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Falta de informação

Qualidade da informação

Acesso ao tratamento adequado

Qualidade do tratamento 
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O que fazer?

Quem procurar?

Onde?

Temos escolhas?

Quais?



LEGISLAÇÃO BRASILEIRA GARANTE
▪ Direito à 

informação

▪ CF, CDC, Lei de 

Acesso a 

Informação, 

normas éticas da 

área

médica/profission

ais de saúde, 

outras normas

▪ Direito à saúde

▪ CF, Normas do 

Ministério da 

Saúde, outras

normas

▪ Acesso integral a 

tratamento 

especializado e 

multiprofissional 

aos pacientes 

com fissura 

labiopalatina 

(Normas do 

Ministério da 

Saúde, outras 

normas) 



Tratamento e Reabilitação

O tratamento das pessoas com fissura labiopalatal deve

começar o mais cedo possível. O Sistema Único de Saúde

(SUS) oferece assistência integral a essas pessoas, desde

1994, por meio dos Centros de tratamento da má formação lábio

palatal. Esses Centros são habilitados junto ao SUS de acordo com 

a Portaria SAS/MS nº. 62, de 19 de abril de 1994.

http://portalms.saude.gov.br/atencao-especializada-e-hospitalar/especialidades/cirurgia-plastica-reparadora/fissura-

labiopalatal/prevencao-diagnostico-e-tratamento

http://portalms.saude.gov.br/atencao-especializada-e-hospitalar/especialidades/cirurgia-plastica-reparadora/fissura-labiopalatal/prevencao-diagnostico-e-tratamento


Projeto de Lei n. 1172/2015

"Dispõe sobre a obrigatoriedade da cirurgia

reparadora de lábio leporino ou fenda palatina no 

Sistema Único de Saúde (SUS) e nos conveniados e dá

outras providências“

Status: Aguardando Apreciação pelo Senado Federal –
remessa em 30/05/2019



LEI Nº 13.685, DE 25 DE JUNHO DE 2018

Altera a Lei nº 12.732, de 22 de novembro de 2012, para estabelecer a 
notificação compulsória de agravos e eventos em saúde relacionados às 
neoplasias, e a Lei nº 12.662, de 5 de junho de 2012, para estabelecer a 
notificação compulsória de malformações congênitas.

O P R E S I D E N T E D A R E P Ú B L I C A
Faço saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte Lei:
Art. 1º Esta Lei altera a Lei nº 12.732, de 22 de novembro de 2012, para estabelecer a notificação compulsória de 
agravos e eventos em saúde relacionados às neoplasias, e a Lei nº 12.662, de 5 de junho de 2012, para estabelecer a 
notificação compulsória de malformações congênitas.
..................

O art. 4º da Lei nº 12.662, de 5 de junho de 2012, passa a vigorar acrescido do seguinte § 5º:
"Art. 4º ....................................................................................
.........................................................................................................
§ 5º A Declaração de Nascido Vivo deverá conter campo para que sejam descritas, quando presentes, as anomalias 
ou malformações congênitas observadas." (NR)

http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2011-2014/2012/lei/l12732.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2011-2014/2012/lei/L12662.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2011-2014/2012/lei/l12732.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2011-2014/2012/lei/L12662.htm


Dúvidas das famílias...
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● Acesso a tratamento 

multidisciplinar adequado e 

eficaz.

● Adesão ao tratamento (centro 

de tratamento na localidade)

● Auto-estima

● Reabilitação total da pessoa 

com fissura 

OBJETIVOS



● Apoio a Políticas Públicas e Promoção de Ações que
melhorem a situação do acesso e tratamento da fissura
labiopalatina para todos

● Ações Específicas relativas à notificação compulsória dos
nascidos com malformação congênita (fissura
labiopalatina) – já iniciadas

● Treinamento de profissionais da área da saúde (sistemas
público e privado)

● Diretriz de educação no ensino superior nas carreiras da
área de saúde

● Dia Nacional da Fissura Labiopalatina

DESAFIOS E PRÓXIMOS PASSOS



- Informação

- Conhecimento

- Poder de Decisão

- Ação 

Empoderamento da família e consequentemente do 
paciente/criança



uma longa caminhada começa com o primeiro passo!
Lao-Tsé



www.asfissuradas.com

dasfissuradas@gmail.com

/asfissuradas

@asfissuradas

As Fissuradas agradecem o convite!


