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Resumo

A fenda labiopalatina é uma das malformagdes congénitas faciais mais comuns e possui etiologia multifatorial. Tal
comorbidade afeta ndo apenas as caracteristicas organicas e anatbmicas, mas 0s aspectos psicolégicos e sociais. A
Operacdo Sorriso age no intuito de contribuir, sobretudo na parcela da populacdo mais carente, no tratamento
multifatorial, visando o bem-estar em todos os aspectos da vida humana. O objetivo do trabalho foi relatar o caso de
uma paciente portadora de fissura labiopalatina (FLP), nascida de uma gestagdo gemelar com gémea néo portadora da
deformidade, acompanhada clinica e cirurgicamente pela Operacdo Sorriso Brasil desde a infancia, a fim de demostrar
e analisar os aspectos psicossociais moldados pela convivéncia com a deformidade em diferentes fases da sua vida,
levando em consideragdo, principalmente, o tratamento ofertado e a relacdo familiar, sendo esses fatores
indispensaveis, ndo s6 durante seu crescimento e desenvolvimento, como também na sua inser¢éo social e profissional
durante a vida adulta. Salientando a evolucdo de uma crianga completamente introvertida pelos estigmas associados a
deformidade para uma adolescente e posteriormente uma jovem cada vez mais comunicativa e socialmente
relacionada a medida que o tratamento multiprofissional foi sendo aplicado, em paralelo ao apoio e acolhimento
familiar sempre presente na sua vida, destacando o qudo importante é o trabalho da Operagdo Sorriso perante a
sociedade.

Palavras-chave: Fenda labial; Fissura palatina; Estigma social.

Abstract

Cleft lip and palate is one of the most common congenital facial malformations and has a multifactorial etiology. Such
comorbidity affects not only the organic and anatomical characteristics, but also the psychological and social aspects.
Operation Smile works with the aim of contributing, especially among the most needy population, to multifactorial
treatment, aiming at well-being in all aspects of human life. The objective of this study was to report the case of a
patient with cleft lip and palate (CLP), born from a twin pregnancy with a twin without the deformity, clinically and
surgically followed up by Operation Smile Brazil since childhood, in order to demonstrate and analyze the
psychosocial aspects shaped by living with the deformity at different stages of his life, taking into account, mainly, the
treatment offered and the family relationship, these factors being indispensable, not only during his growth and
development, but also in his social and professional insertion. during adult life. Emphasizing the evolution of a child
completely introverted by the stigmas associated with the deformity to a teenager and later a young woman
increasingly communicative and socially related as the multiprofessional treatment was applied, in parallel with the
support and family care always present in her life, highlighting how important the work of Operation Smile is to
society.

Keywords: Cleft lip; Cleft palate; Social stigma.
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Resumen

El labio y paladar hendido es una de las malformaciones faciales congénitas mas comunes y tiene una etiologia
multifactorial. Tal comorbilidad afecta no solo las caracteristicas organicas y anatémicas, sino también los aspectos
psicoldgicos y sociales. La Operacion Sonrisa actlia con el objetivo de contribuir, especialmente entre la poblacion
mas necesitada, al tratamiento multifactorial, buscando el bienestar en todos los aspectos de la vida humana. El
objetivo de este estudio fue relatar el caso de una paciente con labio y paladar hendido (LPH), nacida de un embarazo
gemelar con un gemelo sin la deformidad, seguida clinica y quirtrgicamente por Operacién Sonrisa Brasil desde la
infancia, con el fin de demostrar y analizar los aspectos psicosociales que configura el convivir con la deformidad en
las diferentes etapas de su vida, teniendo en cuenta, principalmente, el trato que se le brinda y la relacion familiar,
siendo estos factores indispensables, no solo durante su crecimiento y desarrollo, sino también en su vida social. e
insercion profesional durante la vida adulta. Destacando la evolucién de una nifia completamente introvertida por los
estigmas asociados a la deformidad a una adolescente y posteriormente una joven cada vez mas comunicativa y
socialmente relacionada a medida que se aplicé el tratamiento multiprofesional, en paralelo al apoyo y cuidado
familiar siempre presente en su vida, destacando cuan importante es el trabajo de la Operacion Sonrisa para la
sociedad.

Palabras clave: Labio leporino; Fisura del paladar; Estigma social.

1. Introducéo

A fissura labiopalatina (FLP) é uma malformacdo congénita facial que ocorre no primeiro trimestre da gestacdo. O
acometimento consiste em fissuras que causam descontinuidade das estruturas dos labios, palato ou ambos. Sua etiologia €
inespecifica, mas pode ser considerada de origem multifatorial, levando em consideragdo aspectos genéticos, ambientais e
hébitos ou exposi¢do materna a agentes teratogénicos durante da gestagao (Vasconcelos, et al., 2020).

Tais deformidades, sdo responsaveis por acarretar ndo s6 problemas relacionados a salde fisica, mas comumente
afetar a satide mental dos portadores, levando em consideragdo desde o trauma psicoldgico da familia até a convivéncia com a
deformidade durante seu processo de crescimento e desenvolvimento, iniciando no momento da percepcao de suas diferengas e
dificuldades com relacéo a outras criangas no ambiente escolar, e posteriormente com a ndo aceitagdo por parte das mesmas,
evoluindo com isolamento e retardo do desenvolvimento intelectual (Costa, et al., 2021).

O tratamento consiste ndo somente na abordagem cirdrgica para reconstituicdo dos planos e estruturas anatdmicas,
como também em um acompanhamento com uma equipe multiprofissional, composta por profissionais da medicina,
enfermagem, odontologia, fonoaudiologia, psicologia e demais areas a depender da individualidade de cada paciente (Ruiz-
Guillen, et al., 2021).

Dito isso é importante salientar a importancia do trabalho da Operacdo Sorriso, uma organizagdo ndo governamental
Estadunidense atuante no Brasil desde 1997, e tem como objetivo proporcionar esse atendimento de maneira integral e gratuita
para uma populacéo que, em sua maioria, dificilmente teria acesso ao tratamento adequado por outros meios (Operacdo Sorriso
2020). Bentes, et al. (2020), destacaram que a maioria da populacdo atendida pela Operacdo Sorriso sdo pacientes portadores
de deformidade labiopalatina e residentes em cidades ou comunidades vizinhas a cidade onde a missdo € realizada, enfatizando
a necessidade e a dificuldade de acesso dessas pessoas ao tratamento adequado por outros meios.

O objetivo desse estudo sera relatar o caso de uma paciente portadora de fissura labiopalatina (FLP), nascida de uma
gestacdo gemelar com gémea ndo portadora da deformidade, acompanhada clinica e cirurgicamente pela Operacdo Sorriso

Brasil.

2. Metodologia

O relato do caso foi realizado por meio de entrevista com o paciente, previamente selecionado no Centro de
Referéncia em Saude da Crianga, onde fica localizado o banco de dados de pacientes abordados cirurgicamente pela Operacao
Sorriso Brasil nas missdes no municipio de Santarém, Estado do Para, levando em consideracdo para sele¢cdo o0s seguintes

aspectos: idade, sexo e periodo de convivéncia com a deformidade. A entrevista foi realizada nas dependéncias da
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Universidade do Estado do Pard, gravada e posteriormente transcrita para anélise do seu conteido (Rodrigues, et al., 2022).

Este relato foi desenvolvido de acordo com os principios descritos na resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de
Salide que descreve as normas para as pesquisas que envolvem seres humanos. Este se encontra aprovado no Comité de Etica
em Pesquisa com seres humanos da Universidade do Estado do Pard — Campus XII sob o ndmero do parecer 5.402.113,
seguindo rigorosamente os preceitos éticos com completo esclarecimento de questionamentos e ddvidas por parte do paciente a
respeito da pesquisa e obtendo seu consentimento através da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE).

3. Relato de Caso

T.B.S, 21 anos, sexo feminino, natural de Santarém - Pard, nasceu de uma gestacdo gemelar (terceira gestacdo) na
qual apenas ela foi acometida pela fenda labio palatina, proveniente de uma familia com 15 integrantes e com renda familiar de
aproximadamente 1 a 2 salarios minimos. Ela conheceu a Operacdo Sorriso atraves de sua mée ainda crianga, aos 5 anos de
idade através de antncio na radio no ano de 2005.

Na referida entrevista, T.B.S discorreu acerca de suas emocdes e sobre 0s empecilhos enfrentados no seu dia a dia,
sobretudo no periodo da infancia e adolescéncia, momento no qual ainda ndo tivera complementado os procedimentos
cirtrgicos de correcdo da anormalidade cranio facial. Ressaltou a importancia da familia no processo de superagdo e
tratamento do quadro, porém salientando, outrossim, as variadas formas de preconceito destiladas por terceiros por conta da
FLP. No entanto, apesar do problema, sempre manteve a frente de qualquer dificuldade o sentimento de fé e esperanca.

Na avaliagdo de sua condigdo inicial, a dismorfose era tanto do palato, com repercussdes negativas no processo de
alimentacdo; quanto labial, que além de gerar esses mesmos prejuizos, possuem um impacto ainda mais evidente no aspecto
psicossocial, por se tratar da exposicdo de uma deformidade da &rea facial, regido anatdmica de entrada nas relacdes
interpessoais.

Essas condicdes durante a primeira década de vida e a puberdade, traziam tristeza e retracdo na construcdo de suas
relacGes, evitando dessa forma, contatos com 0s vizinhos e colegas de turma, por receio do julgamento das pessoas por conta
da aparéncia e modo de falar. Quanto a alimentagéo, antes da cirurgia do palato, afirmou que inicialmente “a comida escapava”
(pelas narinas), por isso evitava alimentar-se na frente dos outros. Quando essa acdo era impreterivel, comia com cautela para
evitar tal escape. Essa dificuldade era um dos fatores que afastavam as demais criangas ou era motivo de bullying por parte das
mesmas, exacerbando a postura de reclusdo.

Temia a reacdo das pessoas, principalmente no ambiente escolar, onde afirma ter tido problemas com colegas de
turma, sofrendo, muita das vezes, exclusdo nos momentos ltdicos do processo de ensino aprendizagem. No entanto, para
enfrentar toda essa carga negativa em volta do estigma que existe acerca da FLP, a familia anunciou-se, a partir de seu
discurso, protagonista diante das adversidades encontradas. O apoio familiar, sobretudo de sua irma gémea, foi essencial para o
estabelecimento das suas interages sociais como afirmou a paciente. Essa informacédo bastante imprescindivel, pois o apoio
familiar é (e foi para T.B.S) um fator crucial para que o sujeito possa ter condi¢des fisicas e emocionais de combater a marca
de seu estigma.

Prosseguiu relatando sobre o convivio com a FLP e questionando-se sobre o motivo dessa condicdo gerar o
afastamento das pessoas fora de seu ciclo familiar e que a dificuldade na interlocucéo a fez ter um comportamento de recusa a
circulagdo social. Chorava muito durante esse periodo (e chorou ao recordar de tais reminiscéncias na hora da entrevista).
Sofria com a condicao de seu rosto, mas considerava que o que havia acontecido era passivel de tratamento e que havia uma
resolucdo para tal problema, revelando, portanto, dualidade nas suas emocdes: sofria a0 mesmo tempo, em que projetava no

seu futuro uma realidade mais positiva.
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Mesmo ao redor de tantos impedimentos, o que inclui o ambiente familiar com muitos integrantes, associado a um
rendimento mensal baixo — T.B.S nunca deixou de frequentar a escola. Persistiu com a ajuda da irmd nos momentos mais
drésticos de sua vida. A importancia da irma, nesse sentido, ressalta-se quando ela afirmou no seu relato que so cogitou parar
de estudar quando a colocaram em turmas diferentes em determinado ano. Porém, apds conversa da familia e corpo docente,
optou-se por deixar as duas juntas para preservar a crianga no espaco escolar.

Inerente a fala, as distor¢des da anatomia do labio e palato faziam com que evitasse se comunicar com 0S outros,
exceto com seus familiares, pois na tentativa para se fazer entender, as pessoas achavam engracado o modo dela falar, gerando
profundo constrangimento, o que evidenciava ndo necessariamente a inconformidade com a aparéncia, mas sua insatisfacéo de
ndo poder interagir adequadamente. As limitacBes diante dificuldades para producéo de fala foram abrandando com o passar
do tempo, tanto pelos procedimentos de correcdo cirlrgica, quanto pelo acompanhamento com o fonoaudiologo.

Outro ponto importante trata-se da autopercepgao negativa da aparéncia no periodo de pré-adolescéncia. Ela descreve
seu ponto de vista acerca da vaidade e o quanto ela menosprezava esse quesito no dia a dia. “Até hoje evito usar batom”
afirmou ela, apesar de hoje em dia, ap6s os procedimentos de tratamento da FLP, dar importancia aos aspectos da aparéncia
fisica. Antes, apresentava-se como alguém “desleixada”, dando pouca importancia a estética. As mudancas hormonais e
fisiologicas da adolescéncia podem afetar a magnitude percebida dos estigmas sociais e gerar uma autoestima ainda mais
baixa. As proprias pessoas ao redor, embora simpatize com a personalidade de outrem, com a dela no caso, afastavam-se pelo
receio do julgamento da sociedade como um todo. Na sua fala, relembra de um rapaz por quem cultuava um sentimento
amoroso afetivo, aparentemente reciproco, mas que foi prejudicado por conta do capacitismo social. Afastaram-se e isso gerou
consternacao e reflexdes da T.B.S do porqué h4 prioridade da beleza fisica em detrimento da personalidade e caréter.

Conquanto, isso ndo a impediu de participar de atividades extracurriculares com o intuito de entretenimento. Também
com o apoio incondicional da irmé, foi incentivada a entrar em um grupo de danca de carimb6, ambiente na qual, segundo ela,
foi acolhida de modo surpreendente. Em nenhum momento se sentiu excluida das atividades, fato esse que serviu para
alimentar sua autoestima.

Iniciou-se o processo terapéutico ainda muito nova, no ano de 2005, com a cirurgia de queiloplastia, algo que
fortaleceu o sentimento de esperanca da resolugdo de seu problema durante os anos. Entre 2005 e 2019, ademais, realizou a
palatoplastia e fechamento de fistula. No entanto, vale ressaltar que o tratamento ndo se restringiu a esses procedimentos
cirlrgicos, o prontudrio constata a agdo multiprofissional prezada pela Operagdo Sorriso. Nota-se a participacdo da equipe de
enfermagem, odontélogos, fonoaudidlogos e psicologos, profissionais essenciais na recuperacdo integral do paciente apos
cirurgias.

Gradativamente, sempre entremeando relatos pessoais € empenho na ida as consultas, T.B.S apresentou melhora
significante no processo comunicativo, o que fez suas relagdes sociais evoluirem de ruim para bom, segundo a mesma. Embora
ainda sinta que a cicatriz gere estranheza em algumas pessoas, ela passou a ser motivada com o objetivo de cuidar-se de
maneira integral; e ndo somente da face, com cuidados estéticos antes negligenciados por ela. Antes, seu comportamento
seguia mais em direcdo a introspec¢do devido a vergonha no modo de se expressar; hoje, por conta do progresso de sua
fonacgdo, a paciente consegue realizar novas amizades e dentre outros tipos de relacdes interpessoais. A expectativa por dias
melhores cultuada tanto por ela quanto por sua familia desde muito cedo, fez com que ela chegasse a esse ponto tdo positivo de

sua vida em relacdo a autoestima.

4. Resultados

Como mencionado anteriormente no relato, a paciente apresentava a fenda labial e palatina com dificuldade para

produzir os fonemas adequadamente, ou seja, a dislalia € um evento comum na crianga nascida com FLP (Corcoran, et al.,
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2020). Entremeado ao quadro de FLP referia com detalhes o sofrimento psiquico em decorréncia de sua autopercepgao, 0 que
entra em consonéncia com a pesquisa de Glenner, et al. (2017), no qual afirmam que criancas com FLP correm um risco
elevado de encontrar sofrimentos psicossociais.

Em relacdo aos aspectos familiares, a paciente do caso sempre procurou deixar claro a importancia de seus parentes na
ajuda ao enfrentamento de sua condicdo. De fato, 0 acesso das criancas a cuidados médicos de qualidade é influenciado pela
estrutura familiar (Bennett, et al., 2018) e as boas relacdes com os familiares sdo importantes para a salde psicoldgica
(Escobar, et al., 2020). Ao contrario do que afirmam Santos, et al. (2020), em que o preconceito da familia exacerba o estigma,
no caso aqui apresentado em nenhum momento ela afirma ter sido tratada de modo distinto dos demais irmé&os.

Sua personalidade retraida por conta da FLP vai modificando-se para um padrdo mais extrovertido a medida que o
tratamento multiprofissional vai ocorrendo, o que entra em sintonia com o estudo de Ruiz-Guillén, et al. (2021). Em
consonancia ao estudo de Ahmad e Katiyar (2019), que conclui que a cirurgia afeta de maneira benéfica o emocional do
paciente, ela mostrou elevacdo da autoestima no decorrer dos anos.

No que tange o individuo e a escola, ela nega ter sido alvo de discriminagdo por parte dos professores e nunca deixou
de ter frequentado a escola e jamais reprovou ou deixou alguma matéria pendente, entrando em contraste com o estudo de
Grewal, et al. (2021), porém de acordo com Gjerdevik, et al. (2021).

T.B.S é de uma familia com vérios integrantes e com uma renda familiar reduzida e na argumentacao de Scheller, et
al. (2020) ha a afirmacéo da possibilidade de correlacéo entre maior prevaléncia em classes sociais mais baixas para fissuras
orais, particularmente para fissuras palatinas, mas no final chega a conclusdo de que ndo houve classe socioecondmica mais

correlacionada com o aparecimento de FLP.

5. Discussao

O diagndstico da FLP caracteriza-se com um acontecimento estressante, visto que 0s genitores se preocupam com as
consequéncias inesperadas das transi¢des normais do ciclo de vida, o que exacerba a pressdo sobre as relagdes familiares e
influéncia a capacidade de adaptacdo a nova situagao (Barduzzi, et al., 2021). Dessa forma, ha uma busca geral com o intuito
de amenizar as repercussdes geradas pelo estigma da fissura, pois a maior parte dos pacientes possuem resignacao a nivel
estético, denticdo, fala, entre outros fatores que causam desajustes, sobretudo no aspecto psicossocial (Rodrigues, et al., 2022).

Especificamente a respeito do dominio emocional, que engloba reflexdes acerca as emogdes, como ficar assustado,
consternado ou deprimido, o acometido pela FLP demonstra-se com personalidade e intelectualidade normais, no entanto,
mostra pontos comuns como: autoconceito diminuido, evasdo de convivios sociais, necessidade de protecdo dos pais,
comunicacdo ardua, vergonha, auséncia de seguranca, autoestima debilitada, depressdo, estresse e timidez, com cada um
absorvendo de modo individualizado tais caracteristicas (Vasconcelos, et al., 2020).

O impacto na alimentacdo e da fala relacionado a manutencéo da estabilidade emocional estd totalmente de acordo
com o fato de falar e bem-estar emocional ser as dimensbes mais influenciadas da qualidade de vida entre criangas e
adolescentes com FLP. O motivo do impacto na alimentacdo pode ser a funcdo orofacial debilitada e a elevada implicagdo na
fala, devido a presenca da fenda palatina. Criancas com FLP sdo suscetiveis a disfuncdo velofaringea levando a transtornos de
fala (Kark, et al., 2019).

Criancas com fissuras orais, especialmente aquelas que envolvem o palato, possuem seguimento escolar claramente
ruim em todas as areas de aprendizagem avaliadas em detrimento do publico escolar em geral. Essas divergéncias académicas
ja existem no comeco do sistema escolar, quando as criangas tém apenas 5 anos de idade, o que demonstra que interferéncias
educacionais prematuras podem ser vantajosas. Criangas com fissura podem alcangar bons resultados a partir do uso de

técnicas cirtrgicas modernas e uma abordagem de equipe multidisciplinar bem coordenada (Fitzsimons, et al., 2018). Ainda
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sobre o desempenho escolar, Cunha, et al. (2017) em seu estudo alegam que 0s autores revisados em sua pesquisa nao
justificaram quais as possiveis etiologias que as criangas com fenda terem o mesmo desempenho que seus irmaos sem a FLP.
Além do mais, também afirmam que uma das razdes para esse fendbmeno seria a generaliza¢do no cuidado dos filhos, no qual
0S mesmos sdo incapazes de notar as distintas potencialidades entre eles.

A vitimizacdo no ambiente da escola, seja por agressdo ou outras formas de ataque, influencia na salde dos
adolescentes, gerando resultados traumaticos que podem persistir por toda a vida. Por outro lado, a escola deve ajudar para a
melhoria dos resultados de satde mental. Por exemplo, na Finlandia houve a implementacdo de um programa de satde mental
nas escolas que contribuiu para a limitagdo do bullying, vitimizagdo e sintomas de ansiedade e depressdo entre as criancas
(Escobar, et al., 2020).

A relagdo entre o nivel socioeconémico da mae da familia e o risco do aparecimento da FLP na crianca é controversa.
De fato, existem algumas pesquisas que mostram risco superior de anormalidades ndo cromossémicas com 0 aumento do
desprovimento socioecondmico. No entanto, ha outros relatos contundentes em visualizar uma maior prevaléncia em classes
sociais mais carentes para fissuras orais, particularmente para fissuras palatinas. Além disso, alguns artigos mostram que a
escolaridade da mae representa um fator de risco relevante associado a ocorréncia de FLP, embora exista estudos que refutem

essa informacdo (Scheller, et al.; 2020).

6. Considerac0es Finais

Salienta-se ainda que, o sofrimento psicossocial foi evidenciado em consequéncia da dificuldade de comunica¢do com
outros personagens de seu meio, como resultado da dislalia decorrente da deformidade anatémica na &rea do palato e l&bio, no
qual, afetou negativamente na fase infanto-juvenil. No entanto, no dmbito familiar o apoio sempre foi contundente e
desprovido de preconceitos, 0 que ajudou na busca de solugdes das adversidades ocasionadas pela FLP. Ja no espago escolar,
houve manifestagBes pontuais de desdém, ndo sendo necessariamente atitudes generalizadas. Inclusive, os professores nunca
externaram ou deixaram transparecer quaisquer tipos de prejulgamento, o que contribui para o fato de nunca ter sido
reprovada. Como na maioria dos casos, a paciente encontra-se no conjunto de pessoas expostas aos mais variados tipos de
mazelas sociais e a Operacdo Sorriso, nesse sentido, entra como objeto importante na conduta multiprofissional na contengéo
de danos gerados pela FLP e, como consequéncia, atinge o resultado ndo apenas no aspecto bioldgico, mas no cenério
psicossocial igualmente.

Dessa forma, a relagdo na descompensacdo na salde mental, fisica e social, com os prejuizos motivados pela FLP,
valida a importancia de correlacionar as duas patologias — sofrimento psicossocial e FLP - para um tratamento mais efetivo.
Logo, ressalta-se a importancia de mais pesquisas cientificas em ambito nacional que abordem nédo apenas as caracteristicas
cirlrgicas da Operacdo Sorriso, mas que retratem igualmente acerca dos aspectos psicossociais dos individuos atendidos, assim
como de seus familiares, melhorando a agdo multiprofissional, o tratamento e 0 acompanhamento aos pacientes acometidos,

ampliando, campanhas que objetivem diminuir o capacitismo social, priorizando a incluséo social.
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