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RESUMO | Sindrome de Treacher Collins (STC) é uma anomalia do
desenvolvimento craniofacial rara de manifestacdo clinica varia-
vel. Este estudo teve por objetivo principal analisar a experiéncia
de uma mulher de 26 anos com STC que iniciou a reabilitacdo na
idade adulta, buscando aprofundar possiveis impactos para o seu
desenvolvimento. Com aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa
(CAAE 00981418.3.0000.5441), realizou-se um estudo de caso clinico
por meio da analise documental do prontuario multiprofissional e
uma entrevista semiestruturada gravada em audio, transcrita inte-
gralmente e analisada qualitativamente pela técnica de Andlise de
Contetdo de Bardin. Evidenciaram-se duas categorias tematicas
que sinalizam a experiéncia de vida da participante dividida em
dois momentos: (1)‘Desenvolvimento até a fase adulta” que abar-
cou as subcategorias: “O que eu tenho?”; “Relacionamento com a
mae”; “Eu sofri bullying: desafio da escolarizacdo” (2) “Ser alguém
com Sindrome de Treacher Collins”, e subcategorias: “Existem ou-
tros como eu: conhecendo o diagnostico”; “Inicio do tratamento:
desafios e expectativas”; “A psicologia e a equipe interdisciplinar”;
“Mas hoje eu sou feliz: planos para o futuro”. STC, sendo uma mal-
formacdo facial, pode implicar em conviver com o estigma de ndo
apresentar o rosto dentro dos padrdes sociais impostos. No caso
analisado, apontou-se sofrimento emocional, sendo este intensifi-
cado pelo ndo pedido de ajuda. Por outro lado, o diagnédstico da sin-
drome possibilitou o processo de identificagdo com outros sujeitos
acometidos, o inicio da reabilitacdo e a vivéncia de impactos positi-
vos em sua qualidade de vida. A psicologia figurou como espaco de
escuta e possibilidade de reflexdo sobre o processo de reabilitagdo.

PALAVRAS-CHAVE: Sindrome de Treacher Collins. Reabilitagdo.
Familia. Equipe interdisciplinar.
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ABSTRACT | The Treacher Collins syndrome (TCS) is a rare anomaly
of craniofacial development with variable clinical manifestation.
The main goal of this study was to analyze the experience of
a 26-year-old woman with TCS who initiated her rehabilitation
in adulthood, aiming to deepen the possible impacts on her
development. After approval by the Institutional Ethics Review
Board (CAAE 00981418.3.0000.5441), the case study was conducted
by documental analysis of the multiprofessional patient records
and a semi-structured interview recorded in audio, transcribed in
full and qualitatively analyzed by the Content Analysis technique
of Bardin. Two theme categories were evidenced that indicated
the life experience of the participant divided in two periods: (1)
“Development up to adulthood”, which included the subcategories:
“What's wrong with me?”; “Relationship with the mother”; “I suffered
bullying: challenge of school education” (2) “Being someone with
Treacher Collins syndrome”, and subcategories: “There are others
like me: knowing the diagnosis”; “Treatment onset: challenges
and expectations”; “Psychology and the interdisciplinary team®;
“But | am happy today: plans for the future”. Since TCS is a
facial malformation, it may involve living with the stigma of not
presenting a face within the imposed social standards. The present
case presented emotional suffering, worsened because she did not
ask for help. Conversely, the diagnosis of the syndrome allowed
the process of identification with other affected individuals, the
onset of rehabilitation and experience of positive impacts on her
quality of life. Psychology participated as a space for hearing and
possibility of reflecting about the rehabilitation process.

KEYWORDS: Treacher Collins syndrome. Rehabilitation. Family.
Interdisciplinary team.
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Introducao

O desenvolvimento craniofacial é complexo e
se torna suscetivel a uma série de anomalias.
Aproximadamente um terco das anomalias congéni-
tas comprometem a cabeca e a face, sendo descritas
até o momento mais de 700 variacBes delas. As di-
sostoses faciais sdo um conjunto de anomalias raras
do esqueleto craniofacial, heterogéneas quanto a
etiologia e manifestagdo clinica, surgem como uma
sequéncia anormal do desenvolvimento nos primei-
ros e segundos arcos faringeos e seus derivados,
acometendo maxila, mandibula e as estruturas de
suporte hidide. Podem ser subdivididas em disosto-
se mandibulofacial e disostose acrofacial (Terrazas,
Dixon, Trainor & Dixon, 2017). A disostose mandibu-
lofacial mais comumente descrita é a Sindrome de
Treacher Collins (STC).

Andrade et al. (2005), ao resgatarem o historico de
identificacdo da STC, pontuam que esse é o nhome
usualmente escolhido para se referir a este diagnosti-
co, ja que foi Treacher Collins em 1900 que descreveu
seus componentes essenciais. Os autores apontam
que a incidéncia da sindrome varia entre 1:40.000
a 1:70.000 nascidos vivos, sem dominancia de sexo
ou raga, de transmissdo autossémica dominante e
expressividade variavel com grande diversidade de
manifestacao clinica.

A variabilidade de expressdo clinica da sindrome
dificulta a criacdo de guias de intervencdo, porém
as etapas da reabilitacdao visam preservar a pessoa
acometida desde o inicio da infancia, perpassando
avaliagcdes multiprofissionais (oftalmologia, otorrino-
laringologia, fonoaudiologia, cirurgia plastica) e inter-
vencdes cirurgicas, transcorrendo a reabilitacdo até
a idade adulta (Alfonso & Centeles, 2016). Os autores
ainda pontuam a importancia do suporte psicoldgico
tanto para a familia quanto para o sujeito em trata-
mento, devido as malformaces e as diversas etapas
cirdrgicas necessarias.

A STC pode ter como caracteristicas a micrognatia
(mandibula pequena), hipoplasia malar, fendas pal-
pebrais obliquas anti-mongoldides, coloboma na
palpebra inferior (frequentemente acompanhado de
auséncia de cilios), fenda palatina, hipoplasia ou dis-
plasia do pavilhdo auditivo e atresia do ouvido médio,
que pode levar a deficiéncia auditiva condutiva (Pollo
Medina, Alvarez, Torres, Placeres, & Morales, 2014).
A grande variacdo da expressdo fenotipica da STC
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pode dificultar o diagnostico, sendo importante o
diagnéstico diferencial de outras sindromes como
Nager e Miller, que possuem alguns comprometi-
mentos similares. Assim também, o aconselhamento
genético é complexo e necessario, pois a sindrome
apresenta heranca autossémica dominante, sendo
que cerca de 40% dos casos tem histérico familial e
60% parecem ser devido a muta¢des novas (Passos-
Bueno & Splendore, 2001).

Lodovichi et al (2018) investigaram a percepc¢ao de
qualidade de vida de sujeitos com STC com deformi-
dade de orelha e sem deformidade e ndo encontra-
ram diferenca entre os grupos estudados, sendo que
todos os sujeitos apresentavam escores elevados
de qualidade de vida. Os autores pontuaram possi-
veis aspectos que possam ter gerado esse resultado,
como a adesao a um protocolo adequado e indivi-
dualizado de tratamento em um centro especializa-
do, a oportunidade de acompanhamento psicolédgico
longitudinal para o desenvolvimento de ferramentas
de enfrentamento frente a insultos e bullying por pa-
res e conhecimento do protocolo de tratamento que
pode minimizar ansiedades naqueles com deformi-
dades de orelha, pois os tornam conscientes do mo-
mento adequado para realiza¢dao dos procedimentos
de reconstruc¢do. Os autores ressaltam, assim, a im-
portancia do tratamento especializado e em equipe
interdisciplinar para favorecer o desenvolvimento
dos sujeitos com STC com maior qualidade de vida
minimizando os impactos estéticos e funcionais de-
correntes da sindrome.

De Martini (2011) conceitua reabilitacdo como um
trabalho com aspectos educacionais, sociais e tera-
péuticos maledveis a partir de necessidades e situa-
¢Bes peculiares. Nesse processo, a pessoa que sofre
determinado tipo de comprometimento busca por
restabelecer ou criar novos recursos para retomar da
melhor maneira possivel as atividades de vida. Assim,
0 autor pontua que é necessario que os profissionais
compreendam que uma discussao estritamente téc-
nica, que desconsidere situacdo social, econdmica,
questdes familiares e escolhas individuais, produzi-
ré um resultado insuficiente, ressaltando o trabalho
interdisciplinar como essencial para a constru¢do de
uma reabilitacdo adequada e efetiva.

A pratica do psicélogo em qualquer instituicdo de
saude tera como objetivo tratar do sofrimento, si-
tuacdo essa desencadeada pelo processo de adoe-
cimento e/ou internacdo hospitalar (Mutarelli, 2015).
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Aautoraacrescenta que no hospital, instituicdo essen-
cialmente curativa, o psicélogo devera ser construtor
de promocdo de salde, visando com sua atua¢do mi-
nimizar ou evitar sofrimentos emocionais adicionais
ao adoecimento em questdo, assim como apresenta
esse profissional como o portador do olhar estran-
geiro, aquele que direciona o olhar da equipe para a
singularidade do paciente, o enxergando como Unico
e portador do conhecimento de si mesmo. O psicélo-
go ira tecer em conjunto com a equipe a integracao
entre histéria de vida, processo de adoecimento e
tratamento do paciente em questao.

E importante sinalizar a escassez de literatura sobre a
sindrome que descreva o papel da psicologia no pro-
cesso de reabilitacdo ou os aspectos psicolégicos en-
volvidos em ser sujeito com STC. Dado o carater raro
desta sindrome e as particularidades da manifesta-
¢do clinica, encontram-se na literatura publicada ape-
nas relatos de caso direcionados a aspectos bastan-
te especificos da reabilitacdo, como as intervencdes
cirurgicas, otorrinolaringolégicas e fisioterapéuticas.

Sendo assim, esse trabalho teve como objetivos anali-
sar a experiéncia de uma paciente com STC que iniciou
a reabilitacdo na idade adulta, buscando aprofundar
0s possiveis impactos para o seu desenvolvimento, e
descrever o papel da psicologia enquanto participan-
te da equipe interdisciplinar na reabilitacao.

Método

O estudo foi realizado apds a aprovacao do Comité
de Etica em Pesquisa do Hospital de Reabilitacdo de
Anomalias Craniofaciais HRAC/USP sob o parecer n°
3.051.962 (CAAE 00981418.3.0000.5441). No periodo
do estudo o HRAC/USP apresentava 125 pacientes com
diagndstico da STC matriculados na instituicao, destes,
somente uma paciente se enquadrava nos seguintes
critérios de inclusdo: 18 anos ou mais independente
de género, diagnostico clinico de STC, ndo apresentar
comorbidade diagnéstica, inicio do tratamento so-
mente apo6s os 18 anos. A paciente em questdo, uma
mulher com 26 anos de idade, matriculada na institui-
¢do em 18/04/2018, sem ter realizado tratamento es-
pecifico para STC, foi convidada a participar desse es-
tudo quando passava por atendimento individual no
setor de psicologia da instituicdo, sendo apresentado
a ela o estudo, seus objetivos e métodos assim como o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
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A mesma foi orientada que participar desse estudo
daria acesso a exposicdo de informacdes pessoais
que configuraria risco, uma vez que traria a memoria
experiéncias e situag¢des vivenciadas de potencial so-
frimento psiquico, sendo assim a psicologa pesquisa-
dora estava a disposi¢do para interromper o estudo,
oferecer acolhimento e suporte psicoldgico visando
minimizar os impactos causados sempre que neces-
sario. A participante estava ciente de que poderia dei-
xar de participar do estudo sem impacto algum em
sua reabilitacdo na instituicao.

Para alcangar os objetivos propostos foi realizado
um estudo de caso clinico por meio de analise do-
cumental do prontudrio multiprofissional a fim de
caracterizar os aspectos clinicos (diagndstico, etapas
terapéuticas) e psicossociais (perfil socioecondmico).
Buscando conhecer a experiéncia individual da par-
ticipante foi agendado um horario extra no setor de
psicologia. Nesse atendimento, em sala que propicia-
va espaco de sigilo, foi conduzida pela psicéloga pes-
quisadora uma entrevista semiestruturada, partin-
do de trés questionamentos iniciais: como tem sido
sua experiéncia em ter a STC nos aspectos pessoal,
familiar e social; fale sobre o seu tratamento; como
vocé percebe a participagdo da psicologia em seu tra-
tamento. Essa entrevista foi gravada em audio, com
a permissdo da participante e analisada pela Técnica
de Analise de Conteldo de Laurence Bardin.

Desta forma, seguindo seus pressupostos, a anali-
se foi realizada em trés etapas, inicialmente o ma-
terial foi organizado através da transcricdo integral
do audio gravado e uma primeira leitura flutuante
em busca de indicadores. Em seguida o material foi
explorado por meio de novas leituras a fim de co-
dificar os dados em unidades de registro. Esse pro-
cesso foi construido com foco nos conteddos que
respondiam aos objetivos propostos. Para finalizar,
os dados elencados foram tratados e interpretados,
construindo-se, assim, por meio de agrupamento por
semelhanca e diferenciacdo, as categorias tematicas
e subcategorias pertinentes ao tema. Caregnato e
Mutti (2006) nomeiam essas etapas como pré-anali-
se, exploracdo do material e tratamento dos resulta-
dos e interpretacdo. A interpretacdo e a inferéncia,
segundo Camara (2013) é 0 momento em que o pes-
quisador torna significativos e validos os resultados
brutos. Para Bardin (2009), a inferéncia na analise de
conteddo é um instrumento de indugdo para se in-
vestigar as causas a partir dos efeitos, e a interpre-
tagdo so fard sentido quando se comparar os dados
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obtidos com a fundamentagdo tedrica. Processo esse
realizado na discussao.

Apresentacdo do caso

A participante do estudo é do sexo feminino, tem 26
anos de idade, estado civil solteira. Relatou como uni-
co tratamento o uso de aparelho ortodéntico desde
2016. Em avaliacdo inicial na instituicdo passou em
atendimento com a equipe craniofacial composta por
profissionais das seguintes areas: cirurgia craniofa-
cial, neurocirurgia, fonoaudiologia, genética, psicolo-
gia, ortodontia e servico social. Os atendimentos fo-
ram individuais e posteriormente a equipe se reuniu
para discussao do caso e definicdo de conduta.

O setor de genética confirmou a hipotese diagnodstica
de STC, identificando as seguintes caracteristicas cli-
nicas (ou fenotipicas): auséncia de fissura labiopalati-
na, fendas palpebrais obliquas para baixo, coloboma
de palpebra inferior bilateral, hipoplasia/agenesia de
arco zigomatico, hipoplasia mandibular, orelhas dis-
cretas e proeminentes com leves alteracdes, a princi-
pal queixa apresentada foi dispneia.

A avalia¢do social pontuou classificagdo socioecond-
mica média inferior, destacando as seguintes carac-
teristicas: ensino médio concluido, trabalhando como
estoquista, residindo com trés irmaos e um sobrinho,
referindo bom relacionamento familiar e motivacdo
para o tratamento.

Apés a avalia¢do inicial, foi indicada como conduta
cirdrgica o procedimento Expansao Rapida de Maxila
Assistida Cirurgicamente (ERMAC) com o objetivo de
expandir os segmentos maxilares. O procedimento
foi realizado em 11/07/2018. Atualmente encontra-se
em programacao para cirurgia ortognatica de maxila,
mandibula e mento.

Resultados

Apés andlise de conteldo da entrevista, foi identifica-
do que a experiéncia de vida da participante pode ser
didaticamente dividida em dois momentos. O primei-
ro evidencia a categoria tematica “Desenvolvimento
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até a fase adulta”, que abarcou as seguintes subca-
tegorias: “O que eu tenho?"; “Relacionamento com a
mae”; “Eu sofri bullying: o desafio da escolarizacao”.
O segundo momento evidenciou a categoria temati-
ca “Ser alguém com Sindrome de Treacher Collins”,
que por sua vez abarcou as subcategorias: “Existem
outros como eu: conhecendo o diagndstico”; “Inicio
do tratamento: desafios e expectativas”; “A psico-
logia e a equipe interdisciplinar”; “Mas hoje eu sou
feliz: planos para o futuro”. Serdo descritos os con-
telidos significativos de cada categoria e subcatego-
ria e as falas da participante estardo em destaque
exemplificando a experiéncia relatada. O primeiro
momento da vida da participante foi descrito na ca-
tegoria tematica a seguir:

Desenvolvimento até a fase adulta

Ficaram agrupados nessa categoria os aspectos mar-
cantes da experiéncia de vida da participante até a
idade adulta, enquanto pessoa que sempre apresen-
tou malformagdo facial, porém ndo soube que suas
caracteristicas eram indicadores do diagnédstico da
STC. Seguem as subcategorias tematicas:

O que eu tenho?

A experiéncia de vida da participante foi marcada por
crescer se percebendo diferente, com marcas no ros-
to e ndo entender o que tinha. Vivenciou inUmeras
situacBes nas quais ser diferente transformava-se
em ofensas, desde experiéncias no ambiente fami-
liar como em outras situag¢des sociais ja na infancia.
Ela se percebia diferente, porém plenamente capaz.
Essas vivéncias marcaram seu desenvolvimento.

“eu olhava no espelho e néo sabia o que era, nossa o
qué que eu tenho? Serd que tem um nome? Serd que isso
existe em outras pessoas? Eu ndo sabia completamente
de nada... entdo foi muito dificil pra eu descobrir. ”

“..e crianga as pessoas sempre faziam piadinha, falam
assim: se eu ndo era um acidente de carro, sempre tive
assim esses joguinhos e crian¢a néo entende né, pode
assim brigar, xingar e ela ali, que ela te abraga. ”

Em sua experiéncia de vida ficou evidenciada sua
forma de enfrentar as situa¢des de discriminacao,
buscava ndo reagir as situa¢fes marcantes, porém
vivenciava intenso sofrimento psiquico, tendo na fé
sua esperanca em algo melhor.
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“... eu toda a vida deixei as pessoas, eu ndo retrucava,
eu aceitava... eu nunca deixei me abater, ficar ali
recuada, isolada, eu ja tive noite de choros, na minha
fase de adolescéncia...”.

Relacionamento com a mae

Ao longo do relato da participante ficou evidente os
aspectos que envolveram seu relacionamento com
sua made, o vinculo forte entre elas, e os impactos da
forma como sua mde lidou com sua malformacao e
seu ndo tratamento na idade adequada. Ela relata
perceber que sua mae desejava poder cuidar de sua
saude, porém condi¢8es socioecondmicas, familiares
e até emocionais limitavam suas possibilidades.

Houve um momento especifico no qual ela expdés
para a mae seu desejo de buscar tratamento e enten-
deu as dificuldades da mae nessa situacdo. O forte
vinculo entre ambas é o balizador do enfrentamento
das dificuldades vivenciadas.

“eu lembro que ela falou: vocé tem vontade de mexer no
seu caso? Eu falei: tenho, tenho muita vontade! Nesse
momento eu ndo aguentei, encheu os olhos de Idgrima,
comecei a chorar, e ela também, ela sofreu mais do

que eu com o problema, ai foi onde ela falou que no
momento certo Deus ia encaminhar as coisas certinha,
e af eu néo tive mais coragem, af ela ficou praticamente
uns dois dias, assim, bem pra baixo, é engolindo
ldgrimas, eu entendia ela, porque pra ela era muito
dificil, minha mée teve 17 filhos, trabalhou muito na
vida, chegou uma certa idade dela, ela néo tinha mais
saude. Entdo quem precisava de ser cuidada ndo era eu,
era ela. E isso eu fiz, cuidei dela até o ultimo dia dela”.

Entretanto ao refletir sobre sua histéria de vida a par-
ticipante questiona nao ter conversado com a mae
sobre um possivel tratamento e se arrepende.

“0 mais incrivel é que eu ndo conseguia passar

isso para a minha mde, eu néo sei porque. Hoje eu
arrependi, porque eu ndo sentei com ela: eu sei que a
senhora ndio quis mexer no meu tratamento e tudo,
mas me dd forcas pra mim mesma seguir em frente e
tirar aquele bloqueio dentro dela.”

Em outro momento fica novamente evidente o vin-
culo forte entre ambas, pois a participante ndo res-
ponsabiliza a mae por seu ndo tratamento, a mesma
compreende as circunstancias que podem ter influen-
ciado a atitude passiva da mde frente ao nascimento
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de uma filha com malformacao e indica o quanto se
sentia amada pela mae.

“..e agradecendo também por eu ndo cobrar ela, em
nenhum momento eu julgo ela, acho que eu como filha
via o sofrimento nos olhos dela e se fosse por ela jd
estava encaminhado hd muitos anos, mas ela néo tinha
forcas, entéo essa parte ai eu respeitei, e o coragéo de
mde diz tudo né, entdo ela viu que no momento certo
as coisas iam acontecer.”

A participante percebe que a forma como sua mae
a tratava, fortalecendo sua esperanca e estimulando
sua fé, foi sua sustentacdo para enfrentar as situa-
¢Bes dificeis no dia-a-dia.

Eu sofri bullying: o desafio da escolarizacdo

O processo de escolarizacdo para a participante foi
marcado por inumeras situa¢des de bullying, duran-
te a adolescéncia essa vivéncia se intensificou, mar-
cando a forma como ela agia dentro da sala de aula,
como se vestia e cuidava dos cabelos. Essa experién-
cia foi de grande sofrimento psiquico, vivenciou esse
processo sem queixar-se na escola ou para a familia,
assim ndo recebia ajuda adequada, sua fé era sua
maior fonte de apoio.

“Acho que a pior fase foi a adolescéncia na escolg,

sofri vdrios bullying, eu néo tinha amizade... foi bem
preconceituosos... eu passei esse bullying, esse processo
de preconceito calada, as vezes eu chegava a noite, eu
chorava, escorria lagrimas dos meus olhos e pedia a
Deus forgas pra continuar a estudar, a viver, a ser feliz,
a me olhar, entdo foi um processo assim de muita luta,
ai era muito apelido, nossa é horrivel! Af, isso pra mim,
eu ndio sei como eu terminei meu ensino médio...”

E evidente que mesmo enfrentando a violéncia psico-
Iégica e por vezes até fisica, a participante tinha por
objetivo concluir sua escolarizacao para posterior-
mente trabalhar. O receio de ser ofendida modelava
seus comportamentos na escola e a mesma buscava
recursos para motivar-se, como a leitura.

“...eu vou terminar e logo depois trabalhar, aquele
desejo de terminar logo, de trabalhar, mas no
momento certo, entéo foi uma coisa assim que ndo
tem nem explicacdo, eu me fiz também: como que eu
consegui? Mesmo assim eu consegui, acho que era
forca, determinagéo, quero aprender, eu queria muito.

”
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Sua experiéncia escolar foi marcada por buscar se
proteger da violéncia a qual era foco, assim sempre
que possivel evitava se expor deixando de participar
de momentos importantes na vida escolar e escon-
dia da familia os eventos escolares. Porém, refere o
intenso sofrimento psiquico em ndo vivenciar essas
etapas importantes da vida escolar.

“eu me lembro que aquelas fotos de formatura eu néo
tirei, ia ficar exposto na escola, e eu néo fui, depois eu
arrependi, foi bobeira, eu deveria ter tirado a foto, fosse
criticada ou néo... eu vi que os alunos iam soltar uma
piada, ali no momento e na hora de receber o diploma,
ali terminado o ensino médio eu ndo fui também, mas
essa parte me machucou muito eu deveria ter ido...e eu
ndo contava também para minha mée, eu ndo falava,
teve coisa que ela nem soube.”

O segundo momento de vida da participante, apos o
conhecimento de seu diagnostico abarcou a seguinte
categoria tematica:

Ser alguém com Sindrome de Treacher Collins

Descobrir que suas caracteristicas faciais sao indica-
dores do diagnéstico de uma sindrome foi um mo-
mento marcante e repercutiu em um processo de
identificacdo com outras pessoas com STC, favore-
cendo sua compreensdo sobre suas dificuldades e
também vislumbrar um processo de tratamento. A
partir da visdo de mundo da participante, entender
seu diagnostico foi como “sua hora chegar, pois Deus
ndo desampara ninguém?”, sendo assim, seguem as
subcategorias tematicas analisadas:

Existem outros como eu: conhecendo o diagnéstico

A participante cresceu se percebendo diferente, com
caracteristicas faciais marcantes e dificuldades fun-
cionais na respiragdo. Assim, entender que esses
aspectos eram indicadores de uma sindrome foi um
momento de sentimentos ambivalentes, como cho-
que e identificacdo. Permitiu a ela conhecer outras
pessoas que vivenciam dificuldades como as suas
e até mesmo mais intensas, ja que a STC tem mani-
festacdo clinica bastante varidvel. Significando um
marco em sua experiéncia pessoal, pois foi possivel
entender que seu sofrimento era de alguma forma
compartilhado por outros, com vivéncias muito se-
melhantes as suas, ou até mesmo mais intensas, fa-
vorecendo seu processo de maturacdo emocional e
enfrentamento das dificuldades.

Sindrome de Treacher Collins

“gquando eu descobri parece que tudo se abriu, tudo
ficou mais claro pra mim [...] é um choque natural,
ndo s6 eu que tenho, tem vdrios, entdo eu fiquei assim:
nossa, pessoas com problemas bem mais graves,
passando por uma cirurgia pesada, convivéncia e tudo,
porque o meu é a sindrome, mas um pouco leve, as
pessoas ja achavam totalmente diferente nas escolas e
tudo, preconceito, meu Deus!”

Inicio do tratamento: desafios e expectativas

Conhecer a sindrome possibilitou conhecer também
o tratamento possivel para suas dificuldades, tornan-
do a participante bastante motivada e consciente para
esse processo de cuidado que é longo e permeado
por desafios. Vivenciar a reabilitacdo em um centro de
referéncia proporcionou o processo de identificacao
com outras pessoas com STC e o desenvolvimento de
vinculo de confianga com a equipe que a atende.

“E a importdncia de eu me tratar aqui é que eu conheci
as crian¢as com 0 mesmo caso, pessoas adultas, cada
um com sua dificuldade, diferente, com sua superacéo...
ai veio tudo pra cd, pra mim foi uma maravilha, porque
assim o acolhimento, a humanizacdo que vocé tem é
imensa, referéncia, entdo o carinho.”

A participante ja realizou a primeira etapa cirdrgica
do tratamento, momento permeado por expectati-
vas e desafios intensos como entender o que cada
procedimento pode trazer de impacto, o processo de
hospitalizagao e a recuperagdo no pés-operatério.

“dd aquele frio na barriga, é uma expectativa isso, o
gente fica ansioso, querendo que acontece logo, se

vai dar certo ou ndio, s6 quer isso, ndo pensa em mais
nada, uma alegria enorme, a dor faz parte, mas depois
que vocé passa pela dor, mesmo com a dor, estou
ainda feliz, eu sentia aquela, a ativacdo do aparelho,
foi feita a disjuncdo palatina, toda vez que ativava doia
muito, mas aquela dor ali eu ainda ficava feliz, logo vai
passar, foi téo rapido, eu nem conseguia imaginar a
dor que eu passei, a felicidade é maior, cobre tudo”

O processo de recuperagao da intervencao cirdrgi-
ca envolve cuidados pdés-operatérios que alteram a
rotina diaria da pessoa, como alimentacdo liquida,
repouso, assim como as modifica¢des estéticas pro-
vocadas pelo processo de recuperagdo repercutem
no sentimento de bem-estar do sujeito, pois causam
impactos transitérios nao desejados, como relatado
pela participante.
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“...eu fiquei 15 dias internada, inchou! Ficou bem
inchado as bochechas, como eu praticamente néo
tenho queixo ficou totalmente sem. E eu fiquei um

bom tempo em casa, pra trabalhar eu fui de mdscara,
vergonha, porque os meus dentes tinham afastado
tanto que dava pra passar um dedo... eu evitava de
sair, porque o povo olha e ndo entende, e sGo muitas
perguntas, entdo eu preferia ficar dentro de casa e
evitar essas perguntas.”

A participante refere que essa primeira interveng¢do
veio ao encontro com suas expectativas e ja causou
impacto em sua autoestima, sentimento de bem-es-
tar, mesmo com os impactos negativos do processo
de recuperacdo, a mesma esta motivada para as pro-
ximas etapas cirurgicas, pois almeja maior conforto
estético e funcional com a respiracdo.

“eu tenho também essa grande expectativa, apesar

dela ser muito dolorosa, mas eu nem penso nessa
parte, acho que jd passei fase pior, é os detalhes, eu
conheco pessoas que ndo tem coragem de enfrentar

a ortogndtica, o dia que vocé fizer uma vocé vai fazer
tudo, porque a disjun¢éo ndo € diferente, dessa que eu
vou fazer, quebra o 0sso ali, emagrece... a gente fica
com vergonha [durante a recuperac@o da cirurgiaj, nGo
fica legal, mas depois ia fechar com chave de ouro, com
o tempo, e foi isso que aconteceu”

A Psicologia e a equipe interdisciplinar

Ao ser abordada sobre sua experiéncia com profis-
sionais de psicologia ao longo de seu tratamento, a
participante cita que ja realizou, em sua cidade de
origem, psicoterapia e destaca os beneficios desse
processo de autocuidado.

“..eu comecei minha consulta com psicologia né, tem
dois anos mais ou menos, ai eu comecei eu parei,
comecei de volta e foi muito bom, isso é uma parte
muitissimo importante pro tratamento, porque as vezes
0 que a gente tem coragem de falar pro psicélogo a
gente ndo tem coragem de falar pra uma outra pessoa.”

A participante refere que o espaco de atendimento
psicolégico durante os retornos ao centro de reabili-
tacdo é importante para seu tratamento. Acrescenta
que se tivesse tido acesso a esse espaco de autoco-
nhecimento anteriormente, poderia ter vivenciado
suas experiéncias de maneira diferente.

“..quem faz uma consulta com o psicélogo acho que
ele consegue desabafar tudo que ele tem e isso acho

Sindrome de Treacher Collins

que é bom, é étimo poder ajudar o paciente, isso eu
tiro por mim mesma, eu néo contei, eu ndo tinha essa
conversa com a minha mde, hoje eu tenho com vocés,
e me arrependo que néo tive, talvez se eu tivesse um
acompanhamento com psicélogo antes eu conseguiria
chegar nela e conversar, mas eu ndo fui preparada.”

A mesma acrescenta que nos atendimentos de psi-
cologia péde compreender como seria o processo de
pos-operatério nos aspectos emocionais:

“acho que é primordial [atendimento psicoldgico], tem
que ter, pro paciente tomar consciéncia do que ele vai
passar, vai enfrentar tudo aquilo, saber lidar, entéo eu
ndo tinha consciéncia de que meus dentes ia afastar,

e que eu ia ficar certo receio, mas ai isso foi abrindo
minha mente, pra eu me preparar antes, e gracas a
Deus deu certo, eu preparei a minha mente ... tem um
processo de tempo pra chegar naquilo que ele quer...”

A participante tem entendimento sobre a diferenca
dos papéis profissionais da equipe e do profissional
de psicologia, assim como valoriza a atua¢do de to-
dos os profissionais que a acompanham.

“... com os profissionais a gente tem outras perguntas e
tudo, e eles, na linguagem deles é totalmente diferente,
da cirurgia o que vai acontecer e tal, entéo essa parte
como vai ficar ou ndo, eles tém esse cuidado, eles néo
querem deixar amedrontado o paciente, eu entendo o
lado deles [equipe cirdrgica] acho que néo é fdcil, mas
a psicologia desperta essa clareza todinha no paciente,
deixa ele bem seguro e ai eu tomei a consciéncia,
depois vai ficar étimo, entdo isso faz com que o
paciente tem a coragem de tomar a decis@o e enfrentar
o tratamento.”

Mas hoje eu sou feliz: planos para o futuro

A participante manifesta gratiddo por sua experiéncia
pessoal e demonstra que sua fé a fortaleceu frente as
suas vivencias tao intensas. Tem planos de estudar, e
poder vivenciar momentos que durante o processo
de escolarizacdo basica foram marcados por sofri-
mento emocional.

“..6 uma expectativa muito grande, eu acredito me sentir
mais segura, mais conforto, eu acho que eu vou chegar
na sala de aula eu vou me sentir & vontade, posso
esclarecer um trabalho Id na frente, falar, rir, isso vai ser
muito bom, muda, acho que muda tudo, néo sé o fisico,
mas a mente, se sente assim mais segura, vontade de
falar, pedir, vai tudo dando forcas acho que eu jd senti
um pouco de mudancas e acredito que vai muito mais. ”
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A tomada de consciéncia sobre sua sindrome e sua
histéria pessoal marcada por preconceitos possibili-
taram a participante refletir sobre relacionamentos
afetivos com pessoas com a mesma sindrome e so-
bre ter filhos.

“...eu tenho essa sindrome, eu vejo como normal, acho
que ndo teria problema nenhum se me relacionasse
com outro TG, légico! Agora a op¢éo de eu ter um
filho TC acho que eu néo, nédo é que eu ndo aceito, é a
dificuldade que ele pode enfrentar futuramente, aquilo
que eu passei eu ndo quero que o outro passe. Entdo
assim, as pessoas podem pensar que é preconceito,
mas néo, é s6 quem carrega é que sabe os obstdculos
que tem pra enfrentar. Uma pessoa que vai viver no
hospital, vai passar por uma barreira muito grande,
na sociedade, no trabalho, achar que vocé néo tem
capacidade, ele tem capacidade! ”

A orientacdo da geneticista da equipe possibilitou
que a participante pudesse ressignificar seu sonho
de ser mde por meio da ado¢do, por exemplo.

“o geneticista falou: é jogar uma moeda, cara ou coroa

- eu falei assim: olha, hoje em dia tém tantos meios de
querer ter um filho, e pode adotar uma crian¢a que estd
sofrendo em um orfanato, eu acho que isso pra mim
nunca foi uma dificuldade, acho que ajudar o préximo,
€ bem melhor que vocé querer matar sua propria
vontade que talvez vai te trazer uma dificuldade imensa,
ndo que eu tenha preconceito, jamais! ”

Discussao

O primeiro momento de vida da participante, no qual
se destacou a categoria “Desenvolvimento até a fase
adulta”, abarcou suas experiéncias pessoais marcadas
pelo desconhecimento da sindrome, preconceito, vio-
|éncia psicoldgica (bullying), assim como, indica como o
enfrentamento da mae, sua figura de referéncia, per-
passou o seu proprio enfretamento de sua condicado.

Alves (2016) discorre sobre como o conceito de bele-
za e estética se impdem ao existir, tendo a aparéncia
fisica importante significado no bem-estar psicosso-
cial das pessoas, associando-se a beleza (constructo
social) a bondade. Assim, o rosto desfigurado foge
dos padrdes de beleza preconizados e a pessoa com
deformidade facial passa a conviver com o estigma.
Essa marca, que se destaca e afasta, impossibilita
que outros atributos da pessoa acometida sejam
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notados. Entende-se como a nogdo de estigma ao
conviver com uma malformacao facial em uma socie-
dade com padres de beleza inalcangaveis impactou
em seu desenvolvimento.

A autora acrescenta o rosto como a expressao da
identidade pessoal, o meio pelo qual se é reconhe-
cido, sempre revelador de subjetividade, fundamen-
tal na comunicacdo verbal e ndo verbal, sendo que
a atracgdo fisica também perpassa pelo rosto “belo”.
Assim, compreender em profundidade o significado
do rosto para o sujeito pressupde estar ciente que
o proprio dono ndo é capaz de vé-lo sem ajuda de
espelho, ele é visto pelo olhar do outro e sua reacao.
A boca e o sorriso compdem esse rosto e possibili-
tam uma gama imensa de significados e representa-
¢Oes, é por meio deles que se conhece e participa do
mundo e as sensac¢des e 0s sentimentos perpassam.
Apresentar comprometimentos nesses elementos
pode impactar na participagao social desse sujeito,
pois os valores associados a beleza ou auséncia dela
estardo intimamente ligados a aceitagdo desse sujei-
to nos ambientes que frequentara (Alves, 2016).

Sendo assim, entende-se 0s questionamentos vivi-
dos pela participante ao longo de todo seu desen-
volvimento até ter conhecimento de sua sindrome,
destacados na subcategoria “O que eu tenho? ", pois
vivenciou todo o estigma de apresentar um rosto di-
ferente que se distancia do padrao de beleza cobra-
do socialmente, e também como os sujeitos com 0s
quais interagia construiam sua visdo sobre a partici-
pante, pressupondo possiveis incapacidades e pro-
duzindo chacotas ofensivas.

E presente na psicologia a preocupacdo com os efei-
tos do estresse, entendido como uma reag¢ao do or-
ganismo frente a uma ameaca a sua estabilidade, en-
volvendo componentes fisicos, psicolégicos, mentais
e hormonais (Lipp & Malagris, 2011 como citado em
Seidl et al, 2018), na saude fisica e mental da pessoa
que o vivencia. Ao analisar a experiéncia descrita pela
participante, é possivel identificar a presen¢a de um
estressor (aquilo que gerou a reacdo de estresse)
continuo em seu desenvolvimento, o preconceito, e
0 impacto emocional desse processo, como choros
e fragilidade emocional. Entretanto é percebido tam-
bém, com frequéncia, o desejo e motivacdo para ven-
cer essas situagdes fazendo com que a mesma nao
desistisse de frequentar a escola, por exemplo.
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Ainda de acordo com Seidl et al (2018) outro conceito
importante nesse contexto é o enfrentamento, en-
tendido como esforcos cognitivos e comportamen-
tais voltados para o manejo de exigéncias de deman-
das internas ou externas que sdo avaliadas como
sobrecarga aos recursos pessoais. Assim, os esfor¢os
visam administrar (reduzir, minimizar ou tolerar) es-
sas demandas da relacdo pessoa - ambiente, sendo
essa relacdo dinamica e reciproca. A participante vi-
Venciou esses processos sem pedir ajuda.

Foi identificado ao longo da entrevista o papel que
o relacionamento com a mae significou no nado tra-
tamento na idade adequada e também no processo
de enfrentamento das dificuldades vivenciadas pela
participante, evidenciando entdo a subcategoria
“Relacionamento com a mae”.

Pode-se identificar que a mae da participante enfren-
tou condicdes socioecondmicas vulneraveis. Além
disso, o nascimento de uma crianga com comprome-
timentos e/ou deficiéncia pode provocar uma crise
na familia, ocasionando abalo em sua identidade,
estrutura e funcionamento. Por vezes a familia se
percebe despreparada para enfrentar essa realidade
que exigira quebra de expectativas, novas demandas
emocionais e a convivéncia com a crianga com neces-
sidades diferenciadas. A familia busca se adaptar e
se reorganizar frente a realidade, mas esse reajuste
pode requerer tempo. Sendo assim, ha familias que
gerenciam essa transformacdo e outras tém maior
dificuldade, demonstrando desesperanca e perce-
bendo sua estrutura ameacada, com capacidade
reduzida de reacdo frente a essa situagao de crise
(Barbosa, Balieiro & Pettengell, 2012).

A deficiéncia, desde o nascimento, como diz De
Martini (2001) pode impactar em prejuizo para o de-
senvolvimento quando a situagdo é interpretada com
medo e desconhecimento, resultando em ambientes
de superprotecdo ou deprecia¢ao, impactando no
desejo da crianga de explorar seu corpo e mundo.

Os primeiros anos de vida da crian¢a constituem um
periodo crucial para o desenvolvimento de recursos
que se fardo presentes ao longo de toda a vida, o que
mais tarde compreendemos como seus aspectos mo-
tores, fisioldgicos, afetivos ou psiquicos, e que estao
implicados diretamente nas rela¢es que a pessoa tem
com o espaco fisico, com seu préprio corpo e o dos ou-
tros (sua imagem corporal), com seus interesses, habi-
lidades e assim por diante (De Martini, 2011, p 2266).
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O resultado desse processo de desenvolvimento, fa-
cilitador ou ndo, implicara na reabilitacdo. Para adul-
tos dependentes e passivos, o processo de reabilitar
implicara em permitir, pela primeira vez, desenvolver
recursos para assumir com autonomia aquilo que tem
necessidade de fazer, podendo significar uma profun-
da mudanca nas representac8es que a pessoa tem de
si propria e de suas rela¢Bes (De Martini, 2011). Este
processo foi identificado na participante de estudo.

Os varios aspectos que podem ter influenciado no en-
frentamento da mae da participante sobre a condicdo
de malformacdo da filha impactaram no seu desco-
nhecimento de que essa condicdo indicava o diagnés-
tico de uma sindrome, assim como o ndo tratamento
na idade adequada. Porém, pode-se identificar tam-
bém que a participante compreende esses possiveis
aspectos e ndo responsabiliza a mae diretamente, no
entanto, vivencia momentos de sentimentos ambiva-
lentes por nao ter solicitado ajuda e nunca ter propos-
to uma conversa sobre a questdo com sua genitora.

Regen (2006), ao ponderar sobre familia e deficiéncia,
indica que o papel da familia estavel é possibilitar um
campo de treinamento seguro no qual as criancas
podem aprender a ser mais humanas, a amar, consti-
tuir sua personalidade, desenvolver sua autoimagem
e a se relacionar com a sociedade mais ampla e imu-
tavel na qual nasceram, indicando a grande impor-
tancia da familia como primeira célula social da qual
se faz parte e principal responsavel pela formacao
individual e social. Com suas caracteristicas proprias,
percebe-se que para a participante o forte relaciona-
mento com a made possibilitou a aprendizagem de
valores importantes como o respeito, educacdo para
com o outro e a fé religiosa, sendo suas bases para o
enfrentamento pessoal das dificuldades.

A Ultima subcategoria elencada, quando se observa
o desenvolvimento da participante anterior ao diag-
nostico da sindrome, é a experiéncia do processo de
escolarizagdo marcado por intenso bullying. Durante
toda a vida escolar, ser diferente foi eliciador de vio-
Iéncia psicolégica, iniUmeras chacotas e ofensas, pro-
cessos que produziram intenso sofrimento psiquico a
ela. O bullying como fendmeno social é entendido por
Moreira (2012) como atos de violéncia fisica ou psi-
colégica intencionais e repetidos, praticados por um
individuo ou grupo de individuos com o objetivo de
intimidar ou agredir outro individuo, podendo ocor-
rer em ambiente escolar ou empresarial, produzindo
efeitos nocivos na vitima.
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A presenca desse fendmeno durante longos anos
pode propiciar certa desestruturacdo psicolégica,
porém é necessario compreender que essa questdo
esta presente na base da sociedade de maneira es-
trutural, socioecondémica, cultural e principalmente
na moral humana. O manejo dessa situacdo, por-
tanto, depende da triade familia, escola e socieda-
de, cada qual desempenhando seu papel educador
(Moreira, 2012).

A participante descreve que o periodo mais dificil de
sua vivéncia escolar foi durante a adolescéncia, mo-
mento no qual ndo teve amigos e a questdo estética
ganha impacto mais caracteristico. Abreu e Zacharias
(2016) referem que essa fase do desenvolvimento
humano é permeada por questionamentos, mudan-
cas, preocupagdes com o corpo e incertezas, sendo
um periodo dificil, autoimagem e autoestima sdo
impactados pelos padrdes estéticos impostos pela
sociedade e reforcados pela midia, como ja refletido
anteriormente. Acrescentam que as mulheres sdo, de
fato, o principal alvo dessa questdo podendo sofrer
impacto emocional quando nao conseguem corres-
ponder ao padrao imposto, permeado por sentimen-
to de frustracdo, medo, angustia, inseguranca, que
podem levar a depressao.

Vivenciar a adolescéncia, como momento natural de
questionamentos e mudangas fisicas e psicologicas,
atrelada a malformacao facial, ao bullying intenso e
com postura menos ativa, sem solicitar ajuda na esco-
la ou para a familia foi gerador de intenso sofrimento
emocional para a participante. Fica evidenciado que
sua fé produzia esperanca de alguma mudanga e a
fortalecia para viver essa transicdo, concluir a escola-
rizagdo basica e futuramente trabalhar, assim como
recursos como literatura a auxiliava.

Ainda de acordo com Abreu e Zacharias (2016) a fa-
milia é fundamental no manejo das problematicas ca-
racteristicas da adolescéncia, principalmente quando
nesse momento se soma o bullying no ambiente es-
colar, pois a familia é o ambiente que molda, mos-
tra o mundo, ensina a seguir. Os sujeitos presentes
nessa dindmica, assim como a escola, devem ser par-
ceiros para compreender a gravidade do problema e
estimularem a criacdo de espac¢o de conscientizacao
(Abreu & Zacharias, 2016).

Sindrome de Treacher Collins

G6mes-Ortiz, Del Rey, Bolamos e Ruiz (2014) procu-
raram estudar as possiveis relacdes entre estilos pa-
rentais e atores envolvidos no bullying (agressores,
vitimas, vitimas-agressores) e encontraram algumas
pesquisas que propuseram relacdes possiveis, es-
pecificamente na qualidade da comunica¢do entre
pais e filhos e problemas de vitimiza¢do e violenta
conduta escolar, indicando maior chance de envol-
vimento com esse fendmeno naqueles adolescentes
que percebem a comunicagdo negativa com os pais.
Os autores, porém, deixam claro que essas anali-
ses sao incipientes e podem depender da realidade
sociocultural e escolar na qual o fenémeno bullying
esta ocorrendo. Sendo assim, é possivel indicar uma
provavel relacao entre o papel de vitima passiva da
participante desse estudo e sua comunicagdo pou-
co efetiva com sua mae, na qual aquela por vezes
desejava propor conversas importantes a sua geni-
tora, mas estava constantemente preocupada com
0 bem-estar da mae, que se apresentava fragilizada
quando o assunto perpassava a malformacao da fi-
Iha, a participante entdo permanecia calada e sem
receber a ajuda da qual necessitava.

O segundo momento identificado ao longo da anali-
se evidenciou a categoria tematica “Ser pessoa com
STC", a qual pode ser dividido didaticamente em sub-
categorias: “Existem outros como eu: conhecendo o
diagndstico”; “Inicio do tratamento: desafios e expec-
tativas”; “A psicologia e a equipe interdisciplinar” e
“Mas eu sou feliz: planos para o futuro”.

Conhecer o diagnostico da STC para a participante foi
um momento de ambivaléncia emocional, pois viven-
ciou o impacto inicial de choque, porém pbde com-
preender que ndo € Unica, conhecendo outros indivi-
duos com a mesma sindrome que apresentam graus
de comprometimentos variados. Oliveira-Cardoso,
Garcia, Santos e Santos (2018), ao discorrerem sobre
o impacto de um diagndstico, referem que nesse mo-
mento se apresenta com clareza para o sujeito a neces-
sidade de reconfigurar sua rotina e revisar seus planos.
Incertezas e insegurancas sao suscitadas e um trata-
mento se anuncia, possibilitando a instalacdo de uma
crise permeada por fragilidade emocional, sendo ne-
cessario o sujeito se sentir acolhido e amparado nesse
periodo delicado de sua vida. A participante, ao conhe-
cer seu diagndstico, pdde conhecer outros com a mes-
ma sindrome e se identificar com eles, percebendo-se
pertencente a um grupo que experiencia dificuldades
semelhantes, seja em nivel funcional ou social.
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A subcategoria “Inicio do Tratamento” descreve essa
experiéncia como um momento marcado por expec-
tativas e desafios, a participante ja realizou a primeira
intervencgdo cirurgica e descreveu os impactos viven-
ciados durante o periodo de internacdo como incha-
¢o e dores. No momento po6s-operatoério ja em casa
precisou adaptar-se as mudangas estéticas e funcio-
nais transitérias, como espagamento entre os dentes
e voz assoprada, até que pode identificar os impactos
positivos dessa interven¢do, como se sentir melhor
consigo mesma e autocuidado.

Carvalho, Martins e Barbosa (2012) apontam que su-
jeitos com deformidade dentofacial tendem a apre-
sentar altos niveis de ansiedade, reduzida satisfa¢ao
com a imagem facial e dentaria, reduzida autoestima,
sentimento de inseguranca, como pontuado pela
participante em diversos momentos da entrevista.
Acrescentam, portanto, que se faz necessario uma
boa preparacdo desse sujeito para manejar os impac-
tos emocionais presentes ao longo de uma interven-
¢do cirurgica ortoddntica, por se tratar de interven-
¢des invasivas na zona mais exposta do corpo (face).

No momento, a participante aguarda com grande ex-
pectativa a programacdo da proxima cirurgia, ortog-
natica, porém, apresenta-se bastante consciente dos
processos envolvidos nesse procedimento cirdrgico.
A cirurgia ortognatica permite melhora na oclusdo
dentaria, estética facial, funcdo mastigatoria e fun¢ao
respiratoria, sendo, principalmente, o impacto estéti-
co a grande motivacdo para aqueles em preparacao,
geralmente acompanhado por expectativas de bene-
ficios psicolégicos associados (Carvalho et al, 2012).

Mutarelli (2015) pontua que estar no ambiente hospi-
talar impacta em quebra de rotina do sujeito que esta
vivenciando o cuidado assistencial curativo, baseado
no modelo médico. Assim, cabe ao psicélogo, nesse
contexto, buscar oferecer condi¢des para que a in-
ternagdo possa ser vivenciada de maneira saudavel
do ponto de vista psiquico e a experiéncia do adoeci-
mento possa integrada a prépria historia do sujeito,
atuacdo como promogdo de salde.

Explorando a percep¢do da participante sobre o papel
da psicologia ao longo de seu tratamento evidenciou-
-se a subcategoria tematica “A psicologia e a equipe
interdisciplinar”, na qual se identificou que a parti-
cipante valoriza os atendimentos de toda a equipe
que a acompanha pontuando o papeis pertinentes a
cada area. O ambiente hospitalar no modelo curativo
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favorece que a relagdo estabelecida entre equipe de
saude e paciente/familia seja extremamente impes-
soal, cada profissional com seu saber realiza seus
procedimentos de cuidados sem necessariamente
conhecer a singularidade do paciente. Cabe, entdo,
ao psicélogo, nesse espaco e capacitado para o olhar
individualizado, ocupar o lugar de trazer para os de-
mais profissionais da equipe as idiossincrasias do pa-
ciente, o entendimento do funcionamento emocional
do mesmo e ajudar equipe e paciente a buscar es-
tratégias de enfrentamento para as possiveis ques-
tdes que estdo impactando no tratamento (Vieira e
Waischunng, 2018).

A participante observa que os atendimentos com a
equipe de psicologia da instituicdo foram fundamen-
tais para a preparacdo para o procedimento cirdrgico
realizado, oportunizando espag¢o no qual pode refle-
tir criticamente sobre os processos que envolveriam
0 momento cirurgico, pés-operatério e adaptacao
as mudancas decorrentes do procedimento. Indo ao
encontro, destaca-se o papel do psicélogo hospita-
lar, que é atuar em conjunto com a equipe de saude
visando promover apoio e seguranc¢a ao paciente e
seus familiares, mediante colaboragdo na tomada de
decisdes em relacdo as condutas a serem tomadas
(Borges & Soares, 2018).

Os pacientes, por vezes, recebem informac¢des dos
meédicos e cirurgies que os deixam tranquilos ou
gue provocam questionamentos, assim esses pacien-
tes precisam de espaco de escuta, liberdade para ex-
ternalizar seus sentimentos frente a situacdo real que
enfrentam. Cabe, portanto, ao psicdlogo enquanto
profissional atuante com a esquipe multiprofissional,
de acordo com Saldanha, Rosa e Cruz (2013), ajudar
paciente e familia a lidar com os conteddos emocio-
nais que emergem por meio de fantasias, medos e
duvidas apos essas conversas e orientacBes com
equipes de saude.

Como Uultima subcategoria, “Mas hoje eu sou feliz;
planos para o futuro”, ficou evidenciada a motivagao
da participante com relacdo a seu futuro, indicando
planos de estudar curso superior, e principalmente
0 impacto com a tomada de consciéncia de ter uma
sindrome e sua decisdo sobre ter filhos. A mesma, ao
compreender o risco genético de ter um filho com o
mesmo diagndstico, ressignificou seu sonho materno
por meio da possibilidade de ado¢do. O aconselha-
mento genético (AG) tem diversos objetivos, desde a
definicdo de um diagnostico, até a compreensdo do
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prognostico e risco de ocorréncia e/ou recorréncia da
questdo genética investigada. Assim, uma finalidade
crucial do AG é possibilitar a tomada de decisao cons-
ciente e equilibrada sobre a sadde propria e de familia-
res (Hannum, Miranda, Brito, Costa-Neto e Cruz, 2015).

A area da saude tem adotado o termo resiliéncia para
sereferir aqueles que apresentam adaptacgao positiva
diante de uma ameaca. A partir da histéria de vida da
participante, marcada por duavidas, receios, precon-
ceito, sofrimento emocional e intenso desejo de se-
guir em frente e fé em aguardar o “bom que esta por
vir", pode-se sugerir que ela é uma pessoa resiliente,
entendendo que ser resiliente ndo significa auséncia
ou imunidade a riscos, mas um processo dinamico de
adaptacdo frente a vivéncia de experiéncias adversas
(Seild et al, 2018).

Consideracoes finais

O presente estudo analisou a experiéncia de uma
pessoa com STC e pode apresentar as especificidades
de sua histéria de vida perpassada pelo desconheci-
mento de seu diagnostico, consequente inicio tardio
de sua reabilitacdo, deixando evidente os impactos
para seu desenvolvimento como intenso sofrimento
emocional no periodo da escolarizacdo basica, pos-
tura menos ativa no enfrentamento dessa questdo e
a comunicacdo deficitdria com sua mae, mesmo que
o vinculo afetivo entre ambas tenha se apresentado
positivo. Pode-se identificar também a importancia
do inicio do tratamento como uma oportunidade de
ressignificar sua experiéncia de vida.

Porém, é necessario pontuar a limitagdo desse estudo
ao analisar um Unico caso, pois frente as possibilidades
de manifestac¢des clinicas e caracteristicas da reabilita-
¢do da sindrome é importante assegurar que cada pes-
soa acometida pela STC possa vivenciar os impactos
funcionais, psicolégicos e sociais de maneira Unica a
partir de sua subjetividade e histéria de vida e culminar
em experiéncias diferentes das aqui relatadas.

Entretanto, é valido indicar que os apontamentos
aqui destacados sinalizam importantes questdes
para as quais as equipes de reabilitacdo devem se
atentar, como a importancia da familia no enfrenta-
mento do diagndstico ao longo do desenvolvimento
do sujeito, a presenca de situacBes de violéncia no
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ambiente escolar e a possibilidade de posturas me-
nos ativas da vitima e a importancia do suporte psi-
colégico no processo de tratamento, principalmente
nos momentos cirdrgicos, indo ao encontro do que a
literatura indica como papel do psicélogo em equipe
de saude. Sugere-se novas pesquisas com olhar qua-
litativo que possam ampliar o conhecimento sobre a
experiéncia de ser pessoa com STC e o processo de
reabilitacdo nos diversos aspectos: conhecer o diag-
nostico desde o nascimento e iniciar a reabilitacdo na
idade ideal produzem experiéncias de menor sofri-
mento emocional? Qual o papel da comunicacdo na
familia no enfrentamento de situa¢Ges de bullying?
Questionamentos pertinentes que surgem apoés esse
estudo e que merecem investigacao.
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