUSS, 2001).

Qual, efetivamente, é a natureza dessas
influéncias? como podem ser classificadas? sdo
permanentes? — eis algumas das muitas perguntas
ainda sem resposta que merecem mais atencao.

As dificuldades enfrentadas por pessoas
afetadas por anomalias faciais sdo muitas e vém
sendo estudadas ao longo do tempo. Dependen-
do da complexidade de sua condicéo craniofacial,
as criangas portadoras sdo submetidas, em mui-
tos casos, a maltiplos tratamentos e procedimen-
tos cirdrgicos, que as acoinpanham durante toda
a infancia, a juventude e, algumas vezes, a vida
adulta. O tratamento envolve uma equipe multi-
disciplinar da qual participam: o profissional
ortodontista, cirurgido bucomaxilofacial, pro-
tesista, odontopediatra, cirurgido plastico,
cardiologista, neonatologista, pediatra, psiquiatra,
foniatra, otorrinolaringologista, geneticista, fo-
noaudidlogo, psicélogo, assistente social
(MOTOYAMA e col., 2000). Além disso, o/a
enfermeiro(a) e, se necessario, ainda outros pro-
fissionais, podem participar dessa equipe. A car-
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ga referente ao tratamento, considerando-se cirur-
gias, consultas e demais atividades, pode-se tor-
nar imensa, implicando dor, sofrimento, interrup-
¢Oes na rotina da vida familiar, escola e emprego,
0 que podera surtir também um efeito adverso no
sentido de afetar 0 senso de autodeterminagéo e
sentido de controle, pelo papel de dependéncia
em que o paciente é colocado (WHO, 2002). O
modo como pacientes (criancas), enfrentando to-
dos estes desafios inerentes a sua condigéo
craniofacial, tornam-se adultos saudaveis, ndo
apenas com relacdo a uma funcdo e anatomia
faciais satisfatdrios, mas num conceito mais am-
plo de bem-estar emocional, social e profissio-
nal, tem sido o alvo de novas areas de pesquisa.
Observa-se, portanto, uma tendéncia na ciéncia
da saude craniofacial — que se caracteriza como
promocao de salide —, que recomenda a analise
qualitativa de casos (EISERMAN, 2001;
MOURADIAN, 2001), como um instrumento
adicional, ao trazer mais entendimento para um
campo até agora insuficientemente explorado.
Resultam relatos de experiéncias que podem aju-
dar futuras gerag6es de pacientes com anomalias
faciais, exemplificando como vencer adversida-
des, mesmo na presenca de severos impedimen-
tos/desvantagens. E importante ressaltar que cada
caso é marcado pela histéria do paciente que pode
ter resultado de padrdes especificos: a interagéo
do individuo com o meio no qual ele esta inseri-
do; as influéncias familiares e educacionais, a rea-
lidade socioeconémica e o0 acesso a diversas for-
mas de tratamento de sua condicdo craniofacial.
No entanto, considerar as diferencas faciais num
continuum de salde e doenca, e ndo apenas como
sendo uma deficiéncia (EISERMAN, 2001), pode
ser considerado um grande avanco.

Desenvolvimento Psicossocial e Educacional
O desenvolvimento deve ser considerado
um fenémeno continuo e ininterrupto, incluindo
todos os tipos de mudancas experimentadas pe-
los seres humanos. A vida humana apresenta mo-
mentos de crescimento extraordinario e também
de declinio (MOSQUERA & STOBAUS,1984)
sendo parte de um processo. Individuos com di-
ferencas faciais vivem o mesmo processo. No en-
tanto, eles, muitas vezes, atravessam a infancia e
a juventude enfrentando prolongados tratamen-
tos de suas diferencas anatdmicas, funcionais e
estéticas. Associadas a tais diferengas, surgem
diversos desafios: altos e baixos psicoldgicos e
educacionais a serem superados. Especialmente
o desenvolvimento educacional de pacientes com
diferengas faciais pode, algumas vezes, ser influ-
enciado pelo pré-julgamento de terceiros. VVarios
estudos mostram que a atratividade facial pode

-B5 -



Refere-se ao Art. de mesmo nome, 13(2), 53-58, 2003

influenciar a avaliacdo de individuos afetados
(ELIASON e col., 1991; KENEALY e col., 1988;
OMOTE, 1993/1994; SPIRI & LEITE, 1999),
com relagéo a itens como sociabilidade, popula-
ridade, inteligéncia académica, autoconfianca e
caracteristicas de lideranca (KENEALY e col.,
1988). Desse modo, individuos afetados podem
necessitar de mais empenho para superar expec-
tativas negativas e estigmatizacOes por parte de
terceiros. Somam-se a isso disturbios de auto-es-
tima, principalmente, na sociedade moderna que
valoriza o corpo perfeito como saudavel e atraen-
te, em que os portadores de fissuras enfrentam o
estigma de carregar um defeito fisico como parte
de sua identidade (ANDRADE & ANGERAM 1,
2001). Um estudo dinamarqués relata uma taxa
de suicidio entre pacientes fissurados adultos com
idade média de 28 anos, duas vezes a da popula-
¢do em geral, sendo de risco especialmente os pa-
cientes que tinham sinais visiveis. (HERSKIND
e col., 1993 apud THOMAS e col., 1997, p. 230).
No entanto, tem sido afirmado que individuos afe-
tados ndo desenvolvem uma personalidade psico-
patolégica (BRODER, 2001; ENDRIGA &
KAPP-SIMON, 1999; WIETHAEUPER, 1994).
Uma estrutura familiar positiva e de apoio pode
ser um fator determinante neste sentido.

Outros estudos dos anos 70 demonstraram
que adultos com fissuras tratadas tém menos pro-
babilidade de se casarem (MCWILLIAMS &
PARADISE, 1973 e PETER & CHINSKY, 1974,
apud THOMAS e col., 1997, p. 230). Porém, tor-
na-se necessaria uma reflexdo sobre tais dados a
luz da atualidade, pois é importante considerar
que as formas de tratamento e a abordagem inter-
disciplinar do paciente tém evoluido positivamen-
te, assim como o conhecimento sobre esta ano-
malia e suas repercussdes na salde do paciente
como um todo tém aumentado consideravelmen-
te, de modo que esses dados podem ja ndo mais
corresponder a0 momento atual.

BRODER e col. (1998) concluem que
criancas fissuradas apresentam risco de baixo ren-
dimento escolar. Resultados dessa natureza de-
vem ser analisados cuidadosamente, pois ha mui-
tas varidveis presentes como, por exemplo, o
sistema educacional e seu acolhimento, e néo se
pode considerar que seja uma caracteristica ine-
rente a todos os individuos facialmente diferen-
tes. Os mesmos autores sugerem que estratégias
psicoeducacionais efetivas sejam desenvolvidas
para facilitar o processo de aprendizagem, respei-
tando e enderecando as particularidades de tais
criangas.

Outro aspecto, estudado por BERK e col.
(2001), é a ansiedade social de adultos com
fissuras orofaciais. Os autores mencionam que
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essa ansiedade pode funcionar como um meca-
nismo de protecéo estabelecido pelos individuos
frente a situagdes vistas como potencialmente
amedrontadoras no convivio social, apontando
que o desenvolvimento psicossocial de adultos
afetados requer mais investigacao.

ENDRIGA e KAPP-SIMON (1999) reafir-
mam o papel dos pais/responsaveis no que se re-
fere ao desenvolvimento de bases psicoldgicas
saudaveis para a crianga. Segundo esses mesmos
autores, as informacdes e os dados sobre as habi-
lidades intelectuais e neuropsicoldgicas de adul-
tos com diferencas craniofaciais séo raras.

Com relacdo a qualidade de vida de adul-
tos com fissura completa de palato e labio trata-
da, MARCUSSON e col. (2001) concluem que
um impacto significativo no que diz respeito a as-
pectos globais, tais como bem-estar e vida social,
foi percebido pelos pacientes.

Surge entdo a duvida: necessariamente per-
sistem sequlielas comportamentais e cognitivas na
vida adulta de individuos que tém ou tiveram al-
guma condicao craniofacial?

ENDRIGA e KAPP-SIMON (1999)
recomendam que o objetivo do tratamento de
criangas com diferencas craniofaciais seja o de-
senvolvimento de um adulto funcional e psicolo-
gicamente saudavel, com intervencGes médicas
regulares e atendimento psicolégico quando ne-
cessario, completado pela formac&o educacional
em escolas regulares. Individuos facialmente di-
ferentes devem ser incluidos em turmas regulares
e esforcos devem ser feitos para que um desen-
volvimento académico, socioemocional e pessoal
seja alcangado, objetivando maximizar o poten-
cial ndo apenas desta crianga-aluno, mas da crian-
¢a-todo (STOBAUS & MOSQUERA, 2000).

MOSQUERA e STOBAUS (2001) cha-
mam a aten¢ao sobre como a Saude esta proxima
do fendmeno educativo, ja que esta intimamente
ligada a propria pessoa, ao seu corpo, a maneira
como cuida dele e ao estilo de vida que leva.

Dessa maneira, pluralismo e multicul-
turalismo devem caracterizar as diretrizes educa-
cionais do terceiro milénio. Devem prevalecer a
tolerancia e a aceitacdo do outro, como um cami-
nho para elucidar o quanto os individuos séo di-
ferentes e similares ao mesmo tempo (MOS-
QUERA, 2000).

CONSIDERACOES FINAIS E PROPOSTAS

Analisa-se, atualmente, a capacidade de
superacdo dos individuos com anomalias faciais
dos problemas inerentes a sua condicéo e de que
maneira essa capacidade pode ser potencializada.

-56 —



Refere-se ao Art. de mesmo nome, 13(2), 53-58, 2003

Baseado na apresentacédo de dados que se-
guramente ndo esgotam o assunto, que é de natu-
reza multidisciplinar, chama-se a atencdo para as
trés dimensdes nas quais a Educacdo pode desem-
penhar um papel fundamental:

1. O desenvolvimento educacional dos indivi-
duos afetados, sendo a Educagdo o meio atra-
vés do qual esses pacientes podem se tornar
pessoas autdbnomas e independentes. Os estu-
dos de linguistica cognitiva, até o presente
momento, ndo indicam diferenca significati-
va na capacidade psicolingliistica dos porta-
dores de diferenca facial.

2. A conscientizacdo de pais e responsaveis com
relacdo a desestigmatizacdo da diferenca facial,
as formas de tratamento e as implicagdes con-
seqlientes das mesmas e ao papel de
motivadores que eles podem desempenhar fren-
te aos pacientes. O otimismo das pessoas en-
volvidas pode mobilizar os individuos afetados
no sentido de agao pessoal e profissional.

3. Familiarizacéo de professores quanto as con-
dicdes craniofaciais quanto as suas implica-
¢Oes, para que se sintam preparados para re-
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ceber, na sociedade educacional, individuos
afetados, de forma a inclui-los em classes re-
gulares.

A Educagao, portanto, ndo deve ficar em
segundo plano coin relagdo ao extenso tratamen-
to ao qual os pacientes sdo submetidos, pois o
tratamento implica objetivos que véo aléin da cor-
recdo da patologia.

Outrossiin, é preciso a aceitacdo de que
fatores de tensdo relacionados a condic&o cranio-
facial estejam presentes. Grupos de apoio para
pacientes e seus pais/responsaveis, com a partici-
pacdo de portadores de diferenga facial que pos-
sam relatar suas experiéncias de como enfrenta-
ram o desafio e mostrar como é possivel ter-se
um desenvolvimento psicossocial e educacional
positivo, podem ser de grande auxilio.
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Abstract: This study aims at researching the existing scientific literature about psychosocial and
educational outcomes of individuais with craniofacial anomalies. It is possible to observe a new
trend in the treatment of these individuais, focusing on ali ieveis of complexity, aiming t"N"Ot
oniy at functionai and anatomical restoring, but aiso at the development of a healthy person~ in
the broader concept of emotional, social and professionai weii-being. To reach this goal. special
educational attention, inclusive and propulsive. is necessary, with the involvement of ali
professionals in contact with these patients. from health care and educational arcas.
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