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HISSURA LABLOPALATINA

FALTA DE NFORMACHD
QUALTDADE DA TNFORMACHC
ACESS0 AD TRATAMENTO ADEQUADC

QUALIDADE DO TRATAMENTO

PREPARD DOS PROFISSTONATS ENVOLVIDOS




(UEM PROCURARI
UNDE!

TEMOS ESCOLRAS]

JUATS!



LEGISLACAQ BRASTLEIRA GARANTE

Direito o
informagd&o

CF, CDC, Lei de
Acesso a
Informacgado,
normas éticas da
drea
médica/profission
ais de salde,
outras normas

Direito o saude
CF, Normas do
Ministério da
Saude, outras
normas

Acesso integral a
tratamento
especializado e
multiprofissional
Q0S pacientes
com fissura
labiopalatina
(Normas do
Ministério da
Saude, outras
normas)



TRATAMENTO E REABILITACAC

O tratamento das pessoas com fissura labiopalatal deve
comegar o mais cedo possivel. O Sistema Unico de Satde

(SUS) oferece assisténcia integral a essas pessoas, desde

1994, por meio dos Centros de tratomento da ma formagdo labio
palatal. Esses Centros sGo habilitados junto ao SUS de acordo com
a Portaria SAS/MS n°. 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

* PROJETD DE LEL N 1172/2015

'Dispbe sobre a obrigatoriedade da cirurgia
reparadora de labio leporino ou fenda palatina no

. Sistema Unico de Saude (SUS) e nos conveniados e dd
outras providéncias”

. Status: Aguardando Apreciagdo pelo Senado Federal -
. remessa em 30/05/2019



LEI N° 13.685, DE 25 DE JUNHO DE 2018

Altera a Lein212.732, de 22 de novembro de 2012, para estabelecer a
notificagdo compulsdria de agravos e eventos em saude relacionados as
neoplasias, e a Lei n2 12.662, de 5 de junho de 2012, para estabelecer a
notificacdo compulsdria de malformacgdes congénitas.

OPRESIDENTEDAREPUBLICA

Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 12 Esta Lei altera a Lei n2 12.732, de 22 de novembro de 2012, para estabelecer a notificagdo compulsoria de
agravos e eventos em saude relacionados as neoplasias, e a Lei n2 12.662, de 5 de junho de 2012, para estabelecer a
notificacdo compulsdria de malformacgdes congénitas.

B AN o R ST UTTUPRUPPRPRRN
§ 52 A Declaracao de Nascido Vivo devera conter campo para que sejam descritas, quando presentes, as anomalias
ou malformacdes congénitas 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
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&—  Comentérios Y

com fissura labiopalatina e ndo temos estatisticas
oficiais que permitam melhores politicas publicas
que garantam o tratamento adequado e completo
destas criangas que, como sabemos, necessita de
uma equipe interdisciplinar experiente com cirurgido
plastico, fonoaudidlogo, ortodontista, psicélogo,
dentre outros e é realizado ao longo de anos.

2d 4 curtidas Responder

femartins17 Eu quero ir I!!!

1d Responder

lanebr_ O centrinho-SP j&a nos mandou e-mail
dizendo que ndo tem data para continuar o trata- *
mento da minha irma de 10 anos. NAO HA DATA
DISPONIVEL. Pediram que fizessemos o tratamento
em nosso estado (Amapad), sendo que nédo ha

essa opgao nem na rede privada. Comegamos um
tratamento paliativo odontoldgico mas é muito caro
e ndo ha ajuda de custo do governo sendo que o
préprio estado nao fornece, por lei é obrigagédo do
estado pagar na rede privada. O servigo publico
precisa da mais atengao para essas criangas.

w D

18 h 1 curtida Responder

"'F asfissuradas @lanebr_ busque informagées
" junto a defensoria publica do seu municipio.

9h Responder




DUVIDAS DAS FAMILIAS. ..

BO% - N{@ S .1l 81% W 17:51 OWE$ - N 450 81% il 17:51

-~ @ ® « T ®

malformagao

congeénita?

E o que fazer com os que nao foram
notificados? Meu filho nasceu em 2016.

Ontem 6:3

RSSDGHQ[H ao seu story

Respondeu ao seu story

Quando seu filho
nasceu, o documento
que a maternidade the
entregou para fazer o
registro do seu bebé no
cartdrio, informava que
ele nasceu com esta

malformagao

congénita?

SIM NAO

Isso quer dizer que as criangas que
nascem com fissura tem direito a um o E o que fazer com os que nao foram
auxilio por més? QL\ notificados? Meu filho nasceu em 2016.

/
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Ontem 7:47 PM

Respondeu ao seu story

Ontem 6:40 PM que representem nossa

]

espondeu ao seu story publicas para o

. tratamento adequado e

completo destas
N

criancas!

b ¢

HFISSURADASPORDADOS

Precisei de um nimero de Cid para o
plano dar cobertura no tratamento com
aparelho dentario nunca consegui,nao

Desculpa,mas queria saber mais existe falam que é estético. Vocé

sobre a lei e 0 que eles tém direito , poderia me orientar sobre isso ou falar
5 Zacm .

nossos filhos ( % na pagina..obrigada
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Ontem 8:53 PM

Respondeu ao seu story

Quando seu filho
nasceu, o documento
que a maternidade he
entregou para fazer o
registro do seu bebé no
cartorio, informava que
ele nasceu com esta

malformacao

congénita?

SiM NAD

@ Tinha quer ter um doc especifico?? @ E tem como alterar a certid40??




e Acesso atratamento
multidisciplinar adequado e

eficaz.

e Adesdo ao tratomento (centro

de tratomento na localidade)

e Auto-estima

e Reabilitagdo total da pessoa

com fissura



DESAFLOS £ PROXTMOS PASSOS

Apoio a Politicas Publicas e Promocdo de Ac¢des que
melhorem a situacdo do acesso e trataomento da fissura
labiopalatina para todos

Acdes Especificas relativas a notificagdo compulsoria dos
nascidos  com malformag¢do congénita  (fissura
labiopalatinag) - ja iniciadas

Treinamento de profissionais da drea da saude (sistemas
publico e privado)

Diretriz de educa¢do no ensino superior nas carreiras da
area de saude

Dia Nacional da Fissura Labiopalatina



EMPODERAMENTO DA FAMILIA £ CONSEQUENTEMENTE DO
PACLENTE/ CRIAN(A

- INFORMACHD

- CONHECIMENTO
- PODER DE DECISTD
A

N
v



LAD-TSE




AS HISSURADAS AGRADECEM O CONVITE!

n /asfissuradas

e www.asfissuradas.com

@asfissuradas

@ dasfissuradas@gmail.com



