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SILVA, G. G. Escolarizagao de criangas com fissura labio palatina. 2018. 204f. Tese
(Doutorado em Educacdo Especial) - Centro de Educacdo e Ciéncias Humanas,
Universidade Federal de Sao Carlos, Sdo Carlos, SP. 2018.

RESUMO

As fissuras labio palatinas (FLP) sdo malformacGes congénitas que afetam a regido facial,
cuja fenda ou abertura comunicam as regides oral e nasal, provocando escape de ar pelo
nariz e voz hipernasalizada. Esta condicdo, frequente em nossa populacdo, tem
prevaléncia de uma crianca para 650 nascimentos. A escolarizacdo dessas criancas € um
tema pouco explorado cientificamente e as demandas educacionais desses alunos tem se
mantido a margem do debate sobre inclusdo escolar e educacdo inclusiva. Os estudos e
pesquisas sobre as FLP tratam, predominantemente, dos aspectos clinicos, funcionais e
de reabilitacdo da malformacdo. Este estudo indaga: serd que as sequelas geradas pela
malformacéo, o longo processo cirdrgico e de reabilitacdo pelo qual uma pessoa com FLP
passa, impactam diretamente as relacfes sociais, 0 desenvolvimento da crianca e,
consequentemente, seu processo de escolarizacdo? Este trabalho teve o objetivo de
identificar as necessidades educacionais da crian¢a com FLP no periodo de escolarizacdo
na Educacdo Infantil e anos iniciais do Ensino Fundamental e caracterizar a experiéncia
escolar destas criangas. Para tal, foram realizados trés estudos: Estudo 1- A producéo
académica sobre escolarizagdo da crianca com FLP - levantamento bibliografico para
identificar aspectos escolares relacionados as pessoas com FLP; Estudo 2 -
Caracterizacdo da amostra de criancas com FLP em idade de escolarizacdo
inicial - levantamento das caracteristicas da populacédo de criangas com FLP por meio dos
prontuarios do HRAC-USP e, Estudo 3 - Criangas com FLP na escola: suas vozes e as
falas das mées e das professoras - as criangas com FLP, suas mées e professoras foram
entrevistados sobre a vida escolar da/o aluno/a. O resultado dos trés estudos
indicou escassez na producdo académica de estudos sobre escolarizacdo de criancas com
FLP no contexto escolar. Em relacdo a amostra de 300 prontuérios das criangcas com FLP,
na faixa etaria de 4 a 16 anos de idade, obteve-se, entre outros achados, que a maioria era
do sexo masculino (61,3%), de cor branca (98%) e realizaram cerca de 3 a 4
cirurgias, havendo dados incompletos sobre defasagem idade/escolarizacdo. No terceiro
estudo, a analise das entrevistas, evidenciou: o desconhecimento das professoras sobre as
FLP; a satisfacdo das maes com a escolarizacao e sociabilidade de seus filhos; ao mesmo
tempo foram identificadas as dificuldades de mées e professoras de reconhecerem o
impacto das consequéncia da FLP na comunicacgéo e no comportamento das criancgas, bem
como as consequéncias para a escolarizagdo. De acordo com os resultados dos trés
estudos, pode-se inferir que ainda hd um desconhecimento sobre escolarizacdo das
criangas com FLP e suas implicacOes para a vida escolar, como também, verificou-se
limites de pesquisas na literatura na area educacional sobre essa populacdo. Com o
presente estudo, pretendeu-se trazer o tema para o ambito da Politica Nacional de
Educacdo Especial e para o contexto das escolas. Faz-se necessario, portanto, ampliar as
pesquisas na area que contemplem essa populacdo, de forma a cumprir o papel social da
escola de atender a diversidade dos alunos com uma educacéo de qualidade e voltada para
atender as necessidades educacionais de todos.

Palavras-chave: Educacéo Especial. Fissura Labio Palatina. Necessidades Educacionais.
Levantamento Bibliografico. Escolarizag&o.



SILVA, G. G. Schooling of children with cleft and lip palate. 2018. 204f. Thesis
(Doctorate in Special Education) - Center for Education and Human Sciences, Federal
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ABSTRACT

The Cleft Lip and Palate (CLP) are congenital malformations affecting the facial region,
whose cleft or opening communicates the oral and nasal regions, causing air leak through
the nose and hypernasalized voice. It is frequent in our population and the prevalence of
one child per 650 births. The schooling of children is not well-explored scientifically and
educational demands of these students have remained on the sidelines of the debate about
inclusive education. Studies and research on CLP treat predominantly clinical, functional
and malformat on rehabilitation aspects. This study questions: Do the sequels generated
by the orofacial malformations, the long surgical and rehabilitation process by which a
person with CLP goes through, impact directly their social relations, the development of
the child and, consequently, their schooling process? This study aims at identifying the
educational needs of the child with CLP in the schooling period that includes the early
childhood education and the early years of elementary school and characterize the school
experience of these children. To this end, three studies were carried out. Study 1-
academic production on the child's schooling with CLP bibliographic survey to identify
school-related aspects of people with CLP. Study 2 - sample characterization of children
with CLP in age of initial schooling: survey using the medical records of the HRAC-USP.
Study 3 - Children with CLP in school: their voices and the speeches of mothers and of
teachers: children with CLP, their mothers and teacher were interviewed about the child’s
school life. The results of the three studies indicated a shortage in academic production
of studies on schooling of children with CLP in the school context. In relation to the
sample of 300 medical records of the children, in the age group from 4 to 16 years of age,
the research found out that the majority of the were male (61,3%), went through 3 to 4
surgeries, were white (98%), missing data on age/schooling gap. In the third study, the
interview analysis revealed the participants' lack of knowledge about CLP; the
satisfaction of mothers with the schooling and sociability of their children; at the same
time, the difficulties of mothers and teachers to recognize the impact of FLP's
consequences on communication and behavior of children, as well as the consequences
for schooling, were identified. According to the results of the three studies, it can be
inferred that there is still a lack of knowledge about schooling of children with CLP and
its implications for school life, as well as limits of research in the educational literature
on this population. With the present study, it was intended to bring the theme to the scope
of the National Policy of Special Education and to the context of the schools. It is
necessary, therefore, to expand the research in the area that contemplate this population,
in order to fulfil the social role of the school to meet the diversity of students with a
quality education and focused to meet the educational needs of all.

Key words: Special Education. Cleft and Lip Palate. Educational Needs. Bibliographic
Survey. Schooling.
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APRESENTACAO

Meu interesse pelo tema Fissura Labio Palatina (FLP) deve-se ao fato de eu ter
nascido com a malformacao e, sobretudo, de minha experiéncia escolar a partir dos seis
anos de idade, em cujo processo, muitas vezes tive de me esquivar das atividades de maior
exposicdo fisico-verbal para evitar olhares de desaprovacdo ou medo de ser
ridicularizada. Com o passar do tempo veio, também, a curiosidade de investigar o porqué
de ndo encontrar nas ruas, na escola ou na universidade pessoas com a mesma
malformacao.

Minha trajetoria académica iniciou com a graduacdo em Educacdo Fisica
(UFPB-1987) e em Fisioterapia (UFPB-1993). Nunca atuei como educadora fisica, mas
como fisioterapeuta, fiz alguns estagios voluntarios na APAE e trabalhei em clinicas
particulares de fisioterapia, onde atendia adultos e criancas com deficiéncias e outros
problemas de origem traumatolégica, reumatica e neuroldgica. Da graduacdo em
Fisioterapia, resultou o trabalho de conclusdo de curso: “Fissura labiopalatal: abordagem
fisioterdpica no tratamento dos 6rgdos fonoarticulatorios”.

Nesse percurso, em 1990, conheci Edézia Almeida (mde de um menino com
fissura palatina), que estava organizando, na época, um grupo de familias e pessoas com
FLP para fundar uma Associacdo de assisténcia a essa populacdo no estado da Paraiba
(atualmente AFIP). Nesse mesmo ano tive a oportunidade de conhecer o ‘Centrinho’ em
Bauru, SP e participar do Il Encontro Nacional de Coordenadores do Centrinho (mé&es
colaboradoras). Do encontro, trouxe as informacGes e documentos necessarios para
estruturar um ndcleo de atendimento e prestar as primeiras assisténcias as familias, as
criangas e aos adultos com a malformacédo no estado da Paraiba. Assim, num esfor¢o
conjunto de profissionais, familiares e pessoas com fissura, foi fundado o Nucleo de
Reabilitacdo de Fissuras Labio Palatinas (NUCLEOFIS), sediado no ambulatério do
Hospital Universitario da Universidade Federal da Paraiba, Campus | de Jodo Pessoa, PB,
em setembro de 1991, onde atuei como fisioterapeuta voluntéria por dois anos.

Em 1994 fiz o curso de Especializacdo em ‘Desenvolvimento infantil e seus
desvios’, promovido pelo Departamento de Educacdao da UFPB, cujo tema da monografia
foi: “Fissura labiopalatal: uma proposta de orienta¢do a familia”. Nesse mesmo ano fiz
alguns estagios no ‘Centrinho’, no setor de Fisioterapia, especialmente no atendimento

pos cirurgia de criangcas com FLP. Cada vez mais me aprofundava no tema ao mesmo



tempo que tomava ciéncia da complexidade, dificuldades e desafios que envolvia o
tratamento e a vida das pessoas que nascem com FLP e suas familias.

Ainda em 1994 fui professora substituta na UFPB Campus | de Jodo Pessoa no
departamento de Fisioterapia, por dois semestres e, ano seguinte (1995), na Universidade
Estadual da Paraiba (UEPB), também no departamento de Fisioterapia em Campina
Grande/PB, onde lecionei cinco semestres. Essas experiéncias como professora, me
motivaram a buscar uma formagédo mais direcionada e, em 2000, prestei selecdo para o
mestrado em Educacdo na Universidade Federal do Rio Grande do Norte (UFRN),
concluindo em 2002 com a dissertagdo intitulada “A escolarizacdo de criangcas com
fissura labiopalatal: um estudo exploratorio™.

Em 2003, por meio de contrato, atuei como fisioterapeuta (11 anos, até fevereiro
de 2014) no Centro Integrado de Apoio ao portador de Deficiéncia — FUNAD. Fundacéo
do Estado da Paraiba que atende pessoas com todos os tipos de deficiéncias e de todas as
idades. Atuava basicamente no atendimento de criangas com sequelas neuroldgicas, a
partir de 1 ano de idade e adolescentes. Em 2005, fui indicada por colegas para assumir a
coordenacao do curso de Fisioterapia das Faculdades ASPER (Associacdo Paraibana de
Ensino Renovado), que estava em processo de formacdo. Nessa instituicdo privada de
ensino superior, trabalhei por quatro anos na coordenagdo do curso e também como
professora.

Prestei selecdo, em 2011, para tutoria a distancia no curso de Licenciatura em
Pedagogia na Modalidade a Distancia, do Centro de Educacdo da Universidade Federal
da Paraiba UAB-UFPB, na disciplina ‘Organizagdo e Conforto Ambiental’, cuja
producdo do material didatico foi elaborado por mim para impressdo dos modulos
académicos, denominados: ‘Trilhas do Aprendente n° VIII’, do curso de Pedagogia e do
qual também fui tutora até 2014. Depois na disciplina ‘Seminarios Tematicos de Pratica
Curricular IV’. O contrato com a UAB-UFPB terminou em 2015.

Em fevereiro de 2014, tive a oportunidade de vir a Sdo Carlos-SP, para conhecer
melhor a UFSCar, o Programa de P6s Graduacdo em Educacdo Especial (PPGEES) e
alguns professores. Cursei algumas disciplinas como aluna ouvinte no Programa com o
objetivo de prestar a selecdo para o doutorado. Submeti a selecdo nesse mesmo ano e fui
aprovada no programa, ingressando no curso em 2015.

Apesar de ter comecado minha formacao pela area da Saude, tive um olhar além
da sala de atendimento. Minha atuagdo como fisioterapeuta foi baseada no envolvimento

e participacao da familia junto ao atendimento do/a filho/a. QuestBes sobre a educacéo e



escolarizacdo sempre permeavam as conversas com as maes. Portanto, o interesse pelas
demandas que emergem nas escolas com a presenca de criangas com deficiéncias ou
outras condicdes, incluindo as com FLP, foi cada vez mais tomando espago e me
evolvendo como pessoa e como profissional.

Assim, a trajetdria escolar de criancas e jovens com FLP, tem permeado minha
vida académica e se tornado cada vez mais um desafio de aprofundar sobre essa tematica
e trazer a tona as experiéncias, dificuldades e necessidades, especialmente, no ambito
educacional dessas pessoas.

Fazer um curso em nivel de doutorado, numa instituicdo renomada como a
UFSCar, foi para mim, uma experiéncia de ultrapassar todas as dificuldades e ‘barreiras’
pessoais e académicas j& vivenciadas. Sdo experiéncias e exigéncias que a cada dia se
transformaram em grandes desafios. Talvez um dos maiores desafios (ou pretensdes) teria
sido o desejo de realizar um estudo autobiografico, no qual descrever minhas experiéncias
(pessoal e académica), enquanto pessoa com FLP, de alguma forma, pudessem abrir
espacos para discussdes em nivel de sociedade, afim de promover praticas educacionais
e sociais mais exitosas que favorecessem a trajetdria educacional do aluno com FLP.

Entretanto, o desafio do curso e da formacéo de pesquisador exige, também, que
percorramos diferentes caminhos daqueles que nés haviamos desejado. Assim, fui
desafiada, mais uma vez, a realizar uma pesquisa que teve como principais exigéncias,
fazer uma caracterizacdo da populacéo objeto do estudo, o qual significou trabalhar com
amostragem, fazer um levantamento sistematico das producoes e publicacdes na area e,
principalmente, porém ndo mais importante, reunir e dar voz as criangas com FLP e as
pessoas mais proximas a elas como suas méaes e professoras.

Penso que, concluir essa etapa do estudo, estarei avancando no propdsito de
tornar mais visivel essa parcela da populacdo, que de certa forma, ainda esta sendo

‘negligenciada’ pela politica educacional brasileira.
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INTRODUCAO

No mundo contemporaneo, a evolugdo tecnoldgica e a sofisticacdo dos diversos
tipos de aparatos eletrénicos, tem contribuido para melhorar a qualidade de vida e a
participacdo de todos na vida social e educacional em todo 0 mundo. Entretanto, ainda é
a comunicacdo humana e suas interacfes pessoais que marcam e personalizam as relagdes
interpessoais, visto que nos caracterizamos pela necessidade das relagdes interpessoais,
uma vez que “os seres humanos S0 essencialmente seres sociais, instintivamente
motivados por uma necessidade de se relacionar” (CARVALHO, 2009, p. 72).

Essas relacdes estdo, fundamentalmente, baseadas nos vinculos entre as pessoas
e acontecem essencialmente, por meio visual, linguistico ou gestual. Tais caracteristicas
ou habilidades pessoais constituem qualidades que fortalecem e se tornam fundamentais
para a interacdo entre as pessoas e, consequentemente, para o0 convivio social
(TAKAHASHI; PEREIRA, 1991).

Nesse sentido a escola, tem papel fundamental em criar oportunidades de
convivio social, pois além de exercer a funcao de ensino aprendizagem, se caracteriza por
ser um ambiente favoravel a promoc¢do das relacBes e comunicacdo entre as pessoas,
constituindo-se como um importante meio para formacéo do individuo e espaco ideal de
acOes para construcédo efetiva dos direitos sociais e de cidadania. Nessa direcdo e com
vistas a uma préatica cidadd, em que as criancas tenham garantidas e efetivadas seus
direitos, conforme consolidados nos documentos legais sobre direitos humanos (e.x.
Constituicdo Federal, 1988; ECA, 1990; LDB, 1996; ONU, 2006), a fim de que
ultrapassem as barreiras encontradas no processo educacional, e que sejam favorecidos o
acesso, a aprendizagem, a permanéncia e o éxito escolar com mobilizacao para aprender
com seus pares 0 novo e a diversidade.

Dessa forma, reforca o importante papel que a escola exerce no desenvolvimento
de um ambiente em que se prevalecga as relagdes interpessoais mais justas e humanas,
onde haja o respeito a diversidade humana de todos os envolvidos no espaco da escola
(SILVA, 2008).

Apesar de hoje muito se discutir, em ambito social e educacional, sobre a
diversidade humana, ndo se tem dado, ainda, a devida valorizacdo a esta existente
condigdo. Tampouco, esta tem sido respeitada pela sociedade de modo geral, surgindo

assim, os estigmas e discriminagdes com aqueles individuos que se desviam dos critérios
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estatisticos, anatomo/funcionais e, do ‘tipo ideal,’! de pessoa, de acordo com os
divulgados por Amaral (1995). Esta autora discorre sobre diversidade/diferenca,
direcionando para a comparacao entre pessoas ou grupos com o modelo desejado de um
“tipo ideal” de ser humano que corresponde basicamente a um ser “jovem, de género
masculino, branco, cristdo, heterossexual, fisica e mentalmente perfeito, belo e
produtivo”.

No ambito da Educacdo, Amaral (1998) direciona sua atencdo para 0s
profissionais envolvidos com o contexto escolar e ressalta a importancia da educacao
adaptar-se as necessidades de cada pessoa para prestar um bom servico a comunidade,
tanto no que se refere aos servicos de salde por meio das especialidades clinicas
oferecidas a populagdo, como nos servicos educacionais, especialmente na compreenséo
e atendimento a diversidade humana dentro e fora da escola.

Nesse contexto de diversidade humana, estdo inseridas as pessoas que nascem,
por exemplo, com algum tipo de deficiéncia ou outras condigdes e, também as pessoas
que nascem com alguma malformac&o cranio facial, tal como a Fissura L&bio Palatina
(FLP), cujas caracteristicas constituem-se importantes fatores que compdem as diferencas
e qualidades humanas.

Portanto, de alguma forma, as pessoas que tem FLP estardo sujeitas a sofrerem
sérias dificuldades de adequacdo ao meio em que vivem, podendo ser vitimas de
esteredtipos e preconceito, pois a FLP “esta na cara” como uma marca. Assim, quando a
crianca nasce com algum desvio do desenvolvimento ou quando as pessoas se desviam
dos padroes idealizados do ser, estas serdo vistas, inevitavelmente, como estranhas ou
encaradas com negligéncia e desprezo, havendo cada vez menos toleréncia para com 0s
desvios dos padrdes ideias socialmente estabelecidos (AMARAL, 1995; RIBAS, 1997;
SILVA, 2014).

A entrada da crianga com FLP na escola, configura-se em momento oportuno e
importante para a crianca “adquirir auto monitoramento e habilidades sociais necessarias”
para as interacdes pessoais com professores e colegas de classe (RICHMAN, et al., 2012,
p. 388). Esses conceitos estdo relacionados com a capacidade que as pessoas tem de
manter o auto controle de suas emogdes (as negativas) e as habilidades sociais entende-
se como o conjunto de comportamentos sociais que contribuem para a qualidade e

efetividade das interacOes pessoais, as quais tratam de comportamentos valorizados pela

1 Grifo da autora, que refere o tipo ideal aquele constituido por determinado grupo.
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cultura, especialmente quando ha consequéncias satisfatorias para a pessoa e quando
favorece o seu desempenho social nas interagdes com as outras pessoas (DEL PRETTE;
DEL PRETTE, 2013; 2017).

Entretanto, segundo os autores Richman, et al. (2012), atrasos no auto
monitoramento e na regulacdo dessas criancas, podem ser mais facilmente reconhecidos
durante o ensino fundamental do que na pré escola, em funcdo da maturagdo cerebral pré-
frontal, ainda crescente para esses dominios e pelo aumento das demandas do ambiente,
sobretudo escolar, por exemplo, em situacdes que a crianga precisa esperar sua vez para
usar o banheiro, comer ou brincar e cooperar ou inibir repostas comportamentais.

Os autores anteriormente referidos, chamam a atengéo para as diferengas no
desempenho académico, relacionamento, comportamento e humor, parecerem distintas
entre alunos com FLP e seus colegas de classe, pois podem surgir preocupacdes
psicossociais e comportamentais, uma vez que essas dificuldades podem afetar o
comportamento, 0 autoconceito e o ajuste sécio emocional desses alunos. Apesar de
relatarem a existéncia de taxas variaveis de problemas de comportamento entre criangas
e adolescentes com FLP, as meninas com FLP, por exemplo, apresentam problemas
comportamentais aumentados a partir dos 13 anos, enquanto 0s meninos apresentam tais
problemas entre seis e sete anos de idade. Os autores alertam, ainda, para alguns conflitos
com relacdo as taxas de problemas de comportamento em criangas em idade escolar
(RICHMAN, et al. 2012).

No entanto, em seu estudo, Richman et al. (2012) relataram que pais e
professores avaliaram o0s problemas de comportamentos em criangas com FLP como
sendo maiores quando comparados com outras criangcas de mesma idade. Os autores
sugerem que esses comportamentos ficam evidenciados pelas diferencas de idade, sexo e
visibilidade do tipo de fissura, os quais podem transformar-se em maior risco de
problemas académicos, comportamentais e de adaptacOes, especialmente na
adolescéncia, fase em que as percepcdes pessoais e as diferencas de grupos sé@o
particularmente evidenciadas, principalmente, no que diz respeito a aparéncia fisica e a
capacidade individual (RICHMAN, et al., 2012).

Atualmente, tem-se verificado a amplitude da proposta de inclusdo social e
escolar, que se caracteriza por considerar todas as pessoas com iguais direitos de
participacdo na sociedade, independentemente de suas condicGes fisicas, intelectuais,
emocionais ou afetivas (ONU, 2006; UNESCO, 1994). Seguindo, portanto, na direcdo de

se reconhecer as diferencas individuais no contexto escolar. Assim, sociedade e sistema
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educacional caminham (ou deveriam caminhar) na direcdo de construir e atingir uma
sociedade realmente comprometida com o desenvolvimento humano e valorizagdo da
pessoa enquanto cidaddo pertencente a um grupo social. Entretanto, nossa realidade,
especialmente no que se refere as escolas, ainda convive com a ideia de valores sociais
que enfatizam a aparéncia fisica, habilidades orais e intelectuais (ALTMANN, 1994).

Partindo desse principio, as criangas que nascem com FLP estardo imersas em
situacOes de vida e interagdes sociais ‘sofridas’, as quais podem surgir a partir das
intervencdes cirurgicas (muitas delas doloridas e com restricdes alimentares), até
enfrentamentos de experiéncias de discriminacGes associados a malformacdo, como
aparéncia facial e voz hipernasalizada. Tais condigdes, estardo sujeitas a gerar reacdes de
esquiva nas pessoas, podendo provocar estresse psicoldgico, baixa autoestima e
problemas emocionais na crianca (RICHMAN, et al. 2012; TAVANO, 1994).

Devido as caracteristicas estético funcionais da malformacéo, as quais podem
gerar atraso na fala e no desenvolvimento da linguagem, podendo resultar também, em
dificuldades da linguagem expressiva e da aprendizagem, as criangas que nascem com
FLP, com frequéncia, podem se tornar criangas com Necessidades Educacionais (NE) em
algum momento da escolarizacdo (RICHMAN, et al. 2012; BUFA, 2009). Isto porque, a
marca da fissura, gradualmente, torna-se um estigma que contamina a vida da crianga,
principalmente quando o descrédito quanto a sua capacidade gera efeitos que a
acompanham durante sua escolarizacdo (FERNANDES, et al. 2009).

As NE nas criancas com FLP, comecam a se instalar a partir da pré-escola e
variam entre periodos escolares, evidenciando-se na fase do ensino fundamental e
adolescéncia, de tal forma que, para esses alunos, a fala alterada e as provaveis
dificuldades de interacdo para participar das atividades da escola: tirar divida em sala de
aula ou responder uma pergunta feita pela professora, marcam a trajetdria escolar,
isolando e impedindo sua plena participacdo nas atividades escolares (RICHMAN et al.
2012; BUFA, 2009; TAVANO, 1994).

Em funcdo das sequelas (aparéncia e voz hipernasalizada) deixadas pela
malformacao, necessidades educacionais e/ou sociais podem se fazer presentes ao longo
da vida de pessoas com FLP, influenciando nas suas relagdes sociais, desenvolvimento
da personalidade e no progresso educacional (BASTOS, GARDENAL, BOGOS, 2008).
Portanto, criancas com FLP estardo sujeitas a enfrentar barreiras e necessidades

educacionais em algum momento de sua escolariza¢do (BUFA, 2009).
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As caracteristicas da malformacao facial e suas sequelas, poderdo implicar em
enfrentamento de situagOes de discriminacdo pelas criancgas, acarretando inadequacgéo ao
ambiente escolar, o que pode culminar em perdas de oportunidades de participar da vida
escolar e conviver com outras criancas da mesma idade, perdendo, muitas vezes, a
oportunidade de desenvolver os “aspectos fisico-motor, psicoldgico, intelectual e social”,
fundamentais para o desenvolvimento e aprendizagem das criancas (BUFA, 2009,
RICHMAN, 1978; CARIOLA, 1985; BRASIL, 1996).

A escolarizacdo de criancas com fissura labio palatina € um tema pouco
explorado cientificamente. As possiveis necessidades educacionais destes/as alunos/as
nédo sdo devidamente investigadas ou estudadas pelos profissionais da educacéo, sendo
essas necessidades colocadas a margem do debate sobre a educacdo e inclusdo (SILVA;
GIL, 2017). Embora sejam criancas que tém seus direitos (a saude, a educacdo, etc.)
assegurados pela legislacdo brasileira (BRASIL, 1988), estas criancas sofrem algum
prejuizo pelo fato de suas caracteristicas: aparéncia e voz hipernasalizada, serem motivos
de esquiva ou rejeicdo por parte, por exemplo, dos colegas e/ou professores (SILVA,
2002; TAVANO, 1994).

Os estudos de Richman e seus colaboradores (2012), de Silva (2017) e Tavano
(1994) referem existir impacto dessas condi¢cGes sobre como a crianga percebe a sua
prépria escolarizacdo, porém, nao se sabe de que forma acontece essa escolarizacdo (as
demandas, necessidades, dificuldades, interacdes, avancos, etc.). Ainda ndo foram
identificados estudos que iniciem o mapeamento sécio demografico dessa populacdo
(familia, regido onde mora, inicio dos cuidados médicos e tratamento, inicio da
escolarizacdo), ou seja, hd um desconhecimento especifico no que se refere a
escolarizacdo, confirmando a existéncia de algumas lacunas sobre suas experiéncias nos
ambitos educacional, social e politico.

Assim, no contexto da politica de incluséo, a quase inexisténcia de estudos sobre
as necessidades educacionais de criangas com FLP revela que este grupo social ndo esta
recebendo a devida atencéo nas escolas?. Estes/as alunos/as continuam invisiveis embora,
no Brasil, a prevaléncia das FLP seja de uma crianca entre 650 nascimentos. Portanto,

considerando a populacéo brasileira em torno de 200 milhdes (IBGE, 2010), estima-se

2 Como por exemplo as reveladas na pesquisa de levantamento bibliografico para este estudo.
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que deve haver, no pais, cerca de 300 mil® pessoas com FLP (FREITAS et al., 2011;
SILVA; GIL, 2017).

A FLP é uma malformacdo congénita que afeta a regido facial, existindo uma
fenda ou abertura que comunica as regides oral e nasal, provocando escape de ar pelo
nariz e voz hipernasalizada. Em decorréncia da malformacao, a pessoa com FLP tem
comprometida a inteligibilidade da fala, ou seja, em alguns casos a fala da crianca ou
adulto fica dificil de compreender (LOFIEGO, 1992). Por isso, Tavano (1994) alerta para
que as escolas encontrem um meio de trazer a tona a discussao sobre alunos com FLP e
as dificuldades de comunicacao, permitindo ao professor os conhecimentos necessarios
sobre as implicagfes fisico funcionais e de comportamento para lidar com o/a aluno/a
com FLP no ambito da escola.

No que se refere as consequéncias fisico funcionais das FLP, Silva et al. (2017)
consideram que as alteracdes estruturais do palato (aberto), podem acarretar disturbios
articulatorios e hipernasalidade da fala, podendo haver dificuldades na sua compreensédo
por parte de quem ouve. Essa dificuldade de comunicacdo pode ocasionar na crianga
inibi¢ao, timidez e angustia, tipicos de comportamentos ‘internalizantes’, como também,
‘ansiedade, depressdo, somatizacdo e inibicdo social’, 0os quais podem acarretar desajustes
psicossociais e/ou interferir em sua trajetéria escolar (RICHMAN, 2012, p. 388).

Os comportamentos de isolamento social, inibicdo e timidez na escola, foram
identificados por Richman (2012), Silva (2002) e Tavano (1994), que utilizaram
observacGes em sala de aula, constatando-se a preferéncia dos alunos com FLP por
sentarem nas carteiras mais afastadas de todos, ou seja, nos cantos de parede ou nos
fundos da sala, buscando o isolamento ou pouco contato com o professor ou com seus
colegas de classe. Tavano (1994) também identificou esse comportamento mais isolado,
quando descreveu a mesma conduta de alunos com FLP, que fugiam de observaces e
atitudes de esquiva por parte dos professores e colegas, buscando o isolamento em todo
0 ambiente escolar.

Além desse comportamento identificado pelos pesquisadores anteriormente
citados, criangas com fissura tendem a iniciar a escolarizagdo mais tarde (MIGUEL, 2009;
SILVA, 2002), como consequéncia do fato de que, muito cedo, quando a crianga ainda é

um bebé, os profissionais da satde, assumem um papel prioritario para as familias, no

3 Em entrevista com a assistente social do ‘Centrinho’ de Bauru, SP, como é conhecido o Hospital de Anomalias
Craniofaciais (HRAC), sé nesse Hospital, deu entrada no dia 01/04/2014, a paciente de nimero 100.001 (cem mil e
um).
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tratamento cirdrgico e nos processos de reabilitagdo com atendimentos da
Fonoaudiologia, Psicologia, a Odontologia, entre outros, o quais se tornam também
crucias e fundamentais para a sobrevivéncia, desenvolvimento e socializagdo da crianca.

A complexidade que envolve esta malformacéo (os varios tipos de fissura e suas
alteracdes estéticas e funcionais, problemas respiratorios, articulatérios, mastigatorios, de
fala, entre outros) requer o envolvimento de profissionais de mdltiplas éareas do
conhecimento no processo de restauracdo da face e de funcbes vitais ao seu
desenvolvimento (FREITAS, et al., 2011; 2004; HRAC-USP, 2017).

Nesse contexto, de alguma maneira, existe um desequilibrio entre as aten¢des de
salde e educacdo direcionadas as pessoas com FLP, desde a sua infancia. Aliada a essa
questdo e com tendéncia as relagbes sociais restritas, € muito comum a superprotecéo da
familia, uma vez que tentam poupar seus/suas filhos/as de problemas nas relac@es sociais,
causando-lhes muitas vezes, distor¢des educacionais em momentos importantes da
escolarizacdo, quando a crianca inicia e amplia sua exposi¢ao ao meio social ingressando
na escola, por exemplo (MIGUEL et al. 2009).

Portanto, considera-se pertinente o desenvolvimento da pesquisa que propde
considerar e investigar a escolarizacdo de alunos com FLP no sistema regular de ensino.
Diante do exposto, levanta-se a seguinte indagacéao: sera que as sequelas geradas pela
malformacéo orofacial, o longo processo cirdrgico e de reabilitacdo pelo qual uma pessoa
com FLP passa, da infancia a vida adulta, afetam diretamente as relacdes sociais, 0
desenvolvimento da crianca e, consequentemente, promovem impacto em seu processo
de escolarizagdo?

Uma das possibilidades de dar inicio a construcdo de uma resposta a pergunta é
dando voz as criancas sobre a sua experiéncia de escolarizacdo, por serem elas a
vivenciarem a chegada a escola, o cotidiano da sala de aula incluindo nele as interacdes
com a professora e seus colegas. Parece importante, igualmente, dar voz a pessoa que se
responsabiliza pelo cotidiano da crianga fora da escola (mae, pai e/ou outras figuras
familiares), por ser esta a figura predominante no cuidado constante, na percep¢ao das
necessidades emocionais, sociais e materiais da vida da crianca. E, tdo importante quanto
a crianga e o adulto que com ela vive, dar voz ao/a (s) professor/a(s) que a recebe(m) e
que deve(m) conviver com uma crianga que, de alguma modo, é diferente de todas as
outras.

Antes, porém, de dar voz as criancas com FLP sobre a experiéncia de

escolarizacdo, é importante considerar dois aspectos relacionados ao conhecimento sobre
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esta populacdo. Um aspecto trata do conhecimento acumulado na literatura especializada
que é destinado a comunidade académica ou aos especialistas sobre a escolarizagéo desta
populagédo. O outro aspecto trata da caracterizagcdo da populacdo de criancas em idade
escolar, nos anos iniciais do Ensino Fundamental, em relacéo a populacdo em geral.

Diante do exposto, esta pesquisa tem como objeto de estudo a escolarizagdo sob
0s pontos de vista da professora, da mae* e do aluno com FLP na educagéo infantil e anos
iniciais do ensino fundamental. Assim, objetivou-se identificar as necessidades
educacionais da crianca com FLP na pré-escola e nos anos iniciais do ensino fundamental
e caracterizar sua experiéncia no cotidiano escolar, do ponto de vista do que séo as FLP,
suas caracteristicas, classificagdo, possiveis causas e prevaléncia; da caraterizacdo da
amostra da populacdo; das producdes cientificas nacionais e internacionais sobre
escolarizacéo e das vozes dos participes da pesquisa, alunos com FLP, professores e seus
responsaveis.

Foi necesséario, portanto, buscar na literatura existente os conhecimentos sobre
0s aspectos escolares de alunos com FLP e de que forma estéo relacionados com o objeto
da pesquisa. Incialmente, o estudo de que trata esta tese descreveu sobre as FLP:
definicdes, classificacdo, tratamento e caracteristicas em termos de comunicacdo e
comportamento, permitindo, dessa forma, um conhecimento basico sobre a malformagéo
e suas implicacOes pessoais e escolares.

Foi investigado o conhecimento sobre escolarizacdo e o que o conhecimento
cientifico produziu e discutiu sobre a escolarizacdo de criangas com FLP, considerando
aspectos da incluséo escolar e buscando conhecer o panorama nacional e internacional
dessas producBes. Assim, foi realizado um levantamento bibliografico que indicou
relativa escassez na producao académica de estudos sobre (a) a escolarizacao de criangas
com FLP no contexto escolar; (b) as dificuldades que esta crianga enfrenta especialmente
na vida escolar, uma vez que os trabalhos encontrados, em sua maioria, pouco exploraram
as questdes de escolarizacdo de criancas e jovens com FLP, este levantamento encontra-
se descrito no Estudo 1.

Buscou-se também pesquisar e identificar as caracteristicas sécio demograficas
dessa populacdo que recorreu ao Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais
(HRAC-USP) localizado em Bauru (SP), por meio de uma amostra de 300 prontuarios de

criancas na faixa etaria entre quatro e 16 anos de idade. Esse Hospital foi escolhido por

Professoras e mées no feminino, por que em todos o0s casos as professoras eram mulheres e no caso das
mées foram elas quem se dispuseram participar da pesquisa.
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ser um centro hospitalar de referéncia na América Latina e reconhecido no tratamento das
FLP. Este levantamento revelou, entre outros achados, que a maioria era do sexo
masculino (61,3%), realizaram cerca de 3 a 4 cirurgias, eram de cor branca (98%). Nesse
topico descreveu-se o método, resultados e discussdo dos achados da pesquisa de
levantamento que estédo registrados no Estudo 2.

No Estudo 3, descreveu-se as caracteristicas de escolariza¢do do aluno com FLP,
do ponto de vista dos participes da pesquisa, empregando-se 0 método de entrevistas, para
dar voz aqueles que participam do processo de escolarizacdo: a crianca, seus professores
e seus pais (mées). Olhando especificamente para a entrada da crianca na escola e sua
permanéncia/experiéncia em sala de aula.

Incialmente, o tema fissura labio palatina € apresentado, trazendo para o
conhecimento do leitor e em especial para os profissionais da educacdo, algumas
definicbes sobre fissuras, sua classificacdo, prevaléncia, tratamento, etiologia e as
caracteristicas da comunicacdo e do comportamento do aluno com FLP. Finalizando a
parte introdutdria do estudo, propds-se inserir uma discussdo acerca da tematica no
ambito das politicas educacionais brasileiras, a fim de refletir sobre a presenca ou insercédo
do aluno com FLP na Politica de Educacdo Especial na Perspectiva da Educacédo

Inclusiva.
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FISSURA LABIO PALATINA CONHECIMENTOS BASICOS E
CARACTERISTICAS DO ALUNO

Apresentado as fissuras labio palatinas

As FLP® também denominada, no meio cientifico de lesdes, malformagdes ou
fendas (apesar de ainda serem utilizadas pela populagio, expressdes como labio leporino®
e goela de lobo’) é uma malformagcéo congénita que afeta a regio facial, particularmente
o funcionamento da musculatura orofacial e da articulagcdo da boca e nariz.

As FLP acontecem devido a problemas estruturais que impedem a fusdo do 0sso
com o tecido do palato, no periodo do desenvolvimento do embrido, ou seja, durante o
desenvolvimento da face, que comeca a partir da 42 semana de vida intrauterina,
definindo-se entre a 82 e a 10% semana. Os tecidos se unem para formar o palato anterior
(duro) e posterior (mole), quando esse desenvolvimento é interrompido, de modo que ndo
ocorra a fusdo, a crianga nascera com uma fissura no palato (“céu da boca”, forma como
é conhecida popularmente a regido palatal ou palatina) e, as vezes, no labio (LOFIEGO,
1992).

Esta abertura ou fenda, que ndo se fecha completamente, coloca em comunicagéo
as regides oral e nasal, possibilitando que o ar passe através das cordas vocais e do nariz,
bem como da boca, provocando nas pessoas, a voz hipernasalizada (ou fanhosa) e escape
de ar nasal, alterac6es de fala primarias decorrentes da disfuncdo velofaringea, enquanto
que as alteracdes de fala de ordem secundaria decorrem das alteracdes articulatérias com
movimento facial associado (PALANDI; GUEDES, 2011; KIRK, 1987).

A pessoa que nasce com fissura apresenta prejuizo na aquisicdo e
desenvolvimento dos pontos de articulacdo dos fonemas, condicdo que compromete,
significativamente, a inteligibilidade da fala. Por isso a fala (articula¢do dos sons), a voz
(som gerado na fonte sonora) e a linguagem (simbolizacdo, léxico, semantico e
pragmatica) apresentam alteracdes frequentes. No caso da linguagem pode apresentar

alteracdes “devido a questdes de desenvolvimento cognitivo por causa primaria ou por

5 As fissuras labio palatinas serdo também tratadas no presente texto, além de FLP, como malformagdes ou apenas
fissuras.

6 Fenda no labio superior, assim denominada por sua semelhanca com o labio de uma lebre.

7 Goela de Lobo também denominada assim pela semelhanga com a profundidade da goela de um lobo (Blaskinstons
Pocket Medical, 1993, p. 486).



32

falta de estimulacdo adequada ou em consequéncia da propria dificuldade de fala”
(HANAYAMA, 2009, p. 119)

Portanto, como consequéncia das FLP a aparéncia facial e 0 comprometimento
da fala, dois aspectos de fundamental importancia no processo de socializacdo do
individuo, interferem diretamente no desenvolvimento da personalidade e no
comportamento social da pessoa.

Na fase escolar, por exemplo, a crianga pode ser vitima de ridicularizag&o,
recebendo apelidos que enfatizem o seu ‘defeito’ (cicatriz ou voz nasalizada), podendo
resultar em isolamento, retraimento, ou mesmo, em comportamento antissocial,
frustracOes e autoestima baixa. Ao mesmo tempo, 0s aspectos emocionais, em funcéo
também da estética determinada pela fissura, geram no individuo problemas de
ajustamento pessoal, dificuldades de relacionamento com o meio em fases importantes
do desenvolvimento da linguagem, interferindo diretamente na estruturacdo da
comunicagdo oral e no amadurecimento do processo de socializacdo (SILVA, 2002;
TAVANO, 1994).

Classificacéo das fissuras labio palatinas

Existem varios tipos de malformacdes orofaciais, porém as mais comuns sdo as
fissuras labio palatinas, pois correspondem a 65% das malformacgdes da regido
craniofacial (MIACHON; LEME, 2014). Ndo se faz oportuno detalhar, com
profundidade, as diversas alteragdes da malformacgéo, mas descrever os principais tipos
de maneira que possibilite o leitor uma visdo mais clara sobre as FLP.

Devido as diversas formas de apresentacdo das FLP, a classificacdo mais adotada
(particularmente no ‘Centrinho’ de Bauru) ¢ a de Spina, et al. (1972), que considera
aspectos morfolégicos e embrioldgicos da malformacdo e as dividem em quatro
categorias: fissura pré forame incisivo; fissura pés forame incisivo; fissura transforame
incisivo e fissuras raras da face.

Portanto, a classificacdo mais utilizada é a preconizada por Spina, et al. (1972),
por ser simples e pratica. Os autores toma como referéncia o forame incisivo que ¢é a
unido dos dois processos palatinos, situado atras dos dentes incisivos centrais superiores,
responsavel pelo limite entre o palato primario, que compreendem o labio e o alvéolo, e
0 secundario que corresponde aos palatos duro e mole (SILVA, 2002; LOGIEGO, 1992).
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Dessa forma, a ilustracédo representada na figura 1, mostra a anatomia da boca com o a

localizagé@o do forame incisivo.

FORANE
INCiSivo

SECUNDRRIO |

PALATO

Figura 1: Forame Incisivo. Fonte: Goncalves (2018)®

Sequencialmente, foram representadas, de acordo com as ilustracdes, 0s tipos

mais prevalente de fissura labio palatina.

Fissura Pré Forame Incisivo: séo as fissuras exclusivamente labiais unilaterais direita
ou esquerda, bilateral e mediana. Originam-se no palato primario ou anterior e ocorre
quando o0s processos nasais mediais e 0S processos maxilares ndo se fundem,
interrompendo o desenvolvimento do labio superior, apresentando alteracdo na
conformacao do labio no sentido das fibras musculares (vertical), divisdo da pré maxila e
segmentacdo do labio superior que varia de pessoa para pessoa, caracterizando uma

fissura labial completa ou incompleta.

Figura 2: Fissura de labio completa unilateral Figura 3: Fissura de labio completa bilateral
Fonte: Gongalves (2018) Fonte: Gongalves (2018)

8 Gabriela de Campos Gongalves: ilustragdes desenhada, exclusivamente, para este trabalho (Apéndice 9).
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Figura 4: Fissura de labio completa unilateral Figura 5: Fissura de labio completa bilateral
Fonte: Gongalves (2018) Fonte: Gongalves (2018)

Fissura P6s-Forame Incisivo: séo as fendas palatinas, em geral medianas, que podem
situar na Uvula, palato mole ou duro, ou seja, os musculos do palato ndo atingem a linha

média, deixando de formar a concavidade.

Figura 6: Fissura de palato completa
Fonte: Gongalves (2018)

Fissura Transforame Incisivo: podem ser unilateral direita ou esquerda e bilaterais.
Atingem o labio, a arcada alveolar e todo o palato, envolvendo estruturas anatdmicas
oriundas dos palatos primério e secundario. Sendo o tipo mais frequente a fissura labio

palatina atingem o labio superior, a maxila anterior e os palatos duro e mole.
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Figura 7: Fissura labiopalatina unilateral Figura 8: Fissura labiopalatina bilateral
Fonte: Gongalves (2018) Fonte: Gongalves (2018)

\\\

Figura 9: Fissura labiopalatina unilateral Figura 10: Fissura labiopalatina bilateral
Fonte: Gongalves (2018) Fonte: Gongalves (2018)

Fissuras Raras da Face: sdo as fissuras obliquas do labio; nasocular; horizontal,
orocular; mediana, etc. A fissura mediana ocorre devido a falta de fusdo parcial ou
completa dos processos nasais medianos. A fissura do labio inferior € originada pela falta
de encontro e de fusdo completa das massas mesenquimais® dos processos mandibulares.
Outro tipo de fissura rara é a submucosa, onde ha uma falha do tecido muscular do palato
mole, podendo estender-se ao palato duro, porém, a cavidade oral é recoberta por uma
mucosa intacta, dai ser dificil o diagnostico. Essa fissura pode vir acompanhada de Gvula
bifida, decorrente de distdrbios no processo de ossificacdo e fusdo que, normalmente,

acontece entre a 7% e a 102 semana de desenvolvimento gestacional.

 Mesénquima: malha frouxa de tecido conjuntivo embrionario que dara origem aos tecidos de sustentagéo
do embrido, tais como, a maior parte do tecido conjuntivo e os componentes do estroma das glandulas
(Moore & Persaud, 2000, p. 60)
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Tratamento das fissuras labio palatinas

O tratamento e quantidade de cirurgias variam de acordo com a complexidade
da fissura e 0 acompanhamento além das cirurgias. Porém, a reparacdo das deformidades
da malformagé&o constitui-se num longo e doloroso enfrentamento para a familia e para a
crianca. Requer a colaboracdo de uma equipe multiprofissional, tendo em vista a
diversidade das fissuras e suas implica¢fes de ordem emocional e psicoldgica, frequentes
nas pessoas com fissuras e em suas familias.

Neste processo de reabilitacdo, as cirurgias reparadoras sdo as primeiras e as
mais complexas abordagens terapéuticas, as quais objetivam a restauracdo do complexo
maxilo facial, de forma a torna-lo 0 mais normal possivel em termos de funcao e estética.
Desse modo, o periodo e as sequéncias ou etapas das cirurgias a serem realizadas podem
variar de acordo com o estado clinico geral da crianca, o tipo de fissura, bem como a
idade de cada uma (TAVANO, 1994).

Portanto, a crianca ou adulto ainda passard por tratamentos Odontolégico,
Ortodéntico, Fonoaudioldgico, Psicoldgico, Fisioterapéutico, entre outros. A duracdo dos
tratamentos dependera do tipo de fissura, da adequacdo dos procedimentos no periodo
apropriado, das provaveis sequelas cirdrgicas, da persisténcia e motivacdo pessoal para
prosseguir com os tratamentos até o seu término, entre outras interferéncias de ordem
econdmica (baixa), podendo dificultar ou atrasar a progressao do tratamento, bem como
a dificuldade de acesso aos hospitais ou centros especializados (no Apéndice 8, encontra-
se uma relacdo dos centros e Hospitais brasileiros que assistem as pessoas com FLP).
Entretanto, nem todos os centros do pais estdo estruturados e capacitados para atender
essa populacdo em todas as suas necessidades conforme as exigéncias da malformagéo
(SILVA, 2002).

Devido a complexidade da malformacdo, o tratamento cirdrgico deve ser
iniciado precocemente a fim de reduzir os prejuizos funcionais, estéticos, emocionais e
sociais, seguindo etapas comuns a maioria dos casos. Assim, as cirurgias reparadoras ou
de fechamento do labio e palato, quanto executadas precocemente, melhoram o
prognostico para a fala, voz e audicdo, ou seja, a crianga ndo apresentara hipernasalidade
importante, devido a uma melhor producéo articulatéria e melhor desenvolvimento da
linguagem e da voz, adquiridos pela reparacéo cirurgica (RIBEIRO; MOREIRA, 2005).

A titulo de esclarecimento, descreveu-se sucintamente as principais etapas do

tratamento cirdrgico pelas quais as criangas e/ou os adultos que nasce com fissura tém de
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passar, portanto, apesar de haver um protocolo comum de etapas e condutas terapeutas a
sequir, cada caso é avaliado individualmente. O tratamento’® de acordo o HRAC-USP
(Centrinho), esté baseado no tripé: cirurgia plastica, odontologia e fonoaudiologia, além
de outras especialidades médicas e complementares.

Assim, a partir do 3° més de vida, o bebé é submetido a cirurgia do fechamento
do l&bio, denominada queiloplastia. Dos seis aos 12 meses, € realizada a cirurgia
reparadora do palato ou palatoplastia €, com cinco ou seis anos, quando necessario, 0
paciente é submetido a faringoplastia, que consiste num tratamento cirurgico fundamental
para uma adequada producdo da voz, pois 0 escape da corrente aérea expiratoria pela
regido nasal altera significativamente a qualidade vocal do individuo, tornando-a
nasalada. E, entre 15 e 16 anos, comumente, o paciente sofre a intervencéo cirurgica no
nariz — rinoplastia ou rinoseptoplastia — ja que, nesta fase, 0 ser humano atinge o seu
desenvolvimento fisico completo (SILVA, 2002).

Devido as fissuras provocarem problemas de oclusdo das arcas dentérias e
mordida aberta anterior ou prognatismo (crescimento exagerado da mandibula), sdo
necessarias ainda as cirurgias ortognaticas que acontecem na adolescéncia ou vida adulta,
periodo em que ndo ha mais modificagdes na constituicdo 6ssea da face. Essa cirurgia
consiste em melhorar a oclusdo dentéaria, aprimorando a funcdo mastigatéria e
harmonizando a face (VERONEZ; TAVANO, 2005).

A partir da sucinta descricdo das etapas comum ao tratamento e,
necessariamente, enfrentadas pelas pessoas que nascem com FLP, verifica-se quao longo
é esse processo de reabilitacdo, implicando em incontaveis e periddicas frequéncia a
centros de saude, hospitais e/ou clinicas especializadas, tornando-se um desafio constante
na vida da crianca ou jovem com FLP, para ultrapassar todas as etapas exigidas e persistir
com o tratamento até sua conclusdo, o qual ndo se restringe ao reparo anatdmico ou
estético das FLP, mas também, dependendo do tipo e extensdo da fissura, exige uma
adequada reabilitacdo, com equipe multiprofissional e abordagem interdisciplinar em

momentos apropriados para cada etapa do tratamento (RAZERA, et al., 2016).

100 tratamento aqui referido foi 0 de acordo com o ‘Centrinho’: http://hrac.usp.br/saude/fissura-labiopalatina/
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Prevaléncia das fissuras labio palatinas

Os estudos sobre a prevaléncia das FLP no Brasil revelam um caso para cada
650 criancas nascidas vivas (FREITAS et al. 2011), é maior, portanto, do que na década
de 1930 quando era de um caso para cada mil habitantes (TABITH, 1993). O aumento
deve-se muito em funcéo da ampliacdo da sobrevida das criancas, da maior preocupagéo
com o registro dos casos, assim como aos bons resultados estéticos e funcionais obtidos
pelo tratamento cirdrgico no decorrer do tempo. A tendéncia crescente das FLP no Brasil
se confirma em pesquisa realizada nos anos de 1975 a 1994, onde os autores verificaram
um aumento da prevaléncia das FLP em 2,58 vezes, estimada, além dos fatores acima
citados, pela melhoria continua de informagdes com o aumento das notificacbes ou em
decorréncia do real aumento no nimero de casos (LOFFREDO et al., 2001).

A pesquisa de Loffredo et al. (2001) também descreveu a ascendéncia de casos
por regido geografica do Brasil, onde verificaram que as regifes Centro-Oeste, Sudeste e
Sul apresentaram maiores taxas de prevaléncia para o periodo da pesquisa. A regido Norte
apresentou discreto declinio, enquanto que a regido Nordeste se manteve estavel.

Em decorréncia desse conjunto de fatores (notificacbes, aumento das
informacdes, sucesso no tratamento, entre outros) aumentaram, também, a possibilidade
de ampliacéo e inser¢do mais adequada da pessoa com FLP na sociedade, favorecendo
assim o nimero de casamentos e, consequentemente, a probabilidade de gerar criangas
com a malformacdo, levando-se em conta o fator hereditario das FLP (FREITAS et al.
2011; SILVA, 2002).

Considerando a estimativa do HRAC-USP (ou ‘Centrinho’), sdo registrados em
média 900 novos casos por ano, ou seja, mais de duas criangas com FLP por dia, sdo
registradas no referido hospital (FREITAS et al. 2011). Nesse sentido, segundo a
FUNCRAF (1999) 1!, fundac&o que gerencia os recursos do HRAC/USP, nascem por ano,
s6 no Brasil, mais de cinco mil criangas com FLP. Fazendo uma anélise matematica para
melhor explicitar esses dados sdo 5.727 mil pessoas nascidas com fissura por ano, ou 477
por més ou ainda 16 por dia.

A incidéncia por tipo de fissura foi pesquisada pelo HRAC/USP (1990),
verificando-se que do total das fissuras, 25% eram fissuras de labio, 25% de palato e 50%
de labio e palato (completa). Segundo os pesquisadores do referido Hospital, a incidéncia

1 FUNCRAF: Fundagdo para o Estudo e Tratamento das Deformidades Cranio Faciais. Localizado em Bauru, tem
parceria com ‘Centrinho’.
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maior das fissuras labio palatinas ocorre em pessoas do sexo masculino, tendo em vista
apresentarem um crescimento buco facial (que se inicia a partir da quarta semana de vida
intrauterina) mais rapido do que em pessoas do sexo feminino. H4, também, uma
diferenca de quase uma semana para o fechamento do palato entre os sexos, sendo 0 sexo
masculino mais atingido pela fissura de labio e palato e o sexo feminino, pela fissura
isolada de palato.

Um novo estudo realizado em 2000, confirma a frequéncia por tipo de fissura e
género, quando foi constatado que 37,1% era fissura labio palatina completa, unilateral
ou bilateral; 31,7% era fissura de palato isolada e 28,4% era fissura de labio isolada. Foi
observado ainda uma relacdo discreta entre fissura de palato e sexo feminino (53%) e
cerca de 60% afetados pelo sexo masculino os outros tipos de fissura, sendo mais
frequente a fissura labio palatina completa (DUARTE, 2005).

Em termos mundiais as FLP variam em incidéncia de acordo com grupos raciais
e étnicos, origem geogréafica, situacdo sbécio econdmica e exposi¢cbes ambientais,
acometendo em geral, a populacdo de origem asiéatica, sendo 1 pessoa com FLP para cada
440 nascimentos. A populacdo da Europa tem taxas em torno de 1/1000, sendo a maior
incidéncia na Tchecoslovaquia 1,81/1000, seguida da Franca 1,75/1000, Finlandia
1,74/1000, Dinamarca (1,69/1000), Bélgica e Holanda (1,47/ 1000), Italia (1,33/1000).
California tem 1,12/1000) e América do Sul 1,0/1000. A populacéo de origem africana
tem as menores taxas, apresentando cerca de 1 para cada 25.000 nascimentos
(CARDOSO, 2013; FREITAS, et al., 2011; MURRAY, et al., 2011; DERIJCKE et al.
1996).

Etiologia

Os estudos sobre as possiveis causas das FLP ndo descrevem um unico fator
responsavel pelo aparecimento da malformacdo. Sendo considerada uma etiologia
bastante complexa, varios fatores como agentes fisicos, quimicos e bioldgicos, podem
atuar sobre a “diferenciacdo, migracdo e proliferacdo de células da crista neural, com
subsequente envolvimento mesenquimal®? facial”, determinando a ocorréncia das FLP
(FREITAS et al., 2011, p. 10).

12 Mesenquima: malha frouxa de tecido conjuntivo embrionario que da origem aos tecidos de sustentagédo do embrigo,
a maior parte do tecido conjuntivo e os componentes do estroma das glandulas (Moore & Persaud, 2000, p. 60)
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Embora as causas sejam desconhecidas, as pesquisas citam como possiveis
fatores intervenientes, elementos ambientais como deficiéncias nutricionais maternas
(deficiéncia de vitamina B12, tiamina, &cido folico e a hiper vitaminose A); os toxicos
(&lcool, fumo, fenobarbitol, acido acetilsalicilico); endocrinologicos (corticosterdide,
testosterona); relativos a poluicdo ambiental (agrotoxicos e herbicidas); radiagdes
ionizantes. Os estudos epidemioldgicos demonstraram a interacdo entre gene e ambiente
para ocorréncias das fissuras orais, com a participacdo de varios genes e a exposi¢do a
varios fatores ambientais teratogénicos'®. A hereditariedade, porém, é considerada como
sendo a causa de maior importancia e o fator genético é responsavel por cerca de 40% a
50% das fissuras de l&bio e palato (FREITAS et al., 2011; TABITH, 1993).

Caracteristicas da comunicacéo do aluno com FLP

O ser humano caracterizar-se por ser tnico, diferente e dindmico. Cada um (ser)
tem um ritmo préprio de desenvolvimento, no entanto, este podera sofrer alteragdes
qguando da presenca de algum fator restritivo em algum aspecto do desenvolvimento.
Sabemos que o meio ambiente tem papel preponderante para 0 processo de
desenvolvimento global da crian¢a, sendo a aquisi¢do da linguagem e fala imprescindivel
para um bom desempenho pessoal, educacional e profissional, tornando a comunicagao
verbal uma das principais habilidades pessoais para o bom desempenho das relacdes
humanas (SILVA, 2002).

Assim, a presenca da FLP numa crianca poderd restringir sua relacdo e
comunicacdo verbal com seus pares, podendo ainda interferir nas areas afetivas,
emocional, cognitiva e social, nho momento importante do seu desenvolvimento.
Especificamente na area da comunicacao verbal as pessoas com FLP podem apresentar
alteracdes diversas, em alguns casos de natureza desconhecida, mais frequentemente na
area da fala, voz e linguagem. Com relacéo a fala, geralmente ha alteracdes na articulacéo
do som, gerado pelo desalinhamento dentario e as deformidades alveolares e palatinas;
na voz que se refere ao som gerado pela fonte sonora, podendo provocar rouquiddo ou
hipernasalidade e na linguagem, por questdes cognitivas, em consequéncia da falta de
estimulacdo adequada ou da propria dificuldade da fala (HANAYAMA, 2009).

13 Formagédo e desenvolvimento no Gtero de anomalias que levam a malformagdes é estudada pela Teratologia.
http://www.dicionarioinformal.com.br/teratog%C3%AAnico/
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Portanto, as alteracbes mais marcantes de quem nasce com a FLP sdo, sem
duvida, a estética facial e a comunicacédo oral, de tal forma que, podem refletir na vida
social e escolar da criangca ou jovem, uma vez que esta malformacdo prejudica a
capacidade e a qualidade da expressdo oral, com isso, outras areas do desenvolvimento
da crianca poderdo apresentar dificuldades, as quais vao aparecer com maior evidéncia
quando da entrada da crianga na escola, pois 0 ambiente escolar torna-se mais um desafio
para a crianga com FLP, uma vez que ela tera de enfrentar novos relacionamentos e sera
alvo de atencdes, julgamentos e avaliacdes por causa de sua aparéncia e voz (SILVA et
al., 2017; MIGUEL et al., 2009; TAVANO, 1994).

Dessa forma, o processo de escolarizacdo, periodo em que é exigido habilidades
verbais e expressivas, na crianca com FLP por exemplo, podera passar por alguma
dificuldade em determinado momento de sua trajetdria escolar. A fase de escolarizacao,
requer uma interacdo entre professor e aluno, fundamentalmente, por meio do didlogo
entre estes, o que implica na aptiddo e habilidade para o relacionamento e comunicagéo
interpessoal, didlogo esse, que de certa maneira, podera sofrer interferéncias ou prejuizos
quando a crianca tem FLP (TUNES et al., 2005).

Portanto, as condicdes sociais e de comunica¢do das pessoas com FLP, podem
sinalizar para possiveis barreiras no &mbito social e escolar, as quais parecem concorrer
para a criagdo de um ambiente ndo favoravel a aprendizagem e ao convivio escolar. Nesse
aspecto Tavano (1994) refere que a pessoa com FLP pode enfrentar ‘dupla barreira’ em
suas relacOes interpessoais, em funcdo das dificuldades de comunicacdo e da aparéncia
facial, elementos considerados de atratividade para a comunicagéo e interacdo social.

Tavano (1994) descreve que a dificuldade de comunicacao social da crianga com
FLP pode ser ainda aumentada quando da entrada na escola. Sendo este um ambiente que
pode oferecer desde um sentimento de inseguranca, timidez, ‘recolhimento indiferente’
ou agressividade a dificuldade da compreensao efetiva da mensagem por parte do receptor
(professor, colegas, familiares), dessa forma o futuro escolar deste aluno pode revelar
sérios sinais de vulnerabilidade, os quais deverdo permear a interacdo social e sua vida
académica, pois a crianga percebe a hostilidade e discriminagdo do meio e as comega a
associar a sua malformacéo (TAVANO, 1994; SILVA, 2002).

Seguindo essa direcdo, autores como Kirk (1987) confirma essa situacdo quando
situa que os jovens com FLP séo reflexos de disturbios fisicos congénitos inerentes a
malformacdo, os quais podem interferir no desenvolvimento da crianca em suas

dimensdes educacionais e psicologicas. Buffa (2009) reforga essa ideia quando descreve
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em seu estudo que os pesquisadores tém referido as mesmas opinibes de que os
comprometimentos estéticos, funcionais e psicossociais, podem gerar situacdes
discriminatorias e, consequentemente, inadequada adaptacdo ao ambiente escolar,

podendo acarretar insucesso no desempenho académico do/a aluno/a.

Caracteristicas do comportamento do aluno com fissura labio palatina

A comunicacdo associada as questdes de atratividade fisica/facial (mesmo as
cicatrizes ou sequelas mais discretas), podem se constituir fator relevante de possiveis
implicacdes para as interacfes pessoais, especialmente no ambito da escola, gerando
determinados ‘comportamentos tipicos’ aprendidos pelas criangas com FLP, que se
retraem ou se isolam ao perceberem que as pessoas as evitam ao ouvirem sua voz ou
olharem sua face.

Esse comportamento ‘tipico’ (retraido, isolado), chamado por Richman (1976)
de “modo adaptativo de comportamento aprendido” parece ser a ‘saida’ encontrada pelas
pessoas com FLP para evitar situacBes que as deixem ainda mais timidas e inseguras
(RICHMAN, 1976; BUFFA, 2009). No entanto, se de um lado a criangca com FLP aprende
um comportamento tipico para se ‘defender’, por outro, esse mesmo comportamento pode
se tornar fator limitante para sua plena interacdo social, comprometendo seu
desenvolvimento académico e profissional. Com isso, muitas vezes, a primeira impressdo
direcionada para esse/a aluno/a pode ser desfavoravel, com tendéncias a resultar numa
expectativa negativa sobre sua competéncia académica (DUARTE, 2005).

Reforgcando essa situagdo e o comportamento do aluno com FLP no ambito da
escola, Tavano (1994) refere em seu estudo, que o ambiente escolar, pode gerar nessa
crianca sentimentos de timidez, recolhimento ou agressividade, quando percebe que é
tratada com hostilidade e discriminacéo velados. Em razdo dessa realidade o aluno com
FLP lanca méo do “modo adaptativo de comportamento aprendido”, evitando olhares e
maior proximidade fisica ou didlogo com os que compdem a escola (RICHMAN, 1976).

Nesse sentido, o comportamento tipico, a aparéncia e voz da criangca com FLP
parece contribuir para determinadas reag0es de esquiva nas pessoas em geral. Em se
tratando dos professores em sala de aula, por exemplo, pesquisadores descreveram que
os professores tendem a dar menor feedback para alunos que tem pouca atratividade
fisica, geralmente interagem menos, lhes fazendo menos perguntas, e também esperando

menos tempo para suas respostas. Pesquisadores revelaram, ainda, que professores podem
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subestimar a capacidade intelectual desse aluno (provavelmente em razdo das cicatrizes
labial/facial ou alteracdo da voz) e que essa reacdo desfavoravel ndo é exclusiva dos
professores, mas também dos colegas e de todos que fazem a escola (KNAPP; HALL,
1999; WANG, 1994; RICHMAN, 1976).

Tal contexto pode influenciar o processo de aprendizagem do aluno, gerando
neste, falta de interesse em frequentar a escola, em cumprir suas atividades escolares ou
ainda desmotivado a se envolver com seus colegas de classe. Esse quadro de desanimo,
pode contribuir para deixar o aluno insatisfeito com sua participacdo na escola, questionar
sua capacidade e sentir-se desiludido em relacdo ao papel da educacdo em sua vida
(AINSCOW, 1995). O referido contexto se justifica, quando se constatou nos estudos
realizados que criangas com FLP, em ambientes sociais, especialmente os escolares,
procuram isolar-se sentando nos cantos da sala, evitando dessa forma, maior interacdo
com o professor ou com seus colegas (TAVANO, 1994; SILVA, 2002).

Portanto, no contexto da escola em qualquer nivel, € comum por exemplo, 0
estresse e a tensdo em apresentar um trabalho oralmente na sala, pois sua fala/voz
hipernasalizada pode ser motivo de atencéo especial e comentarios desagradaveis. Em
alguns casos, esse/a aluno/a pode ter a sensacdo de estar sendo negligenciado,
possivelmente atribuindo tal fato a pouca atratividade fisica e a voz hipernasalizada (em
alguns casos ininteligiveis). Essas experiéncias colaboram para que esses alunos se sintam
desmotivados para os estudos e incapazes de atingir niveis mais elevados de
escolarizacdo, consequentemente, essas situacdes podem configurar-se em barreiras para
0 crescimento pessoal, académico e profissional da pessoa com FLP (TAVANO, 1994;
SILVA, 2002).

Pesquisadoras como Bachega, (2002) e Tavano (1994) tém revelado que as
experiéncias frustradas ou desagradaveis nas trajetdrias académicas de criancas com FLP,
podem refletir na sua vida futura, de tal forma que, as oportunidades educacionais e
profissionais ficam limitadas, “em razdo da baixa frequéncia a escola, da necessidade de
terapias e do isolamento social” (BACHEGA, 2002, p. 58). Aliado a essas atitudes
préprias, muitas vezes, devido a aparéncia imperfeita e a fala ndo compreendida, gerando
angustia nas pessoas, dando a estas, frequentemente, a impressdo de limitacOes
intelectuais e ainda serem alvos de apelidos, olhares curiosos ou preconceituosos, tais
situacOes poderdo ser determinantes para que criangas e jovens com FLP encontrem reais
dificuldades para novos contatos pessoais, interages e ajustamentos sociais (SILVA,
2017).
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Em consequéncia dessa realidade, as pessoas com FLP estdo sujeitas aos efeitos
adversos e devastadores das consequéncias da malformacédo, tais situagdes podem
influenciar o aprendizado eficiente. Em decorréncia do que se conhece sobre as
impressdes, expectativas ou suposicdes sobre as condi¢des de escolarizacdo da populacao
de alunos/as com FLP, em qualquer nivel, é necessario que as caracteristicas desses
alunos sejam mais extensamente investigadas, afim de que sejam dirimidas os
questionamentos em torno da capacidade académica e produtiva dessas pessoas, bem
como a possivel relacdo entre sua competéncia intelectual e a deformidade facial
(BUFFA, 2009; TAVANO, 1994; CARIOLA, 1985).

A fissura labio palatina no &mbito da politica de educacéo inclusiva

Em tempos de discussao e movimentos no pais em favor dos direitos das pessoas
com deficiéncia e/ou outras condic¢des discriminatorias, no ambito das chamadas minorias
e de grupos considerados em desvantagens socioeconémica e politica, o estudo sobre as
FLP no ambito da educacdo inclusiva se concilia com a area por inserir nesse campo do
conhecimento um tema pouco explorado. Considerando que esse grupo de pessoas em
desvantagem socioecondmica, educacional e politica, ndo estad contemplado nas politicas
de educacdo do pais, seria oportuno e pertinente trazer a tona o referido tema e inserir nos
debates em ambito da politica educacional (GRACIANO, 2013).

A Politica Nacional de Educacéo Especial na Perspectiva da Educacdo Inclusiva-
PNEEPEI fundamentada nos principios dos direitos humanos, descreve em seu
documento um ‘pablico alvo’ formado por “criangas com deficiéncia, transtornos globais
do desenvolvimento e altas habilidades/superdotagdo”, as quais deverdo ser atendidas
pela referida politica educacional. Esta politica tem a intencdo de promover uma
‘educacdo de qualidade para todos’ a partir de mudangas estruturais e culturais nas
escolas, afim de atender as especificidades de todos e cada um dos alunos (BRASIL,
2008).

Entende-se que a PNEEPEI com seu carater orientador e de promog&o do acesso,
de participacgéo e aprendizagem dos alunos no sistema regular de ensino, deveria basear-
se em leis e diretrizes que contemplassem a diversidade dos alunos, independente destes
terem alguma deficiéncia, dificuldades de aprendizagem, fissura labio palatina ou outra
condicdo (ou nenhuma), haja vista a referida politica se fundamentar nos direitos

humanos, na cidadania e nas diferencas humanas propiciando de tal forma, a inser¢éo
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dessa diversidade humana nas escolas, independentemente de suas ‘“caracteristicas
intelectuais, fisicas, culturais, sociais e linguisticas, entre outras” (BRASIL, 2008).

No entanto, ressalta-se que, em abril de 2018, ap6s uma década, instalou-se um
debate no pais, promovido pela Secretaria de Educacdo Continuada, Alfabetizacéo,
Diversidade e Inclusdo (SECADI), sobre uma possivel atualizagdo da Politica Nacional
de Educacdo Especial na Perspectiva da Educacdo Inclusiva. Estiveram presentes
representantes de movimentos individuais e grupos organizados de pessoas ligados ao
publico alvo da Educacdo Especial, com interesses favoraveis e/ou contrarios as
alteracdes nos conceitos e diretrizes da atual PNEEPEI. Diante deste quadro adiciona-se
a relevancia de inserir a temética dos escolares com FLP na referida Politica.

No que se refere as pesquisas aqui apresentadas sobre a FLP, a maioria descreveu
as caracteristicas da malformacao e suas alteracdes estéticas e funcionais da regido facial,
as quais podem provocar, em muitos casos, comportamentos tipicos (ansiedade,
retraimento, isolamento, entre outros) e dificuldades na comunicacéo. Este conjunto de
condiges propicia dificuldades nas relagbes pessoais e sociais, compondo, dessa forma,
0 universo da diversidade humana referida pela politica. Essa populacdo de pessoas com
FLP, devido suas caracteristicas fisicas, funcionais e de comunicacao, pode ser também
considerada como tendo necessidades educacionais em algum periodo de sua
escolarizacdo, conforme descrito pelos pesquisadores aqui referidos (BUFFA, 2009;
DUARTE, 2005; TAVANO, 1994; NASH et al., 2001; MURRAY, et al., 2010).

Nesse contexto, face ao vasto sentido do termo Necessidades Educacionais (NE),
faz-se necessario contextualiza-lo no &mbito da escola, uma vez que, de acordo com as
pesquisas encontradas no levantamento bibliogréfico realizado para o presente estudo, as
criancas com FLP sdo potencialmente estudantes que precisam de atencdo diferenciada,
especialmente no inicio da escolarizacdo, muito provavelmente, em fungdo de que “a
aparéncia facial e as condicOes da expressdo pela fala exercem grande influéncia nos
ambientes sociais frequentados, interveem no contato social, no desenvolvimento da
personalidade e no desempenho educacional”, necessitando por parte da escola, de um
prévio conhecimento sobre as FLP e suas consequéncias para a comunicagdo e interacdo
das criancgas no ambiente escolar (MORAES, 2012 p. 75).

Ao revisar a historia da educagdo brasileira, fizeram parte das discussdes a

proposta de se tornar realidade a Sociedade Inclusiva, partindo da oferta de uma

14 Esse assunto encontra-se no site: http://portal. mec.gov.br/ultimas-noticias/202-264937351/62961-politica-de-
educacao-especial-devera-passar-por-atualizacao
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‘educagdo para todos’. Nesse sentido, houve a necessidade de uma reorganizacdo nas
politicas educacionais afim de contemplar ou incluir todas as criangas na escola,
independentemente de suas condigBes fisicas, sensoriais, cognitivas, emocionais,
econémicas e familiar, de tal forma que, alguns avancos tedricos aconteceram na politica
educacional, porém com um longo caminho a percorrer nessa dire¢do. No entanto, para a
finalidade deste trabalho, foram tomadas como base as politicas sociais e educacionais
nacionais, a partir das quais foram langadas as propostas de inclusdo escolar,
especialmente para o publico alvo da Educacdo Especial (BRASIL, 2008; UNESCO,
1994; BRASIL, 1988).

Em nivel nacional, a democratizacdo do acesso de todos a educacao (incluindo
as pessoas com deficiéncia) vem ganhando, paulatinamente, mais espago, e as
oportunidades educacionais se ampliaram, sobretudo no periodo p6s guerra com a
montagem da industria de reabilitacdo, para tratar os mutilados e invalidos que se
tornariam, entdo, pessoas com deficiéncia fisica, cegos ou surdos. Posteriormente, 0
direito a educacdo se configura em necessidade social, culminando na ampliacdo do
acesso das pessoas e de grupos sociais cada mais diversificados, democratizando e
expandindo a escolariza¢do no Brasil (MENDES, 2006; ROSA; LOPES; CARBELO,
2015).

Nessa direcdo, a partir de 1970, a perspectiva da Integragdo sistematizou o
ensino para uma educacéo voltada a atender criancas e jovens com deficiéncias auditiva,
visual, intelectual, fisica e os superdotados em todos os niveis de ensino, da Educacéo
Infantil a Educacdo Superior. No entanto, o acesso dessa populacéo as escolas, ocorreu
por meio das ‘classes especiais’, que objetivava integrar esses alunos ao ambiente escolar.
De todo modo, o sistema de “integragéo escolar”, nem sempre beneficiou a aprendizagem
e participacdo dos alunos naquele contexto, ao contrario, promoveu e fortaleceu o
processo de exclusdo, contrapondo o propdsito de participacdo e igualdade de
oportunidades para as pessoas com deficiéncias nas escolas (MENDES, 2006; SILVA,
2002; MARCHESI; MARTIN, 1995)

Aos poucos a integracdo foi dando lugar a um movimento, inicialmente em nivel
mundial, que preocupava-se em refletir, com mais profundidade, a proposta de uma
sociedade mais inclusiva. Surge assim, a partir de 1990 o discurso em defesa da ‘educagao
inclusiva’ com a conferéncia Mundial sobre Educagcdo para Todos em Jomtien na
Tailandia. No entanto, com mais consisténcia, no ano de 1994 em Salamanca na Espanha,

foi realizada a Conferéncia Mundial sobre Necessidades Educacionais: acesso e
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qualidade, que resultou na Declaracdo de Salamanca, documento que desencadeou uma
nova percepcao sobre a educagédo na qual se valoriza a diversidade humana e tem como
desafio a construcdo de uma escola inclusiva onde todos os alunos (independentes de sua
condicdo) tenham direito a uma educacdo com igualdade de condicGes e de qualidade
(UNESCO, 1994).

No entanto, nem a integragdo, nem a inclusdo promoveram 0O acesso e
participacdo de todas as criangas (incluindo as com deficiéncia) nas escolas para
aprenderem com igualdade de condi¢bes com seus pares e participarem ativamente das
atividades da escola. O que se constata, nos ultimos anos, € um acréscimo no numero de
matriculas nas escolas regulares de criangas com deficiéncia, que de acordo com o censo
escolar 2016, houve um aumento de 31% em 2008, para 57,8% das escolas brasileiras
com alunos com deficiéncia matriculados (INEP, MEC, 2016). Porém nédo se pode
garantir que a inclusdo de fato esteja acontecendo, isto porque, se mantiveram escassos
0S servicos para atender a demanda da educacgdo especial e o fracasso no desempenho
escolar dessa clientela, mesmo depois das politicas educacionais de integracdo e incluséo
(MENDES, 2006; MATOS; MENDES, 2014).

Ademais, os casos de insucesso escolar, abandono da escola, problemas de
disciplina, culturas diferentes, etc, foram acentuados pelas escolas nas diferengas
culturais e caracteristicas pessoais dos alunos. Essas questdes geradas pela escola, podem
estar envolvidas com a organizacdo dos espacos nos aspectos arquitetbnico e pela
organizacdo pedagogica, reforcando assim, a exclusdo dessas criangas mesmo dentro dos
espacos escolares (ANTUNES, 2016).

No Brasil, no intuito de atender as demandas e necessidades do alunado, a
PNEEPEI surge como avango para os sistemas educacionais, “visando constituir politicas
publicas promotoras de uma educagdo de qualidade para todos os alunos” e promovendo
a participacéo e aprendizagem dos alunos no mesmo ambiente escolar, afim de combater
a segregacdo e a exclusdo dentro e fora da escola (BRASIL, 2008, p. 5). Tal politica se
contrapunha a Educacdo Especial que se organizava baseada na dicotomia
normalidade/anormalidade, promovendo divisGes das instituicGes especializadas em
escolas e classes especiais, definindo assim, formas de atendimentos clinicos
terapéuticos, baseados em testes e diagndsticos afim de nortear as praticas escolares para
alunos com deficiéncia, ou seja, tomando como referéncia a deficiéncia ou patologia da
pessoa (BRASIL, 2008).
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Como consequéncia do movimento mundial para inclusdo e em defesa dos
direitos de todos os alunos aprenderem juntos (Declaracdo Mundial de Educacéo para
Todos (1990) e Declaracdo de Salamanca (1994), a Politica Nacional de Educacdo
Especial na Perspectiva da Educacéo Inclusiva, fundamentou-se também na Constituicdo
Federal de 1988 (BRASIL, 1988), que define no seu artigo 205, o direito de todos a
educacédo e nas Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional, Lei n® 9.394/96 (BRASIL,
1996), que estabelece o atendimento educacional especializado aos que tem deficiéncia,
ressaltando que esse atendimento acontega “preferencialmente na rede regular de ensino”.
De certa maneira, tentando cumprir os principios da inclusao de propor uma ‘educagao
para todos’, sobretudo, para aqueles mais vulnerdveis e com mais necessidades
educacionais e sociais (UNESCO, 1994).

No entanto, com o passar dos anos a historia tem revelado que, mesmo com 0s
movimentos e lutas da sociedade civil, engajada em prol de uma educacdo e sociedade
mais justa e igualitaria, na realidade, as praticas sociais e educacionais tém demonstrado
que ainda é muito frequente formas discriminatorias com base nas deficiéncias e em
outras condicdes (como por exemplo: racismo, orientacdo sexual, opc¢do religiosa e
politica, aparéncia fisica, situacdo socioecondmica, entre outras) e, que ainda se
perpetuam barreiras (fisicas, comunicacionais, curriculares e atitudinais) que dificultam
0 acesso e permanéncia de todos na escola. Confirmando esse contexto de discriminagéo
e exclusdo, “ndo ha como negar que a grande maioria de nossas criangas e jovens com
necessidades educacionais especiais permanece a margem de qualquer tipo de escola”.
(MENDES, 20086, p. 401).

Diante do breve histdrico educacional o termo Necessidade Educacionais (ou
Educativas) Especiais, comum nos documentos oficiais na area da educacdo nacional e
mundial, designa ou elege uma populacdo especifica para ser atendida ou beneficiada
pelas politicas inclusivas educacionais e sociais. No entanto, o termo Necessidades
Educacionais (NE) e a abrangéncia do seu significado, ja era referido desde o0s anos 1960
como ‘necessidades educacionais especiais’, que em linhas gerais, significava alunos com
“problemas de aprendizagem ao logo de sua escolariza¢do, que exige uma atencao mais
especifica e maiores recursos educacionais do que 0s necessarios para colegas de sua
idade” (MARCHESI; MARTIN, 1995, p. 11).

O termo NE aparece, por exemplo, nas defini¢es de integracdo no sentido de:
“educar alunos com necessidades educacionais especiais na escola regular”

(MARCHESI; MARTIN, 1995, p. 15). Na Declaracdo de Salamanca quando se refere ao
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enquadramento, a expressdo ‘“necessidades educativas especiais” refere-se a todas as
criangas e jovens cujas caréncias se relacionam com deficiéncias ou dificuldades
escolares”, afirmando que as criangas poderdo passar por necessidades educativas
especiais em algum momento de sua vida escolar (UNESCO, 1994, p. 6). Ao passo que
na PNEEPEI se utiliza o termo Necessidades Educacionais Especiais para enquadrar 0s
alunos com deficiéncia e outras condigdes (BRASIL, 2008).

A fim de dar sentido a esse conceito, 0s autores sugeriram incluir como sendo
uma necessidade educacional especial “os atrasos na aprendizagem de diferentes
matérias, a lentiddo na compreenséo da leitura, os problemas de linguagem, os distarbios
emocionais e de conduta, a evasdo escolar, o isolamento social, etc” (p. 12). Com base
nesse conceito, considera-se que essas caracteristicas, de alguma maneira, poderdo
apresentar-se nas criancas com FLP, em funcdo de suas dificuldades ou problemas (em
muitos casos), de audicdo, da linguagem, da fala/voz e de comportamento, conforme
discutidos anteriormente.

Portanto, partindo das referéncias acerca dos conceitos de NE, poderiamos
ratificar a insercdo dos alunos com FLP dentro do contexto das Necessidades
Educacionais, levando-se em conta a ‘dupla barreira’ enfrentada pela pessoa com FLP e
sua assimilacdo ao grupo, em funcéo da aparéncia e fala, uma vez que a linguagem é a
base da comunicacdo social e a aparéncia facial elemento de atratividade (TAVANO,
1994, p. 15). Tais razdes, geralmente, se tornam impeditivas, devido a pessoa com FLP
perceber a hostilidade do meio e a discriminacdo, mesmo que velada, e as relacionar a
prépria malformacdo, podendo esta conscientizacdo influir no seu desenvolvimento,
académico e social, pois € a partir dos quatro ou cinco anos que as criangas com fissura,
percebem algo diferente em sua face e/ou voz (SILVA, 2017; BUFFA, 2009; DUARTE,
2005; NASH, et al 2001).

O proposito da reflexdo sobre a politica de educagdo inclusiva teve a finalidade
de, a partir do breve resgate histdrico sobre a referida politica e baseada no estudo das
caracteristicas da malformacdo, comunicacdo e comportamento de criancas com FLP,
especialmente na fase de escolarizacdo, trazer & tona a tematica para a discusséo no
ambito da Politica Nacional Educacional. Diante do exposto, considera-se oportuno
questionar qual o ‘lugar de direito’ das pessoas, especialmente os/as alunos/as com FLP,
na Politica Nacional Educacional e Inclusiva? Assim, na sequéncia, foram expostas

algumas condigdes e justificativas.
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A fissura labio palatina na politica de inclusdo educacional brasileira

As condigdes dos e das estudantes com FLP e as questfes destacadas sobre a
legislacdo brasileira parecem justificar a busca por documentos que assegurem a
necessidade de inserir esse publico na legislacdo educacional. Muito embora as
malformacdes orofaciais ndo sejam definidas como uma deficiéncia, o que se constata é
a grande variedade de tipos que, dependendo da sua gravidade e extensdo, algumas
pessoas podem ndo atingir a completa reabilitacdo, apresentando sequelas funcionais
(problemas de articulacdo compensatdria, gerando fala e/ou voz inteligiveis) e problemas
estéticos ou na aparéncia.

Nesses casos mais complexos ou graves das FLP, algumas criancas ou jovens
podem precisar do respaldo da Lei de n° 7.853, de 24 de outubro de 1989, sobre Politica
Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, em seu paragrafo 1°, para
beneficiar-se de alguns “valores basicos da igualdade de tratamento e oportunidade, da
justica social, do respeito a dignidade da pessoa humana, do bem-estar” (...), como
também, no Art. 2° que assegura as pessoas com deficiéncia o “pleno exercicio de seus
direitos bésicos, inclusive dos direitos a educacdo, a salude, ao trabalho, ao lazer, a
previdéncia social”(...), uma vez que, existem histérias, por exemplo, de discrimina¢do
e/ou rejeicdo, quando os jovens com FLP véo pleitear empregos e concursos para o
trabalho.

A partir dessa problematica trazida pelos jovens com FLP, um grupo de
profissionais do HRAC-USP, teve a preocupacao de apoiar esses pacientes que passavam
por essas dificuldades, sendo assim, em 2006, esses profissionais juntamente com as
equipes da Rede Nacional de Associacdo de Pais e portadores de Fissura Labiopalatais
(Rede ProFIS) e da Fundacdo para o estudo e tratamento das deformidades craniofaciais
(FUNCRAF) do HRAC, elaboraram quatro documentos'®, nos quais propuseram no 1°)
uma proposta de enquadramento da fissura labiopalatina como deficiéncia: justificativa;
2°) o relatdrio de participacdo nas conferéncias dos direitos das pessoas com deficiéncia;
3% uma mocéo, elaborada por representantes de diversos segmentos da sociedade, pais e
pessoas com FLP; e 4°) uma declaragdo considerando que a FLP deve ser enquadrada

como uma deficiéncia.

15 De acordo com o Oficio n° 23/2006 (HRAC, 2006).
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Assim, de acordo com a proposta do documento elaborado pelos profissionais
dos setores vinculados ao referido Hospital, as FLP poderiam ser enquadradas na
legislacdo pertinentes as pessoas com deficiéncia. Para tal finalidade, as justificativas
mais importantes, consideradas relevantes para situar no presente estudo, foram lancadas
na ‘Mogdo de reconhecimento legal’ na qual, os autores da proposta, consideraram e
elencaram fatores/aspectos fundamentais para reafirmar a inser¢do das FLP no ambito
das deficiéncias fisicas, a saber:

(a) As ocorréncias das FLP (sendo 1 com FLP para 650 nascimentos);

(b) As sequelas anatomo fisioldgicas da face, psicossociais e/ou distirbios na comunicagao
oral;

(c) O tratamento longo e complexo que afastam as pessoas de suas atividades diarias, escola
ou trabalho;

(d) As alteragbes organicas (muitas vezes classificadas erroneamente apenas como
estéticas) e as alteracdes funcionais decorrentes das FLP que trazem sequelas fisicas,
sensoriais e funcionais que comprometem a comunicacdo do individuo, levando com
iSO, a encontrar barreiras sociais, emocionais e, consequentemente, psicologicas;

(e) Que a pessoa com FLP é privada do ajustamento social necessario para desenvolver
suas habilidades individuais, seja na escola, no trabalho ou na comunidade;

(f) Mesmo depois de corrigida a fissura (por meio cirtrgico ou protético) as sequelas que
a mesma deixa em relacdo a comunicacdo pode tornar a fala do individuo dificil de
compreender mesmo para os familiares mais proximos;

(9) Que a corregdo cirurgica da fissura ndo garante um desenvolvimento normal da fala,
uma vez que comprometimentos fisiologicos, psicossociais, ambientais e
desenvolvimentais podem persistir;

(h) Que as pessoas com FLP tem risco de apresentarem problemas com a alimentagéo, a
fala, a ressonancia, a audicdo e também a aparéncia da face, problemas esses nem
sempre corrigiveis;

(i) Pelarestricdo ou limitagdo ao tratamento adequado, por ndo terem acesso a servigos de
reabilitacdo, tem sua qualidade de vida prejudicada por longos anos, colocando-as em
situacdo de desvantagem, por exemplo, para ocorréncia de vagas em empregos,
concursos, transporte gratuito para tratamento de salde, devido a dificuldade com que
a fala destas pessoas é comprometida e ao preconceito da sociedade em relagdo as lesGes
craniofaciais (FUNCRAF; REDE PROFIS; HARC, f. 76, 2006).

H& um consenso entre os profissionais dos referidos setores do HRAC
(FUNCRAF e Rede ProFIS), ao definirem as malformagdes créanio faciais, dentre estas as
FLP, como sendo uma “alteragao completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo
humano, acarretando comprometimento da funcao fisica”. Alteragdes estas que podem
dificultar o desempenho das fungdes da fala, ressonéncia, audi¢éo, entre outros. Diante do
exposto, fica evidente a preocupacdo da ‘comunidade medica’ em caracterizar e inserir
essa populacdo no grupo de pessoas com deficiéncia, especificamente a deficiéncia fisica,

tendo em vista se respaldarem em legislacdes, como por exemplo, nos decretos 3.298/991°

16 Regulamenta as Leis nos 10.048/00, da prioridade de atendimento as pessoas que especifica, e 10.098/00, que
estabelece normas gerais e critérios basicos para a promocao da acessibilidade das pessoas portadoras de deficiéncia
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e 5.296/04'7 que priorizam, protegem e defendem as pessoas com deficiéncia (HRAC-
USP, 2006)

Contudo, no que se refere ao aspecto educacional, este é apenas mencionado,
sem abordar elementos presentes do contexto escolar objeto deste estudo, os quais
poderiam reforgar as justificativas para abrir a discussdo e insercdo das fissuras labio
palatinas no ambito da Politica Educacional Nacional.

A abordagem da proposta de enquadramento das FLP como deficiéncia fisica,
se fundamenta, especificamente, em documentos da area médica-clinica, ao mencionar
que as FLP (entre outras malformacdes congénitas) estdo previstas no capitulo XVII da
Classificacao Estatistica Internacional de Doengas e problemas relacionados a satde (CID
10), adotado pelo Ministério da Saude desde 1998 e a Classificacdo Internacional de
Funcionalidades, Incapacidades e Saude (CIF) adotado pela Organizacdo Mundial da
Salde (OMS), que fornecem um sistema de codificacdo sobre salde (diagndstico,
funcionalidade e incapacidade) e que define “funcionalidade como abrangente de todas as
funcbes do corpo, atividades e participacdo e de incapacidade como as limitagdes das
atividades ou restri¢do da participacdo” (HRAC, 2006, p. 10).

Portanto, a referida proposta pretende garantir “0 pleno exercicio dos direitos
sociais e individuais, dentre os quais, o direito a satde e ao trabalho, capazes de propiciar
0 pleno bem-estar pessoal, social e econdmico (...) (BRASIL, 1988), possibilitando a
insercdo de seus portadores na Politica Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia em consonancia com o Programa Nacional de Direitos Humanos” (HRAC,
2006). Tendo em vista que existe uma preocupacao prioritaria no aspecto pessoal e
‘socioecondmico’, este estudo reconhece a condigdo especifica desses sujeitos no que se
refere ao aspecto médico-clinico, mas também, salienta a necessidade urgente de se
expandir o conhecimento para a area educacional.

Sob a ética dos principios da PNEEPEI, esta politica, embora defina o publico
alvo da Educacdo Especial'®, também concede margem a ampliar 0 escopo, ou seja,
considera que “as defini¢des do publico alvo devem ser contextualizadas e ndo se esgotam
na mera categorizacdo e especificacdes atribuidas a um quadro de deficiéncia, transtornos,

disturbios e aptiddes” (BRASIL, 2008, p. 15). Nesse sentido, subentende-se que, as

ou com mobilidade reduzida, e da outras providéncias. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2004-
2006/2004/decreto/d5296.htm. Acesso em: 22 fev. 2018.

17 Regulamenta a Lei no 7.853, de 24 de outubro de 1989, dispde sobre a Politica Nacional para a Integragio da Pessoa
Portadora de Deficiéncia, consolida as normas de protecdo, e dad outras providéncias. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/d3298.htm. Acesso em: 22 fev. 2018.

18 Alunos com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades/superdotagéo
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pessoas com a malformacdo labio palatina, assim como as pessoas com dislexia,
discalculia, disgrafia, hiperatividade, por exemplo, deveriam compor o quadro de
abrangéncia do publico alvo da referida Politica.

O documento da Politica considera ainda, que a populacdo alvo seja
contextualizada nos diferentes espacos, em uma perspectiva biopsicossocial, uma vez que
as pessoas envolvidas estardo sempre se modificando, “enfatizando a importancia de
ambientes heterogéneos que promovam a aprendizagem de todos os alunos” (BRASIL,
2008, s/p). Nesse contexto, os alunos com FLP devido as suas especificidades de
comunicacdo e comportamento, as quais podem gerar dificuldades de aprendizagem, de
comunicacéo e de comportamento durante a escolarizagéo, justificariam uma atencdo mais
aprofundada e a inser¢do no grupo que compde a populagdo do publico alvo preconizado
pela politica.

De acordo com o exposto, justifica-se este estudo pela busca em atender a esses
requisitos e com vistas a trazer alguns direcionamentos as diversas questfes que se pdem.
Portanto, a presente pesquisa se estruturou em trés estudos apresentados em sequéncia.
Assim, o Estudo 1 apresentou uma ‘Producdo académica sobre escolariza¢do da crianca
com fissura labio palatina’; o Estudo 2 apresentou uma ‘Caracterizagdo da amostra de
criancas com FLP, em idade de escolarizacdo inicial, das cidades mais populosas do
Estado de Séo Paulo’; e o Estudo 3 apresentou ‘Criangas com FLP na escola: suas vozes

e as falas das maes e das professoras’.
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ESTUDO 1

PRODUCAO ACADEMICA SOBRE ESCOLARIZACAO DA CRIANCA COM
FISSURA LABIO PALATINA

Apresentacao

No campo da educacdo, da inclusdo escolar e da educacdo inclusiva pouco se
conhece sobre a experiéncia e as necessidades educacionais de estudantes com FLP. Isso
ainda acontece, muito provavelmente, pelo fato de que na literatura, os estudos das
malformagdes sdo eminentemente de cunho médico-clinico e de reabilitacdo fisico-
funcional, pois o tratamento e processo de reabilitacdo de quem nasce com FLP, requerem
longos periodos de intervencdes cirdrgicas, terapias e atendimentos ininterruptos. A
maioria das intervencdes afeta a crianca desde tenra idade até a vida adulta, sendo
imprescindiveis para a sobrevivéncia das criancas e fundamentais para a plena
reabilitacdo psicossocial (HRAC-USP, 2012).

Nesse sentido, houve a necessidade de buscar estudos produzidos sobre a
escolarizacdo de criangas com FLP no ambito da escola. Dessa forma, o estudo em
questdo pretende oferecer uma visdo geral das produgdes académicas (artigos,
dissertacdes e teses) sobre essa tematica, afim de revelar sobre quais conhecimentos nos
trazem as pesquisas no campo da educacdo e destacar nessas producdes estudos que
investigaram as reais necessidades na escolarizacdo da populacéo de criangas com FLP.

Para elucidar essas questfes foram investigadas na literatura nacional e
internacional, utilizando-se das bases de informacdes eletrdnicas e por meio de uma
revisao bibliogréafica, destacando na pesquisa, evidéncias sobre aspectos da escolarizacédo
e das necessidades educacionais de criangas com FLP na escola (NEVES, et al., 2015;
VERONEZ, et al., 2009).

Meétodo

O método consistiu de um levantamento bibliografico da producédo cientifica
sobre o tema fissura labio palatina e teve como objetivo encontrar 0 maior ndmero
possivel de publicagdes sobre a malformacéo com viés para a escolarizacdo das criancas.

Dessa forma, a fim de obter os resultados de maneira organizada, foram consultadas as
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bases de dados eletrénicas nas quais estdo disponiveis as producdes cientificas (NEVES,
etal., 2015; COSTA; ZOLTOWSKI, 2014).

Incialmente escolheu-se o periodo de busca a partir de 2008 ap0s a aprovagéo da
Politica Nacional de Educacédo Especial na Perspectiva da Educacédo Inclusiva (BRASIL
2008), acreditando que a Politica ocasionaria aumento e interesse em se fazer pesquisas
relacionadas com a populagdo em geral e, em especial, com a populagdo do presente
estudo.

Foram realizadas buscas nas Bibliotecas Digitais Brasileiras de Teses e
Dissertagbes (BDTD?®) das universidades das cinco regides do Brasil, afim de obter
producdes oriundas de todo territorio nacional e abranger um maior nimero de trabalhos
publicados sobre as FLP. Assim, foram pesquisadas nas bibliotecas digitais das
Universidades Estaduais de Sdo Paulo (USP) e Campinas (UNICAMP), as Federais de
Sdo Carlos (UFSCar) e também nas bibliotecas das Universidades: de Minas Gerais
(UFMG), UFRN, UFBA, UFPB, UFAM, UFSM e UFG. Além da base de dados que
continham estudos sobre a tematica em questdo, nas areas de salde e educacao, como a

Literatura Latino-Americana em Ciéncias da Saude (LILACS), Revista da Sociedade
Brasileira de Fonoaudiologia, Associacdo Nacional de Pds-Graduacdo e Pesquisa em
Educacdo, Biblioteca Digital da Universidade Federal de S&o Paulo, Sapientia da
Pontificia Universidade Catdlica de Sdo Paulo e os periddicos Special Education
Journal, Speech Language Hearing Sciences and Education Journal.

Houve a necessidade de ampliar a investigacdo para encontrar 0 maior numero
de trabalhos sobre essa tematica, aumentando o limite temporal de 1990 a 2017, como
também incluindo as fontes de dados em bases eletrénicas convencionais, EBSCOhost?,
Diretory of Open Access Journals (DOAJ?Y), pois sdo bases multidisciplinares com
resumos e textos completos disponiveis. Acrescentou-se na busca a biblioteca eletrénica
Scielo que integra periddicos do Brasil e América Latina, uma vez que sdo bases de dados
com nivel de abrangéncia bastante vasto, congregando um amplo volume de material
sobre temas especificos os quais sdo indexados periodicos nacionais e estrangeiros
(COSTA, ZOLTOWSKI, 2014).

19 BDTD: site de busca que integra os sistemas de informacéo de teses e dissertagdes existentes nas instituicdes de
ensino e pesquisa do Brasil, permitindo o acesso aos textos completos por meio de link: http://bdtd.ibict.br/vufind/

20 Academic Search Premier - ASP (EBSCO): http://web.a-ebscohost-
com.ez31.periodicos.capes.gov.br/ehost/search/basic?vid=0&sid=dacd02fd-08b3-4b9b-8069-
bc34d78697ce%40sessionmgr4010

21 Diretorio de revistas de acesso aberto
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A fim de abranger o maior numero de bases e periddicos para a pesquisa de
levantamento bibliografico, buscou-se em mais dois bancos de dados internacionais: Web
of Science e Scopus, publicacbes referentes a tematica em estudo. Para a investigacao,
foram acrescentadas estratégias de busca utilizando os operadores booleanos OR e AND,
utilizando-se, dessa forma, unitermos com trés a seis palavras chave: cleft lip OR cleft
Palate; cleft lip and palate OR cleft lips; cleft lip and palate AND Schooling; cleft lip
and palate AND education (NEVES, et al., 2015).

Foi realizado ainda, um refinamento da pesquisa por categorias, as quais foram
escolhidas dentre as mais frequentes em nimeros de trabalhos publicados, sugeridas pela
propria base de dados Web of Science e que, por isso, foram elegidas as que mais se
aproximaram do tema em estudo. Dessa forma, os trabalhos publicados foram
encontrados nas areas de Psicologia Experimental ou Comportamental; Psicologia do
Desenvolvimento; Educacao Especial; Fisiologia; Comunicacéo; Psicologia; Linguistica;
Psicologia Clinica e Psicologia Multidisciplinar. Foi mantida na busca o ano de
publicacdo de 1990 a 2017, portanto 27 anos, periodo significativo para pesquisas e

producdes académicas publicadas nas bases de dados em nivel nacional e internacional.

Procedimento

Para a pesquisa bibliogréafica nas bases de dados eletrbnicas, considerou-se
validos todos os estudos com a palavras chave ‘fissura labio palatina’, uma vez que foi
possivel encontrar os trabalhos publicados nas diversas areas com esse mesmo descritor.
Por exemplo, quando colocados junto a palavras chave ‘fissura labio palatina’ 0S termos:
educacdo, escolarizacdo, escola, aprendizagem, professor, comunicagdo, aluno ou
estudante, a busca localizava os mesmos trabalhos encontrados utilizando somente as
palavras chave ‘fissura labio palatina’ ou ‘fissura labiopalatina’. Portanto, decidiu-se por
manter ‘fissura labio palatina’ (separado), por ser o termo mais comum € mais encontrado
nas buscas em qualquer banco de dados ou cleft lip and palate para a busca nos bancos
de dados internacionais.

Os trabalhos nacionais foram selecionados, a partir de evidéncias dos critérios
elegiveis encontrados apos a leitura do resumo, em seguida a consulta do texto na integra.
Posteriormente realizada uma descricdo, evidenciando resumidamente, os aspectos de

escolarizacdo da populagdo com FLP em cada um dos trabalhos encontrados. Os artigos
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internacionais se encontravam na lingua inglesa e foram traduzidos na integra?. Para a
descricdo foi mantido o mesmo procedimento aplicado aos trabalhos nacionais. Dessa
forma, conseguiu-se conhecer sobre a temética em estudo em alguns lugares dos paises

como Estados Unidos da América, Reino Unido e Australia.

Resultados

Na base DOAJ, foram encontrados 33 artigos, apesar de oito deles ndo conter o
termo FLP nos titulos, ou seja, estavam constituidos de diferentes termos, mas, de alguma
forma, existia uma relacdo com as FLP, como por exemplo, 0s termos expansao maxilar,
processamento auditivo, fissuras orofaciais, disfuncdo velofaringea, palatoplastia
primaria e nasalancia. Em pesquisa a lista de periddicos por assunto da colecdo da
biblioteca eletronica Scielo, foram selecionadas as areas de ciéncias da salde e ciéncias
humanas para busca de trabalhos abordando as FLP. Do total de 857 periddicos
publicados nessas duas areas até maio de 2017, nove abordavam as FLP envolvendo
assuntos como: aspectos cognitivo/linguistico?®; aleitamento?®®; avaliacdo audioldgica;
perda auditiva; disfuncdo témporo mandibular; expansdo da maxila; alteracdes mio
funcionais.

Prosseguindo com a pesquisa de levantamento bibliogréfico, na base da
EBSCOhost utilizando o descritor fissura labio palatina, foram encontrados 22 artigos.
Quando usado o descritor em inglés (cleft lip and palate) apareceram 2.190 trabalhos,
porém em seus titulos ndo apareciam a expressdo fissura labio palatina de nenhuma
forma. Os trabalhos se referiam, invariavelmente, a area médica, principalmente sobre
temas ligados a: tratamento; aspectos genéticos; fatores de risco; estudo de casos;
abstract; uso terapéutico; aspectos psicologicos; paises em desenvolvimento; entre outros
variados temas.

E importante salientar que, embora ndo constassem no titulo, no resumo, ou no
corpo do trabalho o termo FLP, este tema era descrito como: malformacao, fissuras orais
ou anomalias faciais. Alguns artigos estavam relacionados as expressdes da area médica,

como por exemplo o termo ‘cirurgia’ que indicava referir ao tema em estudo. Como

22 Contou-se com a ajuda do servigo gratuito do Google que traduz instantaneamente palavras, frases e paginas da Web
entre o inglés e mais de 100 outros idiomas. https://translate.google.com/?hl=pt

23 Tabaquim et al. Habilidades cognitivas e competéncias prévias para aprendizagem de leitura e escrita de pré-escolares
com fissura labiopalatina. Rev. Psicopedagogia 2016; 33(100): 28-36

24 Batista, et al. Desenvolvimento bucal e aleitamento materno em criangas com fissura labiopalatal. Rev. paul. pediatr.
Dez 2011, vol.29, no.4, p.674-679
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exemplo, selecionou-se o artigo intitulado: ‘Rentabilidade da cirurgia em paises de baixa
e média renda: uma revisdo sistematica’, que se referia as FLP no corpo do trabalho e
descrevia no resumo uma pesquisa na literatura publicada em duas bases de dados
(PubMed e Embase). A pesquisa tratava, basicamente, da relacdo custo-eficacia das
intervencdes cirargicas simples que poderiam ser disponibilizadas em qualquer hospital
e considerou as mais rentaveis as cirurgias de catarata, hérnia umbilical eletiva,
malformacdo fissura labio palatina, entre outras (GRIMES, et al., 2014).

Com base no exemplo citado, buscou-se eliminar os trabalhos que nao
continham em seu titulo (ou nas palavras chave) o termo especifico fissura labio palatina.
Assim, para excluir esses trabalhos, foram acrescidas ao descritor em inglés cleft lip and
palate as palavras education (educacao) e schooling (escolariza¢do). Dessa forma, foram
eliminados 10.125 do total de 10.146 estudos, que continham em seu titulo a expressédo
fissura labio palatina, mas ndo abordavam aspectos da escolarizacdo, os referidos
trabalhos priorizavam outras &reas, especialmente da saude.

Um exemplo de trabalho que continha no titulo o termo Cleft lip and Palate,
além de outras palavras como Education Needs, School-Based, Speech-Language
Pathologists e Regarding Children e que pudessem indicar questfes de escolarizacdo de
criangas com FLP, foi o artigo “Treinamento atual e necessidades de educagdo continuada
de pré-escolar e de patologistas da fala baseados na escola em relacdo a criangas com
fissura labio palatal®®”. No entanto, este artigo teve como objetivo conhecer a realidade
dos profissionais fonoaudidlogos que atuavam com criangas em fase escolar e o que estes
profissionais precisavam em termos de conhecimentos e recursos para avaliar e tratar 0s
problemas de comunicacéo ou de fala dessa populacdo (BEDWINEK, 2010).

Dessa forma, pode-se eliminar os trabalhos que ndo atingiam os critérios de
abordar questbes de escolarizacdo de criangas com FLP na escola. Assim, dentre o total
de 131 trabalhos nacionais identificados nas BDTD com as palavras chave ‘fissura
labiopalatina’ no titulo, foram encontrados trés teses e seis dissertagcdes. Na biblioteca
eletronica Scielo, no diretério DOAJ e na plataforma EBSCO-host foram encontrados
trés artigos com o objeto de estudo FLP e ‘algumas questdes’ relativas a escolarizagao,
totalizando 12 pesquisas de origem nacional, a saber:

(1) a tese de Manoel (2006) “O comportamento auditivo do aluno com fissura
labiopalatina: o julgamento do professor”;

25 Current Training and Continuing Education Needs of Preschool and School-Based Speech-Language Pathologists
Regarding Children with Cleft Lip/Palate (BEDWINEK, 2010).
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(2) a tese de Buffa (2009) “Inclusdo escolar de uma crianga com fissura na visdo do
professor da classe comum”;

(3) a tese de Moraes (2012) “Contribui¢des das atividades expressivas e recreativas
durante a hospitalizagdo da pessoa com fissura”;

(4) a dissertacdo de mestrado de Tavano (1994) “Analise da integragdo escolar de uma
crianca portadora de lesdo labio-palatal”;

(5) a dissertacdo de Leirido (1995) “Educacéo a distdncia — Metodologia alternativa de
ensino a pais de criangas com fissura”;

(6) a dissertacdo de Duarte (2005) “Desempenho escolar de criangas com fissura
labiopalatina na visdo dos pais”;

(7) a dissertacdo de Domingues (2007) “Desempenho escolar de criangas com fissura
labiopalatina na visao dos professores”;

(8) a dissertagdo de Niquerito (2013) “Remediag¢do neuropsicoldgica das funcdes
atencionais em criangas com fissura labiopalatina”;

(9) a dissertacdo de Prudenciatti (2015) “Pré competéncias para aprendizagem de leitura
e escrita de criancas com fissura labiopalatina”;

(10) o artigo “Relato das mées quando do inicio escolar de seus filhos portadores da ma-
formacdo labiopalatal” (MIGUEL, et al. 2009);

(11) o artigo de Manoel (2010) “Escuta de criancas com fissura labiopalatina na escola”;
(12) e o artigo de Domingues (2011) “Desempenho escolar de alunos com fissura
labiopalatina no julgamento de seus professores”.

No entanto, a producdo nacional identificada abordando as FLP foi produzida
em trés areas de conhecimento: saude, fonoaudiologia e psicologia. Na area de saude
foram encontrados trabalhos relacionados ao aleitamento materno, avalia¢do, doencas
cronicas, hospitalizacdo, causa de fistula de palato, proteina morfogenética, excerto
0sseo, espectro fendtipo, anélise morfologia, extensdo do palato mole, indice oclusal,
tratamento, simetria nasal, estudo clinico epidemioldgico. Na area de fonoaudiologia
temas como: desempenho motor oral, consciéncia fonoldgica, habilidades de linguagem,
ceceio e na area de psicologia, trabalhos sobre estresse, qualidade de vida e qualidade do
sono?,

Porém, quando utilizado na busca o descritor em inglés cleft lip and palate na
biblioteca Scielo e diretério DOAJ, foram encontrados os dois artigos nacionais:
‘Desempenho escolar de alunos com FLP no julgamento de seus professores’ de
Domingues, et al. (2011) e o artigo ‘Escuta de Criangas com Fissura Labiopalatina na
Escola’ de Manoel et al. (2010), evidenciando a possibilidade de um mesmo trabalho se
repetir em mais de uma base de dados.

Nas bases internacionais (Web of Science, Scopus, ESCO-host), apareceram
publicacdes que nos titulos referiam as FLP com expressdes como: malformacao facial,
fendas orais ou fendas orofaciais. Estes artigos, em sua maioria, abordavam temas sobre

cuidadores; resiliéncia; pais e mées; psicossocial; variaveis psicossocial; desfiguracdo

%6 Foram inimeros trabalhos publicados em cada area, inviabilizando citar cada um deles.
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facial (FLP, manchas de vinho do porto, queimaduras); doencas dermatologica (psoriase);
ajuste psicoldgico; interacdo mée filho ou mée bebé; crescimento maxilar; alimentacéo;
genética; desenvolvimento cognitivo e desenvolvimento psicomotor.

Para eliminar esses trabalhos e direcionar os resultados para os critérios do
estudo, restringimos a busca colocando junto ao descritor em inglés (cleft lip and palate)
as palavras também em inglés schooling e education, por exemplo: cleft lipe and palate
and schooling e cleft lip and palate and education). Dessa forma, apareceram nove
trabalhos, os quais abordavam algum aspecto da escolarizagdo das criancas com FLP, a
saber:

(1) Pesquisa nacional de criangas de 8 a 18 anos com problemas persistentes de
comunicacdo associados a fenda palatina (NASH, et al., 2001)%’.

(2) Criangas com fendas orais estdo em maior risco de menor progresso persistente na
escola do que colegas de classe (WHEBY, et al., 2015)%.

(3) Desempenho escolar para criangas com fissura labial e palatina: um estudo
populacional (BELL et al., 2016)°.

(4) Realizagdo académica em criangas com fissuras orais versus irmaos nao afetados
(COLLETT et al., 2014)%,

(5) Leitura em individuos com fissura oral: fala, audicdo e habilidades
neuropsicoldgicas (CONRAD et al., 2014),

(6) Funcionamento cognitivo em criancas e adultos com fissura de labio e/ou palato
fisicamente ndo sindromico: uma metanalise (ROBERTS et al. 2012)%,

(7) O efeito da fissura labial sobre o funcionamento s6cio emocional em criancas em
idade escolar (MURRAY, et al., 2010),

(8) O efeito da fissura labial sobre o desenvolvimento cognitivo em criangas em idade
escolar: um paradigma para examinar os efeitos do periodo sensivel (HENTGS et al.,
2011)%,

(9) Problemas de cognicdo e de linguagem associados a fenda labial e palatina
(HARDIN-JONES, et al., 2011)*.

Em secdo posterior, esses trabalhos, todos em formato de artigos cientificos,
foram descritos, comentando-se de forma resumida, as principais evidéncias que
caracterizaram aspectos do processo de escolarizagdo de alunos com FLP, com os

principais resultados encontrados pelos pesquisadores.

27 National survey of children aged 8-18 years with persisting communication problems associated with cleft palate
(NASH, 2001)

28 Children with Oral Clefts Are at Greater Risk for Persistent Low Achievement in School than Classmates (WEHBY,
etal., 2015)

29 School performance for children with cleft lip and palate: a population-based study (BELL, et al., 2016)

30 Academic Achievement in Children With Oral Clefts Versus Unaffected Siblings (COLLETT, et al., 2014)

31 Reading in Subjects With an Oral Cleft: Speech, Hearing and Neuropsychological Skills (CONRAD, et al., 2014)
32 Cognitive Functioning in Children and Adults With Nonsyndromal Cleft Lip and/or Palate: A Meta-analysis
(ROBERTS et al., 2012)

33 The effect of cleft lip on socio-emotional functioning in school-aged children (MURRAY et al., 2010)

34 The effect of cleft lip on cognitive development in school-aged children: a paradigm for examining sensitive period
effects (2011)

35 Cognitive and Language Issues Associated with Cleft Lip and Palate (2011)
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A fim de ilustrar as producdes publicadas no periodo de 1990 a 2017, foi descrito
no Fluxograma as 21 producgdes com os respectivos procedimentos ou instrumentos
metodoldgicos utilizados pelos autores, bem como a populacdo investigada, local onde
realizou-se a pesquisa e a origem do trabalho realizado pelos autores. Assim, no diagrama
tem-se um panorama das publicacdes contendo um resumo dos resultados das buscas, 0s
critérios considerados sobre aspectos da escolarizacéo de criangas com FLP e o total de
trabalhos encontrados por base de dados, bibliotecas eletrénicas e diretdrio, resultados

em termos da populacédo, faixa de idade, tipo de publicacdo e local da pesquisa.



Fluxograma: do nimero de estudos sobre as FLP encontrados no Periodo de 1990 a 2017
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A fim de descrever sobre como foi realizada a pesquisa e 0 que priorizaram as
publicacdes em nivel nacional e internacional e, destacar as principais diferencas entre
essas produgdes, relativas a escolarizacgao de criangas com FLP, em termos dos objetivos,
procedimento metodoldgicos utilizados, populacdo pesquisada, local onde se transcorreu
a pesquisa e 0s principais resultados encontrados, extraiu-se de cada pesquisa alguns
elementos que se configuraram relativos ao processo de escolarizacdo da populagéo de
pessoas com FLP.

Producéo nacional sobre escolarizacao de criancas com FLP

Na producéo nacional foram elegiveis 12 trabalhos, encontrados em 16 bases de
dados. Os trabalhos abordando questbes de escolarizacdo de criancas com FLP foram
produzidos a partir de 1994 e cada uma das producdes foram descritas enfatizando os
principais objetivos, procedimentos metodoldgicos, populacdo pesquisada e as
conclusdes as quais chegaram os pesquisadores.

A dissertacdo de Tavano (1994), tratou da escolarizacéo de criancas com FLP.
Em seu estudo, a autora investigou o processo de integracdo no ambiente escolar de um
aluno, do sexo masculino com FLP bilateral, com sete anos de idade e cursando o 1° ano
do ensino fundamental. A pesquisa consistiu de entrevista com a professora do aluno e de
observacOes da crianca nos ambientes de sala de aula e recreio, sendo utilizado um
protocolo para registrar 0 comportamento da crianga e posterior descri¢do, por meio de
categorias, das interac6es do aluno com os colegas e com a professora.

A conclusdo da autora com o seu “estudo de caso”*®, foi de que, em funcio da
“face atipica acompanhada levemente de voz nasalizada gerou, na escola, condigdes de
tensdo para o aluno participante, provocando no mesmo uma série de comportamentos
adaptativos até que conseguisse ser integrado, assimilado por seus colegas de classe” (p.
167). Afirma ainda que tal fato veio confirmar a existéncia de afli¢gdes manifestadas pelas
criancas com fissura e seus pais quando em atendimento no setor de Psicologia do
Hospital (HRAC-USP). Podemos inferir, de acordo com a pesquisa de Tavano (1994),
que essas experiéncias ou dificuldades referidas pelos pais e pela crianca, estavam

relacionadas, principalmente ao ambito escolar.

36 Grifo da autora.
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Diferentemente de pesquisar as questdes do aluno na escola, o estudo de Leirido
(1995) objetivou a construgdo de um programa de orientacdo e ensino a distancia para os
pais de criangas com FLP, partindo dos conhecimentos sobre desenvolvimento infantil,
alimentacdo, comunicacdo oral e fissura, audicdo e desenvolvimento da linguagem. O
programa foi aplicado, com a entrega, inicialmente, da carta convite e explicativa dos
objetivos da pesquisa, no primeiro contato da familia com o Hospital (HRAC-USP).
Depois de resposta positiva, foi enviado um questionario solicitando informagdes sobre a
historia anterior e atual da crianca, recebido este questionario foi entdo enviado a primeira
unidade do programa juntamente com outro questiondrio, e assim sucessivamente, até
compor um total de 10 unidades.

O programa foi enviado via correios e um nimero de telefone do hospital ficou
disponivel para as familias obterem esclarecimentos e responderem ao programa. O
programa direcionava-se a criancas do 1° ao 10° més de vida, sendo que a unidade 10
também referia as criancas até os 20 meses de vida. O contetdo do programa abordava,
basicamente, os temas: “fissura e suas implicagdes; alimenta¢do; processo de
desenvolvimento de fala e linguagem e cuidados com a audi¢do” (p. 99). A autora
finalizou a pesquisa considerando que, para o sucesso do programa de ensino, deve haver
a necessidade de estratégias de comunicagdo ou orientacao a distancia para as familias.

Foi observado que a partir dos anos 2000, de acordo com o levantamento, houve
um aumento das pesquisas académicas envolvendo criangcas com FLP em varios aspectos
do seu desenvolvimento. Dessa forma, seguiu-se, cronologicamente, listando os trabalhos
publicados a partir da referida década.

Assim, a dissertagdo de Duarte (2005) estudou o ‘Desempenho escolar de
criangas com fissura labio palatina na visdo dos pais’. Essa pesquisa propds investigar a
opinido dos pais sobre o desempenho escolar de seus filhos com FLP e identificar os
motivos das dificuldades observadas por eles. A pesquisa constou de entrevistas com 300
pais de criangas com FLP, em idades entre seis e 12 anos, matriculados em escolas da
rede regular do ensino Fundamental | de todo pais. O protocolo de entrevista abordava
sobre identificagdo pessoal, procedéncia, escolaridade, desempenho escolar,
relacionamento na escola, entre outros assuntos. A autora concluiu com a pesquisa que 0
desempenho escolar do filho com FLP, na visdo dos pais, foi considerado bom e 6timo
para 79% deles e que os possiveis fatores interferentes estariam relacionados com a
aceitacdo da crianga na escola, alteracdo de fala, alteracdo estética e alteragdo auditiva
(DUARTE, 2005).
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Abordando um aspecto especifico do desenvolvimento de criancas com FLP,
Manoel (2006), em seu estudo: “O comportamento auditivo do aluno com fissura
labiopalatina: o julgamento do professor”, pesquisou 224 escolares da 12 a 42 série de todo
Brasil, com faixa de idade entre sete e 11 anos com fissura labio palatina esquerda (tipo
de fissura mais prevalente), registrados no HRAC. Utilizando um questionario foi
avaliado o comportamento auditivo de criancas com FLP operadas, a partir do julgamento
realizado pelos professores, em vérias condi¢cbes de escuta. Segundo a autora, a
investigacdo de problemas relacionados a audicdo tornou-se importante ndo s6 para
melhorar o desempenho académico da crianca, mas também a qualidade de vida. A
referida autora evidenciou que os ruidos ambientais presentes em sala de aula
contribuiram para um pobre aprendizado, por outro lado a identificagdo precoce desses
ruidos poderia ajudar a crianca a encontrar estratégias para superar os efeitos prejudiciais.

Com a pesquisa, a autora concluiu que os professores julgaram o desempenho
de escuta das criancas com fissura pior do que comparando com de outras criangas de
mesma idade e nas mesmas condicdes de escuta, apresentando dificuldades em mais de
uma condicdo de escuta, principalmente nas condi¢bes de ruido, memoria/sequencia
auditiva e atencdo auditiva. Por fim, constatou a eficiéncia do questionario para obtencédo
das informages sobre as habilidades auditivas dessas criangas.

Na dissertacdo de Domingues (2007), os professores foram destacados na
pesquisa. A pesquisadora distribuiu 79 questionarios aos coordenadores pedagogicos das
escolas que os entregou aos professores e recebeu de volta 77 questionarios respondidos
por eles. Esse estudo baseou-se em 61 escolares, entre sete e 14 anos de idade, cursando
da 12 a 82 série do Ensino Fundamental, em 61 escolas de quatro cidades do interior de
Sédo Paulo, sendo a maioria proveniente de escolas publicas de Bauru, SP. A maior parte
dos alunos era do sexo masculino e tinha a fissura transforame incisivo unilateral (ou seja,
fissura completa de labio e palato de um mesmo lado, sendo mais frequente o lado
esquerdo) e apresentavam nivel sdcio econémico classificado como baixo.

A anélise das respostas considerou 0s aspectos relacionados aos alunos e aos
professores. Quanto aos alunos foram obtidas informacgoes relativas a timpanometria, a
inteligibilidade da fala, aos disturbios articulatérios, ao interesse do aluno pelo seu
desempenho escolar e ao comportamento dos alunos. A respeito dos professores, foram
caracterizados os conhecimentos dos professores sobre FLP e as queixas dos professores
relacionadas a estes alunos, entre outros. Destacando os aspectos educacionais, no

levantamento da pesquisa a autora indicou que 82% dos estudantes ndo apresentavam
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atraso escolar e, dos 18% que apresentavam defasagem escolar 24% deles tinham a fissura
labio palatina completa. A maioria dos professores (96%) relatou ‘conhecimento
limitado’ sobre as FLP, apesar de 71% deles lecionarem had mais de 10 anos.

O trabalho de Buffa (2009) também prop0s investigar professores de alunos com
FLP, abordando diversos temas. A autora distribuiu questionarios para um total de 159
professores da rede regular de ensino de Bauru, SP. O resultado foi que, desse total, 135
professores tinham formac&o em nivel superior, sendo 88 graduados em Pedagogia e com
experiéncia profissional de 10 a 20 anos de carreira. A maioria (70 professores) lecionava
na rede particular de ensino. Um questionario foi enviado aos professores com perguntas
relacionadas ao conhecimento sobre as FLP, experiéncias com alunos com FLP, inclusdo
dessas criancas na escola regular, relacdo da FLP com problemas de aprendizagem e
dificuldades na escola, interacdo das criancas com FLP com colegas, entre outras. Os
resultados indicaram a relativa falta de conhecimento sobre o tema e o despreparo dos
professores para receber alunos com FLP em suas salas de aula, achados estes
confirmados pela literatura, segundo a autora.

A autora ressaltou que o tipo de formacdo aos quais esses professores tiveram
acesso nao incitou a pesquisa e a busca do conhecimento, e que ndo promoveu diferenca
o fato de o estudo ter sido realizado em Bauru, onde esta localizado o Hospital (HRAC-
USP). A autora constatou que, a maioria dos professores considerou os alunos com FLP
com habilidades de aprendizagem iguais aos colegas de turma, mas destacou que essa
opinido ndo estd de acordo com alguns estudos, os quais comprovam a influéncia da
percepcdo do professor sobre o aluno, fazendo com que este professor faca um pré
julgamento de sua capacidade de aprendizagem ou do seu potencial escolar, em funcao
da presenca da fissura labio palatina. Evidenciou, ainda, a falta de conhecimento de
profissionais da educacéo, principalmente quando se refere a figura do professor, sobre
as FLP e as consequéncias que estas podem acarretar para as criangas no @mbito social e
educacional (BUFFA, 2009).

Ainda nessa tematica, porém no contexto familiar, Miguel (2009) avaliou, em
seu artigo, a opinido das maes sobre o inicio escolar de seu filho com fissura. Para esse
estudo foram realizadas entrevistas ndo estruturadas com sete mées atendidas no Nucleo
de Reabilitacdo e Pesquisa de Lesbes Labiopalatais (NPRLLP) de Joinville, SC. Com
base na andlise das entrevistas, o autor selecionou os relatos mais significativos com os
quais foram elaborados sete grandes eixos tematicos que abordavam temas como: reagoes

e perspectivas com a saida de casa e o inicio escolar; dificuldades de escolha da escola;
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dificuldades no relacionamento; vivéncia no inicio escolar; participacdo do marido;
auséncia do filho no lar e o relato do acompanhamento profissional (p. 158).

O autor constatou, por meio dos relatos das mées, diversas maneiras de reagdes
ao preconceito manifestado para com os filhos em convivio social, como brincadeiras,
cochichos e comentarios disfarcados, sendo essas situacoes as razdes pelas quais levaram
as familias ao isolamento do convivio no ambiente social em que vivem, evitando assim
constrangimentos ou alguma reacdo a aparéncia do filho. No entanto, o inicio escolar
quebra com esse isolamento social, porém nédo elimina as preocupacgdes das maes com
relacdo ao filho ndo ser entendido ou ndo se fazer entender por causa de sua fala
hipernasalizada. Para os pais, segundo o autor, o importante era a facilidade de acesso
(proximidade) ao ambiente escolar para prestar apoio ou suporte ao/a filho/a em qualquer
momento, ndo importando, nesses casos para as méaes, 0s aspectos didaticos pedagogicos
ofertados pela escola.

Os professores voltam a ser os respondentes na pesquisa realizada por Manoel
et al. (2010) quando foram recrutados 224 professores de criangcas com FLP. Estes
receberam o material pelo correio e responderam os itens da escala Childrens Auditory
Processing Performance Scale (CHAPPS) que foram aplicados junto aos alunos. O
objetivo da pesquisa foi identificar as caracteristicas de escuta das criancas avaliadas pelo
professor em seis condigdes de escuta: “em ambiente silencioso, no ruido, quando ¢
requerido lembrar a informacdo ouvida (memoria auditiva/sequéncia) e, em longos
periodos de escuta (atengdo auditiva)” (p. 285). De acordo com o julgamento do
professor, Manoel e colaboradores (2010) constataram que a condi¢do de escuta entre
escolares com FLP e demais alunos da sala era praticamente similar, apresentando
condi¢cdes de “mais dificuldades no ruido, quando solicitadas a recordarem a informagao
ouvida (memoria auditiva) e durante longo periodo de escuta (atencdo auditiva), para
qualquer um dos géneros, como para todas as séries escolares frequentadas” (p. 286).

Domingues et al. (2011) investigaram a opinido dos professores da 12 a 82 série
do ensino fundamental, sobre o desempenho escolar de alunos com fissura labio palatina
e correlacionaram os possiveis fatores interferentes. Para esse estudo os autores efetuaram
duas etapas, uma etapa foi realizada a anélise retrospectiva de 61 prontuarios junto ao
HRAC/USP para caracterizacdo da populacdo quanto ao género, nivel sécio econdémico,
tipo de fissura, timpanometria e inteligibilidade da fala. Na segunda etapa foi aplicado
um questionario para verificar a percepcéo dos professores sobre o desempenho escolar

dos alunos. Os pesquisadores concluiram, com o estudo, que os professores consideraram
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satisfatorio ou dentro da media o desempenho escolar dos alunos com fissura comparado
aos demais alunos da sala. O questionario revelou que 20,7% dos professores
consideraram que os alunos com fissura tinham desempenho abaixo da média da classe.

Como uma das producdes mais recentes, foi encontrada a tese de Moraes (2012),
que teve o objetivo de investigar jovens adultos internados para cirurgia no HRAC/USP
que participavam das atividades expressivas e recreativas durante a hospitalizagdo, bem
como investigar a contribuicdo dessas atividades para sua vida familiar, social, afetiva,
escolar e ocupacional. A pesquisa consistiu de uma amostra composta por 53 pessoas com
idades entre 14 e 23 anos da regido Sudeste do Brasil, submetidos a trés ou mais cirurgias
no periodo de 2005 a 2009. A pesquisadora elaborou e aplicou um roteiro de entrevista,
com questdes abertas e outras com alternativas de escolha abordando as atividades
expressivas e recreativas oferecidas aos pacientes durante as hospitalizacdes (HRAC) e
também utilizou as informacdes dos prontuarios para os dados de identificacdo. Para
chegar aos resultados da pesquisa a autora realizou a anélise de contetido e os dados foram
analisados quantitativa e qualitativamente

Os resultados encontrados pela pesquisadora evidenciaram, entre outros
achados, que a maioria dos entrevistados era do sexo masculino, procediam do estado de
Sao Paulo e pertenciam ao estrato socio econdémico baixo superior e moravam com a
familia. Do total da amostra, 98,11% iniciou o tratamento no HRAC/USP e foram
submetidos a uma média de 10 cirurgias. Em relacdo a escolarizacédo, os dados levantados
pela autora destacaram o0s niveis de escolaridade dos participantes a maioria (35,85%)
como tendo Ensino Médio incompleto; 32,08% com Ensino Médio completo; 20,75%
tinha ensino superior incompleto e apenas 1,89% com ensino superior completo. A
maioria (62,26%) dos entrevistados continuava estudando, mas em uma analise geral foi
registrado que 18,87% dos participantes estavam atrasados em relacdo ao nivel escolar
esperado para a idade e 37,74% deles ndo estudavam mais.

Segundo a pesquisadora a aparéncia facial, pode ter gerado dificuldades no
desempenho escolar, “as vezes criadas por questdes de interagdo social negativa,
estigmatizacdo e exclusdo social” (MORAES, 2012, p. 61). Entretanto, o estudo
focalizou na percepcao dos entrevistados sobre as atividades realizadas pela recreagdo do

Hospital como contribui¢do para sua vida social, escolar e ocupacional, chegando a
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conclusdo de que as atividades recreativas®’, oferecidas quando da internagio para as
cirurgias, contribuiram para o crescimento pessoal e o0 relacionamento interpessoal dos
jovens com FLP.

As criangas escolares, entre sete e 10 anos de idade, que cursavam 0 ensino
fundamental em escolas publicas, foram participantes da pesquisa realizada por Niquerito
(2013). Neste estudo, 30 criancas foram atribuidas a dois grupos: um grupo experimental
(G1) com 15 alunos com FLP, pacientes do HRAC e com queixa de falta de atencéo e/ou
prejuizo no aproveitamento escolar e o grupo controle (G2) com 15 alunos sem FLP e
com nivel de atencdo compativel para a idade.

Algumas fungdes neuropsicoldgicas das criancas foram avaliadas visando
identificar as habilidades atencionais e as competéncias seletivas (relacdes espaciais e
temporais logicas, rastreamento viso motor, flexibilidade cognitiva, entre outras). Foram
aplicados um pré e pos-teste em ambos 0s grupos, empregando instrumentos
padronizados. No pos-teste foram reaplicados 0s procedimentos de avaliacdo do
programa de remediagdo atencional nos grupos G1 e G2. A autora constatou com o
Programa de Remediacdo da Funcgdo Atencional®, que houve mudancas positivas nos
aspectos comportamentais, sobretudo relacionados ao autoconceito e a autoestima das
criangas com FLP, embora algumas situa¢fes ligadas ao ambiente e a motivacdo
interferiram no desempenho individual das criangas com FLP.

A dissertacdo de Prudenciatti (2015) evidenciou o contexto escolar de criancas
com FLP, considerando o fato dessas criancas terem deformidade facial e alteracdes de
fala e voz apresentarem risco de dificuldades no desenvolvimento da comunicagdo oral e
escrita, podendo por essa razéo, apresentarem dificuldades no aprendizado da leitura e
escrita. A partir desse contexto, a autora com seu trabalho objetivou identificar as ‘Pré
competéncias para aprendizagem da leitura e escrita com criancas com fissura
labiopalatina’ (p. 31). A pesquisa consistiu de um estudo observacional, prospectivo,
descritivo, transversal, com abordagens quanti-qualitativo e envolveu 120 participantes
de ambos os sexos e com faixa de idade entre cinco e seis anos e 11 meses, matriculados

em escolas regulares e cursando Jardim Il e 1° ano do ensino fundamental em escolas de

37 Dinamica de grupo (atividades de integragéo, autoconhecimento, relacionamento interpessoal); Expressdo dramética
(teatros); Expressao plastica (artesanato, desenho, recorte e colagem); Expressao corporal e musical (Shows musicais,
videoké, mimicas); Jogos (tabuleiros, sinuca, quebra-cabeca, cara a cara, dentre outros); Computador e Leituras (p. 68).
38 Foram utilizados instrumentos para identificagdo das habilidades atencionais, dentre elas: nivel intelectual (relagdes
espaciais e temporais), atengdo seletiva, rastreamento viso motor seletivo, categorizagdo e gerenciamento executivo,
resolucéo de problemas, controle inibitorio e rastreamento e sustentagéo.
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Bauru, SP. Os participantes foram divididos em dois grupos: G1 com 60 criangas com
FLP atendidos no HRAC-USP em Bauru e G2 com 60 criangas sem FLP.

Para avaliar o desenvolvimento intelectual das criangas, a autora utilizou a
Matrizes Progressivas Coloridas de Raven; para a avaliacdo das pré competéncias para a
leitura e escrita em fase pré-escolar utilizou a Bateria de Avaliacdo de Competéncias
Iniciais para a Leitura e Escrita (BACLE); avaliou o perfil de habilidades fonoldgicas; as
competéncias linguisticas por meio do Boston Naming Test (BNT) e por Gltimo utilizou
as Figuras Complexas de Ray para avaliar as funcdes relacionadas a atencao e percepgéo
visual, memdria de trabalho néo verbal e interacdo viso-motora.

Em sua concluséo, a autora destacou que no grupo G1, apenas para aqueles com
fissura pré forame (sé de labio), apresentou desempenho inferior nas habilidades
intelectual, nivel de maturidade perceptiva, esquema corporal, desenvolvimento motor e
linguagem dos participantes, comparando-se com os demais tipos de fissura, mas ressalta
a necessidade de maior investigacdo para esse caso. Constatou também que as criancas
com FLP apresentaram niveis de desempenho inferior esperado para idade e escolaridade
de 75% das modalidades relacionadas as pré-competéncias para leitura e escrita além de
déficits nas habilidades cognitivas comparados ao grupo sem FLP (G2)
(PRUDENCIATTI, 2015).

Os trabalhos anteriormente descritos compuseram a relacdo da producéo
nacional encontrada com algum viés sobre escolarizacdo de criangas com FLP. A partir
do estudo detalhado das producdes; os trabalhos foram, de forma resumida, organizados
no Quadro 1 de acordo com 0s objetivos e principais aspectos escolares considerados em

cada uma das produgdes.



Quadro 1. Objetivos e aspectos escolares da producdo nacional (1990 a 2017)
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Autores/Ano

Objetivos

Aspectos da escolarizacéo

1-Tavano (1994)

Descrever e analisar o processo de integragdo na escola, de uma crianga portadora
de leséo labio palatal.

Observacéo direta do primeiro dia escolar; atividade de treino ortogréfico;
educacéo artistica e recreio.

2-Leiriao (1995)

Identificar e sistematizar informacdes e habilidades a serem transmitidas a pais
de criancas com FLP que pudesse ser aplicado a distancia.

Pesquisa em literatura sobre (..) aprendizagem e desenvolvimento,
principalmente dos processos da fala, linguagem e audicéo.

3-Duarte (2005)

Investigar, por meio da avaliagcdo da opinido dos pais dos pacientes, com fissura
labiopalatina, o desempenho escolar de seus filhos, identificando a que fatores se
devem a dificuldade escolar observada.

O desempenho escolar bom e 6timo para 79% dos pais; possiveis fatores
interferentes no desempenho escolar: alteracdo de fala, alteracdo estética e
alteragdo auditiva.

4-Manoel (2006)

Verificar o comportamento auditivo de criangas com FLP operadas, pelo
julgamento dos professores, observadas nas condi¢des de escuta no siléncio, em
situacdo ideal, presenca de estimulos, de ruido, em longo periodo de escuta.

Os professores julgaram o desempenho de escuta das criangas em determinadas
condigdes, como sendo pior quando comparados as outras criancas de idade
similar e na mesma condicéo de escuta.

5-Domingues (2007)

Investigar por meio da opinido dos professores de 1% a 8 séries do Ensino
Fundamental de Bauru e regido, o desempenho escolar de individuos com FLP
sem anomalias associadas e correlacionar os possiveis fatores interferentes.

Desempenho escolar satisfatorio com relagdo aos colegas da sala. Os fatores
interferentes dos alunos com baixo desempenho estéo relacionados a fala e tipo
de fissura.

6-Buffa (2009)

Descrever e analisar a visdo dos professores de ensino regular a respeito da
incluséo da crianca com fissura labiopalatina na classe comum.

Visdo dos professores sobre criangas com FLP na classe comum; tem pouco
conhecimento sobre as FLP e sobre inclusdo escolar.

7-Miguel et al. (2009)

Avaliar na opinido das mées, o relato do inicio escolar de criangas com FLP.

Inicio da vida escolar importante para integragdo ao meio social.

8-Manoel et al. (2010)

Verificar a escuta de criangas com fissura labiopalatina em seis condi¢des de
escuta.

A escuta de escolares com FLP foram similares aos seus colegas de sala, de
mesma idade e situagdo de escuta semelhante.

9-Domingues et al.
(2011)

Verificar o desempenho escolar de alunos com fissura labiopalatina sem
anomalias associadas e correlacionar os possiveis fatores interferentes, segundo a
opinido dos professores de 1% a 82 séries do Ensino Fundamental.

Né&o foi encontrada associagao entre o desempenho escolar e os possiveis fatores
interferentes.

10-Moraes (2012)

Investigar adolescentes e jovens com FLP submetidos internados no HRAC-USP
que participaram de atividades recreativas e a contribui¢do dessas atividades na
sua vida familiar, social, afetiva, escolar e ocupacional.

Maior parte encontrava-se no EMI (35,85); EMC (32,08%); Sl (20,75%); SC
(1,89%). Analise geral: 18,87% estavam atrasados de acordo com o nivel escolar
esperado para a idade; E, 37,74% nédo estavam mais estudando.

11-Niquerito (2013)

Identificar as competéncias atencionais de sujeitos com FLP isolada e reparada,
identificados com prejuizos atencionais e baixo rendimento escolar.

Fungdes auditivas atencionais e 0 impacto para o cognitivo, social e educacional.

12-Prudenciatti
(2015)

Identificar as pré competéncias para aprendizagem da leitura e escrita em criancas
FLP, caracterizando as fungBes perceptivas, da orientagdo espaco temporal,
desenvolvimento motor, linguagem compreensiva e expressiva e consciéncia
fonoldgica e comparar os desempenhos quanto ao tipo de fissura.

Déficits na habilidade cognitiva e nas competéncias para a habilidade de leitura
e escrita e vulnerabilidade para dificuldades de aprendizagem.

Nota: EMI: ensino médio incompleto; EMC: ensino médio completo; SI: superior incompleto; SC: superior completo
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Producao internacional sobre escolarizacéo de criancas com FLP

A fim de distinguir os objetivos e a quantidade da produgédo em ambito nacional
e internacional, desmembrou-se as publica¢cdes no intuito de situar geograficamente a
origem dos trabalhos. Nesse sentido, discorreu-se nessa secdo, sobre a producéo
internacional, seguindo a mesma linha de organizacdo da descricdo dos trabalhos
nacionais. Dessa forma, encontramos no levantamento bibliografico nas bases de dados
DOAJ, EBSCO-host, Web of Science e Scopus nove artigos internacionais.

O trabalho de Nash, et al. (2001) direcionou para as questdes de escolarizacao
de pessoas com FLP, quando realizaram uma “Pesquisa nacional de criancas de oito a 18
anos com problemas persistentes de comunicacio associados a fenda palatina®®”. Com
esse estudo, as autoras procuraram estabelecer a incidéncia de problemas persistente de
comunicacdo associados a fenda palatina. Para a realizacdo dessa pesquisa foi enviado
por meio postal, para administradores e fonoaudidlogos dos servicos de terapia da fala do
Servico Nacional de Saude da Inglaterra e Pais de Gales, um questionario para obter
informacdes (além das identificacdes pessoais como: sexo, idade, etc), sobre problemas
de fala, habilidades de comunicacdo, status psicossocial e experiéncias das criancas com
FLP de serem intimidados ou provocados, entre outras questdes.

Dos formularios enviados foram recebidas 148 respostas (71,8%) do total de
206, porém as pesquisadoras reenviaram os demais 58 questionarios ndo respondidos.
Entretanto, sem deixar muito claro sobre o nimero total de formularios enviados, as
pesquisadoras descreveram que foram preenchidas com informacGes coletivas das
criangas e adolescentes um total de 303 formularios. Com os dados recebidos constataram
que 286 (94,4%) apresentavam comprometimento de fala, podendo ser exacerbada por
dificuldades de linguagem um numero de 84 (27,7%); inadequada capacidade de
comunicacgdo 90 casos (29,8%) ou dificuldade psicossocial, tal como isolamento social
chegando a 139 (45,9%) dos casos. De acordo com esses numeros, de certa forma
imprecisos, podemos inferir que uma mesma crian¢a ou adolescente poderia apresentar
mais de uma das dificuldades referidas pelas autoras.

Dentre as implicagbes dos resultados, os problemas de comunicagdo, muitas
vezes em funcdo da voz anasalada (comum aos que nascem com FLP), como por exemplo

as dificuldades de interacao social, experiéncias coletivas de ‘vitimizagdo, esquecimento

39 National survey of children aged 8-18 years with persisting communication problems associated with cleft palate
(NASH et al., 2001).
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e estigmatizacgdo’*°, especialmente por colegas dentro e fora da escola, podem dar origem
as desvantagens sociais e educacionais. As autoras consideraram, com base nos achados
do estudo, que a “comunicag¢do disfuncional anuncia dificuldades psicossociais a um grau
quase previsivel, devido a fundamental natureza da propria comunicagdo” chamado pelas
pesquisadoras de ‘ciclo de desvantagem psicossocial’ (NASH, et al. 2001, p. 28).

A pesquisa de Murray et al. (2010) considerou que criangas com fissura de labio
e/ou palato estdo mais dispostas a elevados riscos de dificuldades s6cio emocional. Os
pesquisadores estudaram o funcionamento socio emocional das criancas, que foi avaliado
por professores e mées, para o qual utilizaram relatérios. Foram feitas observacbes das
interagdes e representagdes sociais da crianga (‘brincar de boneca’), assim como foram
investigados os atuais efeitos diretos e moderadores de apego infantil aos pais e o papel
das dificuldades de comunicacédo infantil e atratividade. O estudo transcorreu durante a
infancia até os sete anos de idade com um grupo de 93 criangas com fissura de labio e/ou
palato e outro grupo controle composto de 77 criancas (MURRAY et al., 2010).

Problemas sociais e de comportamento ansioso, retraido e deprimido das
criancas com fissura de labio e/ou palato, foram descritos nos relatérios dos professores
e constatados nas observacfes dos pesquisadores, comportamentos estes evidenciados
pela inseguranga da crianga devido as dificuldades de comunicagdo e, segundo 0s
pesquisadores, essas condi¢cBes eram agravadas pela situacdo mais pobre das familias,
favorecendo para que essas criancas se tornassem mais vulneraveis a apresentar
dificuldades escolares. Em relacdo aos achados do relatorio realizado pelas maes, foi
descrito apenas uma tendéncia ao comportamento deprimido comparando-se com 0 grupo
controle. Nos relatorios da interacdo entre pares, as criangas com fissura de labio e/ou
palato eram mais propensas a passarem mais tempo sozinhos e a receber respostas
negativas as suas abordagens e a passar menos tempo no grupo (MURRAY, et al., 2010).

Estudos sobre o desenvolvimento cognitivo de criangas com fissura labio
palatina foram realizados por mais dois pesquisadores estrangeiros, Hentges (2011) e
Hardin-Jones (2011), que investigaram os efeitos da fissura na cognicdo. O trabalho de
Hentges et al. (2011) decorreu do trabalho anterior de Murray et al., (2010), intitulado:
“O efeito da fissura labial sobre o funcionamento socio emocional em criangas em idade
escolar”, no qual foi investigado o desenvolvimento cognitivo, por meio da interagao

mée-bebé, de criancas com fissura submetidas ao tratamento cirdrgico tardiamente (3 a 4

40\V/OS: Victimized, Ostracized e Stigmatized
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meses de vida)*'. Com base nesse estudo os autores consideraram o desenvolvimento
cognitivo das criangas com fissura significativamente menor aos 18 meses comparando-
se com 0 grupo controle.

No presente estudo Hentges e seus colegas examinaram se esse padrdo de
desenvolvimento cognitivo persistiu até a infancia posterior (sete anos de idade). Assim,
no trabalho intitulado, “O efeito da fissura labial sobre o desenvolvimento cognitivo em
criancas em idade escolar: um paradigma para examinar os efeitos do periodo sensivel”,
descobriram que o desempenho cognitivo mais pobre do grupo de criancas com fissura
permaneceu até os sete anos de idade, com resultados inferiores no desenvolvimento de
linguagem, realizagéo escolar e em medidas de QI verbal do que o grupo controle, sendo
este Gltimo por dificuldades na interacdo mée-bebé aos dois meses. Os resultados do
presente estudo sdo referidos pelos autores como condizentes com pesquisas anteriores,
muito embora, para alguns achados como: realizacdo escolar (leitura e ortografia)
houveram algumas inconsisténcias nas pontuacfes, sugerindo que, na leitura por
exemplo, as dificuldades das criangcas com fissura ndo eram t&o pronunciadas como
relatadas em outros estudos (HENTGES, et al., 2011).

Continuando sobre o desenvolvimento cognitivo, Hardin-Jones et al. (2011) em
suas pesquisas objetivaram explorar descobertas recentes na literatura. No trabalho
intitulado: “Questdes cognitivas e linguisticas associadas a fissura de labio e palato”,
ressaltaram, inicialmente, que muitas investigacfes atualmente tem como foco a base
biolégica do desempenho cognitivo e a exploracdo da prevaléncia de dificuldades de
aprendizagem dessa populacdo. Os achados encontrados em relatérios clinicos revelaram,
dentre outros, que bebés com fissura estdo em maior risco de atraso do desenvolvimento
do que grupo controle com desenvolvimento tipico. Ressaltaram os resultados de uma
analise que evidenciou a qualidade da relacdo materna durante o primeiro ano de vida,
propiciando o estado cognitivo até os 24 meses de idade. Citaram que para criangas mais
velhas as pesquisas de Richman e Nopoulos (2008), descreveram que a maioria dos
estudos sobre funcionamento intelectual referiu QI verbal ligeiramente inferior devido a
problemas de linguagem, juntamente com dificuldades de leitura e memoria.

De acordo com Hardin-Jones et al. (2011), o achado descoberto por Collet e
colaboradores (2010), se revelou importante na medida em que, criangas com fissura de

labio e palato eram mais propensas a precisarem se matricular em educacgédo especial

41 O trabalho cita a realizacdo de cirurgia labial no periodo neonatal ou até os 2 meses de idade.
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devido a dificuldade de comunicacdo e as criancas com fissura palatina estariam
propensas a se matricularem na educacéo especial devido a dificuldades de aprendizagem.
Porém, os referidos pesquisadores alertaram para que outras investigacfes sejam feitas
afim de que se atribuam os atrasos de linguagem dessas criancas a algumas variaveis
como “ma audi¢ao; internagdes frequentes; impacto da fala sobre habilidades linguisticas
e varidveis socioculturais, para citar alguns” (HARDIN-JONES, et al., 2011, p. 130).

Varios outros estudos foram citados no trabalho de Hardin-Jones et al. (2011) os
quais evidenciaram algum tipo de atraso no desenvolvimento cognitivo, de linguagem e
de comunicacdo em criancas com fissura. Algumas pesquisas comentadas por esses
autores estudaram, por exemplo, temas que referiram as habilidades de linguagem
receptiva e expressiva em bebés e criangas pequenas (BROEN, et al., 1998); habilidades
socio comunicativas de criancas com FLP (LONG; DALSTON, 1982; FEY, 1986;
WARR-LEEPER et al., 1988); estudos com criancas e adolescentes mais velhos (NASH,
2001; RICHMAN; COLLETT et al. 2014; CHAPMAN, 2009); adultos e fatores
etiolégicos (CEPONIENE et al., 1999; NOPOULOS, 2001, 2007; GOLDSBERRY et al.
2006)*2.

Hardin-Jones et al. (2011) concluiram que alguns pesquisadores consideraram
alta incidéncia de dificuldades de aprendizagem em criancas com fissura e aquelas com
problemas de fala persistente podem estar em maior risco de atraso na habilidade de
leitura. Porém sugerem que pesquisas futuras sejam desenvolvidas afim de investigar e
descrever as habilidades cognitivas, de linguagem e de leitura de criangas com fissuras
orais comparadas as criancas sem fissura, com a finalidade de investigar semelhancas e
diferencas como também a origem dessas diferencas.

Roberts et al. (2012) realizaram uma metanélise de pesquisa e analisaram nos
bancos de dados eletronicos PubMed e PsychINFO de janeiro de 1960 a 2011 artigos que
examinaram o funcionamento cognitivo de pessoas com fissura labio palatina. Incluiram
como critérios para a busca os artigos com: publicacdo em inglés, pesquisas com dois
grupos: com fissura e controle ndo ligado a idade, que ndo fosse estudo de caso, que ndo
tivesse participantes com sindromes associadas ou outra morbidade, participantes
submetidos a testes cognitivos, resultados que permitissem calculos de efeito

(significancia estatistica, entre outros). A amostra final foi de 29 estudos, que comparou

42 Trabalhos publicados antes de 1990 ou que néo estavam diretamente relacionados a escolarizagdo, abordando temas
como: habilidades de processamento auditivo-visual, déficits auditivos, base biolégica para o desenvolvimento
cognitivo, quantidade de fluxo sanguineo no cérebro, entre outros.
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pessoas com fissura a um grupo controle em testes de funcionamento cognitivo. Os
estudos contabilizaram 1.546 pessoas com fissura, com idade média de 10 anos, enquanto
do grupo controle foram 279.805 (sem outras especificagdes).

Os autores revelaram com os dados do estudo que pessoas com fissura, de
qualquer tipo, apresentaram desempenho pior em sete dos 10 dominios cognitivos
(velocidade de processamento, memoria imediata e atrasada, linguagem, atencao/funcdes
executivas, fungdo sensorio-motora, fungdo motora, cognicdo geral, capacidade
académica, e capacidade viso espacial). Porém referiram que apenas um pequeno numero
de estudos (trés) examinaram cinco dos 10 dominios cognitivos, sendo os dominios
capacidade cognitiva geral e linguagem os mais avaliados. Devido os limites do estudo,
0s autores consideraram conclusdes preliminares, sobretudo o comprometimento da
linguagem, uma vez que a descoberta foi por tipo de fissura e atendia aos critérios da
pesquisa. Por essa razdo, destacaram a importancia de estudos longitudinais para
esclarecer o impacto da fissura no desenvolvimento cognitivo e motor da infancia a vida
adulta dessa populacéo.

O estudo de Collett et al. (2014) objetivou comparar 0 desempenho académico
de criancas com fissura orofaciais com seus irmaos biolégicos ndo afetados. As criancgas
e seus irmaos foram selecionadas por meio do Registro Continental de lowa e 0s irmaos
identificados pelo registro de nascimento, sendo 256 criangas com fissuras orais e 387
irmaos sem fissura, nascidos entre os anos de 1989 e 2003. O desempenho académico foi
comparado utilizando um modelo de testes padronizados de Habilidades Basicas de lowa
(ITBS), para criangas da educacdo infantil até os oito anos de idade e o teste de
Desenvolvimento Educacional de lowa (ITED) para alunos do Ensino Médio. Esses testes
sdo praticamente utilizados em todos os estudantes do pais, incluem perguntas de maltipla
escolha com quatro ou cinco op¢des de resposta e as principais medidas de desempenho
envolvem a leitura, matematica, ciéncias, estudos sociais, pesquisa de informacdo e
composto global (COLLETT, et al., 2014, p. 745).

As andlises utilizaram dados sobre sexo e idade da crianca, nivel de escolaridade
e versao de teste e anos em que o teste estava em uso, por diferencas de grupos e por tipo
de fissura, além de outras variaveis dos genitores (pré-natal, idade, estado civil) e dos
irmaos (sexo, idade entre os irmaos), entre outros. As criancas de ambos 0s grupos eram
em sua maioria do sexo masculino (61% de criancas com fissura e 53% de irmaos), sendo
41% com fissura de labio e palato, 39,5% com fissura de labio e 19,5% com fissura de

palato. Os achados do pesquisadores revelaram que, em média, as criangas com fissura
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de labio tendiam a ter maiores pontuagdes do que os irmaos ndo afetados, enquanto as
criangas com fissura de palato e as com fissura de l&bio e palato apresentavam escores
mais baixos do que seus irmdos. Verificaram, também, que as criangas com fissura de
palato apresentaram maior probabilidade de usar servicos de educacgdo especial em cerca
de 12 pontos percentuais do que seus irmdos ndo afetados. Contrariamente as criangas
com fissura de labio tinham menos probabilidades de usar educacdo especial do que
irmé&os néo afetados.

Por fim concluiram com a pesquisa que as criancas com fissura orofaciais tém
menor desempenho académico do que os colegas de classe em todas as areas em varios
niveis, mas mostraram resultados académicos aproximadamente equivalentes para seus
irmaos nédo afetados (COLLETT, et al., 2014).

O estudo de Conrad et al. (2014) fez parte de uma pesquisa longitudinal realizada
anteriormente  (CONRAD, et al., 2009), em que retornaram para avaliacdo 80
participantes com fissura l&bio palatina, sem sindrome, e 62 para o grupo controle, com
idade variando entre sete e 26 anos. O grupo de 80 pessoas com fissura (55% desses era
do sexo masculino), 43 tinha fissura de labio e palato, 18 tinha fissura de labio e 19 tinha
fissura de palato. A idade meédia para ambos 0s grupos era de 17 anos. Os testes foram
realizados entre os anos de 2009 e 2012 e os participantes completaram uma série de
testes padronizados em que eram avaliados a inteligéncia, habilidades neuropsicoldgicas
e leitura de palavras e para o grupo com FLP foram avaliados também a fala e audicéo.

Os resultados confirmaram semelhancas com os dados da pesquisa anterior.
Conrad e seus colaboradores (2014) constataram que os individuos com fissura
apresentaram nomeacao rapida mais lenta e menor atencao sustentada do que as pessoas
sem fissura e alguma ‘deficiéncia’ na realizacdo da leitura. Apesar dos testes
apresentarem algumas diferencas regionais, os autores sugerem que alguns alunos com
fissura podem se apresentar na média nacional, porém lutando quando competem com
seus pares em sala de aula. Por essa razdo, recomendaram um estudo com amostra maior,
com avaliac@es, historia de fala e audiol6gica maiores, outras habilidades de linguagem
e mais variedade de avali¢des de resultado de escrita para comprovacgéo dos dados.

Foi encontrado o artigo “Criangas com fendas orais estdo em maior risco de
menor progresso persistente na escola do que colegas de classe”*® (WEHBY, et al., 2015).

Nessa pesquisa 0s autores realizaram um estudo longitudinal com 586 criancas (ap0s

43 Children with Oral Clefts Are at Greater Risk for Persistent Low Achievement in School than Classmates (WEHBY,
et al., 2015).
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todas as exclusdes) com fissura labio palatina isolada, nascidas em lowa, nos Estados
Unidos, entre os anos de 1983 a 2003. Apos coleta de dados sobre as carateristicas sécio
demograficas (idade, sexo, escolarizacdo, etc.) e pré natal (idade e educacdo maternas,
estado civil, nimero de visitas ao pré natal, etc.), foram aplicados exames académicos
chamado de Programa de Teste de lowa (ITP), que consistia de testes de habilidades
basicas e de desenvolvimento vocacional para avaliar o desempenho académico em
leitura, linguagem e matematica, na populacao selecionada de alunos com e sem FLP.

Os resultados da pesquisa mostraram semelhancgas nas caracteristicas socio
demogréaficas e clinicas das criancas com fissuras orais e colegas de classe. Os
pesquisadores evidenciaram, com os dados da pesquisa, uma conquista académica estavel
para criangas em ambos 0s grupos, no entanto, as criangas com fissuras orais eram mais
propensas, do que seus colegas de classe, a exibirem baixas conquistas para as habilidades
de leitura, linguagem e matematica. Segundo os autores, tal resultado seria explicado ndo
apenas pelas diferengas sécio demogréficas, mas também pelo tipo de fissura e
caracteristicas da mée, como por exemplo a menor idade e menor escolaridade. Por outro
lado, argumentaram que estudos transversais sugerem que crian¢as com FLP podem
alcancar seus colegas academicamente na adolescéncia, no entanto, ressaltaram a
importancia do aprofundamento de pesquisas qualitativas para identificar problemas na
area de aprendizagem (WEHBY, et al., 2015).

Bell et al. (2016) utilizaram dados de uma base populacional de todas as crian¢as
nascidas vivas na Australia Ocidental nos anos de 1980 a 2010, por meio de um sistema
de notificacdo de anomalias congénitas (dados administrativos, como nascimento e
hospitalizacdes). A populagéo foi composta de criangas com fissuras orais e uma amostra
aleatdria de 6.603 de criancas sem fissura. Chegaram ao nimero final para o estudo de
3.630 criancas que tinham registro de participacdo em pelo menos um dos programas de
testes de padrdo minimo nacional de dominios em leitura, escrita, numeracéo, ortografia,
gramatica e pontuacdo. Entre as criancas com fissuras orofaciais 134 nasceram com
fissura de labio, 145 com fissura labio e palato, e 253 fissura de palato, mais de 60% era
do sexo masculino, a idade média variou entre oito e 14 anos e a escolarizacao entre 3% e
92 série.

O programa de padrdo minimo nacional para cada dominio tem a finalidade de
indicar se as criancas precisardo de apoio ou suporte na escolarizacao. Os resultados dos
dois programas de testes comprovaram que as criangas com fissuras orais eram menos

propensas a cumprir os padrdes minimos para leitura, escrita, numeracdo, gramética e
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pontuacdo, comparando-se com as criancas sem fissura. Os resultados dos testes escolares
poderiam ser influenciados por algumas variaveis (tipo de fissura, sexo, nivel econémico,
origem, entre outros). Por exemplo, identificaram que as criancas com fissura de l&bio e
palato tinham menor probabilidade de atingir o padrdo de ortografia nos testes, enquanto
as criancas com fissura apenas de palato eram menos propensas a cumprir padrdes
minimos para todos os dominios (leitura, escrita, numeracdo, gramética e pontuagéo). Os
autores concluiram que as criangas com fissuras orais, especialmente as com fenda
palatina, precisariam ser monitoradas para identificacao precoce de possiveis dificuldades
de aprendizagem, para que medidas de intervencdo pudessem ser aplicadas visando
maximizar a realizacdo escolar (BELL, et al., 2016).

Assim, de forma similar a pesquisa bibliografica da produgdo nacional, foram
resumidamente descritas e organizadas no Quadro 2, as informacBes mais relevantes,

relativas aos objetivos e aspectos de escolarizacdo das producdes internacionais.



Quadro 2. Objetivos e aspectos escolares da producéo internacional (1990 a 2017)
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Autores/Ano Objetivos Aspectos da escolarizacdo
1-Nash, et al. Estabelecer a incidéncia na Inglaterra e no Pais de Gales de criancas com | Alunos que se sentem comunicativamente inadequados ndo se
(2001) 8 a 18 anos de idade, que sofrem persistentes problemas de comunicagdo | envolvem em muitas das importantes atividades de aprendizado

associado a fissura de palato.

disponiveis na classe.

2-Murray, et al.
(2010)

Avaliar o funcionamento sécio emocional de criangas com sete anos de
idade (com e sem fissura palatina), em relacdo a fala e atratividade e que
foram anteriormente avaliadas (3-4 meses)

Comportamento ansioso, retraido e deprimido das criangas com
fissura de labio e/ou palato, descritos nos relatérios dos professores.

3-Hentges, et al.
(2011)

Examinar o resultado cognitivo para a amostra* quando as criangas tinham
sete anos de idade

Avaliacdo em leitura bésica (uma Unica palavra), Ortografia e
Raciocinio Matematico. E registros se as criangas eram definidas por
sua escola como tendo necessidades educacionais especiais (NEE).

4-Hardin-Jones, et al
(2011)

Levantamento na literatura e exploracao de descobertas recentes
associadas a linguagem e cognicéo em criangas com FLP.

Alta incidéncia de dificuldades de aprendizagem em crian¢as com
fissuras que demonstram inteligéncia média e um QI verbal
ligeiramente inferior.

5-Roberts, et al.

Examinar o funcionamento cognitivo em pessoas com fissura labial e/ou

Desempenho nos dominios cognitivos e capacidade académica.

(2012) palatina
6-Collett, et al. Comparar o desempenho académico em criancas com fissuras oral-faciais | O desempenho académico usando os Testes de Habilidades Bésicas
(2014) (OFC) com seus irmdos nédo afetados de lowa (ITBS)
7-Conrad, et al. Avaliar a relagéo entre a leitura de palavras em criangas, adolescentes e | ldentificagdo precoce de assuntos com o maior risco de problemas de
(2014) jovens adultos com FLP e habilidades de fala, audicéo e neuropsicologia. | aprendizagem.
Conjuntos de habilidades que influenciam mais fortemente o resultado
da leitura.
8-Wehby, et al. Examinar trajetorias académicas de criancas com fissuras orais versus | Desempenho académico em leitura. Linguagem e matematica
(2015) colegas de classe ndo afetados e explorar preditores de realizacdo baixa e
persistentemente entre criangas com fissuras orais.
9-Bell, et al. Investigar se o nascimento com fissura orofacial afeta o desempenho | Desempenho escolar (dominios em leitura, escrita, numeracdo e
(2016) escolar e comparar resultados do teste escolar entre criangas nascidas com | ortografia, gramética e pontuacéo).

e sem fissuras orofaciais.

Fonte: elaboracéo propria
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Resultados

A produgdo cientifica analisada, em &mbitos nacional e internacional, consistiu
de 21 publicacdes sendo trés teses, seis dissertacdes e 12 artigos. No que diz respeito ao
ano de publicacéo e quantidade de producéo por ano, o intervalo de tempo em que foram
realizadas as pesquisas compreendeu o periodo de 1994 a 2016 e o ano de maior
ocorréncia foi em 2011, com trés trabalhos publicados.

Em relacdo as instituicdes as quais estavam vinculados os pesquisadores, das 21
publicacGes, sete se originaram da USP campus de Bauru (onde se localiza 0 HRAC),
duas da UFSCar campus de Sdo Carlos e os artigos dos periodicos das areas de
Odontologia, Otorrinolaringologia e Fonoaudiologia, respectivamente, Revista Sul-
brasileira de Odontologia (RSBO), Arquivos Internacionais de Otorrinolaringologia
(AIO) e Revista da Sociedade Brasileira de Fonoaudiologia (RSBF), para os artigos
nacionais. Os artigos internacionais tinham como fonte periédicos das &reas de
Psiquiatria, Psicologia, Pediatria e nas areas do desenvolvimento da fala e da linguagem.

Quanto aos objetivos propostos pelos autores em seus trabalhos, em geral, estes
transitaram pela investigacdo do/de: (a) processo de integracdo da crianca com FLP na
escola, trajetorias académicas e desempenho escolar na opinido de pais e de professores
(TAVANO, 1994; DUARTE, 2005; DOMINGUES, 2007; DOMINGUES, et al. 2011,
COLLETT, et al., 2014; WEHBY, et al., 2015; BELL, et al., 2016). (b) Programas de
ensino para pais; avaliacdo da opinido das maes sobre o inicio escolar das criancas
(LEIRIAO, 1995; MIGUEL, et al. 2009). (c) Comportamento auditivo das criancas por
meio do julgamento dos professores; verificar a escuta em seis diferentes condi¢des
(MANOEL, 2006; MANOEL, et al., 2010).

Os trabalhos tinham ainda os objetivos de: (d) Investigar a contribuicdo da
participacdo em atividades recreativas para a vida social, educacional e ocupacional de
jovens com FLP (MORAES, 2012). (e) Descrever a visdo dos professores a respeito da
inclusdo de criancas com FLP na classe comum (BUFFA, 2009). (f) Identificar as
competéncias atencionais e baixo rendimento escolar (NIQUERITO, 2013). (g)
Identificar as pré competéncias para aprendizagem da leitura e da escrita
(PRUDENCIATTI, 2015). (h) Examinar o resultado cognitivo de criangas de sete anos;
funcionamento cognitivo nas pesquisa em base de dados (HENTGES, et al., 2011,

ROBERTS, et al.,, 2012). (i) Problemas de comunicacdo e fala; socio emocional
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relacionados a atratividade e a fala; problemas de leitura de palavras ligados a habilidade
de fala e audicdo (NASH, et al., 2001; MURRAY, et al., 2010; CONRAD, et al., 2014).

Nas publicacBes os aspectos de escolarizagdo elegiveis, estavam diretamente
relacionados aos objetivos propostos pelos autores de cada trabalho e versavam sobre
questdes ligadas as experiéncias escolares dos alunos, sendo abordadas as seguintes
questBes: observacdo do aluno em sala; inicio da vida escolar; desempenho escolar;
comportamentos ansioso e retraido; relacdo desempenho escolar e fatores interferentes;
atrasos em relacdo ao nivel escolar esperado para a idade e evasdo escolar; funcdes
auditivas e o impacto para o cognitivo, social e educacional; cognicdo e competéncias
para as habilidades de leitura e escrita e vulnerabilidade para dificuldades de
aprendizagem.

A revisdo de literatura, mostrou que a escolariza¢do de pessoas com FLP tem
sido ainda pouco representativa, especialmente, no universo académico brasileiro.
Contabilizando os trabalhos publicados em 27 anos (1990 a 2017), os quais foram
pesquisados por meio de levantamento nos bancos de dados académicos entre os anos de
2016 a 2017, foram encontrados 21 producbes contendo elementos teoricos e
metodoldgicos abordando algum aspecto da escolarizacdo de pessoas com FLP, conforme
descrito anteriormente.

Em relacdo a quantidade de trabalhos e ano de publicacdo das pesquisas, por
exemplo, houve uma frequéncia muito baixa na producéo de trabalhos por ano. Fazendo-
se a média da frequéncia de publicacdo, em 27 anos, obteve-se uma producao equivalente
a 0,77* de trabalhos realizados por ano. Considerando a falta de regularidade nas
producdes sobre a teméatica em estudo, verifica-se, com base no levantamento realizado,
que em meédia é produzido menos de um trabalho anualmente. Este resultado demonstra
a fragilidade de se comtemplar nas pesquisas a interseccdo alunos com FLP e
escolarizagao.

Portanto, os trabalhos elegiveis por atender os critérios de apresentar no titulo,
resumo ou palavras-chave o termo fissura labio palatina e, sobretudo, que abordassem
algum aspecto da escolarizacdo de pessoas com FLP, o presente levantamento
evidenciou, em nivel nacional, uma maior producgéo de trabalhos na regido de Bauru, SP
(sete das 12 produgdes nacionais) onde se localiza 0 HRAC. Apesar do foco do Hospital

ndo ser especificamente educacional, mas sim na reabilitacdo cirargico funcional, onde

4 Resultado extraido através de regra de trés simples.



83

sdo realizadas cirurgias corretivas (estéticas e funcionais), acompanhamento e
atendimento em diversas areas como, odontoldgicas, fonoaudioldgico, psicolégica,
genética, portanto, com caracteristicas multiprofissionais, sendo ainda, referéncia
nacional e na américa latina. Fatores esses que favoreceram, sobremaneira, a identificacao
e localizacdo dos participantes das pesquisas pelos autores.

Em nivel internacional, em cinco artigos do total de nove, houve predominio das
pesquisas em locais como servicos de saude, hospital e setores de cadastro ou registro da
populacdo. Duas pesquisas aconteceram em escolas e duas nas residéncias das familias.

As criancas de até 10 anos de idade, foram participantes de trés estudos
nacionais, para 0s quais os autores utilizaram como recursos metodoldgicos a observacao
em sala de aula e instrumentos de testes empregando programas para avaliagdo do
desenvolvimento académico, os quais foram demonstrados nos trabalhos de Tavano
(1994), Niquerito (2013) e Prudenciatti (2015). Enguanto que nas pesquisas
internacionais as criangas participaram em setes artigos, sendo que Murray et al. (2010)
avaliaram criancas pequenas e Hentgens, et al. (2011) criancas de sete anos de idade.
Roberts, et al. (2012), Collett, et al. (2014) e Conrad, et al. (2014), estudaram criancas,
mas também incluiram jovens de até 30 anos de idade e os pesquisadores Bell et al. (2016)
e Wehby et al. (2015) néo especificaram a faixa etéria das criangas em seus estudos.

Nas pesquisas que tinham criangas como populagéo, apenas dois, Murray et al.
(2010) e Collett et al. (2014), referiram a utilizacdo de observaces como procedimentos
metodoldgicos, porém sem detalhar onde e como aconteceram as observacgdes. Os outros
dois trabalhos ndo tinham criangas como populagéo alvo da pesquisa.

Por altimo, nos artigos internacionais, o resultado do levantamento revelou dois
trabalhos teoricos realizados por meio de pesquisa na literatura, a exemplo do estudo de
Hardin-Jones et al. (2011) e nos bancos de dados eletrénicos pesquisados por Robert et
al. (2012), enquanto que nas produgdes nacionais nenhum trabalho tedrico ou de pesquisa
na literatura foi realizado.

Cinco trabalhos tiveram os professores como respondentes, sobre os quais as
pesquisas nacionais propuseram obter conhecimento acerca da sua formacéo, experiéncia
e, sobretudo, o conhecimento a respeito dos alunos com fissura no contexto escolar. Nas
pesquisas estrangeiras, pelo menos, dois trabalhos utilizaram os professores como
participantes de pesquisa.

Para a realizagdo das pesquisas 0s autores utilizaram entrevistas ou questionarios

por escrito para os professores responderem. Das cinco pesquisas nacionais com
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professores, apenas Buffa (2009), entregou 0s questionarios pessoalmente nas escolas e
fez uma explicacdo sobre o preenchimento dos mesmos. Os questionarios dos outros
quatro estudos foram entregues via correios ou pela mae/familia quando em consulta no
Hospital (HRAC/USP). Em dois trabalhos foram utilizados protocolos (escalas) e
relatorios para que os professores aplicassem com seus alunos (MANOEL, 2006;
DOMINGUES, 2007; DOMINGUES et al. 2011; MANOEL, et al., 2011)

Trés trabalhos nacionais tiveram como participantes os pais (LEIRIAO, 1995;
DUARTE, 2005), um dos trabalhos citou apenas as mées como participante (MIGUEL,
2009). Em duas pesquisas foram utilizadas entrevistas, uma delas realizada pelo proprio
pesquisador e a outra um questionario foi enviado por meio dos correios. Um trabalho
investigou a populagdo de jovens e adultos, sendo a maioria do sexo masculino, com 0s
quais foram realizadas entrevistas semiestruturadas afim de investigar as atividades
recreativas durante a hospitalizacao desses jovens com FLP.

Nas pesquisas internacionais dois trabalhos (MURRAY, et al., 2010;
HENTGES, et al. (2011), referiram utilizar questionarios com as mées e filmagens da
interacdo das mées com a crianca na hora do lanche. Em relacdo aos instrumentos de
coleta utilizados por esses autores, pelo menos quatro deles, usaram questionarios
(NASH, et al., 2001; MURRAY, et al., 2010; HENTGES, et al., 2011), os demais se
dividiram entre: programas ou testes de habilidades académicas, levantamento
bibliogréafico, metanalise e estudo longitudinal (CONRAD, et al., 2014; WEHBY, et al.,
2015; BELL, et al., 2016; HARDIN-JONES, et al., 2011; ROBERTS, et al., 2012).
Nenhum pesquisador estrangeiro utilizou como método de coleta as entrevistas,
diferentemente dos trabalhos nacionais, que utilizaram as entrevistas em quatro pesquisas.

No que se refere aos locais onde ocorreram as pesquisas, nos estudos nacionais,
houveram predominio pelos hospitais especializados (HRAC e NPRLLP), mas também
aconteceram em escolas e nas residéncias. As pesquisas estrangeiras aconteceram em
hospitais, servicos de saude ou de registo da populacdo, residéncia e bases eletronicas de
informacdo, apenas o estudo de Hentges e colaboradores (2011) referiu ter utilizado o
espaco da escola infantil como um dos locais de pesquisa.

De acordo com a pesquisa bibliogréafica realizada nos bancos de dados, dos nove
artigos internacionais, dois foram publicados em periddicos relacionados especificamente
as areas da Saude (BNJ-Journals e Child: Care, Health and Development), cinco na area
de Psicologia (sendo dois no Journal of Child Psychology and Psychiatry, um no
American Psychological Association e dois no Journal of Pediatric Psychology) e dois
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na area da linguagem (Child Language Teaching & Therapy e Seminars in Speech and
Language Thieme), evidenciando a auséncia de estudos publicados em periodicos
relacionados a area educacional. Dos estudos nacionais, sete se desenvolveram em
Hospitais vinculados as Universidades Publicas (USP e UFSCar), sendo dois ligados a
programas em Educagdo.

A fim de ilustrar e apresentar os trabalhos cientificos realizados sobre a temética
em estudo, no Quadro 3, estdo descritos os principais fundamentos e procedimentos
metodoldgicos da pesquisa apresentados pelos autores. Organizou-se as publicacdes por
cada autor, ano de publicacéo, os procedimentos utilizados, a populacéo, local da pesquisa

e a instituicdo ou fonte onde se originou a pesquisa.



Quadro 3: Producéo de Teses, Dissertacdes e Artigos (1990 a 2017)

86

N° Autores/Ano Procedimentos/Instrumentos Populacdo Local da Pesquisa Instituicéo
Metodolbgicos
TESES (03)
01 MANOEL (2006) Questionario Professores de 224 | Centrinho/HRAC - Bauru USP-HRAC, Bauru
escolares
02 BUFFA (2009) Questionario 159 professores Escolas de Agudos e Bauru, SP USP-HRAC, Bauru
03 MORAES (2012) Entrevistas com roteiro semi estruturado. | Jovens de 14 a 23 Centrinho/HRAC - Bauru USP-HRAC, Bauru
Analise de contelido; quali e quanti anos.
(Bardin, 2008; Minayo, 1999; Turato,
2003, 2005)
DISSERTACOES (06)
04 TAVANO (1994) ‘Estudo de caso’; observagdes, entrevistas | Uma crianga Escola UFSCar, Séo Carlos
com aluno e professor (sete anos)
05 LEIRIAO (1995) Observacdes isoladas da prética; Pais Centrinho/HRAC - Bauru UFSCar, Séo Carlos
informagdes reunidas e organizadas;
pesquisa na literatura. Questionario via
correios
06 DUARTE (2005) Entrevistas individuais 300 Pais Centrinho/HRAC - Bauru USP-HRAC, Bauru
07 DOMINGUES (2007) | Questionario 77 Professores Regido de Bauru USP-HRAC, Bauru
08 NIQUERITO (2013) | Estudo observacional, prospectivo, Criancasde 7a 10 | G1: Centrinho/HRAC e residéncias USP-HRAC, Bauru
transversal, descritivo, de natureza quanti- | anos G2: Escolas e residéncias
qualitativa. G1 com FLP e G2 sem FLP
09 PRUDENCIATTI Estudo observacional, prospectivo, Criangasde5a 6 G1: Centrinho/HRAC USP-HRAC, Bauru
(2015) descritivo, transversal, com abordagem anos e 11 meses G2: escolas publicas
quanti-quali. G1 com FLP e G2 sem FLP
N° Autores/Ano Procedimentos/Instrumentos Populagdo Local da Pesquisa Fonte
Metodoldgicos
ARTIGOS (12)
10 NASH, et al. (2001) | Questionarios enviados por meio de Fonoauditlogos NHS* EBSCO-Host
postagem Inglaterra e Pais de Gales

45 NHS: Speech and Language Therapy Services (Servigo de terapia de fala e linguagem).
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11 MIGUEL, et al. (2009) | Qualitativa; Entrevista ndo estruturada. Maes (7) NPRLLP (Nucelo de Pesquisa e RSBO*
Anélise de contetdo Bardin (1979) Reabilitagdo de Lesdes labio Palatais) EBSCO-Host
Joinvile, SC
12 MANOEL, et al.(2010) | Estudo de coorte contemporénea com Professores N4o especificado AlIO#
corte transversal e Questionarios via Scielo
correios
13 MURRAY, et al. Questionario para mées c/ filmagem e Criancasde 3a 4 Residéncias e escolas Journal of Child Psychology
(2010) para professores; observac@es da crianca meses até 18 meses | Rei and Psychiatry
na escola (intervalos) no Unido Web of Science
14 DOMINGUES, etal. | Andlise retrospectiva de 61 Professores (77) Bauru e regido RSBF*
(2011) prontuarios/questionario
15 HENTGES, et al. Questionario para maes e filmagem; Criancas de 7 anos | Residéncia e escola infantil Journal of Child Psychology
(2011) avaliacéo de linguagem; estudo and Psychiatry
longitudinal EBSCO-Host
16 HARDIN-JONES, et al | Levantamento bibliografico Né&o especificado Bases eletrdnicas de dados Seminars in Speech and
(2011) Language Thieme
Scopus
17 ROBERTS, et al. Metanalise: 29 estudos; Pesquisa nas Criangas a adultos | Bases eletrdnicas de dados Journal of Pediatric
(2012) bases eletrénica (Pub Med e PycolNFO, (1 a 30 anos) Psychology
1960 a 2011) Web of Science
18 COLLETT, etal. Observagdes: (unidade de analise; Criangas com FLP | Registro de lowa, EUA Journal of Pediatric
(2014) pontuacao nos testes) e seus irmaos sem Psychology
FLP (7 a 19 anos) Web of Science
19 CONRAD, et al. Teste padronizado: parte de estudo Sujeitos de 7 a 26 Hospital: EUA American Psychological
(2014) longitudinal, baseado em Conrad, et al. anos Association
(2009) Web of Science
20 WEHBY, et al. (2015) | Corte longitudinal do desempenho Criangas (sem Registro de lowa para distrbios BNJ — Journals
académico em uma amostra baseada na especificar) congeénitos e hereditarios Periodicos CAPES
populacéo
21 BELL, et al. (2016) Estudo de corte baseado em populagéo de | Criancas (1980 a Servico de salde Australia Ocidental Child: care, health and
criancas 2010) development

Web of Science

46 Revista Sul-Brasileira de Odontologia
4T Arquivos Internacionais de Ortorrinolaringologia
48 Revista da Sociedade Brasileira de Odontologia
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Discussao

O levantamento da producédo publicada mostrou que em 27 anos (1990 a 2017),
as publicac6es nacional e internacional totalizaram 21 trabalhos considerados elegiveis
para compor o presente estudo. Tendo em vista a baixa producdo, estimada em menos de
um trabalho por ano, nem todas as pesquisas evidenciaram aspectos da escolarizagéo de
criangas com FLP no ambito da escola. Entretanto, com as descobertas relativas a
escolarizacédo de criancas com FLP nas pesquisas, 0s autores (nacionais e internacionais)
sdo concordantes de que essas criancas, em razdo de face atipica e voz nasalizada, podem
enfrentar dificuldades em algum aspecto da escolarizagdo, uma vez que estas dificuldades
séo referidas por seus pais ou professores quando em conversas ou entrevistas realizadas
com eles, nas pesquisas ou nos atendimentos nos Hospitais e servicos de salde.

Percebeu-se que, nas pesquisas nacionais os professores (em cinco dos 12
trabalhos) sé&o mais requisitados para se investigar 0 comportamento e o desempenho
escolar de alunos/as com FLP do que nas pesquisas estrangeiras, que priorizaram a
populacdo de criangas, em sete dos nove trabalhos, embora estas criangas ndo tinham
participacdo direta, mas integraram a pesquisa por meio de observacao ou de informacgoes
registradas em testes e avaliagfes de servigos de saude e em escolas. Dessa forma, das
sete pesquisas internacionais envolvendo criangas, apenas duas se desenvolveu no
ambiente da escola, evidenciando a importancia de investigacdes mais aprofundadas no
contexto da escola dessa populagédo de criancas.

Das 12 producGes nacionais elencadas e das trés pesquisas que tinham criangas
como populacdo alvo (TAVANO, 1994; NIQUERITO, 2013; PRUDENCIATTI, 2015),
apenas a pesquisa de Tavano (1994) direcionou o estudo para a tematica da escolarizacdo
do aluno com FLP e suas necessidades no ambiente escolar. As demais pesquisas (nove)
abordaram algumas questdes de escolariza¢do, mas ndo tratavam diretamente sobre a
populagéo de alunos com FLP no contexto da escola.

No levantamento realizado, ficou constatado, de certa forma, a escassez na
producdo académica de estudos que aprofundassem nas questdes sobre (a) a escolarizagdo
de criangas com FLP no contexto escolar; (b) as dificuldades que esta crianga enfrenta
especialmente na vida escolar, uma vez que os trabalhos encontrados, em sua maioria,
pouco explora 0 ambiente escolar e as questdes de escolarizacdo de criangas e jovens com
FLP.
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Contudo, o Ilevantamento mostrou que houve um ‘timido’ acréscimo,
principalmente a partir dos anos 2000 das publicacdes referindo alguma questdo de
escolarizacdo de pessoas com FLP. No entanto, essas pesquisas tém revelado a falta de
conhecimento, especificamente, por parte dos professores, sobre seus/suas alunos/as com
FLP e suas necessidades educacionais dentro e fora da sala de aula (BUFFA, 2009;
MANOEL, 2006).

As pesquisas aqui analisadas revelaram existir um menor desempenho
académico, um pior desempenho de escuta e algum atraso de linguagem nessas criangas
quando comparadas com seus colegas de classe sem FLP, confirmando a necessidade de
mais pesquisas para investigar semelhancas e diferengas entre as crian¢as com FLP e seus
colegas sem FLP (BELL, et al. 2016; COLLETT, et al. 2014; CONRAD, et al. 2014).

Os autores concordaram que a aparéncia facial e alteracdo da fala e, em alguns
casos alteracGes auditivas, sdo fatores que podem interferir no desempenho escolar e no
comportamento das criancas com FLP, gerando dificuldades de comunicacéo e interacdo
pessoal, pois é citado por alguns autores que cerca de 40% das pessoas com FLP tem
problemas de habilidades com a comunicac¢do, necessitando de ‘terapia de fala e
linguagem’, em alguns casos até a adolescéncia ou vida adulta (NASH, et al 2001;
STENGELHOFEN, 1989). Tal situacdo pode concorrer para baixa autoestima com
consequéncias para a vida pessoal, educacional e profissional.

No Brasil, os estudos encontrados sobre as malformacg6es de labio e/ou palato,
enfatizaram as areas da salde em geral, 0s processos de reabilitacdo, técnicas de reparacéo
cirargicas, tratamentos odontolégicos e afins. Por isso, nesse levantamento investigou-se
a producado cientifica, que envolveu a escolarizacdo de criancas com FLP no seu ambiente
escolar, sendo este um dos critérios de escolha.

Pode-se inferir, com base no levantamento bibliografico realizado em nivel
nacional por exemplo, que a Politica ndo instigou nos pesquisadores e nem na academia
o interesse pelo aluno com FLP e suas necessidades educacionais, pois no levantamento,
dos trabalhos cientificos produzidos sobre a escolarizacdo de alunos/as com FLP, foram
identificados 12 estudos, porém um unico sobre inclusdo escolar (TAVANO, 1994),
refletindo a falta de pesquisas que investiguem a populacdo de criangas com FLP e suas
necessidades educacionais no ambiente da escola.

De acordo com as investigacfes direcionadas a tematica escolarizacdo de

criangas com FLP, os achados das pesquisas revelaram uma maior producdo sobre o

referido tema no Brasil, em meados da década de 1990 do século XX, a exemplo dos
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trabalhos de Leirido (1995) e Tavano (1994). Porém constatou-se que (de acordo 0s
resultados dos levantamentos desse estudo), passados quase trés décadas h4, ainda, um
namero reduzido de produgdes nessa area se comparados, principalmente, com os estudos
na area da saude*®, embora exista um consenso entre os pesquisadores, de que criangas
com FLP sdo mais suscetivel a encontrar barreiras e preconceitos no ambito da escola,
acarretando prejuizos no seu desempenho académico (BUFFA, 2009).

Portanto, considerando os resultados do levantamento bibliografico, o presente
estudo pretendeu identificar as necessidades educacionais da crianga com FLP na
educacdo basica e caracterizar sua experiéncia no cotidiano escolar. Para tanto,
investigou-se também, por meio de levantamento documental, uma amostra da populagao
de criangas com FLP, em fase de escolarizagcdo, de um Hospital especializado nas

malformacdes labio palatinas, descrita no Estudo 2.

4% Inlmeros sdo os trabalhos na area da salde, para citar alguns: Augusto; Bordon: Duarte (2002); Cerqueira (2005);
Gardenal (2011); Vasconcelos (2002); etc. Abordando essencialmente as ocorréncias e prevaléncias das fissuras.
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ESTUDO 2

CARACTERIZACAO DA AMOSTRA DE CRIANCAS COM FISSURA LABIO
PALATINA, EM IDADE DE ESCOLARIZACAO INICIAL,
DAS CIDADES MAIS POPULOSAS DO ESTADO DE SAO PAULO

Apresentacao

O Hospital de Reabilitagio de Anomalias Craniofaciais (HRAC-USP),
localizado na cidade de Bauru, interior do estado de S&o Paulo, é uma institui¢éo publica
mantida com recursos da Universidade de S3o Paulo (USP), Sistema Unico de Salde
(SUS) e de convénios. Fundado em 1967 € pioneiro no atendimento multiprofissional e
no processo de reabilitacdo integral e tratamento humanizado para pessoas com anomalias
craniofaciais congénitas, especialmente, as Fissuras Labio Palatinas (RONDELLA;
ROMANGNOLLI, 2016).

Desde o inicio, o Hospital teve a preocupacdo com o tratamento humanizado,
promovendo a interacao social dos pacientes. Nesse sentido em 1974, iniciou um trabalho
de recreacdo oferecendo atividades educativas de ‘Orientacdo Escolar, Educagéo
Artistica, Educacdo e Saude, Moral e Civica e Recreacdo’, para as criangas a partir dos
trés anos de idade em espacos construidos especificamente para essa finalidade
(MORAES, 2007, p. 28).

Nessa época, 0s pacientes permaneciam internados por mais tempo, em muitos
casos, com a finalidade de melhorar a condicdo geral de saude a fim de submeter as
cirurgias. No decorrer do tempo, mudancas ocorreram no Hospital e 0 paciente passou a
se internar apenas no dia marcado para a cirurgia e a receber alta médica/hospitalar depois
de 24 horas, nos casos de fissura menos complexa. Dessa forma, 0s objetivos iniciais da
recreacdo com diversas atividades ludicas, educacionais e de entretenimento, foram
dando lugar a outro tipo de servico.

Assim, a partir de 2016 a psicopedagogia, que antes coordenava as atividades
recreativas, passou a fazer parte da equipe interdisciplinar para avaliacdo e diagnostico
de criancas e adolescentes com dificuldades de aprendizagem que cursam o Ensino
Fundamental, realizando avaliag&o de leitura, escrita e aritmética. Nos casos das criangas
ou adolescentes que apresentam alguma dificuldade de aprendizagem de origem

pedagdgica, por exemplo, a familia e a escola recebem as devidas orientacGes. Nos casos
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de comprometimento do sistema nervoso central a equipe de profissionais formada por
Médico, Fonoaudiologo, Psicélogo, Terapeuta Ocupacional, concluem o diagndstico e
realizam o devido encaminhamento e procedimento para intervengdo. Nesses casos, 0s
pacientes residentes em Bauru, onde se localiza o Hospital, recebem o atendimento de
que precisam, de duas a trés vezes por semana. Portanto, de acordo com a Psicopedagoga
Dr2 Maria José M. B. Buffa, ndo existe classe hospitalar no HRAC-USP devido a grande
rotatividade e, atualmente, a pouca permanéncia, dos pacientes no Hospital (BUFFA,
2018; MORAES, 2007).

Considerado Hospital de referéncia na América Latina e renomado como
gerador de conhecimento, atua também na formacao de profissionais qualificados para o
ensino e pesquisa, sendo reconhecido pelo Ministério da Saude e da Educagdo. O referido
hospital consolida-se, em nivel internacional, como centro de reabilitacdo em salde,
formacéo profissional e pesquisa avancada (RODELLA; ROMANGNOLLLI, 2016).

Com base no seu histérico, 0 HRAC mantém referéncia em nivel nacional e
internacional no estudo e pesquisa em diversas especialidades médicas, se tornando
centro e fonte de pesquisa para estudiosos de diversas areas e de varias partes do pais.
Assim, escolheu-se o referido hospital para caracterizar uma parte da populacdo de
criangas com FLP do estado de Sao Paulo.

O objetivo desse levantamento foi caracterizar a populacéo de criangas com FLP
matriculadas ou ndo em escolas publicas e/ou particulares em nivel da pré-escola e ensino
fundamental, ciclos | e 1l e, de forma especifica, (a) pretendeu-se investigar a faixa de
idade das criancas quando da entrada na escola e (b) e a relacdo entre idade cronoldgica
das criangas e a série escolar.

Devido a caracteristica, essencialmente assistencial, do Hospital (HRAC-USP)
e, apesar de trabalhar com equipes multiprofissionais, a énfase do Hospital sdo nos
atendimentos primarios e cirdrgicos: cirurgias reparadoras da face, tratamentos na area
de odontologia, ortodontia, e atendimentos de fonoaudiologia, psicologia e assisténcia
social, portanto, algumas informac6es relativas a escolarizacdo (idade de entrada na
escola, defasagem escolar e evasdo escolar), ndo foram encontradas dessa maneira, ou
guando existiam, eram de forma insuficiente. Sendo necessario as pesquisadoras fazerem
uma estimativa sobre o indicador defasagem escolar, cujo exemplo esta situado nesta

secao.
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Meétodo

Para esse estudo utilizou-se a pesquisa documental, sendo este tipo de
investigacdo considerada indispensavel para se iniciar uma pesquisa (CHIZZOTTI,
2005). A pesquisa documental possibilitou, através de consulta nos prontuarios do
Hospital (HRAC-USP), descrever as caracteristicas pessoais e algumas carateristicas
familiares e escolares de um grupo de 300 criancas. (CELLARD, 2008; LUDKE;
ANDRE, 1986). A pesquisa de levantamento da caraterizacdo de 300 criancas/pacientes
cadastradas no HRAC/USP de Bauru, foi realizada no periodo de abril a dezembro de
2016, apds aprovacao do projeto intitulado: ‘Levantamento da populagdo de crianga com
fissura labio palatal na educacao infantil’.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em pesquisa do Hospital de
Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais - HRAC/USP, sob parecer de numero:
1.259.110, e exigiu que a pesquisa fosse orientada por um/a profissional do referido
Hospital. Dessa forma, a coorientagdo da pesquisa ficou a cargo da Psicopedagoga, Dr?
Maria José Monteiro Bejamim Buffa, que foi fundamental para o andamento da pesquisa,
realizando os encaminhamentos necessarios para 0 acesso ao Hospital, realizacdo da
coleta e informacgdes ou esclarecimentos de questdes surgidas no decorrer da pesquisa.

Para a coleta de dados nos prontudrios das criangas, definiu-se a faixa de idade
até 16 anos, extrapolando a idade do ciclo | do Ensino Fundamental, que vai até 10 anos
de idade de acordo com a Lei 11.274/06 (BRASIL, 2006), no intuito de abranger o maior
namero de criancas em fase de escolarizacéo e, assim, obter mais informacGes sobre esse
periodo. No entanto, presumia-se que as informacdes sobre escolarizagdo das criancas,
ndo estivessem contidas nos prontudrios de forma suficiente e na totalidade dos
prontuarios.

No decorrer da coleta, ficou constatado a auséncia das informagdes sobre
escolarizacdo das criangas em grande parte dos prontuarios. Porém, nos prontuérios que
existiam algumas informacGes a esse respeito, para se encontrar indicios de defasagem
escolar ou nivel de escolarizacdo compativel para a idade das criancas, foi necessario
fazer a relagdo da escolarizacdo com a idade da crianca e o0 ano de registro da informacao.

Assim, foram encontrados alguns casos de defasagem escolar de, pelo menos,
uma ou duas séries atrasadas. No entanto, para chegar a essa informacao, foi realizada
uma analise propria utilizando uma conta matematica simples. Por exemplo: um aluno

gue em 2009, tinha nove anos de idade e que no prontudrio constava cursando o 2° ano,
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essa crianca estaria atrasada em relacao a sua série (ano), pois deveria estar cursando o 4°
ano. Assim, deduzimos que esta crianga encontrava-se em defasagem escolar de dois anos
em relagdo a sua idade e série cursada de acordo com a Lei n°® 11.274/06 do Ensino
fundamental de nove anos de duracdo (BRASIL, 2006). Dessa forma, essa analise foi

realizada nos prontuarios que continham alguma informacéo sobre escolarizagéo.

Procedimento de coleta de dados — Etapa 1

O levantamento iniciou-se com a providéncia, pela coorientadora, de uma
solicitacdo de autorizacdo para retirada de uma planilha com a selecdo dos prontuarios
dirigida ao funcionario responsavel pelo setor de informéatica do Hospital (Centro de
Processamento de Dados). Assim, encaminhou-se ao referido setor e, em um primeiro
levantamento realizado, por meio eletrénico nas bases de dados do Hospital, com o apoio
do profissional do setor de informatica, empregou-se a palavra-chave “fissura labio
palatina”, expressao mais frequentemente utilizada pelos profissionais em geral e pela
area académica.

Apds a conclusdo do primeiro levantamento pelo setor de informatica, verificou-
se um numero expressivo de 3.975 prontuarios de criangcas com FLP. Dentre esta
populacdo identificada, verificou-se ainda, que havia pacientes que tinham fissura s6 de
labio, ou sé de palato, ou de ambos. Visando a uniformidade da amostra a ser estudada e
areducdo do numero de componentes utilizou-se o descritor fissura transforame unilateral
esquerda (fissura labio palatina completa) por ser o tipo de fissura mais prevalente dentre
estas malformacdes (FREITAS, et al., 2011).

Assim, iniciou-se o levantamento elegendo para selecdo dos prontuarios o termo
‘fissura transforame unilateral esquerda’, que resultou em 1.625 prontuérios de pacientes
oriundos de localidades que abrangiam todo o pais. A extensdo do territério, abarcada
pela residéncia dos pacientes identificados no levantamento, poderia comprometer a
obtencdo das informaces relevantes para a consecucdo do objetivo e, ainda, mantinha
um numero elevado de observagdes a serem realizadas.

Dessa forma, escolheu-se, trabalhar com os prontuérios dos pacientes residentes
no estado de Séo Paulo, por ser o estado onde esté situado o Programa de Pds-Graduacao
no qual a tese foi desenvolvida e onde se localiza 0o HRAC, local da pesquisa. O reexame
dos prontuérios selecionados permitiu optar por obter o0 maior nimero de pacientes em

funcdo dos municipios nos quais residiam, o que resultou na selecdo das cidades mais
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populosas do Estado de Sao Paulo e, por conseguinte, com maior numero de pessoas com
FLP, chegando-se ao total de 300 prontuarios.

A amostra de 300 prontuérios foi considerada representativa da populagdo por
atender os critérios de inclusdo de participantes da pesquisa por tipo de fissura, faixa etaria
e localizacdo (MAROTTI et al. 2008). Portanto, como critério de inclusdo estabeleceu-se
o0s prontuarios dos pacientes residentes nas cidades mais populosas do estado de Séo
Paulo, nascidos entre os anos de 2000 a 2012 e que tivessem a fissura do tipo transforame
unilateral esquerda.

O Quadro 4 expde informacdes sobre a populacédo das 19 cidades do Estado de
Sdo Paulo mais populosas e com maior frequéncia de criangas com fissura transforame
unilateral esquerda, residentes nas respectivas cidades. O estado de S&o Paulo, além de
sediar o Programa onde se desenvolveu a pesquisa, € também, o estado mais rico

economicamente e 0 mais populoso do pais®.

Quadro 4. Cidades mais populosas do Estado de S&o Paulo e quantidade de criangas com

FLP por cidade.
N° | Cidade Quantidade Populagdo/IBGE
01 | S&o Paulo 109 11.967. 825 (2015)
02 | Séo José dos Campos 18 688.597 (2015)
03 | S&o Bernardo do Campo 17 816.925 (2015)
04 | Santo André 17 707. 613 (2014)
05 | Bauru 15 366.992 (2015)
06 | Moji das Cruzes 12 424.633 (2014)*
07 | Itapetininga 11 157.016 (2015)*
08 | Osasco 11 694.844 (2015)*
09 | Ribeirdo Preto 11 666.323 (2015)*
10 | Sorocaba 11 644.919 (2015)*
11 | Carapicuiba 11 392. 294 (2015)*
12 | Jundiai 10 401.896 (2015)*
13 | Maua 10 453.286 (2015)*
14 | Guarulhos 9 1.324.781 (2015)*
15 | Praia Grande 9 299.261 (2015)*
16 | Campinas 8 1.164.098 (2015)*
17 | Piracicaba 8 391.449 (2015)*
18 | Franca 7 342.112 (2015)*
19 | S&o Carlos ** 4 246.088 (2017)*
TOTAL de prontuarios 300

Fonte: *estimativa IBGE: 2014, 2015 e 2017. **Quatro prontudrios eram de pacientes inativos, ou seja, pacientes que
ha mais de cincos ndo entravam em contato com o Hospital, sendo portanto desconsiderados e incluidos 4 prontuérios
da cidade de Séo Carlos para totalizar os 300 prontuarios.

50 Segundo dados do IBGE, 2015 o estado de Sdo Paulo tem o segundo maior PIB (Produto Interno Bruto) da América
Latina e 0 maior entre os estados brasileiros. Sendo também o estado com maior populacdo do Brasil, cerca de
12.106.920 de habitantes (estimativa para 2017). Fonte: https://cidades.ibge.gov.br/brasil/sp/sao-paulo/panorama
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Conforme descrito no Quadro 4, foram selecionadas as cidades mais populosas
do Estado de S&o Paulo, consequentemente, com o maior nimero de criangas com o tipo
de fissura transforame unilateral esquerda, proporcionalmente em cada cidade. As
criancas da amostra eram cadastradas no HRAC, tinha entre quatro e 16 anos de idade e
tinham endereco ou eram residentes nas referidas cidades. E importante ressaltar, que
esses nimeros ndo representam o total de criancas nascidas com FLP em cada cidade,
uma vez que, nem todas as familias optaram ou ndo tem acesso ao tratamento no referido
Hospital, podendo por isso, significar que o numero de criancas com FLP em cada
Municipio seja ainda maior.

Com a relacdo dos nomes e nimeros dos prontuérios dos 300 pacientes/criancas
por tipo de fissura e residentes nas 19 cidades mais populosas do Estado de S&o Paulo
(Quadro 4), recebeu-se a orientacdo para dirigir-se ao setor de arquivo de prontuarios no
subsolo do Hospital. O chefe da secéo de arquivo, passou algumas informacg6es sobre o
funcionamento e organizacdo do setor, como horarios e a disponibilidade de 20
prontuarios para consulta por dia, sendo também disponibilizado um espago com mesa e
cadeira no proprio setor para que a coleta fosse realizada.

Em local destinado pelo chefe do setor de arquivo, iniciou-se o trabalho de coleta
das informacg6es nos prontuarios. A coleta foi realizada, em média, entre trés a cinco dias
por més, porém ndo em meses consecutivos, totalizando cerca de 15 dias de coleta e
finalizando em, aproximadamente, seis meses. Para 0 andamento da coleta, pelo menos
um dia antes de chegar ao Hospital, enviava-se, um e-mail ao setor de arquivo para que
fosse selecionado os 20 prontuarios a ser consultados no dia.

Os prontuarios eram organizados por ordem numeérica de cadastramento dos
pacientes e arquivados em grandes e diversas estantes de aco, distribuidas no proprio
ambiente do setor de arquivos. Em outro espaco, fora do referido setor, ficavam os
prontuarios inativos, ou seja, 0s prontudrios dos pacientes que ndao compareciam ao
Hospital ha mais de cinco anos sem justificativas.

Os prontuarios eram confeccionados em formato de pastas revestidas com capas
duras (em sua maioria na cor vermelha), plastificadas e identificadas com o nome do
paciente e um ndmero de cadastro do Hospital. O interior dos prontuarios eram
organizados por inumeras folhas em formato de formularios impressos e a maioria
organizadas e separadas de acordo com as especialidades clinica/médica. Nesses

formularios impressos, cada profissional registrava, por escrito, as informacdes pessoais
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e familiares dos pacientes/criancas, quando estas compareciam ao Hospital para consultas
ou atendimentos e para internagéo.

Os prontuérios eram separados por partes, estas partes organizadas com um
numero varidavel de folhas de acordo com as especificidades dos atendimentos e
especialidade profissional. Em cada parte especifica, existiam as divisdes em folhas
impressas para preenchimento, sendo cada uma delas formadas por: ficha cadastral,
matricula; termo de concordancia; servigo social; enfermagem; pediatria clinico geral;
genética; neurologia; nutricdo; cirurgia plastica; otorrinolaringologista; fisiologia;
fonoaudiologia; fisioterapia; psicologia; odontologia; ortodontia buco-maxilo; evolucéo

geral; internacdo; internacdo atual; retornos e exames complementares e contas médicas.

Etapa 2

Nessa etapa, buscou-se identificar os prontuarios das criancas com FLP, com
idade entre quatro e 16 anos, matriculadas em alguma série da pré-escola até os anos
inicias do Ensino Fundamental e identificar a relacdo entre idade cronol6gica e o ano
escolar, bem como a idade de entrada desses alunos/as na escola, além de outras
informagdes pessoais e familiares.

As informac0es relativas a escolarizacdo, idade de entrada na escola, defasagem
escolar e evasao escolar, ndo foram encontradas dessa maneira e, quando existiam, eram
de forma insuficientes, talvez em funcdo da énfase do Hospital consistir,
fundamentalmente, nos atendimentos primarios e cirrgicos, como as cirurgias
reparadoras da face, nos tratamentos na &area de odontologia, ortodontia, etc, e
atendimentos de fonoaudiologia, psicologia e assisténcia social.

A fim de melhor obter e organizar as informacGes pessoais, familiares e de
escolarizacdo das criancas, foram construidos trés quadros nos quais foram sumarizados
os (1) dados biogréficos, (1) dados familiares e (1) dados escolares. Os itens nos quadros
consistiam basicamente das descricdes das caracteristicas pessoais da crianca (idade,
sexo, raca), informagdes relativas a FLP (nUmeros de cirurgias, idades das cirurgias),
dados familiares (ocupacao e escolarizagcdo dos pais, parentes com FLP e outros) e dados
escolares (defasem escolar, nivel de escolarizagéo).

Dos 300 prontuarios 176 (58,7%) ndo continham informacao sobre nivel de
escolarizacdo das criancas. Dos 124 (41,3%) prontudrios que continham alguma

informagdo ou citavam o nivel escolar da crianga, foi possivel estimar a defasagem
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existente entre idade série/ano, por exemplo. Alguns itens dos quadros, elaborados
inicialmente, foram desprezados para posterior analise, pois as informagfes do item
referido, ndo eram encontradas ou considerou-se que as informagdes contidas eram
insignificante para o objetivo do estudo naquele momento.

Assim, alguns indicadores, como por exemplo, nos dados biograficos: o nUmero
do prontuério; iniciais do nome da crianca; entrada no hospital; Beneficio de Prestacdo
Continuada (BCP); contatos pessoais; nome do pai, e nos dados familiares os itens:
contatos pessoais; nome do pai; home da mée; idades de cada um; numero de filhos e
posicdo do filho com FLP na familia, e ainda, nos dados escolares os itens como: as
iniciais do nome da crianca; tipo de escola (publica ou particular); se alfabetizado ou néo,
experiéncias escolares e outros atendimentos, foram dados que, quando existiam, eram
coletados, porém nao contabilizados e descritos estatisticamente.

Nos Quadros I, Il e 111 estdo descritos os indicadores, de forma organizada, que
serviram de requisitos orientadores para a coleta dos dados do levantamento nos
prontuarios. Os dados foram codificados e digitados em planilha do programa do Excel,
depois representados com medidas de frequéncia e porcentagem para os indicadores

pertinentes a pesquisa.

I-Dados Biogréficos

1.1 1.2% 1.3 1.4 1.5 1.6 1.7 1.8* 1.9 1.10 1.11 1.12* 1.13*
No. No. Iniciai Sexo D.Nascimento Local Cor Familiar com Fissura Entrada Idade Idade Ne de *BPC 0BS
Pront. S Nasc ou outra condi¢io Centrinho 1* cirurgia Ultima Cirurgias
Cirurgia
I1-Dados Familiares
2.1%* 2.2 2.3*% 2.4%* 2.5 2.6 2.7* 2.8* 2.9 2.10 2.11 2.12 2.13* 2.14*
Munic Pai Escola- Escola- Classificagio | Bolsa No de | Posicdo do
No Contat IDH Idade rizagio Ocupagio | Mae Idade rizagio Ocupagio | Econémica Familia filhes filho/a na
o Fone Posigao familia
I11-Dados Escolares
3.1* 3.2 3.3 3.4* 3.5% 3.6 3.7* 3.8* 3.9* 3.10*
No. Iniciais Idade atual Ano/Id entrada na | Tipo de escola Alfabetizado Defasagem Evasio Experiéncias Escolares: Qutros 0BS
2016 escola Pub/Pri/Qutro SouN Idade/Ano 1d/Ano barreiras/avangos Atendimentos

Fonte: elaboracéo prépria

Como explicado anteriormente, alguns indicadores foram considerados
desnecessarios para o objetivo da pesquisa, porém foram coletados. Para justificar o
motivo de determinado item ou informagdo ter sido desconsiderada, explica-se no

exemplo que segue: o indicador ‘entrada no Centrinho’ (item 1.8), considerou-se
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irrelevante, pois ndo obrigatoriamente a idade da crian¢a quando da entrada para o
cadastro no Hospital (HRAC), significava o inicio do tratamento com a realiza¢do das
primeiras cirurgias. Essa informagédo ficou evidente no decorrer da coleta junto aos
prontudrios, quando percebeu-se que a data de cadastro da crianca no HRAC era diferente
da data da realizacao da primeira cirurgia.

Geralmente, tal fato acontecia, por duas razfes basicamente: uma, a crian¢a ndo
tinha idade ideal, de trés meses de vida, para as primeiras intervencdes cirdrgicas, pois a
maioria das familias se apresentavam para inicio do tratamento no primeiro més de vida
da crianca, contrariando o procedimento do Hospital com relacdo a idade ideal para a
realizacdo da primeira cirurgia. A segunda raz&o, nos casos de entrada com trés meses de
idade ou mais, algumas criancas ndo se encontravam apta ou com salde adequada para
uma intervencao cirdrgica, muitas vezes, apresentando baixo peso, sintomas de resfriado,
febre ou outras doencas infantis, casos estes, que contra indicam um procedimento
cirtrgico (HRAC/USP)>L,

Nos casos dos indicadores familiares como: nome e idade dos pais (itens 2.3;
2.4; 2.7; 2.8), posicdo do/a filho/a com FLP na familia (item 2.14) ou o nimero de filhos
na familia (item 2.13), também foram desconsiderados por se constituirem irrelevantes
para oS objetivos do estudo. Por outro lado, alguns dados escolares das criangas,
pressupunha-se que ndo seriam encontrados. Pois no decorrer da coleta observou-se que
na maioria dos prontuarios ndo constavam as principais informac@es sobre escolarizagéo,
como por exemplo os indicadores tipo de escola: publica ou particular (item 3.4),
alfabetizagéo (item 3.5) e evasdo escolar (item 3.7).

No que se refere aos itens: evasdo (3.7) e outros atendimentos (3.9), também néo
foram encontrados dados que pudessem ser contabilizados, ou quando encontrados, estes
dados nao eram suficientes. Como exemplo para o caso de ‘outros atendimentos’, foi
encontrado um prontuério de uma crianca da cidade de Bauru, que tinha sido registrado
a seguinte informacgdo: ‘acesso a recursos comunitarios’, deixando vago para quais tipos
de recursos e por que a crianca estaria necessitando de tais recursos.

Em relagéo ao indicador: ‘experiéncias escolares, barreiras e avangos’ (item 3.8),
verificou-se a existéncia de alguma informacao nesse sentido, principalmente quando a
crianca era residente na cidade de Bauru, pois estas criancas recebiam atendimentos em

outras areas, como odontologia, fonoaudiologia ou psicologia com mais regularidade, em

51 http://hrac.usp.br/saude/fissura-labiopalatina/
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funcdo da proximidade que se tinha com o Hospital (RODELLA; ROMANGNOLLI,
2016).

Verificou-se ainda no prontuério, que o formulério com os dados especificos
sobre ‘Aspectos sociais do paciente’ (que tinha informacdes sobre a escola) ndo se
encontravam em todos os prontudrios coletados, sendo encontrado apenas nos prontuarios
das criangas residentes na cidade de Bauru, dado esse, também confirmado em conversa
informal com uma das Assistentes Social do HRAC.

Resultados e Discussao

Fizeram parte da amostra 300 prontuérios de criangas com fissura transforame
unilateral lado esquerdo, cadastrados no ‘Centrinho’ (HRAC), de ambos os sexos, sendo
184 identificados do sexo masculino e 116 identificados do sexo feminino, na faixa de
idade entre quatro e 16 anos, de criancas nascidas entre os anos de 2000 a 2012. A maioria
das criancas, um total de 294, recebeu identificacdo como sendo da cor branca, tinham
em média realizado de trés a quatro cirurgias, sendo estas iniciadas por volta dos trés a
seis meses de idade e 21% das criancas tinha algum membro da familia também com a
FLP.

As criangas em geral, pertenciam as familias de classe econdmica considera
baixa superior, sendo 174 delas. Quanto ao nivel de escolarizacdo dos pais, prevaleceu o
Ensino Médio Completo com 113 deles concluidos e 140 apenas o pai exercia alguma
ocupacdo fora de casa.

A fim de organizar as informacGes das caracteristicas pessoais, familiares e
escolares das criancas da amostra, os dados foram distribuidos em gréficos separados
guanto a: situacdo socio econémica da familia, ocupacdo e escolarizacdo dos pais. Em
relacdo as criancas, foram distribuidas as informacdes sobre idade, sexo, raga, incidéncia
das FLP na familia, frequéncia da primeira e Ultima cirurgia e defasagem escolar.

A situacdo socioecondmica das familias de crian¢as com FLP geralmente sdo
referidas pela literatura. Alguns estudos relacionam as fissuras a fatores ambientais
maternos, como consumo de alcool, tabagismo, doengas como febre e ma nutricao, porém
consideram esses estudos ainda nao conclusivos (KRAPELS, et al., 2006). Nesse sentido,
Graciano (2013) desenvolveu um “instrumental de avalicdo socioecondmica” elegendo

alguns indicadores para caracterizar as familias dos pacientes do HRAC de Bauru.
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Tais indicadores basearam-se em: “situacdo socioeconOmica, ntimero de
membros da familia, escolaridade, ocupagao e habitagdao” (s/p). Dessa forma, a situagdo

socio econdmica das familias das criangas da amostra, foram descritas na Grafico 1.

Graéfico 1: Situacao socioeconémica da familia da amostra
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A maioria das familias 174 (58%) das criancas da amostra, recebeu a
classificacdo socioeconémica de Baixa Superior (conforme Gréafico 1). Essa classificacdo
econdmica das familias da amostra, concorda com o instrumento de Graciano (2013),
quando sugere para essa classificacdao (BS) algumas especificacdes, como: a familia que
recebe de dois a nove salarios minimos, que existam de trés a seis membros extra
presentes na familia; que os pais e/ou irmdos estejam cursando do Ensino Fundamental
incompleto ao Ensino Médio completo; que a residéncia da familia seja propria, alugada
ou cedida e as condigdes de moradia de regular para boa; que os pais ou outros provedores
ocupem trabalhos assalariados, producdes de bens e servicos ou sejam trabalhadores
autdbnomos.

O segundo indicador familiar tem relagdo com a ocupacgéo do pai e/ou da mée,
em que foram considerados qualquer ocupacao ou trabalho realizado por um dos conjuges

fora do lar.
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Grafico 2: Ocupacéo dos pais fora do lar
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Fonte: proprio autor

No levantamento identificou-se inimeras profissdes ou funcbes exercidas por
um dos pais. Dentre elas estdo diversos trabalhos realizados como autdbnomos,
funcionarios publicos, empregados em servigos gerais, entre outros. Foi considerada a
informacdo em que um dos conjuges exercesse algum trabalho remunerado fora de casa,
cuja ocupacao, geralmente, era descrita no prontuario, porém, devido a enorme variedade
de ocupacdes referidas, ficou invidvel citar cada uma delas no texto.

Portanto, de acordo com o levantamento, constatou-se que o0 pai € quem mais
exerce a funcdo de trabalhador fora do lar, chegando a 140 do total e, consequentemente,
é quem tem a funcdo de provedor da familia. Destaca-se, no entanto, quando somados 0s
resultados dos indicadores: pai € mae tem ocupacdo, pai tem ocupacdo e méde tem
ocupacdo, que um ou o0s dois conjuges estavam trabalhando, em cerca de 86% das
familias.

Com relacdo a escolarizacao dos pais levou-se em consideracdo o nivel mais
elevado de escolarizacdo de um dos conjuges. Assim, no Gréafico 3, destacou-se que havia
informacao sobre escolarizagdo em 86,7% de um dos cOnjuges. Havia, pelo menos, o
ensino fundamental incompleto para 17,7% deles. Dos conjuges 54,3% tinham Ensino

Médio Completo ou Ensino Superior Incompleto ou Completo.
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Gréfico 3: Escolarizagdo dos pais
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Nota: EFI: Ensino Fundamental Incompleto; EFC: Ensino Fundamental Completo EMI: Ensino Médio Incompleto.
EMC: Ensino Médio Completo; SUI: Superior Incompleto; SUC: Superior Completo; PG: Pds graduacéo.

A distribuicdo dos dados sobre escolarizacdo dos pais, como mostrado no
Gréfico 3, revelou que 37,7% (113) do pai e/ou da mae concluiram o Ensino Médio e a
segunda maior frequéncia 17,7% (53) dos pais tinham o Ensino Fundamental incompleto.
Apesar de ser os maiores indices quando somados (37,7 + 17,7 = 55,4%) para o indicador
escolaridade dos pais, os dados revelaram relativa baixa no nivel de escolarizagdo, uma
vez que, nem a metade dos pais tinham, por exemplo, o Ensino Médio Completo ou o
curso Superior Completo, pois quando somados os 37,7 (EMC) mais 11,3 (SUC), chega-
se ao total de 49% dos pais com nivel de escolarizagdo considerados bom para, por
exemplo, aquisicéo de trabalhos ou fungGes com maiores remuneragoes.

A terceira maior frequéncia para pai e/ou mae sem informacdo (13,3%), nao
informa sobre a escolarizacdo dos pais e a segunda maior frequéncia (17,7%), os pais tem
0 Ensino Fundamental incompleto. Pode-se questionar se o nivel de escolarizacdo dos
pais influenciaria no processo de escolarizagdo e aprendizagem dos seus filhos com FLP,
ou seja, dependendo do nivel de escolaridade dos pais, estes estariam mais propensos a
estimular o progresso ou avango nos estudos de suas criangas? Estudos mais
aprofundados sobre a relagédo escolaridade dos pais e interferéncias na vida escolar dos

filhos talvez respondessem tais questées.
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As informacg6es sobre a quantidade de membros na familia e as condi¢cbes de
moradia ndo foram descritos, no entanto, foram coletados. Considerou-se tais
informac0es irrelevantes para os objetivos da pesquisa de levantamento. Assim, os dados
do levantamento, revelaram estar de acordo com a literatura para maior frequéncia nos
indicadores referentes ao sexo, raca, hereditariedade, situacdo socio econdémica e nivel de
escolarizacédo dos pais (GRACIANO, 2013).

Os dados biograficos que caracterizaram o perfil das criancas da amostra
coletados nos prontuarios do HRAC no ano de 2016, foram distribuidos de acordo com:
sexo, raca, idade, incidéncia de FLP na familia, frequéncia da primeira e Gltima cirurgia
e informacges sobre escolarizagdo. Incialmente no Gréfico 4, estdo descritos a quantidade
de criangas nascidas em cada ano, tomando como referéncia o ano da coleta (2016).

Graéfico 4. Frequéncia de idades das criancas por ano.
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A faixa etdria com ndimeros maximos de ocorréncias foi de 13 anos com 44

ocorréncias e 14 anos com 39 ocorréncias, totalizando 83 criancas na faixa de idade entre
13 e 14 anos.
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Graéfico 5: Frequéncia da distribuicdo por sexo das criancas da amostra
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Fonte: proprio autor

Houve predominio do sexo masculino (61,3%) em relagdo ao sexo feminino,
resultado que confirma a prevaléncia das FLP para o sexo masculino, confirmando com
os dados encontrados no levantamento bibliografico realizado no Estudo 1 (DUARTE,
2005; COLLET, etal., 2014; CONRAD, et al., 2014; ROBERT, et al., 2012). A literatura
registra que o sexo feminino é mais afetado pela fissura palatina (isolada) e o sexo
masculino pela FLP completa ou transforame unilateral (lado esquerdo) de acordo com
as pesquisas de Freitas et al. (2011); Gardenal et al. (2011); Cymrot et al. (2010) e
Cerqueira et al. (2005).

Grafico 6: Frequéncia da distribuicio por raca das criancas da amostra
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Houve predominio das FLP nas pessoas da raca branca totalizando 98% (294)
das criangas da amostra. A resposta a esse indicador registrada nos prontuérios, era
autodeclarada pelo paciente e/ou sua familia. A prevaléncia das FLP pela raga branca
também foi referida nas pesquisas sobre as incidéncias, conforme o estudo de
Vasconcelos, et al. (2002) que constatou que 96,3% eram da raca branca, 2,5% da raca
negra e 1,2 % de outras racas em uma amostra de 750 pacientes e a pesquisa de Nunes, et
al., (2007) que encontrou a prevaléncia para raga branca de 61,9% do total 63 nascidos
com FLP.

Gréfico 7: Relacgdo idade X ano escolar
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Fonte: proprio autor

Foram encontradas informacg6es sobre a defasagem idade cronolégica/nivel de
escolarizacdo para 124 de 300 prontuérios, ou seja, 41,3% dos prontuérios. Porém, a
hipotese incialmente levantada, de que provavelmente, o nimero de informacGes
presentes nos prontudrios sobre idade/ano escolar em fase certa e/ou defasagem idade/ano
escolar, seriam insuficientes, conforme ficou comprovado pelos dados do levantamento
e ilustrados no Gréfico 7.

Portanto, dos 300 prontuarios 176 (58,7%) nao continham qualquer informacéo
sobre escolarizagdo e, em especial, sobre equivaléncia idade/ano escolar, por isso,
considerou-se escasso e insuficiente o registro sobre escolarizagdo das criangas nos
prontuarios e, em especial, sobre defasagem idade/ano escolar, uma vez que, a maioria

dos prontuérios ndo constava de tais dados. Da mesma forma, algumas informacoes,
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especificamente no que se refere, ao tempo de entrada na escola e o nivel de escolarizacéo,
foram imprecisas ou inexistentes, pois tais informagdes ndo constavam em todos 0s
prontuarios.

Alguma informacdo nesse sentido, quando encontradas, geralmente eram feitas
na ficha da Assisténcia Social quando do atendimento da crianca e sua familia, porém
nem todo profissional do referido setor, fazia esse tipo de registro nos prontuarios.
Entretanto, dos 10 prontuérios de criancas residentes na cidade de Bauru, selecionados
para coleta, seis tinham algum registro sobre comportamento ou aproveitamento da
crianca com FLP na escola, além de outras informac@es sobre a escolarizagéo.

As informagdes sobre a escolarizagdo dessas criangas, eram geralmente
registradas e assinadas pelo/a profissional da Assisténcia Social em formulério préprio.
Por exemplo, foram constatadas as informacgdes sobre escolarizacdo, no item 2.3 do
formulério que referia a ‘Aspectos Sociais do Paciente’, tendo na letra A) o item sobre
‘Escola’, e na letra B) o item sobre ‘Relacionamento escolar’, nos quais existiam um
espaco destinado para que o profissional responsavel registrasse suas observacées. Dessa
forma, foram encontrados em seis prontuarios de Bauru, nesses referidos formularios,
anotacdes sobre alguma experiéncia de escolarizacao de criancas com FLP, descritos pelo
profissional assistente social, quando em atendimento a crian¢a ou sua familia.

Essas experiéncias vividas pelas criangcas com FLP nas escolas e registradas pelo
referido profissional, quando da escuta dos seus responsaveis, em geral suas mées, foram
descritas como situacfes que evidenciaram preconceitos e reacfes depreciativas, para
com a crianga, a exemplo de xingamentos e apelidos. Contudo, outras situacdes também
foram descritas como: ‘bom desempenho’ e a ‘boa interagdo social’ dessas criangas nas
escolas. Porém essas situacOes, referidas pelos profissionais, sobre as criangas e suas
experiéncias nas escolas em Bauru, revelaram um quadro ainda existente de preconceito
e discriminagdo para com as criangas com a malformacéo facial ndo so na escola, mas
também na sociedade.

E interessante observar que tais ocorréncias de discriminacdo vivenciadas por
essas criangas, foram identificadas na cidade onde se localiza 0 HARC, centro de
referéncia nesse tipo de malformacdo e, que portanto, presta atendimento
multiprofissional para pessoas com FLP e outras malformagdes cranio faciais. Em fungao
disso, poder-se-ia supor que, em razdo da presenca do HRAC na cidade de Bauru,
houvesse uma maior conscientizacdo da populagéo local e, em especial das instituicoes

de ensino, como também algum conhecimento sobre as FLP e suas caracteristicas e
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consequéncias, concorrendo para uma menor ou inexisténcia de situacdes de
discriminagdes e preconceitos para com as criangas/alunos com FLP na escola e na
sociedade (RODELLA; ROMANGNOLLLI, 2016).

Um conjunto de informacdes que pareceu relevante para consideracdes sobre a
escolarizacdo destas criancas, foi o relativo ao nimero e idade na qual ocorreram as
cirurgias iniciais (Grafico 8) e final até 0 momento da coleta em 2016 (Gréfico 9).

Assim, no Gréafico 8 foram organizadas informagdes sobre o total bruto e
percentual da primeira cirurgia por faixa etaria, incluindo uma categoria para classificar

0s prontudrios que nao dispunham destas informacdes.

Gréfico 8: Frequéncia de idade da primeira cirurgia das criancas da amostra
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Fonte: proprio autor

No que se refere as idades da realizacdo das primeiras cirurgias, conforme pode
ser observado no Gréfico 8, a faixa de idade de zero a seis meses apresentou pouco mais
da metade (56%) do nimero de procedimentos da cirurgia de labio, sendo este o primeiro
procedimento cirdrgico realizado de acordo com 0 HRAC. Esse percentual de 56% de
criangas que foram submetidas a cirurgia nas idades entre zero a seis meses, seguiu, muito
provavelmente, os critérios estabelecidos pelo o Hospital de fazer a primeira intervengao
cirurgica a partir dos trés meses de idade (FREITAS et al. 2011; HRAC/USP, 2017).

A segunda maior frequéncia, 23% das ocorréncias, para 0 mesmo procedimento

cirurgico, ocorreu na faixa de idade entre sete e 12 meses. Pode-se conjecturar com esse
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resultado, que o atraso para o inicio do tratamento cirurgico, tenha ocorrido,
supostamente, por motivo das familias: ndo conseguirem comparecer a um Hospital
especializado, por questdes de doenca da crianga, renda familiar insuficiente, grande
distancia de sua residéncia para o Hospital ou, ainda, por falta de informacéo sobre o
atendimento mais adequado para assistir a crianga em suas necessidades.

No Grafico 9 foram descritas as idades das criangas quando da realizagdo da
ultima cirurgia no momento da coleta dos dados.

Graéfico 9: Frequéncia de idade da Gltima cirurgia no ano da coleta de dados (2016)
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A frequéncia maior (78 ou 26%) para a realiza¢do da Ultima cirurgia, aconteceu
por volta de um a dois anos de idade. A afirmacdo de que se tratava da Ultima cirurgia
ndo significou, entretanto, que se tratava do término do tratamento cirargico, apenas esta
informacao referia-se a idade da Ultima cirurgia, cujo registro constava no prontuario da
crianca no ano da coleta de dados (2016). Portanto, de acordo com esse dado, poder-se
inferir que essa faixa de idade (1 a 2 anos) ndo garante, necessariamente, a realizacao das
cirurgias primarias, uma vez que depende de varios fatores internos e externos a familia,
conforme citados anteriormente. Por isso, as primeiras cirurgias, também, podem
coincidir com essa mesma faixa de idade.

Quando somadas as maiores frequéncias das idades (78 + 46), atinge-se um total
de 124 ou 41,3% da amostra que tinha realizado a Gltima cirurgia entre um e quatro anos
de idade, até 0 momento da coleta. Esta faixa de idade (1 a 4 anos), seria a fase em que,
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teoricamente, a crianca estaria ingressando na creche ou na pré-escola, de acordo com a
Lei brasileira n° 13.306/16°, que fixou a idade maxima de cinco anos para Educacéo
Infantil. Grande parte dessas criancas foram (ou sdo) submetidas as cirurgias na faixa de
idade de trés meses a quatro anos de idade, fase em que a familia se organiza na
preparacdo para encaminhar a crianga para a escola.

Sendo assim, as cirurgias ocorrendo nessa faixa de idade, poderiam, de alguma
maneira, interferir no processo de socializagdo da crianga e, consequentemente
escolarizacdo, uma vez que essa etapa do tratamento, pode requerer longos periodos de
auséncia da escola, podendo interferir no ritmo de aprendizagem da crianca, bem como
gerar, em alguns casos, frequentes readaptacées ao convivio escolar (BUFFA, 2009).

Ainda de acordo com Gréfico 9, constatou-se que a terceira maior frequéncia
(13%), foi para as idades de 10 a 12 anos para realizacdo da ultima cirurgia. Esse dado,
também pode alertar para as possiveis interferéncias na vida escolar da crianca, pois estas
criancas serdo retiradas da escola para realizagdo das cirurgias, em funcdo disso, muitas
vezes, a crianga pode precisar se ausentar da escola para cumprir as etapas do tratamento.
Essa auséncia, quando mais prolongada, devido principalmente as cirurgias, podera
comprometer o aprendizado da crianca e suas interacdes com seus colegas (BUFFA,
2009).

De acordo com a autora Buffa (2018) e também Psicopedagoga do HRAC-USP,
o referido Hospital ndo dispde de classe hospitalar, embora no passado, existia um
atendimento exclusivo, baseado em recreacdo ofertado para 0s pacientes que permanecia
por mais tempo no Hospital. As classes hospitalares séo uma modalidade de ensino, que
tem como finalidade a continuidade da aprendizagem pedagdgica da crianca ou
adolescente internados em hospitais, casas de apoio ou quando em recupera¢do em sua
prépria residéncia, a fim de que ndo se perca o vinculo com a escola e promova a
reintegrag@o da crianca ou adolescente na volta para a sala de aula (OLIVEIRA, et al.,
2008). Nesse sentido, de acordo com os objetivos das classes hospitalares, o paciente com
FLP poderia ser um exemplo de candidato a esse servico pedagogico, em funcdo das

frequentes e, algumas vezes, demorada permanéncia no Hospital.

52 Lei 13.306 de 4 julho de 2016 que alterou a Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990 - Estatuto da Crianga e do
Adolescente, a fim de fixar em cinco anos a idade maxima para o atendimento na educagdo infantil. Fonte:
https://presrepublica.jusbrasil.com.br/legislacao/357579698/lei-13306-16
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O Gréfico 10 refere ao nimero de cirurgias as quais cada crianca da amostra foi
submetida até o momento da coleta dos dados.
Grafico 10: Numero de cirurgias realizadas pelas criancas da amostra
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A quantidade necessaria de cirurgias a que cada crianca serd submetida, ird
depender do tipo e gravidade da fissura, das consequéncias das cirurgias realizadas, dos
cuidados pos cirargicos e do tratamento extra cirurgia, pois cada tipo de fissura
necessitara de um protocolo de procedimento especifico para sua correcédo e reabilitacao
(FREITAS, et al. 2004). Assim, no Gréafico 10 demostrou-se que cerca de 46,3% (139)
das criancas realizaram de trés a quatro cirurgias. Considerando a faixa de idade entre
quatro e 16 anos, podemos supor que essas criancas foram submetidas a um ndmero
significativo de procedimentos cirurgicos para suas idades.

As informagdes dos familiares das criangas da amostra, consideradas pertinentes
ao estudo, foram descritas também em graficos, demonstrando as informacdes sobre a
presenca das FLP em outros membros da familia das criangas. Assim, o Gréafico 11 ilustra

as ocorréncias das FLP nos familiares da amostra.
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Grafico 11: Presenca da FLP nos familiares das criancas da amostra
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A presenca das FLP nos demais membros da familia é citada pelos estudiosos da
malformacdo, confirmando um fator hereditario para as fissuras (FREITAS, et al. 2011;
TABITH, 1993). De acordo com o Gréaficoll, é significativo o nimero do familiar (157)
gue ndo tinha conhecimento sobre a presenca da fissura em outro membro da familia
(52,3%), existindo ainda um percentual de 9,0% (27) que ndo continha nos prontuarios
nenhuma informacdo, totalizando 61,3% dos prontuarios sem qualquer comprovacgao
desse fator hereditario presente na familia da amostra.

Contudo, se considerar 21% de familiar com fissura mais 5,3% de parente
distante também com FLP, chega-se ao percentual de 26,3% de algum membro da familia
com esta malformacdo. Geralmente, o parente considerado proximo eram os pais, irmaos,
tios e avos e 0s parentes considerados distantes eram os primos/as, tio/a/avd/é e bisavo/é.
Entretanto, em muitos prontudrios, ndo constavam especificado o tipo de malformacao
do parente ou o seu real grau de parentesco com as criangas da amostra.

Esse dado pode ser importante, necessitando de mais estudos nesse sentido, a
fim de constatar se o fato de ter mais de um membro na familia com FLP, influenciaria
de forma positiva (ou ndo) para uma maior aceitacdo familiar e social e,
consequentemente, favorecer as experiéncias de vida e o processo de escolarizacdo da

crianga.
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Consideracoes

O levantamento realizado nos 300 prontuérios de criangas com FLP, residentes
nas cidades mais populosas do estado de S&o Paulo e matriculados no HRAC, permitiu
encontrar informacdes que possibilitaram a construcao da caraterizacdo das criangas com
FLP e suas familias, especialmente no que diz respeito aos dados biogréaficos, familiares
e escolares dessa populagéo.

Com relacdo as condicdes socioecondmicas das familias das criancas da
amostra, de acordo com o instrumento de Graciano (2013), a pesquisa revelou que um
pouco mais da metade dos pais tinha o Ensino Médio completo, Ensino Superior completo
ou Ensino Superior incompleto, possibilitando que ambos os pais ou um deles exercessem
alguma ocupacdo fora do lar, permitindo, assim, que a maioria dos pais (86%) tivessem
alguma ocupacdo remunerada e pudessem alcancar ordenados de até nove salarios
minimos. No entanto, os dados do levantamento, sugeriram que a situacdo econémica das
familias de criangas com FLP se aproximem das classes economicamente mais baixa.

Quanto ao sexo das criangas, prevaleceu o masculino, comprovando a
prevaléncia das FLP para este sexo, de acordo com os estudos publicados. Da mesma
forma, prevaleceu a maior incidéncia pela raga branca. Nesse estudo, também foi
significativo a presenca de um segundo membro com FLP na familia, confirmando o fator
hereditario (de 40% a 50%) para o aparecimento de mais de uma pessoa com FLP na
familia. Esses achados estdo de acordo com a literatura que envolveram pesquisas com
pessoas com FLP e estudos sobre esta malformacédo (BELL, et al., 2016; CONRAD, et
al., 2014; NASH et al., 2001; PRUDENCIATT, 2015; TAVANO, 1994).

As idades (trés meses a 16 anos) com que as criangas foram submetidas as
intervencdes cirargicas de um modo geral, seguiram, basicamente, o protocolo aplicado
pelo HRAC para idade e realizacdo das cirurgias. No entanto, € importante considerar a
faixa de idade que compreende a necessidade das intervencOes cirlrgicas, as quais
coincidem com a fase de escolarizacdo da crianca, ou seja, essas criangas estdo na faixa
de idade que compreende o periodo da pré-escola ao Ensino Fundamental. Assim, para
as criancas que nascem com FLP, devido as interrupcGes, para tratamento cirdrgico
mesmo que momentaneas, que coincidem com seu processo de escolarizacdo, poderdo
estar mais propensas a enfrentarem dificuldades na escola ou atrasos na aprendizagem,

do que seus colegas de classe que ndo precisaram, por exemplo, se ausentar da escola.
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Por fim, os dados sobre idade de entrada na escola e/ou nivel de escolaridade das
criangas da amostra, sabia-se que tais informacdes poderiam ndo constar nos prontuérios,
devido ao carater assistencial e ndo educacional do referido Hospital (HRAC). Apesar
das auséncias, em todos os prontuarios, dessa informacao especifica, o levantamento dos
dados contribuiu para aquisicdo de informac@es atualizadas sobre as criangas com FLP,
seu tratamento, sua localizacdo e condi¢fes socioecondmica e de escolarizagéo de seus
pais. Dessa forma, obteve-se a caracterizacdo de uma amostra de 300 criangas na faixa de
idade de quatro a 16 anos e suas familias, residentes ou oriundas das 19 cidades mais
populosas do estado de S&o Paulo.

Partindo do levantamento bibliografico do Estudo 1, que se baseou em pesquisa
na literatura internacional e nacional, sobre a escolarizagédo de criangas com FLP,
concluiu-se que os estudos sobre as FLP no ambito da educacdo sdo escassos se
comparados ao relacionados a area da salde, nesse sentido, pode-se afirmar que os poucos
estudos que investigaram a relagéo criangas com FLP e escolarizacéo apresentaram algum
limite metodoldgico para possivel correlacdo de dados com esta pesquisa.

Os resultados aos quais chegaram alguns pesquisadores nesses estudos,
convergiram, essencialmente, para a caracterizacdo do comportamento, aprendizagem e
experiéncias de escolarizacdo de criangas com FLP. Em suas pesquisas Domingues
(2007) e Domingues et al. (2011); Manoel (2006) e Manoel, et al. (2010), descreveram o
relatado de pais e professores quanto ao desempenho escolar de criancas com FLP, os
quais consideraram satisfatorio ou bom, quando comparado com os colegas de classe.
Collett, et al. (2014) encontraram desempenho académico menor, em todas as areas e em
todos os niveis, para as criangas com FLP do que em seus colegas de classe.

Os autores referem a fala e a audi¢do (escuta) como problemas mais recorrentes
em criancas com FLP. Em relacdo a escuta, as criancas com FLP apresentaram
desempenho inferior, comparadas as outras criancas de mesma idade de acordo com
Manoel (2006). Problemas nas habilidades de comunicagdo, voz hipernasalizada,
dificuldades nas interagdes sociais, experiéncias de ‘vitimizacdo, esquecimento e
estigmatizacdo’, foram enfrentadas por criancas com FLP na escola. Também foram
descritos problemas de aprendizagem, quando se constataram em alguns estudos,
desempenho inferior nas habilidades de leitura e escrita e cognitivas, esperado para idade
e escolaridade, comparando com criancas sem FLP (NASH, et al., 2001; WEHBY, et al.,
2015; CONRAD, et al., 2014; PRUDENCIATT, 2015).
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Os pesquisadores tambeém consideraram alta a incidéncia de dificuldades de
aprendizagem e que as criangas com problemas persistentes na fala, poderiam apresentar
maior risco de atraso na habilidade de leitura. As dificuldades enfrentadas pelas criancas
com FLP, especificamente nas areas da comunicacdo e interacdes pessoal e social,
encontradas pelos pesquisadores aqui referidos, concorreram para gque estes chegassem a
conclusédo de que criancas com FLP, especialmente as com fenda palatina, precisariam
ser identificadas precocemente a fim de que medidas de intervencdo fossem aplicadas,
visando potencializar a realizacdo escolar. Associada a essas dificuldades encontradas
pelos pesquisadores, estdo 0 comportamento ansioso, retraido e deprimido de criancas
com FLP, devido as dificuldades de comunicagdo, favorecendo o aparecimento de
dificuldades escolares e de interacGes pessoal e social (HARDIN-JONES, et al., 2011;
BELL, et al., 2016; MURRAY, et al., 2010).

Dessa forma, os temas abordados pelas pesquisas elencadas no Estudo 1,
direcionaram para aspectos da escolarizacdo de criancas com FLP, as quais discorreram
sobre temas relativos a comunicacao e fala, comportamento, desempenho académico em
leitura, linguagem e matematica, funcdes auditivas, habilidades cognitivas, dificuldades
de aprendizagem, interacdo social e (des)conhecimento sobre as FLP. Os referidos
pesquisadores consideraram, com seus estudos, que as criancas com FLP, ainda
enfrentam dificuldades na escola devidos as dificuldades acima relacionadas.

No entanto, as pesquisas aqui descritas divergem nas questdes de escolarizacao
que trata o presente estudo, uma vez que, abordaram as habilidades de comunicacgao,
comportamento, fala, leitura e escrita, entre outros aspectos, sem se aprofundar ou
identificar as Necessidades Educacionais de alunos com FLP, no &mbito da escola. 1sso
se constata quando foram identificados nove estudos (do total de 21), que utilizaram a
escola como campo de pesquisa, porém apenas um estudo envolveu o aluno no contexto
da escola (TAVANO, 1994). Por outro lado, se aproxima do presente estudo, no que se
refere a populacdo pesquisada de criancas, maes e professores, como também, aos
instrumentos de coleta utilizados pelos pesquisadores, por exemplo, a entrevista, que
permitiu ouvir criangas com FLP, sua familia, professores e alguns profissionais da saude
como por exemplo o Fonoaudiélogo (NASH, et al., 2001; MIGUEL, et al., 2009;
MANOEL, et al., 2010; HENTGES, et al., 2011).

Na pesquisa bibliografica realizada no Estudo 1, sobre escolariza¢do de criangas
com FLP, os autores sdo concordantes, quando referem que criangas com FLP podem

enfrentar dificuldades nos ambientes escolares, com consequéncias para a aprendizagem
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e para as interagdes sociais, muito em funcdo da voz hipernasalizada e face atipica, que
podem acarretar problemas na comunicagéo e interacdo com as pessoas.

A0 mesmo tempo em que, a pesquisa de levantamento nos prontuérios descritos
neste Estudo 2, evidenciou certa escassez de registro sobre escolariza¢do das criancas
com FLP, demonstrando determinada fragilidade dos instrumentos institucionais no que
se refere as informagdes sobre escolarizacdo de alunos com FLP. De toda forma, o
referido estudo contribuiu para a obtencéo de informacdes atualizadas sobre criangas com
FLP e sua familia, com o qual se pdde construir a base tedrica metodoldgica para o
desenvolvimento da pesquisa, buscando, incialmente, a localizacdo dos possiveis
participantes.

Portanto, a producéo e resultados dos Estudos 1 e 2 proporcionaram a obtengéo
de uma visdo geral e um conhecimento atualizado das pesquisas sobre a escolarizacédo de
criancas com FLP, servindo de base para o desenvolvimento da pesquisa como um todo.
No entanto, como uma terceira etapa do estudo, considerou-se indispensavel, pesquisar
no campo, onde se encontravam 0s atores do processo de escolarizagdo da crianca, para
ouvir as pessoas envolvidas, além do préprio aluno com FLP, e investigar as reais
necessidades educacionais dessa populacédo de criangas.

Nessa direcdo, e com o intuito de dar voz as criangas, professoras e maes desses
alunos, o Estudo 3 proporcionou um dialogo, utilizando-se entrevistas, com as pessoas
envolvidas nesse processo e, permitiu descobrir situacGes e condicdes de escolarizacdo

experimentadas pelos alunos em seus ambientes escolares.
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ESTUDO 3

CRIANCAS COM FISSURA LABIO PALATINA NA ESCOLA
SUAS VOZES E AS FALAS DAS MAES E DAS PROFESSORAS

Apresentacao

Essa etapa do estudo, consistiu em promover um didlogo com alunos com FLP,
suas professoras e maes, envolvidos no processo de escolarizagédo. Esse estudo teve como
objetivo contrastar o cotidiano escolar e as experiéncias de criangas com FLP na pré-
escola e, posteriormente, nos anos iniciais do ensino fundamental considerando a
percepcao dos alunos, de suas mées e de suas professoras quando estavam na pré-escola
e no inicio do ensino fundamental.

Com a reunido das falas dos participantes e com base nos achados dos Estudos
1 e 2, foi possivel planejar e desenvolver uma pesquisa de campo a fim de responder 0s
objetivos e as questbes que instigaram a elaboracdo do presente estudo. Assim, foram
participantes desta parte da pesquisa trés alunos, suas trés maes e seis professoras. Todos
foram entrevistados em semestres letivos de anos diferentes (2017 e 2018).

Dar vozes aos participantes envolvidos na escolarizag¢do das criancgas significou
trazer a tona as questbes relativas a escolarizacdo de alunos com FLP no ambito
educacional, para além de obter respostas de um roteiro de perguntas sobre o cotidiano
escolar e sobre as experiéncias de alunos com FLP no ambiente da escola.

As entrevistas foram uma parte importante da pesquisa, sendo considerada a base
para a coleta de dados e sobre a qual repousaram o0s outros elementos da pesquisa
(GOODE, 1979). Os roteiros de entrevista consistiram de perguntas abertas de cunho
pessoal, profissional e educacional, permitindo ao pesquisador reformular as questfes a
fim de facilitar a compreensdo do entrevistado. As entrevistas permitiram, obter as
informacdes do universo investigado e conhecer os participantes pelos seus sentimentos,
atitudes e comportamentos, explicitados pelo tom de voz, emocdes, atitudes corporais,

favorecendo e enriquecendo a analise final (RIBEIRO, 2008).
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Meétodo

A pesquisa de campo objeto do Estudo 3, transcorreu empregando-se entrevistas
realizadas com 12 participantes, sendo trés alunos, trés maes®? e seis professoras, as quais
aconteceram nos ambientes escolares e nas residéncias das criancgas. O uso da técnica de
entrevista possibilitou o encontro com o0s/as alunos/as, suas professoras e suas mées para
conversar e obter informagdes relativas as experiéncias e necessidades dos alunos com
FLP em sala de aula e na escola.

Na pesquisa qualitativa, as entrevistas tiveram carater, essencialmente, amistoso
e flexivel, devido as perguntas previamente elaboradas, sendo possivel investigar o que
0s participantes sabiam, pensavam, faziam e desejavam a respeito da escolarizagdo dos
alunos (SAMPIERE, et al. 2013). A entrevista foi a técnica empregada,
predominantemente, na presente pesquisa, uma vez que possibilitou retornar ao dialogo
com alguns participantes, quando necessario, para esclarecer alguma informacdo que
ficaram incompletas (ou confusas), assim como foi possivel descrever os caminhos
percorridos para concretizacdo dos objetivos propostos pelo estudo e reaplicar as
entrevistas depois de um determinado periodo (CHIZZOTTI, 2005).

As entrevistas possibilitaram a compreensao mais detalhada da realidade da vida
pessoal e laboral dos participantes. Embora essas experiéncias parecam de cunho
individual, apresentam, consequentemente, influéncias dos processos sociais. Nessa
perspectiva, a metodologia entrevista, possibilitou o aprofundamento acerca da tematica
no campo da educacdo, destacando-se como uma estratégia de pesquisa que pode ser
ampliada e ressignificada em futuros estudos na area educacional (BAUER; GASKELL,
2002).

Delineamento de pesquisa

Tratou-se de um estudo de campo descritivo, cujo delineamento foi composto
pelo emprego de questionario para caracterizagdo socio demogréfica da familia, aplicado
com as maes e de entrevistas aplicadas com alunos com FLP, suas maes e suas
professoras. Este estudo teve como objetivo, contrastar o cotidiano escolar e as
experiéncias de criangas com FLP na pré-escola e, posteriormente, nos iniciais do ensino

fundamental. Para isso, foram utilizadas entrevistas com roteiros semiestruturados na fase

53 Os pais ndo puderam ou ndo quiseram participar das entrevistas.
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da pré-escola, sendo esta a primeira etapa da pesquisa realizada no 2° semestre de 2017
e, posteriormente, no 1° ano de escolarizac¢do dos alunos, constituindo-se a segunda etapa
da pesquisa, realizada no 2° semestre de 2018. (SAMPIERI, et al. 2013; STRAUSS;
CORBIN, 2008; FRANCO, 2005).

Procedimento

Um municipio de médio porte do estado de Sdo Paulo, foi escolhido,
inicialmente, para compor a pesquisa, sendo uma das razdes a proximidade que a cidade
tinha com a instituicdo onde se desenvolveu o estudo. A pesquisa aconteceu em duas
instituicdes de Educacdo Infantil, uma Instituicdo de Ensino Fundamental | e I, e uma
Instituicdo paraestatal®*.

Apbs autorizacdo da Secretaria de Educacdo do Municipio e aprovacdo do
comité de ética em pesquisa da Universidade Federal de Sdo Carlos — UFSCar sob parecer
n°: 2.119.330, foi solicitado a Secretaria Municipal de Educacdo uma relacdo dos alunos
com Fissura Labio Palatina matriculados na rede Municipal de Ensino. Na ocasido a
Coordenadora Municipal de Educacdo Especial informou, verbalmente, que havia uma
notificacdo de matricula na Educacdo Infantil de duas criangas com FLP, comentando que
talvez as referidas criancas tivessem sido notificadas por apresentarem outra condi¢&o®
que néo apenas a FLP.

Percebeu-se, entretanto, que o nimero de matriculas (duas), de crian¢as com
FLP, informada naquele momento pela coordenacao de Educacao Especial do Municipio,
ndo condizia com a relacdo dos pacientes levantada na pesquisa realizada nos prontuarios
do Hospital de Reabilitagio de Anomalias Craniofaciais (‘Centrinho’), nos quais foram
identificados seis alunos oriundos desse Municipio e cadastrados no referido Hospital, ou
seja, 0 numero de alunos matriculados na rede Municipal de ensino e no Hospital eram
diferentes. Entre outras razdes, deveu-se ao fato de pelo menos dois alunos/pacientes
cadastrados no ‘Centrinho’, estarem cursando o ensino médio e eram provenientes de
escolas particulares ou ainda por esses alunos ndo serem considerados publico alvo da

Educacdo Especial.

54 Segundo o jurista Hely Lopes Meireles, “As entidades paraestatais sdo pessoas juridicas de Direito Privado que, por
lei, sdo autorizadas a prestar servigos ou realizar atividades de interesse coletivo ou publico, mas ndo exclusivos do
Estado”. Fonte: http://www.hugomeira.com.br/entidades-paraestatais-e-organizacoes-sociais/

5 Talvez uma deficiéncia intelectual, foi o que a referida coordenadora deixou transparecer com um gesto apontando
0 dedo para a sua cabega.
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No entanto, para aquisi¢do da relacdo das escolas do Municipio e/ou uma lista
de alunos com FLP matriculados na rede de ensino, obteve-se o contato, de maneira
informal, com uma pessoa que continha uma relacéo de todos os Centros Municipais de
Educacao Infantil (CEMEI) e todas as Escolas Municipais de Educacdo Basica (EMEB)
do Municipio, com o0s respectivos contatos e enderecos. Diante desta informacéo, a
pesquisadora conduziu-se a Secretaria Municipal de Educacdo, no setor responsavel, para
possivel ampliacdo da relacdo de escolas e inicio dos procedimentos da pesquisa.

A partir dessa relacdo das escolas, iniciou-se a busca pelos alunos com FLP na
rede de ensino regular da referida cidade. Inicialmente, foi realizado contato, por meio de
telefone, com a diregéo de 17 CEMEIs que atendiam criangas de zero a trés anos; 30
CEMEIs que atendiam criancas de quatro a seis anos e oito EMEBs que eram escolas
para alunos da 12 a 42 séries, totalizando 55 unidades de ensino contatadas. Os primeiros
contatos para todas as escolas foram realizados, em julho de 2017 e depois repetidos em
marco de 2018.

Os contatos com a direcdo de cada uma das unidades escolares se deram,
inicialmente, a fim de investigar sobre a presenca de alunos/as com FLP matriculados nas
referidas Instituices de Educacdo Infantil, devido ao fato de ndo se ter uma lista
especifica de alunos com FLP matriculados na rede de ensino. Por meio de contato
telefénico e, uma vez confirmada a presenca do aluno com FLP na escola, era explicado
para a diretora sobre a pesquisa, 0s objetivos e como esta transcorreria.

Apds o entendimento e aceitacdo da realizacdo da pesquisa pela diretora, era
agendada uma visita a escola e todos 0s documentos necessarios e exigidos pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Carlos eram apresentados a diregao,
a saber: autorizacdo do Secretario de Educacdo, Projeto de Pesquisa, Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLES) para os responsaveis e professores e
assentimento para os alunos, carta de apresentagdo da pesquisadora e autorizacéo para a
diretora da escola formalizar a permissdo para realizacdo da pesquisa. Depois dos devidos
esclarecimentos as professoras, médes e alunos/as sobre os objetivos do estudo, eram
combinadas as entrevistas com 0s provaveis participantes da pesquisa.

Depois de contato telefénico, comegcando com a diretora do CEMEI-A, porque
sabia-se de antem&o, que nessa escola infantil existia um aluno com FLP matriculado, foi
realizada uma primeira visita a institui¢do, cujo encontro agendado pela diretora, se deu
no Horario de Trabalho Pedagdgico Coletivo (HTPC), reunido de planejamento com 0s

professores da escola. O mesmo procedimento foi adotado com os demais participantes.
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Selecdo e caracterizacao dos participantes

As professoras participantes da pesquisa foram selecionadas porque em sua sala
de aula existia um/a aluno/a com FLP, sendo assim, participaram da primeira etapa da
pesquisa, que aconteceu no segundo semestre de 2017, trés professoras da Educacao
Infantil de alunos/as com FLP; trés alunos, sendo dois do sexo masculino e uma do sexo
feminino, matriculados/as na pré-escola de dois CEMEIs da rede Municipal de Ensino e
as maes destes alunos, pois 0s pais ndo podiam ou ndo quiseram participar. As entrevistas
com as professoras, assim como com os trés alunos e uma das mées, aconteceram nos
CEMElIs frequentados por eles, enquanto que as entrevistas com as duas outras mées,
foram realizadas nas suas respectivas residéncias.

A segunda etapa da pesquisa, ocorreu no segundo semestre de 2018, quando dois
alunos cursavam o 1° ano e um aluno estava na fase 6. Essa etapa consistiu também de
entrevistas com 0s mesmos trés alunos e suas respectivas médes, porém com trés
professoras diferentes da primeira entrevista, uma vez que os alunos mudaram de fase de
escolarizacdo e dois deles mudaram também de escola.

Para melhor conhecimento dos participantes da pesquisa, as informacdes sobre
cada um deles nos dois momentos das entrevistas, foram detalhadas para o segundo
semestre de 2017 (Etapa 1) e o segundo semestre de 2018 (Etapa 2). Portanto, para melhor
visualizar a caracterizacdo dos participantes, as informacdes foram sintetizadas nos
Quadros 5 e 6: caracteristicas pessoais, profissionais e escolares de cada um dos
participantes, comecando a descri¢do pelos alunos e na sequéncia, apresentando a sintese
das informac0es sobre professoras e maes.

Os Alunos

No Quadro 5 foram apresentadas as caracteristicas gerais dos alunos da pesquisa
sobre género, idade, escolarizacdo, tipo de FLP e quantidade de cirurgias realizadas na
Etapa 1 quando eles estavam na pré-escola, no segundo semestre de 2017 e na Etapa 2,
quando estavam no 1° ano e na fase 6. Esse termo ‘fase’ ¢ uma designacéo local (ou do
Estado de Sdo Paulo), que segundo algumas professoras, utiliza-se para o nivel de
escolaridade correspondente a idade da crianca, ou seja, fase 4 para criangas com quatro

anos de idade, fase 5 para as criangas com cinco anos de idade.
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Na fase 6 existem as excecdes, que depende do més de nascimento da crianca,
como no caso do aluno participante da pesquisa, conforme explicacdo contida nessa
secdo. Assim, no Quadro 5 estdo representadas algumas das caracteristicas pessoais,

escolares e da fissura de cada criancga participante.

Quadro 5: Caracterizacao dos alunos na pré-escola (2017) e no ensino fundamental-fase
6 (2018)

Alunos Carlos* Sofia* Paulo*
Categorias
Idade em anos 05/06** 05/06** 05/06**
Género Masculino Feminino Masculino
Escolaridade Pré-escola/fase 6 Pré-escola/1° ano Pré-escola/1° ano
Tipo de Fissura FLP F. Labial completa FLP
Quantidade de Cirurgias 02 02 03/04***

Fonte: elaboracéo propria

*Nomes ficticios designados para preservar a identidade dos participantes

** |dades dos alunos na segunda fase das entrevistas (2018)

*** Quantidade de cirurgias na segunda fase das entrevistas realizada por Paulo

Em 2017, os trés alunos da pesquisa tinham cinco anos de idade, sendo uma do
sexo feminino e dois do sexo masculino. Todos eles frequentavam a pré-escola (fase 5),
sendo dois alunos matriculados em um mesmo CEMEI e um aluno em outro CEMEI no
mesmo Municipio.

Um aluno tinha a fissura labio palatina, a aluna tinha fissura de Iabio completa
(com alvéolo, mas sem fissura de palato) e o terceiro aluno tinha fissura labio palatina
completa, porém havia uma suspeita de que a crianca também tivesse uma sindrome ainda
ndo confirmada, a qual ‘aparentemente’ ndo envolvia comprometimentos nos dominios
fisicos, sensoriais e/ou cognitivos. Segundo informacdo da mée e de acordo com
diagnostico médico ha suspeita de sindrome ainda a esclarecer. Cada um desses alunos
foi submetido a entre duas e quatro cirurgias até 0 momento da realizacdo das entrevistas.
A participante de sexo feminino residia em area rural, enquanto as outras duas criangas
residiam em area urbana da mesma cidade.

Em 2018, na segunda etapa das entrevistas, quando dois alunos se encontravam
no 1° ano de escolarizacdo e um aluno na fase 6, os alunos apresentaram algumas
pequenas mudancas, especialmente no que refere ao crescimento fisico corporal e ao nivel
de escolarizagdo. Passado um ano da primeira entrevista, houve, visivelmente,
crescimento fisico de cada uma das criangas, pois as mesmas estavam bem maiores
fisicamente. Duas delas mudaram de escola e as trés mudaram de professora e de nivel

de escolarizagéo.
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O aluno Carlos permaneceu na mesma escola, mas mudou de professora e de
fase de escolarizagdo, passando da fase 5 para a fase 6, ainda na Educacéo Infantil. Isso
deveu-se ao fator de corte etario do aluno que com cinco anos e meio de idade, no inicio
do periodo letivo, teve de permanecer na Educacdo Infantil, para ndo contrapor a Lei
brasileira n® 13.306/16, que estabelece a idade de zero a cinco anos para Educacao
Infantil, ndo podendo, portanto, avangar para o 1° ano do Ensino Fundamental.

A participante Sofia foi encaminhada para uma escola Publica Estadual de
Ensino Fundamental ciclos I e Il. Com seis anos completados em fevereiro/2018, a aluna
pdde ingressar no 1° ano do ensino fundamental.

O aluno Paulo, com seis anos de idade, ingressou no 1° ano do Ensino
Fundamental de um Centro Educacional particular de Ensino Fundamental e Médio.
Diferentemente dos outros dois alunos, Paulo submeteu-se a um procedimento cirirgico
em fevereiro de 2018, logo no inicio das aulas do primeiro semestre, tendo inclusive, que
se ausentar da escola nos 10 primeiros dias de aula. Os alunos Carlos e Sofia se
mantiveram com duas cirurgias realizadas, porém com previsao para realizacdo de algum

procedimento cirdrgico ainda este ano.

As Professoras da Pré-escola

Os participantes professores foram selecionados por terem em sua sala a
presenca de aluno/a com FLP. No Quadro 6, foram descritas as principais caracteristicas
das trés professoras da pré-escola participantes da pesquisa na primeira etapa do estudo.
As informacdes versavam sobre a faixa etaria, formacdo docente, vinculo empregaticio,
tempo de docéncia, tempo na escola e na série atual, alunos por sala e realizacdo de outra

atividade.

Quadro 6: Caracterizacdo das professoras da pré-escola (2017)

rofessoras Professoral/Carlos Professoral/Sofia Professoral/Paulo
Categorias
Idade em anos 48 46 43
Pedagogia; Magistério; Magistério;

Formagcdo Docente Biblioteconomia; Esp. Pedagogia; Graduagdo em Letras

Arte educacdo e Psicopedagogia. e Mestrado.
Neuropsicopedagogia.

Vinculo Empregaticio CLT Efetiva Efetiva

Tempo de Docéncia 08 anos 20 anos 18 anos

Tempo na Escola 05 anos 06 meses 03 anos

Tempo na série atual 1 ano e meio 06 meses 05 anos

Alunos por sala 25 27 19

Realiza outra atividade N&o N&o N&o

Fonte: elaboracéo propria




124

As trés professoras participantes da pesquisa eram mulheres que tinham idades
entre 43 e 48 anos, com apenas cinco anos de diferencga de idade entre elas. As professoras
dedicavam-se, exclusivamente, ao trabalho formal na docéncia. Quanto a formacéo
docente, todas elas tinham o nivel de graduacgéo e p6s graduacao e duas delas a formacéo
inicial no magistério e uma em Pedagogia. As professoras tinham experiéncia em sala de
aula de, no minimo, oito e, no méximo, 20 anos. Duas delas se assemelharam com rela¢éo
ao tempo de atuacdo na escola atual, tendo entre trés e cinco anos de permanéncia na
mesma escola e uma professora tinha apenas seis meses de experiéncia na escola.
Diferiram entre seis meses e cinco anos com relacao a experiéncia na série em que davam

aula naquele ano.
As Professoras do Ensino Fundamental e Fase 6

Para melhor visualizar as caracteristicas das professoras das criangas no ensino
fundamental (1° ano) e na fase 6, as informagdes foram organizadas no Quadro 7 relativo

aos dados obtidos no semestre letivo de 2018.

Quadro 7: Caracterizagdo das professoras da do ensino fundamental-fase 6 (2018)

rofessoras Professora(2)/Carlos Professora(2)/Sofia | Professora(2)/Paulo
Categorias
Idade em anos 42 35 37
Magistério; Pedagogia; Pedagogia; Esp. Pedagogia

Formacéo Docente Letras; Esp. Ed. Infantil | Educ. Esp. Inclusiva; Esp. Em

e Psicopedagogia Educ. Infantil Alfabetizacdo
Vinculo Empregaticio Efetiva Temp. cat. O/Efetiva CLT
Tempo de Docéncia 16 anos 09 anos 15 anos
Tempo na Escola 04 anos 6 meses 03 anos
Tempo na série atual 2 anos 6 meses 2 anos e meio
Alunos por sala 24 22 28
Realiza outra atividade Né&o N&o Né&o

Fonte: elaboracéo propria

As professoras das criangas no ensino fundamental e na fase 6, tinham idade
entre 35 e 42 anos. Em termos de formacao docente as professoras apresentaram formacéo
em nivel de Especializagcdo nas areas de Educacdo Infantil, Educagdo Inclusiva e
Alfabetizacdo, além dos cursos de Magistério e/ou Pedagogia, ambas formacoes
realizadas por uma delas.

O vinculo empregaticio das professoras, variou entre CLT, efetiva e com
contrato temporario categoria ‘O’. O tempo de docéncia variou de nove a 16 anos e o

tempo de atividade que as professoras exerciam na escola, ficou entre seis meses e quatro
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anos. Na série atual, o tempo das professoras em suas respectivas turmas, variou de seis
meses a dois anos e meio e a média de alunos existentes nas salas de cada professora
variou de 22 a 28 alunos.

Em relacdo ao tempo de atuacdo na série atual do aluno participante, as
professoras da etapa 2 apresentaram em torno de um ano e meio. Destaca-se um nimero
menor de alunos por sala (19) registrado na sala da pré-escola do aluno Paulo e 0 nimero
maior (28), também registrado na sala desse mesmo aluno em sua fase de alfabetizac&o.
Essa diferenca se justifica pelo fato da escola do aluno Paulo ser maior em termos de
espaco fisico, numeros de salas e numeros de alunos na escola.

No Quadro 8, foram organizadas as caracteristicas das maes dos alunos com FLP,
participantes da pesquisa nas duas etapas das entrevistas. A apresentacdo dos dados em
um quadro foi suficiente para a caracterizacdo nas duas etapas porque ndo houve
alteracdes no que se refere a escolaridade, profissdo, quantidade de filhos e nivel
socioecondmico, excetuando as idades das mées, haja vista o intervalo de uma etapa para

outra, ter sido de quase um ano.

Quadro 8: Caracterizacdo das maes na pré-escola e no ensino fundamental (2017-2018)

Mées Mae/Carlos Mée/Sofia Mae/Paulo
Categorias
Idade em anos 35/36* 33/34* 35/36*
Escolaridade Ensino Fund. Completo E.M. Inc. (2° ano) Superior Completo

(Administracdo)
Profissdo Auxiliar de limpeza Do lar Do lar
com registro

Quantidade de filhos Trés Trés Quatro
Nivel socioecondmico Classe B2 Classe C2 Classe B1

Fonte: elaboracéo propria
* |dades das mées nas etapas em 2017 e 2018, respectivamente.

As maes foram as respondentes da pesquisa nas duas etapas das entrevistas, em
2017 e 2018 guando os filhos estavam na pré-escola e no inicio do ensino fundamental.
Quando seus filhos estavam na pré-escola, elas tinham aproximadamente a mesma idade,
entre 33 e 35 anos (duas com 35 anos). Quanto a escolaridade, tinham niveis de
escolarizacdo diferentes, os quais variaram entre Ensino Fundamental completo, Ensino
Médio incompleto e Ensino Superior completo. Em relacdo a profissdo, apenas uma
exercia trabalho com registro em carteira, sendo a mée com escolarizagdo em nivel de
Ensino Fundamental, enquanto que as outras duas se dedicavam as atividades do lar. Em
relacdo a quantidade de outros filhos, duas mées tinham trés filhos, enquanto que uma

tinha quatro filhos.
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A situacdo socio econdmica das familias foi classificada com o emprego do
Critério Brasil (2016). A situacdo sdcio econdmica das familias situava-se entre as classes
B1 para as familias que recebem cerca de 9,28 SM; B2 com cerca de 4,72 SM e C2 a
familia que recebe por volta de 1,54 SM, tendo como referéncia o salario minimo de 2017
(Salario Minimo de referéncia em 2017, tinha valor de R$ 937,00, ano também da
aplicacdo do questionario). Ndo houve alteragdo em 2018, quando seus filhos cursavam
0 1°ano (um deles a fase 6).

Instrumento, material e equipamento

Para 0 emprego da técnica de entrevista, trés roteiros semiestruturados foram
elaborados, cada um deles destinados a obter os relatos de uma categoria de participantes:
criancas, seus professores e suas mdes. Um roteiro de entrevista foi destinado as
professoras dos alunos com FLP, no qual se abordou questdes sobre a sua formacao
profissional, o trabalho realizado na escola, o conhecimento sobre fissura labio palatina,
0 conhecimento sobre as necessidades educacionais, entre outros (Apéndice 1). Um
roteiro de entrevistas semiestruturado para as maes dos alunos com FLP, sobre temas
relacionados ao nascimento, tratamento médico/cirdrgico e trajetdria escolar do/a filho/a,
para o qual usou-se como referéncia Duarte (2005) e encontra-se no Apéndice 2, e um
roteiro de entrevista semiestruturado para os alunos com FLP, consistindo de questfes
sobre as atividades de que mais gostavam, sobre o melhor colega da escola, entre outras
(Apéndice 3) (GOODE, 1979; RIBEIRO, 2008).

As entrevistas permitiram responder ao objetivo de contrastar o cotidiano escolar
e as experiéncias de criancas com FLP na pré-escola e, posteriormente, nos anos iniciais
do ensino fundamental considerando a percep¢do dos alunos, de suas mées e de suas
professoras quando estavam na pré-escola e no inicio do ensino fundamental. O diario de
campo foi utilizado com anotacdes diversas para complementar as informagdes das
entrevistas, algumas reacdes ou gestos corporais dos participantes (por exemplo: as
criangas muitas vezes acenavam com a cabeca para responder sim ou ndo), agendamentos
das entrevistas com os participantes e duvidas sobre determinada resposta as questdes dos
roteiros (ARAUJO, et al. 2013).

Foi utilizado equipamento para gravacao de voz do tipo aparelho de celular, com
a finalidade de registrar os relatos e maximizar a qualidade da analise dos dados de modo

a subsidiar na compreensdo das informagdes coletadas nas entrevistas. As gravacgoes
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foram transferidas para o computador e, dessa forma, os relatos dos participantes obtidos
nas entrevistas, puderam ser transcritos integralmente, na ordem cronologica das
narrativas, com a ajuda do aplicativo Listen n write free. Aplicativo disponivel no site:
http://www.baixaki.com.br/download/listen-n-write.htm, que serviu de suporte para
transcricao do contetido de dudio ou voz (BOBREK; GIL, 2016).

O Questionario Brasil (CCEB, 2016) foi empregado para caracterizagcdo socio
demografica da familia dos alunos, com o objetivo de oferecer caracteristicas, mesmo que
insuficientes e incompletas, dos estratos socioecondémico das familias. Considerou-se
também, o instrumento do ‘Estudo Socioecondmico’ de Graciano (2013), a fim de
complementar e confirmar os dados encontrados relativos a situagéo socioecondémica das
familias no presente estudo (CCEB, 2016). O instrumento de Graciano (2013) tem sido
utilizado pelo HRAC e foi referido no Estudo 2, no item destinado a caracterizacdo da
populacdo da pesquisa de levantamento (Ver pagina 95).

Outros equipamentos como microcomputador, software e impressora foram

empregados no tratamento e analise de dados.

Procedimento de coleta de dados

No momento das entrevistas, foi possivel desenvolver uma relacdo amistosa com
0s participantes, os quais demonstraram interesse e satisfacdo em colaborar com a
pesquisa. Pelo fato da pesquisadora ter a sequela (cicatriz) da fissura, as participantes,
especialmente as mées, mostraram empatia e identificacdo com o tema em estudo, de
forma que a comunicacao entre participantes e pesquisadora, no momento das entrevistas,
aconteceram de forma harmoniosa e descontraida, favorecendo o processo de pesquisa do
inicio ao término.

As criangas, suas maes e professoras, foram entrevistadas nos anos de 2017 e
2018, quando estavam em séries diferentes de escolarizagcdo. Em 2017 todas as criancas
cursavam a pré-escola e em 2018 duas estavam no 1° ano do ensino fundamental e uma
crianga estava na fase 6 da pré-escola. As entrevistas foram realizadas, em sua maior parte
nas escolas frequentadas pelas criancgas e totalizaram cerca de 10 horas de gravacdo. As
gravacdes foram integralmente transcritas para cada um dos participantes. A versédo
original das transcrigdes foi preservada, a fim de facilitar a edigéo de versdes das falas
dos participantes que mais se aproximaram dos objetivos da pesquisa (OLIVEIRA, 2014;
BANKS, 2009; DUARTE, 2005).
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Na sequéncia, foram descritos os procedimentos de coleta de dados que ocorreram
no periodo da pré-escola/2017, seguido da coleta de dados no periodo subsequente, ensino
fundamental/2018 e fase 6.

Procedimento de coleta de dados para o periodo da Pré-escola - 2017

Depois de contato com a dire¢do da escola CEMEI-A, em dia e horario marcados
pela diretora da escola, foi iniciada a entrevista com uma professora, em sua prépria sala
de aula, enquanto seus alunos estavam livres no parque sob a superviséo da diretora. Apds
a leitura, consentimento e assinatura do TCLE da professora, deu-se inicio a entrevista
utilizando aparelho de gravacéao de voz (celular), que durou cerca de 25 minutos. Depois
da entrevista com a professora, na saida da escola, houve o primeiro contato com aluno
participante da pesquisa e, em conversa informal, adiantou-se que, em outro momento,
seria realizado um encontro para conversar com ele.

Para a realizagdo da entrevista com a mée do aluno, foi solicitado da diretora do
CEMEI-A o contato telefonico da mée para agendar o encontro. A diretora informou que
a mae do aluno preferiu que a entrevista acontecesse em sua residéncia. Dessa maneira,
depois de contato por meio de telefone, foram agendados dia e horario para a entrevista.
Os procedimentos éticos foram cumpridos e depois de assinados os termos de
consentimento e assentimento da mae e do filho (Apéndices 5, 6 e 7), iniciou-se a
entrevista com a mée do aluno, que também foi gravada e durou cerca de 25 minutos. Em
sua residéncia criou-se a oportunidade para conversar sobre o segundo encontro com
aluno participante e, mais uma vez, conversou-se sobre como ele seria entrevistado.

A mée foi consultada sobre o melhor local para entrevistar seu filho, sendo
escolhida a propria escola do aluno para realizacao da entrevista. Dessa forma, depois do
consentimento da mée para entrevistar o filho, agendou-se com a diretora da escola o
encontro com o aluno, o qual aconteceu nos intervalos das aulas. Como o aluno (Carlos),
tinha sido, anteriormente informado, por duas vezes, que iria participar de uma entrevista,
sendo dessa forma, familiarizado com a pesquisadora e, por ser uma crianca tranquila e
colaborativa, o tempo de interacdo com Carlos, baseou-se em deixa-lo a vontade na sala
de recursos multifuncionais da escola, para explorar o ambiente da sala (onde havia varios
brinquedos), pois foi essa a sala cedida e disponivel para entrevistar o aluno.

O Termo de Assentimento (Apéndice 7), foi lido para o aluno com as devidas

explicagOes. Depois do seu consentimento (quando ele mesmo disse, oralmente, que
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“Sim”) e assinou o Termo de Assentimento, uma vez que ele sabia escrever o seu primeiro
nome, deu-se inicio a entrevista que durou cerca de 21 minutos.

Em conversa anterior com a diretora do CEMEI-A esta informou que havia outro
aluno (do sexo feminino) com FLP na mesma escola. Foi solicitado entdo da diretora,
agendamento com a professora da referida aluna, a qual marcou o encontro, também, para
a reunido no proximo HTPC. Na referida reunido, houve uma conversa informal com a
professora sobre a pesquisa, a qual demonstrou, em principio, alguma resisténcia em
participar, porém, depois de algumas explicacGes no sentido de tranquiliza-la, enfatizando
que o objetivo da pesquisa nao era avaliar seu conhecimento, mas sim verificar ou
identificar as necessidades dos alunos com FLP na escolarizagéo, a professora decidiu
participar.

Os procedimentos de leitura e assinatura do termo de consentimento para
participacdo de professores foram realizados e, depois, deu-se inicio a entrevista que
aconteceu em sala de aula, momentos antes do HTPC. Depois da entrevista a professora
mostrou-se receptiva, ficando mais a vontade e, em conversa informal, revelou algumas
caracteristicas pessoais da aluna com FLP e de sua familia.

Assim, para essa aluna e sua familia (mde), seguiram-se 0S mMesmMos
procedimentos anteriores, exceto que a entrevista com a mae aconteceu no ambiente
escolar provavelmente, por residirem em &rea rural, pois a mae deixou claro, quando do
contato pelo telefone, que talvez houvesse dificuldade de localizacdo e acesso da
pesquisadora até a sua residéncia.

A entrevista com a segunda mae (M&e/Sofia) também aconteceu na sala de
recursos multifuncionais da escola. O horario escolhido por ela foi o de chegada da filha
a escola, antes desta entrar para sala de aula. Depois dos esclarecimentos sobre 0s
objetivos da entrevista e os procedimentos éticos de leitura e assinatura dos termos (dos
pais e da crianca), foi iniciada a entrevista. A filha, e também participante da pesquisa
(Sofia), preferiu acompanhar a mae na entrevista, ficando também dentro da sala, do que
ficar com os pais e irmdos aguardando fora da escola.

A entrevista com a Mae/Sofia foi gravada e durou cerca de 24 minutos. Depois
da entrevista e, uma vez que a crianca estava presente na sala (envolvida com os
brinquedos), aproveitou-se a oportunidade para comegar 0 processo de interagdo com a
crianca, basicamente por meio de conversa, adiantando sua participacdo na pesquisa e
informando-a de que, posteriormente, seria a sua vez de ser entrevistada. A crianca ficou

bastante curiosa expressando alegria e fazendo perguntas.
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Ao mesmo tempo a Mée/Sofia foi consultada sobre o melhor local e horario para
realizacdo da entrevista com a filha. A mde concordou que poderia ser na escola em
qualquer horério. Assim, a professora da aluna foi informada sobre o consentimento da
mée para realizacdo da entrevista com sua filha. Dessa forma, agendou-se dia e horario
para conversar com a aluna e, por sugestdo da professora, a entrevista foi realizada no
horéario do almoco das criangas da escola.

A interacdo com a aluna (Sofia) havia comegado, anteriormente, quando da
entrevista com sua mae, basicamente com conversas explicativas sobre entrevistas,
facilitando, assim, a interacdo e participacdo da aluna. Uma vez que a crianca havia
explorado o ambiente anteriormente (sala de recursos multifuncionais), a participante
ficou na expectativa para a realiza¢do da entrevista, demonstrando ansiedade pelo inicio
dessa atividade. Os procedimentos éticos de leitura do termo de assentimento e a
assinatura deste pela crianca (a aluna também sabia assinar seu primeiro nome) foram
realizados e explicados de forma clara e paciente.

A terceira entrevista aconteceu com os participantes, professora, aluno e sua mée
do CEMEI-B. Os procedimentos de coleta seguiram a mesma ordem das entrevistas
anteriores, de procurar inicialmente, por meio de telefone, a diretora da escola e assim
informar sobre a pesquisa e agendar 0s encontros com as participantes da pesquisa.

Nessa escola de educacdo infantil, sabia-se também, da existéncia de uma
crianca com FLP matriculada, sendo assim, a primeira visita a escola foi marcada com a
diretora e os documentos de autorizacdo do Secretario de Educacdo, o TCLE da
professora e o Projeto também foram levados para o conhecimento da diretora da escola
para que esta autorizasse a realiza¢ao das entrevistas com a professora.

Nessa instituicdo infantil foi agendada diretamente a entrevista com a professora
participante. Em dia e horario combinados entre diretora e professora, compareceu-se a
escola para a entrevista que aconteceu em dois momentos. No primeiro encontro, a
entrevista foi gravada e durou cerca de 34 minutos. A pedido da participante, a entrevista
foi interrompida para que ela participasse do seu HTPC. Assim, por sugestdo da
professora, ficou também agendado para a semana seguinte, em mesmo dia e antes do
HTPC, a continuidade da entrevista a qual pode ser concluida e durou cerca de 26
minutos, totalizando 60 minutos.

A diretora do CEMEI-B, foi contatada para solicitar desta 0 agendamento com a
mée do aluno para o encontro e realizacdo da entrevista. A mde aceitou participar, mas

preferiu fazer contato direto com a pesquisadora afim de combinar o encontro para
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realizacdo da entrevista em sua propria residéncia. Dessa forma, prosseguiu-se com 0s
mesmos procedimentos de entrega das autorizagbes e assinaturas dos documentos
obrigatorios.

A entrevista com a Mae/Paulo foi realizada em sua residéncia e houve
autorizacdo para gravacao. A entrevista durou cerca de 28 minutos. Ao final da entrevista,
comentou-se sobre a participagéo do filho na pesquisa. A mae desse aluno preferiu que o
encontro para e entrevista com seu filho fosse realizado na escola. E assim, seguiu-se 0s
procedimentos com o contato com a diretora da escola para que esta marcasse o dia de
entrevistar o aluno. Em combinacdo com a professora do referido aluno a diretora
retornou, informando dia e horéario mais convenientes para a entrevista com a crianca.

Diferentemente dos dois primeiros alunos entrevistados, com esse aluno, quase
ndo houve um momento para interacdo com a pesquisadora. Porém, a mée informou a
pesquisadora que havia conversado antes com o filho sobre a entrevista da qual ele
participaria naquele dia na escola. Chegando a escola ndo houve muito tempo, nem
ambiente ‘apropriado’ (como aconteceu na escola anterior), que pudesse ser realizado
uma interacdo mais condizente com idade da crianca para depois iniciar a entrevista.
Depois do intervalo para o lanche o aluno foi apresentado para a pesquisadora e, em
seguida, foi sugerida a sala dos professores (local disponivel na escola naquele momento)
para a realizacdo da entrevista.

Apesar de ndo ter havido um momento anterior para interacdo com a crianca, a
mesma se mostrou receptiva, demonstrando certa curiosidade para saber o que iria
acontecer. No entanto, houve inicialmente, uma conversa descontraida e explicativa,
sobre como era a entrevista e sobre 0 Termo de Assentimento que deveria ser assinado
por ele. A crianca se mostrou colaborativa e, por isso, a entrevista transcorreu como 0

esperado. A entrevista com aluno (Paulo), foi gravada e durou cerca de 19 minutos.

Procedimento de coleta de dados para o periodo do ensino fundamental e fase 6 -
2018

As entrevistas em 2018 iniciaram-se seguindo 0s mesmos procedimentos
empregados em 2017: o contato por meio de telefone, incialmente para as maes e depois
para a direcdo das escolas. Seguiu-se essa ordem, porque ao término da primeira etapa

das entrevistas as mées foram perguntadas sobre para quais escolas seus filhos iriam
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depois do término daquele ano letivo, e todas elas sabiam, de antemao, para quais escolas
seus filhos seriam encaminhados em 2018.

No caso do aluno Carlos, foi realizado o contato com a mae para certificar-se da
escola e do nome da atual professora. No caso dos outros dois alunos, que mudaram de
escola, o contato com a mée iniciou-se para saber a localizacéo e os nomes das professoras
e das diretoras das escolas (atuais) dos filhos. Assim, em contato com as escolas, pode-se
marcar datas e horario com a diretora para falar da pesquisa e depois agendar as
entrevistas com a nova professora e com o aluno.

A mae do aluno Carlos foi a primeira a ser contatada, pelo fato do aluno ter
permanecido na mesma escola, tendo desta forma, maior facilidade e rapidez para o
contato com a diretora e agendamento para a realizagdo das entrevistas, uma vez que se
conhecia a escola e a diretora. Desta feita, a diretora da escola foi contatada para ser
informada da continuidade da pesquisa, a0 mesmo tempo em que, se obteve as
informacdes sobre a nova professora do participante Carlos.

As entrevistas com as professoras das criangas em 2018, aconteceram de forma
semelhante ao procedimento adotado em 2017, iniciando-se pelo contato telefénico com
a direcdo das escolas. Como dois alunos (Sofia e Paulo), mudaram de escola foi
necessario contatar a direcdo dessas duas escolas para informar da pesquisa, situando as
respectivas diretoras sobre a pesquisa e as entrevistas com o aluno e a sua atual professora.

Como o aluno Carlos permaneceu na mesma escola, o contato se deu de forma
mais rapida, assim como o0 agendamento para a entrevista com a professora atual e com
o0 aluno. A professora atual (2) do aluno Carlos, assim como a primeira professora (1)
conhecia o referido aluno desde que este ingressou nessa escola na fase 4, sendo a
professora familiarizada com o referido aluno e com a escola.

A entrevista com a professora do aluno Carlos, aconteceu na sala da diretora e
durou cerca de 29 minutos. Em seguida, a diretora encaminhou o aluno para que a
entrevista fosse realizada. A entrevista com o aluno aconteceu na sala dos professores e
durou cerca de 39 minutos.

As familias dos alunos Sofia e Paulo estavam fora da cidade. A Mé&e/Paulo foi a
primeira a retornar de viagem, sendo o aluno Paulo, sua escola e a sua mae os segundo a
serem entrevistados nessa etapa da pesquisa. A Mé&e/Paulo sugeriu que as entrevistas
fossem iniciadas pela escola, pois naquele momento estava impossibilitada de receber a

pesquisadora e, gentilmente, passou os nomes da diretora e professora do filho, que
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imediatamente, foram contatadas para informacdo sobre a pesquisa e agendamento das
entrevistas com a professora e aluno.

A entrevista com a professora do aluno Paulo, foi previamente agendada pela
diretora e aconteceu na sala dos professores da escola e durou cerca de 50 minutos. Em
seguida o aluno Paulo também foi entrevistado, com a participacdo da professora, que se
ofereceu para apoiar na entrevista, ajudando no entendimento da fala do aluno. Este apoio
foi providencial em alguns momentos, quando a pesquisadora nédo entendia a fala/voz da
crianca. Depois de uma semana a mée foi procurada, periodo em que estava disponivel
para realizar a entrevista, que aconteceu em sua residéncia e durou cerca de 31 minutos.

Por ultimo, aconteceram as entrevistas com a aluna Sofia, sua mée e sua
professora. O contato com a professora da aluna Sofia foi mediado pela diretora da escola
sugerindo que a entrevista acontecesse nos horarios das aulas de Educacéo Fisica ou de
Artes, quando a professora estaria “livre”. Porém nao foi possivel, pois a professora
queixou-se do pouco tempo e das demandas a realizar com as tarefas da turma, sendo
invidvel a realizacdo da entrevista nesses horarios. Por sugestao da professora, a entrevista
foi marcada para o horario de HTPC, entretanto, no decorrer da entrevista, percebeu-se
que o conhecimento sobre o comportamento, necessidades e aprendizagens da aluna eram
irrisérios, uma vez que esta professora tinha assumido a sala de aula ha pouco mais de
uma semana, tendo portanto, pouco contato com a aluna.

Considerando que as informacdes, da referida professora, sobre a aluna
poderiam ser inconsistentes ou superficiais, buscou-se junto a coordenacdo pedagogica
da escola o contato da professora anterior, por esta ter lecionando na sala da aluna, todo
0 primeiro semestre do periodo letivo de 2018. Dessa forma, entrou-se em contato com a
professora anterior, informando-a sobre a pesquisa. A mesma foi bastante receptiva e se
prontificou a colaborar com a pesquisa. Por sugestdo e conveniéncia da propria
professora a entrevista foi realizada no laboratério da pesquisadora no campus da
Universidade e durou certa de 33 minutos.

Procedimento para Analise dos Dados

Doze participantes foram entrevistados individualmente e seus relatos
totalizaram aproximadamente dez horas de registro gravado em audio. Eram trés alunos
com FLP, suas seis professoras e suas trés maes. As gravagdes dos relatos foram

transcritas integralmente, em ordem cronoldgica.
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Inicialmente, a andlise de dados aconteceu no decorrer das respectivas
transcrigdes realizadas na integra e pela organizagdo das transcri¢bes das falas de cada
entrevistado, por tema/questdes e por grupo de participantes (professoras, mées e alunos).
A fim de facilitar a selecéo e extracdo dos trechos das conversas relacionadas a cada tema
abordado e, de acordo com as respostas dos participantes, por grupo, foi possivel gerar
uma catalogacao das falas e depois identificar as categorias presentes nas falas por tema
abordado no roteiro.

A partir das falas de cada participe foram gerados temas com a finalidade de
compreender o fenbmeno a ser estudado no ambiente natural dos participantes. Os temas
predominantes a partir de suas respostas geraram categorias descritivas que se
assemelharam as questdes de pesquisa levantadas no presente estudo. Desta forma, foi
possivel identificar alguns eixos de anélise (FRANCO, 2005).

Para tal investigacdo, foi proposta uma analise do conteudo, que se define como
um procedimento de pesquisa estabelecido pela teoria da comunicagéo, partindo das
mensagens dos participantes. As analises das mensagens em respostas as perguntas teve
como objetivo descrever e inferir sobre os conteudos das mensagens produzidas pelos
participantes a partir das questdes dos roteiros e objetivos elaborados para esse estudo
(FRANCO, 2005; BARDIN, 2010).

Com base no conteudo manifestado nas falas dos participantes, alguns temas
foram explicitados, identificados e classificados e, posteriormente, interpretados. A partir
de trechos representativos para ilustrar a tematica em discussao, as respostas obtidas de
cada um dos participantes aos temas do roteiro das entrevistas, foram analisadas a fim de
estabelecer um didlogo com a literatura da area e subsidiar as discussdes e reflexdes
propostas pela presente pesquisa (MIRANDA, 2011).

Assim, os temas elencados foram gerados a partir dos roteiros de entrevistas 0s
quais diferiram, em algumas questbes, em razdo das perguntas dos roteiros serem
destinadas a diferentes participantes: professoras, maes e alunos.

Em relacdo as professoras, foram gerados cinco temas que tiveram a finalidade
de favorecer o entendimento e a compreensdo do que se quer investigar (objetivos). Os
temas gerados e que permearam as falas das participantes professoras em respostas as
questdes das entrevistas, foram:

- Entendimento do que sdo Necessidades Educacionais;
- Escolarizagdo do aluno com FLP no que se refere a: aprendizagem; desempenho escolar

e relagdo idade/ano escolar;
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- Necessidade e/ou dificuldades dos alunos com FLP na escola;
- Relacionamentos e interagdes do aluno com os colegas e professoras;
- Conhecimento e informagdes sobre FLP e a relacdo da fissura com a aprendizagem.

Como uma pré andlise foram construidos quadros por questdes e por categorias
de grupo de participantes, para facilitar a selecdo e extracdo dos conteudos referentes a
cada tema e organizados de forma a contemplar as respostas dos participantes de cada
grupo. Com essa catalogagéo das falas, seguiu-se com a etapa que buscou identificar as
categorias presentes nos conteldo das falas das participantes (MIRANDA, 2011;
FRANCO, 2005).

De acordo com os temas estabelecidos, foram elaborados e organizados trés
Quadros, nos quais foram apresentadas as categorias identificadas para cada categoria de
participantes, gerando, respectivamente: Quadro 9 de categorias das professoras, Quadro
10 de categorias das maes e 0 Quadro 11 das categorias dos alunos. Assim, seguindo essa

ordem, descreveram-se e discutiram-se as categorias.

Resultados e Discussao

Esta secdo teve a finalidade de apresentar e discutir os resultados obtidos
estabelecendo um didlogo com os resultados e discussdes decorrentes do levantamento
da literatura sobre a escolarizacdo de criancas com FLP (Estudo 1) e da caracterizacdo da
amostra de criancas com FLP em idade de escolarizacdo inicial, das cidades mais
populosas do estado de S&o Paulo (Estudo 2).

As categorias dos relatos das professoras emergiram das falas das seis
participantes entrevistadas na pré-escola (etapa 1) e no 1° ano (etapa 2). As categorias dos
relatos das mées e dos alunos emergiram de suas falas, quando das entrevistas realizadas
em dois momentos distintos da escolarizagdo dos filhos (2° semestre da pré-escola e 2°
semestre do 1° ano).

As professoras e seus alunos com FLP

Com a finalidade de interpretacdo das categorias dos grupos de professoras,
maées e alunos, foram extraidas palavras, termos ou frases significativas do destaque dado
pela participante, procurando identificar a frequéncia dessas unidades e fazer as

inferéncias dos conceitos ou atributos, partindo dos objetivos propostos pelo presente
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estudo de contrastar o cotidiano escolar e as experiéncias de criangcas com FLP na pre-
escola e, posteriormente, nos anos iniciais do ensino fundamental (CHIZZOTT]I, 2008).
Assim, inicialmente, no Quadro 9, foram apresentados cinco temas e as
categorias extraidas das falas das professoras em dois semestres distintos e com diferentes
professoras em cada semestre letivo: trés professoras da pré-escola e trés professoras do
ensino fundamental anos iniciais. Na primeira coluna foram elencados os temas tratados
nas questdes dos roteiros de entrevistas. A segunda coluna indicou um codigo atribuido a
cada uma das professoras participantes e 0 seu respectivo aluno. Nas duas colunas
subsequentes, foram apresentadas as categorias respectivamente obtidas quando as

criangas cursavam a pré-escola e o 1° ano do ensino fundamental.



Quadro 9: Categorias extraidas das falas das professoras da pré-escola e do 1° ano (e fase 6).
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Categorias
Temas/Questdes | Participantes Manifestacdo na Pré-escola Manifestacéo no 1° ano (e fase 6)
1 P1C/P2C Suporte da Prefeitura Dificuldades na aprendizagem
Necessidades P1S/P2S Aprendizagem de qualidade Necessidades ou especificidades dos alunos
Educacionais P1P/P2P Aprendizado Necessario Conhecimento e estratégia para qualquer tipo de aluno.
2
P1C/P2C Dentro da normalidade Dentro do esperado para idade
Escolarizacdo P1S/P2S Aprendizagem muito boa Comegou bem, mas decaiu
P1P/P2P Um pouquinho aguém Um pouquinho aguém da turma
3
Necessidade P1C/P2C Dificuldade comum N&o vejo dificuldade
e/ou P1S/P2S Dificuldades (letras) dentro da normalidade Dificuldades com os nimeros
Dificuldades P1P/P2P Dificuldades normais No &mbito da aprendizagem
4
P1C/P2C Normal, relaciona bem, sem dificuldades Relacionamento normal
Relacionamentos P1S/P2S Normal, interage bem com a sala Crianca popular, querida por todos
P1P/P2P Interacdo normal, turma acostumada com ele Interage bem
5
Fissura: P1C/P2C Sabe pouco; informacdo ficha de matricula; ndo | Com a pesquisa; professora anterior; ndo sabe comparar; facil
Conhecimento ha relacdo compreensao
Informacoes P1S/P2S Com esta pesquisa; nao. Muito pouco; ndo; acha que ndo; facil compreensdo
Rel/Aprendiz. P1P/P2P Sabe que é malformacgéo; ndo, mas conhecia o Malformagéo congénita; viu antes o aluno; sim, pela na aquisicéo de
Voz aluno; néo. linguagem devido a fala prejudicada; médio compreensao

Fonte: roteiro de entrevista semiestruturada para professoras, desenvolvida pela pesquisadora.

Legenda:

P1C/P2C: Prof? 1 Carlos e Prof2 2 Carlos.
P1S/P2S: Prof? 1 Sofia e Prof? 2 Sofia.
P1P/P2P: Prof? 1 Paulo e Prof? 2 Paulo.
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Na leitura do Quadro 9, que apresenta as categorias relativas as participantes
professoras, foram extraidas seis categorias da fala de cada professora participante nas
duas diferentes etapas da escolarizagdo dos alunos (pré-escola e 1° ano). O conjunto das
categorias foram apresentadas e discutidas, separadamente por temas, na mesma ordem e
sequéncia da organizac¢do do quadro citado.

Adotou-se a sistemética de analisar cada categoria. Inicialmente analisando as
falas das professoras, visando o melhor entendimento da anélise e seguindo a ordem dos
cinco temas elencados. Assim, no Quadro 9a o tema 1 baseou-se no entendimento das
professoras sobre Necessidades Educacionais sobre o qual foram discutidas e extraidas

as respectivas categorias.

Quadro 9a: Tema 1- Necessidades Educacionais

Categorias
Professoras (P1) Pré-escola Professoras (P2) 1° ano
P1C | Suporte da Prefeitura P2C | Dificuldades na aprendizagem
P1S | Aprendizagem de qualidade P2S | Necessidades ou especificidades dos alunos
P1P | Aprendizado Necessario P2P | Conhecimento e estratégia para qualquer tipo de aluno.
Fonte: elaboracédo prépria
Legenda:

P1C: professora de Carlos pré-escola; P2C: professora de Carlos (fase 6)
P1S: professora de Sofia pré-escola; P2S: professora de Sofia 1° ano
P1P: professora de Paulo pré-escola; P2P: professora de Paulo 1° ano

Sobre o tema NE, cinco professoras das seis entrevistadas, referiram ter passado
pela experiéncia de lecionar para alunos com Sindrome de Down, Autismo e Hidrocefalia,
em algum momento de sua préatica. O que entendiam ou quais eram seus conhecimentos
sobre NE, trés professoras citaram questdes que envolvem a aprendizagem dos alunos,
gerando as categorias: dificuldades ou problemas, necessidades e qualidade da
aprendizagem.

As professoras relacionaram, basicamente, as dificuldades de aprendizagem
como sendo uma NE apresentada pelos alunos em sala de aula. Estas NE, as quais se
referiram as professoras, estavam relacionadas, segundo Marchesi e Martin (1995) aos
problemas de aprendizagem ao longo da escolarizacdo dos alunos, os quais requerem
recursos educacionais especificos e maior atencdo para com os alunos, uma vez que estes
apresentam atrasos na aprendizagem, lentiddo na compreenséo da leitura, problemas de
linguagem, disturbios emocionais de conduta, evasao escolar e isolamento social.

Portanto, as professoras enfatizaram problemas na aprendizagem desses alunos

para definirem NE e levaram em conta suas experiéncias com criangas, especialmente,
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aquelas que apresentavam alguma deficiéncia ou dificuldades para aprender o contetdo
proposto. Apenas a P1C referiu o sistema Educacional do Municipio, como 6rgéo
definidor dessas necessidades e responsavel por encaminhar os alunos com deficiéncia
para rede publica de ensino, encaminhando para escola os alunos com algum diagnostico
de sua condicéo ou deficiéncia.

As professoras, baseadas no seu entendimento sobre NE e em sua experiéncia
pratica, ndo consideraram o aluno com fissura como tendo uma NE, porque estes, segundo
as professoras, ndo necessitavam de recursos educacionais extras para favorecer sua
aprendizagem. Esse pensamento, até certo ponto, contradiz o que os autores tém
encontrado em suas pesquisas com alunos com FLP, quando afirmam que este pode
encontrar barreiras em algum momento da escolarizacdo pelas dificuldades inicias de
comunicacdo e comportamento. As professoras também ndo relacionaram os alunos com
FLP como tendo alguma deficiéncia (BUFFA, 2009; TAVANO, 1994; MURRAY, et al.
2010).

As falas das professoras ilustraram sua concepcao de NE, quando se referiram
as criancas com deficiéncia, especialmente, quando estas eram encaminhadas pela
Secretaria Municipal de Educacdo com diagndstico médico, geralmente, registrando
algum tipo de deficiéncia. De acordo com o comentario de uma professora, quando
afirmou que corresponde o [aluno] que vem da prefeitura®... (P1C). No entanto, a
referida professora, cita o aluno da pesquisa como tendo caracteristicas que mais se
aproximam de ter NE, muito embora, ndo tenha justificado sua afirmacéo, como também
ndo relacionou quais necessidades e em que momento da escolarizacéo o aluno poderia
apresentar. Por outro lado, relata ndo ter tido nenhum problema com o referido aluno e o
descreve como sendo um ‘lider’ em sala.

Todas as outras cinco professoras, tiveram em algum momento de sua atuacao,
experiéncias com alunos considerados com deficiéncia: Tive um aluno Autista que tinha
laudo médico... (P1S). Outra professora, também relata sua experiéncia descrevendo: eu
tive 0 ano passado, que ele tinha Hidrocefalia, ele tinha Necessidades Especiais (P1P).
Percebeu-se pelas falas das professoras que as NE entendidas por elas, estavam
diretamente relacionadas ao diagnéstico médico ou as dificuldades identificadas por elas,
mas que em geral, provinham das criangas com esses diagnosticos: sim, com sindrome de

Down, Autismo, deficiéncia intelectual. Este ano temos a ‘J’ com Autismo (P2C). Eu

% As falas das participantes da pesquisa serdo destacadas em italico.
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trabalhei um ano e meio como professora auxiliar com uma aluna autista (P2S). Tive
experiéncias com Sindrome de Down e com autista... (P2P).

O tema 2 descrito no Quadro 9b abordou a escolarizagcdo das criangas
considerando os aspectos da aprendizagem, especificamente no que se refere ao

desempenho na escolarizacao e da relacdo idade/ano escolar.

Quadro 9b:Tema 2 - Escolarizacdo e ralacdo idade/ano escolar

Categorias
Professoras (P1) Pré-escola Professoras (P2) 1° ano
P1C | Dentro da normalidade P2C | Dentro do esperado para idade
P1S | Aprendizagem muito boa P2S | Comegou bem, mas decaiu
P1P | Um pouquinho aquém P2P | Um pouquinho aquém da turma

Fonte: elaboragdo prépria

O tema sobre escolarizacdo abordou questes de aprendizagem, desempenho
escolar e relacdo idade/ano escolar das criangas nos dois momentos das entrevistas. Sobre
0 tema escolarizacdo, as respostas de cada professora apesar de parecerem diferentes,
convergiram para o entendimento de que os alunos apresentavam nivel de aprendizagem
de acordo com suas idades quando comparados com seus colegas de sala.

As professoras (1) da pré-escola de Carlos e Sofia, as descreveram como sendo
criancas que ndo tinham dificuldades na realizacdo das tarefas sugeridas em sala e que
elas apresentavam nivel de aprendizagem dentro do esperado para suas idades, quando
comparadas com os colegas de classe. Diferentemente, a professora do aluno Paulo
referiu-se a sua aprendizagem como estando “um pouco aquém”, se comparada com 0s
demais alunos da turma, porém ressaltava que alguns poucos alunos também estariam nas
mesmas condicdes do aluno Paulo, mas que existia alguma diferenca entre o Paulo e os
demais colegas da classe, conforme explicou em sua fala: ... acho que ele estd um
pouquinho aquém. Ele ta ainda muito por fora, muito ‘perdido’ ainda. Mesmo aqueles
que ndo conseguem ler e escrever estdo por dentro, vocé percebe que ta quase, e ele
ainda falta um pouquinho (P1P).

Nesse sentido, a professora (2) do aluno Paulo, também considerou sua
aprendizagem como ‘aquém’, porém, ponderou que esta fase de escolarizagdo ¢ ‘cedo’
para chegar a conclusdes concretas sobre a aprendizagem de cada aluno, uma vez que
considera essa fase dificil, para dizer se a crianga tem dificuldade de aprendizagem ou se
€ 0 proprio tempo que cada uma tem para aquisicdo da linguagem. Em sua fala, relatou

que: ... ele [Paulo] t& um pouquinho aquém da turma, mas é pouca coisa... tem [colegas]
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no mesmo nivel que ele, mas sdo poucos os alunos, dentre a sala toda, sdo quatro ou
cinco (...) no 1° ano. E muito dificil ainda, falar se é uma dificuldade de aprendizagem
ou se de realmente o tempo mesmo de aquisicdo da linguagem, estou tendo essa
experiéncia agora, de alguns alunos que eu achava que tinha dificuldade, mas ndo tem,
era s6 mesmo o tempo da alfabetizacdo mesmo... (P2P).

No Quadro 9c foram descritas as categorias referentes as necessidades e/ou
dificuldades escolares enfrentadas pelos alunos na fase da pré-escola e no 1° ano da

escolarizacao.

Quadro 9c: Tema 3 - Necessidades e/ou dificuldades

Categorias
Professoras (P1) Pré-escola Professoras (P2) 1° ano
P1C | Dificuldade comum P2C | Nao vejo dificuldade
P1S | Dificuldades dentro da normalidade P2S | Dificuldades com os numeros
P1P | Dificuldades normais P2P | No &mbito da aprendizagem

Fonte: elaboracéo propria

Com relacdo as categorias do tema: necessidades e/ou dificuldades, descritas
pelas trés professoras da pré-escola, estas foram identificadas como comuns ou dentro da
normalidade, como também, consideradas dificuldades préprias da fase escolar ou da
faixa de idade em que se encontram.

De acordo com as falas das professoras, 0 1° ano da escolarizacdo das criancas,
se constitui no periodo escolar, em que se comeca a perceber e identificar os perfis
individuais de desenvolvimento e aprendizagem de cada crianga. Momento em que, sao
colocadas a prova as habilidades individuais para a aprendizagem da leitura e escrita,
emergindo, assim, as reais ou possiveis dificuldades das criancas em diferentes aspectos
da escolarizagéo.

Os exemplos dos alunos Sofia e Paulo, reforcam a teoria de que as criangas nessa
fase de escolarizacdo, apresentam seu ritmo préprio de aprendizagem, o qual pode variar
com a idade, fase de escolarizacdo e habilidades motoras e cognitivas. As falas das
professoras (2) comprovam essa afirmativa quando relataram: acho que um pouquinho
mais de dificuldade com a matematica, com os nameros (P2S); com relagdo ao aluno
Paulo a professora descreveu: eu acho que a dificuldade dele maior é na questdo do

ambito da aprendizagem, nos outros ambientes ele ndo tem néo... (P2P).
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A Educacao Infantil, sendo considerada o comecgo da vida escolar e social da
crianga, se caracteriza por um periodo de sua vida em que se amplia as oportunidades de
desenvolvimento humano em sua totalidade, onde se tem, principalmente por parte dos
professores, a compreensdo das necessidades especificas de cada crianca. Assim,
considerando tais aspectos, toda e qualquer crianca nessa fase, apresenta seu préprio ritmo
de aprendizagem e sua forma particular de apreensdo dos saberes, que na Educacédo
Infantil se desenvolve, essencialmente, por meio de atividades, brincadeiras, jogos e
mausica, a fim de desenvolver as habilidades e facilitar a aprendizagem (DIAS, 2017). Nao
ha, neste periodo, a exigéncia do desempenho especifico em relacdo a aprendizagens
chamadas de aprendizagem “escolar”.

Algumas questdes levantadas sobre relacionamento, foram necessarias para
investigar como o aluno interagia com as pessoas que compunham a escola e como
enfrentava as situacfes que emergiam no cotidiano escolar, como também as relacdes
interpessoais com a professora, seus colegas de turma ou com a escola como um todo.

O tema relacionamento gerou categorias extraidas das falas das seis professoras
dos alunos com FLP, quando estes estavam na pré-escola e no 1° ano da escolarizacao, as

quais foram organizadas no Quadro 9d.

Quadro 9d: Tema 4 - Relacionamentos e interacdes dos alunos com FLP na escola

Categorias
Professoras (P1) Pré-escola Professoras (P2) 1° ano
P1C | Normal, relaciona bem, sem dificuldades P2C | Relacionamento normal
P1S | Normal, interage bem com a sala P2S | Crianga popular, querida por todos
P1P | Interacdo normal, turma acostumada comele | P2P | Interage bem, muito querido

Fonte: elaboracéo propria

No Quadro 9d foram descritas as referidas categorias relativas a duas fases de
escolarizacdo. As seis professoras descreveram, seus alunos com FLP, como sendo
criancas de facil relacionamento e com boa habilidade para interagir com as educadoras
e com seus respectivos colegas de turma e da escola. Referiram que, até 0 momento, ndo
perceberam problemas nas interagdes pessoais das crian¢as no &mbito da escola e que ndo
houve a necessidade de realizar atividades praticas ou conversas para equacionar
possiveis atitudes discriminatérias. Observou-se assim, que no aspecto do relacionamento
dos alunos e em suas interagdes com as professoras, com 0s colegas e com a escola,

também foram identificadas concordancia nos relatados das maes desses alunos.
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Considerou-se importante destacar, dois aspectos que podem influenciar o
relacionamento desses alunos na escola: primeiro aspecto, seria o fato da propria crianca
ndo se perceber com fissura, como também nao perceber no outro alguma diferenca, Silva
et al. (2017) situam em seu trabalho que, essa percepcdo do outro comeca acontecer a
partir dos quatro anos de idade, fase em que, muitas dessas criancas estdo ainda na
Educacdo Infantil. Outro aspecto que pode ser considerado, estd no nivel de
comprometimento da malformacédo, pois quanto mais comprometida for a aparéncia
facial, maior sera a rejeicdo experimentada pela crianca com FLP, conforme observou
Tavano (1994) em sua pesquisa.

De acordo com Tavano (1994), que realizou uma observacdo no periodo de 16
semanas, em uma crianca com FLP (bilateral) no inicio de sua alfabetizacdo, foram
necessarios 60 dias para o aluno apresentar indicios de que estaria sendo aceito pelo
grupo. A pesquisadora verificou com seu estudo, que houve discrepancia em relacdo ao
tempo de interacdo do aluno de sua pesquisa com o que foi discutido na literatura, uma
vez que, em seu trabalho, referiu pesquisadores que descreveram que 0 tempo necessario
para o envolvimento das criancas nas atividades e/ou com seus pares, era cerca de cinco
dias a duas semanas (TAVANO, 1994).

Quadro 9e: Tema 5 - Conhecimento e informacdes sobre FLP e a relacdo da fissura com
a aprendizagem

Categorias
Professoras (P1) Pré-escola Professoras (P2) 1° ano
P1C | Sabe pouco; informacdo na ficha P2C | Com a pesquisa; professora anterior; ndo sabe
de matricula; ndo h relagdo comparar; facil compreensédo
P1S | Com esta pesquisa; P2S | Muito pouco; acha que ndo; facil compreenséo
P1P | Sabe que é malformacéo; P2P | Malformacdo congénita; conhecia o aluno;
conhecia o aluno. aquisicdo de linguagem devido a fala
prejudicada; médio compreensado

Fonte: elaboragdo prépria

No Quadro 9e estdo descritas as categorias em que as professoras responderam
ao tema sobre o conhecimento da FLP e a possivel relagdo da fissura com a aprendizagem
da crianga. Os relatos das professoras, evidenciaram que elas tinham muito pouco
conhecimento ou quase nenhum sobre as FLP.

Das seis professoras, quatro referiram saber que as FLP se tratava de uma
malformacdo congénita. Verificou-se, portanto, que a professora P1C apresentou um

conhecimento superficial, quando explicou que: eu sei muito pouco, sei que a crianca
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nasce com essa fissura e que, as vezes, ela precisa fazer varias cirurgias, e sei das
sequelas que apresentam isso depois. A professora P1P tentou incialmente, descrever um
conhecimento mais aprofundado sobre as FLP, porém, sem muito embasamento tedrico,
comentou: eu sei que é uma malformacéo ne, dessa regido, e que existe como a pessoa
identificar até mesmo antes do nascimento, e existem as cirurgias de reparacao, € isso
que eu sei.

Duas professoras, tinham algum conhecimento sobre as FLP, quando
explicitaram em suas falas: olha, eu sei que € uma deformidade genética né... e que ¢é
causada por falta de acido fdlico na gestacédo, mas o que ela causa exatamente eu nao
sei, eu conheco muito pouco sobre isso (P2S). A outra professora, também reconheceu a
falta de conhecimento, porém revelou seu interesse em buscar novas informacdes a partir
da presenca do aluno com FLP em sua sala de aula: sei muito pouco, sei que é
malformacé@o congénita, sei que o problema... Eu comecei a buscar o conhecimento
agora com o Paulo (P2P).

As outras duas professoras relataram ndo ter nenhum conhecimento anterior
sobre a malformacdo e, que adquiriram determinado conhecimento, por meio da
pesquisadora deste estudo, em reunido de HTPC na sua escola, quando a pesquisa e seus
objetivos foram apresentados e, posteriormente, com a realizagdo das entrevistas. Dessa
forma, seus relatos revelaram o desconhecimento sobre a malformagéo: na verdade eu sei
a partir do momento que vocé [a pesquisadora] veio conversar na escola... (P1S). A outra
professora, que também lecionava na mesma escola, revelou: foi na reunidgo de HTPC
quando vocé [a pesquisadora] veio apresentar seu trabalho, sua linha de pesquisa...
(P2C).

Os relatos das professoras apresentaram uma realidade educacional na qual a
falta de conhecimento sobre a malformacdo e suas consequéncias € usual. Revelou
também, certo despreparo, por parte dos professores, para lidar com aluno com FLP no
contexto da escola. Nesse sentido, os dados vé@o ao encontro dos achados da pesquisa de
Buffa (2009), descrita no Estudo 1 deste trabalho, na qual foi constatada em uma amostra
de 159 professores, que 76,73% (122) deles se declararam despreparados para receber
criangas com FLP em sala de aula. Talvez o despreparo relatado pelas professoras seja,
tambem explicado, pela falta de conhecimento sobre a malformacéo, declarado por
74,80% (119) dos professores da amostra na referida pesquisa (BUFFA, 2009).

Dessa forma, os resultados das entrevistas das participantes da presente pesquisa,

foram semelhantes aos encontrados na literatura, conforme constatado no estudo de Buffa
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(2009). No entanto, essas profissionais revelaram o interesse em buscar o conhecimento
sobre a malformacdo para facilitar/apoiar a trajetoria de escolarizagdo e melhor mediar as
interagBes ou relacionamentos desses alunos na escola. Foi relatado também, pelas
professoras, que a partir do momento que se depararam com criangas que apresentavam
a malformacdo (ou outra condi¢do), se sentiram instigadas a buscar mais informacdes
para contribuir com sua pratica educativa em sala de aula e melhorar as relaces
interpessoais com esses alunos e deles com os colegas.

Em tempos de uma educacdo para todos, torna-se importante atentar para a
formacéo do professor na contemporaneidade, em que se contemple na matriz curricular
da formacdo docente a diversidade em sala de aula, sendo oferecida em sua trajetoria
académica, recursos e estratégias pedagégicas que favorecam a aquisicdo do
conhecimento, a condi¢do do desenvolvimento das criancas e a interacdo dos diferentes
alunos no ambito da escola (GODOY; HANSEL; POLON, 2018).

As maes e seus filhos na escola

No grupo das maes, foram realizadas duas entrevistas com cada uma delas, em
dois momentos distintos da escolarizacdo das criangas, conforme descrito no
procedimento de coleta de dados. Em cada uma das etapas, foram extraidas de suas falas,
trechos sobre temas que envolveram:

- A mudanca de turma ou de escola pelo aluno com FLP.

- A necessidade de atencédo especial para com o aluno ou apoio nas atividades em casa.
- Consideragdes sobre a aprendizagem do filho e desempenho escolar.

- O relacionamento das criancas na escola e sua interacdo social.

- Preconceito, preocupacdo e apelidos sofridos pelo/a filho/a, em funcéo da fissura.

Para descrever as categorias originadas das falas das maes, foram extraidos
termos ou frases significativas do contetdo da mensagem de cada uma das participantes,
com as quais procurou identificar nessas unidades, a frequéncia, contrapontos ou avancos
em termos de desempenho escolar e comportamento dos filhos, no decorrer do tempo em
que foram entrevistadas. Podendo assim, fazer as devidas inferéncias e descrever as
impressoes retiradas das mensagens de cada uma das maes.

Portanto, no Quadro 10 foram descritas as categorias originarias dos temas
abordados nos roteiros de entrevistas para as mées, as quais foram organizadas de acordo

com os dois momentos (etapas) das entrevistas: o primeiro quando os filhos estavam na
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pré-escola (2017) e o segundo quando estavam cursando o 1° ano do ensino fundamental
(2018). Na primeira coluna foram elencados os temas tratados nas questdes dos roteiros
de entrevistas. A segunda coluna indicou um codigo atribuido a cada uma das mées dos
participantes. Nas duas colunas subsequentes, foram apresentadas as categorias
respectivamente obtidas das manifestacGes das maes das criancas, nos dois mementos das

entrevistas.



Quadro 10: Categorias extraidas das falas das mées quando o/a filho/a estava na pré-escola e no 1° ano (e fase 6)

comunicar

Categorias
Temas/Questdes | Participantes Manifestacdo da Mae (Pré-escola) Manifestacéo da Mae (1° ano e fase 6)
1 M/C Ficou bem, foi buscar mais cedo Comentou que mudou a professora
Mudancas de M/S Reagia bem/acostumada Dificil assimilar/achava que era igual a escola anterior
turma/escola M/P Chorou, ficou assustado, depois normal Gostou da escola, mas ficou triste
2
Atencéo Especial M/C Fase escolar ndo necessita Sem necessidade/Atividade especifica: pai e irmaos
na escola/Apoio M/S Nas primeiras tarefas sim /Nas contas (matematica)
nas atividades M/P Sentar do lado, explicar melhor/fase ndo N&o consegue sozinho/na leitura e escrita
em casa necessita
3
Aprendizagem M/C Acompanha bem/igual aos irméos Mais desenvolvido/superior aos irmaos
Desempenho M/S Acompanha bem/mais avangada que os irmdos | Bom acompanhamento/superior aos irmaos
escolar M/P Mais lento/inferior aos irmaos Lento, mas evoluindo/inferior aos irmaos
4
Relacionamentos M/C Bom relacionamento/facilidade para amizades | Muito bom, gosta dos colegas/facilidades para amizades
na escola M/S Bom relacionamento/facilidade para amizades | Bom relacionamento/interage bem
Interacdo Social M/P Bom relacionamento/boa interagéo, néo é Bom relacionamento/interacdo boa
timido
5
Preconceitos M/C Né&o/houve preocupagdo antes da cirurgia Né&o/preocupacao se vao perguntar o que aconteceu (cicatriz do
Preocupacéo labio)
Apelidos M/S N&o/houve preocupagéo pq o pai sofreu Sim no 6nibus escolar/tem preocupacao apelidos
apelidos
M/P Né&o/houve preocupacéo pela dificuldade em se | Sim na escola (‘orelha pequena’)/preocupagao se seria

compreendido

Fonte: roteiro de entrevista semiestruturada para maes, desenvolvida pela pesquisadora.

Legenda:

M/C: Mae de Carlos.
M/S: Mée de Sofia.
M/P: Mae de Paulo.
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Na familia, as mées costumam acompanhar a trajetoria escolar dos filhos
cotidianamente. O inicio da escolarizagcdo é marcado por mudancas e novidades na vida
escolar e social das criangas. A escola constitui-se um dos primeiros espacos de
aprendizagem e socializacdo para as crian¢as, no entanto, no caso da crian¢a com FLP, a
escola pode transformar-se, também, em um meio social hostil, ambiguo e de rejeicéo,
tornando-se mais um ambiente de desafio para a crianca e sua familia (MIGUEL, 2009).

O periodo de transicdo da pré-escola para o 1° ano, geralmente, vem
acompanhado do aumento do numero de colegas na turma, do tamanho maior da escola,
onde os desafios para essas criangas também podem aumentar. Nessa fase escolar, as
atividades relacionadas aos conteudos escolares aumentam em quantidade e se tornam
mais complexas, ao mesmo tempo em que se ampliam as demandas da aprendizagem e
das interacfes com seus pares e com todos que fazem parte da escola (KRAMER, et al.
2011, p. 71).

Com as demandas da entrada no ensino fundamental, no primeiro ano desta fase
de escolarizagéo, geralmente em uma escola diferente da anterior, as criangas se deparam
com um maior numero de colegas na sala e com pessoas, inicialmente ‘estranhas’ para
elas. Podem experimentar, diferentes e inesperadas demandas (interaces com novos
colegas, as brincadeiras, a rotina educacional, entre outras) que acontecem no cotidiano
escolar e com as quais buscam enfrentar ou reagir.

Portanto, por ocasido das entrevistas, as mées foram estimuladas a relatar o que
os filhos traziam da escola em termos de sentimentos e reacdes frente as mudancas de
turma, de professora e de escola. Dessa forma, foi possivel constatar as impressdes e
diferentes maneiras de enfrentamento da nova realidade escolar vivida pela crianga.

No Quadro 10a foram elencadas as categorias que emergiram das falas das maes
de cada um dos trés alunos. As questbes propostas objetivaram buscar informacdes das
maées sobre o cotidiano escolar de seus filhos e as experiéncias deles com a mudanga de
escola no ambito pessoal, social e escolar.
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Quadro 10a: Tema 1- Mudancas de turma ou de escola pelos filhos com FLP

Categorias
Manifestacéo da Mae (Pré-escola) Manifestacdo da Mae (1° ano e fase 6)
M1C | Ficou bem, fui buscar mais cedo M2C | Comentou que mudou a professora
M1S | Reagia bem/acostumada M2S | Dificil assimilar/achava que era igual a escola
anterior
M1P | Chorou, ficou assustado, depois | M2P | Gostou da escola por ser grande, mas ficou
normal triste

Fonte: elaboragdo propria
Legenda:

M1C: mae de Carlos etapa 1; M2C: mée de Carlos etapa 2
M1S: mée de Sofia etapa 1; M2S: mae de Sofia etapa 2
M1P: mée de Paulo etapa 1; M2P: méde de Paulo etapa 2

As mées foram perguntadas sobre o que seus filhos comentavam nos primeiros
dias de aula ou as historias trazidas por eles, quando da mudanca de escola e/ou de turma.
Como tinham acontecido suas experiéncias na transi¢do da pré-escola para o 1° ano da
escolarizacdo do ponto de vista das maes. Para essa finalidade, partiu-se das perguntas do
roteiro de entrevistas, sendo possivel extrair das falas das mées, as categorias conforme
descritas no Quadro 10a.

O primeiro tema abordado no grupo das maes para construcdo das categorias, foi
sobre como essa transicdo foi vivida pelos filhos. Buscaram-se também, informacdes
sobre suas experiéncias nos primeiros dias de aula, especialmente, as interacfes com a
nova professora e com 0s novos colegas da escola. Questdes relacionadas aos sentimentos
da crianca no novo ambiente escolar e na nova fase de escolarizacdo, também foram
abordadas no momento das entrevistas.

Na fase pré-escolar, os alunos Carlos e Paulo frequentavam, ha pelos menos dois
anos, a mesma instituicdo de Educacdo Infantil no momento da entrevista (Etapa 1).
Portanto, para o aluno Carlos, seus primeiros comentarios na ‘nova’ fase de escolarizagao,
foi dizer a sua mae que tinha mudado de professora e que esta era ‘boazinha’, assim como
as professoras anteriores.

Para os alunos Paulo e Sofia, as primeiras experiéncias foram um pouco
diferentes na ‘nova’ fase escolar. De acordo com o relato da mae do aluno Paulo, a
mudanca de escola para ele foi um momento de expectativa e alegria, pois ele estaria
mudando para uma escola maior onde estudavam seus irméos. Porém, essa passagem de
nivel escolar foi carregada de diferentes e inesperadas experiéncias, uma das quais
marcante para o aluno.

Nos primeiros dias de aula, o aluno Paulo relatou para a mae, que tinha gostado
da nova escola, mas estava triste com fato de ter recebido apelido de alguns colegas.

Segundo sua mae, em principio ele gostou muito, ele gostou porque € uma escola grande,
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é uma escola que também tem clube, entdo ele se sentiu bem, ai depois, ele comecou,
assim, no segundo dia, ele comegou a ficar meio... porque ai, uns meninos comegaram a
tirar sarro dele, ele ficou meio tristinho, mas agora ta indo bem (M2P).

Apesar da mae nao especificar, exatamente, como os colegas tiravam ‘sarro’ do
seu filho, em resposta a outras questdes, ficou claro que seu filho Paulo recebera apelidos
de ‘orelha pequena’ e comentavam que ele falava ‘japonés’. Em outra questdo sobre se o
filho estava gostando da escola, a mae relata que: sim, gosta, gosta muito; quando
perguntada sobre o que ele conta da turma e da professora, ele fala que gosta da
professora, ai teve uns amigos meio que eles... comecaram a tirar sarro dele alguns dias,
ai a minha filha que estuda Ia ficou sabendo, ai ja fomos 14 conversamos com a diretora,
a diretora chamou os amigos, fez pedir perd&o, ai prometeram nao tirar mais sarro dele,
e ai passou, agora ele ta de boa (M2P).

A aluna Sofia, quando da entrevista na Etapa 1, estava na escola pela primeira
vez, vindo de outra escola, portanto, a mudanga para outra escola no primeiro ano do
ensino fundamental ndo era a primeira experiéncia da crianca de entrada em uma nova
escola. Sofia queixou-se com a mée da rotina diferente da escola anterior, pois a atual
escola era mais exigente, com um maior nimero de atividades e sendo estas mais
complexas, restava assim, menos tempo para (ela) brincar no parquinho. De acordo com
o relato da mae, Sofia, no comeco achava que era do mesmo jeito do parquinho, até ela
aprender que ndo era, foi uns 15 a 20 dias para se adaptar (...). Porque na outra escola
ela mais brincava, desenhava, aqui ndo, aqui ja € outro nivel de ensinamento né... Entéo
ela sentiu falta do brincar, ela achou por falta disso, mas depois ela acostumou (M2S).

Segundo relatos da mée e da professora, devido a familia da aluna Sofia, residir
em area rural e, por isso, depender de transporte publico escolar para fazer o trajeto da
sua residéncia para escola (uma vez que o dnibus escolar era designado pela prefeitura do
Municipio), como pela instabilidade de emprego do seu genitor, obrigando muitas vezes,
a familia a migrar de uma érea rural para outra em busca de trabalho. Com as frequentes
mudancas de residéncia da sua familia, muitas vezes era necessario, que a aluna Sofia se
transferisse também de escola.

Essas transferéncias aconteciam, muitas vezes, numa frequéncia de uma a duas
vezes por ano (na época da etapa das entrevistas, em setembro de 2018, a mée de Sofia
pediu a escola a sua transferéncia, pois a familia iria mudar novamente de cidade ou area
rural). Com isso, segunda sua mae, a aluna acostumou-se com as diferentes escolas que

frequentava, demonstrando consideravel rapidez na adaptacéo e nas interagdes com seus
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pares e com as professoras. A fala da mée de Sofia sugeriu que a crianca tinha certa
facilidade em suas interagdes nas escolas, como também demonstrava tranquilidade com
essa rotina, assim a mae também se mostrou tranquila, quando relatou que: por causa do
servico do meu marido que, as vezes, ndo batia num lugar ou outro, ai teve de mudar de
escola... Ela reagia bem, ja tinha acostumado né... (M1S).

Para alguns autores, a pré-escola € um espaco de cuidado e de educacéao no qual
predominam as brincadeiras e interagdes com seus pares; quando ndo ha, ainda, a
centralidade da preocupacdo com o conhecimento sistematizado, razdo pela qual, o
processo educativo esta voltado para a atividade espontanea e dirigida pelas necessidades
da crianca (DIAS, 2017; CARVALHO, et al., 2004; ALMEIDA, GIL, 2010).

As brincadeiras e interagdes permeavam o desenvolvimento das competéncias e
das habilidades propostas para essa fase escolar, o favorecimento da socializacdo e das
interacdes sociais no ambiente da escola ficaram evidentes na fala da mae de Sofia.

Percebe-se assim, que a transicdo da pré-escola para o 1° ano, pode ser um
momento em que a crianga, possivelmente, encontraré situacdes desafiadoras, com as
quais tera de lidar, exigindo dela habilidades, sociais, emocionais, fisicas e competéncia
para se adaptar ao novo meio de convivéncia social e as inesperadas situa¢6es do contexto
educacional. Para uma crianga com FLP, devido sua carateristica de comportamento mais
retraido, essas habilidades sociais e educacionais (ou a falta delas), podem néo favorecer
suas relacdes e interacBes na escola, bem como o enfrentamento de situacdes desafiadoras
e inevitaveis que comumente acontecem no ambiente escolar (TAVANO, 1994; BUFFA,
2009, RICHMAN, et al., 1978).

No Quadro 10b foram apresentados temas sobre as necessidades educacionais
da crianca na escola. As maes foram perguntadas sobre a necessidade de apoio extra na
escolarizacdo dos seus filhos e, se esse apoio, estaria relacionado com o fato da crianca
ter fissura. Buscou-se investigar, ainda, quem dos familiares auxiliava a crianca nas
tarefas escolares em casa, afim de conhecer a dindmica da familia no relacionamento com
a escola, como também extrair das maes, as possiveis necessidades dos filhos na

escolarizacéo.
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Sobre esse tema, as falas das mées constituiram o segundo grupo das categorias,

de acordo com Quadro 10b.

Quadro 10b: Tema 2 - Atencao especial da escola e apoio nas atividades em casa

Categorias
Manifestacdo da Mae (Pré-escola) Manifestacdo da Mae (1° ano e fase 6)
M1C | Fase escolar ndo necessita M2C | Sem necessidade/Atividade especifica: pai e
irmaos
M1S | Nas primeiras tarefas sim M2S | Nas contas (matemética)/mée
M1P | Sentar do lado, explicar melhor/fase | M2P | N&o consegue sozinho/na leitura e
ndo necessita escrita/mae, irmd e avo.

Fonte: elaboracéo propria
Legenda:

M1C; M1S; M1P: referem-se as médes de Carlos, Sofia e Paulo, na etapa 1 das entrevistas (pré-escola).
M2C, M2S, M2P: referem-se as maes na etapa 2 das entrevistas (1° ano).

As categorias elaboradas sobre os temas relacionados as necessidades
educacionais e a atencdo especial para com a crian¢a com FLP na escola, indicaram que,
em geral, as mées relataram que seus filhos ndo precisariam de recursos educacionais
diferenciados ou de atengéo extra da escola ou das professoras. Justificaram, em fungéo
da fase escolar em que se encontravam, que esta ndo exigia ou ndo requeria atividades
escolares complexas para a idade deles (M1C; M1S). No entanto, principalmente, na
segunda etapa das entrevistas, as mées de Paulo e Sofia questionaram se seus filhos néo
precisariam de apoio da professora ou de uma aten¢do maior para com eles, especialmente
no tocante as questdes de aprendizagem da leitura e da escrita.

Com relacdo as tarefas de casa, duas maes descreveram que, geralmente
participavam, ajudando o/a filho/a na realizacdo dessas atividades, mas os irmé&os, pai e
avo também colaboravam. A mae de Sofia relatou que apenas ela apoiava a filha na
realizacdo de suas tarefas enviadas pelas professoras, pois o pai ndo sabia ou nunca podia,
e 0s irmdos ndo tinham conhecimento suficiente para ensinar Sofia a fazer as tarefas.

Quanto ao desempenho escolar da crianga com fissura, quando comparado com
aquele de seus colegas de classe e com os desempenhos dos irmdos na mesma fase de
escolarizacdo, as mées foram perguntadas sobre: a satisfacdo com o desempenho ou
andamento escolar do filho; as possiveis dificuldades na aprendizagem apresentadas por

eles ou se houve alguma queixa da professora sobre possiveis dificuldades.




153

No Quadro 10c foram descritas as categorias identificadas nas respostas para

essas questoes.

Quadro 10c: Tema 3 - Aprendizagem e desempenho escolar

Categorias
Manifestacdo da Mae (Pré-escola) Manifestacdo da Mae (1° ano e fase 6)
M1C | Acompanha bem/igual aos irmaos M2C | Mais desenvolvido/superior aos irmaos
M1S | Acompanha bem/mais avangada que os | M2S | Bom acompanhamento/superior aos irmaos
irmaos
M1P | Mais lento/inferior aos irmaos M2P | Lento, mas evoluindo/inferior aos irméos

Fonte: elaboracéo propria

No Quadro 10c, de acordo com as respostas das participantes, € possivel verificar
que as maes de Carlos e Sofia relataram satisfacdo com o desempenho do/a filho/a com
fissura nas respectivas fases escolares. Quando foram questionadas a comparar o nivel de
aprendizagem do/a filho/a com fissura com os irmdos (sem fissura), as duas mées os
compararam como sendo igual ou superior aos irmaos quando estes se encontravam na
pré-escola e/ou no 1° ano da escolarizacdo. De acordo com as entrevistas, a mae de Carlos,
descreveu o desempenho do filho como: 6timo! Perguntada por que, ela relatou que
gostava das professoras por que elas eram atenciosas com o filho. Em relacdo ao
desempenho dele, afirmava: ah ele vai bem, por que ele acompanha bem... (M1C).

Da mesma forma, a mée da aluna Sofia, descreveu seu desempenho como bom
e superior aos irmdos, pois afirmava que ela foi bem superior, nessas fases, quando
comparada com os irmaos: as minhas outras criangas ndo sabia nem contar com a idade
dela, ela ja conta, ela ja escreve o nome, ela pinta bem. Ainda sobre o desempenho da
aluna comparando-se com 0s irmaos, a mae relatou que: ela ta bem mais avancada que
o0s irmaos, pra idade dela né, e sobre a satisfacdo com andamento escolar da filha, a mée
descreveu: ela é bem esperta, ela é bem inteligente, ela interage com todo mundo, faz
amizades muito facil (M1S).

Por outro lado, a mée do aluno Paulo, tanto na pré-escola quanto no 1° ano de
sua escolarizacdo, considerou o filho como sendo ‘lento’ na sua aprendizagem e inferior
aos irmdos quando em mesma fase de escolaridade: eu acho que é um pouco mais lento
que 0s outros, eu conversei com a professora também, ela disse que ele tem dificuldade
né (...), com os outros filhos e com os amigos também. Eu conversei com ela semana
passada, ela falou que tem aluno também que t4 como ele, mas eu sinto que ele ta mais
devagar. Porém, a mae ressaltou que o filho com fissura, vinha em crescente evolugéo e

que a ‘possivel’ lentidao se restringia a aprendizagem da leitura e da escrita, ndo
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interferindo em outros aspectos do seu desenvolvimento, porque eu vi que ele teve assim,
ele conseguiu evoluir de quando ele entrou até agora, ele ja sabe falar o alfabeto, ele ja
conta, ele ja sabe escrever as letrinhas (M2P).

A mae do aluno Paulo reconhecia as dificuldades do filho, porém falava sobre
essas dificuldades como proprias da idade e da fase de escolarizagdo. Em conversa com
as professoras do filho, a mée teve a informacgéo, de que algumas dificuldades no processo
de aprendizagem, eram presentes e naturais em outras criancas da mesma turma: fazendo
uma comparativa com os outros filhos ele ta indo mais devagar, tanto na leitura, ele ndo
consegue ler nada, ele ndo escreve nada sozinho, e a gente ja passou do meio do ano,
entdo, eu sinto, ele é um pouquinho mais atrasado sim, nessa parte de escrita, agora na
parte da fala de aprender no falar ele é igual aos outros, ele decora as coisas muito
facil... (M2P).

As categorias apresentadas a seguir foram extraidas de temas que se referiram
aos relacionamentos do aluno com a professora, com seus colegas e com a comunidade
escolar, com a facilidade para fazer amizades, as interacdes sociais, especialmente, em
ambientes fora da escola (rua, mercado, shopping, igreja, clube, entre outros), além de
como as criangas se sentiram no processo de transigdo para a ‘nova’ escola.

Dessa forma, no Quadro 10d foram elencadas as categorias referentes as

questdes sobre o relacionamentos na escola e sobre interagéo social.

Quadro 10d: Tema 4 - Relacionamentos na escola e interacdo social

Categorias

Manifestacdo da Mae (Pré-escola) Manifestacdo da Mae (1° ano e fase 6)
M1C | Bom relacionamento/facilidade para M2C | Muito bom, gosta dos

amizades colegas/facilidades para amizades
M1S | Bom relacionamento/facilidade para M2S | Bom relacionamento/interage bem

amizades
M1P | Bom relacionamento/boa interagéo, ndo é M2P | Bom relacionamento/interacéo boa

timido

Fonte: elaboragdo prépria

No Quadro 10d, foram apresentadas as categorias extraidas dos temas
relacionamento e interacdo. As mdes apresentaram respostas semelhantes nos dois
momentos da entrevista. Todas elas relataram que os filhos apresentavam caracteristicas
de criangas faceis de lidar e que interagiam bem com as pessoas proximas ou estranhas
nos diversos ambientes (escola, mercado, parques, shopping, etc.). Nas suas falas e

expressoes faciais (sorriso, brilhos nos olhos), ficaram evidentes a maneira carinhosa e
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admirada como falavam de seus filhos e o orgulho e satisfacdo em descrever o lado
socidvel, comentando sobre a facilidade com que eles fazem amizades.

Em suas falas e expressdes, ficaram evidentes também, a alegria com que
comentavam as caracteristicas de sociabilidade dos filhos. Dessa forma, as mées de
Carlos e Sofia relataram que as interacdes vinham acontecendo, sem problemas, ndo tem
reclamacéo, se dar bem com os amiguinhos (M1C). A mée da aluna Sofia, descreveu que
também é bom, porque ela faz amizade muito facil (M1S).

A mae do aluno Paulo, também descreveu o filho como sociavel, mas comentou
que no inicio teve receio de como ele seria recebido pelos colegas na escola: a principio
eu fiquei com medo né, das outras criancas, mas eu nunca tive reclamacéo, assim, ele
nunca nao quis ir [a escola] por que alguém ia dar risada, ou que alguém n&o quer ser
amigo dele, nunca tive essa reclamacao da parte dele, nem da professora, nunca senti
que ele se sentiu excluido ndo (M1P). E no segundo momento da entrevista, refor¢ou a
facilidade da crianca em interagir com as pessoas e falou com alegria do comportamento
social do filho: ...ele chega nos lugares, ele vai no mercado, em padaria, sai com meu
esposo de manha pra fazer as coisas, ele se dar bem com todo mundo, conversa, chega,
fala, ele ndo se intimida ndo (M2P).

As Ultimas categorias tratadas em relacdo as falas das mées, tiveram como temas
questdes relacionadas a preconceitos na escola, apelidos recebidos e a preocupacéo das
maes com relacdo a essas mesmas questdes. Assim, no Quadro 10e, foram apresentadas

as categorias sobre preconceitos e preocupac¢des das médes com a rejeicdo a seus filhos.

Quadro 10e: Tema 5 - Preconceitos, preocupagdo com rejei¢do a crianca

Categorias
Manifestacdo da Mae (Pré-escola) Manifestacdo da Mae (1° ano)

M1C | N&o/houve preocupacdo antes da M2C | Néo/preocupagdo se vao perguntar o que
cirurgia aconteceu (cicatriz do 1abio)

M1S | N&o/houve preocupacao porque o pai M2S | Sim no dnibus escolar/tem preocupagédo
sofreu apelidos apelidos

M1P | N&o/houve preocupacao pela M2P | Sim na escola, ‘orelha pequena’,
dificuldade em se comunicar preocupacao se seria compreendido

Fonte: elaboracéo propria

De acordo com o Quadro 10e, das categorias do grupo de mées, no que se refere
a preconceito, todas as maes disseram n&o ter havido ou nédo ter conhecimento sobre
historia de preconceito sofrido pelo/a filho/a no espaco da escola.

A mae do aluno Carlos, foi enfatica em responder que ndo houve, até o momento,

nenhuma historia de preconceito sofrido pelo filho ou que ele tenha recebido algum tipo
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de apelido. Mas que houve essa preocupacdo com relagdo a preconceito ou apelidos que
pudessem ser atribuido ao filho. A mée de Carlos, informou que essas preocupacdes
foram mais intensas, enquanto ndo tinham sido realizadas as cirurgias. Isso fez com que
a mée colocasse o filho na escola, apenas depois da realizacdo das primeiras cirurgias
reparadoras do labio e palato, dessa forma, estaria evitando quaisquer tipos de
xingamentos ou apelidos destinados ao filho.

Quando as mées foram solicitadas a descrever algum episédio marcante trazido
pelo filho e que tivesse ocorrido na escola, a mée do aluno Carlos relatou, que o filho ao
chegar em casa nos primeiros dias de aula, comentou, com certa tristeza, que um colega
havia perguntado sobre sua cicatriz do labio. A mée ndo soube explicar as circunstancias
da situagdo ou a maneira como o filho fora abordado. No entanto, descreveu que tal
episddio, ndo interferiu na rotina ou comportamento posterior da crianca, uma vez que, a
situacdo parece ndo ter se repetido e a crianga ndo mais comentou o ocorrido.

A mae da aluna Sofia, relata que teve preocupacgdo desde o inicio com a filha,
pelo fato do pai da crianca, também ter nascido com fissura labio palatina bilateral, e ter
enfrentado histdrias de preconceitos e apelidos em sua época de escola. Na fase da pre-
escola, a mae de Sofia ndo se queixou de apelidos ou preconceitos sofridos pela filha, mas
quando a aluna ingressou no 1° ano do ensino fundamental, aconteceram as primeiras
historias de apelidos. Porém, os apelidos aconteceram no énibus da escola, que transporta
alunos de outras idades e também de outras escolas: na escola ndo, mas no 6nibus, na
volta pra casa, na ida e na volta (...), bom, aqui na escola, ela nunca reclamou, sé do
onibus mesmo, em outro lugar também ninguém fala, nem os primos, nem amigos (M2S).

Quando perguntada sobre a reagdo da crianca frente aos apelidos recebidos, a
maée relata que: ela fica braba, chega até bater nos meninos no énibus, pra eles pararem
de t& falando. Em relacdo ao sentimento, descreve que a crianga: ... chorar ndo... ela é
daquelas criancas que ndo se entrega, ela fica brava, mas ndo se entrega, ela se fecha...
(M2S).

Percebe-se que o ingresso no 1° ano da escolarizacdo, para muitas criancas, se
constitui um momento em que aumenta as possibilidades de situagdes desafiadoras para
cada crianga. Nessa fase, as criancas comegam a perceber as suas diferengas, fisicas
principalmente, e a dos colegas (SILVA, etal. 2017; KRAMER, 2011) e, é nesse contexto
escolar, e de acordo com a historia pessoal e familiar, e como a fissura é concebida pela
familia, que cada crianca lida, diferentemente, se retraindo ou enfrentando, os desafios

gue o ambiente da escola pode ocasionar.
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Cabe ressaltar que, até o término da pre-escola, as criangas ndo se percebem nem
percebem o outro em suas diferencas, e isso ficou evidente quando dos relatos das mées,
estas ndo referiram discriminacdo por parte dos colegas, das professoras ou de
manifestacdo da propria crianca sobre o qudo diferente elas se veem em relacdo aos
colegas. Entretanto, a partir do ingresso no Ensino Fundamental, as criancas ficam mais
observadoras e iniciam-se as comparacgdes entre elas, como observado por Silva et al.,
(2017), razdo pela qual faz-se necesséario pesquisas que acompanhem o processo de
escolarizacdo desses educandos.

Nesse sentido, a preocupacdo da mée do aluno Paulo, se direcionou para a
dificuldade na comunicacdo, em razdo desse aluno, dentre os trés da pesquisa, ter a voz
mais prejudicada ou mais hipernasalizada. Provavelmente, em razdo da voz do aluno
Paulo ser mais hipernasal, este tenha enfrentado maiores dificuldades na comunicacao
com os colegas e com as professoras na escola. Na pré-escola, segundo relato da mae, o
aluno néo recebeu apelidos, pois o filho nunca queixou-se ou comentou algo sobre isso.

No entanto, quando o aluno Paulo ingressou no 1° ano, de inicio enfrentou
observacOes curiosas, perguntas intimidadoras e apelidos. Em principio, na escola, o
aluno recebeu o apelido de ‘orelha pequena’. Depois, por ocasido de um evento festivo
na escola, o aluno chegou em casa dizendo que os colegas perguntavam por que ele falava
‘japonés’!? Sobre a reacdo do filho frente a tais situacOes de apelidos a mée descreve:
teve um dia que eu cheguei [a escola] ele estava chorando... A estagiaria falou pra mim
que ele estava chorando, na hora que eu cheguei, ele ja tinha parado, e desse dia do
japonés ele chegou rindo, ele falou rindo pra gente, mas o dia da orelha ele chegou
chorando (M2P).

Em nossa sociedade, existe ainda, certa dificuldade em respeitar as diferencas e
as caracteristicas fisicas, cognitivas, comportamentais, sensoriais e de comunicacdo de
cada individuo. A escola torna-se um ambiente, onde muitas vezes essas diferencas (e/ou
defeitos) sdo apontadas, ndo importando a natureza, leveza ou complexidade da diferenca.
Amaral (1995) refere que a sociedade determina um padrao de ‘ser ideal’, baseado no
modelo de corpo e mente perfeitos. Quando esse padrdo, referido pela autora, ndo é
atingido, a pessoa sofre as consequéncias de uma sociedade (incluindo a escola) que
discrimina e rotula. Os casos das criangas com FLP, Sofia e Paulo (este ultimo por duas
razdes: a FLP, que gerou a voz hipernasal e o tamanho pequeno da orelha), ilustraram a

situacdo de discriminacdo acontecidos na escola.
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Os alunos na escola e a transicéo da Pré-escola para o Ensino Fundamental

A elaboracdo das categorias dos alunos seguiu 0s mesmos procedimentos de
analise dos participantes professoras e mdes. No Quadro 11 foi organizado o conjunto de
categorias sistematizadas a partir das falas dos alunos quando os alunos estavam na pré-
escola e quando ingressaram no 1° ano do Ensino Fundamental e na fase 6 da pré-escola.

Os temas trataram das questdes sobre como eles se sentiam no ambiente escolar
e as brincadeiras mais frequentes; as amizades e os relacionamentos com as professoras
e colegas; a mudancga para ‘nova’ escola e os novos colegas; as dificuldades enfrentadas
e 0 pedido de ajuda para as professoras nas atividades e, por ultimo, sobre o que

aprenderam e o0 que aprendiam na escola atual.



Quadro 11: Temas do roteiro de entrevistas e as categorias de manifestagcdes dos alunos elaboradas para a pré-escola e o 1° ano.
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Categorias
Temas/Questdes | Participantes ManifestacOes na Pré-escola - 2017 Manifestacfes no 1° ano (e fase 6) - 2018
1-A escola Cl Escola legal/Brincadeiras com colegas C2 | Recreio; Feliz
Como se sente Sl Escola legal/Brincadeiras com colegas S2 | Feliz; temairma
Brincadeiras P1 Escola legal/Brincadeiras com colegas P2 | Recreio (apelido); Bem
2
Amizades Cl Melhor amigo/em grupo C2 | Dois amigos
Relacionamentos S1 Melhor amigo/em grupo S2 | Dois amigos
P1 Melhor amigo/sozinho P2 | Umamigo
3
Sobre a escola Cl Escola Divertida C2 | Legal, mesma turma
Mudanga de S1 Legal S2 | Legal, conhecia boa parte da turma
turma/escola P1 Bonita P2 | Legal
4
Dificuldades Cl Escrever nimeros/Sim professora C2 | Escrever nimeros
Pede ajuda Sl Sim professora e colega S2 | Escrever niUmeros
P1 Cortar papel; sim para professora P2 | Ler
5
Aprendizagem Cl Atividade; matematica C2 | Escrever; pintar
O que aprendeu S1 Escrever S2 | Ler
P1 N&o soube responder P2 | Ler; nimeros (contar)

Fonte: roteiro de entrevista semiestruturada para os alunos, desenvolvida pela pesquisadora.

Legenda:

C1, S1, P1: referem-se, respectivamente, a Carlos, Sofia e Paulo na primeira etapa das entrevistas (Pré-escola).

C2, S2, P2: referem-se, respectivamente, a Carlos, Sofia e Paulo na segunda etapa das entrevistas (1° ano e fase 6).
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Com relacdo as categorias que emergiram das falas dos alunos, buscou-se
investigar, incialmente, questdes que envolveram sentimentos, preferéncias por brincar
sozinho ou com os colegas, tipos de brincadeiras e as amizades. Perguntou-se de quais
brincadeiras as criangas gostavam mais, o que achavam da escola, o0 que mais gostavam
e 0 que menos gostavam na escola, com quem mais gostavam de brincar, as brincadeiras
preferidas na hora do recreio e como se sentiam na escola.

No Quadro 11 foram descritas as categorias originarias das falas dos alunos as

questdes referidas.

Quadro 11a: Tema 1- A escola, sentimentos, preferéncias e brincadeiras

Categorias
Manifestacdes da Pré-escola Manifestacdo do 1° (e fase 6)
C1 | Escola legal/Brincadeiras com colegas C2 | Recreio; Feliz
S1 Escola legal/Brincadeiras com colegas S2 | Feliz;temairma
P1 | Escola legal/Brincadeiras com colegas P2 | Recreio (apelido); Bem

Fonte: elaboracéo propria

Com relagdo ao primeiro tema direcionado a investigacdo dos sentimentos e
brincadeiras dos alunos na escola, no Quadro 11a foram descritas as categorias que no
momento da pré-escola se assemelharam entre os participantes. Na fase da pré-escola,
no que se referiu ao que achavam da escola, Carlos a descreveu como divertida, Sofia
achava legal e Paulo achava bonita. No entanto, todos afirmaram que a escola que
estavam naquele momento era ‘legal’. Em relacdo as brincadeiras € com quem brincavam
mais na escola, todos os alunos relataram que brincavam com pelo menos um/a colega da
classe, com quem tinham amizade.

Na transferéncia para o 1° ano da escolariza¢do, as mudancas de escola e de
professora, eram mais (ou menos) sentidas, diferentemente, para cada uma das criancas.
Os relatos dos alunos coincidiram com os relatos das mées e das professoras: cada um
teve momentos desafiadores com os quais teve que lidar. O aluno Carlos pareceu o que
menos enfrentou dificuldades nessa fase de transicdo, pois tanto ele préprio, como sua
mae e sua professora, descreveram que o aluno se sentia a vontade e ‘feliz’ na escola e,
gue manteve as amizades com quem brincava satisfeito. Em sua fala o aluno Carlos
mencionava: acho legal [por que vocé acha legal]? E porque tem parquinho... Eu acho
legal por causa do V. que eu ja conhecia ha muito tempo (C2). Essa situacdo favoravel
para aluno Carlos, se deveu, ao fato, deste aluno permanecer na mesma escola com,

praticamente, 0s mesmos colegas de turma, diferentemente dos alunos Paulo e Sofia, que
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precisaram mudar para a ‘escola dos grandes’ e recomecar suas interacdes com 0s Novos
colegas e com a ‘nova’ escola.

Na pré-escola, a aluna Sofia referia o parquinho da escola como lugar que mais
gostava de brincar o que era confirmado pelo relato da mae. Quando teve de mudar de
escola, segundo sua mae, ‘estranhou’ nao ter parquinho e sentiu falta de maior tempo para
as brincadeiras da escola anterior. Com o tempo para brincar reduzido, quando perguntada
sobre o que mais gostava na escola na nova fase (1° ano), Sofia relata: fazer li¢do... [0
que mais?], aula de artes, aula de 'fancisca’ [aula de que?] ‘fancisca’ [Educacdo Fisica?]
sim, eu jogo bola e brinco (S2). Essa aluna, pareceu gostar de atividades mais dinamicas,
de acordo com sua fala, relatou que na sala, gostava mais das atividades de construgédo
das palavras na lousa e nas aulas de Educacao Fisica de pular corda.

Com o aluno Paulo, se teve um pouco de dificuldade para compreender sua voz.
No momento da entrevista na etapa 2, foi necessario, algumas vezes, a colaboracdo da
sua professora para auxiliar a compreensdo da voz do aluno Paulo. Esse aluno enfrentou
situacdes desafiadoras, principalmente, quando comegou a receber apelidos (‘orelha
pequena’ e fala de ‘japonés’) dos colegas nos primeiros dias de aula do 1° ano da
escolarizacdo. Apesar de afirmar que se sentia bem na escola, que brincava com o0s
colegas normalmente, Paulo comentou que recebeu apelido de ‘orelha pequena’, mas que
ndo gostava de ser chamado assim e logo contava para sua professora (2), 0 que nao
acontecia quando ele estava na pré-escola, onde os colegas, por exemplo, ndo reparavam
na sua aparéncia ou voz.

A situacdo enfrentada por Paulo, especialmente no inicio da escolarizagdo (1°
ano), sugere que a crianga com FLP, nessa fase, pode enfrentar desafios de se perceberem
ou se sentirem ‘diferentes’, com o surgimento, por exemplo, dos apelidos, em funcao de
sua aparéncia e/ou voz. No inicio dessa fase (1° ano), as dificuldades de aprendizagem,
de interacdo e de relacionamentos na escola poderdo emergir, em se tratando do aluno
com FLP, esses desafios e/ou dificuldades podem ser ainda maiores e, as histérias de
preconceitos e discriminac@es (apelidos, etc.), podem se transformar em barreiras para
sua aprendizagem e motivacao para participar e continuar com as atividades na escola.

Esse achado vem ao encontro dos resultados verificados por Richman, et al.
(2012), esses autores afirmaram que sdo frequentes as preocupacdes psicossociais e
comportamentais, quando o comportamento e/ou humor, os relacionamentos com 0s
colegas e o desempenho da crianga com FLP, eram diferentes dos colegas de classe.

Referem, também, que os atrasos ou dificuldades sdo mais percebidos no ensino
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fundamental do que na pré-escola, em funcéo da maturacéo cerebral pré-frontal da crianca
e do aumento das demandas do ambiente escolar. Dado que, também, se observou na
presente pesquisa com o aparecimento dos apelidos a partir do ensino fundamental.

O proximo tema, refere-se as amizades e aos relacionamentos que os alunos
estabeleceram nas escolas. As questdes foram pautadas em quem era 0 melhor amigo (ou
melhores amigos) e por que; as preferéncias por brincar sozinho ou com o0s
colegas/amigos, com guem gostava mais de brincar, se tinha um novo amigo na escola e
se tinha um melhor amigo que morasse perto de casa €, que eles pudessem se visitar para
brincar.

Portanto, no Quadro 11b foram descritas as categorias relacionadas com as

amizades e relacionamentos das criangas na escola e perto de casa.

Quadro 11b: Tema 2 - amizades e relacionamentos na escola

Categorias
ManifestacOes da Pré-escola Manifestac6es do 1° ano (e fase 6)
Cl Melhor amigo/em grupo C2 | Dois amigos
S1 Melhor amigo/em grupo S2 | Dois amigos
P1 Melhor amigo/sozinho P2 | Umamigo

Fonte: elaboragdo Propria

Sobre ter melhor amigo/a, os trés participantes citaram pelo menos um/a colega
como sendo o/a melhor amigo/a e, com quem mais brincava na escola. Quando solicitados
para escolher o de sua preferéncia e qual o motivo da escolha, o aluno Carlos citou o
colega (V) e justificou dizendo: O V., por causa quando vai na minha casa ele me abraca,
quando foi no meu aniversario ele foi, até me abragou quando foi no meu aniversario....
Quando perguntado se 0 amigo morava perto de sua casa, 0 aluno respondeu: mora, ele
mora... ai ele me deu, ai ele me deu uma bola do pokemon que tem o pokemon mais forte
(C1).

A aluna Sofia tinha citado trés nomes de amigas com quem mais brincava na
escola. Ao pedir que escolhesse uma das amizades, Sofia confessa: a (l)... Porque ela é a
mais bonita do mundo...(pausa), por que ela gosta de eu sentar com ela la no 'buséo’, ai
eu chego no lugar dela... Perguntada se moravam perto, ja que eram usuaria do mesmo
onibus escolar, Sofia responde: ndo, eu moro, quase eu moro perto, mas nao é... (S1).

Os alunos Carlos e Sofia comentaram que gostavam sempre de brincar com 0s
amigos ou em grupo e mantiveram 0os mesmos nomes dos amigos em suas conversas sobre

amizades e brincadeiras, mesmo depois da mudanca de escola ou de turma. Alguns
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colegas da aluna Sofia também foram para a mesma escola para a qual ela foi transferida,
ja o aluno Carlos se manteve na mesma escola, com a maioria dos seus colegas na turma.

O aluno Paulo disse, muitas vezes, gostar de brincar sozinho na época da pré-
escola e citou apenas um amigo com quem tinha amizade ou brincava na escola. Quando
questionado sobre a escolha desse amigo, ele respondeu apenas porque gostava do amigo,
ndo se estendendo mais em sua resposta.

Nas duas etapas, pré-escola e 1° ano, os alunos citaram pelos menos dois amigos
ou amigas com quem mais brincavam ou se relacionavam na escola, demonstrando que
nessa fase de escolarizacdo em gue se encontravam, eram facilitadas as oportunidades das
brincadeiras e interagdes com seus pares, confirmando o importante papel social da
Educacdo Infantil para o desenvolvimento social e humano e a “oferta de atividades
significativas, onde adultos e criancas tém experiéncias culturais diversas, em diferentes
espagos de socializagao” (KRAMER, 1999).

Em relacdo a mudanga da pré-escola para o 1° ano do Ensino Fundamental,
foram descritos 0os comentarios dos alunos sobre a primeira vez na escola, sobre a
mudanca de escola e/ou de turma, os quais geraram as categorias descritas no Quadro
11c.

Quadro 11c: Tema 3 - primeira vez na escola e as mudancas de escola e/ou de turma

Categorias
ManifestacBes da Pré-escola Manifestacdes do 1° ano (e fase 6)
C1 | Escola divertida C2 | Legal, mesma turma
S1 Legal S2 | Legal, conhecia boa parte da turma
P1 | Bonita P2 | Legal

Fonte: elaboracéo propria

No Quadro 11c foram apresentadas as categorias/palavras que mais se repetiram
nas falas das criangas ao comentarem as primeiras experiéncias na escola e as situacoes
de mudancas de um nivel de escolarizacdo para outro. Os alunos tinham poucas
lembrancas da época sobre as primeiras experiéncias escolares, mas descreveram
historias de como iam a escola, das professoras e da sala de aula.

O aluno Carlos contou que ia a escola de van, comentou sobre os colegas que
também usavam o mesmo transporte com alegria: eu vim de van, com a tia C. e com todas
as criancas que foi, V. e a N., e a S. do cabelo preto (C1). A aluna Sofia relatou que
estudava em outra escola e que a professora era legal porque ndo brigava com ela: foi
legal a professora néo brigava comigo, s6 brigava com os outros [e por que ela brigava

com os outros?] Porque eu era boazinha e outros ndo, os outros gritava eu ficava quieta
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[Vocé era quieta e seus colegas ndo eram?] tinha minha amiguinha também era quieta
(S1).

O aluno Paulo, disse apenas que foi bem e que fez licdo quando entrou na sala.
Mesmo sendo estimulado a falar mais, o aluno ndo soube responder ou acenava com a
cabeca afirmativamente para as perguntas da pesquisadora (gosta da escola, do que
brincou, com quem brincou, o que fizeram na sala). Este aluno, por ter a voz mais
hipernasalizada do que Carlos e Sofia, foi dificil compreende-lo. Na segunda etapa das
entrevistas, na fase do 1° ano, houve a possibilidade da colaboracdo da professora (2) para
auxiliar na compreensdo de sua fala.

Ao chegarem na fase do Ensino Fundamental, houve mudanca de escola para os
alunos Paulo e Sofia. Semelhante a primeira entrevista, Paulo ndo se estendeu muito em
suas respostas, falou que ‘foi legal’ chegar na nova escola, e quando foi perguntado sobre
como foi a experiéncia com a professora e com os novos colegas, apenas disse que ‘foi
bem’.

Enquanto a aluna Sofia, depois de estimulada a lembrar, com perguntas, sobre o
primeiro dia na ‘nova’ escola, ela vai lembrando e contando que: [...] eu entrei na sala,
eu fiquei na escola, ai entrei na sala e estudei... [Vocé conhecia seus coleguinhas?] néo,
ai depois eu conheci [...] é os que veio pra cé que eu conheco [da escola anterior] 0 G, a
... é..., ndo veio quase todo mundo, veio da cidade (...), da fazenda veio a J, veio eu, veio
0 H, veio... quem mais...?! 0 A... [0 que vocés fizeram no primeiro dia? Foi logo fazendo
licd0?] nao, eu apresentei primeiro, eu fui ld na frente, ai eu falei ‘boa tarde pessoal’ (...)
depois eu sentei no lugar e depois a gente fez licdo (S2).

O aluno Carlos permaneceu na mesma escola, mas houve mudanga da fase
escolar e de professora, como também, chegaram novos colegas na classe, mas 0s amigos
da fase anterior, continuaram na mesma sala. A permanéncia do aluno Carlos na Educacéo
Infantil foi devido ao corte etario e fez com que ele permanecesse na mesma escola,
embora mudasse de fase. O aluno pareceu ‘entender’ que, o fato de ter cinco anos € meio
de idade na época da matricula escolar, influenciou a sua permanéncia na escola, assim,
o aluno explicou que: mas como estava demorando pra mim fazer seis anos... eu ja
conhecia 0 V., a AV., quem mais...? E 0 JL, e também eu ja sabia s6 deles e o V. era o
melhor amigo e desde bebe que gente se conhecia (C2).

As dificuldades enfrentadas pelos alunos e se eles pediam ajuda para realizar as
atividades pedagogicas em sala ou as atividades da escola como um todo, foram

sintetizadas no Quadro 11d. As categorias originarias de questdes que envolveram as
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dificuldades dos alunos com as atividades propostas em sala de aula e as enfrentadas no
dia a dia da escola foram apresentadas, bem como aquelas sobre a ajuda que pediam a

professora e em quais atividades precisavam mais de auxilio de outra pessoa.

Quadro 11d: Tema 4 - dificuldades e pedido de ajuda pelos alunos

Categorias
Manifestacdes da Pré-escola Manifestacdes do 1° ano (e fase 6)
C1 | Escrever nimeros/ajuda a professora C2 | Escrever nimeros
S1 | Ajuda a professora e colega S2 | Escrever nimeros
P1 | Cortar papel; ajuda para professora P2 | Ler

Fonte: elaboracéo propria

As respostas dos participantes foram similares. Na pré-escola, os alunos
relataram pedir a ajuda da professora sempre que precisavam. Essa situacdo de ajuda era
comum, as professoras confirmaram em suas entrevistas que o/a aluno/a com FLP,
frequentemente, pediam sua ajuda para realizacdo de algumas atividades e, ndo se
intimidavam em pedir ajuda varias vezes.

As respostas dos alunos também se aproximaram quando se tratou de quais
atividades as criancas precisavam mais da ajuda da professora. Carlos e Sofia disseram
solicitar mais ajuda nas tarefas com numeros. Para Paulo, na fase da pré-escola, a
dificuldade foi com o uso da tesoura para cortar papel, enquanto que no 1° ano a leitura
era sua maior dificuldade. O aluno Carlos também referiu a leitura como uma atividade
de maior dificuldade, especialmente, quando tinha que fazer ‘muita leitura de uma vez’.

No Quadro 11e, foram descritas as categorias sobre o tema aprendizagem: o que

ja tinham aprendido e o que mais aprenderam na escola.

Quadro 11e: Tema 5 - Aprendizagem e o que aprendeu

Categorias
Manifestacdes da Pré-escola Manifestacdes do 1° ano
C1 | Atividade; matemética C2 | Escrever; pintar
S1 Escrever S2 | Ler
P1 Né&o soube responder P2 | Ler; nimeros (contar)

Fonte: elaboragdo prépria

Na pré-escola, quando perguntados sobre o que mais aprendiam, Carlos e Sofia
responderam que estavam aprendendo atividades diversas ou alguma habilidade como
escrever, por exemplo: atividade, matematica, que eu ja estudei na minha casa

matematica, ai eu faco muito matematica na minha escola (C1).
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A aluna Sofia relatou que aprendeu a pintar, mas enfatizou que néo aprendeu a
fazer letras de ‘mao’: aprendi ndo escrever letras de 'méao' né, porque ndo consigo! Nem
consigo escrever letras de méo (...). Eun&o sei fazer pequena nem grande (S1). Enquanto
que o aluno Paulo ndo soube responder a essa questéo.

Os alunos da pesquisa passaram pela estimulacdo na pré-escola e estavam
comegando a alfabetizagdo. Ficou evidente o entusiasmo das criangas para aprender,
como também, vivenciar as diferentes descobertas com as novas amizades, as novas
professoras e as diversas atividades oferecidas pela escola, mas ficou mais ainda
enfatizada, a satisfacdo e alegria, de cada crianca, pela possibilidade da aprendizagem das

habilidades de escrever, ler e contar.

O que havia em comum nos relatos dos participantes

Com base nas apreensfes dos participantes da presente pesquisa, sobre 0s
diversos temas abordados nas entrevistas, foi possivel verificar alguns pontos
convergentes em suas falas. Sobre as Necessidades Educacionais de crian¢as com FLP na
escola, foram observados pontos comuns e pensamentos semelhantes, mas houve
também, contrapontos em que se observaram algumas discordancias, em relacdo a
determinados temas abordados nas entrevistas com cada grupo de participantes
(professoras, maes e alunos).

Nas falas das professoras e das maes, com relacdo as necessidades educacionais,
nos casos dos alunos Carlos e Sofia, as participantes concordaram, que estes alunos nao
precisariam (ou precisam) de apoio especifico nas atividades desenvolvidas em sala de
aula. Com excecdo do aluno Paulo, que as professoras e a mae, revelaram a necessidade
de apoio (segundo a mée, devido a sua ‘lentidao’ e, segundo, a professora, por este aluno
estar ‘aquém’ na sua aprendizagem), havendo, portanto, a necessidade de empreender
maior tempo e maior atencdo para com este aluno, na realizacéo das atividades propostas
em sala.

E importante, ressaltar que, apesar das professoras e mde do aluno Paulo
salientarem a dificuldade, em termos de aprendizagem do referido aluno, as participantes
foram da opinido de que, tais dificuldades ndo estariam relacionadas com a fissura e,
justificaram, considerando, que poderiam ser em fungdo do fator idade e, que estas

dificuldades, ndo seriam especificas da crianga com FLP. No entanto, todas as
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participantes referiram que, os alunos estavam equivalentes ou de acordo com relacdo a
sua idade e ano escolar.

Especialmente, na fase de alfabetiza¢do (1° ano), quando as criangas deveriam
conhecer as letras para avancar no conhecimento da leitura e da escrita, as ‘dificuldades’
de aprendizagem, comecam a aparecer. As criancas da pesquisa, também, referiram
algumas dificuldades iniciais, na aprendizagem da escrita de algumas letras. Conquanto,
essas dificuldades especificas, da fase em que se encontravam, estavam comumente
ligadas, a fatores diversos, como por exemplo, fatores relacionados a escola, a
escolarizacdo da familia, ao interesse da crianga, a0 meio social em que vivem, entre
outros. Contudo, as participantes concordaram que as criangas nao apresentavam
dificuldades no dia a dia da escola.

No que diz respeito aos relacionamentos e as interacdes dos alunos com as
professoras e com os colegas de classe e da escola, constatou-se importantes semelhancas
nas opinides entre os participantes, uma vez que, referiram existir um bom ou 6timo
relacionamento entre alunos, professoras e colegas no &mbito da escola. Mées e criancas
também referiram gostar das professoras e ndo ter havido nenhum problema nas
interacdes e nos relacionamentos com todos no ambiente escolar e social.

Embora nas pesquisas os autores tenham discutido sobre as dificuldades nas
interacOes sociais dessas criancas, essa fase da infancia, especialmente a pré-escola, se
constitui momento em que as criangas ainda interagem sem perceberem suas préprias
diferencas ou as diferencas dos outros, pois até a idade de quatro ou cinco anos elas ndo
se percebem como tendo a fissura, por exemplo, especialmente se tiverem uma boa
aceitacdo familiar, como ficou evidente nas relacfes das familias e criangas da presente
pesquisa (SILVA, et al., 2017).

A falta de conhecimento sobre a malformacdo também foi compartilhada por
professoras e méaes. N&o existia nenhum conhecimento, até aparecer uma crianga com
FLP, na familia ou na escola. Algumas professoras tinham conhecimento superficial
anterior, por ter visto alguém ou conhecer uma pessoa proxima com fissura. As outras
professoras, tiveram conhecimento com a realizagdo da presente pesquisa. Com relacéo
as maes, duas sabiam da malformacdo, por terem caso na familia (marido e primo) e uma
tomou conhecimento quando do nascimento do seu filho. A pouca informacdo ou o
desconhecimento da populacdo em geral sobre as FLP também estdo descritos na
literatura pesquisada para o presente estudo (BUFFA, 2009; TAVANO, 1994).
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O tema sobre preconceito ou discriminacao, foram discutidos nas entrevistas. As
professoras citaram ndo haver preconceitos na escola com relacdo aos alunos objeto da
pesquisa. Concordaram, quando informaram que na escola, ndo existia histéria de
preconceito, exceto em uma situacdo especifica, para com os alunos com deficiéncia,
nesse caso, uma crianga com Hidrocefalia®’. Contudo, no que se referia ao aluno com
FLP, professoras e maes, afirmaram que nunca presenciaram ou souberam de atitudes
discriminatorias com relacéo a esses alunos. Porém, pelo menos dois alunos da pesquisa,
receberam apelidos, como os sofridos na escola pelo o aluno Paulo por ter a orelha
pequena e no énibus pela aluna Sofia.

Portanto, uma vez que a malformacao ou a diferenca, que pode estar na boca, na
orelha ou em qualquer outra parte do corpo, podem provocar nas pessoas determinadas
reacOes discriminatorias. Sobre estas situacdes, Amaral (1995), destaca a importancia do
respeito a diversidade humana, onde a escola desempenha relevante papel na valorizacao
das diferencas, ressaltando a necessidade da convivéncia harmoniosa com seus pares e de
uma educacdo com principios igualitarios e mais humanos.

Nesse sentido, quando o aluno com FLP ou com alguma outra malformacéo, se
depara com situac@es desafiadoras ou constrangedoras (como ser chamado com apelidos
ou ter sua voz imitada), as professoras e maes, afirmaram que essas criancas nao se
deixavam abater com 0s xingamentos que recebiam, e manifestavam atitudes de
enfrentamentos, como brigar com o colega, no caso de Sofia, ou resolver a situacdo (de
ser apelidado) comunicando a professora ou a mde, como no caso do aluno Paulo.
Considerando o contexto da escola na qual se promove o contato com outras criangas,
podem ocorrer historias de preconceito e valorizacdo das diferencgas, essas criangas
podem se tornar introvertidas com comportamentos imaturos ou agressivos (BASTOS;
BOGO, 2008).

As reacdes desses alunos demonstravam a capacidade que essas criangas tinham
de enfrentar os desafios do cotidiano escolar e social. As participantes, mées e professoras
concordavam que os alunos se deparavam com situacGes que 0s constrangiam,
determinadas vezes, em participar ativamente, das atividades em sala com seus pares ou
da escola como um todo com seus colegas. Maes e professoras concordaram ao
descreverem seus filhos e alunos, como sendo criangas de facil relacionamento, buscando

interacdo e convivéncia harmoniosa com todos da escola.

57 0 aluno com Hidrocefalia era usuario de cadeiras de rodas e as criangas temiam aproximagéo, pela sua aparéncia.
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Portanto, tendo em vista a existéncia de acolhimento da escola para com as
criangas com FLP, as professoras e mées, relacionaram diversas caracteristicas pessoais,
de comportamento e de atitude, apresentadas pelas criangas nos ambientes escolares e
social. As participantes enumeraram diferentes qualidades das criancas e as denominaram
como sendo: ativas, espertas, inteligentes, prestativas; alegres, participativas, simpaticas,

esforcadas, comunicativas, carinhosas, graciosas, caprichosas e interessadas.

A comunicacéo entre familia e escola

Para os temas direcionados a relacdo familia escola, as participantes da pesquisa,
apresentaram alguns pontos divergentes ou indicagdes de que faltou comunicacéao entre a
mée e a professora. Por exemplo, em relacdo aos apelidos atribuidos aos alunos, a
professora da aluna Sofia, ndo tinha conhecimento dos apelidos recebidos por ela dentro
do dnibus e no caso do aluno Paulo, sua mde também n&o tinha a informagao sobre o
apelido atribuido ao filho pelos colegas.

Outro ponto em desacordo entre mées e professoras, foram os relacionados a
participacdo da familia (mé&e) nas reunides de pais na escola. As maes, especialmente, do
aluno Carlos, afirmou frequentar todas as reunides marcadas pela escola, enquanto que
as professoras, desse aluno, comentaram ndo conhecer a méde pessoalmente, sugerindo a
ndo participacdo da mae em nenhuma reunido escolar. Da mesma forma, as professoras
da aluna Sofia referiram ndo ter falado com a mae no decorrer de todo periodo letivo.

Percebe-se que, ainda ha um certo distanciamento na comunicacao entre a escola
e a familia dos alunos com FLP. A presente pesquisa constatou que, com pelo menos duas
maées participantes da pesquisa, a comunicacdo entre elas e as professoras inexistiram. A
mée do aluno Carlos alegava falta de tempo, devido ao trabalho exercido fora de casa, e
a mée da aluna Sofia queixava-se da distancia e localizagdo de sua residéncia e a
dificuldade de transporte de sua casa até a escola.

Outro tema observado com a pesquisa e que seria importante considerar, foi a
ocorréncia do fator hereditario das FLP. Uma vez que, os achados da presente pesquisa,
sobre hereditariedade e frequéncia da FLP em outros membros da familia, estdo em
consonancia com 0 apregoado na literatura na area. Neste estudo, das trés familias
participantes, duas tinham outros parentes com FLP, além dos filhos (FREITAS, et al.,
2011; DUARTE, 2005).
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CONCLUSAO

As questdes que envolvem as criangas com a malformac&o labio palatina ou suas
sequelas sdo abrangentes. Os estudos encontrados na literatura informam que,
comumente, as criancas apresentam sérias dificuldades em vérias areas do
desenvolvimento humano, afetivo, psicoldgico, social e educacional. As familias, por sua
vez, também sdo bastante afetadas, pois sofrem ao se depararem com uma situagdo para
a qual ndo foram preparadas. Familia e crianca, portanto, enfrentam uma realidade nova
e desafiadora que vai exigir muito de cada um dos envolvidos.

Assim como a familia ndo esté preparada para receber um filho com fissura labio
palatina, estariam as escolas preparadas para receber alunos com FLP? Foi possivel
constatar, por meio das respostas das professoras, sobre o conhecimento das FLP, assim
como também foi encontrado na literatura, um conhecimento superficial sobre as
malformacdes e suas implicacbes na escolarizacédo das criancas por parte das professoras
e das escolas, evidenciando o desconhecimento sobre as necessidades educacionais
dessas criangas no contexto da escolarizacdo, como ficou evidenciado, principalmente,
nas dificuldades de aprendizagem e nas discriminacdes sofridas pela aluna Sofia e pelo o
aluno Paulo.

O objetivo principal da presente pesquisa, esteve voltado para a investigacao das
Necessidades Educacionais de criancas com fissura labio palatina, na Educacdo Bésica.
Portanto, a partir dos estudos de levantamento bibliografico, do levantamento de uma
amostra de prontuarios de criancas e das entrevistas com professoras, mées e alunos na
escola, conseguiu-se reunir dados diversos sobre a escolarizagdo da crianga com FLP.

Os resultados obtidos em cada estudo permitiram verificar que, apesar de
encontrar pesquisas sobre as malformacdes orofaciais na literatura, os estudos ainda sdo
limitados quando se trata de investigar as experiéncias de criangas com FLP na escola.
De acordo com Estudo 1, apesar das pesquisas referirem, que a fase escolar se constitui
uma das primeiras e mais dificeis etapas pelas quais a crianca tem de passar, para o aluno
com FLP serd o momento quando se submeterd as maiores provas, por exemplo, ao expor
sua fala, podendo este fato torna-se um dos empecilhos para o pleno desenvolvimento e
avanco do seu processo de escolarizacdo. No entanto, os alunos da pesquisa
demonstraram atitudes de enfretamentos e alegria em participar, ativamente, com seus

pares, das atividades escolares dentro e fora da sala de aula.
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Diante da limitacdo de pesquisas na area, assim como de acdes educacionais,
voltadas para essa populacdo no contexto da Politica Nacional de Educacdo e/ou
Educacgdo Inclusiva, vislumbrou-se investigar in locus a escolarizagdo desse publico.
Posto isto, os trés estudos aqui realizados, encontraram resultados significativos quanto
as necessidades escolares desses alunos, de serem compreendidos em sua fala e, portanto,
terem facilitadas sua comunicacdo na escola como um todo, da escola investir em
capacitacdo dos professores para aquisicdo de conhecimentos mais aprofundados sobre a
malformacao, afim de apoiar o aluno em suas necessidades escolares.

Indiscutivelmente, é necessario produzir e atualizar as pesquisas sobre essa
populacéo a fim de rastrear, se h& ou ndo, NE em criangas com FLP no contexto da escola.
Faz-se necessario, portanto, um estudo longitudinal do processo de escolarizacdo desses
alunos, incluido a aplicacdo de instrumentos de avaliacdo do conhecimento e do
desempenho para a leitura, escrita e matematica, entre outras habilidades, sociais por
exemplo, de alunos com FLP.

Nesta tese, buscou-se na Educacdo Bésica (pré-escola e 1° ano do ensino
fundamental) verificar a ocorréncia (ou ndo) de necessidades educacionais no processo
de escolarizacdo desses educandos, havendo, com os resultados dos trés estudos, indicios
de que a crianga com FLP, podera, em algum momento de sua escolarizacdo, apresentar
necessidades educacionais (especial?) no contexto da escola. Nesse sentido, pesquisas
futuras, seriam importantes para a continuidade do estudo com esses participantes.

Devido, ainda, a um limite na literatura de pesquisas que tratem da escolarizacédo
de criangas com FLP, esta tese apresentou as primeiras investigagdes das questdes
relacionadas as necessidades educacionais de criangas com FLP, no ambito da escola. No
entanto, a multiplicacdo de estudos empiricos sera necessaria assim como ampliar o
nameros de participantes nas pesquisas sobre a escolarizacdo dessa populacéo.

Com o Estudo 2, foi possivel verificar semelhancas de algumas variaveis e
confirma-las com as andlises encontradas na literatura da area, especialmente com relacéo
as prevaléncias das FLP por sexo, raca, situacdo socio econémica. Comprovou-se ainda
a falta de informagdo sobre as FLP no meio educacional e a pouca importancia
direcionada as questbes de escolarizacdo de criangas com FLP, resultados estes
coincidentes com os dados encontrados no Estudo 3.

A partir dos resultados e limites da presente pesquisa, considera-se importante,
investigar, mais consistentemente, o contexto escolar de criangas com FLP, bem como,

trazer tematicas/questdes formuladas para os ambitos da Politica Nacional de Educacéo
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e para os contextos das escolas. Desta forma, acredita-se que, a partir, das politicas
publicas e praticas escolares, essas acfes possam contribuir, para 0 equacionamento da
problemaética que, envolve, sobretudo, as dificuldades de comunicagdo e comportamento
dessas criancgas, de maneira a contribuir para uma melhor compreenséo e aceitacdo da
diversidade existente entre os alunos.

No entanto, a pesquisa revelou também, em resposta ao cotidiano escolar das
criangas, que tanto maes quanto professoras, desenvolveram agOes e atitudes que se
mostraram favoraveis ao comportamento e reacGes das criangas perante as (novas)
demandas escolares. Por um lado, as maes com as orientacbes de motivacdo para o
enfrentamento na convivéncia social e, por outro, as professoras com a implementagéo
de boas préticas educacionais, a exemplo da atividade ‘roda de conversa’, criada para que
os alunos compartilhem e colaborem, mutuamente, de forma amistosa e com coleguismo,
de suas experiéncias, sentimentos e relagdes no ambito da escola.

A presente tese pode contribuir para instigar pesquisadores da area educacional
a ampliar o escopo da populacdo estudada e contemplar essa populagdo escolar,
promovendo, de fato, a interface teoria e pratica (fissura e escolarizacdo). Dessa forma,
cumprindo, também, a funcdo social da escola de ndo somente transmitir o conhecimento
sistematizado, mas também, atender a pluralidade e especificidades da populagdo nas
escolas. Estaria, nesta direcdo, atendendo ao direito inaliendvel de todos os educandos ao
acesso e permanéncia educacional com qualidade, assim como promovendo condicdes
cognoscitivas para que esses possam agir e interagir com dignidade e continuidade de
aprendizagem. Ademais, cabe sublinhar que nenhuma crianga é igual a outra, pois
possuem, caracteristicas, experiéncias, habilidades, competéncias e necessidades que Ihes

sdo Unicas.
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APENDICE 1
Roteiro de entrevista para professores
| — IDENTIFICACAO

ENTREVISTA N°

Nome: Data:
Idade: Professor/a: () Pré-escola () Ensino fundamental ciclo |
Instituicdo:

Grau de Instrucéo (formacéo):

Local da Instrucéo:

Vinculo Empregaticio:

Tempo de Trabalho como Docente:

Tempo de Trabalho na escola:

Tempo de trabalho na série atual:

Faz outra atividade (qual):

I1- O PROFESSOR DIANTE DAS NECESSIDADES EDUCACIONAIS (NE)

1- Paravocé, o que sdo necessidades educacionais? Exemplo

2- Vocé tem alguma experiéncia de atuacdo com alunos com necessidades educacionais.

3-  Sim — E como foi essa experiéncia ...

4-  Uma s6 vez ou varias vezes...

5- Na&o — Entdo vocé nunca teve um aluno com uma dificuldade mais especifica?

6- Neste semestre, vocé considera que algum/a aluno/a de sua sala tem necessidades educacionais? Por
que? Exemplo:

7- Vocé tem um aluno com FLP na sua sala, ndo é? VVocé pensa que ele precisa de algum apoio especifico
nas atividades da sala? Por que?

8- Sim—em quais atividades? Que tipo de apoio? Quem daria este apoio?

9- N&o - porque este aluno ndo precisa?

10- Vocé tem um aluno com FLP e vocé pensa que ele precisa de algum apoio especifico na escola, fora
da sala? Por que?

11- Sim —em quais atividades? Que tipo de apoio? Quem daria este apoio?

12- Né&o — porque este aluno ndo precisa?

13- A maée ou responsavel por este aluno procurou vocé antes do comeco das aulas? Vocé se lembra do
motivo? Pode contar um pouquinho? Foi a Gnica vez que vocé se encontrou com a mée ou responsavel?

I11- O PROFESSOR DIANTE DE ALUNOS COM FLP

14- O que vocé sabe sobre FLP? Como adquiriu esse conhecimento?

15- Além do seu aluno, vocé conhece outras pessoas com FLP? Quais? Como conheceu a pessoa? Vocé
encontra essa pessoa com que regularidade?

16- Vocé recebeu alguma informac&o sobre o/a aluno/a com FLP da sua sala?

17- A méde ou responsavel pelo aluno com FLP procurou vocé alguma vez para falar sobre o filho/a? O que
ela queria? Sobre o0 que vocés conversaram? Isso aconteceu quantas vezes? Por quais motivos?

18- Vocé ja precisou ou pediu para conversar com os pais sobre este aluno? Qual era 0 motivo? Se sim, 0s
pais vieram? Sobre 0 que conversaram? Se ndo, o que vocé fez?

19- Voce ja lecionou antes para um outro/a aluno/a com FLP?

20- Sim — Ele ja era aluno da escola?

Sim/Néo — Como foi a sua experiéncia com ele no primeiro dia de aula na sua sala?

21- Como vocé percebeu que ele/a tinha FLP?

22- Como foi trabalhar com esse/a aluno/a logo que as aulas comegaram? E depois? Continuou igual? Teve
alguma mudanca? Vocé pode dar exemplo?

23- Como vocé descreveria quem é esse aluno na sala de aula?

24- Vocé considera que o/a aluno/a com FLP apresenta dificuldades no seu dia-a-dia na escola? Quais?
Como vocé tomou conhecimento dessas dificuldades?

25- Vocé acha que essas dificuldades estdo relacionadas diretamente a presenca da FLP? Por que?
Exemplo.
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26- Vocé lida com esse/a aluno/a de maneira diferente dos outros alunos? Por que? Vocé pode dar alguns
exemplos. Por que vocé acha que isto acontece?

27- A mae dessa crianca lhe deu alguma recomendacdo a respeito do filho/a? Qual? Exemplo

28- Vocé considera que o/a aluno/a esta de acordo com a relacdo idade série escolar?

29- Nao - Por que?

IV- APROFESSORA DIANTE DO ALUNO COM FLP E SEUS COLEGAS

30- Como vocé vé a interacdo desse/a aluno/a com FLP com os seus colegas de classe?

31- Qual foi a impressdo que vocé teve sobre a reacdo dos colegas a este aluno? Vocé pode dar alguns
exemplos. Explique.

32- Como vocé vé o relacionamento desse/a aluno/a com os demais colegas da escola? VVocé pode dar
exemplos?

33- Vocé percebe algum tipo de preconceito com relacdo ao/a aluno/a com FLP ou com outros alunos com
necessidades educacionais? Se afirmativo, quais?

V- A PROFESSORA DIANTE DO ALUNO E OS CONTEUDOS ESCOLARES

34- Como vocé considera o seu relacionamento com esse/a aluno/a? VVocé pode falar um pouco mais sobre
isso?

35- Que matéria vocé acha que esse/a aluno/a tem mais facilidade para aprender? Por que?

36- Que matéria vocé acha que esse/a aluno/a tem mais dificuldade para aprender? Por que?

37- Vocé acha que essa facilidade/dificuldade tem relacdo com a FLP? Por que?

38- Como vocé avalia o nivel de aprendizagem desse/a aluno/a? Como é o nivel dele em relacéo aos outros
alunos da sala? Por que? Exemplos.

39- Vocé gostaria de dizer alguma outra coisa que eu ndo perguntei?

VI- PRE-ESCOLA

| — IDENTIFICACAO — Mesmos itens
II- O PROFESSOR DIANTE DAS NE — Mesmos itens
I11- O PROFESSOR DIANTE DE ALUNOS COM FLP — adaptado para criangas pequenas

40- Vocé considera que a crianca com FLP apresenta alguma dificuldade para realizar as atividades da
sala?

41- Caso sim, em quais atividades? Vocé faz alguma coisa para ajuda-la? O que? Pode dar exemplos?

42- A crianga pede sua ajuda para realizar alguma atividade? Quais as atividades nas quais ela pede mais
ajuda? Por que vocé acha que isso acontece?

IV- O ALUNO COM FLP E SEUS COLEGAS

43- Como vocé vé a interacdo desse/a aluno/a com FLP com os seus colegas de classe?

44- Qual foi a impressdo que vocé teve sobre a reagdo dos colegas a este aluno? Vocé pode dar alguns
exemplos. Explique.

45- Como vocé vé o relacionamento desse/a aluno/a com os demais colegas da escola? Vocé pode dar
exemplos?

46- Vocé percebe algum tipo de preconceito com relacdo ao/a aluno/a com FLP ou com outros alunos com
necessidades educacionais? Se afirmativo, quais?
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APENDICE 1a
Roteiro de entrevista para professores (Etapa 2)
| — IDENTIFICACAO

ENTREVISTA N°

Nome: Data:
Idade: Professor/a: () Pré-escola () Ensino fundamental ciclo |
Instituicdo:

Grau de Instrucéo (formacéo):

Local da Instrucéo:

Vinculo Empregaticio:

Tempo de Trabalho como Docente:

Tempo de Trabalho na escola:

Tempo de trabalho na série atual:

Faz outra atividade (qual):

I1- O PROFESSOR DIANTE DAS NECESSIDADES EDUCACIONAIS (NE)

1- Paravocé, o que sdo necessidades educacionais? Exemplo

2- Vocé tem ou teve alguma experiéncia de atua¢do com alunos com necessidades educacionais.

3-  Se sim, como foi essa experiéncia? (quantas vezes, quais tipos?)

4- Neste semestre, vocé considera algum/a aluno/a de sua sala com necessidades educacionais? Por que?
Exemplo:

5-  Vocé tem um aluno com FLP na sua sala, ndo é? VVocé pensa que ele precisa de algum apoio especifico
nas atividades da sala? Por que?

6- Se sim, em quais atividades? Que tipo de apoio? Quem deu ou daria este apoio?

7- Se ndo, porque este aluno ndo precisa?

I111- O PROFESSOR DIANTE DE ALUNOS COM FLP

8- O que vocé sabe sobre FLP? Como adquiriu esse conhecimento?

9- Além do seu aluno, vocé conhece outras pessoas com FLP? Quais? Como conheceu a pessoa? Vocé
encontra essa pessoa com que regularidade?

10- Vocé ja lecionou antes para um outro/a aluno/a com FLP?

Se sim, ele ja era aluno da escola?

Se ndo, como foi a sua experiéncia com este aluno no primeiro dia de aula na sua sala?

11- Vocé recebeu alguma informacé&o sobre o/a aluno/a com FLP da sua sala?

12- A mae ou responsavel pelo aluno com FLP procurou vocé alguma vez para falar sobre o filho/a, antes
das aulas comecarem? Sobre o0 que vocés conversaram? 1sso aconteceu quantas vezes? Por quais
motivos?

13- Vocé ja precisou ou pediu para conversar com os pais sobre este aluno? Qual era 0 motivo? Se sim, 0s
pais vieram? Sobre o que conversaram? Se ndo, o que vocé fez?

14- Como foi trabalhar com esse/a aluno/a logo que as aulas comegaram? E depois? Continuou igual? Teve
alguma mudanca? VVocé pode dar exemplo?

15- Como vocé percebeu que ele/a tinha FLP?

16- Como vocé avalia a voz desse aluno/a: facil compreenséo; dificil compreenséo?

Vocé o compreende bem?

17- Esse aluno ouve bem quando vocé fala?

18- Como vocé descreveria esse aluno na sala de aula?

19- Vocé considera que o/a aluno/a com FLP apresenta dificuldades no seu dia-a-dia na escola? Quais?
Como vocé tomou conhecimento dessas dificuldades?

20- Vocé acha que essas dificuldades estdo relacionadas diretamente a presenca da FLP? Por que?
Exemplo.

21- Vocé lida com esse/a aluno/a de maneira diferente dos outros alunos? Por que?

Vocé pode dar alguns exemplos. Por que vocé acha que isto acontece?
22- A mae dessa crianca lhe deu alguma recomendagcédo a respeito do filho/a? Qual? Exemplo

IV- A PROFESSORA DIANTE DO ALUNO COM FLP E SEUS COLEGAS
23- Como vocé vé a interacdo desse/a aluno/a com FLP com os seus colegas de classe?
24- Qual foi a impressdo que vocé teve sobre a reagdo dos colegas a este aluno?
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Vocé pode dar alguns exemplos. Explique.

25- Como vocé vé o relacionamento desse/a aluno/a com os demais colegas da escola? Vocé pode dar
exemplos?

26- Vocé percebe algum tipo de preconceito com relacdo ao/a aluno/a com FLP ou com outros alunos com
necessidades educacionais? Se afirmativo, quais?

27- Os colegas falaram ou perguntaram sobre a fissura ou aparéncia dele/a?
Como a criancga reage?

28- Os colegas fizeram brincadeiras ou gozagdo? Como ele/a reagiu?
O que vc achou disso?

29- Ele compreende ou ouve bem o que os colegas falam?

V- A PROFESSORA DIANTE DO ALUNO E SUA ESCOLARIZACAO
30- Como vocé considera o seu relacionamento com esse/a aluno/a? VVocé pode falar um pouco mais sobre
iS50?
31- Qual atividade vocé acha que esse/a aluno/a tem mais facilidade para aprender?
Por que?
32- Qual atividade vocé acha que esse/a aluno/a tem mais dificuldade para aprender?
Por que?
33- Vocé acha que essa facilidade/dificuldade tem rela¢cdo com a FLP? Por que?
34- A crianca pede ajuda para realizar alguma atividade?
Quais atividades ela pede mais ajuda? Por que vc acha que isso acontece?
35- Como vocé avalia o nivel de aprendizagem desse/a aluno/a? Como é o nivel dele em relagéo aos outros
alunos da sala ou os de mesma idade? Por que? Exemplos.
36- Vocé considera que o/a aluno/a esta de acordo com a relacéo idade série escolar?
Sim ou N&o. Por que?
37- Vocé considera que ele/a aprende/u o que esta sendo (foi) proposto?
38- Comente sobre um evento que mais Ihe chamou atencdo com esse aluno/a em sala de aula.



189

APENDICE 2

Roteiro de entrevista para pais ou responsaveis
Adaptacdo de Duarte (2005)

ENTREVISTA N°

Nome paciente: RG:
Sexo do/a aluno/a: () Masculino () Feminino () Idade

Classificacdo da Fissura:

Tempo Tratamento:

Série escolarizacédo

Cidade de moradia: Estado:

Pai: Idade:
Escolaridade: Profissao:

Mae: Idade:
Escolaridade: Profissdo:

Irmaos: Idade: Escolaridade:

Nivel socioeconémico:

1-Vocé ja tinha conhecimento que seu/sua filho/a nasceria com a malformacao?

() Sim; () Néo.

Comente

2- Vocé ja tinha visto antes alguém com a FLP ou tinha algum conhecimento sobre a malformagao?
Comente:

4-Vocé teve alguma preocupacéo especial com esse/a filho/a?

Explique
3-Vocé se dedicou ou teve mais cuidados com esse/a filho/a do que com os outros? Por
que?
4-Com que idade seu filho/a ingressou na escola?

() meses; ( ) anos

5- Quem levou seu filho/a na escola no primeiro dia de aula? Por que?

Como foi a primeira vez na escola do seu filho/a? Comente sobre essa
época
6-Se seu filho/a ja mudou de turma ou trocou de escola, como foram os primeiros dias com a nova
turma/colegas, com os novos professores ou com a nova escola?

7-Quando entrou na escola ja tinha realizado as primeiras cirurgias reparadoras?
Labio () Sim () Ndo ( ) idade em meses () idade em anos

Palato () Sim () N&o ( ) idade em meses () idade em anos

Quantas cirurgias realizadas até o momento?
8-Tipo de escola que a crianga frequenta?

() Estadual () Municipal () Particular () Rural
9-Por que procurou esta escola ?

10-Alguma escola ndo quis aceitar seu filho/a? Em caso afirmativo, por que e qual sua atitude?

11-Sua frequéncia escolar, aponta para:
() assiduidade

() muitas faltas

() atrasos constantes

Justifique
12-Como ele/a se sente quando perde as atividades da escola?

13-Vocé jarecebeu alguma queixa do/a professor/a com relagdo as auséncias do seu filho/a na escola devido
ao tratamento?

() Sim () Néo

Em caso afirmativo o que eles/as diziam?
14-Como vocé considera o desempenho escolar do seu filho/a com fissura?
() 6timo () bom () regular () deficiente
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Por que voceé considera (.......c.co....... )
Vocé pode dar um exemplo?
15-Como vocé classifica o desempenho do seu filho/a com fissura, comparado ao desempenho dos irmaos
gue ndo possuem fissuras (de idade mais préxima)?

() Semelhante () Superior () Inferior

Por que?
16-Vocé estd satisfeito/a com o andamento escolar do seu filho/a? Por que?

17-Houve repeténcia?

() Néo () Uma Vez () Duas vezes () Mais Vezes
Caso sim, em que série?
A que vocé atribui a repeténcia
18-Vocé exige ou cobra mais desse/a filho/a, nos estudos, com relacdo aos irmaos?
Porque?
19-E os irmédos que ndo tém fissura, foram reprovados alguma vez?
() Sim () Néo

Caso sim, a que vocé atribui a repeténcia dos irmaos ?

20-O/a seu filho/a gosta da escola?
() Sim () Nao
Por que? O que ele comenta sobre a escola:

21-Como foi a aceitagcdo do seu filho/a pela Comunidade Escolar?
() Néo foi aceito () Aceito com naturalidade () Com deboches () Isolado pelo grupo
Comente:

22—§:omo ele se sente na escola?
() A vontade ()Triste () Irritado () Retraido () Isolado () Outros
Comente:

23-0 seu filho recebeu algum apelido na escola por causa da fissura?
() Sim () Nao

Em caso positivo, quais?
Como vocé ficou sabendo?

24-Como seu filho reagiu a este tipo de situagdo?
() Reagiu com agressividade

() Ficou magoado

() Afastou-se dos colegas

() Ficou bastante irritado

() Néo deu importancia

() Outras.
Especifique
24-Vocé acha que a fissura interfere no desempenho escolar do seu filho/a?
() Sim () Nao

Comente:

25-Seu filho/a ja mudou de escola alguma vez? Por que?

26-Quais outras alteracfes que seu filho/a apresenta além da fissura?
() Estética
() Audigdo
() Fala

() Outras.
Especificar
27-Essas alteragdes interferem no aprendizado escolar?
() Sim () Néao

Em caso positivo justifique
28-Vocé costuma ajudar seu filho/a na realizacdo das tarefas escolares?
() Sim; () Néo.
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Em quais atividades ele/a precisa de mais ajuda e por que?

29-Vocé passa esta incumbéncia para outras pessoas?
Quem/Quais? E por que?
30-Com que frequéncia, vocé comparece as reunides escolares?
() Sempre () Raramente () Nunca

Por que?
31-Com que frequéncia vocé encontra/conversa com o professor sobre seu filho/a?
() Nunca () Somente nas reunifes () Uma vez por semana () Outros

Especifique
32-As informagdes recebidas dos professores sobre seu filho/a, sdo referentes a:
() Leitura

() Escrita

() Célculos matematicos

() Relacionamentos

() Disciplina

() Colegas

() Atividades fisicas

() Outros.
Especique
33-Vocé jé procurou a professora ou foi procurada por ela, para informar ou esclarecer sobre a FLP do seu
filho/a?

Comente

34-Existe queixa do professor em relagéo a seu filho/a sobre a dificuldade de aprender?
() Sim () Néo

Comente:

35-Em caso positivo, como seu filho/a se comporta frente a dificuldade?

() deixa de lado, nada pergunta

() pede auxilio a professora

() pede auxilio aos colegas

() pede ajuda em casa

() outros comportamentos.

Especificar
36-Se o seu filho/a apresenta dificuldade de aprender, como o professor lida com essa
dificuldade?

37-Como vocé considera o relacionamento do seu filho/a com a professora?

() Otimo, sem problemas ( )Regular ()Bom ()Ruim

Comente

38-Como vocé considera o relacionamento do seu filho/a com os colegas da escola?

() Otimo, sem problemas ( )Regular ()Bom ( )Ruim

Comente

39-Vocé acha que seu filho/a merece atencdo especial na escola devido a sua condi¢do?
() Sim () Nao

Quais?
40-Alguma vez vocé se preocupou com O que as pessoas, principalmente na escola iriam pensar sobre a
condicéo do seu filho/a?

() Sim ()Néo

Por qué?
41-Como vocé percebe a interacdo social do seu filho/a?

42-Seu filho/a tem facilidade para fazer amizades?

43-Acredita que, com o término do tratamento os relacionamentos escolares e sociais irdo
melhorar para o seu filho/a?
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APENDICE 2a
Roteiro de entrevista para pais ou responsaveis (Etapa 2)

Duarte, L.M. S. Desempenho escolar de criangas com fissuras na visdo dos pais (Dissertacdo) — HRAC-
USP Bauru, 2005 (Adaptado)
ENTREVISTA N°
Nome paciente: RG:
Sexo do/a aluno/a: () Masculino () Feminino () Idade DN:
Classificacdo da Fissura:
Tempo Tratamento:
Série escolarizacdo

Cidade de moradia: Estado:

Pai: Idade:
Escolaridade: Profissao:

Mae: Idade:
Escolaridade: Profissao:

Irmaos: Idade: Escolaridade:

Nivel socioecondmico:

1-Quantas cirurgias realizadas até o0 momento? (idade/datas da mais recente)

2- Porque procurou esta escola?

3- Como foi o processo de mudanca de escola? (de turma/classe)? Comente:

4- Como foi o primeiro dia com os colegas?

5- Como foi o primeiro dia com os professores?

6- Como foi o primeiro dia nessa escola?

7- Quem levou seu filho/a na escola no primeiro dia de aula? Por que?

8- Como foi a passagem dele/a da pré-escola para o 1° ano do ensino fundamental?
9- Ofa seu filho/a gosta da atual escola? Da nova turma? Da nova professora?

O que ele comenta sobre isso?

10- Como ele se sente na atual escola?

() A vontade ()Triste () Irritado () Retraido () Isolado ( ) Outros

Comente:

11- Como foi a recepcdo do seu filho/a pela atual escola?

Comente:

12- O seu filho recebeu algum apelido nessa escola por causa da fissura?

Ou em outro ambiente? () Sim () Néo

Em caso positivo, quais? Como vocé ficou sabendo?

13- Como seu filho reagiu a este tipo de situacdo?

() Reagiu com agressividade () Ficou magoado () Afastou-se dos colegas

() Ficou bastante irritado () Nao deu importancia () Outras.

Especifique

14- A frequéncia escolar do seu filho/a, aponta para:

() assiduidade () muitas faltas () atrasos constantes

Justifique:

15-Como ele/a se sente quando perde as aulas/atividades da escola?

16- Teve a necessidade de ajudar seu filho/a na realizag&o das tarefas escolares?
() Sim () Néo

Em quais atividades ele/a precisa de mais ajuda e por que?

17- Vocé passa esta incumbéncia para outras pessoas?

Quem/Quais? E por que?

18- Com que frequéncia, vocé comparece as reunides escolares?

() Sempre () Raramente () Nunca

Por que?

19-Com que frequéncia vocé encontra/conversa com o professor sobre seu filho/a?
() Nunca () Somente nas reunides () Uma vez por semana () Outros
Especifique:

20- Vocé ja procurou a professora ou foi procurada por ela, para informar ou esclarecer sobre a FLP do seu
filho/a?

Comente:
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21-As informacdes recebidas dos professores sobre seu filho/a, sdo referentes a:

() Leitura () Escrita () Calculos matematicos () Relacionamentos () Disciplina

() Colegas () Atividades fisicas () Outros.

Especifique:

22- Voce esta satisfeito/a com o andamento escolar do seu filho/a? Por que?

23- Como vocé considera o desempenho escolar do seu filho/a com fissura?

() 6timo (') bom () regular () deficiente

Por que vocé considera...

Vocé pode dar um exemplo?

24- Como vocé classifica o desempenho do seu filho/a com fissura, comparado ao desempenho dos irméos
gue ndo possuem fissuras (de idade mais proxima)?

() Semelhante () Superior () Inferior

Por que?

25- Vocé acha que a fissura interfere no desempenho escolar do seu filho/a?

() Sim () N&do. Comente:

26- Existe queixa do professor em relacdo a seu filho/a sobre a dificuldade de aprender?

() Sim () Ndo. Comente:

27- Em caso positivo, como seu filho/a se comporta frente a dificuldade?

() deixa de lado, nada pergunta () pede auxilio a professora () pede auxilio aos colegas () pede ajuda em
casa () outros comportamentos.

Especificar

28- Se o seu filho/a apresenta dificuldade de aprender, como o professor lida com essa

dificuldade?

29- Como vocé considera o relacionamento do seu filho/a com a atual professora?

() Otimo, sem problemas ( )Regular ()Bom ( )Ruim

Comente

30- Como vocé considera o relacionamento do seu filho/a com os novos colegas da atual escola? () Otimo,
sem problemas () Regular () Bom () Ruim.

Comente:

31-Como vocé percebe a interacdo social do seu filho/a?

Rua, mercado, shopping, igreja; ainda ver os colegas da escola anterior, onde? quando? J& tem amigos nessa
nova escola? Onde gosta de brincar?

32-Seu filho/a tem facilidade para fazer amizades?

Os colegas sdo 0s mesmos? Tem colegas na nova escola?

33-Vocé acha que seu filho/a merece atencéo especial na escola devido a sua condigdo?

() Sim () N&o. Por que?

Quiais?

34- Vocé se preocupou com 0 que as pessoas iriam pensar sobre a condicdo do seu filho/a, nessa nova
escola?

() Sim () Néo. Por qué?

35-Vocé exige ou cobra mais desse/a filho/a, nos estudos, com relacdo aos irmaos? Porque?

36- A professora ja relatou alguma dificuldade em compreender a fala de seu filho?

37- Quais outras alterac6es ou dificuldades seu filho/a apresenta além da fissura?

() Audicao: vocé acha que seu filho escuta bem? Pq? (ja fez avaliagdo audioldgica)?

() Fala: como vc considera a voz do seu filho? (sem nasalidade, todos compreendem; hipernasal, mas
compreensivel; s6 a familia compreende; muito dificil de compreender)

Ja fez ou faz terapia fonoaudioldgica? Qto tempo?

() Qutras. Especificar

38- Essas alteraces interferem no aprendizado escolar? () Sim () Néo

Em caso positivo justifique:

39-Vocé ja recebeu alguma queixa do/a professor/a com relacéo as auséncias do seu filho/a na escola devido
ao tratamento?

() Sim () N&o. Em caso afirmativo o que eles/as diziam?

40- Comente sobre 0 andamento do tratamento do seu filho:

Quantas cirurgias faltam fazer?

O que vc espera em termos de resultado do tratamento, expectativas.

V¢ estd satisfeita com o tratamento até 0 momento?

41-Acredita que, com o término do tratamento os relacionamentos escolares e sociais irdo

melhorar para o seu filho/a?

42- Comente sobre algum acontecimento marcante relatado por seu filho na escola.
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ENTREVISTA N°
Nome:

Escolaridade:

Tipo de Fissura:

Fase de adaptagéo:
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APENDICE 3

Roteiro de entrevista para aluno/a

Data:
Idade:
Sexo:
Quantidade Cirurgias Realizadas:

Il - O ALUNO COM FLP NA ESCOLA

1- O que vocé mais gosta de fazer na escola?

2- Como foi a primeira vez que vocé foi na escola?

3- O que vocé ndo gosta na escola? Por que?

4- Qual brincadeira vocé mais gosta? Por que?

5- Qual brincadeira vocé menos gosta? Por que?

6- Com quem vocé gosta mais de brincar? Por que?

7-  Quem é seu melhor amigo/a? Por que?

8- Vocé prefere brincar sozinho ou com os outros colegas?

9- Vocé pede ajuda a sua professora quando ndo sabe fazer a tarefa?
10- O que vocé acha desta escola? Por que?

11- Voceé gosta de brincar na escola? Por que?

12- Do que vocé mais gosta de brincar?

13- Do que vocé menos gosta de brincar? Por que?

14- Vocé gosta de participar das brincadeiras na hora do recreio?
15- Quais as brincadeiras que vocé prefere?

16- Do que é que vocé ndo gosta de brincar? Por que?

17- Vocé gosta de fazer as atividades em grupo ou prefere fazer sozinho?
18- O que vocé mais aprende na escola?

19- Alguma coisa incomoda vocé na escola?

20- Alguém incomoda vocé na escola?

21- Vocé tem dificuldade de aprender alguma matéria? Por que?
22- Vocé costuma faltar as aulas? Por que?

23- Vocé ja teve vontade de ndo ir a escola? Por que?

24- Vocé se sente feliz nessa escola?

I1- O/A ALUNO/A COM FLP EM CASA

25- Quem o/a ajuda nas atividades escolares em casa? Como € a ajuda?
26- Vocé faz suas atividades com seus irmdos em casa ou sozinho?

27- Do que vocé mais gosta de brincar em casa?

28- Com quem vocé mais brinca em casa?

29- Vocé costuma brincar na casa de seus amigos?

30- Quem é seu melhor amigo?

31- Quem leva vocé para fazer o seu tratamento ou as cirurgias?
32- Vocé gosta de fazer o tratamento?
33- Vocé gosta de como ficou (resultado) o tratamento?
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APENDICE 3a
Roteiro de entrevista para aluno/a (Etapa 2)

I- IDENTIFICACAO

ENTREVISTA N° Data:

Nome: DN: Idade:
Escolaridade: Sexo:

Tipo de Fissura: Quantidade Cirurgias Realizadas:

Fase de adaptagéo:

Il - O ALUNO COM FLP NA ESCOLA

34- O que vocé mais gosta de fazer nessa escola?

35- Como foi seu primeiro dia nessa escola? Turma ou classe?

36- O que vocé acha desta escola? Por que?

37- Vocé gosta de fazer as atividades na sala com os colegas ou prefere fazer sozinho?

38- Vocé pede ajuda a sua professora quando ndo sabe fazer a tarefa? Se sim, qual a tarefa que pede mais
ajuda?

39- Qual atividade vocé mais gosta de fazer?

40- O que vocé estd aprendendo na escola? O que vc ja aprendeu esse ano?

41- Vocé tem dificuldade de aprender alguma atividade? Por que?

42- Vocé se sente feliz nessa escola?

43- Como é o lanche nessa escola? VVocé gosta do que é oferecido?
Onde vocé lancha? O que vc mais gosta de comer?

44- Vocé gosta de ir para recreio? Como é o recreio?

45- Qual brincadeira vocé mais gosta? Por que?

46- Qual brincadeira vocé menos gosta? Por que?

47- Com quem vocé gosta mais de brincar? Por que?

48- Vocé ja tem um amigo nessa escola? Quem é?

49- Vocé prefere brincar sozinho ou com os colegas?

50- O que vocé ndo gosta nessa escola? Por que?

51- Vocé ja faltou as aulas alguma vez? Por que?

11- O/A ALUNO/A COM FLP EM CASA

52- Como vocé vai a escola (6nibus, van, etc.)? Com quem vocé vai a escola?
53- Quem o/a ajuda nas atividades escolares em casa? Como é a ajuda?

54- Vocé faz suas atividades em casa com seus irmdos ou sozinho?

55- Do que vocé mais gosta de brincar em casa?

56- Com gquem vocé mais brinca em casa?

57- Vocé costuma brincar na casa de seus amigos?

58- Quem é seu melhor amigo?

59- Vocé vai passear com sua familia? Onde? O que vcs fazem?

60- Quem leva vocé para fazer o seu tratamento ou as cirurgias?

61- Vocé gosta de fazer o tratamento? Ou vc se sente triste e ndo quer mais fazer?
62- Vocé gosta de como ficou (resultado) o tratamento?
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS GRADUACAO EM EDUCACAOQ ESPECIAL

APENDICE 4
Termo de consentimento livre e esclarecido para Professores

Eu, Glorismar Gomes da Silva, doutoranda do Programa de Pds-Graduagdo em Educacéo Especial
da Universidade Federal de S&o Carlos - UFSCar o(a) convido para participar da pesquisa de doutorado
intitulada “Escolares com Fissura Labio Palatina: as necessidades educacionais na educagio basica”,
orientada pela Prof® Dr2 Maria Stella Coutinho de Alcantara Gil, que tem o objetivo de identificar as
necessidades educacionais da crianca com fissura labio palatina no periodo de escolarizacdo que
compreende a Educacdo Infantil e os anos iniciais do ensino fundamental e caracterizar a experiéncia
escolar destas criancas.

Vocé foi selecionado (a) por ser profissional do sistema regular de ensino de sua cidade, onde o
estudo sera realizado, e por ter em sua sala aluno/a com fissura labio palatina. Sua participacdo consiste em
responder as perguntas de entrevistas semi estruturadas. As perguntas das entrevistas abordardo questdes
sobre os diversos aspectos, da sua atuacdo na escola, tal como a sua formacg&o profissional; o trabalho na
escola; e também sobre 0 seu conhecimento sobre fissura labio palatina; e sobre os seus alunos/as com essa
malformacdo; também estamos interessados nas suas possiveis duvidas e nas suas sugestfes para trabalhar
com estes/as estudantes; entre outros temas.

Sua participacdo é voluntaria, ndo obrigatoria. A qualquer momento vocé poderéd desistir de
participar e retirar o seu consentimento. Sua recusa ou desisténcia ndo lhe trard nenhum prejuizo
profissional, seja em sua relacdo com as pesquisadoras, na Instituicdo em que trabalha ou com a UFSCar.
A participagdo na pesquisa ndo acarretara qualquer despesas para vocé e, assim, ndo havera nenhuma forma
de remuneragdo. A entrevista serd gravada para fins de anélise e sera arquivada garantindo o anonimato
das informacdes e o sigilo. Eu mesma ou uma auxiliar de pesquisa faremos as entrevistas em data e horéario
gue serdo combinados com voce.

Se vocé sentir qualquer desconforto com alguma pergunta, basta informar a pesquisadora para
mudarmos o tema das perguntas. Caso vocé queira suprimir algum trecho da gravagdo é s6 avisar, e o trecho
indicado, ou a gravacdo, sera apagado na sua frente. E possivel também que vocé mude de ideia e ndo
queira mais participar da pesquisa, bastando indicar a sua desisténcia. Sua identidade e imagem serdo
preservadas, ou seja, em momento algum vocé sera identificado/a.

Os beneficios esperados com esse estudo constituem uma importante contribuicdo ao
conhecimento das condigdes do processo de escolarizagdo de criancas com fissura Iabio palatina. Espera-
se que o estudo desperte o interesse da academia para o aprofundamento do conhecimento relativo aos
aspectos educacionais do desenvolvimento desta populacéo, como também de introduzir o tema na pauta
das discussOes das politicas de educacgdo nacional, com vistas a dar maior visibilidade ou énfase a essa
tematica e promover a¢Bes que assegurem a permanéncia, 0 sucesso e 0 avango escolar desse aluno/a.

Todas as informac@es obtidas nesta pesquisa serdo confidenciais, sendo assegurado o sigilo sobre
sua participagdo em todas as etapas do estudo. VVocé recebera uma via deste termo, rubricada em todas as
paginas por vocé e por mim, onde consta o telefone e o enderego do pesquisador principal. VVocé podera
tirar suas ddvidas sobre o projeto e sua participagdo agora ou a qualquer momento.

Declaro que entendi os objetivos, os riscos e beneficios de minha participacéo na pesquisa e concordo
em participar. A pesquisadora me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da UFSCar, que funciona na Pr6 Reitoria de Po6s-Graduacdo e
Pesquisa da Universidade Federal de Sao Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235
- Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - S&o Carlos - SP — Brasil. Fone (16) 3351-8110. Enderego
eletrénico: cephumanos@ufscar.br

Endereco para contato:

Pesquisador Responsavel: Glorismar Gomes da Silva

Endereco: Rua Dona Alexandrina, 2085. Jd. Macarenco. S&o Carlos - SP
Celular: (16) 98101-4158 - E-mail: gglorismar@hotmail.com

Local e data:

Nome do Pesquisador Assinatura do Pesquisador
Nome do Participante Assinatura do Participante
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APENDICE 5
Termo de consentimento livre e esclarecido para Pais e/ou responsaveis

Seu/sua filho/a esta sendo convidado para
participar da pesquisa de doutorado intitulada “Escolares com Fissura L&bio Palatina: as necessidades
educacionais na educagéo bésica”. Este estudo serd desenvolvido em carater de pesquisa cientifica e tem
como objetivo identificar e caracterizar as necessidades educacionais da crianga com fissura labio palatina,
no periodo de escolarizagdo que compreende a Educacéo Infantil e os anos iniciais do ensino fundamental.
A pesquisa esta sob a responsabilidade da doutoranda em Educacéo Especial Glorismar Gomes da Silva e
sob a orientacdo da Proft. Dr®. Maria Stella Coutinho de Alcantara Gil, vinculadas ao Programa de Pos-
Graduacdo em Educacdo Especial, e contara com a participacdo de uma pesquisadora auxiliar.

Caso concorde, a participacdo do/a seu/sua filho/a consistird em realizar atividades de jogos ou
brincadeiras de forma a estimula-lo/a a contar suas experiéncias dentro da escola em forma de entrevistas
formulada e realizada pela propria pesquisadora e pela pesquisadora auxiliar. Serdo perguntas simples sobre
o dia a dia escolar e que ndo irdo atrapalhar as atividades da crian¢a na escola. As atividades de entrevista
poderdo ocorrer na escola, em sua residéncia ou outro local de sua preferéncia. Seu/sua filho/a também terd
a livre escolha de participar ou ndo da pesquisa. As atividades serdo registradas pela pesquisadora em diario
de campo e as entrevistas e conversas serdo gravadas em audio caso seu/sua filho/a aceite.

A identidade e imagem da crianga seré preservada, ou seja, em momento algum seu/sua filho/a
sera identificado/a. A identificacdo do/a sua/seu filho/a nas gravacGes sera editada de modo a garantir o
sigilo e a privacidade e impedir o reconhecimento da crian¢a. No entanto, todas as informagdes coletadas
durante a entrevista e durante as atividades poderdo ser utilizadas para fins de pesquisa cientifica, desde
que a privacidade, integridade, imagem e identidade de seu/sua filho/a sejam respeitadas.

Os riscos e desconfortos na realizacdo das atividades, bem como na entrevista sdo minimos, mas
podem existir e estar relacionados ao desconforto de seu filho na realizacdo das atividades, brincadeiras e
jogos, bem como na entrevista, uma vez que a crianca pode se sentir constrangida ou desconfortavel. Caso
isso aconteca as atividades serdo interrompidas e substituidas por outras. Se a crianga desejar as atividades
poderdo ser suspensas sem qualquer prejuizo para a crianga, seja em relagéo a escola, as pesquisadoras ou
a UFSCar.

A participagdo de seu/sua filho/a ndo produzira gastos de qualquer ordem e a qualquer momento
vocé pode desistir e retirar 0 seu consentimento para a participacdo de seu/sua filho/a na pesquisa, sendo
que a recusa em autorizar a participagao ou a desisténcia ndo trar nenhum prejuizo nas atividades habituais
da crianca, na relacéo dele/a com a pesquisadora ou com a institui¢do de ensino.

Vocé receberd uma via deste termo, rubricada em todas as paginas por vocé e por mim, onde consta
o telefone e o endereco do pesquisador principal.

Vocé podera tirar dvidas sobre a pesquisa a qualquer momento.

Glorismar Gomes da Silva
Doutoranda do Programa de P6s Graduacdo em Educacdo Especial
Endereco: Rua: Dona Alexandrina, 2085. FD. Jd. Macarenco. Séo Carlos, SP.
E-mail: gglorismar@hotmail.com
Tel.: (16) 98101-4158
Orientadora: Profa. Dra. Maria Stella C. de Alcantara Gil
Departamento de Psicologia — UFSCar
Programa de P6s-Graduagdo em Educacéo Especial
Contato: Rod. Washington Luis, Km 235, Sdo Carlos - SP
Telefone: 16 3351-9591
E-mail: dpsi.stellagil@gmail.com
A pesquisadora me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos da Universidade Federal de Sdo Carlos, que funciona na Pr6 Reitoria de P6s-Graduagéo e
Pesquisa da UFSCar, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 — Caixa Postal 676 — CEP
13.565-905 — S&o Carlos — SP — Brasil. Fone (16) 3351 - 9683. Endereco eletronico:
cephumanos@ufscar.br
Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios da participagdo de meu/minha filho/a
na pesquisa e concordo em deixa-lo/a participar.
, de de 2017.
Responsavel RG ou CPF
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APENDICE 6
Termo de consentimento livre e esclarecido dos Pais e/ou responsaveis

Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa de doutorado intitulada “Escolares com
Fissura Labio Palatina: as necessidades educacionais na educagdo basica”. Este estudo serd
desenvolvido em carater de pesquisa cientifica e tem como objetivo identificar e caracterizar as
necessidades educacionais da crianga com fissura labio palatina, no periodo de escolarizagdo que
compreende a Educacdo Infantil e os anos iniciais do ensino fundamental. A pesquisa esta sob a
responsabilidade da doutoranda em Educacdo Especial Glorismar Gomes da Silva e sob a orientacdo da
Prof®. Dr2 Maria Stella Coutinho de Alcantara Gil, vinculadas ao Programa de Pds-Graduacao em Educacéo
Especial, e contara com a participacdo de uma pesquisadora auxiliar.

Venho por meio desta convida-lo/a para participar desta pesquisa, respondendo a um questionario
socio demografico com a finalidade de classificar o nivel sécio econdémica da familia e informando por
meio de entrevista dados referentes ao conhecimento sobre fissura labio palatina, questdes de escolarizacdo
do/a seu/sua filho/a com fissura e suas experiéncias na escola. Solicito autorizacdo para que a entrevista
seja gravada em audio para facilitar a analise dos dados. A liberdade de aceitar ou ndo participar Ihe sera
assegurada, podendo sua participacao ser interrompida a qualquer momento, sob qualquer condigdo, sem
nenhuma penalizagdo ou prejuizo em sua relacdo com o pesquisador, a UFSCar ou qualquer outra
instituicdo envolvida. Esta assegurado também seu direito de ndo responder perguntas frente as quais se
sinta constrangido/a. Qualquer divida quanto aos procedimentos de pesquisa podem ser dirigidas a mim
ou a pesquisadora auxiliar a qualquer momento, antes ou durante a pesquisa.

A participacdo na pesquisa ndo acarretard qualquer despesas para vocé e, assim, ndo havera
nenhuma forma de remuneragdo. O risco relacionado a sua participagdo na pesquisa podera ser o0
desconforto frente as questdes da entrevista. Contudo, a elaboragdo do roteiro foi feita de forma a minimizar
a ocorréncia de possiveis desconfortos. O beneficio que pode decorrer de sua participacdo na pesquisa é a
contribuicdo para o conhecimento das condi¢des do processo de escolarizacdo de criangas com fissura labio
palatina, a fim de aprofundar nos aspectos educacionais, visando assegurar a participacdo e permanéncia,
consequentemente, 0 sUCesso e 0 avango escolar desse/a aluno/a.

Os dados obtidos por meio dessa pesquisa sdo confidenciais e sua participa¢do sera mantida em
sigilo. Além disso, a divulgacdo dos resultados dessa pesquisa seré realizada de forma a evitar a sua
identificacdo. Vocé receberd uma copia desse termo com 0 nome, o telefone e 0 endere¢o das pesquisadoras
e podera entrar em contato quando quiser para o esclarecimento de qualquer davida.

Vocé podera tirar dvidas sobre a pesquisa a qualquer momento.
Glorismar Gomes da Silva
Doutoranda do Programa de Pds Graduagdo em Educacgdo Especial
Endereco: Rua: Dona Alexandrina, 2085. FD. Jd. Macarenco. S&o Carlos, SP.
gglorismar@hotmail.com
Tel.: (16) 98101-4158
Orientadora: Profa. Dra. Maria Stella C. de Alcantara Gil
Departamento de Psicologia — UFSCar
Programa de Pds-Graduacdo em Educagéo Especial
Contato: Rod. Washington Luis, Km 235, Sdo Carlos - SP
Telefone: 16 3351-9591
E-mail: dpsi.stellagil@gmail.com
A pesquisadora me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos da Universidade Federal de Sdo Carlos, que funciona na Pro Reitoria de P6s-Graduagéo e
Pesquisa da UFSCar, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 — Caixa Postal 676 — CEP
13.565-905 — S&o Carlos — SP — Brasil. Fone (16) 3351 - 9683. Endereco eletrénico:
cephumanos@ufscar.br
Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e concordo em
participar.
Assinatura do/a participante
Data de Nac. / /
RG ou CPF:
E-mail:
Celular: Fone:

, de de 2017.
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APENDICE 7

Termo de assentimento livre e esclarecido
(criancas de 04 a 10 anos)

Olg,

Vocé concorda em ser entrevistado/a? Eu e minha professora elaboramos algumas perguntas
especialmente para vocé contar para nds sobre o seu dia a dia na escola. As perguntas serdo sobre suas
atividades na sala de aula, no recreio, como por exemplo qual a atividade que mais gosta de fazer em sala
de aula (desenhar, escrever, ler, contar, jogos) ou nos intervalos (brincar de bola, com corda, jogar,
brincadeiras com colegas), com quem vocé mais brinca e outras perguntas parecidas com essas. Vocé pode
responder sé se quiser; se ndo quiser responder uma pergunta é s6 dizer e n6s conversaremos sobre outras
perguntas; vocé também pode falar sobre o assunto que preferir.

Esta atividade que parece uma brincadeira de entrevistar faz parte de uma pesquisa que eu estou
fazendo para conhecer sua opinido sobre a escola. Nés queremos saber o que vocé acha necessario para as
suas atividades na escola. O nome desta pesquisa €: “Escolares com Fissura Labio Palatina: as
necessidades educacionais na educacio basica”. NOs precisamos saber se vocé quer participar desta
pesquisa. Se quiser, vocé deve escrever ou desenhar seu home, que pode ser 0 nome completo, o primeiro
nome ou a primeira letra do seu nome, caso ndo saiba escrever vocé pode fazer qualquer desenho. Se vocé
ndo quiser participar é s6 dizer. Nao tem nenhum problema.

Se vocé concordar, nds vamos gravar as suas respostas sé para podermos lembrar mais tarde.
Quando a pesquisa terminar, nds vamos guardar as gravagdes e s6 vocé e as pesquisadoras saberdo o que
esta gravado. Ninguém mais vai saber e ninguém vai saber o nome de quem estava falando. Nds também
vamos escrever em um caderno quais foram as atividades gue estavam acontecendo na escola ou na sua
sala no dia da entrevista ou nos dias das nossas visitas a escola.

Na entrevista, se vocé tiver alguma davida é s6 perguntar que nés responderemos. Se vocé se
sentir envergonhado/a, ndo tem problema, a gente pula a pergunta ou muda a pergunta. Se vocé ficar
cansado é s6 dizer que nds pararemos e combinaremos um outro dia para continuar ou vocé pode desistir
de participar da pesquisa. Caso ndo queira participar da entrevista isso ndo trard nenhum problema para
suas atividades na escola.

Vocé receberd uma cépia deste termo de assentimento, podendo tirar dividas sobre a pesquisa e
sua participacdo, agora ou a qualquer momento.

Glorismar Gomes da Silva
Tel: 16 98101-4158

‘Declaro que entendi os objetivos de minha participacio na pesquisa e concordo em participar’.

, de de 2017.

|Assinatura e nome completo do/a Aluno/a



APENDICE 8
Centros e Hospitais que atendem criancas com FLP nos estados brasileiros

1-ACRE

Fundacéo Hospital Estadual do Acre

Rod. BR 364 KM 02, s/n° — Distrito Industrial — Rio Branco/AC — 69914-220
F.: (68) 3226 3387

Contato: Dr. Alvaro Jalio S&

2-AMAZONAS

Fundacéo Hospital Adriano Jorge

Av. Carvalho Leal, 1778 — Cachoerinha — Manaus/AM — 69065-001
F.: (92) 3198 8058

Contato: Dr. Alvaro Julio Sa

Hospital Infantil Dr. Farjado

Av. Joaquim nabuco, 1886 — Centro — Manaus/AM — 69065-001

F.: (92) 3198 8058

Contato: Dr. Alvaro Julio Sa

3-BAHIA

Fundacdo Pequeno Principe / Hospital Geral Ernesto Simdes Filho

Praca Conselheiro Jodo Alfredo, s/n® — Pau Miludo — Salvador/BA -40320-350
F.: (71)

Contato: Dr. Geza Laszlo Urmenyi

Fundacdo Pequeno Principe / Hospital Geral Ernesto Simdes Filho

Praca Conselheiro Almeida Couto, 500 — Nazaré — Salvador/BA — 40050-410
F.: (71)

Contato: Dr. Geza Laszlo Urmenyi

Associacio Obras Assistenciais Irmé& Dulce / Hospital Santo Ant6nio

Av. Bonfim, 161 — Largo de Roma — Salvador/BA — 40415-000

F.: (71) 3310 1661 / 3310 1650 / 3310 1280

Contato: Ms. Maria Rita Lopes Pontes

4-BRASILIA

Associacdo Brasiliense de Apoio aos Fissurados / Hospital Regional ASA Norte
HRAN SMHN 01 - Bloco A — Asa Norte — Brasilia/DF — 70710-100

F..

Contato: Dr. Marconi Delmira Neves da Silva

5-CEARA

Associacao Beja-flor FUNFACE / Hospital Batista Memorial

R. Professor Dias da Rocha, 1530 — Aldeota — Fortaleza-CE — 60170-311
F.: (85) 3295 0812

Contato: Dr. José Ferreira Cunha

Associacdo Beja-flor FUNFACE / Hospital Infantil Albert Sabin

R. Tertuliano Salles, 544 — Vila UNido — Fortaleza-CE — 60410-794

F.: (85) 3295 0812 / 3088 3900

Contato: Dr. José Ferreira Cunha

Associacao Beja-flor FUNFACE / Hospital Santa de Misericordia de Sobral
R. Antonio Criséstomo de Melo, 919 — Centro — Sobral/CE — 62010-550
F.: (85) 3295 0812 / 3088 3900

Contato: Dr. José Ferreira Cunha

Clinica S&o José de Diagnosticos e Tratamentos

R. Sdo José, 805 — Centro — Juazeiro do Norte/CE — 63010-450
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F.: (88) 3661 9000
Contato: Dr. José Williams Alves Pinto

6-DISTRITO FEDERAL

Sarah Brasilia
SMHS 502, Conjunto A. (61) 3319-1111

7-GOIAS

Hospital e Maternidade S&o Judas Tadeu / Associacdo De Combate as Deformidades Faciais
R. Casimiro de Abreu, 681 — Anhanguera — Goiania/GO — 74335-040

F.: (62) 3212 2281

Contato: Dr. Fernando H. Almas de Carvalho

Hospital Materno Infantil Goiania / Associacdo Goiania de Apoio aos Fissurados

Av. R-7, s/n® St. Oeste — Goiania/GO — 74125-090

F.: 0800 643 3700

Contato: Dr. Reinaldo Carvalho

8-MARANHAO

Hospital Santa Ménica / Amalegria

R. Piaui, 772 — Centro — Imperatriz/MA — 65900-000
F.: (99) 3253 2385

Contato: Dr. Leonilson Gaido de Melo

9-MINAS GERAIS

Hospital da Baleia / Fundagéo Benjamin Guimaraes

R. Juramento, 1464 — Saudade — Belo Horizonte/MG — 30285-000

F.: (31) 3489 1692

Contato: Dr. Filipe Moreira / Sra. Marjorie Delucca

Fundag&o de Ensino e Tecnologia de Alfenas / Faculdade Unifenas / Centro Pré-Sorriso
Rodovia MG 179, KM 0 — Alfenas/MG — 37750-000

F.: (35) 3299 3182

Contato: Dr. Julian Miranda Orsi Junior

10-MATO GROSSO

Hospital Universitario Jalio Muller

R. Luis Philipe Pereira Leite, s/n° — Jd. Alvorada — Cuiabd/MT — 78048-902
F.: (65) 3615 7224

Contato: Dr. Adalberto Novaes / Dr. Fabricio Lucena

Hospital Geral Universitario de Cuiaba

Av. 13 de junho, 916 — Centro Norte — Cuiaba/MT — 78005-000

F.: (65) 3363 7026 / 3363 7000

Contato: Dra. Yolanda B. A. Martins de Barros

Hospital Metropolitano de Varzea Grande

Av. D. Orlando Chaves, s/n° — Cristo Rei — VVarzea Grande/MT — 78118-000
F.: (65) 3363 7000

Contato: Dra. Yolanda B. A. Martins de Barros

11-PARA

Instituto Sorriso Legal / Hospital Municipal de Maraba

Folha 17, Quadra especial, s/n° — Nova Maraba/PA — 68501-000

F.: (94) 3018 4045

Contato: Sra. Ana Paula Guedes Cabral

Instituto Sorriso Legal / Hospital Regional do Sudoeste do Para Dr. Geraldo Velozo
Rodovia PA 150, Km 07, s/n° — Nova Maraba/PA — 68506-670
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F.: (94) 3018 4045

Contato: Sra. Ana Paula Guedes Cabral

Hospital Oncolégico Infantil Octavio Lobo

Travessa 14 de abril, 1394 — Sdo Bras — Belém/PA — 66063-005
F.: (91) 3222 5743

Contato: Dr. Franklin Rocha

12-PARAIBA

Hospital Arlinda Marques

Av. Alberto de Brito, s/n° — Jaguaribe — Jodo Pessoa/PB — 58015-320

F.: (83) 3216 7585

Contato: Dr. Paulo Cavalcanti Germano Furtado

Instituto do Fissurado Labio Palatal da Paraiba / Hospital Univ. Lauro Wanderley
Campus I, s/n° — Cidade Universitaria — Jodo Pessoa/PB — 58050-000

F.: (83) 3216 7042

Contato: Dr. Paulo Cavalcanti Germano Furtado

13-PARANA

CAIF/AFISSUR - Centro de Atendimento Integral ao Fissurado Labio Palatal

Av. Republica Argentina, 4334 — Novo Mundo — Curitiba/PR — 81050-000

F.: (41) 3121 9200

Contato: Dra. Rita Tonocchi

CEFIL — Centro de Apoio e Reabilitacao dos Portadores de Fissuras Labio Palatal de Londrina
R. Santa Cruz, 55 — Vila Siam — Londrina/PR — 86039-080

F.: (43) 3344 2393

Contato: Dr. Alvaro Fagotti Filho

14-PERNAMBUCO

Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP)

R. dos Coelhos, 300 — Boa Vista — Recife/PE — 50070-550

F.: (81) 2122 4100

Contato: Dr. Rui Manuel R. Pereira

15-PIAUI

Hospital S&o Marcos /Associacdo Piauiense de Combate ao Cancer
R. Olavo Bilac, 2300 — Centro (Sul) — Teresina/Pl — 64001-280

F.: (86) 2106 8347

Contato: Dra. Lucia Reis

16-RIO DE JANEIRO

Hospital Municipal Nossa Sra. do Loreto / REPENSAR — Associag¢do Saude Crianca
Estrada do Carico, 26 — llha do Governador/RJ — 21941-450

F.: (21) 3975 1716

Contato: Sra. Fatima Regina Almeida Brandao

Hospital Municipal Jesus / APAC — Assoc. Amigos Portadores Anomalias Craniofaciais do Rio de
Janeiro

R. 8 de dezembro, 717 — Vila Isabel — Rio de Janeiro/RJ — 20550-200

F.: (21) 2334 1998

Contato: Dr. Henrique Pessoa Ladvocat Cintra

Hospital Universitario Fraga Filho / Projeto Fendas

R. Prof. Rodolpho Paulo Rocco, 255 — Cidade Universitaria — Rio de Janeiro/RJ — 21941-913
F.: (21) 3938 2822

Contato: Dr. Diogo Franco
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17-R10 GRANDE DO SUL

Hospital do Circulo Operario Caxiense

R. General Aracy da Rocha Nobrega, 421 — térreo — Jd. Margarida — Caxias do Sul/RS — 95040-000
F.: (54) 3013 9331 /3013 9330

Contato: Sra. Ivonete Polidoro Pontalti

Hospital Bruno Born

R. Benjamin Constant, 881 — Centro — Lajeado/RS — 95900-000

F.: (51) 3714 3711

Contato: Sr. Adriano Strassburger

18-SANTA CATARINA

Hospital Regional Hans Dieter Schimidt / Assoc. Prom. Social Fissurado Labio Palatal e Deficientes
Auditivos de Joinville

R. Xavier Arp, s/n° — Iririt — Joinville/SC — 89227-640

F.: (47) 3433 3145

Contato: Dr. Rodrigo C. Brosco

19-SAO PAULO

Hospital SOBRAPAR Crénio e Face

Av. Adolpho Lutz, 100 — Cidade Universitaria — Campinas-SP — 13083-880

F.: (19) 3749-9700

Contato: Dra. Vera Raposo do Amaral

Email: sobrapar@sobrapar.org.br

www.sobrapar.org.br

Fundacao Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo (FMUSP)
R.Dr. Ovidio Pires de Campo, 255 — Cerqueira César — Sdo Paulo-SP — 05403-000
F.: (11) 2661 6481

Contato: Dr Nivaldo Alonso

Email: nivalonso@gmail.com

Hospital Municipal Infantil Menino Jesus

R. dos Franceses, 251 — Bela Vista — Séo Paulo/SP — 01329-000

F.: (11) 3016 0568

Contato: Dra. Daniela Tanikawa

Centro de Estudos e Pesquisas Defeitos da Face

Av. Ceci, 475 — Planalto Paulista — S&o Paulo/SP — 04065-003

F.: (11) 5056-1224

Contato: Dra. Ryane Schmidt Brock

Centro de Estudos do Hosp. Municipal da Crianca e do Adolescente de Guarulhos
R. José Mauricio, 185 — Centro — Guarulhos/SP — 07011-060

F.: (11) 2475-9688

Contato: Dr. Ronaldo Lurovschi

Email: ronaldo@ero.com.br

20-SERGIPE

Hospital Sdo José / Soc. Especializ. Atendimento ao Fissurado do Estado de Sergipe (SEAFESE)
Av. Jodo Ribeiro, 846 — Santo Antbnio — Aracaju/SE — 49060-000

F.: (79) 3215 3258

Contato: Sr. Llcio Henrique Maia

Fonte® (13_06_2018)

Associacdo Brasileira de Fissuras Labio Palatinas (ABFLP)

http://abflp.org.br/centros/



APENDICE 9

AUTORIZACAO PARA PUBLICACAO DE ILUSTRACAO

EU, Gabriela de Campos Gongalves, inscrita no CPF sob o n° 498.546.188-11, portadora
do RG n°®55.050.181-2, SSP/SP, pelo presente termo, autorizo Glorismar Gomes da Silva
a publicar em seu texto da tese, intitulada: ‘Alunos com fissura labio palatina: as
necessidades educacionais na Educagdo Basica em escolas do interior paulista’, as
ilustragdes de minha autoria, cedendo-lhe, a titulo gratuito e em caréater definitivo, os

direitos autorais dela decorrentes.

Declaro que a obra cedida ¢ de minha autoria e que assumo, portanto, total

responsabilidade pelo seu contetdo.

Autorizo, ainda, a publicagdo em quaisquer meios de comunicag¢@o, inclusive em midias
e redes sociais na internet, bem como a reprodug¢do em outras publicagdes como
periodicos, livros, anais de congressos e apresentagdes em eventos cientificos e ao

publico, como também a edicdo, a reedi¢@o ou a adaptacdo e a distribuig@o.

Por ser verdade, firmo o presente e dou fé.

Sao Carlos, SP, 01 de novembro de 2018.

=L

Gabriela‘de Campos Gonqalves
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