https://doi.org/10.1590/ce.v31i0.102008pt Cogitare Enferm. 2026, v31:e102008pt

ogitare
Enfermagem

ARTIGO ORIGINAL
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Care for children with orofacial clefts and their families: perspectives of the
multidisciplinary team

HIGHLIGHTS

1. Equipe multiprofissional atua de forma integrada na reabilitagao.

2. Os profissionais valorizam empatia e atualizagdo continua no cuidado.
3. Familias priorizam odontologia e fonoaudiologia.

4. Ha necessidade de articulacdo entre salde, educacéo e servico social.
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RESUMO

Objetivo: Apreender a perspectiva da equipe multiprofissional sobre o cuidado as
criangas com fissura orofacial e suas familias. Método: Pesquisa qualitativa, com 12
]E)rofissionais integrantes da equipe multiprofissional de uma associagdo de apoio ao
issurado, por meio de entrevistas individuais semiestruturadas, entre fevereiro e abril
de 2024. Os dados foram transcritos e submetidos a andlise de conteldo, modalidade
tematica. Resultados: Emergiram trés categorias: o papel dos profissionais no
cuidado, as competéncias e responsabilidades dos profissionais e a insergao (ou
nao) da crianga nas redes de atengdo. Observou-se que os profissionais reconhecem
a importancia da atuagdo multiprofissional e da busca por atualizagao, porém, a
referéncia e a contrarreferéncia dos pacientes sdo falhas. Considerac¢des Finais: O
estudo evidenciou a importancia da atuacdo integrada da equipe na reabilitacdo de
criangas com fissura orofacial e suas familias. Destaca-se a necessidade de politicas
pL’Jinlcas e da articulacdo efetiva entre os servicos de saude, educacdo e assisténcia
social.

DESCRITORES: Crianca; Fissura Palatina; Fenda Labial; Equipe de Assisténcia ao
Paciente; Familia.
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INTRODUCAO

A fissura orofacial é uma malformacéao prevalente, com valor global de um em 1.000
a 1.500 nascidos'2. No Brasil, a incidéncia é de um para cada 650 nascidos vivos®. Esta
condigdo pode ou ndo estar relacionada a sindromes e anomalias genéticas, e afeta
as estruturas da face em graus diferentes, acometendo o labio, rebordo alveolar e/ou
palato’. Sua causa ndo é definida, mas a predisposi¢do genética e fatores ambientais
podem estar envolvidos?.

No Brasil, o Projeto de Lei do Senado n.? 385 de 2018 visa assegurar o tratamento
e a reabilitacdo via Sistema Unico de Saude (SUS) de forma descentralizada, com
pelo menos um centro habilitado em cada estado”. Tal iniciativa estd de acordo com
a Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude da Crianca (PNAISC), que orienta
acOes de salde integrais e continuas®. No estado do Parana, o Centro de Atendimento
Integral ao Fissurado Labio Palatal (CAIF), presta atendimento gratuito para pacientes
com deformidades craniofaciais de todo o estado®.

Devido as alteracdes funcionais, estéticas e psicossociais, as criangas com fissura
de labio e/ou palato necessitam de cuidados complexos e devem ser assistidas por
uma equipe multidisciplinar, incluindo especialistas em cirurgia plastica, cirurgia
bucomaxilofacial, odontologia, ortodontia, nutricdo, fonoaudiologia, servico social,
psicologia, pedagogia e enfermagem’.

A cirurgia priméria para corregdo da fissura labial é realizada por volta de trés a
seis meses de idade, enquanto o reparo da fissura de palato acontece entre 12 e 18
meses de idade. Embora o tratamento seja individualizado para as condi¢des de cada
paciente, sabe-se que outros procedimentos cirlrgicos podem ser necessarios até a
vida adulta®.

Além dos comprometimentos que a fissura orofacial causa as criangas afetadas, os
familiares e cuidadores também sofrem durante todo o percurso, desde o diagnéstico
até o tratamento e reabilitacdo. A familia pode vivenciar o isolamento social, estresse,
sofrimento, angustia e sobrecarga, crise financeira, o que ird afetar a qualidade de
vida da crianga e o relacionamento entre o binémio familia-crianca. Assim, a equipe
multiprofissional é importante por considerar todas as necessidades da criancga e sua
familia durante o processo’?.

Nesse sentido, o estudo justifica-se pela necessidade de conhecer a assisténcia
multiprofissional prestada as criangas com fissura orofacial e suas familias, entendendo a
importancia de cada drea de atuagao no processo de reabilitagcdo’. Além disso, observa-
se uma escassez de estudos que aborde as contribuicdes especificas das diferentes
areas profissionais que compdem as equipes responsaveis por esse atendimento™.
Diante disso, o estudo objetiva apreender a perspectiva da equipe multiprofissional
sobre o cuidado as criancas com fissura orofacial e suas familias.

METODO

Pesquisa qualitativa e descritiva, cuja descricdo segue pautada nas diretrizes do
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ)'!, que usou como
base conceitual a PNAISC, a qual foi instituida em 2015 e estabelece diretrizes que
visam a promocg¢éao, protecdo e recuperacao da saude das criangas por meio de agdes
integrais e continuas nos diferentes niveis de atencdo a saude®. A PNAISC subsidiou
a interpretacao dos achados relacionados ao cuidado integral a crianga e sua familia.

O estudo foi desenvolvido em uma associagdo de apoio, sem fins lucrativos,
localizada no noroeste do Parand, Brasil, que atua como referéncia para 80 municipios
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no acompanhamento multiprofissional de criangas e adolescentes com fissura orofacial
e suas familias. A instituicdo oferece assisténcia vinculada ao SUS, integrando a Rede
de Atencdo a Saude como um servigo especializado. O acesso dos pacientes ocorre
através de encaminhamentos da rede publica ou privada, ou por demanda esponténea.
Os dados foram coletados entre os meses de fevereiro e abril de 2024.

A populagdo-alvo do estudo foi de 12 profissionais da equipe multiprofissional que
atuam com criancas com fissura orofacial e suas familias. Foram adotados os seguintes
critérios de elegibilidade: ser profissional da saide ou educacéo, integrante da equipe
multiprofissional, e ter pelo menos trés meses de atuacao na instituicdo. Nao foram

incluidos profissionais afastados de suas atividades durante o periodo de coleta de
dados.

A amostragem foi por conveniéncia e, para localizacédo e inclusdo dos participantes,
foi solicitada a autorizagdo da coordenadora do servigo para realizagdo da pesquisa.
Os profissionais foram abordados presencialmente em seu local de trabalho pela
pesquisadora principal (enfermeira e mestranda em enfermagem), a qual participa de
um projeto de pesquisa na instituicdo ha dois anos, no entanto, ndo possui vinculo
com os profissionais. Considerando o quantitativo de prof|55|ona|s atuantes na equipe
multiprofissional da instituicdo, todos os profissionais foram incluidos no estudo. Nao
houve recusa em participar da pesquisa.

Foi orientado aos participantes acerca dos objetivos do estudo, sua condugao e
a experiéncia da pesquisadora com o tipo de coleta. As entrevistas semiestruturadas
foram realizadas de forma presencial, individualmente e em uma sala reservada,
uma Unica vez com cada participante, estando presentes apenas a pesquisadora e o
participante entrevistado. Nao foi realizado teste-piloto.

Foi utilizado um roteiro com a seguinte pergunta norteadora: “Conte-me como a sua
area profissional atua no acompanhamento de criangas com fissuras e suas familias?”,
adicionadas as questdes auxiliares, como: “Como ocorrem os acompanhamentos das
criangasnoservico? Qualafrequénciadessesacompanhamentos?Existeencaminhamento
das criangas entre os profissionais da equipe? Como tem sido o cuidado ofertado
as criancas e suas familias? Quais desafios ou barreiras sdo identificados durante os
acompanhamentos? E como a sua profissdo pode impactar o processo de reabilitagcdo
e recuperagdo da salde dessas criangas?” Foi utilizado, ainda, um questionario com
variaveis sociodemograficas e profissionais. O instrumento semiestruturado foi revisado
por enfermeiras, mestras e doutoras que estao vinculadas ao grupo de pesquisa com
foco em salde da crianca, adolescente e familia.

As entrevistas foram audiogravadas apds autorizagdo e realizadas pela primeira
autora, a qual tem experiéncia em pesquisas de abordagem qualitativa; tiveram
duracdo média de quinze minutos. Também foram utilizadas notas de campo durante
as entrevistas, que auxiliaram na interpretacdo dos dados. A coleta de dados foi
encerrada apds a participagdo de todos os profissionais elegiveis. As entrevistas foram
transcritas na integra e, para garantir confiabilidade e validade, foram entregues aos
participantes de forma impressa, para que eles pudessem realizar a leitura, revisdo e
posterior aprovagao da entrevista e seu conteddo, sendo facultado completar, excluir
ou esclarecer algum aspecto. Nenhum participante realizou alteracéo.

Posteriormente, foi empregada a analise de conteido, modalidade temética,
operacionalizada em trés fases: a) pré-analise: reconhecimento de todo material para
identificacdo da ideia central; assim, o material é preparado, organizado, seguido da
codificagdo dos dados; b) exploragdo do material: os dados brutos foram agregados em
unidade de significagdes (recorte das falas), facilitando a caracterizacdo do contetddo e
organizando-os em nucleos de sentidos; e ¢) categorizagdo dos dados: os conteidos com
significados semelhantes foram reagrupados, realizadas inferéncias e interpretagées'?.
Nao foram utilizados softwares como ferramentas auxiliares no processo de anélise.
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Em consonancia com as diretrizes disciplinadas pela Resolugao n.® 466/12 do
Conselho Nacional de Saude/Ministério da Saude, o estudo foi aprovado pelo Comité
Permanente de Etica em Pesquisa com Seres Humanos sob parecer n.® 4.095.950/2020.
Os participantes foram nomeados de acordo com a categoria profissional, com o
propdsito de preservar o anonimato.

RESULTADOS

Dentre as 12 participantes, duas sdo psicélogas, uma pedagoga, uma
fonoaudiéloga, uma professora, uma assistente social, uma nutricionista, uma
odontopediatra, dois ortodontistas, um periodontista e uma cirurgia bucomaxilofacial.
A cirurgia bucomanxilofacial e a periodontista sdo voluntarias, e os demais profissionais
sdo contratados. De acordo com o perfil demografico, 11 participantes sdo do sexo
feminino, com idade entre 28 e 62 anos.

A partir da andlise de conteldo, foi possivel a construcdo de trés categorias: O
papel dos profissionais no cuidado de criangas com fissura orofacial e seus familiares;
Competéncias e responsabilidades dos profissionais na reabilitacdo das criancas;
Insercdo (ou ndo) da crian¢a com fissura nas redes de atencao.

O papel dos profissionais no cuidado de criancas com fissura orofacial e seus
familiares

Durante as consultas as criancas com fissura orofacial e seus familiares, os
profissionais lidam com diversas necessidades relacionadas ao processo de reabilitagao,
como dificuldades alimentares, alteracbes odontolégicas e demandas emocionais.
Além disso, sdo realizadas orientagdes para os cuidados com a crianga: antes e apos
procedlmentos cirdrgicos, estimulo da fala, acesso aos servicos de salide e suporte para
o enfrentamento das dificuldades nos contextos fisico, emocional, social e educacional.

A gente faz o acompanhamento da parte pedagdgica, procurando sanar as
dificuldades. Tentar coloca-los dentro da escola, que fique em uma situacdo mais
agradavel possivel junto com os outros. Fazer eles entenderem que cada um tem sua
particularidade, suas diferencas (Pedagoga)

O principal é orientacdo e encaminhamento. Preencher os dados cadastrais da
familia. N6és atendemos as trés politicas, o servico social estéd dentro da educagao, da
salde e dentro da assisténcia social (Assistente Social)

A psicologia trabalha a parte emocional, tanto nas questées diretamente ligadas a
fissura, e nas questées que envolvem a satide mental dos pacientes. E o apoio a familia
(P5|co|oga clinica)

Recebemos o bebé, a minha fungédo é esclarecer a respeito da fissura e também
auxiliar na alimentacao até a cirurgia. Apds a cirurgia eu fago orientages sobre como
cuidar desse bebé. E apds os dois anos é uma orientacdo maior para estimulo de fala
(Fonoaudidloga)

A ortodontia ajuda bastante porque o pac:ente com fissura nasce com alteracédo
do arco. A nossa especialidade faz a expansao preparando para o enxerto, e faz todo
o acompanhamento da troca de dentes até a denticdo permanente. Muitos casos
precisam de cirurgia ortognatica, entdo somos nés também que preparamos. A nossa
area é um dos pilares do tratamento da fissura (Ortodontista 1)

O cuidado as criangas com fissura orofacial e suas familias: perspectivas da equipe multiprofissional
Mori MM, Piran CMG, Cargnin AVE, Martins LM, Marcon SS, Furtado MD



Cogitare Enferm. 2026, v31:e102008pt

Mesmo que fosse necessaria uma equipe multiprofissional para atender a todas as
necessidades na reabilitacdo de criangcas com fissura orofacial, muitas vezes os familiares
e os pacientes priorizam alguns atendimentos especificos em relagdo a outros.

Na reabilitagcao eles focam muito em dentista e na fono, porque sédo os principais,
é o que te deixa sem arrumar emprego, é o que te deixa feio entre aspas, porque
vocé se sente feio. Dentre algumas coisas a prioridade dos pais sempre € ali. O meu
trabalho é de formiguinha, conversando, explicando o processo terapéutico (Psicéloga
para acompanhamento)

O problema dafissura é que ela vai mais parabucomaxilofacial, que ja é reconstrucéo.
E a gente observa que eles se preocupam muito com a parte de construgdo éssea, e a
parte da gengiva fica um pouco negligenciada (Periodontista)

Todavia, a equipe multidisciplinar estd sempre reunida e busca discutir e investigar
as melhores condutas a serem tomadas, incluindo os estudos de caso na rotina de
consultas.

A gente procura estar sempre conversando umas com as outras. Quando surge
um caso mais complicado, que precisa dar uma olhada com mais carinho, que tem mais
demanda de toda a equipe, a gente senta e faz um estudo de caso sobre essa crianca
(Pedagoga)

Se ndo semanalmente, quinzenalmente, ou conforme surgir o fato, a gente vé
quais sdo os profissionais envolvidos e fazemos um estudo de caso (Assistente Social)

A gente sempre busca fazer uma reunido, um estudo de caso (Psicéloga para
acompanhamento)

O diadlogo entre os profissionais ocorre com frequéncia por meio de reunides formais
e agendadas, ou a partir da comunicagao informal no intervalo entre os atendimentos,
o que contribui para a tomada de decises assertivas no planejamento do tratamento.

A gente ta sempre conversando. A gente faz reuni6es esporéadicas para falar sobre
os pacientes. No final do ano reunimos toda a equipe multiprofissional para conversar
sobre a continuidade dos atendimentos de todos os pacientes (Psicéloga clinica)

A gente conversa bastante a respeito de como tratar. Principalmente a psicéloga,
porque aqui eles falam uma coisa, ali eles falam outra. A gente sempre troca ideia e
acaba vendo qual é a real, pra poder dar as instrucées corretas para eles. Essa uniao
faz com que a gente consiga realmente ir no caminho certo (Fonoaudidloga)

A gente procura estar sempre conversando de maneira informal, a gente néao fica
s6 marcando reunides (Professora)

De forma geral, percebe-se que os profissionais prestam o melhor atendimento
possivel para as criangas com fissura orofacial e seus familiares, e que ha o engajamento
de toda a equipe multiprofissional para atender as necessidades envolvidas no processo
de reabilitacao.

Competéncias e responsabilidades dos profissionais na reabilitacdo das criancas

Do ponto de vista dos profissionais, sdo necessarias competéncias para trabalhar
com as criangas com fissura orofacial e suas familias. Entre as competéncias destacam-
se a paciéncia para lidar com pessoas, a empatia com o sentimento e a vivéncia do
proximo.

Paciéncia. Acho que de uma maneira geral, quem trabalha com saude precisa de
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muita paciéncia. Precisa ter uma escuta muito atenta e um olhar muito critico. Precisa
ter esse olhar atento, ndo sé ao paciente e a fissura, mas tudo que envolve, onde ele
nasceu, como ele esta, qual a cultura dessa pessoa, qual a dindmica dessa familia
(Psicéloga para acompanhamento)

Além da técnica, a gente tem que ter esse olhar empatico. E dificil, a gente vé
que cada familia recebe a noticia e lida de maneira diferente. Aqui a gente trabalha
com pessoas com um problema sério, muitas vezes limitante, criancas na idade escolar
que sofrem bullying por conta de um dentinho torto, ou fala diferente. Tem que ter
esse coragao aberto, ser amoroso, compreensivel, e fazer o nosso servico da melhor
maneira possivel (Ortodontista 1)

Ter um olhar global, entender que eles tém particularidades. Ter esse olhar
minucioso para as particularidades, e também ter um olhar cuidadoso para nao diminuir
e tornar eles soé isso (Professora)

Vocé tem que ter dedicagao, empatia, uma visdo de longo prazo (Ortodontista 2)

Outra competéncia para exercer a sua fungdo é a busca de conhecimento e
capacitagdo profissional, para garantir que o cuidado seja qualificado por meio de
orientagdes corretas e atualizadas.

Principalmente a questado do conhecimento das curvas da Organizagcao Mundial de
Saude, saber os termos para serem utilizados. E agora mudou muita coisa em relacao
a alimentagao de criancas, a gente sempre tem que estar se atualizando (Nutricionista)

No minimo ter uma especializacdo ou uma residéncia para conseguir atender esse
publico melhor. Se ndo vocé fica muito restrito s6 ao que aprende na faculdade. E
como a gente tem muitas lesbes em gengiva é interessante ter um conhecimento na
parte de estomatologia também, porque vocé precisa entender o que é parte gengival
periodontal, o que é uma parte gengival ja com lesdo bucal (Periodontista)

Realmente saber a respeito da fissura, os musculos que envolvem essa fusdo nao
ocorrida (Fonoaudiéloga)

Os profissionais precisam buscar atualizagdes constantes em sua area de atuacgéo,
visto que os protocolos de tratamento sdo modificados periodicamente. Os participantes
consideraram os cursos, leitura de artigos cientificos, participacdo em congressos € a
internet como aliados na busca por informagodes.

Quando surgem cursos, geralmente online, de psicélogos que trabalham com
criangas, cursos de especializacdo, cursos de formacdo que envolvam o publico infantil,
eu estou sempre procurando. Eu procuro ler bastante artigos que sao publicados, ou
até TCC mesmo (Psicéloga clinica)

Vamos fazendo cursos de atualizacdo na nossa especialidade, a gente vai seguindo
também as tendéncias da propria especialidade. A internet hoje é uma boa fonte de
disseminacao (Ortodontista 1)

Eu fiz curso de aperfeicoamento, fiz a residéncia, e hoje a rede social te ajuda
bastante a se manter atualizado. Hoje eu acho que a facilidade maior é artigo cientifico
(Periodontista)

Leitura de artigos, e eventualmente, congressos voltados para o tema (Ortodontista
2)

No entanto, a escassez de materiais atualizados que integram a fissura orofacial
com as suas areas de atuagdo é uma dificuldade encontrada pelos profissionais.
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Nao é muito facil [encontrar os materiais]. Na parte de aprendizagem sim, mas
com fissura é bem dificil (Pedagoga)

Ligada a psicologia e a fissura é mais dificil, eu acabo lendo de outras areas e vou
absorvendo aquilo que faz sentido (Psicéloga clinica)

Com relacdo ao paciente fissurado, eu sinceramente nunca vi um curso voltado
para cirurgia em fissurado (Cirurgia Dentista)

E notavel que os profissionais que atuam no atendimento de criancas com fissura
de labio e/ou palato reconhecem a necessidade de conduta e cuidado empatico
ao paciente e sua familia. Ainda, a atualizacdo e capacitacdo dos profissionais sdo
imprescindiveis, no entanto, esta malformagéao ainda é pouco discutida.

Insercao (ou nao) da crianga com fissura nas redes de atencao

Apesar de o tratamento da fissura orofacial ocorrer em centros especializados, ha
a necessidade da referéncia e contrarreferéncia com os demais pontos de atencao, seja
no dmbito da salde, seja no ambito da educacgdo, seja no ambito da assisténcia social.
Porém, esta articulagdo ndo ocorre de forma efetiva e ndo hd comprometimento dos
envolvidos.

A minha cara ja responde, o dudio ndo pode ver. Eu tenho muita decepgao.
Infelizmente, como eu digo, isso estd sé na teoria e ndo no papel. Como é dificil vocé
ter uma cumplicidade. Ndo tem um ser com vontade. Eu sou muito frustrada com
essa relacdo. Cadé o trabalho em rede? Vocé tenta contato com a UBS, Secretaria,
ninguém sabe de nada, ai vocé pede o contato com a ouvidoria e ninguém pode passar
(Assistente Social)

Por mais que tenha contato, eu ndo tenho um lugar que eu possa encaminhar o
paciente para uma rede clinica, por exemplo, eu nao tenho uma rede de apoio. A porta
de entrada do SUS é o posto de satde, mesmo eu fazendo o encaminhamento para no
posto, porque tem que passar pelo médico, para passar por psicélogo. Eu ndo tenho
esse trabalho em rede, e nao é por falta de tentativa (Psicéloga para acompanhamento)

Até o SUS aqui, ndo tem um médico especialista nessa area de fissura. O Unico que
pode dar o laudo é o médico de Curitiba. A gente percebe que o nosso sistema de
salde aqui ou em outras regiées é muito falho nessa parte. A unica coisa que a gente
vé que funciona mesmo é a solicitacao de leite, de férmula infantil (Nutricionista)

Ademais, alguns profissionais ndo realizam encaminhamento fora da instituicao e
desconhecem a forma como ocorre essa articulagdo entre os servicos.

Eu ndo sei dizer. Eu sei que a assistente social esta sempre em contato com a rede,
com outros setores, mas eu particularmente nunca busquei (Psicéloga clinica)

Eu vou ficar te devendo essa informacdo, eu ndo sei. Como eu estou no meio
do processo, os pacientes ja vém triados. Eu acho que quem trabalha mais nisso é o
servico social (Ortodontista 1)

Isso eu ndo vou saber te responder, porque, da minha parte pelo menos, eu nunca
faco encaminhamento para outra unidade, sempre tudo aqui dentro (Cirurgid Dentista)

Para alguns funcionéarios da instituicdo, a rotatividade e falta de capacitagdo dos
trabalhadores da rede é um motivo da ndo interagdo entre os diferentes pontos da
rede, visto que muitos desconhecem a sua fungéo.

E dificil quando vocé perde uma referéncia, uma pessoa que vocé ja estava
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acostumada a falar. A troca de pessoal é muito constante, quando alguém comeca
a pegar o gancho, ja muda. Ai tem pessoas mais 14 em cima que admite que falta
treinamento, capacitar esses profissionais, eles caem de paraquedas, de uma forma
que vai aprender fazendo (Assistente Social)

Os cuidados com estas criangas e suas familias carecem de maior engajamento e
articulacdo dos diversos setores da comunidade, como os estabelecimentos de salde,
educagdo e servigo social. Todos os profissionais possuem o papel de auxiliar estas
familias, seja no atendimento direto, seja no encaminhamento; porém, muitos deles
encontram-se despreparados, sendo a rotatividade profissional um dos motivos.

DISCUSSAO

Conhecer o atendimento multidisciplinar as criangas com fissura orofacial e suas
familias permite compreender a importancia de diferentes profissionais na reabilitagao
e acompanhamento ao longo do tempo. As a¢des voltadas ao atendimento da crianca
com fissura devem ter exceléncia garantida e continua, ndo somente o conjunto de
cirurgias indicadas, sendo necessadria uma equipe multidisciplinar preparada para
minimizar os danos causados por esta malformagao'’®. Nesse sentido, a PNAISC reforca
a necessidade de cuidado integral, articulando os aspectos fisicos, psicolégicos
e sociais das criangas®. Os achados deste estudo demonstram que os profissionais
reconhecem a complexidade do cuidado a crianga com fissura orofacial, que abrange
também necessidades emocionais, sociais e educacionais. Essa perspectiva também
dialoga com os Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS), especialmente o
ODS 3, relacionado a satde e bem-estar, ao evidenciar a importéncia de um cuidado
integral, continuo e multiprofissional as criangas com fissura orofacial e suas familias'3.

No que diz respeito as familias de criangas com fissuras orofaciais, elas estdo
expostas a varios estressores que vao muito além das tarefas do cotidiano, lidando
com sentimentos provenientes do impacto gerado pelo diagnéstico da malformagao e
da reabilitagdo, demandando redes de apoio'*é.

Para amenizar o sofrimento experienciado por familiares e criangas, é fundamental
o acompanhamento multiprofissional qualificado e eficaz durante todo o processo
de reabilitagao’. A reabilitagdo destes pacientes somente é possivel ao seguir os
protocolos e o compromisso de cada profissional para que o resultado almejado seja
alcancado'.

No entanto, acompreensao limitada da familia sobre o tratamento acaba priorizando
algumas areas profissionais dentre as outras, como os tratamentos fonoaudiolégico e
odontoldgico. Esta situacdo altera a forma como a familia segue as recomendagdes
dos demais profissionais da equipe, além da frequéncia com que comparecem as
consultas'. Nesse sentido, a PNAISC destaca a autonomia e a corresponsabilidade da
familia no cuidado a crianga, por meio de uma participagdo ativa dos familiares para
que o tratamento seja ainda mais efetivo®.

A interagdo e o didlogo entre a equipe sao fundamentais para o planejamento
de condutas individualizadas. Pesquisa realizada com as equipes de atendimento a
criangas com fissura orofacial aprovadas pela Associagdo Americana de Fissura Palatina-
Craniofacial vai ao encontro dos achados deste estudo, ao destacar que os profissionais
discutem as descobertas de cada caso de forma rotineira, seja em reunides, seja em
estudos de caso, de maneira escrita ou oral'®. No presente estudo, observou-se que essa
articulagao ocorre tanto por meio de reunides e estudos de caso quanto informalmente
durante a rotina assistencial, o que fortalece a tomada de decisdo compartilhada.
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Os profissionais entrevistados acreditam na importancia da empatia e paciéncia com
as familias e criangas, para tornar a assisténcia mais humanizada. Este comportamento é
importante em todos os cenéarios, em especial no atendimento a familiares de criangas
com condigdes cronicas, visto a dificuldade que vivenciam diariamente, cabendo aos
profissionais uma abordagem que promova conforto, sem julgamentos da vivéncia de
cada individuo, estimulando a formagédo de vinculo entre as partes'*%.

E necessario que todos os profissionais busquem uma atualizagdo constante a
respeito dos cuidados com este publico para que possam direcionar as orientagdes
aos familiares. Para tanto, os profissionais podem usar de diversas estratégias, como
tecnologias, internet e, ainda, uso de materiais cientificos, congressos e palestras?®. No
entanto, os materiais atualizados que discorrem sobre a temética ainda sdo incipientes,
e a qualidade das informacdes ainda é duvidosa?'. A qualificagdo da forca de trabalho,
embora seja uma das diretrizes da PNAISC, ainda é falha no cuidado de criancas
com fissura orofacial, visto que os profissionais ainda encontram barreiras para uma
capacitagdo continua®.

O tratamento e a reabilitacdo de criangas com fissura orofacial ocorrem em centros
especializados, com atuagao de uma equipe capacitada para estes cuidados. Porém, ha
a necessidade da articulacdo intersetorial com os demais centros de atencéo a saude e
a educacédo. Esta referéncia e contrarreferéncia muitas vezes ndo ocorrem, o que gera
atrasos no tratamento, apresentando um distanciamento das diretrizes propostas na
PNAISC, que discorre sobre a articulagdo dos servicos em rede para a prestagao de
um cuidado coordenado e integrado®. Essas fragilidades também evidenciam desafios
relacionados a redugao das desigualdades no acesso ao cuidado especializado, em
consonancia com os ODS, especialmente o ODS 10",

E imprescindivel a implantacdo de politicas publicas que atendam integralmente
criangas com fissura orofacial e suas familias?’. A rotatividade dos profissionais pode
impactar na qualidade dos servigos, se nao houver capacitagdo®. Nesse contexto, os
participantes deste estudo apontaram que a troca frequente de profissionais nos servigos
da rede dificulta a criagcdo de vinculos, fragilizando o acompanhamento longitudinal
das criancas e familias.

O estudo apresenta limitagdes relacionadas ao seu delineamento e a sua realizagdo
em um Unico servico com um numero restrito de participantes, o que pode limitar a
transferéncia dos achados para outros contextos assistenciais. Ainda assim, os resultados
permitem conhecer a atuagdo dos profissionais e refletir sobre as lacunas no cuidado
as criancgas e suas familias, bem como sobre a atuacdo das redes de atencdo a saude,
educacdo e servigo social. Sugere-se a realizagdo de novas pesquisas que explorem a
atuagdo multiprofissional em outros contextos e niveis de atengdo a saude.

CONSIDERACOES FINAIS

Oestudopermitiucompreenderaimportanciadaatuagaodosdiferentesprofissionais
na reabilitagdo da crianga com fissura orofacial e suas familias. Os profissionais atuam por
meio de uma equipe multiprofissional, abordando as necessidades fisicas, emocionais,
sociais, educacionais e de reabilitacdo desse publico.

Para que o cuidado ocorra de maneira assertiva, os profissionais atuam de
forma integrada e baseada no didlogo, além de se dedicarem ao trabalho mediante
capacitacdo e atualizacdo, aprimorando habilidades como paciéncia e empatia.
Reitera-se a necessidade de atuacdo integrada entre os servicos de salde, educacgao
e assisténcia social, além da referéncia e contrarreferéncia efetiva entre os servicos,
sendo a implantagdo de politicas publicas direcionadas uma forma de contribuir para a
melhoria desse cenério.
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Ademais, o fortalecimento da articulacdo entre os servicos de salde, educagdo
e assisténcia social pode contribuir para a promogéao da equidade no cuidado e para
o alcance dos Objetivos de Desenvolvimento Sustentadvel relacionados a saiude e a
reducdo das desigualdades.
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Care for children with orofacial clefts and their families: perspectives of the multidisciplinary team
ABSTRACT

Objective: To understand the multiprofessional team’s perspective on the care of children with orofacial clefts and their
families. Method: Qualitative study involving 12 professionals from the multidisciplinary team of an association supporting
individuals with orofacial clefts, conducted through individual semi-structured interviews between February and April
2024. The data were transcribed and subjected to thematic content analysis. Results: Three categories emerged: the
role of professionals in care, the competencies and responsibilities of professionals, and the inclusion (or exclusion) of
the child in care networks. It was observed that professionals recognize the importance of a multidisciplinary approach
and of seeking professional development; however, patient referral and counter-referral processes are deficient. Final
Considerations: The study highlighted the importance of integrated team efforts in the rehabilitation of children with
orofacial clefts and their families. It underscores the need for public policies and effective coordination among health,
education, and social services.

DESCRIPTORS: Child; Cleft Palate; Cleft Lip; Patient Care Team; Family.

El cuidado de nifios con fisura orofacial y sus familias: perspectivas del equipo multiprofesional
RESUMEN

Objetivo: Aprehender la perspectiva del equipo multiprofesional sobre el cuidado de nifios con fisura orofacial y sus
familias. Método: Investigacion cualitativa, con 12 profesionales que forman parte del equipo multiprofesional de una
asociacion de apoyo a las personas con fisuras, mediante entrevistas individuales semiestructuradas, entre febrero y
abril de 2024. Los datos fueron transcritos y sometidos a un analisis temético de contenido. Resultados: Surgieron tres
categorias: el papel de los profesionales en el cuidado, las competencias y responsabilidades de los profesionales, y la
insercion (o no) del nifio en las redes de atencidn. Se observé que los profesionales reconocen la importancia de la accién
multiprofesional y la bldsqueda de actualizaciones; sin embargo, la derivacién y la contrarreferencia de los pacientes
presentan deficiencias. Consideraciones finales: El estudio destacé la importancia del desempeno integrado del equipo
en la rehabilitacién de nifios con fisura orofacial y sus familias. Se destaca la necesidad de politicas publicas y de una
articulacién eficaz entre los servicios de salud, educacion y asistencia social.

DESCRIPTORES: Nifio; Fisura del Paladar; Labio Leporino; Grupo de Atencién al Paciente; Familia.
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