TRABALHO E QUALIDADE DE VIDA DE PESSOAS COM
FISSURA LABIOPALATINA INSERIDAS NO MERCADO
PROFISSIONAL EM BAURU

Livia Ribeiro Silva dos SANTOS*
Maria Inés Gandara GRACIANO™
Regina Célia Arruda de Almeida Prado VALENTIM ™

*  RESUMO: Esta pesquisa trata-se de um estudo exploratdrio e descritivo
realizado no Hospital de Reabilitacio de Anomalias Craniofaciais da
Universidade de Sao Paulo (HRAC/USP), em Bauru, no periodo de
agosto a novembro de 2006. Teve como objetivo principal avaliar a
qualidade de vida de individuos adultos com fissura labiopalatina,
residentes em Bauru, em fase final de tratamento no Hospital e inseridos
no mercado de trabalho, mediante os dominios fisico, psicolégico,
relagbes sociais e meio ambiente. O universo foi composto por 46
sujeitos e a amostra de 27 casos que aderiram ao estudo. Para o
levantamento dos dados, utilizou-se o formulario pautado no
instrumento internacional de qualidade de vida, o WHOQOL-bref,
formado em sua primeira parte por 26 questoes fechadas e na segunda
por oito questdes abertas para coleta de depoimentos. Diante dos
resultados, concluiu-se que os sujeitos apresentam, em média, uma
qualidade de vida de boa a muito boa, bem como indices significativos de
satisfacdo profissional e com a atuagdo do servico social do HRAC
facilitador do processo de inser¢ao no mercado de trabalho.

e PALAVRAS-CHAVE: Trabalho; Qualidade de vida; Fissura
Labiopalatina.

Introducao

O Hospital de Reabilitacio de Anomalias Craniofaciais da
Universidade de Sao Paulo (HRAC/USP), cuja finalidade, além do
ensino e pesquisa, é prestar atendimento publico e integral a
populagdo com anomalias craniofaciais e  distarbios
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correlacionados a audicao, visao e linguagem, busca por meio de
suas acoes colaborar com a melhoria da qualidade de vida de seus
usudrios, viabilizando o processo de reabilitagao.

Este processo envolve a acdo de uma equipe
interdisciplinar, composta por diversas areas, dentre elas o Servico
Social area que tem entre seus principios fundamentais a
ampliacdo e consolidagdo da cidadania, com vistas a garantia dos
direitos, dentre eles a satide e reabilitacio.

O Servico Social no HRAC, em sua totalidade, tem como
objetivo principal viabilizar o acesso ao tratamento reabilitador de
pessoas com anomalias craniofaciais e sua continuidade, visando a
inclusdo dessas pessoas numa politica de satide em interface com a
assisténcia social (GRACIANO et al, 2005). Atua como mediador
entre Hospital, paciente e comunidade. Os servicos prestados, por
meio de uma pratica profissional competente e comprometida com
os usuarios, buscam formas de enfrentamento individual e coletivo
para as expressoes da questao social que envolvem o processo de
reabilitacdo global.

O Servigo Social desenvolve varios programas de prestacao
de servicos, porém neste estudo iremos enfocar o Programa de
Atendimento Social a Casos de Bauru — (“Projeto Bauru”) —
realizado pelo Servigco Social Ambulatorial, local de nossa pratica
profissional e de pesquisa de campo.

De acordo com o Centro de Processamento de Dados”
(CPD), o Hospital possui 51.439 pacientes matriculados, deste total
501 sdo residentes em Bauru e atendidos pelo Projeto Bauru.

O “Projeto Bauru” tem como objetivo principal atender as
demandas sociais dos pacientes residentes em Bauru relacionadas
a familia, escola, satide, ao trabalho, a habitacao, reabilitagao,
alimentacdo, ao transporte, entre outros, prestando-lhes
assisténcia e servigos sociais como direito de cidadania.

Conforme pontua Graciano et al (2005), o Projeto Bauru
abrange os seguintes programas: Acolhimento e atendimento a casos
novos de Bauru; Assisténcia continua aos pacientes de Bauru: familia,
escola, trabalho e comunidade; Prevencao e intervencdo a casos de
abandono de tratamento; Adocao: nacional e internacional.

A partir de nossa experiéncia neste Programa,

* Dados obtidos pelo Centro de Processamento de Dados do HRAC/USP em junho
de 2007.
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especialmente com relacdo a insercao profissional, propusemos a
elaboracdo desta pesquisa sob o tema Trabalho e qualidade de vida
de pessoas com fissura labiopalatina inseridas no mercado
profissional em Bauru, por entender que esta investigacao
permitira o conhecimento das condicoes de vida dos sujeitos nos
aspectos fisico, psicoldgico, relacdes sociais e meio ambiente, com
aprofundamento na area profissional. E, conseqiientemente, por
possibilitar ao pesquisador a apreensao das principais expressoes
da questdo social, de modo a intervir na realidade, buscando o
enfrentamento e a minimizacao dessas expressoes.
De acordo com Iamamoto (2001, p. 27):

a questao social é o objeto do trabalho cotidiano do
assistente social, apreendida como o conjunto das
expressoes das desigualdades da sociedade
capitalista madura, que tem uma raiz comum: a
producio social é cada vez mais coletiva, o trabalho
torna-se mais amplamente social, enquanto a
apropriagdo dos seus frutos mantém-se privada,
monopolizada por uma parte da sociedade.

Desta forma, o assistente social trabalha a questao social nas
suas mais variadas expressoes cotidianas, tais como as que os
individuos as experimentam no trabalho, na familia, na é&rea
habitacional, na saide, na assisténcia social publica, na educacao e
outras.

Salienta-se que, conforme o levantamento bibliografico
efetuado a partir do ano de 2000 para o conhecimento de
trabalhos cientificos no HRAC relacionados a fissura labiopalatina
e qualidade de vida, foi constatado a existéncia de dois importantes
estudos. O primeiro realizado por Bachega (2002) com o objetivo
de identificar, descrever e avaliar os indicadores psicossociais e a
repercussao deste na qualidade de vida de 67 adolescentes com
fissura em comparacao com 67 adolescentes sem fissura, ambos
com idade entre 10 e 19 anos, relatou limitacoes dos individuos
com fissura labiopalatina para o desenvolvimento de uma carreira
profissional devido a baixa freqiiéncia escolar. Ressalta-se, todavia,
que apesar do estigma, os pacientes superaram os limites da
deficiéncia e apresentaram-se satisfeitos com a vida, por meio da
auto-realizacdo, da saude e do bem-estar.

O segundo estudo, desenvolvido por Veronez (2007), teve

Servico Social & Realidade, Franca, 16(2): 83-121020 85



como objetivo avaliar a qualidade de vida de pacientes adultos com
fissura labiopalatina, analisando-a a partir das condigoes
sociodemogréaficas dos mesmos e do instrumento WHOQOL-bref. Foi
realizada no HRAC com 120 pacientes com idade entre 18 e 30 anos,
procedentes do estado de Sao Paulo e em fase final de tratamento. A
autora concluiu que os pacientes possuem indices gerais de qualidade
de vida acima da média. Embora nao tenha havido correlacdo entre a
qualidade de vida e os aspectos demograficos, os dados apontaram que
os pacientes ttm boa qualidade de vida e condicoes de vida
correspondentes a populacao em geral.

Desta forma, o presente estudo por nods desenvolvido,
justifica-se pois as pesquisas sobre qualidade de vida em pacientes
com fissura labiopalatina revelaram que os autores consideraram
para sua avaliacdo, um conjunto de componentes fisicos e
psicossociais que podem influenciar nas condi¢oes de vida, mas em
nenhum deles a questdao do trabalho diretamente relacionado a
qualidade de vida foi explorado anteriormente. Dai nosso interesse
por esta pesquisa que tem como objetivo principal avaliar a
qualidade de vida de adultos com fissura labiopalatina, residentes
em Bauru e em fase final de tratamento no HRAC/USP inseridos
no mercado de trabalho. E especificos: caracterizar o perfil
socioecondmico, educacional e profissional; avaliar a qualidade de
vida mediante os dominios: fisico, psicologico, relacées sociais e
meio ambiente, com aprofundamento na &rea profissional;
verificar a concepcio de qualidade de vida dos individuos; analisar
as dificuldades e/ou facilidades para sua insercdo e permanéncia
no mercado de trabalho em funcdo da deficiéncia; identificar o
grau de satisfacdo profissional e social e avaliar a atuacao do
servico social como facilitador no processo de inser¢cao no mercado
de trabalho e manutencao e/ou outros servigos prestados.

Deficiéncia e aspectos legais

O termo Pessoa Portadora de Deficiéncia (PPD) foi designado
pela Constituicdo Federal de 1988 (BRASIL, 1988) ao tratar sobre
“deficiéncia” e encontra-se vigente até este presente momento.

O Decreto n. 3.298/99 veio legitimar a Lei n. 7.853/89, que
dispoe sobre a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia. Em seu Art. 3°, define deficiéncia como:
“toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou funcao
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psicologica, fisiologica ou anatomica que gere incapacidade para o
desempenho de atividade, dentro do padrao considerado normal
para o ser humano” (BRASIL, 2006c¢, p. 1). No Art. 4°, estabelece
as categorias que a pessoa portadora de deficiéncia se enquadra,
como: fisica, auditiva, visual, mental e multipla.

O Decreto n. 5.296/04 (BRASIL, 2006b), em comparacao
ao Decreto n. 3.298/99 (BRASIL, 2006c¢), traz em seu artigo 5°, o
enquadramento da deficiéncia fisica como:

Deficiéncia fisica - alteracdo completa ou parcial de um
ou mais segmentos do corpo humano, acarretando o
comprometimento da funcio fisica, apresentando-se sob
a forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia,
monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia,
triparesia,  hemiplegia, = hemiparesia,  ostomia,
amputacdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral,
nanismo, membros com deformidade congénita ou
adquirida, exceto as deformidades estéticas e as que nao
produzam dificuldades para o desempenho de funcoes
(BRASIL, 2006Db, p. 2).

Desta forma o Decreto n. 5.296/04 comparado ao 3.298/99
mantém a mesma definicao de deficiéncia fisica, porém inclui a
ostomia e 0 nanismo.

Atualmente diversos estudos estao sendo realizados, dentre
eles a Proposta de Enquadramento da Fissura Labiopalatina como
Deficiéncia Fisica coordenada por profissionais da Rede Nacional
de Associagoes de Pais e Portadores de Fissuras Labiopalatais
(REDE PROFIS), Fundacao para o Estudo e Tratamento das
Deformidades Cranio-Faciais (FUNCRAF) e HRAC. Tal proposta
afirma que, em decorréncia do comprometimento funcional que a
fissura labiopalatina acarreta aos seus portadores, deve ser
considerada como deficiéencia a fim de assegura-los o pleno
exercicio dos direitos sociais e individuais consagrados pela
Constituicao Federal, dentre os quais, o direito a saude e ao
trabalho, capazes de propiciar pleno bem-estar pessoal, social e
econdomico (CAMPOS et al, 2006).

As fissuras labiopalatinas e aspectos psicossociais
A fissura labiopalatina esta prevista na Classificacao
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Saude — CID 10 (BRASIL, 2006a), que inclui as malformacoes,
deformidades e anomalias cromossomicas, agrupadas em trés
categorias, sendo: fenda palatina, fenda labial e fenda labial com
fenda palatina.

Conforme pontua Abdo & Machado (2005), a fissura
palatina é resultante da falta de fusao, na linha mediana, dos
processos bilaterais independentes do maxilar por volta da décima
segunda semana de vida intra-uterina. Podem estar associadas ou
nao as fissuras labiais e sdo deformidades que interferem
diretamente nas fun¢oes organicas e funcionais de seus portadores.
J4 a fissura de labio (unilateral ou bilateral) é resultante da falta de
fusao dos processos nasais da proeminéncia frontal com o processo
maxilar na sétima semana de desenvolvimento embrionério.

De acordo com os autores acima, também podem ocorrer
fissuras atipicas que envolvem outras areas além do labio superior
e palato, como as regioes orais, nasais, ocular e craniana.

Apesar da existéncia de diversos estudos realizados nesta
area, ainda nao foram totalmente comprovadas as causas das
fissuras, hoje atribuidas, a fatores hereditarios, ambientais
especificos e concomitantes com outras sindromes.

Dentre os tipos de fissuras existentes, o mais freqiiente é a
fissura completa de labio e palato, correspondendo a 37,1% dos
casos (FREITAS et al, 2004).

Com base na literatura revisada por Veronez (2007),
observou-se que a fissura labiopalatina traz comprometimentos
estéticos e funcionais que podem influenciar negativamente na
formacdao da identidade e competéncia social, aliada aos aspectos
psicossociais agravantes. Muitos estudos pontuaram os fatores
psicossociais que compoem a vida do individuo com fissura,
evidenciando uma maior preocupacao com a questao do estigma
fisico, relacionamentos interpessoais, educacao, trabalho, satisfacao
com resultados e, principalmente, em relacao ao aspecto psicoldgico.
Todos estes fatores interferem na constituigao do sujeito.

Porém, ha a perspectiva de capacidade de superacao das
dificuldades por meio de uma intervencao interdisciplinar com o
paciente e sua familia, em centros cuja equipe se preocupe com a
reabilitacdo global do individuo, como no HRAC.

Graciano et al (2007) também pontua que as fissuras
labiopalatinas nao determinam diferencas significativas em termos
de desenvolvimento de personalidade, mas podem levar a diversas
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contingéncias fisicas, psicologicas, afetivas e sociais, com algumas
caracteristicas comuns: baixo autoconceito, inseguranca e
dependéncia dos pais, esquiva de contatos sociais, dificuldade de
comunicacdo, entre outras. Considerando que, parece haver uma
estreita relacdo entre os resultados do tratamento e o grau de
aceitacdo da deformidade facial pelo paciente, e, como o
desenvolvimento pessoal e intelectual s3ao influenciados pelas
reacoes e atitudes da familia e colegas, cabe aos profissionais da
area encontrarem uma forma adequada de propiciar aos
portadores de fissura labiopalatina a reabilitacio adequada e,
conseqiientemente, sua inclusao social.

Trabalho e qualidade de vida

Segundo Antunes (2003), a partir das consideracoes de
Marx (1971), o trabalho é um processo entre o homem e a natureza,
em que o homem por sua propria acao, media, regula e controla
seu metabolismo com a natureza. Ele pde em movimento as forcas
naturais pertencentes a sua capacidade, bracos e pernas, cabecas e
maos, a fim de apropriar-se da maneira natural, numa forma util
para sua propria vida.

Esse mesmo autor, ao citar a teoria valor-trabalho de Marx
(1971), pontua que na formulacdo marxiana a forca de trabalho é o
ponto de partida do processo de humanizacao do ser social.

Nesse sentido Kanaane (1995) afirma que o trabalho é uma
acdo humanizada exercida num contexto social, que sofre
influéncias oriundas de distintas fontes, o que resulta numa acao
reciproca entre trabalhador e os meios de producao.

Do ponto de vista sociologico, o trabalho é elemento chave
na formacao de coletividades humanas. As atividades de trabalho
modificadas pelo progresso técnico tém implicado mudangas
significativas nas condutas e rea¢oes dos grupos que os compoem.
E compreendido, também, como processo social de transformacoes
que visa atender as necessidades sociais de reproducao humana.

Do ponto de vista psicolégico, o trabalho provoca diferentes
graus de motivacao e de satisfacdo no trabalhador, principalmente
quanto a forma e ao meio no qual desempenha sua tarefa
(KANAANE, 1995).

Segundo Borges et al (1997), o trabalho contribui para auto-
estima, confianga e para determinar o status do ser humano. Seu
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papel é de fundamental importancia para o individuo, pois
proporciona aprendizagem, crescimento, transformacao de
conceitos e atitudes, aprimoramento e remuneragao.

Para Cattani (1996), o trabalho, como ato concreto, individual
ou coletivo, é, por definicio uma experiéncia social. Opressdao e
emancipacao, tripallium (tortura) e prazer, alienagao e criagao sao suas
dimensoes ambivalentes, que nao se limitam a jornada laboral, mas
que repercutem sobre a totalidade da vida em sociedade.

Dependendo do nivel de satisfacao dos trabalhadores e das
condicoOes de trabalho propiciadas por uma organizacao, este pode
ser visto como uma atividade penosa, um fardo, um sofrimento ou
uma atividade prazerosa que da sentido a vida, identidade pessoal,
crescimento e satisfacao profissional (ROCHA & FRITSCH, 2002).

Desta forma, conforme relatam os autores acima, o
trabalho tem um significado amplo na vida das pessoas.

Para correlacionarmos o trabalho e a qualidade de vida, é
preciso considerar os elementos objetivos e subjetivos. Conforme
pontua Lourenco et al (2006), a qualidade de vida s6 pode ser
vivenciada pelos trabalhadores a medida que lhes sdo facilitados o
acesso ao trabalho, a renda, aos direitos sociais, as politicas publicas
(educacao, satide, cultura, lazer, esporte etc.) e as condi¢oes seguras de
trabalho e de moradia. Apesar desses elementos se manifestarem
objetivamente no cotidiano das pessoas (trabalhadoras), h4 uma inter-
relacdo com as questOes subjetivas (satisfacdo, liberdade, alegria etc.).
Assim a anédlise da relacao do trabalho com a qualidade de vida
perpassa por essas questoes.

O termo qualidade de vida é uma nocao eminentemente
humana, do ponto de vista académico, ainda nao existe consenso
na aceitacdo de uma unica definicdo, podendo apresentar
multiplas acepcoes. De acordo com Albuquerque (2003), qualidade
de vida é uma expressdo abstrata pertencente a um universo
ideologico, ou seja, faz parte de uma “familia” de conceitos que se
aproximam ao bem-estar humano que engloba o modo de vida,
condicoOes de vida e o grau de satisfacdo no ambito familiar, afetivo,
social e ambiental.

Segundo Rocha & Fritsch (2002, p. 57), a qualidade de vida
no trabalho significa uma “estratégia e acdo preventiva de melhoria
continua no processo de valorizacdo das pessoas”. Baseia-se na
premissa de oportunizar a melhoria na qualidade de vida,
abrangendo todos os aspectos deste viver: a pessoa, o trabalho, a
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familia, o grupo social, o ambiente de trabalho e a satde.

Os mesmos autores afirmam que a qualidade de vida no
trabalho relaciona-se diretamente com as possibilidades concretas
de, no trabalho, as pessoas serem compreendidas como sujeitos
humanos integrais e integradores e de terem respondidas as suas
expectativas, necessidades e desejos.

Da mesma forma, afirma Lourenco et al (2006), o termo
qualidade de vida apresenta um conceito multidimensional. Assim,
para se fazer uma analise relacionada com o trabalho, deve-se
considerar elementos objetivos e subjetivos. Ou seja, a qualidade de
vida s6 pode ser vivenciada pelos trabalhadores a medida que lhes sdo
facilitados atributos como: acesso ao trabalho formal, a renda, aos
direitos sociais, as politicas publicas de educacao, satde, cultura, lazer,
esporte, entre outras, e as condicOes seguras de trabalho e de moradia,
concomitantemente interligados com as questoes subjetivas, como, por
exemplo, a privacidade, autonomia, liberdade, reconhecimento social e
profissional, afeto, motivacao e auto-estima.

Em suma, considera-se que o bem-estar conquistado na
relacdo do homem com o trabalho, em seus aspectos profissional e
pessoal, sao fatores preponderantes na qualidade de vida.

A Organizacao Mundial de Saade (OMS), a partir dos anos
90, constatou que as medidas de qualidade de vida revestem-se de
fundamental importdncia na avaliacgdo da saade e,
conseqiientemente, do trabalho dentre outros fatores. A partir
desta perspectiva, tanto individual como social, foi desenvolvido
por um grupo de estudo sobre qualidade de vida denominado
Whoqol-Group — uma definicdo de qualidade de vida subjetiva,
multidimensional e que inclui elementos positivos e negativos:

A percepgao do individuo de sua posi¢do na vida no
contexto da cultura e sistema de valores nos quais
ele vive e em relacio aos seus objetivos,
expectativas, padroes e preocupagbes (WHOQOL
GROUP, 1994, p. 42).

Trata-se de um conceito amplo e complexo que engloba
diferentes dominios na avaliacdo da qualidade de vida, ou seja:
fisico, psicologico, relacoes sociais e meio ambiente, elencados nos
objetivos desta pesquisa.
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Material e Método

O universo da pesquisa constituiu-se de individuos com
fissura labiopalatina em tratamento no HRAC, residentes no
municipio de Bauru, com idade entre 18 e 35 anos e inseridos no
mercado de trabalho, totalizando 46 sujeitos conforme
levantamento fornecido pelo Servigo Social.

A definicao do critério pacientes com fissura labiopalatina
ocorreu por serem consideradas lesoes de maior gravidade e
ocorréncia com grandes comprometimentos estéticos, funcionais e
psicossociais. E a faixa etaria, a partir dos 18 anos, é por
representar, na maioria dos casos, a idade em que sdo inseridos no
mercado de trabalho.

A escolha dos sujeitos deu-se por meio da amostra
probabilistica aleatéria constituida dos casos que compareceram as
entrevistas, previamente agendados pelo pesquisador, ou seja, os 27
casos que aderiram ao estudo dentre os 46 agendados, no periodo de
agosto a novembro de 2006, representando 58% do universo.

O presente estudo, de nivel exploratério e descritivo,
iniciou-se ap6s a aprovacio do projeto pelo Comité de Etica e
Pesquisa (CEP).

A pesquisa exploratéria deu-se por meio de levantamento
bibliografico e documental a fim de proporcionar visao geral, de
tipo aproximativo, e aprimorar idéias a respeito do assunto
abordado (GIL, 2002).

A descritiva foi desenvolvida mediante a pesquisa de
campo, tendo como objetivo primordial a descricio das
caracteristicas de determinada populacdio ou fenomeno,
procurando-se descobrir a freqiiéncia com que ocorre, bem como
as relacoes e conexoes entre as variaveis (GIL, 2002).

Na pesquisa de campo, utilizou-se para a coleta de dados
tanto da entrevista estruturada (Parte I) como da semi-estruturada
(Parte II) aplicada junto ao usuario por meio de formulério
acompanhado da Carta de Informacdo ao Sujeito da Pesquisa,
contendo a finalidade do estudo e um Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, preenchido e assinado pelos participantes apos
sua leitura minuciosa e concordancia para participar do estudo.

Utilizou-se a abordagem quali-quantitativa, com o objetivo
de revelar o que os sujeitos participantes pensam e avaliam a
respeito do objeto pesquisado: trabalho e qualidade de vida, ndo
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existindo visdo isolada das partes do estudo, pois busca-se
encontrar na parte a compreensao e a relagdo com o todo e a
interioridade e a exterioridade como constitutivas dos fen6menos,
conforme pontua Minayo (1997).

Foi aplicado o pré-teste dos formularios com trés pacientes,
constatando-se que a reformulacio do instrumento era
desnecessaria.

Ressalta-se que as questoes do formulério foram elaboradas
pautadas na versao em portugués dos instrumentos gerais de
qualidade de vida denominados, de acordo com Fleck et al (1999),
World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-100 e
WHOQOL-Bref).

Estes instrumentos foram desenvolvidos pelo grupo de
qualidade de vida da Organizacdo Mundial de Saude, a partir do
inicio dos anos 90, em busca de um instrumento que avaliasse
qualidade de vida dentro de uma perspectiva genuinamente
internacional. O WHOQOL-100 é um instrumento composto por
100 itens que avaliam seis dominios: fisico, psicolégico, nivel de
independéncia, relacoes sociais, meio ambiente e espiritualidade
(FLECK et al, 1999).

O WHOQOL-bref é a versao abreviada do WHOQOL-100,
composto por 26 questdes que avaliam quatro dominios: fisico,
psicologico, relacoes sociais e meio ambiente (FLECK et al, 2000).

As questoes do instrumento de qualidade de vida foram
formuladas para uma escala de respostas do tipo Likert, com uma
escala de intensidade (nada — extremamente), capacidade (nada —
completamente), freqiiéncia (nunca — sempre) e avaliacdo (muito
insatisfeito-muito satisfeito; muito ruim — muito bom).

O formulario da pesquisa foi composto em sua primeira
parte por 26 questoes fechadas do WHOQOL-Bref e, na segunda,
por oito questdes abertas para os depoimentos. Abrangeu-se cinco
eixos de analise:

- Perfil socioeconomico: segundo a faixa etaria, género, classe social,
estado civil, escolaridade, ocupacao e situagao de tratamento;
- Dominios para avaliacdo da qualidade de vida (WHOQOL-Bref):

a) Geral: avaliacao da qualidade de vida e satisfacio com a
saude;

b) Fisico: impedimentos devido a deficiéncia, necessidade de
tratamento de satide, energia no dia-a-dia, capacidade de
locomocao, satisfacio com o sono, com a capacidade de
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desempenho nas atividades diarias, com a capacidade para

o trabalho e com a capacidade de aprendizagem;

c) Psicologico: aproveitamento e sentido da vida, capacidade
de concentragao e de aceitar sua aparéncia fisica, satisfagao
consigo mesmo;

d) Relacgoes sociais: satisfagdo com relagdes pessoais (amigos,
parentes, conhecidos, colegas), vida sexual, apoio de
amigos e sentimentos negativos;

e) Meio ambiente: seguranca na vida diéria, satisfacio com
ambiente fisico de trabalho, disponibilidade de
informacoes, oportunidades de lazer, satisfacdo com as
condicoes do local de residéncia, com o acesso aos servicos
de satide e meio de transporte;

- Concepcao sobre qualidade de vida;

- Trabalho: dificuldades e/ou facilidades de insercdo e
manutencdo no mercado, necessidades sociais e financeiras e
mudancas pos-colocacao, satisfacao profissional e social;

- Acao do Servico Social como facilitador no processo de insercao e
manutencio do mercado de trabalho e outros servicos.

Para se ter uma idéia mais clara do grau médio de
qualidade de vida dos participantes, foram calculadas as médias de
cada um dos dominios sem correlaciona-las as variaveis elencadas
no perfil socioeconémico.

Apds a aplicacao dos instrumentais técnicos nos sujeitos da
pesquisa, realizou-se a tabulacao dos dados coletados. As respostas
dadas no formulério (parte I) foram analisadas separadamente por
dominios. As respostas abertas (parte II) foram tabuladas apos
serem classificadas por categorias.

Resultados: apresentaciao e discussao
Caracterizacio do perfil socioeconémico, educacional e
profissional

Os dados obtidos demonstraram que a maioria dos sujeitos
concentra-se nas faixas etarias entre 26 e 35 anos (59%), género
masculino (70%), a classe social baixa superior e inferior (71%) e
estado civil solteiro (70%).

Quanto ao grau de escolaridade, 41% possuem ensino
médio completo. Verificou-se, ainda, que 37% dos participantes
freqiientam atualmente a rede de ensino em busca de seu
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aprimoramento pessoal e profissional.

Constatou-se, quanto a ocupacao profissional, que 81% sao
trabalhadores assalariados (formais e informais) que prestam
servicos na area do comércio, como vendedores, auxiliar-
administrativos e servicos gerais.

Comparando esses dados com as caracteristicas da
populacao geral e/ou com fissura labiopalatina destacamos que
com relacdo ao sexo, Freitas (1974) ressalta que ha uma diferenca
estatistica entre os sexos e o tipo de fissura, pois as de labio e
palato sdo mais freqiientes no masculino como observamos no
estudo. O IBGE (INSTITUTO, 2000), também revelou uma
proporcao de adultos com a mesma idade da amostra estudada
com o ensino médio.

Além disso, quanto ao nivel ocupacional, observou-se que a
maioria dos entrevistados, neste estudo, exerce funcgdes que,
segundo Brasil (2007), exigem pouca ou nenhuma qualificagao.
Contudo, de acordo com os dados constatados pelo Departamento
Intersindical de Estatistica e Estudos socioeconomicos
(DEPARTAMENTO, 2007), também revelou que a maior parte da
populacdo brasileira, em geral, desenvolve atividades no setor do
comércio, portanto trabalhadores assalariados, o que confirma a
mesma realidade vivenciada pelos sujeitos pesquisados.

Os resultados da classificacdo socioeconomica refletem
também a realidade brasileira cuja maior concentracdo da-se nas
classes E, D e C (71%), conforme o Critério de Classificacao
Econdmica Brasil (ANEP, 2007).

Quanto ao estado civil, a maioria solteiros, Peter et al (1975)
observou que um grande numero de adultos com fissura tende a
viver na companhia de familiares ou sozinhos, casando-se,
portanto, mais tarde que os adultos sem fissura.

Com relacdo a situacao de tratamento, 100% continuam em
processo de reabilitacao, com énfase atual na 4rea de odontologia
(50%) e fonoaudiologia (31%), uma vez que a maioria concluiu as
etapas cirurgicas. Observamos, portanto que o elemento facilitador
foi a proximidade geografica ao HRAC, facilidades estas nao
encontradas pela maior parte da populacio brasileira excluida do
acesso a reabilitacdo.

A caracterizacdo do perfil da amostra justifica-se, pois, para a
avaliacdo da qualidade de vida dos pacientes, fica evidente a
necessidade de um levantamento de suas condi¢coes de vida
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englobando aspectos sbcio-demograficos considerados importantes
indicadores da realidade social.

Avaliacao da qualidade de vida mediante os dominios geral,
fisico, psicologico, relacoes sociais e meio ambiente

Refletir sobre qualidade de vida significa considerar
diferentes vertentes envolvidas com o bem estar do ser humano.
Portanto, pode se referir aos sentimentos, emocoes, relacoes
pessoais, realizacdo profissional, estado psicologico, nivel de
independéncia, as crencas pessoais e, especialmente, a satude fisica,
considerada a variadvel que mais influencia na qualidade de vida,
uma vez que esta seria a medida do estudo de capacidade para a
realizacao de tarefas e a promoc¢do das relagbes interpessoais
(MINAYO et al, 2000).

Portanto, a avaliacdo da qualidade de vida envolve, além de
questOes objetivas, as subjetivas, pois para cada individuo ha uma
forma de operacionalizar sua avaliagio (WHOQOL GROUP, 1994).

Para maior compreensao dos dados, segue a relacdo das 26
questoes aplicadas, bem como os dominios correspondentes. (Tabela 1)

Tabela 1 — Quadro geral dos dominios

DOMINIOS QUESTOES

I. Geral o1e 02

II. Fisico 03, 04, 10, 15, 16,17 € 18

III. Psicolégico 05, 06, 07, 11,19 € 26

IV. Relagdes sociais 20, 21 €22

V. Meio ambiente 08, 09, 12, 13, 14, 23, 24 € 25

Dominio I: Geral
As questoes do dominio I sdo do tipo gerais, e se referem a

avaliacao da qualidade de vida e o grau de satisfacdo com a sua
sadde.
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Satisfacao Avaliacao
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%) ) (o7) (1) (6) (22)
2. Quao satisfeito (a) vocé esta - o1 03 15 o8
com a N satude? 6 1)
© | - (04 (5) (?3

Quadro 1 - Avaliacao da qualidade de vida: dominio I
Satisf- satisfeito
Insatis — insatisfeito

De acordo com o Quadro 1, observou-se que 78%
consideram boa ou muito boa a qualidade de vida e 86% estao
satisfeitos ou muito satisfeitos com sua satde, ressaltando os
resultados positivos, em funcdo do proprio processo de
reabilitacao.

Embora a fissura labiopalatina ndo prediga um déficit na
saude de modo geral, Veronez & Tavano (2005) apontaram que os
pacientes associam seu estado de satide ao processo reabilitador, o
que torna os resultados obtidos no presente estudo ainda mais
consistentes, uma vez que tais autores perceberam maior
satisfacao com a satide em pacientes com fissura, a medida que a
deformidade ficava menos visivel com o tratamento oferecido pelo
HRAC.

Outros estudos realizados por Bachega (2002) e Veronez
(2007) identificaram também que os pacientes com fissura
estavam satisfeitos com a sua qualidade de vida, e mesmo
reconhecendo o impacto da fissura em suas vidas, tiveram uma boa
capacidade de enfrentamento e superacao da situacio, mediante
sua inclusao na sociedade.

A superacdo das dificuldades e boa qualidade de vida
podem ainda estar relacionadas, segundo Stephan (2003), a boa
educacdo e ao trabalho de familiarizacdo de pais e educadores na
formacao da pessoa com fissura labiopalatina.
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Dominio II: Fisico

O dominio fisico refere-se aos impedimentos devido a
deficiéncia, necessidade de tratamento de satde, energia no dia-a-
dia, capacidade de locomocao, satisfacio com o sono, com a

capacidade de desempenho nas atividades diarias, com a
capacidade para o trabalho e de aprendizagem.
Escala de Respostas Intensidade ‘ Capacidade
2
2 2 5
8 g g 8 £
g E g E g g
- S 8 & S 2 s %
Questoes § £ 3 g % § £ g g E
Z = = A &) Z, = = = Q
N=27 - ol S <+ 1B - ol B <+ 1
Dominio II - FISICO |
3. Em que medida vocé N
acha 20 01 03 01 02
que sua deficiéncia (FLP) o
lhe impede de fazer o que (%)|(74) (04) (11) (04) (07)
4. O quanto vocé precisa N _
de algum tratamento de 20 03 03 o1
satide para levar sua vida
diria? %)|(74) (1) (1) (04) -
10. Vocé tem energia N - 02 - 15 10
|suficiente para seu dia-a-
dia? (%) - (o) - (56) (37)
N

15. Quao bem voceé é
capaz de se locomover?

(%)
N
16. Quao satisfeito (a)
[vocé esta com seu sono?
(%)

17. Qudo satisfeito (a) N
[vocé esta com sua

capacidade de

desempenhar as suas (%)

18. Quao satisfeito (a) N
[vocé esta com sua
capacidade para o
trabalho? (%)

continuacao
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3. Em que medida vocé acha N
que sua deficiéncia (FLP) lhe
impede de fazer o que precisa? (%)
4. O quanto vocé precisa de N
|algum tratamento de satide para
levar sua vida diaria? (%)
10. Vocé tem energia suficiente N
a5
para seu dia-a-dia? %)
15. Quio bem vocé é capaz dese N - - o1 o8 18
?
focomover? (%) - - (04) (30) (67)
16. Quao satisfeito (a) vocé esta - - 03 08 16
?
com seu sono? )| - - @ (30) (59
17. Qudo satisfeito (a) vocé esta
com sua capacidade de N|- o1 - 17 09
[desempenhar as suas atividades
do dia-a-dia? %)| - (04) - (63) (33)
18. Quao satisfeito (a) vocé esta N | - - 01 13 13
com sua capacidade para o
trabalho? _ _
%) (04) (48) (48)

Satisf — satisfeito
Insatisf — insatisfeito

Pelo Quadro 2, pode-se também constatar que a fissura
labiopalatina nao impede os entrevistados em nada de fazer o que
precisam, nao dependendo de tratamento médico para levar sua
vida diéria (74%), pois encontram-se em fase final de reabilitacao.

Conforme ressalta Veronez (2007), no dominio fisico, a
fissura labiopalatina ndao pode ser considerada como um dano
fisico de forma generalizada, visto que, com a reabilitacdo, a
grande maioria ndo permanece com comprometimentos a saude,
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nem a capacidade para realizacao de tarefas.

Considerando que os pacientes atendidos no Hospital, em
especial os do presente estudo, apresentam em geral boas
condi¢oes de saude, o aspecto fisico reportou-se diretamente a
questao da fissura e aos comprometimentos advindos dela.

Em relagdo a fissura labiopalatina, nao foram encontrados
na literatura relatos de comprometimentos fisicos em pacientes
adultos que passaram ou estdo passando pelo processo
reabilitador, além de questdes relacionadas ao comprometimento
da fala naqueles que, em alguns casos, continuam apresentando
dificuldades de comunicacdo (PEGORARO-KROOK, 1995).

Quanto a capacidade de desempenhar as atividades
cotidianas, 63% relataram estar satisfeitos, e com relacdo a
satisfacdo com a capacidade para o trabalho 96% avaliaram como
satisfeitos e muito satisfeitos.

Conforme pontua Veronez (2007), a capacidade para o
trabalho, muitas vezes, é erroneamente confundida com as
oportunidades de trabalho. S3o poucos os que conseguem
trabalhar no que gostam, pois as chances de se conseguir um
emprego que garanta sua subsisténcia e ao mesmo tempo lhes
recompense emocionalmente sdo remotas. A concorréncia da
atualidade impede até mesmo que consiga um trabalho, seja no
que for.

Quanto a satisfacdo com a capacidade para o trabalho,
conforme observou Blattner (2000), esta associada a possibilidade
de inclusdo das pessoas com fissura labiopalatina no circuito da
producdo, e certamente a reabilitacio vem propiciando esse
ingresso no mercado de trabalho.

Dominio III: Psicoldgico
O dominio psicologico aborda diversos aspectos subjetivos, como
aproveitamento e sentido da vida, capacidade de concentracao e de

aceitar sua aparéncia fisica, satisfacdo consigo mesmo e
sentimentos negativos.
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11. Vocé € capaz de aceitar N o1 - 02 09 15
|sua aparéncia fisica? (%) (04) - (07) (33 (56)
19. Quao satisfeito (a) vocé N
est4 consigo mesmo? (%)
26. Com que freqiiéncia N
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negativos, tais como mau
humor, desespero, (%)
|ansiedade, depressao?

Quadro 3 - Avaliacao da qualidade de vida: dominio ITI

continuacao
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Satisf- satisfeito
Insatisf- -insatisfeito

Os dados obtidos (Quadro 3) comprovaram que cerca de
67% dos entrevistados aproveitam bastante ou extremamente a
vida, salientando que esta tem bastante ou extremamente sentido
em 89% dos casos. Apresentaram bastante ou extremamente
capacidade de concentracao (78%).

Quanto a apareéncia fisica, relataram que a aceitam muito e
completamente (89%) e estdo satisfeitos ou muito satisfeitos (89%)
consigo mesmo, em virtude do processo de reabilitacdo
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parcialmente concluido, principalmente quanto a estética facial.
Todavia, h4 uma questdo relevante observada por Veronez &
Tavano (2005), que a expectativa do paciente pelos resultados da
cirurgia nem sempre estad de acordo com o que o cirurgiao pode
oferecer. Diante de tal afirmativa, surge a necessidade de estudos
mais pertinentes a questao da aparéncia, de forma a ampliar a
compreensao de possiveis insatisfacoes dos pacientes.

Verificou-se também que somente 19% dos entrevistados
apresentam sentimentos negativos com maior freqiiéncia, como
mau humor, desespero, ansiedade e depressao, geralmente
ocasionados devido as dificuldades que enfrentam no ambito
profissional e pessoal diariamente, conforme relatado na
entrevista.

Com relacdo aos sentimentos negativos, cabe ressaltar que
em estudos com outros instrumentos, com pacientes com fissura
labiopalatina, encontraram danos psicolégicos e distturbios
psicossomaticos como ansiedade, depressao e palpitacoes, além de
uma auto-imagem desfavoravel e elevado indice de dependéncia
emocional (TAVANO, 1994; GARCIA et al, 1999).

Apesar desses autores afirmarem a presenca de danos
psicoldgicos advindos das conseqiiéncias da fissura, os bons
indices encontrados neste dominio psicolégico contrapéem esta
afirmativa, conduzindo a compreensiao de que a malformacao,
apos as cirurgias reabilitadoras, ndo repercute mais como um fator
depreciativo da auto-estima, resultados estes também confirmados
por Veronez (2007).

Pode-se considerar que varios fatores devem ter levado aos
valores acima da média, obtidos neste dominio, como o resultado
do processo de reabilitacdo e a intervencdo da equipe psico-social
do HRAC numa perspectiva interdisciplinar, bem como a
participacdo da familia e da sociedade (GARCIA et al, 19909;
BACHEGA, 2002).

Dominio IV: Relacoes Sociais
O dominio relacbes sociais refere-se ao grau de satisfacao

com relacbes pessoais (amigos, parentes, conhecidos, colegas),
vida sexual e apoio de amigos.
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Satisf — satisfeito
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Pelo Quadro 4, constatou-se que os entrevistados estao
satisfeitos ou muito satisfeitos com os relacionamentos pessoais
(74%), bem como com a vida sexual (89%).

Com o apoio que recebe dos amigos, o grau de satisfacao é
de 74%, em que consideram satisfeitos ou muito satisfeitos.

Com base nos dados obtidos ressaltamos que o dominio
relacbes sociais compreende todas as formas de relacionamento
interpessoal, necessarios no bem estar do sujeito e a vida em sociedade.

E, no presente estudo, este foi o segundo dominio que mais
se destacou em relacdo aos demais, com uma pontuacao maior. Em
pacientes com fissura labiopalatina, Tavano (2000), Marques
(2004), Veronez & Tavano (2005), Camargo (1994) e Mesquita
(1991) observaram que a malformacao nao afetou a vida social e os
pacientes detectaram significativa melhora nos relacionamentos
sociais ap0s as cirurgias reabilitadoras, pois, com a aparéncia e fala
melhoradas, sentiam um aumento da probabilidade de serem
aceitos num grupo social.

Por outro lado, Peter et al (1975), Tavano (1994), Pegoraro-
Krook (1995), Aiello et al (2000), atribuiram as alteracoes
morfologicas e funcionais os problemas nas relacdoes sociais.
Ressalta-se que a diferenca dos resultados observada pelos autores
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sobre as relacoes sociais da pessoa com fissura, pode estar
relacionada a0 momento do processo reabilitador em que os
estudos foram realizados.

Diante dos dados analisados, parece que nao se pode mais
considerar a pessoa com fissura labiopalatina e reabilitada, como
possuidora de déficit nos relacionamentos sociais, uma vez que os
pacientes deste estudo consideraram-se bem relacionados socialmente.

Dominio V: Meio ambiente

O dominio meio ambiente corresponde a seguranca na vida
diaria, satisfacdo com ambiente fisico de trabalho, disponibilidade
de informacoOes, oportunidades de lazer, satisfacdo com as
condicoes do local de residéncia, com o acesso aos servicos de
saude e meio de transporte.
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Dominio V- MEIO AMBIENTE
8. Quio seguro (a) vocé se sente em sua N - 02 06 16 03
TP
vida didria? (%) - (o) (22 (59) ()
0- Quio saudavel é o seu ambiente N 05 03 03 100 06
fisico de trabalho (clima, barulho,

poluicio, atrativos)? (%) (19) (1) () (37 (22)

12. Vocé tem dinheiro suficiente para N
satisfazer suas necessidades? %)

13. Quéo disponiveis para vocé estdo as N
informacoes que precisa no seu dia-a-dia? %)

14. Em que medida vocé tem N
oportunidade de atividades de lazer? (%)

23. Quao satisfeito (a) vocé esta com as N
condi¢des do local onde mora? (%)

24. Quaio satisfeito (a) vocé esta com o N
seu acesso aos servigos de saude? (%)

25. Quao satisfeito (a) vocé estd com o N
seu meio de transporte? (%)

Quadro 5 - Avaliacio da qualidade de vida: dominio V
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. 30
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seu meio de transporte? %)

continuacao
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Escala de Respostas

Satisfacao
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Dominio V - MEIO AMBIENTE
8. Quao seguro (a) vocé se sente em sua N
N PP
vida diaria? %)
0. Quao saudavel é o seu ambiente N
fisico de trabalho (clima, barulho,
Ipoluicdo, atrativos)? (%)
12. Vocé tem dinheiro suficiente para N
Isatisfazer suas necessidades? o
(%)
13. Quao disponiveis para vocé estdo as N
informacoes que precisa no seu dia-a-
dia? (%)
. A N
14. Em que medida vocé tem
tunidade de atividades de lazer?
oportunidade de atividades de lazer %)
23. Quaio satisfeito (a) vocé esta com as N - 01 03 13 10
ico ?
condicdes do local onde mora? %) - (o) D) (48 (37
24. Quao satisfeito (a) vocé esta com o N 06 04 03 13 01
Jseu acesso aos servicos de satde?
¢ %) |2 (5 () (48) (04)
25. Qudo satisfeito (a) vocé est4 com o N - 02 02 14 09
i ?
seu meio de transporte? (%) _ (07) (07) (52) (33)

Satisf- satisfeito
insatisf- insatisfeito

De acordo com o Quadro acima, verificou-se que os sujeitos
se sentem bastante ou extremamente seguros em sua vida diaria
(70%), vale ressaltar que o entendimento de seguranca foi avaliado
pelos sujeitos nao somente em termos de protecdo ou preservacao

da ordem publica, mas como a auto-confianca.

O ambiente fisico de trabalho é considerado bastante ou
extremamente saudavel (59%), possuindo muito ou completamente
acesso as informacoes que necessitam no cotidiano (56%).

A oportunidade de desenvolver atividades de lazer foi
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relatada entre média e muito (55%), exemplificadas como passeios
com a familia, festas noturnas com os amigos e viagens.

Observou-se que a maioria estd satisfeita ou muito
satisfeita com as condi¢des do local de residéncia (85%) e uma
justificativa para esta avaliacdo satisfatoria pode ser devido
residirem no interior, no caso em Bauru, uma cidade de porte
médio, com boa estrutura de saneamento bésico e de servicos a
populacdo e melhores indices de satde e condi¢cbes ambientais.

Quanto a situacao financeira para satisfazer suas necessidades
foi avaliada como muito pouco ou médio (59%), uma vez que a maioria
pertence aos estratos socioeconémicos baixos o que implica em uma
maior responsabilidade na administracdo do orcamento, priorizando-
se as necessidades basicas de alimentacao e habitacao.

O acesso aos servigos de saude foi avaliado pelos participantes
como satisfeito ou muito satisfeito (52%) de uma forma geral e nao
especificamente voltado ao atendimento prestado pelo Centrinho que
tem atingido indice de satisfacao melhor.

Com relacdo ao meio de transporte estdao satisfeitos ou
muito satisfeitos (85%), dependendo a maioria do sistema coletivo
urbano especialmente para fins de trabalho ou tratamento, o que
revela a qualidade dos servigos prestados nesta area.

Medidas dos dominios para avaliacao da qualidade de vida

O estudo das médias de cada um dos dominios sem
correlaciona-los as variaveis do perfil socioeconémico, segue na
tabela abaixo.

Tabela 2 - Medidas-resumo dos dominios

Dominio N Médial Desvio- Minimo Mediana2  Maximo
padrao
I 27 73 14 44 75 94
11 27 85 11 54 86 100
111 27 77 11 43 8o 98
v 27 79 11 55 8o 100
\% 27 64 13 40 63 90

Nota: Os valores da média e mediana equivalem & porcentagem

1Média — numa distribui¢do, valor que se determina segundo uma regra estabelecida a priori e que se
utiliza para representar todos os valores da distribui¢io.

2Mediana — numa distribuicao, valor da variavel aleatério que corresponde ao valor 0,5 da distribuigao.
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Na avaliacao das questées do dominio I (geral) referente a
avaliacdo e satisfacdo com a qualidade de vida e satide, a média do
grupo foi 73.

O dominio II (fisico) que abrange impedimentos
relacionados a fissura, necessidade de tratamento de saude,
disposicao, locomocgao, sono, desempenho e capacidade para o
trabalho, os sujeitos apresentaram valores médios maiores (85),
seguidos do dominio IIT e IV que se referem respectivamente ao
psicologico (77) e relagdes sociais (79). O psicologico engloba
sentido pela vida, concentracdo, aceitacdo da aparéncia fisica,
satisfacao e sentimentos negativos. O de relacoes sociais abrange a
satisfacdo com os relacionamentos pessoais.

Desta forma, analisando o valor médio dos dominios I ao
IV constatou-se que os pacientes apresentaram um indice de
qualidade de vida de bom a muito bom. Somente o dominio V
(Meio ambiente) teve valor médio inferior de 64 com um indice de
qualidade de vida regular, abrangendo questoes referentes a
situacdo financeira, localidade residencial, lazer, acesso a
informacoes e a outros servicos de saude.

Concepcao de qualidade de vida

Este eixo de analise refere-se a definicio do termo
qualidade de vida pelos individuos, possibilitando verificar o que
pensam acerca do assunto pesquisado.

De acordo com as respostas abertas coletadas, constatou-se
que o termo qualidade de vida apresenta um conceito amplo
formado por valores subjetivos, atribuidos pelos participantes,
segundo a realidade social e/ou principais necessidades que,
atualmente, cada um possui. Para Ribeiro (2001), a mencao de que
qualidade de vida abrange uma ampla variacdo, desde as questdes
macro sociais até o mundo particular dos sujeitos, constitui-se
num dos varios aspectos de sua propria caracteristica de
indefini¢do. Muitos termos s3ao usados como sinénimos tais como
bem-estar, condicoes de vida, satisfacdio de vida ou de
necessidades.

Para a maioria dos participantes, a definicao de qualidade
de vida esti correlacionada ao acesso aos direitos minimos de
cidadania (98%) como saude, habitacao, alimentacao, educacao e
saneamento basico; a oportunidade de se ter um bom emprego
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(54%); condicao economico-financeira estavel (77%) que assegure
a obtencdo de bens materiais basicos e o acesso ao lazer; ter bom
relacionamento familiar, afetivo e social (77%) e satisfacao pessoal
(31%).

Segundo Minayo et al. (2000), o patamar minimo e
universal para se falar em qualidade de vida diz respeito a
satisfacao das necessidades mais elementares da vida humana:
alimentacao, acesso a agua potavel, habitacao, trabalho, educacao,
saude e lazer, elementos materiais que tém como referencia nocoes
relativas de conforto, bem-estar e realizacao individual e coletiva.

Analise das dificuldades e/ou facilidades para insercao
no mercado de trabalho e manutencido, necessidades
sociais e financeiras e mudancas pds-colocacio, e
satisfacao profissional e social

Este eixo tem como objetivo analisar as dificuldades e/ou
facilidades para a inser¢ao e permanéncia dos sujeitos no mercado
de trabalho em funcdo da deficiéncia; identificar as necessidades
sociais e financeiras antes da insercao profissional e mudangas
apos a colocacdo, no ambito pessoal e familiar, e identificar o grau
de satisfacao profissional e social.

Dificuldades e/ou facilidades para a insercio e
permanéncia no mercado de trabalho em funcao da
deficiéncia

As dificuldades e/ou facilidades enfrentadas para a insercao no
mercado de trabalho, podem ser vistas na anélise a seguir.

Os dados coletados demonstraram que cerca de 40% dos
entrevistados encontraram dificuldades para insercao no mercado
de trabalho, sentindo-se discriminados pelas pessoas nas
entrevistas para emprego em virtude da fissura labiopalatina
(50%) em que alegaram ser visto como incapacitados para o
trabalho, especialmente por terem fissura. Também pontuaram
como dificuldade os distirbios de fala (25%), como por exemplo, a
hipernasalidade (fala fanhosa), que interferem diretamente na
comunicacdo, ressaltando-se que cerca de 31% dos pacientes
encontram-se atualmente em tratamento terapéutico com a equipe
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de fonoaudiologia, visando sua reabilitacio global. Outra
dificuldade foi o nao reconhecimento da fissura como deficiéncia
(12%), nao tendo, portanto, acesso as vagas especificas, bem como
dificuldades em relacao a aparéncia fisica (12%).

Peter et al (1975) relatou que a sociedade parece valorizar
menos o trabalho de pessoas com fissura, dificultando a
contratacdo em empregos formais, embora eles tivessem iguais
condicOes para o exercicio de func¢oes laborativas.

Em contrapartida, foi relatado pela maioria dos
participantes (50%) que a fissura facilitou a sua insercao no
mercado, por meio de intervencao do Servico Social/Projeto Bauru
do HRAC (50%), bem como por ter sido considerado pessoa com
deficiéncia (50%) e beneficiado pela Lei de cotas. O Decreto n.
3.208/1999 em seu artigo 36 (BRASIL, 2006c) especifica a
proporcao de cotas relacionada ao nimero de empregados, que diz
“a empresa com cem ou mais empregados estd obrigada a
preencher de dois a cinco por cento de seus cargos com
beneficiarios da Previdéncia Social reabilitados ou com pessoa
portadora de deficiéncia habilitada (...)".

Por outro lado, 45% dos entrevistados afirmaram nao ter
sofrido nem facilidade nem dificuldade, ou seja, nenhuma
interferéncia em funcao da deficiéncia para o acesso ao emprego.

Necessidades sociais e financeiras antes da insercao
profissional e mudancas no ambito pessoal e familiar

Ao questionar acerca das principais necessidades
vivenciadas pelos participantes e/ou familia antes de comecarem a
trabalhar, cerca de 55% responderam nao ter vivenciado esta
situacdo em razao de a familia ndo necessitar integralmente de sua
renda mensal para arcar com as despesas, visto que a maioria dos
relatos sao de participantes com idade entre 22 a 30 anos, cujos
chefes de familia sdo os pais.

Estudos de Peter et al (1975), Garcia et al (1999) e Veronez
(2007) consideraram a pessoa com fissura emocionalmente
dependente dos familiares por mais tempo, uma vez que eles confiam
mais nos seus familiares para receber cuidado e apoio. Novamente
fazendo uma reflexao sobre o adulto jovem na atualidade, observou-se
que sua independéncia socioeconémica acontece mais tarde, sendo que
a vida em familia garante a eles beneficios como conforto e seguranca.
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Os dados do IBGE (INSTITUTO, 2000) confirmaram esta realidade no
Estado de Sao Paulo, portanto sao caracteristicas condizentes a
realidade brasileira.

Dentre os que vivenciaram tal situagao (45%) relataram
que as principais necessidades sociais e financeiras sofridas foram:
dificuldades para pagamento de aluguel (33%), contas de agua e
luz (33%) e compra de alimentos (33%) em que foram amenizadas
apos a insercao no mercado de trabalho.

Esses dados, como vimos anteriormente, refletem as
dificuldades nao s6 dos pesquisados, mas também a populacao
brasileira, pois a maioria pertence aos estratos socioecondmicos baixos.

Quanto as mudancas pds-colocacdo no ambito pessoal,
constatou-se que houve aumento relevante da condicio financeira
(25%), propiciou a aquisicao de bens materiais (19%), elevagao da
auto-estima (69%), maior confianca nas habilidades (37%) e
sentimento de maior independéncia e responsabilidade (31%).

No ambito familiar, os dados obtidos comprovaram o
fortalecimento dos lagos afetivos e familiares (25%), aumento da
valorizacao, respeito e confianca da familia (19%), e 19% alegou
nao ter ocorrido nenhum tipo de mudanga.

Satisfacao profissional e social

De acordo com os dados obtidos, a maioria dos
participantes (70%) afirmou estar satisfeito com o emprego,
considerando bom relacionamento e respeito entre os funcionarios
e superiores (85%), bom ambiente de trabalho (22%) e
identificacao com o servigo que executa (14%).

Do ponto de vista psicoldgico, o trabalho provoca diferentes
graus de motivacao e de satisfacao no trabalhador, principalmente
quanto a forma e ao meio no qual desempenha sua tarefa
(KANAANE, 1995).

O trabalho pode ser fonte de satisfagdo, por permitir a
participacado na obra produtiva geral, e fonte de verdadeiro prazer,
por possibilitar a realizacao de objetivos ou tarefas uteis para a
sociedade. Poder ser, ainda, ato de criacdo e, nesse sentido, pouco
importa se ele se concretiza pelo esforco fisico ou mental.
Trabalhar significa viver, sair do discurso e da representacao para
se confrontar com o mundo (CATTANI, 1996).

Constatou-se ainda que cerca de 30% esta insatisfeito com
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o emprego, alegando existéncia de trabalho sob pressao o que é
prejudicial a saade (33%), falta de recursos/equipamentos para
trabalhar (16%), inseguranca na manutencao do emprego (16%),
sobrecarga de servigo (16%) e busca por melhor emprego (33%).

Quanto a existéncia de discriminacdo no local de trabalho,
observou-se que cerca de 10% dos participantes alegou ter sofrido
algum tipo de discriminacdo relacionado a idade (50%) e a raca
(50%), e nao especificamente devido a fissura labiopalatina,
ressaltando que sao respeitados pela equipe de trabalho, bem
como sao incentivados pela propria chefia a continuidade do
tratamento de reabilitacao.

Segundo Blattner (2000), observou que a maioria dos
pacientes com fissura labiopalatina, por ela pesquisados, nao
sofreu qualquer discriminacao no ambiente de trabalho por causa
da malformacao, contudo, dentre os estigmatizados, foi constatado
como principal fator a dificuldade de comunicacao (fala), chacota
por parte dos colegas de servico e quanto a aparéncia fisica, dados
também encontrados neste presente estudo.

Acao do Servico Social como facilitador do processo de
insercao e manutencao no mercado de trabalho e outros
servicos prestados

Tem como objetivo avaliar a atuacao do servico social como
facilitador no processo de insercao do paciente no mercado de
trabalho e/ou outros servicos que sejam necessarios, de forma a
garantir o acesso aos direitos de cidadania.

O Projeto Bauru busca, por meio de agdes individuais e
coletivas, a emancipacao e inclusao social dos pacientes. De acordo
com os dados obtidos, o atendimento prestado pelo servico social
no processo de insercao dos usuarios no mercado de trabalho foi
avaliado como excelente (83%) e bom (17%), sendo um servico que
propicia o acesso aos direitos e maior motiva¢ao aos usuérios.

Conclusao

De acordo com os dados obtidos junto aos pacientes
residentes em Bauru em fase final de reabilitacao e inseridos no
mercado de trabalho analisados neste estudo, foi possivel concluir
a partir dos objetivos que quanto a/ao:
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» Perfil socioecondomico, educacional e profissional

A maioria dos sujeitos concentrou-se nas faixas etarias de
26 a 35 anos, género masculino, estado civil solteiro, com
escolaridade do ensino médio completo ao superior incompleto,
trabalhadores assalariados e de estratos socioeconomicos baixos.

» Qualidade de vida mediante os dominios: fisico,
psicologico, relacoes sociais e meio ambiente
Conclui-se que os sujeitos apresentaram na maioria dos

dominios de boa a muito boa qualidade de vida. A excecao ocorreu
no meio ambiente cujo indice foi considerado regular.

No dominio fisico observou-se que nao ha interferéncia
negativa da fissura labiopalatina no desempenho das atividades
diarias, estando satisfeitos no trabalho.

No psicoldgico, a aparéncia fisica é aceita pelos pacientes,
estando satisfeitos com o tratamento e com o processo de
reabilitacdo. Possuem muita confianc¢a nas suas habilidades e baixo
indice de sentimentos negativos.

Quanto as relacdoes sociais, apresentam bom nivel de
satisfacao com os relacionamentos pessoais.

No dominio meio ambiente, constatou-se insatisfacoes com
a situacdo financeira, lazer, acesso a informacdes e a outros
servicos de saade.

» Concepcao de qualidade de vida dos individuos
Constatou-se que o termo qualidade de vida foi avaliado

segundo os valores e realidade social de cada pesquisado,
associado diretamente ao fato de se ter “boa” satide. Esta também
relacionado a condicdo econdémico-financeira estavel, bom
relacionamento pessoal e familiar, bom emprego e satisfacdao
pessoal.

> Dificuldades e/ou facilidades para sua insercao e
permanéncia no mercado de trabalho em funcao
da deficiéncia
Constatou-se facilidades para a inser¢ao no mercado de

trabalho mediante a intervencdo do Servico Social do HRAC
responsavel pelo encaminhamento dos pacientes as institui¢oes
empregadoras. Com relacdo ao cumprimento das cotas previstas
para as pessoas com deficiéncia depende do grau de
comprometimento funcional e/ou psicossocial da fissura
labiopalatina, pois nem todos sdo considerados pessoas com
deficiéncia.
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Algumas dificuldades vivenciadas pelos pacientes
ocorreram em funcdo da discriminacdo por apresentarem
distarbios de fala, como, por exemplo, a hipernasalidade que
interfere na comunicacao.

Concluiu-se que as principais necessidades sociais e
financeiras vivenciadas foram amenizadas ap6s a insercao
profissional, havendo elevacdo da auto-estima, sentimento de
maior independéncia, responsabilidade, auto-confianca, bem como
fortalecimento dos lacos afetivos e familiares.

» Grau de satisfacao profissional e social
Em sua maioria, os entrevistados estdo satisfeitos com o

emprego por terem bom relacionamento no ambiente de trabalho e
identificacdo profissional.

Em contrapartida constatou-se, dentre os insatisfeitos, falta
de recursos e/ou equipamentos para trabalhar, inseguranca na
manutencdo de emprego, ambiente de “pressdao” e sobrecarga de
servicos desencadeadores de estresse.

» Atuacao do servico social como facilitador no
processo de insercao no mercado de trabalho e
manutencao e/ou outros servicos prestados
O atendimento prestado pelo Servico Social do HRAC

(Projeto Bauru) foi avaliado como bom/excelente especialmente
por atuar como facilitador no processo de insercdo dos pacientes
no mercado de trabalho.

Afirma-se que é um servico que propicia, além da
motivacdo dos usuarios e familiares, o acesso aos direitos de
cidadania, por meio de uma pratica profissional competente e
comprometida com o processo de reabilitagdo, autonomizacao e
inclusao social.

SANTOS, L. R. S.; GRACIANO, M. I. G.; VALENTIM, R. C. A. A. P. Work and
quality of life of people with labiopalatine cleft inserted at the professional market
in Bauru. Servico Social & Realidade (Franca), v. 16, n. 2, p. 83-121, 2007.

e ABSTRACT: This research is an exploratory and descriptive study
accomplished at the Hospital of Rehabilitation of Craniofacial
Anomalies of the University of Sdo Paulo (HRAC/USP), in Bauru, from
August to November, 2006. It had as main objective to evaluate the
quality of life of adult individuals with labiopalatine cleft, residents in
Bauru, in final phase of treatment in the Hospital and inserted in the
job market, by the physicist, psychological, social relationships and
environment domains. The universe was composed by 46 subjects and
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the sample of 27 cases that adhered to the study. For the collecting of
data, the form ruled according to the international instrument of life
quality was used, WHOQOL-bref, formed in its first part by 26 closed
questions and in the second one by eight open questions for collection of
statements. With the results, it was concluded that the subjects present,
on average, from a good to very good life quality, as well as significant
indexes of professional satisfaction and with the performance of the
social service of HRAC facilitative of the insert process in the job
market.

e« KEYWORDS: Work; Life quality; Labiopalatine Cleft.
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