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THE IMPORTANCE OF MULTIDISCIPLINARY TEAM ASSISTANCE TO CHILDREN WITH LIP-PALATIN FISSURE
A IMPORTÂNCIA DA ASSISTÊNCIA DA EQUIPE MULTIDISCIPLINAR À CRIANÇA COM FISSURA LÁBIO PALATINA

Resumo A Fissura Lábio Palatina é considerada umas das mais frequentes anomalias congênitas orofaciais, que ocorrem em 1/650 nascidos no Brasil. São ocasionadas devido à falta de fusão do palato durante o período intrauterino, que ocorre entre a 4ª e a 12ª semana da gestação, acometendo assim o terço médio facial e podem ser classificadas, quanto à localização anatômica, como: fissuras labiais, fissuras palatinas, fissuras labiopalatinas e fissuras raras da face. Quanto à extensão, podem ser: completas ou incompletas, uni ou bilaterais (BORGES, 2014). Sua etiologia é bastante complexa e definitivamente multifatorial, podendo envolver fatores tanto genéticos quanto ambientais, isolados ou em associação. Os aspectos ambientais são os nutricionais, os tóxicos, os infecciosos, o uso de medicamentos, as radiações ionizantes, o estresse e o tabagismo materno durante a gestação. Acredita-se ainda na influência de fatores genéticos, pois mais da metade dos pacientes com fissuras apresenta familiares portadores dessa mesma alteração anatômica (FIGUEIREDO, 2010). Segundo literaturas, o diagnóstico da fissura lábio palatina é usualmente feito com base na observação, por inspeção visual e tátil da cavidade oral (MIGUEL, 2007).   Objetivo: Identificar a avaliação dos pais e responsáveis das crianças atendidas no Centro de Atenção e Pesquisa em Anomalias Craniofaciais (CEAPAC), quanto ao atendimento da equipe multidisciplinar frente à assistência à criança com fissura lábio palatina. Metodologia: Trata-se de um estudo epidemiológico, documental e retrospectivo. A pesquisa foi desenvolvida no CEAPAC, localizado anexo ao Hospital Universitário do Oeste do Paraná (HUOP), nos meses de agosto a setembro do ano de 2020. Após a explicação do objetivo da pesquisa aos participantes, eles aceitaram participar, sendo assim submetidos ao seguinte procedimento: responder a um questionário modelo Likert, contendo algumas perguntas abertas e fechadas, como, por exemplo, a opinião em relação à importância da equipe  multiprofissional no tratamento e acompanhamento da criança com fissura labiopalatina. Há o objetivo, também, de analisar a opinião e visão dos responsáveis, assim como a importância da equipe multidisciplinar no acompanhamento do crescimento e desenvolvimento das crianças e recém nascidos atendidos no CEAPAC. O presente trabalho contou com a participação de 79 voluntários, dos quais todos foram orientados sobre os dados e informações pessoais fornecidas, as quais serão guardadas de forma sigilosa, garantindo a confidencialidade e a privacidade dos dados e das informações, armazenadas por pelo menos 5 anos após o término da pesquisa.
O principal risco relacionado com a participação se trata da perda da confidência dos dados e será reduzido pelos seguintes procedimentos: não foram coletados os nomes dos participantes e sim números romanos, além de idade e sexo. Foram também realizadas as devidas orientações aos participantes. Conclusão: É evidente que famílias que recebem o diagnóstico da presença de uma anomalia em um de seus elementos, que vivenciam sofrimentos com essa informação, sentem a necessidade de buscar esclarecimentos  relacionados ao assunto, seja de pessoas com situações parecidas com o intuito de troca de experiências vivenciadas, e profissionais a fim de contribuir e auxiliar na troca de conhecimento, para encontrar soluções adequadas e alívio para suas tensões vivenciadas. 
Palavras-chave: Fissura labiopalatina; Equipe Multidisciplinar; Diagnóstico; Assistência, Tratamento.

Abstract: The Cleft Palate is considered one of the most frequent orofacial congenital anomalies, which occur in 1/650 children born in Brazil. They are caused due to the lack of fusion of the palate during the intrauterine period, which occurs between the 4th and 12th week of pregnancy, thus affecting the middle facial third and can be classified, as to the anatomical location, as cleft lip, cleft palate, cleft lip and palate and rare fissures of the face. As for the extension, they can be complete or incomplete, uni, or bilateral (BORGES, 2014). Its etiology is quite complex and multifactorial and may involve both genetic and environmental factors, isolated or in an association. The environmental aspects are nutritional, toxic, infectious, the use of medicines, ionizing radiation, stress, and maternal smoking during pregnancy. It is also believed in the influence of genetic factors since more than half of patients with clefts have family members with this same anatomical alteration (FIGUEIREDO, 2010). According to literature, the diagnosis of cleft lip and palate is usually made based on observation, by visual and tactile inspection of the oral cavity (MIGUEL, 2007). Objective: To identify the evaluation of the parents and guardians of the children seen at the Center for Attention and Research in Craniofacial Anomalies (CEAPAC), regarding the care provided by the multidisciplinary team when assisting children with cleft lip and palate. Methodology: This is an epidemiological, documentary, and retrospective study. The research was developed at CEAPAC, located next to the University Hospital of the West of Paraná (HUOP), from August to September of the year 2020. After the explanation of the research objective to the participants, they accepted to participate, being thus submitted to the following procedure: respond to a Likert model questionnaire, containing some open and closed questions, such as, for example, the opinion regarding the importance of the multi-professional team in the treatment and monitoring of children with cleft lip and palate. There is also the objective of analyzing the opinion and vision of those responsible, as well as the importance of the multidisciplinary team in monitoring the growth and development of children and newborns treated at CEAPAC. The present work had the participation of 79 volunteers, all of whom were instructed on the data and personal information provided, which will be kept confidential, guaranteeing the confidentiality and privacy of the data and information, stored for at least 5 years after completing the survey.
The main risk related to participation is a loss of data confidentiality and will be reduced by the following procedures: the names of the participants were not collected, but Roman numbers, in addition to age and sex. The participants were given appropriate guidance. Conclusion: It is evident that families that receive the diagnosis of the presence of an anomaly in one of its members, who experience suffering from this information, feel the need to seek clarifications related to the subject, whether from people with similar situations to exchange information. lived experiences, and professionals to contribute and assist in the exchange of knowledge, to find suitable solutions and relief for their tensions experienced.
Keywords: Cleft lip and palate; Multidisciplinary team; Diagnosis; Assistance, Treatment.
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Introdução

A fissura lábio palatina é considerada uma das mais frequentes anomalias congênitas orofaciais, ocorre em torno de 1/650 nascidos vivos no Brasil. São ocasionadas devido à falta de fusão do palato durante o período intrauterino, acometendo assim o terço médio facial. O paciente com fissura labiopalatal desencadeia diversos distúrbios consequentes das alterações anatômicas e funcionais como o psicológico, a arcada dentária, a audição, a fonação e o perfil nutricional. Devido ao fator nutricional estar correlacionado com a evolução ou não do estado de saúde do portador, é necessário dar a atenção adequada à nutrição das crianças acometidas com fissura labiopalatal. Uma vez que o processo de sucção se encontra prejudicado nesses pacientes, a alimentação se torna de difícil realização, em especial o aleitamento materno, gerando pouco ganho ponderal, podendo resultar em quadros anêmicos, pneumônicos por broncoaspiração, desnutrição e infecções de repetição (BRASIL, 2018). 
As fissuras palatinas assumem importância por dois aspectos: a acentuada incidência – 1 caso a cada 650 nascidos vivos, representando uma das mais frequentes anomalias faciais e responsáveis por 25% de todos os defeitos congênitos (TONOCCHI, 2010). 
Contudo, em relação à embriologia, as fissuras lábio palatinas são resultantes de defeitos primários na fusão dos processos craniofaciais que formam o palato primário e secundário, no primeiro trimestre do desenvolvimento intrauterino (AQUINO, 2011). O diagnóstico da fissura palatina (FP) é usualmente feito com base na observação, por inspeção visual e tátil da cavidade oral, dos seguintes sinais anatômicos: úvula bífida, diástase muscular e entalhe ósseo na borda posterior do palato duro. Sabe-se que esses sinais podem aparecer isoladamente ou de forma combinada (MIGUEL, 2007). 
O diagnóstico precoce dessas alterações pode auxiliar o profissional a optar pelo tratamento mais indicado e a definir o momento adequado em que se deve implementar a terapêutica necessária (PEDRO, 2010). 
Segundo Figueiredo (2010), outras disfunções são comuns como a mastigação, a arcada dentária e a voz nasalizada.
Portanto, a enfermagem atua nas diferentes etapas do tratamento e também participa do auxílio à família para o atendimento das necessidades da criança e aos cuidados em casa. 
Desta forma, os cuidados de enfermagem para com estas crianças, para os pais e responsáveis  são orientações e esclarecimento de dúvidas de como administrar a dieta apropriada para a idade da criança, auxiliar a genitora na amamentação e o posicionamento correto do bebê, estimular a eliminação frequente de ar deglutido (arroto), monitorar o peso, contribuindo com apoio emocional aos pais e responsáveis, a fim de permitir a expressão dos sentimentos e esclarecer suas dúvidas (DIAS, 2012).
Em decorrência disso, sabe-se que a fissura lábio palatina envolve a vida de pessoas tanto na questão fisiológica, quanto na física e psicológica. Por isso o paciente com tal anomalia necessita se submeter aos cuidados multidisciplinares seja com psicólogos, nutricionistas, enfermeiros, médicos especialistas e outros., sendo capaz de identificar uma baixa evolução física e até mental, prestando os devidos cuidados necessários a fim de evitar agravos futuros e até mesmo rejeição por parte de seus familiares e amigos (RIBEIRO, 2010).
É evidente que famílias que recebem o diagnóstico de uma anomalia em um de seus elementos, que vivenciam sofrimentos com essa comunicação, sentem a necessidade de buscar informações relacionadas ao assunto, com pessoas e profissionais que vivenciaram ou vivenciam situações parecidas, para a troca de conhecimento e experiências, a fim de encontrar soluções adequadas e alívios para suas tensões vivenciadas (RIBEIRO,2010).


Métodos

Trata-se de um estudo epidemiológico, documental e retrospectivo, de cunho qualitativo e quantitativo. A presente pesquisa teve como um dos objetivos a avaliação da equipe multidisciplinar frente à assistência à criança com fissura lábio palatina, na visão dos pais e responsáveis das crianças atendidas no CEAPAC.
A pesquisa de campo é a fase do trabalho de conclusão que vem logo após o estudo de bibliografias e artigos. Ela existe para que o pesquisador possa coletar dados com o uso de formulários, que posteriormente serão tabulados e analisados. Enquanto a pesquisa quantitativa fica voltada a números e modelos estatísticos, a qualitativa se baseia na interpretação dos dados já coletados por meio de formulários, entrevistas entre outras técnicas existentes.
Descritiva “delineia o que é” e aborda também quatro aspectos: descrição, registro, análise e interpretação de fenômenos atuais, objetivando o seu funcionamento no presente (MARCONI; LAKATOS, 2017).
Dessa forma, Marconi e Lakatos (2010) explicam que a abordagem qualitativa se trata de uma pesquisa que tem como premissa analisar e interpretar aspectos mais profundos, descrevendo a complexidade do comportamento humano e ainda fornecendo análises mais detalhadas sobre as investigações.
Já a pesquisa quantitativa é aquela que se baseia em dados mensuráveis, buscando verificar e explicar sua existência, relação ou influência, com a aplicação de ferramentas estáticas (RICHARDSON, 2011).
[bookmark: more] A principal particularidade da pesquisa qualitativa é a origem de onde são adquiridas as informações sobre determinado assunto pesquisado, no qual a investigação é realizada diretamente em "Campo". Trata-se da coleta de dados do cenário atual, que serão analisados e transformados de forma quantitativa.  De acordo com Jardilino, Rossi e Santos (2000), por pesquisa qualitativa compreende-se algo como "método ou técnica de pesquisa na etapa de coleta de dados que tem por função levantar informações sobre a realidade ou o contexto investigado". 
Assim, foi aplicado um questionário aos pais e responsáveis a fim de constatar a importância da abordagem da equipe multidisciplinar ao paciente. Além disso, a pesquisa também serviu para avaliar as opiniões dos participantes em relação aos cuidados prestados pelos profissionais ao paciente com fissura lábio palatina atendidos no respectivo centro.
Faz-se necessário mencionar que a abordagem da equipe deve ser centrada na família, realizando assim um planejamento de tratamento, intervenções e prevenção de acometimentos futuros, realizando orientações e amenizando as preocupações dos pais com o recém-nascido e sanando dúvidas que surgem durante o seu crescimento e desenvolvimento (LUIZ, 2017, p. 54).  
[bookmark: _Toc40353124]A pesquisa qualitativa e quantitativa de cunho exploratório-descritivo, foi realizada na Instituição Prestadora de serviço Público no Estado do Paraná, localizado anexa ao Hospital Universitário Oeste do Paraná (HUOP), no setor de Centro de Atenção de Pesquisa Anomalia Craniofacial (CEAPAC).
 Foram entregues duas vias do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para assinatura de todos os participantes, uma cópia para cada participante e outra a ser armazenada pelos pesquisadores. 
Foram adotados os seguintes critérios de inclusão: encontrar-se na faixa etária de 18 a 75 anos de idade, sem classificação de sexo, cor/raça, etnia, orientação sexual, identidade de gênero, e apresentar condições cognitivas e faculdades mentais favoráveis para interpretar as questões e responder o questionário. Fizeram parte da pesquisa gestantes, pais e responsáveis pelas crianças que apresentam anomalia congênita, relacionada à fissura lábio palatina, sendo entregue um questionário com 07 perguntas modelo Likert contendo 05 questões fechadas e 02 abertas.
Visto que por se tratar das percepções dos familiares e/ou responsáveis das crianças com fissura lábio palatina, os discursos foram construídos com as falas expressadas por eles e para manter o sigilo das respostas, no final de cada discurso foi referenciada a fala de cada participante com a letra I (integrante) e um número romano que representa a ordem em que ocorreram as entrevistas.                                                                                                           
A coleta de dados se realizou nos meses de agosto e setembro do ano de 2020, no Centro de Atenção e Pesquisa em Anomalias Craniofaciais (CEAPAC). 
Convém lembrar que o CEAPAC foi inaugurado no início do ano de 2013 e oferece tratamento especializado para os pacientes com fissuras labiopalatais do Município de Cascavel e região.
Seguiram-se todos os preceitos e requisitos éticos recomendados, mantendo anonimato das participantes e divulgando somente os dados adquiridos.  A participação dos sujeitos foi aceita mediante a assinatura do TCLE, havendo por meio da pesquisa o parecer favorável, conforme preconiza a Resolução 466/2012, do Conselho Nacional de Saúde (CNS), que regulamenta a pesquisa com seres humanos no Brasil. Convém lembrar que todas as participantes da pesquisa, acordaram por meio da assinatura do TCLE. 
A pesquisa foi encaminhada ao Comitê de Ética em Pesquisa do Centro Universitário Fundação Assis Gurgacz e somente teve início após a sua aprovação, no dia 16 do mês de junho de 2020, e tem como número de parecer 4.169.293 e CAAE 33749220.5.0000.5219

Resultados

Identificou-se por meio dos questionários aplicados e respondidos pelos pais e responsáveis pelas crianças com fissura lábio palatina (FLP), que a reabilitação e acompanhamento profissional é de extrema necessidade, auxiliando a forma de  adaptação familiar frente à tal situação, proporcionando assim segurança, a fim de garantir sua inserção na sociedade e garantindo autonomia não somente ao paciente mas também aos pais e responsáveis. 
Em decorrência disso, estudos nos trazem que as características devem ser trabalhadas por meio de orientações de psicólogos de modo a favorecer o fortalecimento da equipe multidisciplinar que acompanha o paciente portador de fissuras lábio palatinas. Seguem abaixo os gráficos nos quais mostraremos os resultados evidenciados.


Fonte: Pesquisa de campo

Dentre os 75 participantes da pesquisa, 77% correspondem ao sexo feminino (gestantes, mães, tias, avós),e apenas 23% do sexo masculino (pais, tios, avôs, e responsáveis legais),  das crianças que são atendidas no Centro de Centro de Atenção e Pesquisa em Anomalias Craniofaciais (CEAPAC). 
Percebemos que as mães são caracterizadas por serem as maiores responsáveis pelos cuidados às crianças, que possuem uma maior participação e interesse no tratamento de seus filhos. Todavia algumas sentem resistência e até mesmo se limitam a acompanhá-los ao local do tratamento e a receber orientações dos profissionais, quanto aos cuidados com a criança portadora de fissura lábio palatina. Dessa forma, faz-se necessário um envolvimento maior por parte da equipe multidisciplinar e família, visando a busca de estratégias para melhorar a condição da criança, bem como o próprio cuidado cotidiano, a fim de gerar conforto psicológico para os familiares e o paciente, e não as tornar dependentes de orientações de pessoas que não vivenciaram e nem vivenciam tal situação e desconhecem as reais necessidades da família e do portador da FLP (GONDIM et al., 2009).


Fonte: Pesquisa de campo

De acordo com a visão dos participantes em relação à importância de a equipe multiprofissional orientar sobre o desenvolvimento das crianças com FLP, 58% acreditam que é importante, concordando plenamente em receber as orientações. Já em relação às que concordam, resultaram em 41% das participações, acreditando que é importante receber informações sobre o desenvolvimento da criança fissurada. Em contrapartida, no que diz respeito a opiniões parciais, obteve-se o resultado de 1%, na visão dos participantes.
Para tanto, o acompanhamento profissional se torna necessário com o intuito de promover aos pais ou responsáveis as devidas orientações a respeito da criança com clareza, favorecendo a aquisição do reconhecimento e aceitação dela enquanto ser humano incluso socialmente. É importante ressaltar que o apoio das equipes de profissionais dispostos envolvidos no processo de cuidar se faz presente nas diferentes etapas enfrentadas pela família, seja nos momentos de dúvidas e tantos outros, sendo derrubadas as barreiras inicialmente impostas pela limitação (SASSI, 2013, p. 01).

Fonte: Pesquisa de campo

Quanto ao questionamento se os responsáveis das crianças tiveram dúvidas em relação às orientações realizadas pela equipe multiprofissional envolvida no processo de cuidar, 99% relataram não ter ficado com dúvidas. Porém, 1% dos entrevistados reportaram não ter esclarecido todas as dúvidas necessárias frente às orientações durante os atendimentos. 
Os profissionais da saúde certamente se encontram disponíveis para apoiar não somente os pais que apresentam sofrimento, mas também a todos aqueles que necessitem de auxílio ou que apenas apresentem dúvidas e questionamentos. Estes especialistas podem ser úteis enquanto facilitadores de informações, bem como podem ser catalisadores de mudanças e auxiliar no desenvolvimento de estratégias internas (ANAUATE et al., 2007, p. 08).

Fonte: Pesquisa de campo

Esse gráfico representa os diferentes fatores apresentados pelos pais e responsáveis das crianças que nasceram com FLP. Destaca-se que 21% deles apresentaram o sentimento de ansiedade, sendo o que mais os afetou após o diagnóstico da anomalia. Além disso, 19% dos entrevistados, referiram ter insegurança mediante a descoberta. Os demais sentimentos referidos foram: Psicológico 17%, Preconceito 15%. 
Em vista disso, é notório que após a descoberta da fissura lábio palatina, os responsáveis apresentaram questionamentos, preocupações e dúvidas em relação ao cuidado com o RN. Entre os outros participantes, 3% se referiram ao fator de autoestima, e 2% à rejeição do bebê.
Destarte, a ansiedade corresponde a um estado emocional com componentes psicológicos e fisiológicos que faz parte do espectro normal das mudanças e experiências humanas. Os componentes psicológicos abrangem sensações de medo, sentimento de insegurança e antecipação apreensiva, pensamentos dominados por ideias de catástrofes ou incompetência pessoal, aumento do estado de vigília e alerta, irritabilidade, incapacidade de concentração, esquecimento e falta de atenção. Os componentes fisiológicos abarcam a sensação de constrição respiratória, aumento na frequência cardíaca, insônia, sudorese, boca seca, náusea, vômito, diarreia, irregularidades menstruais, cólicas intestinais, tremor e inquietação e uma variedade de desconfortos somáticos consequentes da hiperatividade do sistema nervoso autônomo (BRAGA et al., 2010; HICK et al., 2010).
Os índices de ansiedade das mães da amostra podem ter sido influenciados pelas características da criança e pelas perspectivas sobre sua condição de vida futura. Podemos também inferir que estas mães sejam mais preocupadas com a aparência estética de seus filhos, com as futuras dificuldades físicas, no que se refere à comunicação, medo dos preconceitos e das atitudes do ambiente com relação à inserção social de suas crianças. A base deste pensamento se encontra nas obras de Amaral et al. (2010) e Domingues et al. (2011).
É importante ressaltar que 4% dos participantes não apresentaram tamanha preocupação em relação ao diagnóstico de FLP do RN, em decorrência de conhecer ou ter familiares que apresentam o diagnóstico, fator chamado genético-hereditário. 
A etiologia das fissuras lábio palatinas (FLPs) ainda não está totalmente esclarecida, porém muitos pesquisadores ressaltam que o fator hereditário é um dos mais importantes. De fato, há um consenso na literatura de que este fator é responsável por boa parte dos casos de deformidades, enquanto outros estão associados à ação de fatores ambientais (BRITO et al,.2009, p 21).
Contudo, 5% dos participantes relataram preocupação em relação à situação financeira pois muitos desconhecem da existência de instituições que prestem atendimento e tratamento gratuito para esta anomalia, tendo em vista que muitas famílias são de classes média e baixa. Logo que os pais e responsáveis que receberam a notícia de que existem os centros de referência, que atendem portadores de FLP de forma totalmente gratuita, estes relataram sentimento de alívio diante da situação financeira. 7% descritos como outros no gráfico acima, relataram que outras coisas os afetaram, porém não estavam mencionadas no questionário. Por último e não menos importante, 2% relataram que todas as alternativas afetaram suas vidas de alguma forma.
Pode-se perceber mediante questionários aplicados e respondidos que os profissionais capacitados, e com conhecimento do assunto, que prestaram orientações aos pais e responsáveis da criança com FLP, tiveram grande impacto positivo nas famílias. Pode-se constatar que os fatores de medo e insegurança diminuíram conforme as orientações da equipe multidisciplinar, de tirar e esclarecer todos os questionamentos e dúvidas em relação ao RN, bebê e gestante. 

Fonte: Pesquisa de campo

O gráfico acima representa a opinião dos pais e responsáveis em relação à estrutura familiar, no que diz respeito a mudanças na estrutura familiar, após a descoberta da anomalia craniofacial.
Destes, 44% relataram que nada mudou em relação à estrutura familiar, nem mesmo a situação financeira e psicológica. Já 16% informaram concordar parcialmente, tendo em vista que sofreram algumas alterações familiares. 
Contudo, 8% relataram concordar plenamente que houve mudanças relacionadas, por exemplo, ao transporte, quanto à situação financeira. Dúvidas sobre o tratamento, falta de informações, trabalho, déficit de conhecimento, a parte psicológica, ansiedade, preconceitos, e até mesmo separação da família foram fatores mencionados. Dos participantes, 11% opinaram que não concordam nem discordam que algo mudou em relação à sua estrutura familiar. Já os outros 21% relataram concordar que sofreram alterações em seus lares, sejam elas psicológicas como medo e ansiedade para lidar diante de tal situação, ou insegurança, e até mesmo em relação à renda familiar que poderá ser comprometida. 
Em vista disso, nota-se que a notícia de uma criança com alterações é recebida com perplexidade pelos pais. Suas reações passam pelos estágios de negação, raiva, negociação, depressão e aceitação, a qual nem sempre ocorre. Estes também se utilizam de mecanismos de enfrentamento como o afastamento e o sentimento de culpa (KENNER et al., 2001).
Além das alterações naturais pelo nascimento de um novo membro, a inesperada notícia de uma criança com algum tipo de incapacidade provoca não só o abalo nas expectativas geradas sobre o filho como também as alterações nos planos traçados para este e para todos os que com ele convivem, desencadeando na família um processo semelhante ao luto. Muitos veem na doença uma espécie de punição por algum mal cometido (GONDIM et al., 2009).
Anauate (2007 p. 11) orienta que:
Discutir o significado da deficiência com os pais e com toda a família, assinalando o sentido de ter um filho deficiente e o significado da deficiência em si; diminuir a ansiedade dos pais, lavando-os a perceber suas competências para criar um filho, mesmo que este tenha uma deficiência; diminuir a autocritica dos pais em relação a atitudes para com os filhos e, finalmente, proporcionar condições para que os pais possam assumir de forma tranquila e prazerosa suas responsabilidades de educação e escolarização desse seu filho com deficiência. O intuito, portanto, resume-se à proposta de orientar e informar essas famílias sobre tudo o que concerne a receber e aceitar um novo membro, deficiente, na família, proporcionando, assim, uma melhor adaptação desse deficiente na comunidade. 


Fonte: Pesquisa de campo

O gráfico acima representa a opinião dos participantes em relação à importância do acompanhamento da equipe multidisciplinar no desenvolvimento do RN/criança com fissura lábio palatina. No levantamento, 62% do público entrevistado declarou concordar plenamente em relação à extrema importância do acompanhamento da equipe multidisciplinar desde a descoberta da anomalia até o esclarecimento de dúvidas, cuidados, procedimento cirúrgico, e outras dúvidas e esclarecimentos quanto à anomalia. Já 37% concordam que a equipe multidisciplinar exerce um papel importante no desenvolvimento da criança com fissura lábio palatina. Por fim, 1% dos entrevistados acredita que pode ser importante em alguma situação ou período do desenvolvimento do RN/criança com fissura o acompanhamento da equipe multiprofissional.
Santos (2016, p.20) analisa que:
Dentre as funções dos profissionais que prestam os primeiros cuidados a criança e a família com uma das mais importantes funções que é lhes proporcionar condições para que ocorra a aproximação e interação entre pais e recém-nascidos para contribuir com a adaptação da mãe com seu filho o mais breve possível. É de suma importância proporcionar um espaço para os pais exporem suas ideias, dúvidas, sentimentos, anseios e problemas. [...] famílias afetadas pela fenda e por anomalias craniofaciais, conectando-as com equipes médicas, promovendo educação e suporte pessoal.

O apoio das equipes de profissionais dispostos a estar presentes nas etapas dificultosas da família, auxiliará sem sombra de dúvidas, na aquisição de uma postura proativa diante da deficiência que os seus apresentam, permitindo, deste modo, que sejam derrubadas as barreiras inicialmente impostas pelas limitação (SASSI, 2013, p. 08).


Fonte: Pesquisa de campo

A maioria (63%) dos participantes concordaram plenamente que o atendimento no CEAPAC é bom. Uma parcela de 37% dos voluntários concorda sobre a qualidade do serviço.
Em decorrência disso, a opinião dos pais e responsáveis pelas crianças que são atendidas no Centro é de grande valia, seja o atendimento desde a recepção até a alta hospitalar. Pois se há um bom atendimento e de caráter humanizado, acredita-se que os pais e responsáveis se sentirão mais seguros e acolhidos pelos profissionais e equipe multidisciplinar.
O SUS não é um projeto estático, sofrendo constante modificação e deve sempre buscar novas soluções para dar conta da complexidade da saúde pública num país de dimensões continentais como o Brasil. Problematizar o papel do profissional de saúde na construção desta teia, considerando a integralidade do atendimento ao usuário, é fundamental para aperfeiçoar seu funcionamento. (ARTMANN; FERREIRA, 2018)
Podemos dizer que um atendimento humanizado deve gerar autonomia por meio do reconhecimento do outro, de sua responsabilidade e de seu saber sobre si. (ARTMANN; FERREIRA, 2018)
 	Por fim, no questionário foi apresentado a pergunta: ‘’O que poderia melhorar no Centro de Atenção Pesquisa Anomalia Craniofacial (CEAPAC)’’? Dentre as respostas, destacamos as seguintes:
‘’Na minha opinião eu acho que está ótimo, eu não tenho o que reclamar, eu tenho é que agradecer todos os que já atenderam a minha filha’’. (I1)

‘’Em relação ao atendimento das crianças está de parabéns, só acho que devia ter atendimento odontológico para os pais isso devia ser ótimo’’. (I2)

‘’O Atendimento é ótimo os profissionais muito atenciosos, todos desde a recepção até a chegada dos médicos’’. (I3)

‘’Considero excelentes todos os atendimentos no CEAPAC’’. (I4)

‘’Acho toda equipe excepcional, se a estrutura física melhorar, todos agradecemos’’. (I5)

‘’O dentista eles atendem rápido (os outros atendimentos eles demoram pra atender)’’. (I6)

‘’ Sugiro investir nos profissionais, acrescentando o número de funcionários do CEAPAC’’. (I7) 

‘’Na minha opinião está ótimo, percebo que só tem melhorado’’. (I8)
Em relação às diversas opiniões, acredita-se que cada um apresenta uma diferente, mas que sempre devemos ouvi-las e melhorar cada vez mais, para que os pacientes e as famílias se sintam mais acolhidos, não somente durante os atendimentos, mas sim em todos os aspectos do CEAPAC.



Discussão

Carraro (2011, p. 05), declara que as crianças portadoras de FLP nascidas a termo e sem outro problema associado não necessitam de sonda para alimentação. As indicações ficam restritas aos prematuros com dificuldade na sucção e com anoxia perinatal (estimulação com chupetas).
Constatou-se a falta de treinamento e orientação dos profissionais sem experiência em situações em que acabam introduzindo sonda nasoenteral no recém-nascido (RN) com fissura lábio palatina, visando que a nutrição fornecida por meio da sonda nasoenteral não fortalece o RN com fissura lábio palatina tão bem quanto o leite materno, rico em proteínas, vitaminas, gorduras, dentre outros nutrientes essenciais para o ganho de peso e fortalecimento do sistema imunológico do bebê.
Foi constatado em literaturas, artigos e centros que fornecem atendimento ao portador da fissura lábio palatina que não existe um tratamento padrão para a fissura labial e fenda palatina preconizada pela Organização Mundial da Saúde (OMS), mas esta define, em relatório oficial, condutas mínimas e defende que o tratamento seja centralizado e multidisciplinar. Sendo de extrema importância a participação de diversos profissionais de diferentes especialidades, sejam eles médicos, dentistas, fonoaudiólogos ou psicólogos, para o preparo de procedimentos cirúrgicos e extra cirúrgicos, que devem ser realizados em épocas oportunas (SANTOS, 2016, p.8).
Para tanto, o atendimento deve ser iniciado o mais cedo possível, embora as etapas de intervenção cirúrgica variem de acordo com o protocolo adotado pelo profissional responsável pelo tratamento, que visa atender tempo de tratamento e tipos de cirurgias necessárias para cada criança (SANTOS, 2016, p.8).
Silva (2015, p. 89) afirma que:	
O enfermeiro desempenha um papel fundamental na promoção do crescimento e desenvolvimento saudável. Neste contexto, destacamos que a participação dos enfermeiros nas pesquisas envolvendo essa temática de estudo deve ser estimulada, já que são poucas as publicações que citam esse profissional.
Eduardo (2011, p.02) concorda que:
Um protocolo de tratamento bem estabelecido pode levar a índices de sucesso em torno de 96% na reabilitação dos pacientes fissurados e depende basicamente de três pilares: adesão do paciente ao tratamento, gravidade da fissura lábio palatina e experiência da equipe multidisciplinar.
Por isso é de suma importância que a equipe multidisciplinar faça um acompanhamento do desenvolvimento desde RN até a alta do tratamento, pois este irá auxiliar na sua reabilitação, a qual poderá ocorrer com mais eficiência e rapidez, contribuindo assim com o portador fissurado e auxiliando os pais a lidar com tal situação.
A principal função da equipe de saúde é centrada na possibilidade de, logo após a notícia da anomalia, que os pais vejam seu bebê, pois a ansiedade pode fazê-los ter em mente algo muito pior do que a realidade. Esta conduta dos profissionais de saúde demonstrará aos pais que o bebê é uma criança desejada, não devendo ser razão de humilhação (SANTOS, 2016).
Lisboa et al. (2010), em seus estudos mencionam que, a partir do diagnóstico de malformação congênita, a equipe multidisciplinar deve atuar buscando além da correção das malformações e questões relacionadas à anatomia orofacial, a reintegração deste indivíduo à sociedade.
Segundo Lisboa (2010), um dos grandes desafios que as crianças têm ao nascer com uma malformação congênita de fissura lábio palatina é o sofrimento de bullying em seu dia a dia, tendo em vista que uma das grandes dificuldades da mãe e da criança é durante a alimentação, podendo ocasionar desnutrição, anemia, pneumonia aspirativa e infecções de repetição, as quais comprometem a audição do paciente fissurado. 
No período gestacional, tanto a mãe quanto o pai imaginam seu bebê e constroem perspectivas de uma criança perfeita. Contudo, somente após o nascimento do filho se desfaz a lacuna entre o fictício dos pais com o recém-nascido real. No momento em que ocorre um desvio do que era esperado, o nascimento de uma criança com anomalia craniofacial, os pais sofrem o desenvolvimento de emoções e sentimentos atípicos para aquele momento. O filho com tal anomalia fere o egocentrismo materno, contraria sua concepção de perfeição, expressando suas fraquezas e a impressão de insuficiência de gerar um bebê saudável (MARQUES, 2013). 
Por isso se faz tão importante a equipe multidisciplinar contribuir com o auxílio na solução de conflitos e desmistificar as perspectivas construídas pelos pais do recém-nascido perfeito. A equipe de enfermagem tem grande participação na evolução clínica e psicológica dessas crianças, bem como na orientação aos seus familiares, proporcionando uma boa aceitação em relação à anomalia, realizando orientações de que existe cirurgia corretiva e que seu filho terá uma vida normal e todo acompanhamento com toda equipe multidisciplinar necessária.
Eduardo (2011, p.02) afirma que:
A ausência de tratamento adequado pode levar a sequelas irreversíveis, que afetam a função e a harmonia estética da face. A voz hipernasal é uma grave sequela funcional, que pode afetar a qualidade de vida (QV) desses pacientes. Da mesma maneira, a ausência de face harmônica e/ou a deformação da face podem levar a sequelas psicológicas e cognitivas. Essas sequelas são motivo de estigma e discriminação entre os pares, podendo afetar a qualidade de vida dessas crianças e de suas famílias.

Com isso é dever dos responsáveis levar mais a sério o tratamento no centro especializado e também por parte da equipe em avaliar os resultados positivos e os negativos, Eduardo (2011) chegou à conclusão em seu estudo que os índices de sucesso no tratamento do fissurado podem chegar a 96% quando o tratamento é realizado de maneira multidisciplinar, obedecendo um protocolo de tratamento bem estabelecido de acordo com cada instituição.
Observando os responsáveis foi possível identificar suas dificuldades nos cuidados com crianças fissuradas, e a equipe multidisciplinar possui a responsabilidade de tirar dúvidas, dar orientações e estar à sua disposição, para possíveis esclarecimentos e eventuais dúvidas que venham surgir, conforme os autores relatam sobre o assunto mencionado.
Os responsáveis pelo paciente vivenciaram algo que eles não haviam planejado antes do diagnóstico do recém-nascido com fissura lábio palatina, assim tiveram sérios problemas como a ansiedade e nervosismo. Segundo a American Psychiatric Association (2014), estes estão dentre os principais sintomas possíveis dos cuidadores, desencadeados ou exacerbados pela condição vivenciada pela criança com fissura lábio palatina.









Conclusão

O presente trabalho possibilitou compreender a importância da visão e opinião em relação aos pais e responsáveis sobre a equipe multidisciplinar frente ao atendimento aos pacientes com FLP em um Centro Especializado no Município de Cascavel-PR. Com isso vimos também a necessidade de esclarecimentos de dúvidas sobre o tratamento e o desenvolvimento do paciente portador.
Conforme os questionários respondidos acreditamos que os pais e responsáveis exercem um papel fundamental juntamente com os profissionais em relação ao desenvolvimento da criança com anomalia craniofacial. Conforme a avaliação dos questionários acredita-se que as metas propostas foram atingidas.
Pode-se, por meio deles, identificar as dificuldades com os cuidados com crianças fissuradas, tanto durante o processo de amamentação, problemas psicológicos e o essencial papel da equipe multidisciplinar que possui a responsabilidade de sanar dúvidas, orientar e estar à disposição dos pais e responsáveis, para possíveis esclarecimentos e dúvidas que venham a surgir, conforme os autores relatam sobre o assunto mencionado. Além disso, ressalta-se a importância de a equipe avaliar os resultados positivos e negativos, bem como a avaliação dos pais e responsáveis quanto à assistência da equipe multidisciplinar frente à criança com fissura lábio palatina. 
Os pais e responsáveis dos pacientes portadores da fissura lábio palatina vivenciaram algo que não haviam planejado antes do diagnóstico do recém-nascido, ocasionando assim sérios problemas de saúde como a ansiedade, nervosismo e problemas psicológicos. Segundo a American Psychiatric Association, (2014), dentre os principais sintomas possíveis dos cuidadores, desencadeados ou exacerbados pela condição vivenciada pela criança com fissura lábio palatina no período de reparação cirúrgica, a ansiedade foi uma reação emocional frequente, percebida pela consciência e sentimentos subjetivos de tensão, apreensão, nervosismo e preocupação, medo, insegurança, acarretando ainda dificuldades e demais sentimentos em seu quadro familiar.
Neste contexto as equipes de saúde possuem grande relevância no fornecimento de informações necessárias e importantes, durante a assistência à criança com fissura lábio palatina, promovendo assim uma oportunidade de esclarecimentos, ajuda psicológica e acompanhamento hospitalar ao paciente com fissura.
Por fim, após a identificação de evidências científicas que favoreceram a manutenção da equipe multidisciplinar frente ao paciente com fissura lábio platina, constatou-se também a relevância do enfermeiro nesse processo complexo e dinâmico, do qual são demandados conhecimentos científico e interpessoal aplicados à enfermagem.
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Ficou com alguma dúvida em relação às orientações?




Ficou com alguma duvida em relaçao as orientações?	sim	Não	1	78	



Quais fatores encontrados após a descoberta da anomalia  no RN/bebê que lhe afetaram mais?

[PORCENTAGEM]

Quais fatores encontrados após a descoberta da anomalia  no RN/bebê que lhe afetram mais?	*Psicológico*	*Autoestima*	*Rejeição do bebê*	*Ansiedade*	*Financeiro*	*Insegurança*	*Preconceitos*	*Se tem tratamento para essa anomalia?*	*Todas as alternativas em cima*	*Nenhuma pois tenho familiares próximos que tem a fissura Labiopalatina*	*Outros*	22	4	3	27	7	25	20	7	2	5	9	












Em relação à estrutura familiar, algo mudou?


Em relação a estrutura familiar algo mudou?	Não Concordo	Não Concordo, nem discordo	Concordo Parcialmente	concordo	Concordo Plenamente	33	8	12	16	6	






Em sua opinião, você acha importante o acompanhamento da equipe multidisciplinar no desenvolvimento da criança com fissura lábio palatina?


Em sua opinião você acha importante o acompanhamento da equipe multidisciplinar no desenvolvimento da criança com Fissura labipalatina?	Não Concordo	Não Concordo, nem discordo	Concordo Parcialmente	Concordo	Concordo Plenamente	0	0	1	29	49	

Você concorda que o atendimento do CEAPAC é bom?


Você conconda que o atendimento do CEAPAC é bom?	Não Concordo	Não Concordo, nem discordo	Concordo Parcialmente	Concordo	Concordo Plenamente	0	0	0	29	50	

Sexo


Sexo	Feminino	Masculina	61	18	

Em sua opnião é importante a equipe multidisciplinar orientar sobre o desenvolvimento da criança com FLP?



[PORCENTAGEM]

É importante a equipe multidisciplinar em relação dar orientação sobre o desenvolvimento da criança com FLP?	Não concordo	Não concordo, nem discordo	Concordo Parcialmente	Concordo	Concordo Plenamente	0	0	1	32	45	






