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O impacto das anomalias craniofaciais na vida das pessoas, acometidas por ela, apontam os prejuizos estéticos
e funcionais que, mesmo reparados, podem incidir em toda a sua vida.

Revisar a literatura sobre o impacto social e emocional do portador de malformacao e familiares, relacionando-
os de modo interdisciplinar com o principio da alteridade na praxis humanista.

Consulta embases de dados eletrOnicas indexadas e lista de referéncia dos artigos identificados. Os descritores,
nas linguas portuguesa e inglesa, utilizados foram: “anormalidades craniofaciais”, “impacto psicossocial”, “bioética”
e “ajustamento social”.

Foram identificados 47 estudo. Identificou-se que os individuos portadores de malformacao apresentam niveis
desfavoraveis de ansiedade, depressio, fobia social, auto-estima e qualidade de vida comparada aos individuos
normais, uma vez que a aparéncia facial tem uma profunda influéncia nos ambientes sociais das pessoas, inter-
ferindo no contato social e no desenvolvimento da personalidade. O apoio psicologico faz-se necessario ao longo
do crescimento, desenvolvimento e reabilitacio dos portadores, buscando a compreensio das suas necessidades
e dos pais no processo de sentir e vivenciar a malformacao craniofacial.

Os estudos apontam associagao entre a ocorréncia da malformacio e o ajuste psicossocial, sugerindo maior
atenc¢io aos portadores, aos fatores que interferem no seu desenvolvimento global e a sua inser¢io no meio
social. Os resultados mostram a necessidade do ajuste psicossocial na perspectiva da responsabilidade ética, tanto
dos profissionais de saide envolvidos, quanto dos familiares. A filosofia da praxis humanista na interface da
bioética norteia a necessidade do envolvimento do profissional de forma livre, responsivel e comprometida.
anormalidades craniofaciais, fenda labial, impacto psicossocial, bioética.

The impact of craniofacial anomalies in the life of people who are affected by it emerges the aesthetics and
functional damages that, even repaired, can affect their whole for life.

To review the literature about the social and emotional impact to the bearer of craniofacial anomalies and their
relatives, relating it with the principle of differences in an interdisciplinary way.

The search was based on electronic database. It was utilized the following words: “craniofacial anomalies”,
“psychosocial impact”, “bioethic” and “adjustment”.

The electronic search resulted in 47 studies. The current analysis denotes that the bearers of anomalies show
adverse levels of anxiety, depression, social fear, self-esteem and quality of life when compared with normal
individual. The facial appearance has a profound influence on social environments, interfering on social contact
and on the development of personality. The psychological support is necessary during the development and
rehabilitation of the craniofacial abnormalities, by sympathizing with their needs and with their parents in the
process of feeling and experiencing such abnormalities.

The review aimed the association between the occurrences of this anomaly and psychosocial adjustment. These
conditions suggest a larger attention to bearers of anomalies. The results show the need of psychosocial adjustment
at the ethic responsibility perspective, from both health professionals and relatives. The philosophy of humanist praxis
at the bioethic interface guides the need of professional involvement in a free, responsible and compromised way.
craniofacial abnormalities, cleft lip, psycosocial impact, bioethic.
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INTRODUCAO

As anomalias craniofaciais constituem um grupo
altamente diverso e complexo que, em conjunto, afeta
uma significante propor¢cio de pessoas no mundo. A
denominacao genérica de anomalias craniofaciais inclui
anomalias isoladas e multiplas de etiologia genética ou nio.
Via de regra, refere-se a situacao em que os arcaboucos
craniano e/ou facial apresentam alteracoes de contorno (1,
2). Entre elas, as fissuras orofaciais constituem os exemplos
mais conhecidos, e tém significativo impacto sobre a fala,
voz, audicao, aparéncia e cognicao, causando transtornos
psicologicos e funcionais importantes e influenciando, de
modo prolongado e adverso, a satide e a integracao social
do portador (2, 4-9).

O estudo das fissuras orofaciais € de grande impor-
tancia por se tratar de uma anomalia de freqiiéncia consi-
deravel na populacao. Dados sobre as anomalias craniofaciais
na populacao brasileira provém do Estudo Colaborativo
Latino-Americano de Malformacoes Congénitas (ECLAMO),
que realiza vigilancia epidemiol6gica dessas condicoes em
maternidades voluntarias. De acordo com o ECLAMC, a
prevaléncia de fissuras labiopalatais no Nordeste e Sul do
Brasil varia entre 9,72-11,89/10 mil, enquanto no Sudeste,
entre 5,39-9,71/10 mil. As fissuras palatais variam de 2,41-
3,08/10 mil no Nordeste e Sul, e de 3,09-5,01/10 mil no
Sudeste (1, 10).

Os estudos sobre impacto das fissuras orofaciais na
vida das pessoas, acometidas por ela, apontam os prejuizos
estéticos e funcionais que, mesmo reparados, podem
incidir em toda a vida do sujeito (11-13). Tais condicoes
sugerem uma maior atenc¢ao a crianca e ao adolescente
com fissura, considerando os fatores que interferem no seu
desenvolvimento global e sua inser¢io no meio social,
tendo em vista a deformidade (14,15).

Outro fator importante que justifica o estudo das
fissuras € a necessidade de acompanhamento longitudinal
dos portadores, levando as familias a experimentarem um
significativo estresse cronico de ordem fisica, emocional e
social durante toda reabilitacao. Por isso, a participacio dos
profissionais de satide envolvidos nesta questao perpassa
nao somente por conhecimentos técnicos, especificos,
mas também pela interface da responsabilidade ética,
desvelando principios morais e éticos pautados na alteridade
como foco principal.

Em geral, a literatura (8) sugere que os individuos
portadores de malformagio apresentam niveis desfavora-
veis de ansiedade, depressio, fobia social, auto-estima e
qualidade de vida comparada aos individuos normais, uma
vez que a aparéncia facial, segundo alguns autores (5, 16),
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tem uma profunda influéncia nos ambientes sociais das
pessoas, podendo influenciar no contato social, no desen-
volvimento da personalidade e no progresso educacional.

METoDbOo

A fonte de informacao utilizada nessa revisiao de
literatura foi composta de artigos de bancos de dados
eletronicos MEDLINE, LILACS e SciELO e lista de referén-
cias dos artigos identificados. Também foram consultados
dissertacoes, teses e livros, consideradas relevantes para a
realizacdo desta revisao.

A selecao dos descritores utilizados no processo de
revisao foi efetuada mediante consulta ao DECs (descritores
de assunto em ciéncias da saide da BIREME). Nas buscas,
os seguintes descritores em lingua portuguesa e inglesa,
foram considerados: “anormalidades craniofaciais”, “fenda
labial”, “impacto psicossocial”, “alteridade”, “bioética” e
“ajustamento social”. Recorreu-se aos operadores logicos
“AND”, “OR” e “AND NOT” para combinacao dos descritores
e termos utilizados para rastreamento das publicacoes.

Através deste procedimento de busca foram identi-
ficados 47 estudos, publicados até dezembro de 2007, que
abordavam a tematica proposta. Na avaliacao dos artigos,
exceto para os de revisao de literatura, foram observados
0s aspectos €ticos (men¢ao a aprovaciao no comité de
ética, anonimato e termo de consentimento livre e escla-
recido).

DiscussAo

Impacto individual e social das caracte-
risticas das fissuras

A preocupaciao com a aparéncia fisica afeta uma
propor¢ao relativamente grande da populacio em geral
(17). Algumas preocupacoes relacionam-se com as carac-
teristicas herdadas, assim como a forma do corpo e os tracos
faciais e, além disso, com as mudangas na aparéncia ora
desejadas ora nao desejadas, que ocorrem durante o curso
da vida. Em toda parte a maioria das pessoas esforca-se
para modificar algum desses aspectos em busca da possi-
bilidade de melhor se ver e de ser visto, admitindo que a
aparéncia fisica contribua para a impressao dos outros (17).

Considerando a valorizacao na sociedade atual do
belo e das formas perfeitas, supde-se que as preocupacoes
seriam significativamente maiores ou diferentes para aque-
les individuos portadores de malformacoes. Mediante o
cendrio, ser portador de uma malformacao constitui uma
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experiéncia cotidiana e desafiadora nio s6 de auto-supe-
racao das limitacoes, como também de enfrentamento da
estigmatizacdo e da exclusao que a sociedade impoe
quanto as oportunidades educacionais e profissionais (7).

Na tentativa de limitar entre o que constitui ou nao
uma deformacio, os autores (17) focalizam, em suas
pesquisas, a preocupacao relativa as diferencas na imagem
do corpo visiveis para os outros, bem como os problemas
experimentados pelos portadores, a identificacao dos fato-
res que pioram ou melhoram as dificuldades, a variedade
de mecanismos de intervencao e, também, os numerosos
desafios enfrentados pelos pesquisadores na drea da
malformacgdo. Ainda quanto ao termo deformacio, os
mesmos autores apontam que a linguagem utilizada nao é
apropriada para descrever as diferencas visiveis na aparén-
cia, pois predomina o uso de uma terminologia negativa
(deformacao, malformacao, anormalidade, defeito, entre
outras) por ser derivada da visao do tratamento focado na
area biomédica, portanto centrado no problema e na
patologia.

Para os autores (17) a terminologia negativa € inutil
e contribui para exacerbar as dificuldades experenciadas
pelos que precisam procurar ajuda. Alguns escritores e
pesquisadores tém se esforcado para desviar do foco
negativo usando uma terminologia baseada na distin¢ao
visivel, trocando “deformacao” pela “diferenca” e seus
problemas associados. Tais “diferencas” podem ser resul-
tantes de uma variedade de anomalias congénitas, injarias
ou mesmo de intervencao cirurgica.

As dificuldades frequentemente relatadas pelos
portadores relacionam-se a avaliacio que fazem da propria
imagem corporal, levando em conta a drea afetada, seve-
ridade e visibilidade, variando de acordo com as inimeras
caracteristicas individuais e sociais (18). Porém, apesar da
complexidade das varidveis envolvidas, ha um notavel
consenso no relato dos portadores em relacao as dificulda-
des enfrentadas e ao conjunto de emogodes negativas
envolvidas, como a ansiedade, medo da avaliacao social,
baixa auto-estima, imagem corporal desfavoravel e fobia
social (19-22). Outros autores (23- 26) concordam com a
relacao de interdependéncia entre aparéncia e auto-estima
tanto na populacio em geral como em pessoas com
diferencas visiveis.

Os autores (16) pesquisaram caracteristicas exter-
nas, especialmente a atratividade, como um gerador de
expectativas sobre uma pessoa, influenciando o compor-
tamento e a personalidade. A atratividade fisica € associada
com caracteristicas positivas, sendo vista como uma
determinante na competéncia social, pois individuos atra-
entes sao vistos como mais qualificados socialmente e
populares do que os individuos nio atraentes. Embora nao
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se tenha disponivel uma defini¢ao exata de atratividade, os
resultados dos estudos mostram a relacdo existente entre
faces julgadas como atraentes e faces nao atraentes,
sugerindo que pode haver um padrao universal inconsci-
ente para a atratividade facial.

Tal estudo (16) investigou a influéncia do tipo de
malformacio com relacdo a atratividade e a avaliaciao de
prejuizos em 208 crianc¢as com malformagdes craniofaciais,
utilizando perguntas e projecoes de slides com imagens
frontais e laterais (uma com sorriso e outra o mais natural
possivel) paraaanalise da impressdo dos oito avaliadores.

Foi possivel observar que o tipo e a severidade da
malformacio influenciaram no julgamento da atratividade
daface, pois criang¢as com anormalidade craniofacial asso-
ciada a outra malformacao receberam contagens significa-
tivamente mais baixas para a atratividade e contagens mais
altas para a avaliacao de prejuizo do que as criancas com
uma malformacao craniofacial sem malformacao associada.
Este estudo mostra ainda que a deformaciao evoca respos-
tas tanto positivas quanto negativas: negativa porque a
malformacao craniofacial conduz a rejeicao e positiva
porque as pessoas aprendem a mostrar maior condoléncia
por individuos com diferencas visiveis.

Outros trabalhos sobre autopercep¢ao da face e
ajuste psicossocial (27), em pré-adolescentes e adolescen-
tes com anomalias craniofaciais, mostraram correlacio posi-
tiva entre estas anomalias e a insatisfacao com o aspecto da
face e, também, que essa autopercepcao difere da percep-
¢ao dos pais e familiares. Os mesmos autores observaram
que, de modo geral, os trabalhos da atualidade referem cada
vez menos diferencas entre criancas com fissura e outras
criancas da mesma faixa etdria e de desenvolvimento. E
opinido dos autores que esta situacao se deve a intervencao
precoce de equipes multidisciplinares e aos programas de
sensibilizacio e educacio neste campo.

Para a avaliacao de 235 adolescentes fissurados que
ja receberam a correcao estético-funcional e de 373 ado-
lescentes nio portadores de fissura, de ambos os sexos,
aplicou-se uma escala de auto-estima francesa, validada no
Brasil, contendo 23 itens com graduacao de respostas, ou
seja, respostas equivalentes 2 completa aprovacao, apro-
vacao, neutralidade, desaprovacao incompleta e desapro-
vacao total (24).

Ap6s a somatoria obtiveram a contagem maxima e
minima, respectivamente, de 115 e 23 pontos. Dos adoles-
centes fissurados, 59% apresentaram nivel de auto-estima
abaixo de 67, em relacido a 26,1% dos jovens sem fissura,
levando a concluir que os niveis de auto-estima sao
diferentes nos dois grupos estudados. No mesmo estudo,
asautoras (24) observarama influéncia do sexo no nivel de

Arg. Int. Otorrinolaringol. / Intl. Arch. Otorhinolaryngol.,
Sdao Paulo, v.12, n.2, p. 280-288, 2008.



Bastos PRHO

auto-estima nos grupos, sendo que adolescentes portado-
ras de fissura diferiram significativamente das nao portado-
ras. Acredita-se que as meninas expressam maior insatisfa-
¢ao com a aparéncia do que os meninos, tal sentimento
seria justificado pela evidéncia de que as mulheres expe-
rimentam maior pressio social para ter uma aparéncia
atraente.

Outros autores (28) avaliaram por meio de questi-
ondrio, validado entre escolares australianos, os aspectos
do autoconceito de 23 adolescentes com idade entre 12 e
16 anos, portadores fissura de labio e palato, assistidos pelo
departamento de odontologia de um hospital de pediatrico
na Austrdlia. Os sujeitos do estudo ja haviam recebido os
tratamentos e estavam todos na mesma fase do tratamento
ortodontico. Avaliou-se a habilidade fisica, aparéncia fisica,
relacionamento com os pais, estabilidade emocional, entre
outros aspectos. Apesar das diferencas faciais 6bvias, os
pacientes se achavam atraentes quando comparados com
os nao fissurados e que as pessoas ao redor deles compar-
tilhavam esta visao. Segundo os autores, ao contrario de um
mecanismo de defesa para preservar o amor proprio, esta
satisfacao coma aparéncia fisica ¢ um fendbmeno resultante
das estratégias encorajadoras empregadas pelos pais e do
impacto das mudancas possibilitadas pelo tratamento cirtr-
gico.

Quanto aos resultados positivos, referentes ao rela-
cionamento com os pais, os autores (28) atribuem a acio
dos proprios pais, pois estes agem visando evitar potenci-
ais problemas sociais, encorajando seus filhos as interacoes
sociais. Também ¢é possivel que a dificuldade em formar
relacdes novas fora da familia faz com que os adolescentes
invistam mais tempo em fortalecer as relacoes dentro do
ambiente familiar, porém, também pode indicar uma
relacao protetora que dificulte futuramente a independén-
cia emocional. Tais resultados mostram uma larga associa-
co entre fissuras e o ajuste psicossocial.

Em outro estudo, os autores (23) compararam
grupos de 05 fissurados com idade entre 8 e 17 anos quanto
ao comportamento, ansiedade e depressao. Os pacientes
do Hospital Universitirio foram selecionados com base nos
tipos etiologicos de fissura, sem nenhuma alteracao asso-
ciada. Os resultados indicaram um ajuste global relativa-
mente bom, porém os individuos com fissura palatina
mostraram maiores problemas com depressao, ansiedade
e aprendizagem relacionados a fala, se comparados com
portadores de fissuras labiopalatais, ja estes mostraram
maior problema com relaciio a aparéncia facial, enfatizando
a importancia desses subgrupos serem estudados separa-
damente.

Ja os autores (27) avaliaram 70 sujeitos com idades
compreendidas entre 3 e 16 anos no Laboratério do
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Instituto de Psicologia Médica da Faculdade de Medicina de
Lisboa, sendo 35 com fissuras e 35 sem, com queixas de
dificuldades de aprendizagem e de comportamento. Entre
as variaveis analisadas (Quoeficiente de Inteligéncia,
Quoeficiente de Desenvolvimento, imaturidade,
agressividade, adaptacio escolar, auto-imagem) desta-
cam-se as categorias das varidveis scio-afetivas e cognitivas,
bem como suas correlagdes. No que se refere 2 analise
entre grupos verificou-se diferenca significativa na variavel
dificuldade de linguagem, verificando-se que essa dificul-
dade predomina no grupo das crian¢as com fissuras.
Também no grupo de fissuradas encontrou correlacdo
positiva entre dificuldade de linguagem e dificuldade nas
relacoes interpessoais, o que nao foi observado no grupo
de nao fissuradas.

Os resultados obtidos neste trabalho levam a con-
cluir que existem muitos fatores ainda desconhecidos que
podem contribuir para que nao se verifiquem diferencas no
desempenho entre os grupos estudados, com excecio da
variavel dificuldade de linguagem. Isto parece 6bvio, se
considerar o inicio precoce ou simultaneo do processo de
reconstruciao andtomo-funcional em relacio ao inicio do
desenvolvimento da linguagem. O fato das criangas serem
muito estimuladas pelos pais, segundo relato dos mesmos,
juntamente com o fato da maior parte das criancas avalia-
dasja terem completado a maior parte da reconstru¢ao da
face e a reabilitacao da fonacao, poderiam ter interferido
nos resultados (27).

Avaliando a qualidade de vida de 130 pacientes,
com idade entre 18 e 30 anos, atendidos em um hospital
de referéncia no Brasil, a autora (29) encontrou indices de
qualidade de vida acima da média do grupo quanto as
relacdes sociais e ao psicolégico, sugerindo que a boa
capacidade de ajustamento do paciente com fissura e a
superacao das possiveis dificuldades sao resultantes de um
processo reabilitador eficiente que o capacita para uma
vida com qualidade.

Fatores psicolégicos

O filho, ao ser concebido, ja pertence a uma rede
familiar que compreende pai, mae e extensao de sua
familia e ao fazer parte desse grupo ja esta estabelecido a
qual grupo estard inserido e quais as suas interacoes.
Segundo os autores (30), ao gerar um filho ocorre o vinculo
com o novo ser, antes mesmo do nascimento que €
composto de um imaginario cheio de esperanca. O vinculo
¢é fundamental na condicio humana e essencial ao desen-
volvimento da crianga, tendo seu significado nao apenas na
convivéncia e sim no viver junto, nao podendo ser vista
apenas como uma questio moral, religiosa e cultural, mas
como uma questao vital.
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A noticia da malformacgio seja antecipada pelo
diagndstico por imagem ou ao nascimento, pode ocasionar
conflitos e instabilidade na familia. Os pais sofrem um
grande choque emocional, pois a crianca idealizada sera
substituida pela crianga real que nasceu com um defeito
congénito (31,32). Os padroes mais comuns sio as reacoes
de negacao, rejeicao, sentimentos de culpa, depressio e
tristeza, que gradativamente sao substituidos pela aceita-
¢io e reorganizacao, atenuando a ansiedade e contribuindo
para a cooperacao dos pais em relacdo ao tratamento.
Dessa forma, o apoio psicolégico se faz especialmente
relevante no diagnéstico de anormalidade fetal e logo apos
o nascimento da crianca a fim de auxiliar os pais na
compreensao de seus sentimentos e na reorganizacio
pessoal a fim de aceitarem a crianca real e as suas
potencialidades, procurando meios para adapta-la a socie-
dade e buscando a sua reabilitacao global (4,30,32-34). Os
pais representam o ponto principal de todo o tratamento,
devendo receber informagdes corretas, perceber e se
sensibilizar da importancia de sua postura participativa no
tratamento.

As criancas com fissura s6 se percebem diferentes
com 4-5 anos, podendo essa diferenca contribuir no com-
portamento, na personalidade e na socializacao dos afeta-
dos. Quandoa crianga entra em contato com outras criancas
pode ocorrer o preconceito e a valorizacao dos estigmas da
doenca, tornando-as introvertidas, com comportamento
imaturo ou agressivo (35). Antes que a crianca ingresse na
escola nao ha muita dificuldade de adaptacao quanto as
suas dificuldades decorrentes da fissura por que ela esteve
mais presente ao ambiente familiar. E se houve aceitacao
da familia, nao se constituiram problemas psicologicos até
esse momento. Ja na escola, a crianga se sente excluida das
atividades que exigem uma fala bem articulada e, nao
podendo corresponder a esses anseios sociais, sente-se
limitada, inferior e excluida dessas atividades, podendo
inclusive abandonara escola.

Outro fator que pode contribuir para o desenvolvi-
mento de comportamentos negativos, como vergonha ao
falar, relaciona-se a necessidade de varias intervencoes
cirtrgicas e terapia fonoaudiologica por um longo periodo
de tempo, pois interfere de forma adversa na rotina de vida
dos portadores e de seus familiares.

Os adolescentes podem ter distirbios psicologicos
se ao se olharem no espelho niao formarem um “eu
adequado” e tiverem vergonha da face que tém. Os adultos
jovens sentem maior dificuldade para um relacionamento
interpessoal. Esses pacientes podem apresentar proble-
mas psicolégicos como depressio, irritabilidade facil, frus-
tracao, reducao de auto-estima, isolamento e suicidio,
porém dependendo da personalidade do afetado e da
aceitacdo da familia, os autores (35) referem que estes
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adolescentes podem nao apresentar distirbios psicologi-
Cos.

Em geral, os estudos revisados mostraram uma larga
associacao entre a ocorréncia de malformacao e o ajuste
psicossocial, pois os portadores de malformagio apresen-
tam niveis desfavordveis de ansiedade, depressio, fobia
social, auto-estima e qualidade de vida comparada aos
individuos normais, uma vez que a aparéncia facial tem
uma profunda influéncia nos ambientes sociais das pesso-
as, interferindo no contato social, no desenvolvimento da
personalidade e no desempenho educacional. Dessa ma-
neira, o apoio psicologico faz-se necessario ao longo do
crescimento e desenvolvimento das criancas portadoras e,
também, durante o longo processo de reabilitacao, buscan-
doa compreensio das necessidades das criancas e dos seus
pais no processo de sentir e vivenciar a malformaciao
craniofacial (20,36,37).

A Filosofia da Praxis Humanista

A necessidade do envolvimento do profissional de
forma livre, responsavel e comprometida seja ele da saude
ou da educacgio, no relacionamento entre os pacientes
portadores e seus familiares que vivenciam a malformacao
craniofacial € de fundamental importancia para o sucesso
do tratamento e do ajustamento social destes pacientes.
Para tanto, a interface da bioética, em uma contribuicio de
teorizacao da responsabilidade ética, pode contribuir com
os profissionais neste processo. De forma sucinta, algumas
definicoes e reflexdes tornam-se necessarias a fim de situar
o profissional no contexto da alteridade, foco principal da
sua atuagdo junto a estes pacientes.

A bioética é definida como estudo sistematico da
conduta humana na drea das ciéncias da vida e do cuidado
asaude, quando esta conduta se examina a luz dos valores
e dos principios morais, constituindo, assim num setor da
¢ética aplicada. Movimento intelectual que surgiu nos Esta-
dos Unidos nas altimas décadas e que promove a reflexao
filosofica a respeito de problemas morais, sociais e juridicos
propostos pelo desenvolvimento da civilizacao tecnolégica
contemporanea (38). Pode ainda ser definida como o
estudo sistematico das dimensdes morais, incluindo visao,
conduta, e normas morais das ciéncias da vida e do cuidado
em saude, utilizando uma variedade de metodologias
éticas num contexto interdisciplinar.

Abioética cerceia o reconhecimento do ser humano
como pessoa e a sua dignidade deve ser inaliendvel e
imprescritivel, pois 'ser’ ¢ reconhecer-se na 'alteridade’,
em que o outro sou eu (39). Assim sendo, a bioética orienta
a atitude do profissional neste contexto de conflitos,
perpassando por pressupostos filosoficos, a fim de esclare-

Arg. Int. Otorrinolaringol. / Intl. Arch. Otorhinolaryngol.,
Sdao Paulo, v.12, n.2, p. 280-288, 2008.



Bastos PRHO

cer e recomendar o estudo da filosofia da praxis humanista
no cendrio individual e social.

Segundo um dos mais importantes autores sobre
reflexao moral contemporianea, a alteridade (do latim alter
= outro) implica em colocar o outro no lugar do ser, e desta
forma, o outro deixa de ser um objeto para o sujeito (40).
A alteridade esclarece o fato de que além da totalidade se
acha o outro. O outro € o marco referencial para discernirmos
se agimos bem ou mal bioeticamente (41).

Na sua proposta, ao invés do individuo agir com o
outro da forma que gostaria de ser tratado (Lei de ouro e
do imperativo categorico), o autor propoe que € a desco-
berta do outro que impoe a conduta adequada. Nao sou eu
frente ao outro, mas sim o outro continuamente frente a
mim. O autor desenvolve uma reflexdo sobre a relacao do
EU com o OUTRO, onde ser para o outro significa a
responsabilidade ética por ele, numa relacao social com
outrem desinteressada. Nesta comunicacio estamos ao
lado de outrem e nao confrontados a ele. Relacionar-se
com outro nao € tematiza-lo, toma-lo como objeto de
conhecimento ou comunicar-lhe um conhecimento. A
compreensao do outro € assim uma hermenéutica, em que
ooutro se da no concreto da totalidade, estd presente numa
conjuntura cultural e dele recebe sua luz, como um texto
do seu contexto (40).

Aalteridade pode ser vista como critério fundamen-
tal na responsabilidade €tica em que a pessoa entendida
como relacao, abertura e comunicabilidade, representa a
base da alteridade. Portanto, a pessoa é fundamento de
toda pratica bioética. Alteridade que ao longo da histéria da
filosofia recebeu diferentes sentidos como ser outro, ser do
outro, reconhecimento dos outros. Entretanto, na historia
recente da ética, a alteridade ficou velada na nocao de
pessoa, sem extrair todas as conseqiéncias para o agir ético

(4D).

A alteridade se constitui num instrumento de refle-
xao da bioética. Perfaz as exigéncias éticas de a pessoa ser
vista como sujeito e protagonista, restitui a pessoa suas
competéncias morais, sensibilizando o reconhecimento
dos problemas éticos no ambito da satde e da vida de
forma reciproca; o outro também sou eu, responsabilidade
reciproca.

O outro se revela outro em seu rosto; manifesto do
ser pela palavra. A linguagem se torna apenas o espaco do
encontro do eu com o outro; a linguagem se torna o lugar
do reencontro com o outro. O outro que se manifesta no
rosto perpassa, de alguma forma, sua propria esséncia
plastica como um ser que abrisse a janela onde sua figura
ja se desenhava. O rosto fala. A manifestacao do rosto € o
primeiro discurso.
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A expressao que o rosto introduz no mundo atraves-
sa aforma que o delimita, o rosto fala e convida assima uma
relacao em paralelo com um poder que se exerce. A nova
dimensao abre-se na aparéncia sensivel do rosto. A essén-
cia ética da relacdo - ’eu’ e 0 ’outro’ - somos evidenciados
pela ligacio com o rosto, fonte de todo o sentido (42). E
neste sentido de rosto, como descreve o autor, que se
desvela todo relacionamento do portador com o profissio-
nal, onde entdo, deve-se manifestar a alteridade como
principio ético. O rosto no sentido estético e psicologico
exerce uma influéncia imensurdvel neste processo, de
forma que os individuos portadores de malformacao apre-
sentam ansiedade, depressao, fobia social, baixa auto-
estima quando comparados aos individuos normais, inter-
ferindo, desta forma, no contato social e até no desenvol-
vimento da personalidade (40).

O autor trata da responsabilidade pelo outro, escla-
recendo que ao emergir o rosto do outro em meu mundo,
desde que o outro me olha, sou por ele responsivel, e ai
entao € estabelecida a proximidade, a disposicao humana
de fazer alguma coisa por outrem é anterior ao didlogo. O
eu diante do outro ¢ infinitamente responsavel. O outro
provoca este movimento ético de responsabilidade na
consciéncia (40). E na relacio de face-a-face, entre o eu e
o outro que se estabelece a proximidade, cujo sentido
primordial é a responsabilidade do eu pelo outro, sem
exigéncia de reciprocidade, pois se houvesse tal exigéncia,
nao seria mais uma relacao “des-inter-essada”.

O outro que ai se manifesta é um portador de
anomalia craniofacial que sofre de insatisfacao pessoal,
com sua auto-estima prejudicada pela fissura labial. Os
impactos sociais e psicologicos poderiam ser amenizados
com uma visao mais solidaria e critica de sua realidade,
onde o profissional se sinta responsavel por este ser que é
outro, além do eu.

A responsabilidade pode ainda ser vista como ferra-
menta apropriada para andlises de costumes morais em
saude publica. A ética aplicada atribui responsabilidade aos
individuos a partir do pressuposto que cada ato humano
tenha sido realizado por agente moral, responsavel por
suas decisoes e consequiéncias (43). A partir desta interface,
o ajuste psicossocial destes pacientes pode acontecer de
maneira mais digna e ética perante ele mesmo e aos
profissionais, refletindo a humaniza¢ao das relacoes e a
praxis do cuidado em toda sociedade.

A complexidade das representacoes intelectuais do
ser no Ambito das ciéncias humanas, acrescidas da visao
explicativo-compreensiva da psicologia clinica e dos dados
técnicos obtidos, perfaz as dimensoes biologicas, filosoficas
e simbolicas da vida humana em todas as suas mediacoes.
Ou seja, a bioética significa um entrelacamento
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interdisciplinar das perspectivas intelectuais do homem
dentro das humanidades biomédicas em uma profunda
consciéncia social atrelada aos aspectos filosoficos, sanita-
rios, psicologicos, juridicos, econdmicos e politicos de sua
existéncia no mundo. Conduzindo a uma reflexibilidade
moral no contexto das ciéncias da vida (44).

A contribuicio da medicina psicossomatica e a
entrada da psicologia no contexto da satde foram de
extrema importancia nos Gltimos anos para resgatar o ser
humano para além da sua dimensio fisico-bioldgica e situd-
lo num contexto maior de sentido e significado, nas suas
dimensodes psiquica, social e espiritual (45).

Na psicologia humanistica se observa a esséncia do
conceito do outro na relaciao de cuidado. Cuidar de uma
pessoa € ajudd-la com seu crescimento e auto-realizacio,
€ um processo, uma relacao que denominamos de relacao
terapéutica. Cuidar, portanto, envolve um profundo res-
peito pela alteridade do outro, ajudar o outro a cuidar de si
mesmo, através de uma alianca estabelecida entre os
envolvidos na relacdo. Neste sentido, o aspecto moral € um
elemento fundamental e inevitavel nas relacoes (46).

Qualquer acao humana que tenha algum reflexo
sobre as pessoas e seu ambiente deve implicar o reconhe-
cimento de valores e uma avaliacao de como estes pode-
rao ser afetados. O primeiro destes valores ¢ a propria
pessoa, com as peculiaridades que sdo inerentes a sua
natureza, inclusive suas necessidades materiais, psiquicas e
espirituais (47).

A responsabilidade e o compromisso ético dos
profissionais de satde envolvidos neste processo sao de
grande relevancia, visto que a alteridade que se insere no
relacionamento com estes pacientes, de forma determinante
e positiva, minimiza o sofrimento, a exclusao e os constran-
gimentos que possam ser ocasionados pela auséncia de
atitudes éticas destes profissionais.

CONSIDERACOES FINAIS

Os estudos revisados sobre o impacto da anormali-
dade craniofacial na vida das pessoas acometidas por ela,
apontam uma larga associacao entre a ocorréncia dessa
malformacao, seus prejuizos estéticos e funcionais e o
ajuste psicossocial, demonstrados através da detecgao de
niveis desfavoraveis de ansiedade, depressio, fobia social,
auto-estima e qualidade de vida dos portadores.

Aaparéncia facial tem uma profunda influéncia nos
ambientes sociais das pessoas, interferindo no contato
social, no desenvolvimento da personalidade e no desem-
penho educacional. Dessa maneira, a deformidade pode
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ser considerada em seu contexto maior de sentido e
significado, nas suas dimensoes psiquica, social e espiritual.

Tais condi¢des sugerem uma maior atencao aos
portadores de fissura, em especial criancas e adolescentes,
considerando os fatores que interferem no seu desenvol-
vimento global e sua inser¢ao no meio social. Para tanto, o
apoio psicolégico faz-se necessario ao longo do crescimen-
to e desenvolvimento dos portadores e, também, durante
olongo processo de reabilitacao, buscando a compreensao
das suas necessidades, dos pais e familiares no processo de
sentir e vivenciar a malformacio craniofacial.

O ajuste psicossocial destes pacientes pode aconte-
cer de maneira mais digna e ética perante ele mesmo e aos
profissionais, refletindo a humanizacao das relacdes e a
praxis do cuidado em toda sociedade.
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