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RELATORIO DE ATIVIDADES DA REDE PROFIS - 2022

1. IDENTIFICAGAO DA INSTITUICAO
Rede Nacional de Associacfes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina —
Rede Profis
Endereco: Rua Silvio Marchione, 3-55 — Vila Universitaria.
CEP: 17043-230 Municipio: Bauru UF: SP
Fone: (14) 3234-5699 Cel /Whats (14)981708556
CNPJ: 07.074.175/0001-92
Periodo do Relatorio: Janeiro a Dezembro de 2022
Data de Fundacéao: 16/07/2004

A Rede Profis foi constituida em 16 de julho de 2004, a partir do projeto “Criacao,
implementacdo de uma rede nacional de cooperacdo e intercambio técnico cientifico entre
Associacbes de Portadores de LesbGes Labio Palatais no Brasil’, (processo FAPESP
2001/12921-6) coordenado pela Assistente Social Maria Inés Gandara Graciano. E uma
associacao civil, organizada para fins ndo econdémicos, com prazo de duracdo
indeterminado. Tém como finalidade congregar, integrar, representar e defender os
interesses institucionais de suas associadas, visando o intercambio técnico- cientifico do
conhecimento e o fortalecimento das acdes em defesa dos direitos das pessoas com
fissura labiopalatina e/ou outras deficiéncias.

A Rede Profis € uma entidade autbnoma, e sua receita provém de contribuicdes de
suas associadas, doacoes e receitas em geral.

A adesdo como associada é feita por meio de ficha cadastral e o valor da
contribuicdo mensal € definido em Assembléia Geral.

No ano de 2022, a Rede Profis abrangeu 22 Associa¢des Afiliadas (ANEXO 1)
dentre as 42 associagfOes cadastradas conforme Versao 1- Relagcdo dos Servigos de
Atendimento as Pessoas com Fissura Labiopalatina no Brasil /Logo Marcas (ANEXO
2) e Versao 2- Planilha/ Excel dos Locais de Tratamento e /ou Apoio por Regides/
Tipos de servigos (ANEXO 2.1).
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2. DIRETORIA E CONSELHO FISCAL

2.1 — GESTAO 01/12/2020 a 30/04/2022

- Composicéao da Diretoria Executiva

Diretor Presidente — Dra. Maria Inés Gandara Graciano — Profis Bauru/SP

Vice-Diretora Presidente — Vanessa Correa Silva — A Luz do teu Sorriso Florianopolis/SC
e Profis Joinville/SC

Diretor Administrativo Financeiro - Thyago Cezar — Profis-Bauru

Vice-diretora Administrativa Financeira - Erica Ap.Brandao Dolo Fabiano- HRAC e
Profis-Bauru/SP

Diretor Secretaria - Dra Olivia Mesquita — HRAC e Profis Bauru/SP

Vice Diretora Secretaria — Beatriz Brito Santos — A forca de um Sorriso Sao Paulo/SP
Diretora de Intercambios — Dr Cristiano Tonello- HRAC e Profis Bauru /SP

Vice Diretora de Intercambios — Dra Terumi Okada Ozawa- HRAC e Profis Bauru /SP
Diretora Técnica de Serv. Social — Dra Talita Stabile Fernandes — S. Social HRAC e
Profis Bauru/SP.

Vice Diretora Tec. de Serv. Social — Jacirema Bentes — Pro Sorriso Santarém /PA.

Composicao do Conselho Fiscal

1° Titular - Marcos Vinicio de Faria - PROFIS Bauru/SP

2° Titular — Uiara Camila Faria — Profis- Bauru/SP

3° Titular — Maria Inés Souza — AFIPP Presidente Prudente/SP

1° Suplente — — Maria Lia de Campos Micelli — Grupo de Maes Unidas pela Fissura
Americana /SP e regido

2° Suplente — Jordan Weverson Andre — Afissore- Sorocaba/SP

3° Suplente — Alberlandio Costa — Fundacao Beija Flor- Fortaleza/CE

OBS. A presente diretoria presidida por Maria Inés Gandara Graciano foi eleita em
01/12/2020 para o periodo de dezembro de 2020 a abril de 2022.
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2.2 — GESTAO 30/04/2022 a 30/04/2024

- Composicéao da Diretoria Executiva

Diretor Presidente - Jordan Weverson André (Afissore- Sorocaba/SP)

Vice-Diretora Presidente-Thyago Cezar (Profis-Bauru /SP)

Diretor Adm. Financeiro - Dra. Maria Inés Gandara Graciano (Profis- Bauru/SP)
Vice-Diretora Adm. Financeiro - Iris Regina Ramos Sales (Afissore — Sorocaba/SP)
Diretor Secretaria — Sonia Tebet Mesquita (HRAC-USP e Profis Bauru /SP)

Vice Diretora Secretéaria - Vanessa Correa Silva (A Luz do teu Sorriso Florian6polis/SC e Profis
Joinville/SC)

Diretora de Intercambios - Dra Terumi Okada Ozawa (HRAC e Profis Bauru /SP)

Vice Diretora de Intercambios - Dra Jeniffer de Cassia Rillo Dutka (HRAC/USP e Profis-
Bauru/SP)

Diretora Técnica de Serv. Social - Jacirema Campos Bentes (Pré Sorriso Santarém /PA.
e Profis Joinville/SC).

Vice Diretora Tec. de Serv. Social - I1za Carla F Passos (Colcha de Sorrisos- Salvador/BA
e Profis Bauru/SP).

Composicao do Conselho Fiscal

1° Titular - Michele Lira Miguel (Profis Bauru/SP)
2° Titular - Maria Irene Bachega (HRAC/USP e Profis Bauru/SP)
3° Titular- Maria Inés Souza (AFIPP Presidente Prudente/SP)

1° Suplente- Eliana Molina (AAFLAP- Sao Jose dos Campos /SP)
2° Suplente — Eunice Almeida de Souza (Associacao Beija Flor- Fortaleza/CE)
3° Suplente - Denise: de Souza  (Afissur / Curitiba/PR)

Assessoria Administrativa Financeira Voluntaria: Marcos Vinicio Faria (Profis Bauru/SP)
Email adm@profis.com.br Fone/Whats (14)99802-1544
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3. ATIVIDADES DESENVOLVIDAS

3.1 Planejamentos, Organizacdo e Realizacdo do XVI Encontro da Rede Nacional de
Associacbes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina (VIRTUAL 29 e 30/04/22)
(ANEXO 3).

- Objetivos: Capacitar os representantes das organizacdes, mediante atualizagédo de
conhecimentos, sobre o terceiro setor, anomalias congénitas labiopalatinas e politicas
publicas, compartilhando acfes em diferentes espacos publicos e da sociedade civil
organizada.

- Publico Alvo: Representantes de Associacdes de Pais e Pessoas com Fissura
Labiopalatina, Centros/ Nucleos/ Fundacdes, Grupos de Apoio e Outros Servigcos afins
cadastrados na Rede Profis, Profissionais, Estudantes da area e afins. Associacoes
Afiliadas e Cadastradas na Rede Profis, Profissionais, Pacientes e familiares.

- Participantes do Encontro /Fonte: Inscricdes
I-ASSOCIACOES
1-REDEPROFIS - Rede Nacional de associacOes de Pais e Pessoas com Fissura
Labiopalatina 2- PROFIS - Sociedade de Promocao Social do Fissurado Labio Palatais
(Bauru/SP); 3-AMAZONFIR - Associacdo Norte Amazonica de Apoio a Pessoa com
Fissura Labiopalatina de Roraima (Boa Vista / RR) 4-AFISVALE - Associacdo dos
Fissurados do Vale do Itajai (Blumenau/SC); 5-APOFILAB - Associacdo Fissurados de
Cascavel (Cascavel/PR); 6 - PROFIS -Associacdo Amigos de Fissurados Labio- Palatais
(Concordia/SC) 7- AFISSUR - Associacdo de Reabilitacdo e Promocao Social ao
Fissurado Labiopalatal (Curitiba/PR) 8- ABF- Associacdo Beija - Flor / FUNFACE
(Fortaleza / CE); 9-PROFIS - Sociedade de Promocao Social do Fissurado Labio Palatal e
Deficiente Auditivo (Joinville/SC); 10- AFIM - Associacdo de Apoio ao Fissurado
Labiopalatal (Maring&/PR); 11- AMESFI - Associacdo Medianeirense dos Surdos e
Fissurados (Medianeira/PR) 12-AFAM- Associacdo de Apoio ao Fissurado do Amazonas
(Manaus/AM)13- APAFIS -Associacdo de Pais e Amigos dos Fissurados do Rio Grande do
Norte (Natal/RN)14-AFIPP - Associacdo de Apoio ao Fissurado Labio Palatal e deficiente
auditivo (Presidente Prudente /SP); 15- CASA SORRIR-Associacao (Recife /PE);
16- PRO-SORRISO- Associacdo de Promoc&o Social do Fissurado Labiopalatal e Portador
de Deficiéncia Auditiva do Oeste do Pard (Santarém/PA); 17- AAFLAP - Associagdo de
Apoio aos Fissurados Labio Palatais (S&o José dos Campos/SP); 18-APACMA -
Associacéo das Pessoas com Anomalias Craniofaciais do Maranh&o (S&o Luis/MA) 19-AS
FISSURADAS —(Sé&o Paulo/SP) 20- AFISSORE - Associacdo dos Fissurados Labio-
Palatais de Sorocaba e Regido (Sorocaba/SP);

lI- GRUPOS DE APOIO1- A LUZ DO TEU SORRISO-(Florian6polis/SC); 2-AFILAP-
Amigos de Fissurados labiopalatais de Pernambuco (Recife/PE); 3- COLHA DE
SORRISOS (Salvador/BA); 4-ATLAS LIPICAST (Portugal); 5- FISSURADOS PELA VIDA
(Ipiau/BA).

llI- NUCLEOS/ HOSPITAIS:
1-HRAC/USP — Hospital de reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais-Centrinho (Bauru/SP)
2-BEAUTE CIRURGIA PLASTICA - Santa Casa de Misericérdia do Para (Belém/PA);
3-NIAF- Nucleo Integrado de Atendimento ao Fissurado Labio-palatal (Blumenau/SC);
4-CRAFT- Centro Reabiltacdo de Anomalia Congénita da Face (Campo de

9
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Goitacazes/RJ); 5- CEAPAC- Centro de Atencdo e Pesquisa em Anomalias Craniofaciais
(Cascavel/PR) 6-INSTITUTO PALATE - Instituto do Fissurado Labiopalatal/Hospital
Universitario Lauro Wanderley da Universidade Federal da Paraiba (Jodo Pessoa /PB); 7-
CENTRINHO - Centrinho Prefeito Luiz Gomes (Joinville/SC); 8-UNIVERSIDADE
FEDERAL DE ALAGOAS (Macei6 /AL); 9-CEAPAC — Centro de Atencdo e Pesquisa em
Anomalias Craniofaciais (Maceio/AL) 10-INSTITUTO YACURI DA AMAZONIA
(Manaus/AM); 11-NADEF- Nucleo de Assisténcia a Pessoa com Deficiéncia — (Ribeirdo
Preto/SP).

Total de participantes

Os participantes somaram 120 inscritos (até 28/4/22) representados por Associagdes (20)
Centros/ Nucleos /Hospitais (11) e Grupos de Apoio (05) e demais servicos na area da
saude.

Dos 120 inscritos 45% sao membros de Associacdes, 39% profissionais ligados a Hospitais
/Institutos e Centros afins e 16% de pais, pacientes, estudantes de graduacdo e poés-
graduacéo, profissionais etc, procedentes de 16 Estados do Brasil, (16/60%) dentre os 26
estados el Distrito Federal, das diferentes regibes dos Pais: Norte (AM, RR, PA, RO),
Nordeste (, AL, BA, CE, MA, PB, PE, RN), Centro Oeste (?). Sudeste (SP, RJ, MG) e Sul
(PR, SC, RS), a saber:

O publico alvo abrange profissionais das areas de: Servico Social (35/30%) Administracao
(14/12%) Fonoaudiologia (09/8%), Odontologia (09/8%), Enfermagem (10/9%) Advocacia
(03/3%), Educacdo (04/4%) Psico-Pedagogia (03/3%), Publicidade (2/2%) Nutricdo
(02/2%), Fisioterapia (01/1%), Medico-dentista (01/1%), Analistas de sistema e RH (02/2%),
além de diretores de Organizacdes (18/16%), estudantes de graduacédo e pos-graduacéo, e
pais e pacientes (20/17%) dentre outros.

- Participantes da Assembleia Geral (29/04/2022)

1 - PROFIS - Sociedade de Promocéo Social do Fissurado Labio Palatais (Bauru/SP); 2-
AMAZONFIR - Associacao Norte Amazonica de Apoio a Pessoa com Fissura Labiopalatina
de Roraima (Boa Vista / RR); 3- AFISVALE - Associacdo dos Fissurados do Vale do lItajai
(Blumenau/SC); 4- PROFIS Concérdia - Associacdo Amigos de Fissurados Labio-
Palatais (Concérdia/SC) 5- AFISSUR - Associacdo de Reabilitacdo e Promocédo Social ao
Fissurado Labiopalatal (Curitiba/PR) 6- ABF- Associacdo Beija - Flor / FUNFACE
(Fortaleza / CE); 7- PROFIS Joinville - Sociedade de Promoc¢éo Social do Fissurado Labio
Palatais e Deficientes Auditivos (Joinville/SC); 8- AFIM - Associacdo de Apoio ao
Fissurado Labiopalatal (Maringa/PR); 9-AFAM- Associacdo de Apoio ao Fissurado do
Amazonas (Manaus/AM) 10- APAFIS -Associacdo de Pais e Amigos dos Fissurados do
Rio Grande do Norte (Natal/RN) 11-AFIPP - Associacdo de Apoio ao Fissurado Léabio
Palatal e deficiente auditivo (Presidente Prudente /SP); 12- PRO-SORRISO- Associacio
de Promocéo Social do Fissurado Labiopalatal e Portador de Deficiéncia Auditiva do Oeste
do Para (Santarém/PA); 13- AAFLAP - Associacdo de Apoio aos Fissurados Labio
Palatais (Sdo José dos Campos/SP); 14-APACMA - Associacdo das Pessoas com
Anomalias Craniofaciais do Maranhdo (Sao Luis/MA) 15-AS FISSURADAS —(Séao
Paulo/SP) 16- AFISSORE - Associacdo dos Fissurados Labio- Palatais de Sorocaba e
Regido (Sorocaba/SP). Além das Associa¢fes acima relacionadas elegiveis a votacao,
houve também a participacdo de Grupos de Apoio, a saber: - A LUZ DO TEU SORRISO-
(Florian6polis/SC); - AFILAP-Amigos de Fissurados labiopalatais de Pernambuco
(Recife/PE); - COLCHA DE SORRISOS (Salvador/BA); - FISSURADOS PELA VIDA
(Ipiau/BA) - ATLAS LIPICAST (Portugal) e do HRAC-USP- Hospital de Reabilitagdo de
Anomalias Craniofaciais da Universidade de S&o Paulo.O total de participantes na
Assembleia Geral somou 34 (trinta e quatro) pessoas com a representacdo de 16
Associacoes, aprovando-se os itens da pauta em sua totalidade (100%).
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- Programa do Encontro / Capacitacdo dos Dirigentes, Voluntarios e Profissionais.

-Palestra Magna: O HRAC/USP (Centrinho) em seu novo cenario
Prof. Dr Carlos Ferreira dos Santos (Superintendente)
Coordenacéo: Thyago Cezar (Rede Profis)

-O Terceiro Setor e Desafios Atuais: O Novo CEBAS
Palestrante: Marcia Almeida Cavalcante — Audisa (Gerente de Consultoria)
Coordenacéo: Jordan Weverson André (Afissore e Rede Profis)

O Terceiro Setor e Desafios Atuais: O Novo CEBAS
Palestrante: Marcia Almeida Cavalcante — Audisa (Gerente de Consultoria)
Coordenacéo: Jordan Weverson André (Afissore e Rede Profis)

Socializando resultados de pesquisa na area da fissura labiopalatina
Palestrante: Prof@ Dra. Ivy Kiemle Trindade Suedam (HRAC/USP)
Moderadora: Prof2 Dra. Jeniffer de Cassia Rillo Dutka (HRAC/USP)

Smile Train: Parcerias Atuais e Futuras
Palestrante: Rafael Custédio (Diretor da Smile Train Brasil)
Coordenacéo: Dr2 Terumi Okada Ozawa (HRAC/USP e Redeprofis)

Assembleia Geral Rede Profis:

Relatorio de Atividades e Prestacao de Contas de 2021

Eleicdo e Posse da Nova Diretoria (2022-2024)

Concesséo de Titulo de Socio Benemérito

Coordenacgédo: Maria Inés Géandara Graciano, Marcos Vinicio Faria (Rede Profis) e Paulo
Martinello Jr (Martinello Contadores).

Dialogando com as Associac¢des

Coordenacéo: Thyago Cezar (Rede Profis)

Politicas Publicas da Area da Satde para Pessoas com Fissura Labiopalatina: Garantias e
Direitos

Palestrante: Prof.Dr. Nivaldo Alonso (HRAC e HC USP)

Moderador: Thyago Cezar (Rede Profis)

Premiacéo - Ideias Inovadoras de Divulgagéo da Fissura Labiopalatina
Camila Rocha - Porto Alegre/RS (Livro Fissurada Pela Vida)

André Luiz Xavier Almeida - Ipiat/ BA (Fissurados Pela Vida)

Iza Carla Passos - Salvador/BA (Colcha de Sorrisos)

Dr Rowney Furfuro— Portugal (Atlas Lipicast)

Coordenacéo: Jordan Weverson André (Afissore e Rede Profis)

Dialogando com as Associac¢des

Coordenacédo: Vanessa Correa (Rede Profis) e Emanuela Barros (Afissore) Homenagem e
Encerramento

Coordenacéo: Vanessa Correa (Rede Profis) e Jordan W André (Afissore)

11



HS

REDE NACIONAL DE ASSOCIACOES DE PAIS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA

3.2 Relacdes dos Servicos de Atendimento as Pessoas com Fissura
Labiopalatina no Brasil: Associacdes (42), Centros/Nucleos (36) Centros /Hospitais
Habilitados pelo Ministerio da Saude (30) Total: 108 Servi¢gos dentre os quais muitos

sao parceiros da Smile Train (47) além de Grupos de Apoio (16).

E com o compromisso de socializar informacdes de interesse publico, que a Rede
Profis, reorganizou uma listagem atualizada das organiza¢cbes de fissura labiopalatina do
Brasil, cadastradas em seu sistema, mediante o registro de informacdes das (0S):
Associacdes, Centros/Nucleos, Centros/Hospitais e Grupos de Apoio, visando facilitar o

acesso de pessoas com fissuras labiopalatina e o intercambio entre as organizacoes.

Versao 1- Relacdo dos Servigos de Atendimento as Pessoas com Fissura
Labiopalatina no Brasil /Logo Marcas (I-Associacdes, Il Centros/Nucleos Il Hospitais de
Alta Complexidade / Ministerio da Saude, IV Grupos de Apoio) com os seguintes dados:
Nome, sigla, CNPJ, CNES, Endereco, CEP, Fones, Site, Email, Servicos Prestados e
Publico Alvo). (ANEXO 2)

Versdo 2- Planilha /Excel dos Locais de Tratamento e/ou Apoio por
Regibes/Tipo de Servicos: Listagem Unica Resumida reestruturada por Regioes
/Estados/ Municipios incluindo todos os tipos de organizacdes elaborados com o apoio de
Ana Claudia Finatto (As Fissuradas) com os seguintes dados: Nome, Sigla, Email, Site,
Tipo de organizagéo). (ANEXO 2.1)
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3.2.1 Quadro Estatistico do Numero de associacdes/ Centros/ Nucleos/Hospitais de
tratamento e/ou Apoio as Pessoas com Fissura Labiopalatina no Brasil

Distribuicdo por Estados/Regido Ano 2022
NORTE Associacdes/ Nucleos/ Centros Total Grupos de
Centros/Inst./ Hospitais/M. Servicos/Regi Apoio
Fund./Hosp./ Saudel/. ao/
Acre (AC) - 02 -
Amapa (AP) - - -
Amazonas (AM) 02 01 -
Para (PA) 04 03 -
Rondénia (RO) 01 01 -
Roraima (RR) 01 01 -
Tocantins (TO) 01 01
Subtotal 08(20%) 09(25%) 01(4%) 18(17%)
Nucleos/ Centros Total
Associagdes | Centros/ins | Hospitais/
NORDESTE / t/Fund./Ho | M.Saude
sp./ /
Alagoas (AL) - 02 -
Bahia (BA) - 02 01
Ceard (CE) 01 01 01
Maranhdo (MA) 01 02 -
Paraiba (PB) 01 01 01
Pernambuco (PE) 01 02 01
Piaui (PI) - - 01
Rio G.do Norte (RN) 01 01 -
Sergipe (SE) - 01 -
Subtotal 05(12%) 12(33%) 05(17%) 22(20%)
CENTRO OESTE Nucleos/ Centros Total
Associa¢gdes | Centros/ins | Hospitais/
/ t./Fund./Ho M. Saude/
sp./
Brasilia/DF 02 - 01
Goias (GO) 01 01 -
Mato Grosso (MT) - - 02
Mato G.do Sul (MS) - - 01
Subtotal 03(7%) 01(3%) 04(14%) 08(7%)
Nicleos/ Centros Total
Associacdes | Centros/ins | Hospitais/
SUDESTE ’ t/Fund./Ho | M.Saude/
sp./
Espirito Santo (ES) - - -
Minas Gerais (MG) - 03 02
Rio de Janeiro (RJ) 02 03 01
Séo Paulo (SP) 12 04 09
Subtotal 14(33%) 10(28%) 12(41%) 36(34%)
SUL Associag6es | Nucleos/ Centros Total
Centros/Ins | Hospitais/
t./Fund./Ho M. Saude/
sp./
Parana (PR) 06 02 02
Rio G.do Sul (RS) - - 04
Santa Catarina (SC) 04 02 02
Subtotal 10(24%) 04(11%) 08(27%) 22(20%)
Brasil 02(4%) - 02(2%) 16(100%)
Total Geral /Servicos 42(100%) 36(100%) 30(100%) 108(100%)- | 16(100%)
Total Geral 42(39%) 36(33%) 30(28%) 108(100%)
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3.2.2 Relacdo das Associacbes Filiadas a Rede Profis: Formulario Google
12022. (ANEXO 1)

A Rede Profis enviou as Associacfes e demais organizacdes afins, além da Ficha
Cadastral de 2021/2022 (ANEXO 4) cadastradas, a Ficha de Filiacdo e/ou Renovacao ao
guadro de associadas.

Do total de 40 Associagdes (excluindo-se a Rede Profis e a Associcao Brasileira de

Fissura Labiopalatina/ ABF), 22 (55%) responderam e enviaram o Formulario.
Associac¢des Filiadas a Rede Profis conforme resposta do Formulario Google /2022.

1 |Bauru/SP Sociedade de Promocéo Social do Fissurado Labiopalatal PROFIS
2 | Blumenau/ SC Associacao dos Fissurados do Vale do Itajai AFISVALE
Associacao Norte Amazonica de Apoio a Pessoa com Fissu-
Boa Vista RR ra Labiopalatina de Roraima AMAZONFIR
Cascavel / PR Assoc. Fissurados de Cascavel APOFILAB
5 |Concoérdia/SC Assoc. Prom. Social F. L. Palatal PROFIS CONCORDIA
Associacdo de Reabilitagdo e Promoc¢éo Social ao Fissurado
6 | Curitiba/ PR Labiopalatal AFISSUR
7 |Fortaleza/ CE Assoc. Beija Flor FUNFACE ABF
8 |Joinville/ SC Associacao de Promocédo Social de Fissura Labio Palatal PROFIS JOINVILLE
9 |Maringa/PR Associacao de Apoio ao Fissurado Labiopalatal de Maringd | AFIM
Associacdo das Pessoas com Fissura Labiopalatina do es-
10 | Manaus /AM tado do Amazonas APFAM
Assoc. dos Portadores dos Portadores de Fissura Lébio
11 | Mogi das Cruzes/ SP Palatais de Mogi das Cruzes APAFI
12 | Medianeira /PR Associacdo Medianeirense dos Surdos e Fissurados AMESFI
Associacdo Pontagrossense de Pessoa Com Deformidades
13 | Ponta Grossa/ PR Faciais - APPDF
Presidente Prudente /
14 |SP Assoc. de Apoio ao Fissurado L. P de Presidente Prudente | AFIPP
15 | Santarém / PA Pro Sorriso Pré Sorriso
Sao José dos Campos
16 |/ SP Associacao de Apoio F. L. Palatais -. AAFLAP
17 | Salvador Centrinho Irm& Dulce Irm& Dulce
18 | S&o Paulo/SP As Fissuradas As Fissuradas
Associacdo dos Portadores de Anomalias Craniofaciais do
19 | S&o0 Luis / MA Maranhéo APACMA
20 | Sorocaba / SP Assoc. F. Sorocaba AFISSORE
ASSOCIACAO DE APOIO AO FISSURADO LABIO PALA- | ASSOCIAGAO
21 | Belém /PA TALSORRISOS LARGOS SORRISOS LARGOS
22 | Rio de Janeiro/RJ SAUDE CRIANCA REPENSAR SAUDE CRIANCA ILHA
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3.3 Acbes Inovadoras de Impacto Nacional

3.3.1 Carta Aberta da Rede Profis em apoio ao HRAC/USP (Centrinho Bauru/SP)
Bauru, 11/02/2022

A Rede Nacional de Associacfes de Pais e Pacientes com Fissura Labiopalatina - Rede Profis, que
congrega 42 organizacdes e demais servicos afins no Brasil, abrangendo milhares de pacientes, vem
manifestar seu apoio ao Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais da Universidade de Sdo Paulo -
HRAC/USP (Centrinho). Tornando publica sua preocupagao com as mudancas anunciadas pelo Governo do
Estado de S&o Paulo.
Para tanto seguem algumas consideracoes:
1) Com base em reportagens veiculadas na imprensa pelo proprio HRAC/USP em 29/12/2021
tomamos conhecimento da Criacdo do Hospital das Clinicas e sua relacdo com o HRAC/USP, a saber:
-A USP e o Governo do Estado de Sao Paulo, por meio da Secretaria Estadual de Saude, assinaram hoje, dia
29 de dezembro de 2021, um autorizo e um acordo de cooperagdo técnica para a implantacdo do novo
Hospital das Clinicas de Bauru (HC), que devera dar inicio as suas atividades no primeiro semestre de 2022.
E um novo equipamento que, além do atendimento & populacdo, permitird o ensino e a pesquisa na area da
saude.

- O HC de Bauru foi criado pelo decreto estadual n° 63.589, de 06/07/2018, que estabelece um novo
complexo, composto pelas unidades 1 e 2 do Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC), o
Centrinho, ligado & USP, funcionando como hospital de referéncia com todas as especialidades médicas e
leitos de alta complexidade. Também servird como hospital-escola para os estudantes do curso de Medicina,
gue teve inicio em 2018, além das graduacbes em Fonoaudiologia e Odontologia, oferecidas naquele
campus.

- A assisténcia oferecida pelo Centrinho sera integrada ao escopo completo do HC, preservando e
fortalecendo _seu papel de destaque nacional e internacionalmente pelo pioneirismo _em tratamento e
pesquisas _em cirurgias bucomaxilofaciais. O HC mantera as atividades atuais do HRAC e permitird uma
expanséo de outras especialidades em salde para toda a regido de Bauru.

- A Secretaria da Saude fard um chamamento publico para contratacdo de uma organizacéo social de saude
(OSS) que atuard junto a pasta na gestdo. Os cerca de 500 profissionais que ja atuam no Centrinho terdo
seus empregos assegurados, podendo permanecer no HC ou realocados pela USP, que sera responsavel
pela folha de pagamento e encargos trabalhistas.

2) Considerando o contexto atual apresentado, a Rede Profis vem ressaltar a importancia da criagao
do Hospital das Clinicas no cumprimento de suas finalidades-ensino, pesquisa e extenséao-,
ressaltando, porém, a sua indignacdo com a reducdo do Hospital de Reabilitacdo de Anomalias
Craniofaciais (HRAC) em uma Clinica ou num simples Departamento do Hospital das Clinicas.
- A Rede Profis por meio de seu representante legal, Thyago Cezar (Vice Presidente da Rede Profis,
Paciente reabilitado do HRAC apds 25 anos de tratamento, Advogado, Mestre e Doutorando pela USP),
enviou, em 04/02/2022, mensagem em video, ao Magnifico Senhor Reitor da Universidade de Sdo Paulo
Prof. Dr Carlos Gilberto Carlotti Jr., manifestando o posicionamento da Rede com relagdo a situacao
apresentada com as seguintes argumentacoes:

*O referido Hospital, hoje centro de Exceléncia em atendimento em reabilitacdo de pessoas com anomalias
craniofaciais, como seus proprios niimeros demonstram, atende e ja atendeu parte significativa da populagao
com anomalias craniofaciais e todo territério nacional. Em dezembro de 2020, o HRAC atingiu a marca de
122.639 pacientes ja atendidos. (No Brasil a estimativa de pessoas com fissura labiopalatina é de 326 mil,
considerando a populagéo brasileira  de 212 milhdes para 1/650 nascimentos)
Deste modo, transformar o referido Centro em uma Clinica ou Departamento do Hospital de Clinicas, tirando
a sua independéncia funcional e administrativa, significa um grave ataque a um dos mais relevantes
patriménios da sociedade local, estadual e nacional. N&o distante a isso, a referida transformacao nitidamente
terd o Condao de causar gravissimos prejuizos ao sistema de reabilitagdo que atende centenas de milhares

de pessoas.*De modo algum somos contrarios a abertura do Hospital das Clinicas, pelo contrario, apoiamos,
15



HS

REDE NACIONAL DE ASSOCIAGOES DE PAIS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA
entretanto, alertamos que a reducao do HRAC, em uma Clinica, revelara a destruicdo de um Hospital com
aproximadamente seis décadas de existéncia e exceléncia no atendimento, com reconhecimento, tanto
nacional, como internacional. Desta forma... Reiteramos ao Magnifico Reitor e demais autoridades
envolvidas que, ao proceder a abertura do Hospital das Clinicas, preserve a autonomia do Hospital de
Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais, determinando que haja entre os dois hospitais, convénios, parcerias
ou outros instrumentos legais possiveis.

Ressaltamos que a Rede Profis se solidariza com inimeras organizac@es de fissura labiopalatina do Brasil,
bem como com os pacientes e familiares envolvidos, em defesa da ndo desvinculacdo do HRAC da
Universidade de S&o Paulo (USP), garantindo a sua autonomia no processo de integracdo ao escopo do
Hospital das Clinicas de Bauru,

Com a expectativa de que esta solicitagcdo seja atendida, dada a importancia e a relevancia da manutencao
da Independéncia do HRAC/USP- conhecido carinhosamente como Centrinho, agradecemos a atencdo e
desejamos sucesso a nova gestdo, junto a esta importante Universidade.

Parafraseando as palavras do Prof. Dr. Miguel Reale dignissimo reitor da USP em 1973, quando da
inauguracdo do Centrinho USP afirmo:

“Aqui no Centro do Estado de Sao Paulo pulsa o coragao da Universidade”.

O Centrinho é USP. Portanto, ndo deixemos parar de pulsar o Centrinho -Cora¢do da Universidade -,
preservando e fortalecendo seu papel de referéncia nacional e internacional na assisténcia, ensino e
pesquisa em malformagdes craniofaciais.

Atenciosamente

Diretoria Rede Profis

Thyago Cezar (Paciente reabilitado, Advogado e Doutorando).
Destinatarios:

Para: Magnifico Reitor da Universidade de S&o Paulo
Prof. Dr Carlos Gilberto Carlotti Jr. gr@usp.br

Excelentissimo Governador do Estado de Sado Paulo Jodo Doria Jr. gabinetedogovernador@sp.gov.br
Secretério da Salde do Estado de SP:_Dr. Jean Gorinchteyn gabinetedosecretario@saude.sp.gov.br

Camara dos Deputados do Estado de Sao Paulo (Assembleia Legislativa do Estado de sdo Paulo) Presidente
da Mesa Diretora: Carldo Pignatari E-mail: carlaopignatari@al.sp.gov.br

Senadora / Estado de Sao Paulo Mara Gabrilli sen.maragabrilli@senado.leg.br

Deputado Rodrigo Agostinho dep.rodrigoagostinho@camara.leg.br

Associacdes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina do Brasil redeprofis@gmail.com

Ouvidoria do HRAC/ USP ouvidoriahrac@usp.br

Cémara Municipal de Bauru presidencia@bauru.sp.leg.br Marcos Antdnio de Souza

Prefeitura Municipal de Bauru Prefeita: Suelen Silva Rosim chefedegabinete@bauru.sp.gov.br

Superintendéncia do HRAC/USP hrac@usp.br

Imprensa local (Jornal da Cidade)
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3.3.1.1 Videos da Rede Profis em apoio ao HRAC/USP (Centrinho Bauru/SP)

04/02/2022 — Video ao Reitor da USP para apoio ao CentrinhoUSP
Participante: Thyago Cezar (Rede Profis)
Coordenacao: Thyago Cezar (Rede Profis)

15/03/2022 - O silencio, é conivente com a destruicdo do HRAC/ CentrinhoUSP.
Participante: Thyago Cezar (Rede Profis)
Coordenacao: Thyago Cezar (Rede Profis)

18/03/2022 — Ndo Mexa no Centrinho
Participante: Thyago Cezar (Rede Profis)
Coordenacao: Thyago Cezar (Rede Profis)

18/03/2022 — Nao Mexa no Centrinho
Participante: Thyago Cezar (Rede Profis)
Coordenacgao: Thyago Cezar (Rede Profis)

3.3.1.2 Acédo da Rede Profis em apoio ao HRAC/USP (Centrinho Bauru/SP

O Presidente Jordan, em reunido da Diretoria no dia 13/06/2022 com o apoio do Vice
Presidente e Advogado Thyago Cezar explanou sobre a Propositura de Agéo para barrar o
desmantelamento do Hospital de Reabiltacdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC)
conhecido como Centrinho. Ressaltou que nao desaprova a criacdo do Hospital das
Clinicas e sim a desvinculacdo do HRAC da USP. A discussdo ocorreu sobre a Acao
Ordinaria de nulidade da aprovacdo da desvinculagdo da USP discursando sobre a
exceléncia dos servi¢os prestados pelo HRAC e seu reconhecimento como um centro de
referéncia nacional e internacional e também sobre a Fissura ser considerada deficiéncia
para melhor atendimento multidisciplinar publico, fazendo desse e de outros bons
argumentos para articular a acdo. Apresentou que os riscos financeiros da Acdo sao
minimos e as possibilidades de sucesso séo reais. Colocou sua argumentacao referente a
preocupacao da Dra. Maria Inés sobre possiveis prejuizos na parceria da Rede Profis com
0 HRAC devido ao adiantado processo de desvinculagdo mediante a aprovacédo da
Organizacao Social a gerenciar o HRAC, situacao esta secundaria em funcéo do prejuizo a

assisténcia a milhares de pacientes 2. Ap0s a apresentacdo do Thyago Cezar, Eliana
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Molina questionou sobre enviar a acdo para o Ministério Publico, e foi explanado pela

Advogada e Presidente da Afissore Emanuela Barros, a qual colocou sua posicéo a favor
da acéo ordinaria e explicou o ndo envio da acdo ao Ministério Publico. O advogado Joéo
Benedito da AAFLAP de S&o José dos Campos (Convidado de Eliana Molina) questionou
se a acao estava embasada em algum processo para ganhar forca, e os diretores e
advogados, Thyago Cezar e Emanuela Barros, explicaram que no caso desta acdo nao
sera necessario, mas que o sindicato dos trabalhadores do HRAC ja efetuou um processo
no qual ndo se tem acesso. . Iza Carla pediu a palavra para colocar sua posi¢cao favoravel,
mas também a preocupacédo levantada sobre o risco da Rede Profis e porque o Sindicato
de Trabalhadores da USP (SINTUSP) néo se responsabiliza por essa acdo. . Thyago
colocou mais uma vez sobre os riscos da Rede Profis, mostrando a preocupacédo que o
risco maior é ndo se fazer nada, e se abriu ao debate, ressaltando a importancia da
representatividade da Rede Profis no Pais. Apds o debate o presidente abriu votacdo na
gual todos os participantes votaram sim a acdo por unanimidade tendo sido mencionado
gue, a aprovacgao ocorreu, em sua maioria, pela confianca aos advogados presentes que
detém conhecimento juridico para tal deciséo. . Thyago Cezar sugeriu que as associacdes
ligadas a Rede Profis participem, dando apoio a agdo com outros advogados que a
representam. . Apds a aprovacdo dos itens discutidos na pauta da reunido e nada mais
havendo a ser tratado, Jordan W André (Presidente), agradeceu a presenca de todos e
declarou encerrada a reunido lavrando a Ata, que apés lida e aprovada por todos os
presentes, foi assinada pelo Diretor Presidente, Vice Diretor Presidente e Vice Diretora
Secretaria. .

ACAO CivIL PUBLICA:

REDE NACIONAL DE ASSOCIACGES DE PAIS E PESSOAS COM FISSURA
LABIOPALATINA - REDE PROFIS, associacdo civil, organizada sem fins lucrativos,
regularmente inscrita no CNPJ/MF sob n.© 07.074.175/0001-92, mais precisamente na Rua
Silvio Marchione, n.% 3-55, sala 16, Vila Universitaria, Bauru/SP, neste ato representado por sua
representante juridica THYAGO CEZAR, vem, por intermédio de seus procuradores e advogados,
com todo o respeito e acatamento perante Vossa Exceléncia, propor ACAO CIVIL PUBLICA
COM PEDIDO DE TUTELA ANTECIPADA em face da FAZENDA PUBLICA DO ESTADO DE
SAO PAULO, ente de direito publico, inscrita no CNPJ/MF sob o n.° 46.379.400/0001-50,
situada na Rua Afonso Pena, n.° 4-50, Jardim Bela Vista, na cidade de Bauru/SP, bem como em
face da UNIVERSIDADE DE SAO PAULO, pessoa juridica de direito publico interno, autarquia
estadual de regime especial, inscrita no CNPJ/MF sob n.° 63.025.530/0001-04, com sede na

Rua da Reitoria, n.° 374, Cidade Universitaria “"Armando de Salles Oliveira”, Butantd, na cidade
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de Sao Paulo/SP, CEP 05.508-900, com enderego para citagao na Rua da Quitanda, n.° 96, CEP

01.012-907, na cidade de Sao Paulo/SP na cidade de Bauru/SP, pelos motivos de fato e de
BG Bahia,GimaelsRibeiro

. . SOCIEDADE DE ADVOGADOS
direito.

RESULTADO DA ACAO
Justica nega liminar que tenta impedir a desvinculacdo do Centrinho da USP
Autora da acédo, a Rede Profis afirma que recorrera da deciséao.

A Justica de Bauru, por meio da 2.2 Vara da Fazenda Publica, negou, nesta data
(4/8/2022), pedido de tutela de urgéncia em acao civil publica que tenta impedir que a
Universidade de Séo Paulo (USP) e o Estado cologuem em pratica a desvinculacdo do
Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC), o Centrinho, da instituicao de
ensino superior.

O pedido de liminar foi protocolado pela autora da acdo, a Rede Nacional de Associacoes
de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina (Rede Profis). A entidade, por meio de seus
advogados, informou que recorrera da decisao.

Proferido pela juiza Elaine Cristina Storino Leoni, no momento, a unidade ainda segue
ligada a USP e desvinculada da gestdo da Fundacdo de Apoio ao Ensino, Pesquisa e
Assisténcia do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da USP
(Faepa), que é Organizacdo Social de Saude (OSS) credenciada para assumir 0 Servico
guando a transferéncia for efetivada. Essa mesma entidade, inclusive, também ficou
responsavel por gerir o Hospital das Clinicas (HC), que ja passou pela transicdo e esta sob
nova direcdo desde a ultima segunda-feira (1).

DECISAO

No despacho que nega a liminar, a juiza avalia que néo estdo presentes pressupostos
como o risco de dano irreparavel ou de dificil reparacdo, considerando que a discusséo
acerca da desvinculacédo do hospital teve inicio em 2014, com participacado dos conselhos
deliberativos integrantes da USP.

RECURSO

O escritério Bahia &amp; Gimael Sociedade de Advogados e o corpo juridico da Rede
Profis informaram que recorrerdo por meio de um agravo de instrumento.

Essa mudanca faria a unidade perder a ideia de referéncia que fez do Centrinho um
exemplo internacional de atendimento.

3.3.2 Campanha Fissuras Do Brasil: Unificacdo de Lutas a Causa da Fissura
Labiopalatina

NOSSA IDENTIDADE. Agora sim! Fissuras do Brasil com “cara” de
FISSURAS DO BRASIL.

Fissuras do Brasil € uma campanha nacional em prol da aprovacao de leis que
garantam direitos as pessoas com Fissura Labiopalatina. Fazem parte desta
campanha grupos sociais, associacdes, maes, pais, individuos com e sem fissura

19



HS
REDE NACIONAL DE ASSOCIACOES DE PAIS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA
e movimentos apoiadores das fissuras labiopalatinas. Venha com a gente!
Divulgue as ag¢des. Compartilhe! “Um, dois, trés, somos muitos. Quando juntos
somos um soO! Um sé!” Nosso agradecimento ao designer @danm. crafts,
fissurado, que desenvolveu nossa marca com tanto carinho e dedicacao.
Obrigada pela doacéo do teu trabalho, Daniel!

CAMPANHAS NACIONAIS: Conscientizacao, informacédo e luta pelos direitos
das pessoas com fissura labiopalatina.

3.3.2.1 - Queremos o Nosso Dia: Dia Nacional De Conscientizacdo Sobre A Fissura
Labiopalatina (24/6)

Grande Vitoria Da Fissura Labiopalatina! Foi aprovado (dia 13/06) no Senado Federal
o PL 6565/19 que oficializa o DIA NACIONAL DE CONSCIENTIZAC}AO SOBRE A
FISSURA LABIOPALATINA. O projeto de lei passa agora por sancdo do Presidente da
Republica. Queremos agradecer ao deputado @pedrouczai por ter apresentado o PL na
Camara dos Deputados em 2017 e ao Senador @nelsinhotrad, relator do PL na dltima
comissdo do Senado, que ouviu nossa mobilizagcdo e levou a pauta como urgéncia para
votagdo no Plenario. E, sobretudo, agradecer imensamente a VOCE que foi for¢a junto
conosco nessa Campanha. E s6 o inicio da nossa luta nessa conscientizacdo da

sociedade. Temos muito a fazer. Mas, agora, € hora de comemorar!
Juntos, somos UM SO!

24 de Junho - Dia Nacional De Conscientizagcdo Sobre A Fissura Labiopalatina

#Fissurasdobrasil #Redeprofis #Asfissuradas #Atlaslipicast #Fissuradospelavida
#Colchadesorrisos #Aluzdoteusorriso

Dia Nacional de Conscientizacdo sobre a Fissura Labiopalatina sera celebrado em 24
de junho

14 de junho de 2022 Assessoria de Imprensa HRAC-USP bauru, centrinho, dia, fissura
labiopalatina, hrac, nacional.

A escolha da data refere-se a fundacgéo, em 24 de junho de 1967, do Hospital de Rea-
bilitacdo de Anomalias Craniofaciais da Universidade de Séo Paulo, pioneiro e centro
de referéncia no tratamento e pesquisa das anomalias craniofaciais congénitas, sin-
dromes associadas e deficiéncias auditivas.

O Senado aprovou, nesta segunda-feira, 13 de junho de 2022, o projeto de lei que institui
o Dia Nacional de Conscientizacdo sobre a Fissura Labiopalatina, a ser celebrado
anualmente no dia 24 de junho (PL 6.565/2019). A matéria, relatada pelo senador Nelsi-
nho Trad, serd encaminhada a sancgéo presidencial.

Autor do texto (PL 9.282/2017, na origem), o deputado Pedro Ocai observa que a fissura
labiopalatal € um fator muito relevante para o surgimento de dificuldades na amamentacéo,
além de ter efeitos estéticos que podem levar a distarbios emocionais e sofrimento. Ele
propde a criacdo da data para favorecer a divulgacdo de informacdes, contribuindo para a
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reducdo do preconceito em relacdo as pessoas que nasceram com a condi¢do. A malfor-
macao ocorre nas primeiras semanas de gestacado e afeta uma crianca a cada 650 nasci-
das no Brasil. As causas ainda sdo desconhecidas, mas ja se sabe que determinados fato-
res de risco podem estar envolvidos, como deficiéncias nutricionais, exposi¢cao a radiacao,
medicamentos, alcool, cigarro, fatores hereditarios e doencas maternas durante a gesta-
cdo. A escolha da data refere-se a fundacéo, em 24 de junho de 1967, do Hospital de
Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC) da Universidade de Sao Paulo
(USP), pioneiro e centro de referéncia no tratamento e pesquisa das anomalias crani-
ofaciais congénitas, sindromes associadas e deficiéncias auditivas. O Dia de Consci-
entizacao sobre a Fissura Labiopalatina ja existia em nivel municipal e estadual, como na
cidade de Bauru (desde 2016) e no Estado de Santa Catarina (desde 2017), a partir da
mobilizacdo da Rede Nacional de Associacdes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalati-
na e de outras instituicdes e grupos de apoio.

Com informacfes da Agéncia Senado

3.3.2.2 - Obrigatoriedade de cirurgia de labio e palato no Sistema Unico de Sautde
(SUS) e Tratamentos complementares (PL3. 526 de 30/05/2019).

FISSURA DO BRASIL CONTINUA... Lutando pelos direitos das Pessoas com Fissura
Labiopalatina.

Precisamos do seu apoio para agilizar a tramitacao do PL 3526/19 que “obriga o SUS a
prestar servigo gratuito de cirurgia plastica reconstrutiva de ‘labio leporino’ ou fenda
palatina, bem como efetuar o tratamento pés-cirargico”.

O que muda com a aprovacao desse projeto de lei? NOs te explicamos nesse video.

Sua participacdo nessa campanha, mais uma vez, é fundamental!

Marque a senadora @eudociasenadora nos comentarios. Ela foi designada relatora do PL
na Comissdo de Assuntos Sociais (CAS) do Senado Federal. Precisamos que ela emita o
relatério e envie o PL para votacdo no Plenério. Este projeto de lei tramita no Congresso
Federal desde 2015 e ndo podemos mais esperar. Vamos fazer valer a forca da nossa
uniao!

#Fissurasdobrasil #Fissuralabiopalatina #Aprovapl3526del19

3.3.2.3 Planejamento e Desenvolvimento da Campanha Dia da Fissura Labiopalatina

/Campanha de Conscientizacao: Fissuras do Brasil (Junho2022)

Os defeitos congénitos identificados como fissuras labiopalatinas sdo comuns entre
as malformagdes que atingem a face do ser humano e sendo que se estima a existéncia

de 324.000 pessoas com fissura labiopalatina no Brasil, com base na populagao
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brasileira (211milhoes de habitantes/censo de 2010) e incidéncia da malformacéao

(1/650).

FISSURAS DO BRASIL é uma ac¢éao unificada da Rede Profis, As Fissuradas, Fissu-
rados pela Vida, A Luz do Teu Sorriso, Colcha de Sorrisos e Atlas Hipicas com o apoio
de pessoas com fissura labiopalatal, seus familiares e demais envolvidos. Busca lutar
pelos direitos das pessoas com Fissura Labiopalatina

(A Campanha deste ano deixa clara a necessidade e importancia da aprovacao do
Projeto de Lei N.9282/2017: Institui o Dia Nacional de Conscientizagao sobre a Fissura
Labiopalatina [24/06]). (Aguardando Apreciacdo pelo Senado Federal Projeto de lei
N.6565 de 19/12/2019)

Ampliando seu papel de articular o intercambio entre Associacfes de Pais e
Pessoas com Fissura Labiopalatina, a Rede Profis busca a unido de diferentes
organizaces publicas e/ou do terceiro setor visando a mobilizacdo da sociedade e das
diferentes esferas do governo para a aprovacao do Dia Nacional de Conscientizacdo sobre

a Fissura Labiopalatina.

VIDEO 1 - Campanha Dia Nacional da Fissura Labiopalatina: Fissuras do Brasil
(Queremos o nosso dia!) (ANEXO 5).

Mobilizacdo: Pedido de Aprovacao da PL sobre Fissura Labio palatina

Refere-se a mobilizacdo para a aprovacao do Dia Nacional de Conscientizagcao sobre a
Fissura Labiopalatina conforme Projeto de Lei N.9282/2017 / Camara dos Deputados e
PL /Senado 6565/2019 Institui o Dia Nacional de Conscientizagdo sobre a Fissura

Labiopalatina (Senador Nelsinho Trad)

CARTAZ FISSURAS DO BRASIL (ANEXO 6)

3.3.24 - Campanha para informagdo e captacdao de recursos: Camisetas

personalizadas Fissuras do Brasil

Criacdo e votacdo de quatro Modelos criados pelo design Daniel (Paciente reabilitado no
HRAC/USP-Brasilia/DF
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Fissuras

do Brasil

Modelo 1 | Modelo '

. ® Fissura Fissura &
‘ 1 Orgulho &
Sorrisos &
Ag&o (S

Fissuras do Brasil: Vocé sabia?

Fissuras do Brasil nasceu em 2021 como uma unido de forcas dos grupos Rede Profis, As
Fissuradas, Fissurados pela Vida e A Luz do Teu Sorriso. Em plena pandemia do Covid-19,
langcamos a campanha: “Quando pudermos tirar as mascaras, que sorrisos iremos mostrar
ao Brasil?” Foi um primeiro movimento que contou com o engajamento de centenas de
pacientes, familiares, profissionais e associacdes ligadas a causa da Fissura Labiopalatina.
Neste primeiro impulso, abrimos a discuss@o sobre os projetos de lei que tramitavam no
Congresso Nacional.
Em 2022, a coordenacao do grupo foi estendida também a outros grupos e pessoas como
Atlas Lipicast, Colcha de Sorrisos, Panda Fissurado e Projeto Craniofacial UFSLAG.
Retomamos a questédo das leis, com foco na aprovagdo do PL sobre o Dia Nacional de
Conscientizagdo sobre a Fissura Labiopalatina que tramitava no Senado Federal. Através

da forte mobilizacdo popular, conquistamos JUNTOS essa vitoria! Porque sO faz sentido e
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tem impacto se tiver VOCE nesse movimento.

Fissuras do Brasil quer continuar lutando pela busca dos direitos das pessoas com Fissura
Labiopalatina. Quer proporcionar encontros de verdade. Quer fazer mais! E para isso
precisa do teu olhar e da tua for¢ca! Vem com a gente?

Siga nosso perfil no Instagram, compartilhe com os amigos e fique ligado que vem muita
novidade por ai!

“Um, dois, trés, quando juntos, somos muitos, somos um sé. Um so!”

#Fissuras do Brasil

Camisetas solidarias - Fissuras do Brasil

Chegou a hora de vestir a camisa do Fissuras do Brasil! Porque essa luta é de todos nés!

Fissuras do Brasil € uma campanha nacional pela aprovacéo de leis que garantam direitos
as pessoas com Fissura Labiopalatina. Fazem parte desta campanha grupo sociais, asso-
ciacOes, maes, pais, individuos com e sem fissura e movimentos apoiadores das fissuras
labiopalatinas. Entéo sé faz sentido se tiver vocé!

Muito mais que uma camiseta. E o sentimento de pertencer! De estampar no peito o orgu-
Iho que temos pelos nossos sorrisos. De mostrar poder pela unificagdo das nossas forgas.

Seja parte! As camisetas estardo (ou estdo?) a venda por R$ 50,00 na Profis Bauru, Profis
Joinville e em Floriandpolis. Mas vocé pode receber em qualquer lugar do Brasil com o cus-
to adicional dos Correios. Disponibilizamos os dois modelos escolhidos por vocés, mas as
guantidades e tamanhos sao limitados. Faca seu pedido através do Instagram
@fissurasdobrasil.

- Renda revertida para a Rede Profis e Associacdes Coparticipantes (Modelos mais vota-
dos).

Fissuras

do Brasil

~@©©

R" &Flssurus do Brasil
e J
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3.3.3. Em defesa da implantacdo de Politica Publica em Fissura Labiopalatina: Oficio
ao Ministério da Saude e resposta

. Exmo. Dr. Marcelo Antdnio Cartaxo Queiroga Lopes DD. Ministro de Estado da Saude-.
E-mail: chefia.gm@saude.gov.br

Exma. Dra. Maira Batista Botelho DD. Secretdria de Atenc¢do Especializada a Saude- SAES-.
E-mail: maira.botelho@saude.gov.br

Exma. Dra. Ana Patricia de PaulaDD. Coordenadora Geral de Atencéo Especializada - CGAE
E-mail: cgae@saude.gov.br

Consciente das necessidades de entidades filiadas ou ndo a Rede Profis, para que possam
prestar assisténcia e/ou reabilitagio com o apoio do Sistema Unico de Salde (SUS), vimos
pelo presente solicitar ao Ministério da Saude providéncias urgentes para a definicdo de
uma Politica de Atendimento as Pessoas com Fissura Labiopalatina.

Ver Oficio (ANEXO 7)

3.3.4 Grupo de Assistentes Sociais das Associacdes e instituicdes congeneres.

Grupo Nacional de Assistentes Sociais de Associacdes e Organizacdes Afins a
Causa da Fissura Labiopalatina.

-Organizacédo Responsavel:

Rede Nacional de Associacdes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina (Rede Profis)
-Coordenacéao:

Jacirema Bentes (Diretora Técnica do Servico Social da Rede Profis) e

Iza Carla Ferreira Passos (Vice Diretora Técnica do Servigo Social da Rede Profis

-Apoio Tecnico:

Maria Inés Gandara Graciano (Assistente Social aposentada do HRAC/USP e Diretora
Administrativa Financeira da Rede Profis)

Talita Stabile Fernandes (Assistente Social e Chefe do Servi¢go Social do HRAC/USP)

-Objetivos Do Grupo:

- Congregar os Assistentes Sociais de Associagoes, Centros e outras Organizacgdes afins,
a causa da fissura labiopalatina, visando o intercambio técnico- cientifico do conhecimento
e de experiéncias vivenciadas.

-Incentivar e apoiar os assistentes sociais em suas ac¢Oes de atendimento direto aos
usuarios, bem como de ensino, pesquisa e gestado, voltadas ao processo de reabilitacdo
integral.

- Colaborar no mapeamento e atualizacéao cadastral dos servicos de saude e
socioassistenciais para pessoas com FLP no Brasil, visando facilitar o acesso ao
tratamento na regiao de origem.

- Viabilizar e apoiar o acesso de pessoas com fissura labiopalatina e/ou outras deficiéncias
aos servicos de saude/reabilitacdo, assisténcia social e demais politicas sociais, visando a
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defesa e/ou ampliacdo dos direitos e sua inclusdo e emancipacao social.

-Organizacbes Representadas:
Associacoes / Hospitais /Centros /Nucleos / Grupos De Apoio

- Cadastro E Levantamento De Interesses: (Modelo)
1-Nome do Profissional: 2- N. CRESS: 3-Ano de graduacao: 4-Instituicao

formadora: 5-Cidade/ Estado: 6-Pds Graduac¢do em Servigco Social: Sim () Nao ( )

6.1Se sim responda: 6.2( ) Especializacdes ( ) Mestrado ( ) Doutorado 7-Instituicdo que
atua atualmente: 7.1 Nome: 7.2Cidade /Estado: 7.3 Tem vinculo empregaticio? ( ) Sim ()
N&o ou 7.4 Atua como voluntario? () Sim ( )N&o 8-Disponibilidades para reunifes
ON LINE: () Sim ( ) Nao 8.1Especificar dias da semana e periodo preferencial:
( ) manha( ) tarde ( ) noite () Segundas( ) Tercas( ) Quartas( ) Quintas( ) Sextas
Feiras8. 2 Assuntos e temas sugeridos ( ) O Servico Social na Saude : Atualizacao
( ) O Estudo Social: Instrumentos e técnicas ( ) Proposta de Modelizacdo do Servico
Social em programas de FLP( ) Trabalho em Equipe ( ) Politicas sociais a Pessoas com
Fissura Labiopalatina e/ou outras deficiéncias. Especificar ( ) LOAS e o BPC: Laudo de
caracterizacdo da pessoa com fissura labiopalatina como deficiéncia ( ) Reabilitacdo
interdisciplinar das pessoas com malformagfes congénitas labiopalatinas

( ) Elaboracdo de planos, programas, projetos, relatérios e outros; () Terceiro Setor:
aspectos legais e isencdes ( ) Diretrizes do Trabalho Voluntario ( ) Captacédo de
recursos/convénios e outros; ( ) Gerenciamento de Entidades Sociais; ( )Humanizacao do
atendimento; ( ) Marketing social; ( ) Trabalho em Rede entre associacdes ( )

Apresentacao de Experiencias ( ) Outros assuntos Sugerir Comentarios e Observacoes.

Perfil dos Asssitentes Sociais do Grupo de Fissura Labiopalatina/
Numero de Inscritos: 52

Estados Representados:
11 (BA 02, CE04 PAO03,PEO03,PB01PR11,RJ02, RR0O1 SCO05, SP 19 MS 01 ),

PoOs Graduacéo: 34 respostas
(Especializacao 30 (88,2%), Mestrado 07( 20,6%, Doutorado 3(8,8%).

Vinculo Empregaticio: 55 respostas
Sim 46 ( 83,6%) Nao 9( 16,4%)

Temas:
Politicas sociais na area da fissura labiopalatina 41( 74,5%)
Loas / BPC / Laudo de deficiéncia: 38 (69,1 %)
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O Servico Social na saude: 33(60,0%)
Reabilitacao Interdisciplinar em FLP: 29 (52,7%)
Elaboragao de Planos e Projetos: 27 (49,1%)
Proposta de Modelizac&o do Servico Social: 27 (49,1%)
Humanizacéo do Atendimento: 26 (47,3%)
Tratamento Fora do Domicilio /TFD: 24 (43,6%)
Estudo Social: 24 (43,6%)
Trabalho em equipe: 23(41,8%)
Captacéo de recursos: 23(41,8%)
Trabalho em rede /Associacoes: 21 (38,2%)
Terceiro Setor: 20(36,4%)
Gerenciamento de entidades sociais: 14(25,5%)
Marketing Social: 10(18,2%)
Apresentacao de Experiencias: 10(18,2%)
Diretrizes do Trabalho Voluntario: 7( 12,7%)
Outros assuntos: 6(10,9%)

Datas das Reunides e Assuntos

01/09/2022

- Boas vindas da Rede Profis ( Jordan André e Maria Ines Gandara Graciano )

-Tema: Direito a reabilitacdo de pessoas com malformacdes congénitas labiopalatinas: Da
fecundacdo a Alta

-Palestrante: Thyago Cezar ( paciente reabilitado do HRAC/USP, advogado, doutorando
na USP e Vice Presidente da Rede Profis ).

Total de participantes: 18

06/10/2022

- Tema: O Servico Social na Saude e Reabilitacdo Interdisciplinar de Pessoas com
Fissura Labiopalatina.

-Palestrante: Ms Rayanne Meyer Barduzzi ( Assistente Social do HRAC/USP )

Total de participantes: 21

10/11/2022
- Tema: Lei Orgéanica da Assisténcia Social (LOAS) e o Beneficio da Prestacdo Continuada

( BPC): a questéo da fissura labiopalatina como deficiéncia
- Palestrantes: Kelly Kenes — INSS e Talita Stabile Fernandes - HRAC /USP
Total de participantes: 32

3.4 Programas de Capacitacédo dos Dirigentes, Voluntarios e Profissionais.

3.4.1. Participacédo em Cursos de Servigo Social e Fissura Labiopalatina:

Curso de Educacéao a Distancia (EAD) Acao de Extenséao / Atualizagao:

Cuidado Multiprofissional da pessoa com fissura labiopalatina organizado pelo
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Instituto de Atencao a Saude Sao Francisco de Assis (HESFA) da Universidade

Federal do Rio de Janeiro (UFRJ)

2021- Aspectos Gerais do Direito a Saude da Pessoa com Fissura Labiopalatina
(Thyago Cezar — advogado e presidente da Rede Profis )

2021 - O estudo social para conhecimento da realidade ( Rayanne Meyer Barduzzi
HRAC/USP)
O estudo socioecondmico: Um instrumento técnico operativo ( Dra Maria Inés Gandara
Graciano- Rede Profis)
2021- Trabalho em Equipe e Atuacao do Assistente Social ( Rayanne Meyer Barduzzi
HRAC/USP)
2021-Servico Social: Propostas do Servico Social ha Reabilitacdo da Fissura Labiopalatina:

do individual ao coletivo. ( Daniella Tech Doreto )

3.4.2 Participacao em Curso sobre Legislacao e Terceiro Setor

10/02//2022 — Novo Cebas -LC 187/2021

Realizag&o: Audisa e Monello Advogados

Participantes da Rede Profis: Maria Ines Gandara Graciano. Marcos Vinicio Faria,
Michele Lira Miguel ( Profis Bauru/SP ), Jordan W Andre ( Afissore- Sorocaba/SP ) Maria
Ines Souza ( Afipp- Presidente Prudente/SP).

3.4.3 Participagdo em Lives, Eventos, Reportagens, Pesquisas / Producbes
/[HOMENAGENS e VIDEOS a causa das pessoas com fissura labiopalatina /

Representantes da Redeprofis: Ouvinte e/ou Palestrante.

3.4.3.1 Lives (* Parceria com Atlas Lipicast)
07/02/2022- O Centrinho é Nosso? E da USP? - ( Instagram)
Palestrante/ Convidado: Thyago Cezar ( Rede Profis )*

Coordenacao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro e Maylui Belisario )

15/02/2022- HRAC sempre na USP? - ( Instagram)

Palestrantes /Convidados: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro ) e Thyago Cezar ( Rede
Profis )*

Coordenacao: Iza Carla Passos ( Colcha de Sorrisos )

14/02/2022- O Centrinho é Nosso? E da USP? - ( Instagram)
28



HS
REDE NACIONAL DE ASSOCIACOES DE PAIS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA
Palestrantes: Maria Irene Bachega e Cleide Mondini ( Enfermeira e Ouvidoria do

HRAC/USP)

Coordenacao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro e Maylui Belisario )

28/02/2022 - Abordagem Tardia no Tratamento da Fissura Labiopalatina ( Instagram)
Palestrantes: Maylui Belisario

Coordenacao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro e Maylui Belisario )

07/03/2022 — Demos Voz aos Usuarios do Centrinho- USP - ( Instagram)
Palestrante/Convidada: Maria Jose Buffa — Psicopedagoga (HRAC/USP)

Coordenacao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro e Maylui Belisario )

08/03/2022 - Cerimonia Hibrida de Outorga do Titulo de Professoe Emerito ao Prof Dr Jose
Alberto de Souza Freitas ( Tio Gastao )
Participantes / Representantes da Rede Profis: Maria Ines Gandara Graciano

Coordenacao: Faculdade de Odontologia da USP de Bauru/SP

10/03/2022 - Cerimonia de Homenagem ao Dia da Mulher
Homenageada: Maria Ines Gandara Graciano ( Profis Bauru e Rede Profis)

Coordenacao: Rotary Clube Terra Branca de Bauru/SP ( Casa da Amizade )

21/03/2022 - Rede Profis: Uma Rede Nacional de Cooperagéo
Palestrante/convidada: Maria Inés Gandara Graciano ( Profis Bauru e Rede Profis )*

Coordenacao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro e Maylui Belisario )

24/03/2022 - Em Agéo pelo Centrinho

Participantes/convidados: Raiza Bernardo ( Beauty /CEO da Beleza Fissurada; Maria
Cecilia ( Cirurgido dentista /residencia HRAC/USP ) e larley Bermudes ( Palestrante
Motivacional.

Coordenacao: Thyago Cezar (Rede Profis )*

28/03/2022 - A Fissura Labiopalatina € uma deficiécia?

Participante/convidado: Adv. Fernanda Feitoza (Brasilia/DF)

Coordenacao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro e Maylui Belisario )
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27/03/2022 - Juntos pelo Centrinho

Participantes/convidados: Maria Irene Bachega e Telma V Brosco (HRAC/USP),
Jordan W André ( Rede Profis) Ricardo Nogueira e Cari ( Sintusp ) Estela Amargo (
Vereadora bauruense ) Pacientes (Zaqueu e Katy ).

Coordenacao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro e Maylui Belisario )

04/04/2022 — Vozes Que a Fenda Palatina Nao Foi Capaz de Calar
Participantes/convidados: Marly ( Paciente Reabilitada do Centrinho USP), Vilma (Mae
paciente Henrique ) e Rosangela ( Mae paciente David Gabriel 10.208).

Coordenacao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro e Maylui Belisario )

11/04/2022 — Como Sera o Futuro de Casos mais Graves se Um Dia Nao Houver Mais o
Centrinho?

Participantes/convidados: Selma ( Mae de Ana Clara / Assis-SP ) e Maria de Lourdes(
Mée de Kathylen / Santo André-SP )

Coordenacao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro e Maylui Belisario )

18/04/2022 — Jornada e Dificuldades de Um Fissurado
Participantes/convidados: Mauricio ( Paciente do IMIP Recife/PE)

Coordenacao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro e Maylui Belisario )

25/04/2022 — A familia Centrinho ndo tem limite geografico: A fissura une mais do que
labios, une coracoes.

Participantes/convidados: Flavia ( Paciente de Bauru/SP reabilitada no HRAC/USP) e
Andreia ( M@e de pacientes do HRAC/USP: Gabriel e Guilherme de Santo André/SP)
Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

02/05/2022 — 4 Projetos sobre Fissuras; 4 Prémios; 4 Histérias.

Participantes/convidados: Premiacdo - ldeias Inovadoras de Divulgacdo da Fissura
Labiopalatina

Camila Rocha - Porto Alegre/RS (Livro Fissurada Pela Vida)

André Luiz Xavier Almeida - Ipiad/ BA (Fissurados Pela Vida)

Iza Carla Passos - Salvador/BA (Colcha de Sorrisos)

Dr Rowney Furfuro— Portugal ( Atlas Lipicast)

Coordenacao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro ) e Rede Profis ( Maria Inés Graciano)*
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08/05/2022 — Feliz dia das Méaes ( Dropcast )
Participantes/convidados: 3 Maes: 3 perguntas e 3 respostas

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

08/05/2022 — Homenagem ao dia das Maes: Todo amor é sagrado!
Participantes/convidados: Maria Inés Gandara Graciano ( Rede Profis) *

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

08/05/2022 — Homenagem ao dia das Maes: Trem Bala (Ana Vilela)

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

09/05/2022 - Associagdes de Pais de Fissurados
Participantes/convidados: Jordan W André ( Rede Profis e Afissore )* e Ana Claudia
Finatto ( As Fissuradas )

Coordenacao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro ) e Rede Profis

16/05/2022 - Implante Coclear: A primeira segunda chance
Participantes/convidados: Andrea Sobral ( M&e ) Maryana Sobral ( Paciente do
HRAC/USP)

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

23/05/2022 -Treacher Collins : Vocé ja ouviu falar?

Participantes/convidados: Rogeria Guedes ( Mae ) Daniel Assis ( Paciente do
HRAC/USP) e Melissa Antoneli ( Fonoaudiéloga do HRAC/USP)

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

30/05/2022 — Nossa histéria ndo é limpa. E cheia de cicatrizes
Participantes/convidados: Thais Marques ( paciente com FLP )
Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

06/06/2022 — Os Pais de Fissurados

Participantes/convidados: Paulo/Pai de Miguel/ Diadema/SP, Ronaldo/Pai de
Ana/Assis/SP e Cleber/Pai de Gabriel e Guilherme/Santo André/SP.

( Pais de pacientes com FLP do HRAC)
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Divulgacdo do Livro: Estudo socioeconomico: Um Instrumento técnico-operativo

(Autora Maria Ines Gandara Graciano / Vera Editora)

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

13/06/2022 — Células Tronco: O futuro chegou

Convidado: Daniela Franco Bueno ( odontopediatra / Hospital Municipal Menino Jesus de
Sao Paulo/SP e Hospital Albert Einstein de Sao Paulo/SP

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

13/06/2022 — Live extraordinaria em Comemoracdo a Aprovacdo do PL6565/2019 que
Institui o Dia Nacional de Conscientizacdo da Fissura Labiopalatina

Temos o Nosso Dia: 24/06

Realizagcdo do Grupo Fissuras do Brasil: Rede Profis, A Luz do teu Sorriso, As

Fissuradas, Fissurados pela Vida, Colcha de Sorrisos e Atlas Lipicast.

20/06/2022 - Periodontia Implantes e Protese de Reabilitacéo
Convidado: Dr Fernando Scarelli Lopes ( Dentista do HRAC/USP)

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

21/06/2022 - Fissuras do Brasil

Fissuras Transamazonicas: As dificuldades da Fissura Labiopalatina no Norte do Brasil
( Live de Aguecimento Dia Nacional da Fissura Labiopalatina )

Convidada: Assistente Social Jacirema Bentes ( Pro Sorriso de Santarém/PA e
Rede Profis )*

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

22/06/2022 - Fissuras do Brasil

O protagonismo dos pacientes pela Causa da Fissura Labiopalatina ( Live de
Aquecimento Dia Nacional da Fissura Labiopalatina )

Convidado: Jordan W. André ( Afissore e Rede Profis *)

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

23/06/2022 - Maes que lutam: A importancia das Familias na Causa da Fissura
Labiopalatina ( Live de Aquecimento Dia Nacional da Fissura Labiopalatina )

Convidada: Vanessa Correa ( A Luz do Teu Sorriso e Rede Profis)

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)
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27/06/2022 — Fissuras de Norte a Sul

Convidada: Assistente Social Jacirema Bentes ( Pro Sorriso de Santarem/PA; Profis
Joinville/SC e Rede Profis ).

Coordenacao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro ) e Rede Profis ( Jordan W. André).

04/07/2022 - Prefiro contar a minha histéria na Live
Convidadas: Jeniffer Guedes ( paciente com sindrome de Goldenhar, Fissura e
Deficiéncia Auditiva e Sonia ( Mae ) de Araruama /RJ.

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

11/07/2022 — Protese Obturadora de Palato
Convidadas: Dra Monica Moraes ( dentista ) e Olivia Mesquita ( fonoaudi6loga ) do
HRAC/USP

Coordenacgao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

18/07/2022 — Fissurada LabioPalatina nascida no Maranhao
Convidadas: Maria Cieres e Rayane Rocha ( Paciente do HRAC/USP)
Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

25/07/2022 - Fissura Transamazonica
Convidadas: Solange Peixoto ( Méde de paciente )e Tatiana Xaud ( Enfermeira ) da Pro-
Sorriso de Santarém /PA

Coordenacao: Jordan André ( Rede Profis )* e Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro )

27/07/2022- Falaremos de Fissura em uma live muito divertida e colaborativa /
esclarecimentos em resposta ao bullyng a uma pessoa com fissura labiopalatina Recife PE
Convidados: Ana Claudia Finatto ( As Fissuradas ) e Thyago Cezar e Jordan André (
Rede Profis)

Coordenacgao: @Cirofui 7

01/08/2022 — Minha Filha tem 23 anos e segue em tratamento
Convidadas: Rosangela Aparecida Silva ( Mae de paciente do HRAC/USP)
Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)
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08/08/2022 — Divulgacdo e Comentarios dos Livros :

-Logo Uma Mulher: Da visibilidade da diferenca a individualidade da pessoa /Autora 1:
Ivania Tiburcio Cavalcanti ( Assistente Social em Recife PE e Paciente reabilitada do
HRAC/USP

-Fissuradas pela Vida /Autora 2: Camila Rocha ( Jornalista e Paciente Reabilitada em

Porto Alegre RS Coordenacéao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro )

09/08//2022 — Café Conciéncia e com Ciéncia: A importancia do Reconhecimento da
Fissura Labiopalatina como Deficiéncia

Convidados: Thyago Cezar ( Rede Profis ) e André Almeida ( Fissurados Pela Vida )
Coordenacao: Dra Natalia Leite Medeiros ( Fonoaudidloga /Projeto Craniofacial da
Universidade Federal de Segipe Campus Prof Antonio Garcia Filho e Larissa Carvalho (

Estudante de Fonoaudiologia )

15/08/2022 — Logo Uma Mulher: Da visibilidade da diferenca a individualidade da pessoa
(Livro)

Convidada: Ivania Tiburcio Cavalcanti ( Assistente Social em Recife PE e Paciente
reabilitada do HRAC/USP )

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

22/08/2022 - Psicologia / Fissura Labiopalatina
Convidada: Renata Fantin

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

26/08/2022 (Extra/ Sexta feira ) — Fissura Labiopalatina: Cure-se
Convidada: Lindinéia Silva Bezerra

Coordenacao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro )
29/08/2022 — Farmacia: Fissura Labiopalatina

Convidada: Maria Esgotti ( Farmacéutica do HRAC/USP)

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)
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05/09/2022 — Por Toda a Minha Vida Eu Vou Te Amar
Convidados: Vanessa Correa ( Mae) e Vinicius Correa( Filho / Paciente )
A luz do teu Sorriso e Rede Profis *

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

10/09/2022 — Leitura Comentada: Lei 18.508/2022
Convidado: Thyago Cezar ( Rede Profis)
Coordenacao: Vanessa Correa (A Luz do teu Sorriso e Rede Profis)

12/09/2022 — Cultivando Amor para Florescer Sorrisos

Convidados: Dr José ferreira e Dra Elyne Lacerda ( Assoc Beija Flor de
Fortaleza/CE)

Coordenacao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro ) e Jordan W André ( Rede Profis )

15/09/2022 —( Quinta feira /Extra) Hrac/ Centrinho e o Sintusp

Convidados: Neli Pachoarelli ( Sintusp ) Estela Almagro ( Camara Municipal de Bauru ) e
Zaqueu Fonseca ( Paciente do HRAC/USP )

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

19/09/2022 — Nascido e Criado no Centrinho, sem Fissura.
Convidados: Regina Celia A P Valentin e Rafael Valentin
Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

26/09/2022 — Cruzar o Brasil em Busca de Um Sonho e Torna-lo Real
Convidada: Dra Natalia Leite ( Fonoaudidloga / Universidade de Sergipe )

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

03/10/2022 — Historias de Vida
Convidada: Caroline Rodrigues ( Paciente reabiltada no HRAC/USP, engenheira
agronoma / Piracicaba/SP).

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

10/10/2022 — Nutricdo e Vida ha 38 anos: Entre fissuras e Sindromes
Convidada: Dra Suely Barros Prieto

Coordenacao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro )
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15/10/2022 — A cirurgia, o Dom e o Eldorado da Fissura.

Convidado: Dr Eudes de Sa Nobrega ( Cirurgido Plastico do HRAC/USP)

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

15/10/2022 — EP # 24— A Luz do Teu Sorriso ( Rede Profis)
Convidada: Vanessa Corréa

Coordenacao: Thais Fettback ( You tube)

17/10/2022 — Projeto/Banda: Grupo Forrozinho Bom ( De paciente a cantora )
Convidadas: Sibele Mariosa Bento ( Paciente reabilitada no HRAC/USP e Mdsica )e
Maria Teresa Mariosa Daniel ( Mae)

Coordenacgao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

24/10/2022 — Afisvale — Associagao dos Fissurados do Vale do Itajai/SC

Convidados: Sr Luis Carlos Ribellato e Elizabeth Rebelato( fundadores /dirigentes
Afisvale)

Coordenacao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro ) e Rede Profis (Jordan W André)

31/10/2022 — Profis — Bauru ( Sociedade de Promocao Social do Fissurado Labiopalatal
Convidados: Dra Maria Ines Gandara Graciano ( fundadora e secretaria geral ),
Marcia Regina Ferro ( Presidente e Psic6loga ) Michele Lira Miguel ( Assistente Social )
Coordenacao: Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro ) e Rede Profis (Jordan W André)

07/11//2022 — Psicologia
Convidados: Talita Rocha (Paciente reabilitada e Psicologa;
Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

14/11//2022 — Papel da Assisténcia Social em Associagfes de Fissurados
Convidados: Eunice Almeida ( ABF Fortaleza/CE) e Ivania T. Cavalcante ( Recife /PE)
Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

21/11//2022 — A Cirurgia Ortognética em Fissurados

Convidados: Dr Renato Yaedu e Ligia Mariotto ( Ortodontia e P6s Graduagdo do
HRAC/USP)

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)
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28/11//2022 — Beneficio no Valor de 1 Salario Minimo Garantido a Pessoa com
Deficiéncia

Convidado: Ms Thyago Cezar ( Rede Profis );

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

05/12//2022 — Depoimentos/Historia de Vida
Convidados: Laura Spinelli e Fabiana Fonseca / Paciente do HRAC e sua mée ( Ribeiréo
Preto/SP),

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

12/12//2022 — Afissore : Juntando Motivos para Sorrir
Convidados: Thayana Melo ( Assistente Social) Helena Barros ( Paciente reabilitada) e
Carolina Bottesi ( Fonoaudiologa )

Coordenacao : Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro ) e Jordan W André ( Rede Profis)

19/12//2022 — — Depoimentos/Historia de Vida
Convidados:Josivania Ramos ( Mae/ Vania ) e Hiego Ramos Lima (Paciente ABF/Ceard)

Coordenacao: Atlas Lipcast (Rowney Furfuro)

26/12//2022 —Beleza Vitoriosa (Paciente com FLP / Miss Séao Jose dos Pinhais /PR)
Convidados: Daniela Ferron

Coordenacao : Atlas Lipcast ( Rowney Furfuro )

3.4.3.2 Eventos

29/03 a 01/04/2022 — ACPA’s 79 th Annual Meeting — Fort Worth Texas USA
Representantes da Smile Train e Rede Profis: Dra Maria Ines Gandara Graciano
(Ouvinte /Virtual), Dra Terumi Okada Ozawa e Dr Cristiano Tonello. (Palestrante /
Presencial )

Coordenacao: ACPA:

Apoio: Smile Train Brasil

03/05/2022 e 20/09/2022 - Visitas a Rede Profis
Participante: Ana Claudia Morales F Amaral (Presidente)

Instituicdo: As Fissuradas Coordenacao: Maria Inés Gandara Graciano (Rede Profis)
37



REDE NACIONAL DE ASSOCIACOES DE PAIS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA

26/05/2022 e 02/06/2022 — Langamento da Campanha pelo Grupo Fissuras do Brasil
Queremos o Nosso Dia: Pela aprovacdo do PL6565/2019 que Institui o Dia Nacional
de Conscientizacdo da Fissura Labiopalatina

Realizag&do: Rede Profis, A Luz do teu Sorriso, As Fissuradas, Fissurados pela Vida,
Colcha de Sorrisos e Atlas Lipicast.

13/06/2022 — Video em Comemoracdo a Aprovacao do PL6565/2019 que Institui o Dia
Nacional de Conscientizagdo da Fissura Labiopalatina

Temos o Nosso Dia: 24/06

Realizacdo do Grupo Fissuras do Brasil: Rede Profis, A Luz do teu Sorriso, As

Fissuradas, Fissurados pela Vida, Colcha de Sorrisos e Atlas Lipicast.

16/07/2022 - Videos Comemorativos ao Aniversario da Rede Profis: 18 anos
16/07/2004 -

Participantes: Maria Ines Gandara Graciano, Vanessa Correa, Jordan Andre.

Thyago Cezar (Rede Profis)

Coordenacdao: Jordan André (Afissore e Rede Profis)

3.4.3.3 Reportagens

20/02/2022 - Reportagem Jornal da Cidade - Bauru, 20 de fevereiro de 2022.
Carta Aberta da Rede Profis em Apoio ao HRAC/USP (Centrinho /USP)

Autoria: Thyago Cezar e Maria Ines Gandara Graciano (Rede Profis) (ANEXO 8)

24/06/2022 Reportagem Jornal da Cidade - Bauru, 24 de junho de 2022.
Dia Municipal da Fissura Labiopalatina: Bauru /SP
Autoria: Maria Ines Gandara Graciano (Rede Profis) (ANEXO 9)

22/08/2022- Reportagem A Voz do Brasil - Brasilia, 22 de agosto de 2022.

Tema-Fissura Labiopalatina: Dia Nacional de Conscientizagdo sobre a Fissura
Labiopalatina

Participantes: Thyago Cezar (Rede Profis) Vanessa Correa (A Luz do teu Sorriso e Rede
Profis) e Prof Carlos (HRAC/USP)

(ANEXO 10)
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23/09/2022- Boletim HRAC/USP: Dissertacao de aluno do HRAC-USP fundamenta

Projetos de Lei em SP e SC

23 de setembro de 2022 Assessoria de Imprensa HRAC-
USP bauru, centrinho, deficiéncia, dia estadual, dissertagéo, fissura
labiopalatina, hrac, lei, mestrado, projeto de lei, Thyago Cezar, .

Autor do trabalho, Thyago Cezar é paciente reabilitado e atualmente doutorando do HRAC-
USP; proposi¢cdes visam assegurar direitos e promover a conscientizacdo sobre a fissura
labiopalatina, em consonancia com posicionamento institucional do Hospital.

A dissertacdo de mestrado de autoria do advogado Thyago Cezar, paciente reabilitado e
atualmente doutorando do Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais
(HRAC/Centrinho) da Universidade de S&o Paulo (USP) em Bauru, fundamenta
justificativas de Projetos de Lei (PL) nos Estados de S&o Paulo (SP) e de Santa Catarina
(SC), que visam assegurar direitos e promover a conscientizacdo sobre a fissura

labiopalatina.

Dissertacdo foi defendida em 2020 no HRAC. Foto: Reproducao/Portal de Teses e
Dissertacdes da USP

Intitulada “Comunicacdo em salde como instrumento de promocgao, protecdo e
recuperacao da saude da pessoa com fissura labiopalatina”, a dissertacao foi defendida em
mar¢co de 2020, junto ao Programa de Pdés-Graduacdo em Ciéncias da Reabilitacdo do
HRAC-USP, sob a orientacdo da professora Jeniffer de Cassia Rillo Dutka, docente da
Po6s-Graduacdo do Hospital e do Departamento de Fonoaudiologia da Faculdade de
Odontologia de Bauru (FOB-USP).

Em Santa Catarina, alLei N° 18.508/2022 (de 05/09/2022), que equipara a fissura
labiopalatina e as anomalias craniofaciais congénitas ndo reabilitadas a condicdo de
deficiéncia para efeitos juridicos, ja estd em vigor, e a justificativa do Projeto que originou a
Lei menciona trechos da dissertacdo de Thyago Cezar. Santa Catarina também ja contava
com a Lei N° 17.250/2017 (de 13/09/2017), que instituiu o Dia Estadual de Conscientizacéo
sobre a Fissura Labiopalatina.

Projetos de Lei sobre fissura labiopalatina tramitam na Alesp. Foto: Reproducao / Portal da
Alesp

Duas proposigOes recentes tramitam paralelamente na Assembleia Legislativa do Estado
de Sao Paulo (Alesp). Os Projetos de Lei N° 544/2022 e N° 545/2022, de 25/08/2022,
visam, respectivamente, instituir o Dia Estadual de Conscientizagdo sobre a Fissura

Labiopalatina, e equiparar, para fins juridicos, a fissura labiopalatina e as anomalias
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craniofaciais congénitas ndo reabilitadas a condicdo de deficiéncia. Os dois Projetos deram

entrada, no ultimo dia 02/09/2022, na Comissao de Constituicdo, Justica e Redacédo da
Alesp, e as justificativas de ambos também citam trechos da dissertacdo defendida no
HRAC-USP.

O Dia de Conscientizacdo sobre a Fissura Labiopalatina ja foi instituido em nivel municipal
— como na cidade de Bauru (Lei Municipal N° 6.849, de 29/09/2016) — e, desde julho deste
ano, em ambito nacional (Lei N° 14.404, de 11/07/2022). Bauru também tem em vigor
legislacdo que equipara a fissura labiopalatina e as malformacgdes craniofaciais a condigéo
de deficiéncia (Lei Municipal N° 7.333, de 03/03/2020).

23/12/2022- Reportagem Jornal da Cidade Bauru/SP, 23 de dezembro de 2022.
- Nova lei equipara pessoas com Fissura Labiopalatina aquelas com Deficiéncia
Participante: Thyago Cezar (Rede Profis) (ANEXO 11)

3.4.3.4 Pesquisas /Producdes

2021/2022 - Participacao em Co- autoria com equipe do HRAC/USP

Livro: Fissuras Labiopalatinas — Uma abordagem Interdisciplinar

Capitulo: Aspectos Cognitivos e Psicossociais

Coautores do Servigo Social: Dra Maria Ines Gandara Graciano e Dra Talita Fernanda
Stabille Fernandes (Rede Profis e HRAC/USP)

- 29/03/2022 a 02/04/2022 - Apresentacao de Trabalho no Congresso Internacional nos
USA (Fort Worth Texas)

Titulo: A Rede de Servicos de Saude e Socioassistenciais na area das Malformacdes
Labiopalatinas : Um Estudo da Realidade Brasileira e a Contribuicdo de Organizacao
Internacional.(Aprovado ) ( Rede Profis, Smile Train e HRAC/USP)

The network of health and social care services in the area of lip and palate malformations: a

study of Brazilian reality and the contribution of an international organization.

Organizagdo: ACPA The American Cleft Palte Craniofacial Association
Autores : Graciano,M.1.G; Ozawa, T O; Mesquita, S.T; Cezar T. (ANEXO 12)
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3.4.3.5 Bancas Examinadoras

12/2021 a 01/2022 /Tema: Os Servicos de Saude na Area das Malformacées
Labiopalatinas: Atualizagcdo de um estudo sobre a realidade brasileira
Pesquisadora/ Residente HRAC: Daniela Silva Ferreira

Avaliadora: Dra Maria Inés Gandara Graciano

3.5 Organizacéao e divulgacdo de materiais de interesse das Associacdes

» Divulgacédo dos materiais de apoio para as associacfes visando a capacitacdo de seus
representantes a publicizacédo de informacdes:

= Assuntos de interesse do Terceiro Setor — repasse dos boletins da AUDISA

= Aspectos Juridicos;

» Divulgacdo de Cursos, Congressos, Simpdésios promovidos pelo HRAC/USP e pelas

Associacdes e demais servicos cadastrados.

3.6 Mobilizagao Nacional para a Defesa dos Direitos da Pessoa com Fissura

Labiopalatina

PRINCIPAIS LEGISLACOES NA AREA DA DEFICIENCIA E/OU MALFORMACOES
CONGENITAS LABIOPALATINAS E POLITICAS SOCIAIS (Atualizada em 18/09/2022)
|- LEIS /DECRETOS (NACIONAIS)

Lei N.8080/1990. Dispde sobre as condi¢cdes para a promocao, protecao e recuperacao da
saude, a organizacdo e o funcionamento dos servicos correspondentes e da outras provi-
déncias;

http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/I8080.htm

Lei N.13.146/2015 — Lei Brasileira de Inclusdo da pessoa com deficiéncia (Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia)
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2015/lei/|13146.htm

Lei N.14.404/2022: Institui o Dia Nacional de Conscientizagéo sobre a Fissura Labiopalati-
na [24/06]). (Aprovada em 11 de julho de 2022)
https://www12.senado.leqg.br/radio/1/noticia/2022/07/13/sancionada-lei-que-cria-o-dia-de-
conscientizacao-sobre-a-fissura-labiopalatina-em-24-de-junho

Lei N.13.685/2018: Altera a lei N.12.732 de 22 de novembro de 2012 para estabelecer a
Notificacdo Compulséria de agravos e eventos em saude relacionados as neoplasias e a
Lei N.12.662 de 5 de junho de 2012 para estabelecer a Notificagcdo Compulséria de Mal-
formacgBes Congénitas.

https://www.in.gov.br/materia/-/asset _publisher/KujrwQTZC2Mb/content/id/27340521/do1-
2018-06-26-lei-n-13-685-de-25-de-junho-de-2018-27340500

Lei N. 8.742/1993, de 7 de dezembro de 1993. Dispbe sobre a organizacdo da Assisténcia

41


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%208.080-1990?OpenDocument
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/l8080.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2015/lei/l13146.htm
https://www12.senado.leg.br/radio/1/noticia/2022/07/13/sancionada-lei-que-cria-o-dia-de-conscientizacao-sobre-a-fissura-labiopalatina-em-24-de-junho
https://www12.senado.leg.br/radio/1/noticia/2022/07/13/sancionada-lei-que-cria-o-dia-de-conscientizacao-sobre-a-fissura-labiopalatina-em-24-de-junho
https://www.in.gov.br/materia/-/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/content/id/27340521/do1-2018-06-26-lei-n-13-685-de-25-de-junho-de-2018-27340500
https://www.in.gov.br/materia/-/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/content/id/27340521/do1-2018-06-26-lei-n-13-685-de-25-de-junho-de-2018-27340500

HS

REDE NACIONAL DE ASSOCIACOES DE PAIS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA
Social e da outras providéncias
https://legislacao.presidencia.gov.br/atos/?tipo=LEI&numero=8742&an0=1993&ato=1d9UTVg5ENFpWTO0e3

Lei N.14.176 /2021 Altera a Lei n°® 8.742, de 7 de dezembro de 1993, para estabelecer o
critério de renda familiar per capita para acesso ao beneficio de prestacdo continuada, es-
tipular parametros adicionais de caracterizacao da situacado de miserabilidade e de vulne-
rabilidade social e dispor sobre o auxilio-inclusdo de que trata a Lei n°® 13.146, de 6 de julho
de 2015 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia); autoriza, em carater excepcional, a realiza-
cao de avaliacao social mediada por meio de videoconferéncia; e da outras providéncias.
http://www.planalto.gov.br/ccivil_ 03/ ato2019-2022/2021/1ei/L14176.htm

Lei N. 10.741/2003 Disp8e sobre o Estatuto da Pessoa Idosa e da outras providéncias. .
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/2003/110.741.htm

Lei N. 14.423/2022 Altera a Lei n® 10.741, de 1° de outubro de 2003, para substituir, em
toda a Lei, as expressdes “idoso” e “idosos” pelas expressodes “pessoa idosa” e “pessoas
idosas”, respectivamente.

http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ Ato2019-2022/2022/Lei/L14423.htm

Decreto N. 6.214, 26 de setembro de 2007.
Regulamenta o beneficio de prestacdo continuada da assisténcia social devido a pessoa
com deficiéncia e ao idoso de que trata a Lei n 0 8.742, de 7 de dezembro de 1993, e a Lei
n° 10.741, de 1° de outubro de 2003, acresce paragrafo ao art. 162 do Decreto N. 3.048, de
6 de maio de 1999, e da outras providéncias.

https://legislacao.presidencia.gov.br/atos/?tipo=DEC&numero=6214&ano=2007&ato=
b81k3ZU9ENRpWT7d1

[I-PROJETOS DE LEIS (NACIONAIS)

Projeto de Lei N.1172/2015: Dispbe sobre a obrigatoriedade de cirurgia reparadora de la-
bio- leporino ou fenda palatina no Sistema Unico de  Salde (SUS) e nos conveniados e
da outras providencias (Aprovado na Camara dos Deputados em 28/05/2019

Projeto de Lei N. 3.526/2019. (Aguarda aprovacdo do Senado Federal em 30/05/2019)
Aprovada pela Comissdo de Assuntos Sociais (CAS) em 15/03/2022

https://www.camara.leg.br/propostas-legislativas/1212501

Projeto de Lei N. 11.217/ 2018: Dispde sobre o reconhecimento dos pacientes que apre-
sentam fissura labiopalatina n&o reabilitados, como pessoas com deficiéncia. (Aguardando
Parecer do Relator na Comissao de Seguridade Social e Familia)
https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop _mostrarintegra;jsessionid=7E7F29D2046
1D9B83C1CC5D8BB25311A.proposicoesWebExternol?codteor=1703390&filename=Avuls
0+-
PL+11217/2018#:.~:text=Disp%C3%B5e%20s0bre%200%20reconhecimento%20dos,reabili
tados%20como%20pessoas%20com%20defici%C3%AANcia.

[I-PORTARIAS (NACIONAIS)

Portaria /SAS/N055 24/02/1999: Dispde sobre a Rotina de tratamento fora do Domicilio
(TFD) no SISTEMA UNICO DE SAUDE (SUS) com incluséo dos procedimentos especificos

42


https://legislacao.presidencia.gov.br/atos/?tipo=LEI&numero=8742&ano=1993&ato=1d9UTVq5ENFpWT0e3
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2019-2022/2021/lei/L14176.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/2003/l10.741.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2019-2022/2022/Lei/L14423.htm
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/DEC%206.214-2007?OpenDocument
https://legislacao.presidencia.gov.br/atos/?tipo=DEC&numero=6214&ano=2007&ato=b81k3ZU9ENRpWT7d1
https://legislacao.presidencia.gov.br/atos/?tipo=DEC&numero=6214&ano=2007&ato=b81k3ZU9ENRpWT7d1
https://www.camara.leg.br/propostas-legislativas/1212501
https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra;jsessionid=7E7F29D20461D9B83C1CC5D8BB25311A.proposicoesWebExterno1?codteor=1703390&filename=Avulso+-PL+11217/2018#:~:text=Disp%C3%B5e%20sobre%20o%20reconhecimento%20dos,reabilitados%20como%20pessoas%20com%20defici%C3%AAncia
https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra;jsessionid=7E7F29D20461D9B83C1CC5D8BB25311A.proposicoesWebExterno1?codteor=1703390&filename=Avulso+-PL+11217/2018#:~:text=Disp%C3%B5e%20sobre%20o%20reconhecimento%20dos,reabilitados%20como%20pessoas%20com%20defici%C3%AAncia
https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra;jsessionid=7E7F29D20461D9B83C1CC5D8BB25311A.proposicoesWebExterno1?codteor=1703390&filename=Avulso+-PL+11217/2018#:~:text=Disp%C3%B5e%20sobre%20o%20reconhecimento%20dos,reabilitados%20como%20pessoas%20com%20defici%C3%AAncia
https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra;jsessionid=7E7F29D20461D9B83C1CC5D8BB25311A.proposicoesWebExterno1?codteor=1703390&filename=Avulso+-PL+11217/2018#:~:text=Disp%C3%B5e%20sobre%20o%20reconhecimento%20dos,reabilitados%20como%20pessoas%20com%20defici%C3%AAncia
https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra;jsessionid=7E7F29D20461D9B83C1CC5D8BB25311A.proposicoesWebExterno1?codteor=1703390&filename=Avulso+-PL+11217/2018#:~:text=Disp%C3%B5e%20sobre%20o%20reconhecimento%20dos,reabilitados%20como%20pessoas%20com%20defici%C3%AAncia

HS
REDE NACIONAL DE ASSOCIACOES DE PAIS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA
na tabela de procedimentos do sistema de Informacbes Ambulatoriais do SAI/SUS e das
outras providéncias.
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/sas/1999/prt0055 24 02 1999.html

Portaria N. 62, de 19 de abril de 1994. Estabelece as seguintes normas para o cadastramento
de Hospitais que realizem procedimentos integrados para reabilitacdo estético-funcional
dos portadores de méa-formacéao labio-palatal para o Sistema Unico de Saude
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudeleqis/sas/1994/prt0062 19 04 1994.html

IV-LEIS MUNICIPAIS
LEIS MUNICIPAIS: DIA DA FISSURA LABIOPALATINA

Lei N. 6.849/2016, de 29 de setembro de 2016 “Dia Municipais da Pessoa com Fissura La-
bio palatina”, Bauru /SP

https://sapl.bauru.sp.leg.br/consultas/norma juridica/norma juridica mostrar proc?cod nor
ma=11503

Obs. Outras cidades, a exemplo de Bauru/SP tiveram o Dia Municipal de Conscientizacéo
sobre a Fissura Labiopalatina aprovados:

Aracati/CE, Boa Vista/ RR, Blumenau/SC, Campos de Goitacazes /RJ, Cascavel /PR, Con-
cordia /SC, Fortaleza/CE, Goiania/GO, Guarulhos/SP, Mairiporé /SP, Natal/RN, Presidente
Prudente/SP, Riacho das Almas /PE, Santa Barbara do Oeste /SP, Sorocaba/SP, Vila Ve-
lha/ES.

V-LEIS ESTADUAIS
LEIS ESTADUAIS: DIA DA FISSURA LABIOPALATINA

Lei N.8.696/2022: Institui a Semana Estadual de Educacéo, Conscientizacédo e Orientacdo
sobre a Fissura Labiopalatina no Estado de Alagoas a ser comemorada anualmente na
segunda semana de novembro.
https://leisestaduais.com.br/al/lei-ordinaria-n-8696-2022-alagoas-institui-a-semana-
estadual-de-educacao-conscientizacao-e-orientacao-sobre-a-fissura-labiopalatina-e-da-
outras-providencias

Lei N.19.531/2018: Institui o Dia Estadual da Pessoa com Fissura Labiopalatal no Estado
do Parand, a ser comemorado anualmente no dia 19 de outubro.
https://leisestaduais.com.br/pr/lei-ordinaria-n-19531-2018-parana-institui-o-dia-estadual-da-
pessoa-com-fissura-labiopalatal

Lei N.16.241/2017: Altera a Lei n°® 16.241, de 14 de dezembro de 2017, que cria o Calen-
dario Oficial de Eventos e Datas Comemorativas do Estado de Pernambuco, define, fixa
critérios e consolida as Leis que instituiram Eventos e Datas Comemorativas Estaduais,
originada de projeto de lei de autoria do Deputado Diogo Moraes, a fim de incluir a Semana

Estadual de Educacéo, Conscientizacdo e Orientacdo sobre a Fissura Labiopalatina a ser
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comemorada na primeira semana do més de outubro
https://www.alepe.pe.qgov.br/proposicao-texto-completo/?docid=5682&tipoprop=p

Lei N.13.941, DE 31.07.07 (D.O. DE 31.07.07) Institui a Semana Estadual de Educacéo,
Conscientizacdo e Orientacdo sobre a Fissura Labio-Palatina e da outras providén-
cias. No Estado do Ceara a ser comemorada, anualmente, na segunda semana de
agosto.

https://belt.al.ce.gov.br/index.php/legislacao-do-ceara/datas-comemorativas/item/4676-lei-
n-13-941-de-31-07-07-d-0-de-31-07-07

Lei N. 4.538, de 22 de julho de 2019 Semanas Estadual de Educacao, Conscientizacao e
Orientacdo sobre a Fissura Labiopalatina instituida pela, de autoria do deputado Cirone
Deir6 a ser comemorada no Estado de Ronddnia anualmente em setembro,

https://www.al.ro.leqg.br/institucional/noticias/lei-de-autoria-do-deputado-cirone-deiro-
assequrou-a-la-semana-estadual-de-educacao-conscientizacao-e-orientacao-sobre-a-
fissura-labiopalatina

LEIS ESTADUAIS: FISSURA LABIOPALATINA COMO DEFICIENCIA

Lei N. 8910/2019. Dispde sobre a inclusdo de pessoas com fissura labiopalatina como
pessoa com deficiéncia no ambito do Estado do Para.

https://www.alepa.pa.gov.br/noticia/4219/

Lei N. 1727, de 26 de dezembro de 2012 Publicada no Diario Oficial do Estado n° 5375,
de 26.12.2012 Autora: Deputada Marilia Goes Dispde sobre o enquadramento da fissura
labiopalatina como categoria de deficiéncia fisica no Estado do Amapa.

http://www.al.ap.gov.br/ver texto lei.php?iddocumento=40267

Lei N. 11.686, de 11 de margo de 2022. Equipara as mas-formagdes congénitas fenda pa-
latina e fissura labiopalatina as deficiéncias fisicas, para efeitos juridicos, no Estado de Ma-
to Grosso e da outras providéncias. Cuiaba, 11 de marco de 2022.
https://leisestaduais.com.br/mt/lei-ordinaria-n-11686-2022-mato-grosso-equipara-as-mas-

formacoes-congenitas-fenda-palatina-e-fissura-labio

Lei N. 18.508, DE 5 DE SETEMBRO DE 2022Equipara as mas-formacfes congénitas
Fissura Labiopalatina e/ou anomalias craniofaciais as deficiéncias fisicas, para efeitos
juridicos, no Estado de Santa Catarina e adota outras providéncias. Florianopolis, 05 de
setembro de 2022.
https://leisestaduais.com.br/sc/lei-ordinaria-n-18508-2022-santa-catarina-equipara-as-mas-

formacoes-congenitas-fissura-labiopalatina-e-ou-anomalias-craniofaciais-as-deficiencias-fisicas-

para-efeitos-juridicos-no-estado-de-santa-catarina-e-adota-outras-providencias
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LEIS ESTADUAIS: NOTIFICACAO DA FISSURA LABIOPALATINA

Lei N. 20.628/2021 Hospitais do Estado do Paran& devem informar nascimento de bebés com
Fissura Labiopalatal apresentada na Assembleia Legislativa do Parana pelo deputado Marcio
Pacheco (PDT), e aprovada pelos deputados estaduais, esta em vigor desde o dia 28 de
junho quando foi sancionada pelo governador Carlos Massa Ratinho Junior a lei
20.628/2021.

https://www.assembleia.pr.leg.br/comunicacao/noticias/hospitais-devem-informar-

nascimento-de-bebes-com-fissura-labiopalatal

VI- PROJETOS DE LEIS ESTADUAIS
PROJETOS DE LEIS ESTADUAIS: DIA DA FISSURA LABIOPALATINA

Projeto de lei N. 544/ 2022 Institui o Dia Estadual de Conscientizacdo sobre a Fissura La-
biopalatina no Estado de Sao Paulo.
http://diariooficial.imprensacficial.com.br/doflash/prototipo/2022/Agosto/25/legislativo/pdf/pg

0001.pdf

PROJETOS DE LEIS ESTADUAIS: FISSURALABIOPALATINA COMO DEFICIENCIA

Projeto de Lei N. 545/ 2022: Equipara as malformacdes congénitas fissura labiopalatina
e/ou outras anomalias craniofaciais as deficiéncias, para efeitos juridicos, no Estado de
Sé&o Paulo.

http://diariooficial.imprensaoficial.com.br/doflash/prototipo/2022/Agosto/25/leqislativo/pdf/pg
0001.pdf

Projeto de Lei N. 3.858/22 O deputado estadual Tovar Correia Lima (PSDB) apresentou,
na Assembleia Legislativa da Paraiba (ALPB), o para que os portadores de fissura palatina
ou labiopalatina nédo reabilitados sejam reconhecidos como pessoas com deficiéncia e te-
nham os mesmos direitos e garantias que elas possuem.
https://portalcorreio.com.br/projeto-reconhece-pacientes-com-fissura-palatina-como-

pessoas-com-deficiencial/
PROJETOS DE LEIS ESTADUAIS: NOTIFICAQAO FLP
Projeto de Lei 639/2017, Hospitais do Estado do Parana serdo obrigados a comunicar

sobre o nascimento de criangas com fissura labiopalatal do deputado Marcio Pacheco
(PDT).

https://www.assembleia.pr.leg.br/comunicacao/noticias/hospitais-terao-que-comunicar-

sobre-0-nascimento-de-criancas-com-fissura-labiopalatal

3.6.1 - Lutas e/ou Conquistas a causa da fissura labiopalatina e seu processo
historico, segundo relato de Thyago Cezar — Redeprofis.

“Verificando imensos gargalos sobre os direitos das pessoas com fissura labiopalatina no
Brasil, nos ultimos anos, a Rede Nacional de Associacfes de Pais e Pessoas com Fissura

Labiopalatina — Rede Profis, que conta atualmente com trinta e seis associacfes
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cadastradas, espalhadas por todo territorio nacional, passou a desenvolver amplo papel

politico na busca de abertura e efetivacdo do direito ao tratamento de reabilitacdo da
pessoa com fissura labiopalatina, sendo muito atuante nos Poderes Legislativos dos
Municipios, Estados, Distrito Federal e Unido através de seus muitos representantes
interessados, conseguindo diversas vitdrias extremamente relevantes para a causa.

Foram aprovadas leis, apresentados projetos e participacbes em audiéncias publicas a

causa da fissura labiopalatina. ”( Thyago Cezar )

Todo esse trabalho de ativismo, e advocacy em relagdo ao desenvolvimento de
politicas dentre outros direitos para a pessoa com fissura labiopalatina fez com que a causa
se tornasse mais conhecida em todo territério nacional, além de criar acervo de pesquisa

para as pessoas com interesse pelo tema. (Thyago Cezar).

3.6.2 - Participacdo em Audiéncias Publicas a Causa da Fissura Labiopalatina

-Reconhecimento de Pacientes com Fissura Palatina

16/03/2022. Audiéncia Publica na Camara Municipal de Bauru em defesa do
Centrinho/USP
Participantes/ Representantes da Rede Profis:
Maria Ines Gandara Graciano
Thyago Cezar (Rede Profis)
Vanessa Correa Silva (Rede Profis e A Luz do Teu Sorriso)

28/03/2022 — Audiécia Publica Virtual na ALESP Oficial (Deputado Carlos Giannazi)

Em Defesa do Centrinho /HRAC Bauru

Participantes/convidados: Maria Irene Bachega, Thyago Cezar e Maria Ines Gandara Graciano
(Rede Profis) Estela Amargo (Vereadora bauruense), Atlas Lipcast (Rowney Furfuro e Maylui
Belisario) Ricardo Nogueira e Neli Wada (Sintusp) Varios Pacientes representados (Zaqueu e Katy).

Coordenacao Ricardo Nogueira (Sintusp) e Deputado Carlos Giannazi (Alesp)

22/08/2022. Audiéncia Publica na Camara Municipal de Vitoria da Conquista BA para
Criacéo do Dia Municipal de Conscientizacdo sobre a Fissura Labiopalatina (On Line)
Palestrante / Representante da Rede Profis:

Thyago Cezar (Rede Profis)
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3.7 UtilizacOes de Midias e Redes Sociais-

3.7.1 Atividades interativas nos Grupos do Whatsapp
Grupo 1- Associacdes de FLP e Rede Profis: O objetivo do grupo é dialogar com as
associacdes de FLP do Brasil visando intercambio de idéias programas e informagfes com
a participacao de representante(s) de cada associacdo cadastrada na Rede Profis:
1) REDE PROFIS — Bauru/SP 2)HRAC/USP- Bauru/SP, 3)PROFIS — Bauru/SP, 4)
FUNCRAF — Bauru/SP 5) ABFLP -Brasil, 6) Smile Train- Brasil, 7)Fissurados pela Vida-
Brasil 8) ASSOCIACAO SORRISOS LARGOS — Belém/PA 9) AFLAB — Belém/PA 10)
AMANZONFIR - Boa Vista- RR 11)AFISVALE - Blumenau/SC, 12) ABRAFIS -
Brasilia/DF13) PROFIS -Brasilia/DF 14)CRACF - (antigo - APIC -) Campos de
Goytacazes /RJ 15) SOBRAPAR- Campinas S/P, 16)PROFIS—Catanduva/SP 17)
APOFILAB - Cascavel/lPR 18) PROFIS OESTE - Chapec6/SC,19)PROFIS-
Concordia/SC , 20) AFFISUR - Curitiba/PR-21) A LUZ DO TEU SORRISO
Florianopolis/SC 22) BEIJA-FLOR FUNFACE -Fortaleza/CE,23)AFIS-Goiana/GO 24)
AFIP — Jo&o Pessoa/PB 25)PROFIS-Joinville/SC , 26) CEFIL — Londrina/PR , 27) AFAM
— Manaus/AM), 28)APIFAM - Manaus/AM ,29)AFIM-Maringa/PR 30) AMESFI-
Medianeira/PR , 31) APAFI MC — Mogi das Cruzes/SP, 32) APAFIS — Natal/RN, 33)
APPDF — Ponta Grossa/PR 34) ASFIR Porto Velho / RO , 35) NUFIS — Porto Velho -RO
36)AFIPP — Presidente Prudente/SP 37) CASA SORRIR - Recife/ PE), 38)AFILLAPE —
Recife /PE, 39) ADAF - Ribeirdo Preto/SP,40)NADEF - Ribeirdo Preto -
SP,41)ALECRANFA — Rio Branco/AC, 42) CENTRINHO IRMA DULCE - Salvador BA,
43)Colcha de Sorrisos — Salvador BA 44) PRO SORRISO - Santarém / PA 45)AAFLAP
— Sao José dos Campos/ SP, 46) APACMA — Séo Luis/MA 47) AS FISSURADAS - Sao
Paulo/SP 48)AFIP — Sdo Paulo/SP -49) A FORCA DE UM SORRISO , Sao Paulo/SP
,50)AFISSORE Sorocaba/SP, 51)PROFIS — Xinguara /PA) 52 -Labios Compartidos-,US
Total de 52 organizacgdes e/ou afins representadas e 77 participantes (05 Grupos de

Apoio, 08 Nucleos /Centros ou Hospitais e 39 Associacdes).

Grupo 2- Rede de Ac¢des FLP: O objetivo do grupo foi definido como promover a interacao
de pessoas, programas e servicos mediante o intercambio de informacdes, reflexdo de
necessidades concretas e propostas relacionadas as politicas de atendimento as pessoas
com fissuralabiopalatina.

Optou-se pela Unificacdo dos Grupos 1 e 2 evitando-se a duplicidade de

participantes em ambos 0s grupos, visando a racionalizagao das comunicacdes.
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Grupo 3- Rede Profis: Diretoria e Conselho Fiscal (Biénio 2020/2022): O objetivo €
promover maior aproximacdo e comunicacdo entre os membros da Diretoria e Conselho

Fiscal para propostas, sugestdes e tomada dedecisdes.

3.7.2 Site da Rede Profis www.redeprofis.com.br

Atualizacdo de informacdes no Site da Rede Profis e Proposta de Elaboracédo de
um Novo Site da Rede Profis (2RS)
3.7.3 Participacéo na Construcdo do Novo Site da Rede Profis (dez 2022)

3.8 Captacao de Recursos
3.8.1- Proposta de Parceria da Redeprofis com a Smile Train Brasil para subsidio as
AssociacOes de pais e pessoas com Fisssura Labiopalatina do Brasil: AAFLAP e
AFISSORE

Buscou-se, neste ano, dar continuidade a parceria com a Smile Train para viabilizacdo
de parcerias com diferentes associacfes de fissura labiopalatina, especialmente, aquelas
que prestam servicos de reabilitacdo interdisciplinar nas areas de Ortodontia,
Fonoaudiologia Nutricdo e Servigo Social.
Desta forma, as Associacbdes interessadas neste aporte financeiro preencheram um
Cadastro para o planejamento desta parceria Redeprofis—Smile Train, mediante o
mapeamento dos servigos a serem contemplados.
Elaborado Tabela com Prioridades para Apoio da Smile Train as Associacoes de Fissura
Labiopalatina em 22 Associacdes sendo 11 (onze) na area da saude e reabilitacao,
(Sorocaba-SP, Sao José dos Campos-SP, Presidente Prudente-SP, Sao Bernardo do
Campo- SP, Itapetininga-SP Maringa-PR, Cascavél-PR, Ponta Grossa-PR, Curitiba-PR,
Concordia-SC e Santarém-PA) 7 (sete) na Assisténcia Social (Bauru-SP. Mogi das Cruzes-
SP, Blumenau-SC, Chapeco-SC, Campo Grande MS, Boa Vista- RRe Sao Jose Ribamar
MA) alem de 4 (quatro) com parcerias efetivadas.
Resultado em 2021/2022: A Smile Train iniciou o processo de parcerias com a
AAFLAP de Sao José dos Campos-SP, AFISSORE de Sorocaba-SP e PROFIS Bauru-
SP.
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3.8.2- Proposta de Captacédo de Recursos pela Rede Profis mediante as vendas de

Cadernos Abrace Sorrisos em Parceria com a Smile Train 2020/2021. (ANEXO 13)

Elaboracdo de Texto e Contatos para a Campanha Cadernos Solidarios Abrace
Sorrisos: Rede Profis e Smile Train (Contetdo) No ano de 2020 lancou, nesta parceria,
a campanha denominada Caderno Solidario, com o objetivo de informar a sociedade,
sobre a fissura labiopalatina e os recursos disponiveis para 0 acesso ao tratamento bem
como as principais leis que garantem direitos de cidadania abordando os conteudos:

O que é a Redeprofis, O que € a Smile Train? O que é fissura labiopalatina? Quais as
causas da fissura labiopalatina? Quais as principais preocupacdes e/ou problemas
causados pela fissura labiopalatina? No que consiste o tratamento das pessoas com
fissura labiopalatina? Onde buscar tratamento? Quais as principais leis na area das

deficiéncias e/ou anomalias craniofaciais?

Resultado da Campanha ate 2022:

Dos 578 exemplares (500 Abrace Sorrisos, 12 A Luz do teu Sorriso e 66 As
Fissuradas) foram vendidos cerca de 515 a 522 com arrecadagdo de R$
23.730,00(vinte e trés mil e setecentos e trinta reais) além de cerca de 42 doacdes e

saldo atual de 14 exemplares.

3.8.3 - Campanha de Conscientizacdo: Contribuintes / Doadores a Rede Profis

(Filiacdo ou Renovacao via Formulario Google)

Campanha de Conscientizacdo: Contribuintes/Doadores Rede Profis.
A0S nossos parceiros e apoiadores!

Que bom té-los como agentes multiplicadores na luta pela causa da fissura
labiopalatina. A unido de pessoas com 0s mesmos objetivos fortalecem nossas acoes.
Por isso, acreditamos no trabalho em rede articulado pela Rede Profis cuja missao é
congregar, integrar representar e fortalecer acdes em defesa dos direitos de pessoas
com fissura labiopalatina.

Em 2022 iniciamos uma nova gestdo consciente dos novos desafios face a
realidade atual, com expectativa otimista para a defesa de direitos das pessoas com
fissura labiopalatina em nivel nacional. Pretendemos intensificar a atuacdo da Rede
Profis com ac¢bes pontuais - apoiando as associacfes no desenvolvimento de suas
atividades, fomentando o compartilhamento de ideias e acbes - e globais,

representando estas instituicbes na busca por politicas publicas nacionais em parceria
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com outras organizagdes afins.

Para isso, precisamos do apoio das associacfes como pessoas juridicas no
nosso quadro associativo nas categorias de efetivos ou colaboradores mediante
contribui¢cdes continuas (filiadas/contribuintes) e/ou pessoas fisicas com contribuicdes
espontaneas (doacdes). Em Assembleia Geral foi sugerido, para as filiadas o valor de
contribuicio mensal de R$100,00 (cem reais), mas devido as dificuldades
socioecon6micas no contexto atual ficara a critério de cada contribuinte ou doador

definir a periodicidade e o valor de acordo com as suas possibilidades.

Como fazer esta contribuicdo?

1. Vocé pode transferir o valor desejado diretamente para a conta da Rede Profis
através do Pix CNPJ 07.074.175/0001-92 ou nos seguintes dados:
Rede Nacional de Associacbes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina
CNPJ 07.074.175/0001-92
Banco do Brasil (001)

Agéncia 3015-5
Conta Corrente 25001-5

2. Vocé pode programar a contribuicdo continua (mensal) via PIX ou no seu cartdo de

crédito através do PagSeguro no link: http://redeprofis.com.br/doacoes/

Para que a nossa Rede cumpra seus compromissos e realize sua missdo, a sua
participacéo é fundamental! Participe! A luta é de todos n6s! Nossos agradecimentos
em nome da diretoria da Rede Profis.

Jordan Weverson Andre — Diretor Presidente

Maria Inés Gandara Graciano - Diretora Adm Financeira

Vanessa Correa da Silva - Vice-diretora Secretaria

3.9 Principais atividades desenvolvidas pelo Servico Socialde Projetos Comunitarios
do HRAC/USP em parceria com a Redeprofis

= Participacdo em reunides com a Diretoria da Redeprofis;
= Assessoria/orientacdo as associacfes cadastradas no HRAC e/ou filiadas a Rede

Profis;

50


http://redeprofis.com.br/doacoes/

HS
REDE NACIONAL DE ASSOCIACOES DE PAIS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA
= Colaboragcdo no processo de capacitacdo de recursos humanos das associacoes,

especialmente dos dirigentes e profissionais, repassando conhecimentos
especializados sobre o 3° setor, bem como as alternativas de acéo;

= Atendimento direto (presencial ou remoto) com representantes de Associagbes
realizado pelo Servico Social (Projetos Comunitarios) durante o ano de2020 com

restricoes devido a pandemia de Coronavirus

4. PRINCIPAIS ASSUNTOS DISCUTIDOS E APROVADOS NA DIRETORIA E
ASSEMBLEIA GERAL.

4.1Reunides da Diretoria e Conselho Fiscal: Principais assuntos discutidos (Atas)

21/02/2022 — Assuntos: 1) Carta Aberta de Apoio da Rede Profis ao HRAC/Centrinho-USP
Bauru para a ndo desvinculacdo do HRAC da Universidade de Séao Paulo (USP),

2) Programa do Encontro Nacional da Rede Profis. 3) Relatério de Atividades da Rede
Profis do ano de 2021. 4) Curso de Capacitagdo sobre a Nova Lei do CEBAS: LEI
COMPLEMENTAR N.187, de 16 de dezembro de 2021 que dispde sobre a certificacdo das
entidades beneficentes e regula os procedimentos referentes a imunidade de contribuicbes
a seguridade social.). 5) Proposta de Reunido Geral da Rede Profis com as Associacdes de
Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina do Brasil: 42 Associacbes. 6) Proposta de
retomada do Grupo Fissuras do Brasil para unificacdo das lutas / Acdes e Lives. 7)
Situacdo Financeira da Rede Profis). 7.1 Quanto a situacdo atual da Venda dos Cadernos
Abrace Sorrisos .7.2Quanto as Contribuicbes das Associacdes.. 8) Relacdo Atualizada
dos Servicos de Fissura Labiopalatina do Brasil (Associacdes, Nucleos/Centros, Hospitais,
Grupos de Apoio). 9) Composi¢cédo da Nova Diretoria e Conselho Fiscal para o periodo de
2022 a 2024: 10) Nova Composicao do Conselho Consultivo da Smile Train. 11) Palavra

livre.

13/06/2022- Assuntos: |- Boas vindas e Apresentacdo de sintese do plano de trabalho da
RedeProfis II- Apresentacéo e votacao de proposta de Acéo contra a Desvinculacdo do
HRAC da USP. ( Vice Presidente Thyago Cezar)

25/07/2022 — Assuntos: | - Apresentacao de sintese do plano de trabalho da RedeProfis. |l

- Acéo para a nao desvinculagcédo do Centrinho da USP: Il — Campanha Fissuras do Brasil.
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IV Apresentacao de Planilha dos Servicos de Fissura Labiopalatina. IV-Palavra Livre -. VII —

Apresentacdo de orcamento para elaboracdo de um novo site pata a Rede Profis.

Finalizacéo

12/12/2022 — Assuntos Trabalhos realizados pela Rede Profis em 2022 (Jordan André):
a) *Encontro Nacional da Rede Profis em parceria com o HRAC/USP e patrocinio da Smile
Train (Virtual). b)*Parceria com o Atlas Lipicast para lives mensais da RedeProfis. c) *
Breve apresentacdo novo site da Rede Profis. d) *Campanha Fissuras do Brasil de 2022:
Dia Nacional. de Conscientizacao sobre a Fissura Labiopalatina. e) *Grupo de Assistentes
Sociais: temas / reunides/participantes. f) *Filiacdo e Renovacdo de associadas a Rede
Profis: Comunicado e Formulario Google g) *Situacdo Financeira. I[I- Camisetas Fissuras
do Brasil (Vanessa Correa) lll - Leis aprovadas a causa da Fissura Labiopalatina e
Acdo da Rede Profis X USP (Thyago Cezar) IV - Oficio ao Ministério da Saude /
Politicas Publicas (Maria Inés) V-Outros assuntos de interesse VI-Palavra livre para

avaliacOes e sugestodes

4.1.1. Reunides da Rede Profis com as Associacdes do Brasil : Principais assuntos
discutidos ( Atas)
07/03/2022 Assuntos: 1) Apresentacdo da diretoria atual: 2020-2022 (Presidéncia Maria
Inés Gandara Graciano) e da nova diretoria: 2022-2024 (Presidéncia Jordan Weverson
André), principais acfes e propostas. 2) Programa do Encontro Nacional da Rede Profis e
3) Palavra livre aos participantes.

Foram convidadas as 42 Associacoes de Fissura Labiopalatina por email e grupo
Whatsapp havendo 8 Associacdes e 5 Grupos de Apoio representados totalizandol7

participantes

4.2. Reunides e/ou contatos da Rede Profis com a Smile Train em apoio a Profis

Bauru ( Renovacédo do Projeto De Portas Abertas : Casa de Apoio)

4.3. Reunides da Rede Profis com o Grupo Fissuras do Brasil

Datas:

Composicao: Rede Profis, As Fissuradas, A Luz do Teu Sorriso, Fissurados pela Vida,
Colcha de Sorrisos, Atlas Lipicast, Pandafissurado e? Sergipe
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4.4Reunido da Assembléia Geral: assuntos discutidos (Ata)29/04/2022

- Realizacdo da 222 Assembléia Geral Ordinaria da Rede Profis para: aprovar as contas, o
balanco patrimonial e o relatorio anual de atividades do ano de dois mil e vinte bem como
eleger e empossar os membros da diretoria e Conselho Fiscal (2022-2024).

5 PRINCIPAIS DESAFIOS

Mobilizacdo Nacional para o reconhecimento dos pacientes que apresentam fissura
labiopalatina néo reabilitados como pessoas com deficiéncia (PL 11217/2018);

Mobilizacdo Nacional para a formulacdo de uma politica nacional de reabilitacdo das
anomalias craniofaciais (Requerimento de audiéncia publica);

Mobilizacdo Nacional Comemorativa da Lei que instituiu o Dia Nacional da Pessoa com
Fissura Labiopalatina

Maior comprometimento e adesdo das Associacdes a Redeprofis;

Intercambio e capacitacdo dos profissionais das associacbes com apoio do HRAC-USP
via presencial ou virtual e outras instituicdes parceiras (Atlas Lipicast).

Fortalecimento de Parcerias com organiza¢cdes nacionais: Fissurados pela Vida, As
Fissuradas, A Luz do teu Sorriso, — Associacdo Brasileira de Fissura Labiopalatina
(ABFLP); Liga Académica de Anomalias Craniofaciais da USP-Bauru (Cursos de Medicina,
Odontologia e Fonoaudiologia) e outras organizacdes e grupos de apoio.

Fortalecimento de Parceria com a organizacdo internacional Smile Train Brasil, para
viabilizacdo de projetos sociais e de capacitacdo profissional na area da fissura
labiopalatina;

Organizacao e realizagdo do XVII Encontro Nacional da Rede Profis (Virtual ou presencial)

em parceria com instituicdo congénere.

6. ANEXOS
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RELATORIO ELABORADO POR:

Maria Inés Gandara Graciano- Diretora Adm. Financeira

Jordan W André — Presidente

Vanessa Correa- Vice-diretora Secretaria

Marglete Domingues — Analista de Sistemas

Bauru, 31 de dezembro de 2022.
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REDE NACIONAL DE ASSOCIACOES DE PALS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA
Anexo 1.1 FILIAGAO OU RENOVAGAO DAS ASSOCIADAS A REDE PROFIS

COMUNICADO: FILIACAO OU RENOVACAO DAS ASSOCIADAS A REDE PROFIS (28/09/2022)
A Rede Profis tem como misséo congregar, integrar representar e fortalecer acées em defesa dos
direitos de pessoas com fissura labiopalatina.

Em 2022 iniciamos uma nova gestao consciente dos novos desafios face a realidade atual, para a
defesa de direitos em nivel nacional, obtendo sucesso com a aprovagéo de leis, a exemplo da recente con-
quista: Dia Nacional de Conscientizacdo sobre a Fissura Labiopalatina. (Lei N.14.404/2022) em parceria
com o Grupo” Fissuras do Brasil”.

Outros Projetos de Lei (PL) estdo sendo trabalhados pela diretoria em parceria (com a lideranca de
Thyago Cezar -paciente reabilitado e advogado), visando sua aprovagao.

Ressaltamos que concomitantemente a estas lutas, varias acdes estdo sendo desenvolvidas,
visando capacitar pessoas fisicas ou juridicas a causa, em parceria com organizacdes congéneres.
(Intercambios técnico-cientificos, Defesa de Politicas Publicas, Cadastro dos Servicos de Fissura
Labiopalatina no Brasil, Campanhas Fissuras do Brasil, Grupo de Assistentes Sociais na area, Eventos,
Lives Informativas, etc).

Para tanto, precisamos do apoio das associacBes e outras organizacdes congéneres como
pessoas juridicas no nosso quadro associativo, respectivamente nas categorias de efetivos (associacdes)
ou colaboradores (outras organizacdes), mediante contribuicdes continuas, conforme prevé seu Estatuto.

Ambas as contribui¢cdes, sdo fundamentais para assumirmos compromissos financeiros minimos
frente a gestdo da Rede Profis (Escritério de Contabilidade, Telefonia, Manuten¢éo de Site e Redes Sociais,
Prestacao de Servicos de Informéatica).

Em Assembleia Geral foi sugerido, para as filiadas o valor de contribuicdo mensal de R$100,00
(cem reais), mas devido as dificuldades socioecondmicas no contexto atual, ficara a critério de cada
contribuinte ou doador definir o valor de acordo com as suas possibilidades.

Esta previsto em seu Estatuto no art. 6 que as AssociacBes, deverdo estar em dia com a
contribuicdo de associada ou ter sua solicitacdo de isencdo aprovada (por tempo determinado), mediante
justificativa a diretoria, para que direitos e deveres sejam respeitados, tendo poderes para decidir nas
Assembleias Gerais sobre toda matéria relativa & Rede Profis.

Neste contexto solicitamos a todas as Associacdes e/ou entidades afins, interessadas em
participarem desta Rede, que preencham o Formulario Google https://forms.qle/12jWri64Y jxMui706, para
filiacdo ou renovacdo no quadro de associadas da Rede Profis, independentemente de serem
Contribuintes ou Isentas, pois 0 nosso objetivo é congregar e socializar conhecimentos, sem interesses
financeiros.

Reiteramos a importdncia de ampliarmos o universo de Associa¢bes contribuintes para cumprir
compromissos, viabilizando e fortalecendo ac¢des a causa.

A Diretoria da Rede Profis agradece sua participacéo e se coloca a disposi¢ao!

(Dados Bancérios: Rede Profis, Chave PIX CNPJ 07.074.175/0001-92 do Banco do Brasil (001)
Agencia 3015-5 Conta Corrente 25001-5).
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ANEXO 2 RELACAO DOS SERVICOS DE FISSURA LABIOPALATINA

RELACAO DE ASSOCIACOES, CENTROS/NUCLEOS, CENTROS/HOSPITAIS E
GRUPOS DE APOIO A PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA E/OU
ANOMALIAS CRANIOFACIAIS.

ASSOCIACOES DE PAIS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA (ORDEM
ALFABETICA POR CIDADES)

Em
Atualizacao 2022
15/08/2022

H)

{ Smile

Rede Profis - Rede Nacional de Associa¢oes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina
CNPJ: 07.074.175/0001-92

End. Silvio Marchione, 3-55 Vila Universitaria.

CEP: 17012-230 * BAURU/SP

Fone: (14) 3234-5699  Whatsapp:

Site: www.redeporfis.com.br

Email: redeprofis@gmail.com

Servigos prestados: intercambio entra as associa¢fes, divulgacéo de informacdes, e apoio
ao desenvolvimento institucional das associagfes congregando cerca de 38 associagfes do
Brasil em defesa de direitos e politicas publicas.

Publico Alvo: Associacdes de pais e pessoas com Fissuras labiopalatinas e servicos afins

Profis

SOCIEDADE DE PROMOGAO
SOCIAL DO FISSURADO
LABIO-PALATAL

{ Smile

PROFIS- Bauru -Sociedade de Promocao Social do Fissurado Labiopalatal
CNPJ: 46.143.491/0001-20

End. Silvio Marchione, 3-55 Vila Universitaria.

CEP: 17012-230 * BAURU/SP
Fone: (14) 3234-5699 Whatsapp: (14)998021544 ( Marcos )?

Site: http://www.profis.com.br Facebook Instagram

E-mail: social@profis.com.br / adm@profis.com.br

Servigos prestados: Assisténcia Social aos usuarios do HRAC/USP
Beneficios prestados: Alimentacdo, Estada, Transporte, Medicagéo.
Publico Alvo: Fissura labiopalatina, Deficiéncia Auditiva e outras deficiéncias.

2 ADAP

ADAP-Associacao dos Defic. Auditivos, Pais, Amigos e Usuarios de Implante Coclear.
CNPJ: 03.262.239-0001-28

End. Alameda Dr. Octavio Pinheiro Brisolla, 4-40 - Santa Tereza.

CEP: 17012-059 *BAURU/SP

Fone: (14) 3226-3388 /3202 -6091 /3202-6092 Whatsapp(14)99177-6170

Site: www.adap.org.br  Facebook Instagram

E-mail: adap@adap.org.br

Servigos prestados: Servigo Social, Juridico e fonoaudiologia.

Beneficios prestados: Revenda de acessodrios com desconto aos associados

Publico Alvo: Deficiéncia Auditiva /Implante Coclear

AS50%to voLumig
Je AY0ID ASS PO TN
PEFISSLILA

A0~ PALATHL.
PHRA,

AFl4D

AFLAB- Associacdo Voluntaria de Apoio aos Portadores de Fissura Labiopalatal
CNPJ: 01.110.680/0001-69

End. Trav. Almirante Wandenkolk, 1243 — 15° Andar - Sala 1503 Bairro Umarizal.

CEP: 66055-0300 * BELEM/PA
Fone: (91) 3252-2458 (91) 98181-1085 (Dra. Debora /dentista) (91) 99144-6316(Dr. Davi
Normando) (91)9940-2414 Dolores Whatsapp:

Site: ---------

E-mail: davidnormando@hotmail.com

Servigos prestados:

Beneficios prestados:

Publico Alvo: Fissura labiopalatina
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Associacdo Sorrisos Largos

CNPJ:

End: Rua Vitéria, 42, Val de Cées.

CEP: 66617-040 BELEM/PA
Fone: (91) 98296-8428 /(91) 98423-1417 91 8260-2341 Andreza 91 8128-6929 Jeane
Vinicius

Site: https://sorrisoslargos.quererbem.org Facebook
Email: sorrisoslargos@gmail.com

Servigos prestados: acolhimento, informacao e orientagéo de familiares.
Beneficios prestados:

Publico Alvo: Fissura labiopalatina

Instagram.

3M3ZONEIR

Associacdo Norte Amazonica de Apoio a
Pessoa com fissura Labiopalatina de Roraima

AMAZONFIR - Associagcdo Norte Amaz6nica de Apoio a Pessoa com Fissura Labiopa-
latina de Roraima * BOA VISTA /IRR
CNPJ: 34.085.297.0001/57

End: Av Major Williams N.1655 Sala 105 Centro

CEP: 69301-110

Fone (95)98111-7004 Whatsapp (95) 98111-7004 (95)98123-8649 (Solange Peixoto)
Site:- ------

E-mail: tatixaud@gmail.com soso_peixoto@hotmail.com (Solange)

Servigos prestados: Apoio aos Hospitais Publicos de Roraima

Beneficios Prestados: Insumos para o tratamento

Publico Alvo: Fissura labiopalatina

Afisvale

AFISVALE - Associacédo dos Fissurados do Vale do ltajai

CNPJ: 01.675.498/0001-55

End: 02 de Setembro, 1330 (Sala 32,33 2° Andar), Bairro do Itoupava-Norte,

CEP: 89052-000

Fone: (47) 3041-6881 Whatsapp (47) 996433534 (47)999628077(Nivea) *
Site: www.afisvale.org.br Facebook e Instagram BLUMENAU/SC
E-mail: administrativo@afisvale.org.br / diretoria@afisvale.org.br

Servigos prestados: Fonodiologia, Pediatria, Servico Social Odontologia e Psicologia.
Beneficios Prestados: Estada, Medicagéo, Alimentacédo e Transporte.

Publico Alvo: Fissura labiopalatina

PROFIS DF Sociedade de Promocao Social do Fissurado Labio-Palatal de Brasilia
CNPJ:

End: SCLN 111 bloco B subsolo sala 07, Asa Norte, Brasilia-DF.
CEP: 70.754-520

Fone: (61) 33689123 What's 61 992538266 (Jason)
Site: Facebook

E-mail: contatoprofisdf@gmail.com

Servigos prestados:

Beneficios prestados:

Publico Alvo:

BRASILIA - DF

Abrafis Bsb

é Smilelrain

ABRAFIS — Associacao Brasiliense de Apoio ao Fissurado/Hospital Regional Asa
Norte

CNPJ: 18.272.824/0001-86

En: R. HRAN — SMHN 01 - Bloco A — Asa Norte

CEP: 70710-100

Fone: Dr. Marconi (61)9973-1041 - Cir. Plastico; (61) 3328-2252.
Site

Email: clinicaattis@gmail.com

Servigos Prestados:

Beneficios prestados:

Publico Alvo:

BRASILIA/DF
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APOFILAB

Associacdo de Portadores de Fissura Labiopalatal de Cascavel
CNPJ:81.273.112/0001-18

End: Helios Richard, n°1790 - Cancelling,

CEP: 85.811-220 **CASCAVEL/PR
Fone: (45) 3326-7986 Whatsapp: (45) 99906-0052 (45) 99698912 (Silvana)

(45) 99914-3852

45 88145858 (Sonia)

Site: www.apofilab.org.br Facebook Instagram

E-mail: apofilab@gmail.com

Servicos Prestados, Odontologia Clinica Geral, Fonoaudiologia, Psicologia, Nutri¢do, e
Servigo Social.

Beneficios Prestados: Alimentacao e Defesa e garantia dos direitos

Publico Alvo: Fissura Labiopalatiana e outras deficiéncias

11

PROFIS
CATANDUVA/SP

PROFIS-Catanduva - Associacdo de Portadores de Fissura Labio Palatal
CNPJ:

End: Rua Alagoas, 311 Centro.

CEP: 15800-090

Fone: (17) 3522-8081 ou (17)3255-4910
Site

E-mail: giba.g@terra.com.br

Servigos Prestados:

Beneficios Prestados

Publico Alvo

Presidente da associagéo:
VERIFICAR SE ESTA FUNCIONAMENETO

CATANDUVA/ SP
Maria Cristina Gali. (17)992197071
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PROFIS
Oeste
Catarinense

oN

Tavive O

PROFIS Oeste - Associacao de Promocgédo Social de Pessoas com Fissura Labio Pala-
tina do Oeste Catarinense

CNPJ: 22.453.574/0001-58

End.: Ruapara N. 645 D Bairro Maria Gorete *CHAPECO/SC
CEP:89801-400 ok

Fone: (49) 99901-5167 Whatsapp (49)99901-5167

Site : Facebook
E-mail: profisoeste@gmail.com
Servigos Oferecidos: Odontologia
Beneficios Prestados: Medicagao.
Publico Alvo: Fissura Labiopalatina

AGUARDO RESPOSTA WHATS

PROFIS Concordia —=SC Associacdo Amigos de Fissurados Labio-Palatal

CNPJ: 80.630.973/0001-43

End: Hercilio Agostinho Vieira N. 26 Sala 01 CEP: 89.707-003

Fone: (49)3442-6644whatsapp (49)98409-5565  (lva) *CONCORDIA/SC
Site: http://profisconcordia.com www.profisconcordia Facebook Instagram

E-mail: profis_concordia@hotmail.com

Servigos Oferecidos: Odontologia (Clinica geral e Ortodontia), Psicologia, e Servi¢o Social.
Beneficios Prestados: Transporte.

Publico Alvo: Fissura Labiopalatina e Deficiéncia Auditiva

AFISSUR - Associacgao de Reabilitacdo e Promocéo Social ao Fissurado Labiopalatal
CNPJ: 78.774.791/0001-02

End: Avenida Republica Argentina, 2275, 6 ° andar Salas 610 e 611 Bairros: Novo Mundo.
CEP: 80.210-660 **CURITIBA/PR
Fone: (41) 3268-1704 Whatsapp: (41) 99747-9275

Site: http://www.afissur.org Facebook e Instagram

E-mail: andreiaafissur@yahoo.com.br, contato@afissur.org

Servigos Prestados: Fonoaudiologia, Psicologia e Servigo Social.

Beneficios Prestados: ------- .

Publico Alvo: Fissura Labiopalatina
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SOCIAC
BEIJA-FLOR/FUNFACE

ABF- Associagdo Beija Flor Funface

CNPJ: 04.875.653/0001-75

End: Avenida Alberto Craveiro, n°2222 - Bairro: Casteldo.

CEP: 60.861-212 * FORTALEZA/CE
Fone: (85) 3295-0812 / 3088-3900 (85) 86839356 Elyne (85) 81994433 Leopoldo
Whatsapp: (85) 986851317

Site: http://www.associacaobeijaflor.org/ Facebook e Instagram

E-mail: funface @associacaobeijaflor.org; —, abffunface@gmail.com

(Servigos Prestados: Medicina (Cirurgia Plastica, Otorrino, Pediatria), e Bucomaxilo)
Odontologia (Ortodontia e Odontopediatria), Fonoaudiologia, Psicologia, Nutri¢cdo e Servigo
Social. Outro Artesanato, Coral e Teatro.

Beneficios Prestados: Alimentacdo. AGUARDANDO WHATS

Publico Alvo: Fissura Labiopalatina
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AFISFRAN

AFISFRAN - Assoc. Fissurados de Franca

CNPJ:

End: Rua Joao Luiz de Castro, 3321 Bairro: Jardim Palma *ERANCA - SP
CEP:14.402-088

Fone: (16) 99199-6810 — (16) 3711-9041 — Manoel ou (16) 981234846 Sr Marcio
Site:

E-mail de contato: umanoel@gmail.com e manoelsouza@franca.sp.qov.br

Servigos Prestados:

Beneficios Prestados

Publico Alvo

&

AFIS-GO

ASSOCIACAD DOS FISSURADOS
D ESTADC DE GOLAS

ASSOCIACAO DOS FISSURADOS DO ESTADO DE GOIAS

CNPJ: 41.949.455/0001-35

End: Rua 242, Edificio Gram Lest, apartamento 1201 *x GOIANIA - GO
CEP:, CEP: 74.603-190

Fone: (64) 3206-9271 Whatsapp: 64 99214-6803

Site: Instagram: - @afis.goias

E-mail: afis.goias@gmail.com

Servigos Prestados:Servigo Social

Beneficios Prestados

Publico Alvo: Fissura Labiopalatina

AFIP- Associagdo de Assisténcia aos Fissurados da Paraiba

UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA - Hospital Universitario

Campus | — Cidade Universitaria Castelo Branco

CNPJ:

END:

CEP: 58051-900 *JOAO PESSOA/PB
Fone: (83) 3216-7585 (83)999814094 (83) 8393094253 Lindalva (83) 93329451 Rosa
Helena

Site: http://www.palate.org.br//index.html

Email:afip.fissurados@gmail.com

E-mail: institutodofissuradolabiopalatal@bol.com.br ?

Servigos Prestados:

Beneficios Prestados

Publico Alvo

PROFIS - Associagao de Promocéo Social de Fissura Labio Palatal e
DeficientesAuditivos - PROFIS-Joinville
CNPJ:81.140.675/0001-38

End: Euzébio de Queiros, 944 Bairro: Atiradores

CEP: 89203-100 **JOINVILLE/SC
Fone: (47)3433-3145  (47) 999725995 (47) 91233397 (Josué)

Site ----e-meeenen Facebook

E-mail: profisjlle@gmail.com Fernandes.josue@gmail.com

Servigos Prestados: Servi¢o Social e apoio ao Centrinho Joinville
Beneficios Prestados :Estada, medicacéo, alimentacéo , transporte e outros.
Publico Alvo : Fissura Labiopalatina e Deficiéncia Auditiva

AFAM MANAUS/AM

AFAM - Associagdo de Apoio ao Fissurado do Amazonas

CNPJ

End: Rua: Dr. Ayres de Almeida, 437 — Bloco 9 B — Apto. 104

Conjunto Parque Solimdes — Bairro Raiz

CEP: 69068-130 MANAUS/ AM

Fone: (92) 3237-4178 OU 81214363

Site:

E-mail: bete@cremaprep.com.br

Presidente da associacao: Elizabete Carlos Crecembini (92)8151-8654
AGUARDANDO WHATS

Servigos Oferecidos:
Beneficios Prestados
Publico Alvo
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APFAM - Associacdo das Pessoas com Fissura Labiopalatina do Est Amazonas
CNPJ :20.236.397/0001-22

End: Rua: Jaboticabal n 13 Bairro Novo Aleixo

CEP: 69010-000 MANAUS/AM
Fone: (92) 993195738 Julio Lopes de Souza (Dir Adm)

(92) 999635413 Francisco Carlos Freire Dourado (Presidente)

E-mail: apfamam@hotmail.com / jslopes1l5@hotmail.com / carlosfreire5@hotmail.com
Servigos Oferecidos:

Beneficios Prestados
Publico Alvo:

AFIM - Associagdo de Apoio ao Fissurado Labiopalatal de Maringa
CNPJ:80.289.895/0001-65

End: Rua Pitanga, 463 Jardim Tropical.

CEP: 87080-730 **MARINGA/PR
Fone: (44)3265-7851 / 3225-1785 Whatsapp: (44) 32251785

Site: www.afim.org.br Facebook e Instagram

E-mail: afim_maringa@yahoo.com.br

Servigos Prestados: Odontologia,Odontopediatria, Clinica Geral /
Ortodontia,Fonoaudiologia , Psicologia, Nutricdo ,Apoio Pedagoégico e Servigo Social
Beneficios Prestados : Alimentagdo.

Publico Alvo : Fissura Labiopalatina

24

AMESFI - Associa¢do Medianeirense dos Surdos e Fissurados

CNPJ:

End: Minas Gerais, 1210 - Bairro Nazaré.

Cep: 85884-000 MEDIANEIRA/PR
Fone:(45) 3264-3643 (45) 920009897 (Adilson Smith) (45) 99868737 (Sirley)
E-mail:amesfi@outlook.com.br rork

Servigos Prestados:
Beneficios Prestados :
Publico Alvo : Fissura Labiopalatina e Deficiéncia Auditiva

-

z aéeﬂmaﬂm s poitadbias
fessuas labic - palitais de Moy dos Bugss

APAFI-MC - Associagéo dos Portadores de Fissura Labio Palatais de Mogi das Cruzes
CNPJ:00.293.307/0001- 28
End:Avenida Firmino Ladeira, 339, Vila Industrial CEP:08770-320

(Préximo a Escola Japonesa Bunkyo) * MOGI DAS CRUZES/SP
Fone: (11) 4790-1616 Whatsapp (11) 97400-2479
Site:------ Facebook ok

E-mail: apafimc@outlook.com

Servigos Prestados: Servigo Social e Psicologia
Beneficios Prestados : Transporte

Publico Alvo : Fissura Labiopalatina

ASSOCIAGAO DE PAIS E AMIGOS DOS FISSURADOS DO RN

APAFIS- Associagédo de Pais e Amigos dos Fissurados do Rio Grande do Norte
CNPJ

End: Rua Cbnego Ledo Fernandes, 619, Bairro Petropolis

CEP: 59020-060 NATAL/RN
Fone: (84)9926-4875 Edivan

Site: apafisrn.blogspot.com.br

Email: contato@apafisrn.org.br

Servicos prestados o

Beneficios prestados

Presidente: Edivan Silva (84)8893-6570

Telefone: (84) 9926-4875 (vice — Siderley)

APPCE

APPDF - Associacdo Pontagrossense de Portadores das Deformidades Faciais
CNPJ:73.672.800/0001-22
End: Jodo Adamowicz - Quadra 5 s/n°Jardim Giana Il

CEP:84020-150 * PONTA GROSSA/PR
Fone: (42) 3222-9238 Whatsapp: (42) 999839-6731
Site http://www.appdf.amawebs.com/ Facebook *kk

E-mail: appdf @hotmail.com

Servicos Prestados: Odontologia / Ortodontia ,Fonoaudiologia , Psicologia, Apoio
Pedagdgico e Servico Social

Beneficios Prestados : Alimentagéo

Publico Alvo : Fissura Labiopalatina
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ASFIR PORTO VELHO
RO

ASFIR — Associacgéo dos Fissurados de Rondénia

CNPJ: 31.989.472/0001-42 **  PORTO VELHO /RO
End: Rua Gregorio Alegre, 6025, CASA CASA Aponia

CEP: 76824-196

Fone (69)981127846 Whats: (69)99767846 ( Maria José) (69) 3225-1604

(69) 8112-7846

Site:

E-mail:nufis2018@gmail.com maze pvh@hotmail.com associacaodosfissura-
dos.ro@gmail.com

Servigos Prestados: : Apoio aos pacientes fissurados como: transporte, orientagéo e
movimentos conscientizagdo

Beneficios Prestados: Transporte , Alimentacdo e outros

Publico Alvo : Fissura Labiopalatina

28

AFIPP - Associagdo de Apoio ao Fissurado Palatal e Deficiente Auditivo de Presidente
Prudente e Regido

CNPJ: 04.520.426/0001-27

End: Pedro Grotto, n°. 45 - Parque Residencial Jarina

CEP:19030-630

** PRESIDENTE PRUDENTE/SP
Fone: (18)3223-5770 Whatsapp (18) 99694-9050
Site: Site:www.afipp.org.br
E-mail: afipp.presidenteprudente@gmail.com
Servigos Prestados: Medicina/Otorrino , Odontologia / Ortodontia ,Fonoaudiologia ,
Psicologia, Psicopedagogia e Servigo Social
Beneficios Prestados : Alimentacéo, Transporte, Cestas bésicas, leite em p6, Kit Covid,
material de higiene e limpeza, etc....
Publico Alvo : Fissura Labiopalatina e Deficiéncia Auditiva

CasaSorrir

]

CASA SORRIR - Associagao

CNPJ:

End :Rua dos Prazeres, n° 216 Bairro Boa Vista/Coelhos

CEP: 50070-570 RECIFE/PE
Fone: (81)30196603 /(81) 996443100 ou (81)981877172  Daniele

Site: www.casasorrir.org.br.

E-mail: casa.sorrir@gmail.com edvaldoxavier61@gmail.com / dani-
elle@grupoemel.com.br / *kk

Servicos Prestados

Beneficios Prestados :

Publico Alvo :

SAUDE
CRIANCA

ILHA

éSmi\e gella

Associacdo Saude Repensar (Saude Crianca llha) - Sede: Hospital Municipal Nossa
Senhora do Loreto

CNPJ: 09.163.173/0001-03

End:Rua : Rua Taifeiro Osmar de Moraes, 26, parte, llha do Governador CEP: 21941-
455

FONE: (21)39751716 (direto ) (21) 996673226 Fone/Whats (21)985564745 (Ass. Social
Vanessa Branco) *** RIO DE JANEIRO / RJ

Site: http://www.saudecrianca.org.br

E-mail: contato@saudecriancailha.org.br

Servicos Prestados

Beneficios Prestados : Assisténcia aos pacientes portadores de fissura labiopalatina
atendidos no Hospital Municipal N.Sra. do Loreto, e seus familiares, com leite, cesta
béasica e outras necessidades, com base na Metodologia Saude Crianga.

Publico Alvo : pacientes portadores de fissura labiopalatina
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APAC RIO DE
JANEIRO RJ

APAC - Associacdo de Amigos Portadores de Anomalias Cranio-Faciais do Rio de
Janeiro /HOSPITAL MUNICIPAL JESUS

CNPJ: 24.958.490/0001-00 ok RIO DE JANEIRO/RJ
End: Avenida Marechal Rondon, 381 Complemento: Andar 2 CTAC

Cep: 20550-200

Bairro: Sao Francisco Xavier

CEP: 20950-003

Fone: (21)2566-7172, (21)999892279 Cica

Site:

Email: secretaria.apac2018@gmail.com

Servigos Prestados:

Beneficios Prestados:

Publico Alvo:

Contato — Dr. Henrique Pessoa Ladvocat Cintra

32

ADAF RIBEIRAO
PRETO SP

ADAF - Associacdo dos Deficientes Auditivos e Fissurados

CNPJ:

End:Rua José Francisco da Silva, 149 - Jardim Monte Carlo.

CEP:14031-866 RIBEIRAO PRETO/SP
Fone: Luciana Andrade Tebet (16)98860-1579

E-mail: adafrp@gmail.com/ lucianatebet@hotmail.com ek

Servigos Prestados: Auditivos e Fissura

Beneficios Prestados :

Publico Alvo :

PRO SORRISO - Associacéo de promog&o Social do Fissurado Labiopalatal e Porta-
dor de Deficiéncia Auditiva do Oeste do Para .

CNPJ: 09.045.764/0001-78

End: Santa Maria, n® 77 — Bairro: Esperanca * SANTAREM/PA
CEP: 68030-180

Fone : (93)99102-8079 Whatsapp: (93)99102-8079 ( 93)9149-9151(Oldaisa)

Site : Facebook ik
E-mail: prosorriso22@gmail.com

Servi¢os Prestados: Medicina (Pediatria e Otorrino) , Odontologia / Ortodontia
,Fonoaudiologia , Psicologia , Nutricdo e Servi¢co Social

Beneficios Prestados : Alimentacdo e Medicacao

Publico Alvo : Fissura Labiopalatina e Deficiéncia Auditiva

34

ITAAFL: 1P£

otiagBo de Apoio so
r Saurados Libio Felstais

AAFLAP - Associacdo Apoio F. L. Palatais de Sao José dos Campos

CNPJ: 53.325.817/0001-04

End: Praca Tertuliano Moraes Delfim n°64 Jardim Margareth

CEP: 12.243-530 * SAO JOSE DOS CAMPOS/SP  ***
Fone: (12) 3942-6533 / 3942-5059 Whatsapp: (12) 39426533

Site : www.aaflap.org.br Facebook/AAFLAP

E-mail: diretoria.aaflap@gmail.com;adml.aaflap@gmail.com

Servigos Prestados: Medicina (Pediatria e Otorrino) , Clinica Geral, Odontologia /
Ortodontia/Odontopediatria ,Fonoaudiologia , Psicologia e Servigo Social
Beneficios Prestados : Estada, Alimentagdo e Transporte

Publico Alvo : Fissura Labiopalatina

oo

¥
APACTMA

APACMA - Associac¢do das Pessoas com Anomalias Craniofaciais do Maranhéo
CNPJ:06.958.715/0001-38

End: Rua dos Afogados n° 187 Sala 5 Centro Frk

CEP: 65010-020 SAO LUIS /IMA

Fone: Whatsapp (98) 98820-6652 Maria da Conceicdo Pavéo Diniz Edvaldo (98)87061716
Site

E-mail: apacmanos@gmail.com conpacma@yahoo.com.br / ceicadinizZ9@gmail.com
edvaldo2005@hotmail.com

Servigos Prestados: Medicina (Clinico Geral),Odontologia, Fisioterapeuta.

Apoio e Orientacéo sobre Tratamento em Centros Especializados

Beneficios Prestados:--------

Publico Alvo : Fissura Labiopalatina
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METAMORFIS

CNPJ:

End: Avenida Nova Cantareira n® 4504, 12B

CEP: 02340-002 — Tremembé

Fone:

Site: Tk
Email:

Servicos Prestados:

Beneficios Prestados:

Publico Alvo : SAO PAULO/SP
Coordenador: Don Diego (11) 98066-4983

E-mail: diferama@hotmail.com

37

‘.‘

fissury

AFIP - ASSOCIAQAO DE FISSURADOS LABIOPALATINOS

CNPJ:

End: Rua Itapeva, 500, Bairro: Bela Vista

CEP:01332-000 SAO PAULO/SP
Fone: (11) 3288-7168 Dr. Luiz Carlos Magnello (11)99600-0305

Site: ok

E-mail: contato@fissurado.org.br

Servicos Prestados: Ortodontia, Dentistica e Cirurgia (ndo informado especialidade
Beneficios Prestados:

Puablico Alvo :

38

AS FISSURADAS SAO PAULO/SP
CNPJ:32.999.916/0001-93

End :

CEP

Fone:17 99649-1998 (Ana Claudia Finatto)

Site: www.asfissuradas.com

E-mail: dasfissuradas@gmail.com e acm.finatto@gmail.com

Instagram: asfissuradas

Facebook: As fissuradas

39

.‘d

\l l\\( )RE
e IABIG PRI ADOS
DESOROCABA

AFISSORE — Associacdo de Fissurados de Sorocaba e Regido
CNPJ:60.110.863.0001-43

End: Lygia Fante, n° 128 Bairro: Alto da Boa Vista.

CEP: 18085-841 *SOROCABA/SP
Fone: (15) 3211-3697, Whatsapp: (15)99634-1193

Site: http://www.afissore.org.br/

E-mail: afissore@afissore.org.br

Servigos prestados: Medicina (Clinica Geral , Otorrino),0Odontologia/Ortodontia
,Odontopediatria, Fonoaudiologia, Psicologia , Servi¢co Social

Beneficios Prestados :

Publico Alvo : Fissura Labiopalatina

ARLEP - Associacdo de Reabilitacdo de Lesfes Labiopalatais

CNPJ:
End: Rua : Coronel Jodo Gualberto, 766 B ]
CEP: 84600-000 UNIAO DA VITORIA/PR

Fone: (42) 3522-5626 (42)99550909 Suely Martins (42) 3522-1102
Site: http://arlep.com.br

E-mail: arlep2009@hotmail.com / suelycellimartins@yahoo.com.br  ***
Servicos prestados:

Beneficios Prestados :

Publico Alvo : Fissura

PROFIS AUD
XINGUARA /PA

PROFIS- aud — Soc. Prom. Social F. L. Palatal e Deficiente Auditivo

CNPJ: 34.671.339/0001-31

End: Rua Marechal cordeiro de farias 288 Caixa Postal 81

CEP: 68555-221 XINGUARA/PA
Fone: (94) 3426-3339, (94)99134-7939( Benivaldo Pereira Brand&o)

E- mail: profisaud@yahoo.com.br pereirabrandao@yahoo.com.br

Servigos prestados:

Beneficios Prestados :

Publico Alvo : Fissura
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42
BRASIL

Associacdo Brasileira de Fissuras Labiopalatinas

CNPJ:45.705.209/0001-09

End:Av Ceci 475 Planalto Paulista Sdo Paulo

CEP: 04065-000 ook
Fone: (71)99204-1779 ( 71) 92041779 (Elizabeth Fernandes) SAO PAULO
Site: http://www.abflp.org.br

E-mail: contato@abflp.org.br

Servigos Prestados :Apoia e congrega profissionais de equipes interdisciplinares
,promovendo intercambio cientifico

Beneficios Prestados :Congressos , Cursos , Conferencias, palestras e reunides para
apoiar pesquisas e troca de conhecimentos

Publico Alvo :Profissionais envolvidos no tratamento das Fissuras Labiopalarinas

Associagoes Desativadas — Aguardando formalizagao

APAF - Assoc. de Apoio aos Fissurados e Deficientes

CNPJ :04.099.978/0001-0

End: Rua: 14 de Julho N. 4866 Bairro: Sao Francisco

CEP:79010-470 *CAMPO GRANDE/MS
Fone:(67) 3043-1673 Whatsapp (67) 99971-7562( Eunice )

E-mail: eurfranco@yahoo.com.br

Servigos Oferecidos:------------

Beneficios Prestados : Estada, Medicacdo, Transporte e Alimentagcao
DESATIVADA ( (07/05/20)

Apoio aos Fissurados Lébio-Palatais de Pindamonhangaba

Rua José da Silva Andrade n° 185 — Vila Bourghese

CEP: 12410-190 PINDAMONHANGABA/SP
Fone: (12) 3522-2414 | (12) 3648-2146

E-mail: ass_recemsorrindo@hotmail.com
Servicos Oferecidos: Odontologia, Fonoaudiologia, Psicologia e Servico Social.

ASSOCACAO D08 PAIE
VEU SORRISO DEPENDE OF VOCE

AMI08 008 FISSURAIOS

APAF - Associacdo dos Pais e Amigos dos Fissurados.

Avenida Bonfin, 161- Largo de Roma.

CEP: 40415-000 SALVADOR/BA
Fone: (71) 3310-1251

E-mail: anestesia@irmadulce.org.br

Presidente da associacdo: Antdnio Claret

Servicos Oferecidos:

ALECRANFA

ALECRANFA - Associacéo de Portadores de L. L. Palatais e Def. Auditivos
Avenida Epaminondas Jacome, n° 3.1942 Bairro da Base.

CEP: 69900-028 RIO BRANCO/AC
Fone: (68)9995-1307

E-mail: moniguenaia@hotmail.com

Contato: Monique (filha Josué) (68)99997-6875 (watts)

Presidente da associagéo:

Servigcos Oferecidos: ndo ha
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I- CENTROS/NUCLEOS DE ATENDIMENTO EM FISSURA LABIOPALATINA
(ORDEM ALFABETICA POR CIDADES)

Em
Atualizacao 2022

CENTRO PRO
SORRISO

U\ UNIFENAS

UNIVERSIDADE

{ Smile

CENTRO PRO-SORRISO - UNIFENAS - Universidade de Alfenas

CNPJ:

End: Rod. M. G. 179 km Alfenas - Caixa Postal 23, Campos Universitario
CEP:37130-000

Fones: Telefone: (35) 3299-3182 - (sala do nucleo) ou 3299-3287 ou 3299-3112
(clinica) - Contato c/ Julian Miranda Orsi Junior

Assistente Social Gleice

Site: :http://www.unifenas.br/extensao/cartilha/Centrinho.pdf
Email: centrinho@unifenas.br ;centropro-sorriso@unifenas.br  jul-
ian.junior@unifenas.br

Servigos Prestados

Beneficios Prestados ok
Publico Alvo:

ALFENAS /MG

. ( :
Sociedade Especializada no Atendimento
a0 Fissurado do Estado de Sergipe

{ Smile

HOSPITAL SAO JOSE/Sociedade Especializada no Atendimento ao Fissurado do
Estado de Sergipe — SEAFESE
CNPJ

End: Av. Jodo Ribeiro, 846, SANTO ANTONIO ARACAJU/SE
CEP: 49065-000

*%k%

Fones: Telefone: (79)3215-3258 Contato — Lucio Henrique Maia *kk

Site: Facebook:
https://www.facebook.com/seafese/about/?ref=page_internal
Email: seafese@seafese.com.br

Servicos Prestados:

Beneficios Prestados :

Publico Alvo:

W HOSPITAL
| ONCOLOGICO INFANTIL
OCTAVIO LOBO

HOSPITAL ONCOLOGICO INFANTIL OCTAVIO LOPES

CNPJ: 05.054.929/0001-17

End: Travessa 14

Cep: 66.063-005

Fone: (91)3222-5743 Dr. Franklin Rocha (91) 3182-4500 Whats:

Site: https://oncologicoinfantil.org.br/conheca-a-pro-saude/ BELEM/PA

Email: contato@hoiolprosaude.org.br rrx
Servicos Prestados:

Beneficios Prestados:

Publico Alvo
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BEAUTE - CIRURGIA PLASTICA

Santa Casa de Misericordia do Pard/ Clinica de Cirurgia Plastica Beauté
CNPJ: 04.929.345/0001-85

End: R OLIVEIRA BELO n° 395

CEP: BELEM/PA
Fone:

Site:

Email:

Servicos Prestados

Beneficios Prestados

Publico Alvo:

CENTRARE

CENTRARE - Centro de Tratamento e Reabilitacdo de Fissuras Labiopalatinas
e Deformidades Craniofaciais (Hospital da Baleia)

CNPJ:
End: Rua Juramento, n° 1464, Bairro: Saudade, Regido Leste.
Cep: 30285-408 BELO HORIZONTE/MG

Fone: (31)34891644 Centrare (31)3489-1500 Geral Hospital Whats:?

Site: https://hospitaldabaleia.org.br/fissura-labiopalatina-e-cirurgia-
ortognatica/

Email: centrare@pucminas.br centrare.adm@hospitaldabaleia.org.br Camila Licia
Efigénia (luciaefigenia@yahoo.com.br) ok
Servigos Prestados:

Beneficios Prestados:

Publico Alvo:

NIAF — NUCLEO INTEGRADO DE ATENDIMENTO AO FISSURADO LABIO-
PALATAL
CNPJ: 83108357/0001.15

NIAF End: Rua 2 de setembro, 1330 — (Paliclinica Lindolf Bell) — Itoupava Norte

Cep: 89052-000
Fone: : (47) 3233-0453 (47) 3381-6170 BLUMENAU/SC
Site:  Facebook
Email: niaf@blumenau.sc.gov.br niaf@blumenau.sc.vov.br
Servigos Prestados: Pediatria,Odontologia,Ortodontia,Fonoaudiologia,Servigo
Social,Psicologia
Beneficios Prestados:Area de salde e assisténcia social
Publico Alvo: as pessoas (fissuradas) e seus familiares com atendimento
NARFIS — Nucleo de Atendimento e Reabilitacdo da Crianga Portadora de Fissura
Labiopalatina do Hospital da Crianca Santo Antdnio
CNPJ: BOA VISTA/RR
End: Av. Brasil, 1645 - Centro, Boa Vista - RR

NARFIS Cep: 69308-160
Fone: Telefone: (95) 3198-3000 Whatsapp (95) 98111-700 Tatiana Xaud ***
Site:
Email :tatixaud@gmail.com
Servigos Prestados:
Beneficios Prestados:
Publico Alvo:

CRACF CRACEF - Centro. Reab. Anomalia Congénita da Face (antigo - APIC - Assoc.

Protecé&o Infancia de Campos)

CNPJ:

End: Rua Visconde Itaborai, n° 80

Cep: CEP: 28010-570 Regido: SUDESTE rrk

Fone: Telefone: (22)99981-7565 Simone Mattos

Site: CAMPOS DOS GOYTACAZES/RJ

Email: simomattos@hotmail.com
Servigos Prestados:
Beneficios Prestados:

Publico Alvo:
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AlF : . .
c CAIF - Centro de Atendimento Integral ao Fissurado Labiopalatal

CNPJ:
= f"’\ End: Avenida Republica Argentina, n°. 4334 Novo Mundo
; |F Cep: 81050-000 CURITIBA/PR
w B Fone: (41) 3247-1137 , (41)3212-9200 WHATS 41 99928-0175
B L o adtesraoo Site: http://www.caif.saude.pr.gov.br/
e Email: caif@sesa.pr.gov.br Kk
Servigos Prestados:
Beneficios Prestados:
Publico Alvo:

cam

QSmileI ain
CENTRO DE FISSURAS LABIOPALATINAS / HECAD (HOSPITAL ESTADUAL

CERFIS DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE)
CNPJ:
End: Av .Bela Vista — Parque Acalanto, GOIANIA/ GO
Cep:74860-260
Fone : 62 3142-5764 , 62 31425798 62 3142-5760
Site:
Email: cerfis.hmi@igh.org.br ik

Cerfis |Servicos Prestados:

Beneficios Prestados:
@cerfisgo - | Publico Alvo

Centro de Estudo / Hospital Municipal da Crianca e Adolescente de Guarulhos
CNPJ: 22.287.899/0001-08
Centro de Estudo / |End: ruaJose Mauricio, 185 GUARULHOS / SP

H HP. CEP: 07011-060
HOSpItal .MU nici pal F_ones: (11) 2475-9688, (11) 2475-9681
da Crianca e Site:

Email: ronaldo@ero.com.br

Adolescente de Servicos Prestados

Beneficios Prestados

Guarulhos Publico Alvo:

éSmilel ain

CENTRINHO IMPERTATRIZ Amalegria Centrinho Imperatriz MA

CNPJ:
AMALEGRIA End: Prudente de Morais, S/N. Parque Sanharol. IMPERATRIZ MA

@ Cep: 65903-280
Fone:(99) 3523-2385 (99) 2101-8298 (99) 98459-6745
@ Site: http://www.findglocal.com/BR/Imperatriz/514623451965147/Centrinho-
Imperatriz---Amalegria
) Email:centrinho.imperatriz@gmail.com
© Servigos prestados:
Beneficios prestados:

Publico Alvo:
éSmilel ain
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INSTITUTO PALATE- INSTITUTO DO FISSURADO
LABIOPALATAL DA PARAIBA

INSTITUTO PALATE Hospital Universitario Lauro Wanderley da Universidade Federal

da Paraiba

CNPJ:08.649.548/0001-79

End: Rua Apolponia Nobrega N° 263 sala 105 — Center Green Bairro

Castelo Branco

Fone: (83) 32060668 , Whatsapp: (83)99823-6634

CEP: 58700-000 * JOAO
PESSOA/PB
) Site:------ Instagram
éSmlle “0 I Email: afip.fissurados@gmail.com, rhelenawanderley@gmail.com

*kk

Servigos Prestados :Medicina(Cirurgia Plastica ,Cl. Geral,
Otorrino)Odontologia(Clinica Geral, Odontopediatria, Ortodontia e
Cirurgia Bucomaxilo Facial); Fonoaudiologia , Psicologia ,Nutricdo e
Servigo Social

Servigos Prestados:

Beneficios Prestados :Alimentacéo.

Publico Alvo : Fissura Labiopalatina

CENTRINHO JOINVILLE PREFEITO LUIZ GOMES

NUCLEO DE PESQUISA E REABILITACAO DE LESOES LABIO
PALATAIS DE JOINVILLE

CNPJ:Nao informado

CENTRINHO JOINVILLE End: Rua: Borba Gato, N° 685 Bairro: Atiradores

Cep: : 89203-020

Fone: (47) 3433-3145

Site: o
JOINVILLE/ SC

éSm”e ... | | Email: profisjlle@gmail.com e jaciremabentes@terra.com.br
Servigos Prestados: Medicina(Cirurgia Plastica, Otorrino, Pediatria e

Genética) Odontologia(Clinica Geral, Odontopediatria, Ortodontia e
Protese Implante e Bucomaxilo Facial); Fonoaudiologia ,
Psicologia,Fisioterapia,Enfermagem e Servi¢o Social

Beneficios Prestados:

Publico Alvo: Fissura Labio Palatina e deficiéncia Auditiva

CEFIL - Centro de Apoio e Reabilitagdo dos Portadores de
Fissura Labiopalatal de Londrina e Regiéo
CNPJ:
CEFIL End: Rua Santa Cruz, 55 - Vila Siam
LONDRINA/PR
Email: cefil@pop.com.br
Cep: 86039-080
Fone: (43) 3344-2393 — (43)99926-8366 - FAX: 3344-0132 Contato:
Selma
Site:
) Servigos Prestados:
ésm”e “"1| Beneficios Prestados:
Publico Alvo:
Presidente: Alvaro Fogotti Filho

Plastikas / Nossa Senhora da Guia - Santa Casa de Misericordia
de Maceié
CNPJ:
] End: Rua Bardo de Maceio, 346
Al canT MACEIO / AL
~| [P SAN ’ﬁ"c’ﬁs”ﬁ“ CEP: 57020-360
Fones: (82) 4009.6001 Whatsapp: (82) 4009.6001
Site: http://www.santacasademaceio.com.br/2017/01/hospital-nossa-
senhora-da-guia-e-a-9a-maternidade-do-pais-que-mais-realiza-
partos-pelo-sus/
Email:
. Servigos Prestados
ésm”e " Beneficios Prestados
Publico Alvo:

Instituto de Cirurgia Plésticg de Alagoas / Hospital da
Agroindustriado Acgucar e Alccol de Alagoas
CNPJ: CNPJ 00.450.555/0001-35
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{ Instituto de
Cirurgia Plastica
de Alagoas

End: Av Comendador Francisco De Amorim Ledo, 241
MACEIO / AL

CEP:

Fones: (82) 3241.2272 | (82) 3338.1540

Site: http://www.cirurgiaplasticaal.com.br/

Email: consultas@cirurgiaplasticaal.com.br

Servigos Prestados

Beneficios Prestados

Publico Alvo:

Instituto Yacuri

"da Amazonia

éSmiIe Qin

Instituto Yacuri da Amazonia

CNPJ: 37.866.031/0001-30

End: Av. Joaquim Nabuco, 1866 Centro
CEP: 69020-031

Fones: (92) 3131-3639 /(92) 981861813 (Dra Laryssa Lopes)

Site:

Email: institutoyacuri@gmail.com

Servigos Prestados: Medicina(Cirurgia plastica,
Anestesia,Otorrino,Pediatria)
Odontologia,Fonoaudiologia,Enfermagem,Psicologia,Nutricdo,Servico
Social

Beneficios Prestados

Publico Alvo:Fissura Labiopalatina(0 a 17 anos)

MANAUS / AM

¥,
) R
Sorri'soL'egaI

nor que um abrago,ur

Instituto Sorriso Legal Hospital Regional Do Paré Dr Geraldo
Velozo

CNPJ:

End: Rodovia PA 150, S/N — Altura do Km 07 Nova Maraba — Maraba
End: Folha 33, Quadra 30, Lote 06 - Bairro Nova Maraba
MARABA/PA

Fone: (94) 3323-5252

Cep: 68506-670 68.507.000
Site: https://sorrisolegal.wixsite.com/instituto
Servigos Prestados:

Beneficios Prestados:

Publico Alvo:

(94) 99161-6862

@ VARELA
7~ SANTIAGO

HOSPITAL INFANTIL VARELA SANTIAGO

CNPJ: 08.337.586/0001-96

End: Av. Deodoro da Fonseca, 518 - Centro | Natal/RN - Brasil |
CEP: 59.025-600

Email: : hospital@hospitalvarelasantiago.org.br
Fone: (84) 3209-8200 / Fax: (84) 3209-8209
NATAL/RN

Cep: 59.025-600

Site: https://hospitalvarelasantiago.org.br/
Servigos prestados

Beneficios prestados

Publico Alvo:

Hospital Geral de
Palmas/Associagao Amigos
do HGP

éSmiIe gella

Hospital Geral de Palmas/Associacdo Amigos do HGP
CNPJ: 25.053.117/0024-50

End: 201 Sul - Av. Ns1, Conj. 02, Lote 02 - Plano Diretor SuL
PALMAS/TO

CEP: 77015-202

Fones: (63) 3218-7802

Site:

Email:

Servigos Prestados

Beneficios Prestados

Publico Alvo:

INSTITUTO BUCO MAXILOFACIAL/HOSPITAL UNIVERSITARIO
DA UFVSF

CNPJ:

End: Av. Cel. Antdnio Hénorato Viana, 1526 - Jardim Maravilha,
Petrolina - PE,

Fone:(87) 99997-1132 Whats

Cep: 56308-000

PETROLINA /PE
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éSmiIe ain

Site: https://www.didigalvao.com.br/instituto-ibm-petrolina-pede-
ajuda-para-finalizar-a-montagem-do-bercario-da-associacao/
Servigos prestados: Medicina(Otorrino e cirurgia Plastica)
Odontologia(Bucomaxilofaciais, Ortodontia)
Fonoaudiologia,psicologia

Beneficios prestados

Publico Alvo:

FUNDHACRE - Fundacao
Hospital Estadual do Acre

éSmiIe golly

NUFIS - Nucleo de Fissurados de Ronddnia

CNPJ: 042.875.200.0002/69

End: Rua Aparicio de Moraes

Cep: 76.821-092

Fone: 69 -98812-7846 Whats

Site: * PORTO
VELHO /RO

Email: nufis2018@gmail.com

Servicos Prestados: Medicina Cirurgia Plastica Clinica geral
Pediatria Otorrino Odontologia Clinica Geral Odontopediatria
Fonoaudiologia Psicologia Nutricdo Enfermagem, neurologia,
cardiologia

Beneficios Prestados: Medicagdo, Férmulas Industrializadas
Publico Alvo: Fissura Labiopalatina

Fundacgao Hospital Estadual do Acre

CNPJ:63.602.940/0001-70

End: Rodovia Br 364, S/N Km 2 DISTRITO INDUSTRIAL

CEP: 69914-220 RIO
BRANCO/ AC

Fones: (68) 3226-1761

Site:

Email: contabilidadefundhacre@gmail.com

Servicos Prestados

Beneficios Prestados: Servicos de: Anestesia, Cirurgia plastica
estético reparadora, Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria,
Fonoaudiologia,Psicologia, Fisioterapia, Enfermagem, Servico Social,
Nutricdo, Ortodontia, Cirurgiao Dentista Clinico Geral Cirurgia Buco-
maxilo-facial

Publico Alvo:

CADEFI

CADEFI

CADEFI - Centro de Assisténcia aos Defeitos da Face/

IMIP Instituto de medicina integral professor Fernando Figueira

CNPJ:

End: Rua dos Coelhos, n°. 300 — Boa Vista

RECIFE/PE

Cep: 50070-550

*kk

Fone: (81) 3231-1577 RAMAL.: 122 ou 3231-0328 — Fax: 3222-6591

(81) 2122.4787

Site: https://imip.nucleoead.net/telessaudeimip/contato

Email: ruipereira@imip.org.br ou cadef@imip.org.br
ntes@imip.org.br

Servicos Prestados:

Beneficios Prestados:

Publico Alvo:

NADEF

NADEF - Nucleo de Assisténcia a Pessoa com Deficiéncia
CNPJ:

End:Rua Adolfo Zeo, 287 - Ribeirania.

Fone: (16) 3624-7072 (16) 997283353 Patricia Mara Nossa
(Gerente)

CEP: 14096-470 ***  RIBEIRAO
PRETO/ SP

Site :

E-mail: nadef@saude.pmrb.com.br

Servigos Prestados:

Beneficios Prestados:

Publico Alvo:
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27

Projeto Fendas Hospital Universitario Fraga Filho

CNPJ:

End: Rua: Rodolpho Rocco, 255 - Cidade Universitaria - llha do
Fundao

Fone: (21) 3938-2822
Cep: 21941-913
Site: http://www.projetofendas.hucff.ufrj.br/contato.html
Email: projetofendas@hucff.ufrj.br

Servigos Prestados:

Beneficios Prestados:

Publico Alvo:

RIO DE JANEIRO/RJ

28
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{ Smile

CTAC - Centro de Tratamento de Anomalias Craniofaciais do
Estado do Rio de Janeiro/Policlinica Piquet Carneiro -
Universidade do Estado do Rio de Janeiro

CNPJ:

End: Av. Marechal Rondon, 381 - Sédo Francisco Xavier
CEP:20950-003

Fones/ Whats:((21) 2566-7000

Site: http://www.ppc.uerj.br/servico/ctac/

RIO DE JANEIRO / RJ

Email:Jcontato.ppc@uerj.br

Servicos Prestados: Cirurgia pléastica reparadora,Cirurgia
Craniomaxilofacial,Cirurgia Bucomaxilofacial,Ortodontia e
ortopedia maxilar,Implantodontia,Reabilitacédo protética,
acompanhamento clinico, bucomaxilar e odontolégico,
pediatrico, neurolégico, nutricional, otorino/fonoaudiélogo,
fisioterapéutico, psicolégico

Beneficios Prestados

Publico Alvo:

PRAFF

PRAFF — Programa de Reabilitacdo e Assisténcia ao Fissurado
do Acre

FUNDHACRE: Fundacao Hospital Estadual do Acre

CNPJ:

End: BR 364 - KM 2, S/N° - Distrito Industrial *** R1O
BRANCO/AC

Cep: 69914-220

Fone: : (68) 3226-3387 (68) 3226-3715/4321

Site: http://ffundhacre.acre.gov.br/

Email: vania.tajal@ac.gov.br

Servicos Prestados:

Beneficios Prestados:

Publico Alvo:
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Centrinho - Obras Sociais Irma Dulce - Hospital Santo Antdnio

CNPJ:

End: Avenida Bonfim , 161 - Largo de Roma SALVADOR/BA

Cep: 40420-000 ek
_ Fone: (71) 3310 1650 (71)33101661 (71) 3310 1432 Uingrid(SS)

Site: http://www.irmadulce.org.br/obrassociais/saude_centrinho.php

Email: centrinho@irmadulce.org.br uingrid.ferreira@irmadulce.br ma-

lu.marques@irmadulce.org.br andreiapurificacao@irmadulce.org.br
Servigos Prestados:

Beneficios Prestados:

Publico Alvo:

Fundacédo Pequeno Principe
CNPJ:05.283.336/0001-22

FUNDACAO End: Rua. Vitérino alves moitinho, 16 castelo branco SALVADOR /BA
PEQUENO Cep: 41320-600
PRINCIPE Fone:71 3392-0010

Site: https://www.fundacaopequenoprincipe.org.br/
Email:contato@fundacaopequenoprincipe.org.br
éSmile Servigos Prestados:

Benificios Prestados:
Publico Alvo:

32 Hospital Municipal Infantil Menino Jesus /Instituto Rep. Social Sirio Libanés
% Hospital Municipal Infantil Menin Jesus CNPJ: 46.392.148/0014-34 y
End: Rua dos Franceses 250, Bela Vista, SAO PAULO/SP

Cep: 01329-000
Fone: (11) 3126-0568 (11) 3016-0500 Contato - Dra. Daniela Tanikawa
Site: http:/firssl.org.br/unidades_e_servicos/hospital-municipal-infantil-menino-
jesus/
Email: faleconosco@irssl.org.br ook
é ] Servigos Prestados:

Smile

Beneficios Prestados:
Publico Alvo:

33 Centro De Estudo E Pesquisa Dos Defeitos Da Face
CNPJ:
End: Av Ceci, 475, Planalto Paulista = *** SAO PAULO/SP

CENTRO DE ESTUDO E

Cep: 04065-003
PESQUISA DOS DEFEITOS DA Fone: (11) 5056-1224  Contato — Dra Ryane Schmidt Brock
FACE Site:
Email:clinica0475@gmail.com (11) 984415557
Servicos Prestados:
ésm”e Beneficios Prestados:
Publico Alvo:

34 Hospital Dr Juvencio Matos/Associagdo Ceu Da Boca
) CNPJ: 30.124.982/0001-94
v CEU DA End: Avenida Mario Andreaza, 26, Turu - Casa 26 Area 03
BOCA Cep: 65068-500 SAO LUIS/MA

Fone: (98)3231-4856 98 98231-6880 (98) 3302-0198
Site: http://institutoacqua.org.br/unidade/hospital-infantil-dr-juvencio-mattos/
Email: joao.b.neto@perfilcont.com ***
Servicos Prestados:
. Beneficios Prestados:
éSmlle Publico Alvo:
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SANTA CASA DE MISERICORDIA

SOBRAL

Santa Casa de Misericordia de Sobral

CNPJ: 07818313000109

End: R. Antdnio Cris6stomo de Melo, 919 - Centro SOBRAL / CE
CEP: 62010-550

Fones: (88) 3112-0400

Site: https://www.stacasa.com.br/

SANTA CASA
35 DE MISERICORDIA Email: ouvidoria@stacasa.com.br
DE SOBRAL Servigos Prestados
Beneficios Prestados
Publico Alvo:
{Sm‘\\e
36 PFLPUDI PFLPUDI - Programa de Fissura Labio Palatal de Uberlandia

CNPJ: 18.431.312.001359

End: Avenida Jo&o Naves de Avila, 2202 Sala 105 — Bairro Santa Maria
Cep: 38408-100 UBER-
LANDIA/MG

Fone: (34) 3253-5426 (34)32198046 Whats:

Site: https://www.infosaude.com.br/ubs/371425-ambulatorio-de-lesoes-labio-
palatais ***

Email: : pflpudi@yahoo.com.br

Servigos Prestados:

Beneficios Prestados:

Publico Alvo:
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CENTROS/HOSPITAIS DE TRATAMENTO DE MA FORMAGAO

LABIOPALATAL

HABILITADOS MINISTERIO DA SAUDE (MS) — ALTA COMPLEXIDADE (401)

(Ordem alfabética por cidades)

PORTARIA N°. 62, DE 19 DE ABRIL DE 1994 O Secretario de Assisténcia a Saude no uso de
suas atribuicdes e considerando a Portaria SAS/MS n°. 126 de 17 de setembro de 1993, es-
tabelece as seguintes normas para o cadastramento de Hospitais que realizem procedimen-
tos integrados para reabilitacdo estético-funcional dos portadores de ma-formacgao |abio-
palatal para o Sistema Unico de Saude.

S&o Hospitais que possuem Servicos de: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia, Fisioterapia,
Enfermagem, Servico Social, Nutricdo, Odontologia Geral, Odontopediatria, Ortodontia,
Protese e Implantologia ,Cirurgia Buco-maxilo-facial ,Atendimento Familiar .

FONTE DOS DADOQOS : CNES /SITE
Em Atualizagao 2022

“_ Alzira Velano

Hospital Universitario

Hospital Universitario Alzira Velano /UNIFENAS Fundac¢do de Ensino e Tecnologia de
Alfenas / Faculdade Unifenas / Centro Pré-Sorriso

CNPJ: 17.878.554/0001-99 CNES: 2171678

End: Rodovia MG 179, KM 0 -179 ALFENAS/MG

R. Geraldo Freitas da Costa, 120 - Alfenas/MG - CEP: 37132-202 (Hospital)

CEP -37130-000

Fone: (35) 3299 3182

Email: centropro-sorriso@unifenas.br

Site : http://www.unifenas.br

Servigos Prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora, Otorrinolaringologia,
Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia, Fisioterapia, Enfermagem, Servico
Social, Nutricdo, Odontologia Geral, Ortodontia, Prétese e Implantologia ,Cirurgia Buco-
maxilo-facial

HOSPITAL REGIONAL DE
ARAGUAIANA

Hospital Regional de Araguaina
CNPJ: 25053117005395

End: R: Treze de Maio, 1336- Centro
CEP:— 77803130

Fone: (63) 34112812 / 2869

Email: hraraguaina@saude.to.gov.br
Site: -

Servigos Prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora, Otorrinolaringologia,
Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia, Fisioterapia, Enfermagem, Servico
Social, Nutricdo, Odontologia Geral, , Ortodontia, e Implantologia ,Cirurgia Buco-maxilo-
facial

CNES: 2600536 i
ARAGUAINA/TO

SANTA CASA DE
MISERICORDIA N. SRA. DE
FATIMA

Santa Casa de Misericérdia N. Sra. De Fatima — Beneficéncia Portuguesa
CNPJ: 43964931000112 CNES: 2082527
End: Av. Jose Bonifécio, 794 - Centro -
CEP- 14801150
Fone.: (16)33032999
Email: -
Site: -

Servigos Prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia, Fisioterapia,
Enfermagem, Servi¢o Social, Nutrigdo, Odontologia Geral, Cirurgia Buco-maxilo-facial

ARARAQUARA/SP

" HOSPITAL pe REABILITACAO
'h DE ANOMALIAS CRANIOFACIAIS

UNIVERSIDADE DE SAQ PAULO

{ Smile

Hospital de Pesquisa e Reabilitacdo de Anomalias Cranio-Faciais (HRAC-USP)
CNPJ :63025530008270 CNES: 2790564
End: R: Silvio Marchione 3-20, Vila Universitaria

CEP- 17012230

Fone.: (14) 3235-3000

Email:hrac@usp.br

Site: http://hrac.usp.br/

BAURU/SP
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Servicos prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora, Otorrinolaringologia,
Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia, Fisioterapia, Enfermagem, Servico
Social, Nutricao, Odontologia Geral, Odontopediatria, Ortodontia, Prétese e Implantologia
,Cirurgia Buco-maxilo-facial ,Atendimento Familiar

Hospital da Baleia

Hospital da Baleia / Fundagao Benjamin Guimaraes

CNPJ :17200429000125 CNES: 2695324
End :R. Juramento, 1464 — Saudade —
CEP- 30285-000 BELO HORIZONTE/MG

Fone.: (31) 34891692 (31) 3465-5800 Marcacao de consulta

Email: imprensa@hospitaldabaleia.org.br

Site: http://www.hospitaldabaleia.org.br/

Servicos prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora, Otorrinolaringologia,
Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia, Fisioterapia, Enfermagem, Servico
Social, Nutricdo, Odontologia Geral, Odontopediatria, Ortodontia, ,Cirurgia Buco-maxilo-facial

Sarah Brasilia Associagéo das Pioneiras Sociais

CNPJ : 37113180000470 CNES: 2673916

End : SMHS, Numero: 301, Complemento - Conjunto A

CEP-70335-901 BRASILIA/DF
Fone.: (61)3319-1111

Email: -

Site: https://www.sarah.br/

Servicos prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora, , Clinica Médica,
Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia, Fisioterapia, Enfermagem, Servigo Social, Nutri¢cao,
Odontologia Geral, Odontopediatria, Ortodontia, Protese e Implantologia ,Cirurgia Buco-
maxilo-facial ,Atendimento Familiar

1) HOSPITAL | SOBRAPAR 7424
« CRANIO E FACE [l

1979 - 2021

éSmile

Hospital SOBRAPAR Cranio e Face

CNPJ : 50101286000170 CNES: 2084252
End : Av. Adolpho Lutz, 100 — Cidade Universitaria —
CEP -13083-880 CAMPINAS/SP

Fone.: (19) 3749-9700 Contato: Dra. Vera Raposo do Amaral

Email: sobrapar@sobrapar.org.br

Site:www.sobrapar.org.br

Servicos prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora, Otorrinolaringologia, ,
Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia, Fisioterapia, Enfermagem, Servi¢co Social, Nutric&o,
Ortodontia

FUNCRAF - UNIDADE AMBULATORIAL DE CAMPO GRANDE

CNPJ : 50844794000490 CNES: 0021709
FUNCRAF - End : Rua: 14 de Julho, 5093 — Bairro Sao Francisco,
UNIDADE CEP:79010-470 CAMPO GRANDE/MS
AMBULATORIAL Fone.:: (67) 33368-6200/ (67) 3368-6213
DE CAMPO Email: campogrande@funcraf.org.br/ cgd.ssocial@funcraf.org.br
Site: http://www.funcraf.org.br/
GRANDE Servigos prestados: Otorrinolaringologia, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia,
és . Enfermagem, Servi¢o Social, Ortodontia
mile
Hospital Universitario de Conoas
CNPJ : 09549061000349 CNES: 3508528
End : Av. Farroupilha, 8001 - Sdo José
CEP: 92425-900 CANOAS/RS
HOSPITAL Fone.: (51) 3478-8000
UNIVERSITARIO Email:-
DE CONOAS Site: https://www.ulbra.br/canoas/infraestrutura-e-servicos/hospital-universitario

Servigos prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia,
Fisioterapia, Enfermagem, Servigo Social, Nutricdo, Ortodontia, Cirurgia Buco-
maxilo-facial
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https://maps.google.com/?q=R.+Juramento,+1464+%E2%80%93+Saudade+%E2%80%93+Belo+Horizonte/MG+%E2%80%93+30285&entry=gmail&source=g
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https://www.ulbra.br/canoas/infraestrutura-e-servicos/hospital-universitario
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@

Hospital Universitario do Oeste do Parana

CNPJ : 78.680.337/0007-70 CNES: 2738368

End : AV TANCREDO NEVES 3224

CEP: 85804260 CASCAVEL/PR
Fone: (45) 3220-3000 (45)3321-5151

Email:-

Site: https://www.unioeste.br/portal/

unioeste Servigos prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora, Otorrinolaringologia,
Universidade Estadual do Oesto do Farana Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia, Fisioterapia, Enfermagem, Servico
Social, Nutricdo, Odontologia Geral, Odontopediatria, Ortodontia, Cirurgia Buco-maxilo-facial
Hospital do Circulo Operario Caxiense
~ HOSPITAL DO CNPJ : 88645403001372 CNES: 2223570
CIRCULO OPERARIO End : R. General Aracy da Rocha Ndébrega, 421 — térreo — Jd. Margarida
CAXIENSE CEP - 95040-000 CAXIAS DO SUL/RS

éSmile golla

Fone: (54) 3013 9331/ 3013 9330
Email: sacc@circulosaude.com.br
Site: https://circulosaude.com.br/rede-propria/hospital/

Servigos Prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora, Otorrinolaringologia,
Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia, Fisioterapia, Enfermagem, Servigo
Social, Nutricdo, Odontologia Geral, , Ortodontia, Protese e Implantologia ,Cirurgia Buco-
maxilo-facial

Hospital
Universitario Julio
Muller

éSmile golla

Hospital Universitario Julio Muller

CNPJ : 15126437001204 CNES: 2655411
End :R. Luis Philipe Pereira Leite, s/n® — Jd. Alvorada —
CEP:78048-902 CUIABA/MT

one:(65) 3615 7224

Email: ouvidoria.hujm@ebserh.gov.br

Site: https://lwww.gov.br/ebserh/pt-br/hospitais-universitarios/regiao-centro-
oeste/hujm-ufmt

Servicos Prestado: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia,
Fisioterapia, Enfermagem, Servigo Social, Nutricdo, , Odontopediatria, ,Cirurgia
Buco-maxilo-facial

HOSPITAL GERAL
UNIVERSITARIO
DE CUIABA

éSmiIe golly

Hospital Geral Universitario de Cuiaba

CNPJ : 03468485000130 CNES: 2659107

End : Av. 13 de junho, 916 — Centro Norte — CUIABA/MT
CEP- 78005-000

Fone:(65) 3363 7026 / 3363 7000

Email: contato@hg.cuiaba.br

Site: http://hg.cuiaba.br/

Servigos Prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia,
Fisioterapia, Enfermagem, Servigco Social, Nutri¢cdo, Cirurgido Dentista Clinico
geral,Odontopediatria, Ortodontia, Protese e Implantologia ,Cirurgia Buco-maxilo-
facial
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https://www.unioeste.br/portal/
https://maps.google.com/?q=da+Rocha+N%C3%B3brega,+421&entry=gmail&source=g
tel:(54)%203013%209331%20/%203013%209330
tel:(65)%203615%207224
mailto:ouvidoria.hujm@ebserh.gov.br
https://www.gov.br/ebserh/pt-br/hospitais-universitarios/regiao-centro-oeste/hujm-ufmt
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tel:(65)%203363%207026%20/%203363%207000
mailto:contato@hg.cuiaba.br
http://hg.cuiaba.br/
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COMPLEXO
HOSPITALAR DO

R/FUNDACAO UFPR
PARA CIENCIA,
TECNOLOGIA E
CULTURAI/CAIF

TRABALHADOR/FUNPA

Complexo Hospitalar do Trabalhador/FUNPAR/Fundacdo UFPR para
Ciéncia, Tecnologia e Cultura.

CNPJ : 76416866000816 CNES: 0015369
End : Av. Republica Argentina, 4406 — Bairro: Novo Mundo -
CEP- 81050000

Fone :(41) 3212 5700

Email: funpar@funpar.ufpr.br

Site: http:/iwww.funpar.ufpr.br/

Servigos prestados : Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia,
Fisioterapia, Enfermagem, Servi¢co Social, Nutricdo, Odontologia Geral,
Odontopediatria, Ortodontia, Prétese e Implantologia ,Cirurgia Buco-maxilo-facial

CURITIBA/PR

™ " calE

Chik % Centro de Atendimento

1ntegral a0 Fissurado
Labiopalatal

é Smilelrair

CAIF - Centro de Atendimento Integral ao Fissurado Labiopalatal

CNPJ: 76416866000816 CNES : 0015369
End: Avenida Republica Argentina, n°. 4334 Novo Mundo

Cep: 81050-000

Fone: (41) 3247-1137 , (41)3212-9200 WHATS 41 99928-0175
Site: http://www.caif.saude.pr.gov.br/

Email: caif@sesa.pr.gov.br ok
Servicos Prestados:

Beneficios Prestados:

Publico Alvo:

CURITIBA/PR

HOSPITAL
INFANTIL JOANA
DE GUSMAO

Hospital Infantil Joana de Gusméo

CNPJ : 82951245000916 CNES: 2691868
End : R: Rui Barbosa, 152, Bairro: Agrondmica
CEP- 88025301

Fone : (48)3251-9000

Email: comunicacaohijg@gmail.com

Site: http://www.hijg.saude.sc.gov.br/

Servicos prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia,
Fisioterapia, Enfermagem, Servi¢o Social, Nutricdo, Odontologia Geral,
Odontopediatria,Cirurgia Buco-maxilo-facial

FLORIANOPOLIS/SC

HOSPITAL
INFANTIL ALBERT NP OTOSMTI000908 CNES: 256388L
SABIN (HIA~S) End : R. Tertuliano Salles, 544 — Vila UNido —
IASSOCIACAO CEP- 60410-794
BEIJA-FLOR Fone :(85) 3295 0812 / 3088 3900 FORTALEZA-CE
Email: funface@associacaobeijaflor.org
Site/Face: https://lwww.facebook.com/AssociacaoBeijaFlor/
Servigos Prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia,
éSmiIe ... | Fisioterapia, Enfermagem, Servi¢o Social, Nutricdo, Odontologia Geral,
Odontopediatria, Ortodontia, ,Cirurgia Buco-maxilo-facial
Hospital Municipal Nossa Sra. do Loreto / REPENSAR - Associagdo Saude
HOSPITAL Crianca

MUNICIPAL NOSSA
SRA. DO LORETO/

CNPJ : 29468055000960 CNES: 2269724
End : RUA TAIFEIRO OSMAR DE MORAES, 26 -GALEAO -

AS S(F;ET’ENASSFé ~UDE CEP- 21941455 ILHA DO GOVERNADOR/RJ
o Fone :(21) 39751716 (21)33931983/0610
CRIANCA Email-
Site: https://compartir.org.br/organizacao/saude-crianca-repensar
)3» Servigcos Prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,

Otorrinolaringologia, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia, Fisioterapia,
Enfermagem, Servi¢o Social, Nutricdo, Odontologia Geral,Ortodont,Ciruruco-
max-fac

18 FUNCRAF - FUNCRAF - UNIDADE AMBULATORIAL DE ITAPETININGA
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https://maps.google.com/?q=R.+Juramento,+1464+%E2%80%93+Saudade+%E2%80%93+Belo+Horizonte/MG+%E2%80%93+30285&entry=gmail&source=g
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UNIDADE
AMBULATORIAL
DE ITAPETININGA

o

FUNDAGAO PARA O ESTUDO E
TRATAMENTO DAS DEFORMIDADES
CRANIO - FACIAIS

CNPJ :50844794000300 CNES: 2076039

End Avenida Padre Ant6nio Brunetti, 1.262 - Vila Rio Branco
CEP:18.208-080

Fone : (15) 3275-6100

Email: itapetininga@funcraf.org.br / vifranoliveira@gmail.com
Site: http://www.funcraf.org.br/

Servi¢os Prestados:Otorrinolaringologia,Fonoaudiologia,Psicologia, ,
Enfermagem, Servigo Social,Odontopediatria, Ortodontia

ITAPETININGA/SP

19

Hospital
Universitario Lauro
Wanderley - HULW-

UFPB

é Smile

Hospital Universitario Lauro Wanderley - HULW-UFPB
CNPJ : 15126437001700 CNES: 2400243
End: R. Tab. Stanislau Eloy, 585 - Castelo Branco

CEP: 58050-585

Fone: (83) 3206-0600

Site: https://www.gov.br/ebserh/pt-br/hospitais-universitarios/regiao-
nordeste/hulw-ufpb

Email: ouvidoria.hulw@ebserh.gov.br

Servigos Prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia,
Fisioterapia, Enfermagem, Servico Social, Nutricdo, Odontologia Geral,
Ortodontia, Protese e Implantologia ,Cirurgia Buco-maxilo-facial

JOAO PESSOA - PB

Hospital Regional Hans Dieter Schimidt / Assoc. Prom. Social Fissurado
Labio Palatal e Deficientes Auditivos de Joinville

2
CNPJ : 82951245002455 CNES: 2436450
End:R. Xavier Arp, s/n° — Iriridl — JOINVILE/SC
CEP — 89227-640
Hospital Regional Hans E‘:n“aeii_ (47) 3433 3145
Dieter Schimidt / Assoc. |gjie.
Prpm. Social Flss_u_rado Servigos Prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
Labio Palatal e Deficientes | Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia,
Auditivos de Joinville Fisioterapia, Enfermagem, Servico Social, Nutricdo, Odontologia Geral,
Odontopediatria, Ortodontia, Prétese e Implantologia ,Cirurgia Buco-maxilo-facial
2 Hospital Bruno Born
CNPJ : 91162511000165 CNES: 2252287
; End: R. Benjamin Constant, 881 — Centro LAJEADO/RS
Hospital Bruno Born CEP - 55900-000
Fone(51) 3714 3711
Site: https://www.hbb.com.br/site/
Email: sac@hbb.com.br
Servigos Prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
éSmHe Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia,
Fisioterapia, Enfermagem, Servi¢o Social, Nutricdo, Odontologia Geral,
Odontopediatria, Ortodontia, Prétese e Implantologia ,Cirurgia Buco-maxilo-facial
Irmandade da Santa Casa de Misericordia
CNPJ : 54370630000187 CNES: 2772310
29 End:Av. independencia, 953 - Alto PIRACICABA/SP

Irmandade da Santa
Casade
Misericordia

CEP- 13419155

Fone:(19)3417-5000

Site: http://www.santacasadepiracicaba.com.br/

Email: contato@santacasadepiracicaba.com.br

Servigos Prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia,
Fisioterapia, Enfermagem, Servico Social, Nutricdo, Odontologia Geral,Cirurgia
Buco-maxilo-facial
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mailto:vifranoliveira@gmail.com
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Hospital Nossa Senhora Conceigcdo S.A.

CNPJ : 92787118000120 CNES:2237571

End:Av. Francisco Trein, 596 - Bairro: Cristo Redentor PORTO ALEGRE/RS
CEP- 91350200

Fone_(51) 33572000

HOSPITAL NOSSA Site:
SENHORA CONCEIQAO https://www.ghc.com.br/default.asp?idMenu=cartacidadao&idSubMenu=10
S.A. Email: ouvidoriaghc@ghc.com.br

Servigos Prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia,
Fisioterapia, Enfermagem, Servico Social, Nutricdo, Odontologia Geral,
Odontopediatria, Ortodontia, Prétese,Cirurgia Buco-maxilo-facial

INSTITUTO DE MEDICINA |Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP)
CNPJ : 10988301000129 CNES: 0000434
FEIRNI-\IFEEIF;SLFFGRSEFIiQA End:R. dos Coelhos, 300 — Boa Vista — RECIFE/PE
CEP-50070-550

Fone_ (81) 2122 4100
Site: http://wwwl.imip.org.br/imip/home/index.html

Email:

Servigos Prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia,
Fisioterapia, Enfermagem, Servi¢o Social, Nutricdo, Odontologia Geral,
Odontopediatria, Ortodontia, Protese,Cirurgia Buco-maxilo-facial

Centrinho - Associagdo Obras Assistenciais Irmé Dulce

CNPJ: 151785511/0001 CNES : 2802104
End: Av. Dendenzeiros do Bonfim, 161 — Bonfim —

CENTRINHO - CEP — 40415-006 SALVADOR/BA
ASSOCIACAO OBRAS Fone: (71) 3310 1661 / 3310 1650 / 3310 1280 (71) 3310-1100 bid
ASSISTENCIAIS IRMA Site: https://www.irmadulce.org.br/portugues/saude/centro-e-unidade/hospital-

DULCE santo-antonio
ésm”e Email : superintendencia@irmadulce.org malu.marques@irmadulce.org.br

Servicos Prestados : Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia,
Fisioterapia, Enfermagem, Servigo Social, Nutricdo, Odontologia Geral,Cirurgia
Buco-maxilo-facial

FUNCRAF- UNIDADE AMBULATORIAL DE SAO BERNARDO DO CAMPO
CNPJ: 50844794000229 CNES: 2786370
FUNCRAF- UNIDADE End:Avenida Senador Flaquer, 130 Vila Euclides CEP: 09725-440

ite: http://www.funcraf.org.br
BERNARDO DO CAMPO E-mail: abcfuncraf@funcraf.org.br / helenabsilva@ig.com.br
Servicos Prestados: Cirurgia plastica estético reparadora, Otorrinolaringologia,
Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia, Enfermagem, Servi¢co Social, Odontologia
Geral, Odontopediatria, Ortodontia, Protese

27 Hospital de Base de S&o José do Rio Preto
CNPJ: 60003761000129 CNES:2077396
End:Av. Brigadeiro Faria Lima, 5544 Bairro; Sao PNedro -
SAO JOSE DO RIO PRETO/SP
HOSPITAL E)E CEP- 15090000
BASE DE SAO Fone_(17) 32015000
JOSE DO RIO Site: http://www.hospitaldebase.com.br/
PRETO E-mail: abcfuncraf@funcraf.org.br / helenabsilva@ig.com.br

Servigos prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia,
Fisioterapia, Enfermagem, Servi¢o Social, Nutricdo, Odontologia Geral,
Odontopediatria, ,Cirurgia Buco-maxilo-facial

81


tel:(81)%202122%204100
https://maps.google.com/?q=Av.+Bonfim,+161&entry=gmail&source=g
tel:(71)%203310%201661
tel:3310%201650%20/%203310%201280
https://www.irmadulce.org.br/portugues/saude/centro-e-unidade/hospital-santo-antonio
https://www.irmadulce.org.br/portugues/saude/centro-e-unidade/hospital-santo-antonio
mailto:superintendencia@irmadulce.org
mailto:malu.marques@irmadulce.org.br
mailto:abcfuncraf@funcraf.org.br
mailto:helenabsilva@ig.com.br
mailto:abcfuncraf@funcraf.org.br
mailto:helenabsilva@ig.com.br

HS

REDE NACIONAL DE ASSOCIACOES DE PAIS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA

28 HOSPITAL DAS
CLINICAS(HC)
FUNDACAO
FACULDADE DE
MEDICINA DA
UNIVERSIDADE DE
SAO PAULO
(FMUSP)

éSmHe

Hospital das Clinicas(HC) Fundacgé&o Faculdade de Medicina da
Universidade de Sédo Paulo (FMUSP)

CNPJ : 56577059000100 CNES : 2078015
End:R.Dr. Ovidio Pires de Campo, 255 — Cerqueira César —
Fone (11) 2661 6481

E-mail: , faleconosco.eep@hc.fm.usp.br

Site: https://www.fm.usp.br/fmusp/sistema-academico-de-saude/hcfmusp
Servigos Prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia,
Fisioterapia, Enfermagem, Servico Social, Nutricdo, Odontologia Geral,
Odontopediatria, Ortodontia, Cirurgia Buco-maxilo-facial

CEP- 05403-000
SAO PAULO/SP

HOSPITAL SAO PAULO
29 HOSPITAL DE ENSINO DA
UNIFESP / ESCOLA
PAULISTA DE MEDICINA

Hospital Sao Paulo Hospital de Ensino da UNIFESP / Escola Paulista de
Medicina

CNPJ: 61699567000192 CNES 2077485
End R: Napole&o de Barros, 715 - Vila Clementina
CEP- 04024002

Fone (11)55721922

Site: https://www.unifesp.br/reitoria/indicadores/hospital-universitario
E-mail:

Servico Prestados: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia,
Fisioterapia, Enfermagem, Servico Social, Nutricdo, Odontologia Geral

SAO PAULO/SP

30 ASSOCIACAO

PIAUIENSE DE
COMBATE AO
CANCER
/HOSPITAL SAO
MARCOS

HOSPITAL

SAO MARCOS

éSmiIe

Associacdo Piauiense de Combate ao Cancer /Hospital Sdo Marcos

CNPJ: 06870026000177 CNES: 2726998
End R. Olavo Bilac, 2300 — Centro (Sul) —

CEP- 64001-280

Fone_(86) 2106 8347

E-mail:

Site: http://www.saomarcos.org.br/

Servigo Prestado: Anestesia, Cirurgia plastica estético reparadora,
Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia,Psicologia,
Fisioterapia, Enfermagem, Servi¢co Social, Nutricdo, Odontologia Geral,
Odontopediatria, Ortodontia, Prétese e Implantologia ,Cirurgia Buco-maxilo-facial

TERESINA/PI
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III- GRUPOS DE APOIO NO TRATAMENTO A FISSURA LABIOPALATINA

(Ordem alfabética por cidades)

Em Atualizacdo 2022

A Luz do teu sorriso FLORIANOPOLIS/SC

E-mail:
Site: aluzdoteusorriso.blogspot.com.br
Facebook: A Luz doteu sorriso ~ @aluzdoteusorriso N° seguidores: 6.702

Instagram: https://www.instagram.com/aluzdoteusorriso/
Responsavel /Adm. Pagina: Vanessa Correa da Silva Fone: (48) 988-336309

Grupo de Maes Unidas pela Fissura de Americana/SP e Regido AMERICANA/SP

E_mail:sarahvidotti@gmail.com Sarah Vidotti Saad da Rocha
mimicelli@yahoo.com.br Maria Lia Micelli Malatesta

Site:
Facebook N° seguidores
Instagram: N° seguidores

Responsavel/Adm Pagina Sarah Vidotti Saad da Rocha Fone: (19) 99747.9223 e
Maria Lia de Campos Micelli Malatesta 16 997313344

Amigos Labio Leporino e Fenda Labiopalatina LAJEADO/SC
E_mail: patriciaelisa.bender@gmail.com

Site:

Facebook: Amigos Labio Leporino e Fenda Labiopalatina N° seguidores: 9076
Instagram:

Responsavel/Adm Péagina : Fone:

|
|

B

ZAFILAPPEN.

Amigos F. L. Palatais Pernambuco

4- E_mail: graciemalemos@hotmail.com,graciemalemos15@gmail.com
Site:
Facebook : https://www.facebook.com/afilappe N° seguidores : 3.087
RECIFE/PE
Instagram: afilappe_org N° seguidores
Responsavel/ Adm Péagina : Graciema Maria de Albuquerque Fone: (81)98808-2336
Labio Compartidos — por Lais Vidotto EXTERIOR
E_mail: laisvidotto@outlook.com
Site: bloglabioscompartidos.blogspot.com
Facebook : Labios compartidos — Por Lais Vidotto N° seguidores:
Instagram: https://www.instagram.com/labioscompartidos.blog/ N° seguidores
Responsavel : /Adm Pagina : Lais Vidotto Fone/Whats= +1 786 643 1920
5-
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Labio leporino-fissurados
E_mail:

Site:

Facebook :

Instagram: https://www.instagram.com/labioleporino.fissurados/ N° seguidores:1683

Responsavel : /Adm Péagina : Fone:

/
1
\

Beleza fissurada

E_mail: SAO PAULO /SP
Site:

Facebook :

Instagram: https://www.instagram.com/belezafissurada/ N° seguidores:1296

Responsavel : /Adm Pagina : @raizabernardooficial Fone: (11) 95797-2836

Fissurados no Amor
E_mail:

Site:

Facebook :

Instagram: https://www.instagram.com/fissuradosnoamor/ N° seguidores :7448

Responsavel : /Adm Péagina : Fone:

DIARIO DOS

| FISSURA

Diario dos fissurados

E_mail:

Site:

Facebook : N° seguidores :

Instagram: https://www.instagram.com/diariodosfissurados/ N° seguidores :

? Responsavel : /Adm Péagina : Fone:

Super fissurados

E_mail:

Site:

Facebook : N° seguidores :
10

Instagram: https://www.instagram.com/superfissurados// N° seguidores : 4.595

Responsavel : /Adm Péagina : Fone:
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Colcha de Sorrisos

E_mail: SALVADOR
Site:
Facebook : N° seguidores :1001

Instagram: https://www.instagram.com/izacarlapassos/
Responsavel : /Adm Pagina :lza Carla F Passos  Fone: (71) 991336183

Fofuuu-Fono Desenvolvimento da Fala
Email: contato@fofuu

Site: https://fofuuu.com/aplicativos-para-criancas/

Facebook : https://www.facebook.com/fofuuugame N° seguidores :13.436

Instagram:
Av Brigadeiro Faria Lima 1912 conjunto 213 Jardim Paulistano SAO PAULO SP
11 992258183 Tricia Aradjo e Bruno Tachinardi

Atlas Lipicast

Email: crf@crf-fiit.com PORTUGAL
Site:
Facebook :

Instagram: https://www.instagram.com/atlaslipicast/

13 N° seguidores :414
Responsavel : /Adm P4gina : Rowney Rabbit Fone/Whats: +(351) 934 505000
Fissuras que Unem
@ Email:
'/iééll/laé&' Site: N° seguidores :1217
L Facebook :
14 Instagram: https://www.instagram.com/fissurasqueunem/
Responsavel : /Adm Péagina :
Clube dos Fissurados
Email:
D @ @ . .
% .- Site: Cidade / Estado
- Facebook : N° seguidores :1221
Instagram:
15 g
Responsavel : /Adm Péagina :
Fissurados pela Vida
‘\ ‘ ) Email: andrexavieralmeida@yahoo.com.br
FISSURADOS Site: Ipiau /BA
PELA VIDA
16 Facebook : N° seguidores :3005

Instagram: fissuradospelavida

Responsavel : /Adm Pagina : André Luiz Almeida
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aV.,

17

’/
’

S EVERY

HAS ASTORY

“ _@amordefissura
'I \
'y

Amordefissura

E_mail: karensilvinho.km@gmail.com

Site: Janbeiro /SP

Facebook : N° seguidores :1001

Instagram: https://www.instagram.com/p/CWDRr1zrUyr/?utm_medium=share_sheet/

Responsavel : /Adm Pagina : Karen Joseane Monteiro Fone: (12) 997422989

18

A Forgca de um sorriso

E_mail: britobeatriz0693@gmail.com
Facebook:

Instagram:

Responsavel:,

LEGENDAS/REGIOES

SUDESTE - CENTROESTE
- NORDESTE

SmileTrair
é ORGANlZACC)ES PARCEIRAS DA SMILE TRAIN

* DADOS DO CADASTRO 2020
*DADOS DO CADASTRO2021
*** AGUARDANDO RESPOSTA PELO WHATS E OU EMAIL
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Levantamento elaborado pela Rede Nacional de Associacfes de Pais e Pessoas com
Fissura Labiopalatina (Rede Profis) no ano de 2021, sob aresponsabilidade da Diretora
Presidente Maria Inés Gandara Graciano e da Analista de Sistema Marglete Domingues.

Bauru 29/11/2021

Maria Inés Gandara Graciano Marglete Domingues
Diretora Presidente Analista de Sistema
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COMUNICADO DA REDE PROFIS (17/08/2022)

ASSUNTO: LOCAIS DE TRATAMENTO E/OU APOIO NA AREA DA FISSURA LABIO-
PALATINA NO BRASIL DISPONIBILZADOS NO SITE DA REDE PROFIS (
www.redeprofis.com.br)

A diretoria da Rede Profis informa que disponibilizou em seu site, a relacdo dos servicos
de fissura labiopalatina no Brasil, categorizados por Regido (Norte, Nordeste, Centro Oes-
te, Sudeste e Sul), Estados, Municipio e tipos de organizacao (Associacdes, Nucleos /
Centros. Hospitais de Alta Complexidade e Grupos de Apoio).

Informamos, porém, que estes dados foram compilados de fontes com acesso publico ou
seja: sites do Ministério da Saude (DATA SUS, CNESS), Sites das Organizacdes, Cadas-
tros disponibilizados pela Rede Profis e outras fontes.

Ressaltamos que a Rede Profis tem como objetivo apenas informar sobre os recursos
existentes para conhecimento dos interessados, ndo se responsabilizando, porém, pelo
acesso e avaliacdo dos servicos.

Os interessados deverdo procurar as Unidades Béasicas de Saude do seu municipio ou
regido para avaliacdo inicial e encaminhamento para agendamento via sistema da Central
de Regulacdo de Ofertas de Servicos de Saude (CROSS), da Secretaria de Estado da
Saude do seu Estado.

Portanto, toda entrada de novos pacientes aos servicos especializados ocorre por meio
das centrais de regulacédo do Sistema Unico de Saude (SUS).

Ressaltamos assim que , a responsabilidade pelo acesso e encaminhamento dos casos
ndo é de reponsabilidade da Rede Profis, podendo porém os interessados, consultar os
servicos disponiveis e acessar informacdes prévias nos sites das respectivas organiza-
¢cOes relacionadas, devendo aguardar o encaminhamento oficial via CROSS.
INFORMACOES ADICIONAIS SOBRE O HRAC /USP

No caso Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC/Centrinho) da USP
de Bauru /SP o Programa de Fissura Labiopalatina tem regulacdo estadual e os casos
novos do Estado de Sao Paulo podem ter sua entrada no Hospital a partir de avaliacdo
inicial em Unidade Béasica de Saude, que dar4 encaminhamento para agendamento via
sistema da Central de Regulacéo de Ofertas de Servicos de Saude (CROSS), da Secreta-
ria de Estado da Saude de Séao Paulo (SES-SP). Os programas de Anomalias Craniofaci-
ais e Implante Coclear tém regulacdo nacional e, consequentemente, recebem novos
pacientes de qualquer Estado do pais. Para os programas de Saude Auditiva e Otorrinola-
ringologia, que tém regulacéo regional, sdo aceitos pacientes residentes nos municipios
abrangidos pelo Departamento Regional de Saude de Bauru (DRS-6).

E importante ressaltar ainda que o acompanhamento e reabilitacdo dos pacientes que ja
estdo em tratamento no Hospital, independentemente do Estado em que residam, perma-
necem normalmente.

Bauru, 17 de agosto de 2022

Diretoria da Rede Profis
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ANEXO 2.1 PLANILHA/EXCEL DOS LOCAIS DE TRATAMENTO E/OU APOIO POR REGIOES E TIPOS DE SERVICOS

ONDE ENCONTRAR TRATAMENTO E OU APOIO
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Anexo 3.

HS

REDE NACIONAL DE ASSOCIACOES DE PAIS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA

Programa do Encontro Nacional da Rede Profis de 2022 em Parceria

com o HRAC/USP

(Rede Profis) 29 e 30 de abril de 2022
Programacé&o VIRTUAL Atualizacdo: 15/02/2022

Objetivos: Capacitar os representantes das organizacdes, mediante atualizacéo de conhecimentos, sobre o
terceiro setor, anomalias congénitas labiopalatinas e politicas publicas, compartilhando agGes em diferentes
espacos publicos e da sociedade civil organizada.
Publico Alvo: Representantes de Associacdes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina, Centros/
Nucleos/ Fundacgbes, Grupos de Apoio e Outros Servicos afins cadastrados na Rede Profis, Profissionais,
Estudantes da area e afins.

29/04/2022 Sexta Feira
8h00-9h00 Abertura do Encontro (Rede Profis)
Palestra Magna :0 HRAC/USP (Centrinho) em seu novo cenario
Prof. Dr Carlos Ferreira dos Santos ( Superintendente )
Coordenacdo: Thyago Cezar ( Rede Profis)
9h00 — 10h30 O Terceiro Setor e Desafios Atuais: O Novo CEBAS

Palestrante: Carlos Silva - Audisa
Coordenacéo: Jordan Weverson André (Afissore e Rede Profis )

10h30 - 12h00

Elaboracéo de Projetos Sociais
Palestrante: Luciane Bombach
Coordenacédo: Jordan Weverson André (Afissore e Rede Profis )

12h30 - 13h30

Intervalo para Almocgo

13h30 — 14h30

Socializando resultados de pesquisa na area da fissura labiopalatina
Palestrante:Dra. lvy Kiemle Trindade Suedam ( HRAC/USP)
Moderadora: Dra. Jeniffer Dutka ( HRAC/USP)

14h30 - 15h30

Smile Train: Parcerias Atuais e Futuras
Palestrante: Representante da Smile Train (A definir)
Coordenacéo: Terumi Okada Ozawa ( HRAC/USP e RedeProfis)

15h30 - 17h00

17h00- 18h00

Assembleia Geral Rede Profis:

Relatério de Atividades e Prestacédo de Contas de 2021

Eleicdo e Posse da Nova Diretoria (2022-2024)

Coordenacéo: Maria Inés Gandara Graciano, Marcos Vinicio Faria (Rede Profis) e
Paulo Martinello Jr ( Martinello Contadores )

Dialogando com as Associac¢fes
Coordenacéo: Thyago Cezar (Rede Profis)

30/04/2022

Sabado

8h00 — 9h30

Politicas Publicas da Area da Salde para Pessoas com Fissura
Labiopalatina: Garantias e Direitos

Palestrante: Dr. Nivaldo Alonso (HRAC e HC USP)

Moderador: Thyago Cezar (Rede Profis)

09h30 — 11h00

Premiacéo - Ideias Inovadoras de Divulgacdo da Fissura Labiopalatina
Camila Rocha - Porto Alegre/RS (Livro Fissurada Pela Vida)

André Luiz Almeida - llhéus/ BA (Fissurados Pela Vida)

Iza Carla Passos - Salvador/BA (Colcha de Sorrisos)

Coordenacéo: Vanessa Correa (A Luz do Teu Sorriso e Rede Profis)

11h00 — 12h00

Dialogando com as Associacgdes
Coordenacdo: Vanessa Correa (Rede Profis) e Emanuela Barros ( Afissore)

12h00

Encerramento

PERIODO DE INSCRICOES:14/03/2022 a 22/04/2022 www.redeprofis.com.br Formulario Google.

MODALIDADE : VIRTUAL

LINK A SER ENVIANDO COM ANTECEDENCIA

INSCRICOES GRATUITAS COM DOACOES VOLUNTARIAS: () R$20,00 ()R$30,00 ()50,00 () Qutro Valor

REDE PROFIS CNPJ: 07.074.175/0001-92

BANCO DO BRASIL 001 AGENCIA 3015-5 CONTA CORRENTE :25001-5

CONTATOS : SITE: www.redeprofis.com.br

WHATS: 14 98170-8556 EMAIL: redeprofis@
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Responsavel ( Nome e assinatura ) : Data: / /
ANEXO 4 Cadastro Atualizado de AssociacOes e/ou Servigcos Afins na Area da

Fissura Labio Palatina.(Modelo de Ficha Cadastral )

FICHA CADASTRAL 2021

( )Associacdo ( )Nucleo ( )Centro ( )Fundacdo/ Instituto ( ) Hospital ( ) Outros:

1. IDENTIFICACAO

Nome ou Razdo Social:

Sigla: CNPJ: Data de Fundagdo:_ / [/
Endereco: Ne:
Bairro: CEP:
Cidade: UF: PR
Telefone/Fax: Whatsapp:

E-mail :

() Site () Facebook: () Instagram
Horério de funcionamento:

Natureza da Institui¢do: ( )Publico () Privado (' )Terceiro Setor
IM (Inscricdo Municipal): Parceria com Smile Train: ( )sim( ) ndo
Cadastros: ( ) CNES ( ) CNEAS ( ) CEBAS
Convénios: () SUS () SUAS () Outros:

Sede: ( ) Cedida () Alugada () Propria
Presidente ou Responséavel: E-mail:

Assistente Social: E-mail:

Finalidade Principal:

Publico Alvo: () Fissura Labiopalatina () Deficiéncia auditiva () Outras deficiéncias
N° atual de pacientes/usuarios matriculados na Instituicéo :

Filiada ou cadastrada a Redeprofis: ( )Sim ( ) Néo Ano Filiacéo :

Contribuinte  ( ) Sim  ( ) Néo Isenta Sim ( ) ( ) Néo

2. SERVICOS PRESTADOS:

(' )Medicina . Especificar areas: ( )Cirurgia Plastica ( )Clinica geral ( ) Pediatria ( )Otorrino ( )Outras

() Odontologia : Especificar areas :( )Clinica Geral ( )Odontopediatria ( )Ortodontia ( )Prétese ( )Outras
( )Fonoaudiologia ( )Psicologia () Nutricdo () Servico Social

(_ ) Outros: Especificar:

3. BENEFICIOS PRESTADOS

(1) Estada () Medicacéo () Alimentacdo

() Transporte () Outros:

4. ATENDIMENTO:

Numero total de pacientes/usuarios com FLP MATRICULADOS na Instituicdo ;

NUmero atual de pacientes/usuarios com FLP em TRATAMENTO na Instituicéo :

Media de atendimento /més nas &reas de atuacao :
Odontologia/ Ortodontia Medicina Fonoaudiologia Psicologia
Nutricdo Servico Social Outros: Especificar:

5. Municipios atendidos pela Associacdo Total

Especificar:

6. Observacdes
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Anexo 5 Campanha Dia Nacional da Fissura Labiopalatina

VIDEO

og H#FISSURASDOBRASIL

INSTITUI 0 DIA NACIONAL
DE CONSCIENTIZACAO

SOBRE A FISSURA .\
LABIOPALATINA. \\

Um dia para que lembrem de nos! Ja existe
um projeto de lei para que esse Dia seja oficial, mas...

VIDEO :Videos da Campanha Dia da Fissura Labiopalatina -24/6

Lancamento da Campanha: Fissuras do Brasil - YouTube

97


https://www.youtube.com/watch?v=eUjZQ9MtLeo

AV,
N

S

REDE NACIONAL DE ASSOCIACﬁES DE PAIS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA
Anexo 6 Cartaz — Fissuras do Brasil

Fissuras

do Brasil

Fissura labiopalatina tem tratamento

) A cada 3 minutos nasce uma crianga
¢ com fissura labiopalatina no mundo

o A reabilitacao envolve equipe interdisciplinar
Y

- e pode durar em média 20 anos

No Brasil ha 30 centros de tratamento
todos pelo SUS

Onde encontrar centros de tratamento? Acesse:
www.redeprofis.com.br

Fiasuras do Brasl ¢ uma campanha que Lita polos dreitos das pessoas com Msaura abicpalating no pafs
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ANEXO 7 Oficio Enviado ao Ministerio da Saude e Resposta : Politicas Publicas

Of. N. 10/2022 Bauru, 21de setembro de 2022,

Exmo. Dr. Marcelo Ant6nio Cartaxo Queiroga Lopes
DD. Ministro de Estado da Saude
E-mail: chefia.gm@saude.gov.br

Exma. Dra. Maira Batista Botelho
DD. Secretdria de Atencdo Especializada a Saude- SAES
E-mail: maira.botelho@saude.gov.br

Exma. Dra. Ana Patricia de Paula
DD. Coordenadora Geral de Atencéo Especializada - CGAE
E-mail: cgae@saude.gov.br

A Rede Nacional de AssociacOes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina (Rede Profis) é uma
associagéo civil, sem fins lucrativos, com sede e foro na cidade de Bauru, Estado de S&o Paulo, e tem como
missdo congregar as 40 associa¢fes congéneres existentes no Pais, visando o intercambio técnico-cientifico
do conhecimento e o fortalecimento das acGes de defesa dos interesses e direitos das pessoas com essas
malformagbes congénitas.

A Rede Profis, além de promover o intercdmbio entre as entidades, tem 0 compromisso de colaborar
na capacitacdo de dirigentes, profissionais e voluntarios das entidades associadas, bem como na definicdo de
politica nacional de atendimento a essa populagéo.

Embora néo preste atendimento direto na area da satde ou de reabilitacdo as pessoas com fissura
labiopalatina, a Rede Profis se propbe a defender, apoiar e estimular o desenvolvimento institucional das
entidades filiadas que prestam este tipo de servico, beneficiando diretamente milhares de pacientes e
familiares nas diferentes regides do Pais.

Consciente das necessidades de entidades filiadas ou ndo a Rede Profis, para que possam prestar
assisténcia e/ou reabilitacdo com o apoio do Sistema Unico de Satde (SUS), vimos pelo presente solicitar ao
Ministério da Salde providéncias urgentes para a definicdo de uma Politica de Atendimento as Pessoas
com Fissura Labiopalatina.

Para tanto, seguem justificativas da importancia da implantacdo de uma Politica Publica na area das
malformagdes labiopalatinas:

1. No Brasil a estimativa de pessoas com fissura labiopalatina ¢ de 326 mil, considerando a populagdo
brasileira de 212 milhdes para 1/650 nascimentos, ndo havendo uma politica nacional de atendimento
integral para as pessoas com fissura labiopalatina. Considerando que estas malformagdes afetam o
nucleo familiar, esta populacdo abrange cerca de 1 milhdo e trezentas mil pessoas.

2. A Portaria n° 62/1994 estabelece as “Normas para o cadastramento de Hospitais que realizam
procedimentos integrados para reabilitagdo estético-funcional dos portadores de ma-formagdo labio-
palatal para o Sistema Unico de Sadde”, porém, se encontra desatualizada e ao nosso ver até mesmo
inexequivel para muitas entidades devido a sua complexidade, prejudicando o acesso e a oferta de
tratamento as milhares de pessoas com fissura labiopalatina.

3. No Brasil existem 30 servicos habilitados na referida Portaria n°® 62/1994 pelo Sistema Unico de Saude,
sendo sua distribuicdo desigual no Brasil (Norte 4%, Nordeste 17%, Centro-Oeste 7%, Sudeste 34% e
Sul 20%), e segundo indicios trazidos pelos pacientes e familiares, muitos ndo oferecem o tratamento
integral proposto, ou seja: procedimentos para reabilitagdo estético-funcional de pacientes com
malformacGes congénitas craniofaciais com a atuacdo de profissionais qualificados nas diferentes areas
de Medicina (Anestesia, Cirurgia Plastica Estético Reparadora, Otorrinolaringologia, Clinica Médica,
Pediatria), Odontologia (Odontologia Geral, Odontopediatria, Ortodontia, Prdtese, Implantodontia,
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Cirurgia Bucomaxilofacial), Fonoaudiologia, Psicologia, Fisioterapia, Enfermagem, Servi¢co Social,
Nutricdo e Atendimento Familiar. Isto demonstra a enorme necessidade de fiscalizacdo para entrega dos
tratamentos, bem como do repasse de verbas publicas para o desenvolvimento do processo de
reabilitagdo integral. Portanto, o tratamento especializado e interdisciplinar para as pessoas com fissura
labiopalatina é fundamental devido a sua complexidade e longa duracdo, envolvendo ndo somente 0s
aspectos estético-funcionais, mas 0s psicossociais, necessarios a reabilitacdo integral.

Além da necessidade da atuacao de equipes de reabilitacdo qualificadas, ha de se verificar se 0s servicos
contam com instalagdes fisicas apropriadas, servi¢os de apoio diagndstico e terapéutico e equipamentos
gue atendam as exigéncias da referida Portaria.

A Portaria prevé ainda que os hospitais com solicitacbes de cadastramento & Coordenacdo de Normas
para Procedimentos de Alta Complexidade da Secretaria de Assisténcia a Salde do Ministério da Saude,
devem ser avaliados por um representante oficial do Hospital de Reabilitacdo de Anomalias
Craniofaciais da Universidade de Sdo Paulo (HRAC/USP) em conjunto com técnicos da Secretaria
Estadual de Salde, verificando-se in loco o devido cumprimento das normas estabelecidas nesta Portaria.
Ressalta-se que 0 HRAC/USP reconhecido pela Organizagcdo Mundial de Salide como um centro de
exceléncia e pela Smile Train como o primeiro Centro de Lideranca em Fissuras Labiopalatinas no
Pais , estd em fase de reestruturagdo junto ao Hospital das Clinicas de Bauru com gestdo de uma
Organizacédo Social selecionada pela Secretaria Estadual de Salde, sendo necessario que o Ministério da
Saude redefina o processo de avaliagdo e seus responsaveis, (re)instituindo uma Comissdo de Avaliagdo
com a participacdo de profissionais especialistas na area de fissura labiopalatina, com reconhecida
competéncia técnico-cientifica, dentre eles os desta Universidade de S&o Paulo, devido ao seu processo
historico

Além dos Hospitais cadastrados pelas Portarias n® 62/1994 e n° 718/2010 (Anexo 1- Portarias) existem
outras tipologias de instituicdes (Associa¢fes, Nucleos, Centros, Fundagdes, Institutos e outros) que
prestam servicos de assisténcia e reabilitacdo interdisciplinar ambulatorial sem fins lucrativos na area da
fissura labiopalatina (medicina, odontologia, fonoaudiologia, enfermagem, psicologia, servigo social,
dentre outros) e precisam ser reconhecidas pelo Ministério da Saude como servicos de Média e Alta
Complexidade, pois integram uma rede especializada de servigos na area da fissura labiopalatina (Anexo
2 - Servigos de Assisténcia e Reabilitacao no Brasil).

Algumas Leis, Projetos de Leis e Portarias dao sustentacdo a necessidade de definicdo de uma Politica
Publica para as Pessoas com Fissura Labiopalatina enquanto cidaddos e usuarios dos servicos de salde e

reabilitacdo, a saber:

e Lei n2 8080/1990 - Disp&e sobre as condi¢Ses para a promogdo, prote¢do e recuperacdo da saude,
a organizagao e o funcionamento dos servigos correspondentes e da outras providéncias;

e Lei n? 13.146/2015 - Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia);

e Lei n? 14.404/2022 - Institui o Dia Nacional de Conscientizacdo sobre a Fissura Labiopalatina
(24/06);

e Lein212.662/2012 - Estabelece a Notificagdo Compulsdria de Malformagdes Congénitas;
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e Projeto de Lei n? 1.172/2015 - DispGe sobre a obrigatoriedade de cirurgia reparadora de labio le-

porino ou fenda palatina no Sistema Unico de Satde (SUS) e nos conveniados e dd4 outras providen-
cias (Aprovado na Camara dos Deputados em 28/05/2019) e Projeto de Lei n2 3.526/2019, aprova-
da pela Comissdo de Assuntos Sociais em 15/03/2022 (Aguardando aprovacdo do Senado Federal
em 30/05/2019);

e Projeto de Lei n? 11.217/2018 - Dispde sobre o reconhecimento dos pacientes que apresentam fis-
sura labiopalatina n3do reabilitados como pessoas com deficiéncia. (Aguardando parecer do relator
na Comissdo de Seguridade Social e Familia);

e Portaria/SAS n2 055/1999 - Dispde sobre a rotina de tratamento fora do Domicilio (TFD) no Siste-
ma Unico de Satde (SUS) com inclusdo dos procedimentos especificos na tabela de procedimentos
do Sistema de Informag¢des Ambulatoriais do SIA/SUS e da outras providéncias;

e Portaria n°® 62/1994 - Estabelece as Normas para o cadastramento de hospitais que realizem
procedimentos integrados para reabilitacdo estético-funcional dos portadores de ma-formacéo labio-
palatal para o Sistema Unico de Satde. (Inclui a Portaria n° 718/2010).

8. Ressaltamos que durante o periodo de 2012 e 2013 houve o esfor¢o do Ministério da Satde em convocar
e reunir Grupos de Trabalho (GT) envolvendo representantes do Hospital de Reabilitagdo de Anomalias
Craniofaciais da Universidade de S& Paulo (HRAC/USP), representantes de Centros de Fissuras
Labiopalatinas de varias regides brasileiras, assim como representantes de Classes e Conselhos (Cirurgia
Pléstica e Craniofacial; Cabeca e Pescoco; Cirurgia Bucomaxilofacial, Fonoaudiologia e Odontologia)
atuantes na causa da fissura labiopalatina e anomalias congénitas craniofaciais. Nesta fase, 0 GT contou
com o0 apoio do Dr. José Alberto de Souza Freitas (Dr. Gastdo), da Superintendéncia do HRAC/USP.
Esse Grupo de Trabalho (GT) havia organizado em 2014 uma nova Portaria e Diretrizes para um novo
modelo a ser publicado para “Consulta Publica”, fato este nao efetivado em decorréncia de mudangas
governamentais.

Diante das justificativas acima elencadas, vimos solicitar ao Ministério da Salde atencdo especial
para estudo e implantacdo de uma Politica Nacional de Saude e Reabilitagdo de Pessoas com Fissura
Labiopalatina que atenda as necessidades desta populagdo, definindo e revendo Diretrizes e Portarias
vigentes.

Contando com o inestimavel apoio e compreensdo de V. Excia. a causa das pessoas com fissura
labiopalatina, agradecemos pela atengéo nos colocando a disposi¢éo para eventuais esclarecimentos.

Atenciosamente,

pri e lectpe Jordan André
Diretor Presidente da Rede Profis

Ms. Thyago Cezar
Vice-Diretor Presidente da Rede Profis

N

/
Vg
A8 O3 TN

Dra. Maria Inés Gandara Graciano
Diretora Administrativa-Financeira da Rede Profis
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ANEXO 8 Reportagem Jornal da Cidade / Carta Aberta da Rede Profis em Apoio ao
HRAC

CARTA ABERTA DA REDE PROFIS EM APOIO AO HRAC/USP (Centrinho Bau-
ru/SP)

Bauru,11/02/2022

A Rede Nacional de Associacdes de Pais e Pacientes com Fissura Labiopalatina -
Rede Profis, que congrega 42 organizacdes e demais servigos afins no Brasil,
abrangendo milhares de pacientes, vem manifestar seu apoio ao Hospital de Re-
abilitacao de Anomalias Craniofaciais da Universidade de Sdo Paulo - HRAC/USP
(Centrinho). tornando publica sua preocupacdo com as mudancgas anunciadas
pelo Governo do Estado de Sao Paulo.

Para tanto seguem algumas consideragdes:

1) Com base em reportagens veiculadas na imprensa pelo proprio HRAC/USP em
29/12/2021 tomamos conhecimento da Criagao do Hospital das Clinicas e sua
relacido com o HRAC/USP, a saber:

-A USP e o Governo do Estado de Sao Paulo, por meio da Secretaria Estadual de
Saude, assinaram hoje, dia 29 de dezembro de 2021, um autorizo e um acordo de
cooperacgao técnica para a implantagdo do novo Hospital das Clinicas de Bauru
(HC), que devera dar inicio as suas atividades no primeiro semestre de 2022.E
um novo equipamento que, além do atendimento a populagido, permitira o ensi-
no e a pesquisa na area da saude.

— O HC de Bauru foi criado pelo decreto estadual n? 63.589, de 06/07/2018, que
estabelece um novo complexo, composto pelas unidades 1 e 2 do Hospital de
Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC), o Centrinho, ligado a USP, funci-
onando como hospital de referéncia com todas as especialidades médicas e lei-
tos de alta complexidade. Também servira como hospital-escola para os estu-
dantes do curso de Medicina, que teve inicio em 2018, além das graduagdes em
Fonoaudiologia e Odontologia, oferecidos naquele campus.

— A assisténcia oferecida pelo Centrinho sera integrada ao escopo completo do

HC, preservando e fortalecendo seu papel de destaque nacional e internacional-
mente pelo pioneirismo em tratamento e pesquisas em cirurgias bucomaxilofa-

ciais. O HC mantera as atividades atuais do HRAC e permitird uma expansao de
outras especialidades em saude para toda a regido de Bauru.

— A Secretaria da Saude fara um chamamento publico para contratacdo de uma
organizacdo social de saude (OSS) que atuara junto a pasta na gestdo. Os cerca
de 500 profissionais que ja atuam no Centrinho terdo seus empregos assegura-
dos, podendo permanecer no HC ou realocados pela USP, que sera responsavel
pela folha de pagamento e encargos trabalhistas.

102



HS

REDE NACIONAL DE ASSOCIACOES DE PAIS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA
2)Considerando o contexto atual apresentado, a Rede Profis vem ressaltar
a importancia da criagao do Hospital das Clinicas no cumprimento de suas fina-
lidades -ensino, pesquisa e extensido-, ressaltando, porém, a sua indigna-
cao com areducao do Hospital de Reabilitagcao de Anomalias Craniofaciais
(HRAC) em uma Clinica ou num simples Departamento do Hospital das Clinicas.
— A Rede Profis por meio de seu representante legal ,Thyago Cezar (Vice Presi-
dente da Rede Profis, Paciente reabilitado do HRAC apds 25 anos de tratamento,
Advogado, Mestre e Doutorando pela USP), enviou, em 04/02/2022, mensagem
em video, ao Magnifico Senhor Reitor da Universidade de Sao Paulo Prof. Dr Car-
los Gilberto Carlotti Jr., manifestando o posicionamento da Rede com relagdo a
situagao apresentada com as seguintes argumentagdes:

*0 referido Hospital, hoje centro de Exceléncia em atendimento em reabilitacdo
de pessoas com anomalias craniofaciais, como seus proprios numeros demons-
tram, atende e ja atendeu parte significativa da populagdo com anomalias crani-
ofaciais e todo territorio nacional. Em dezembro de 2020, o HRAC atingiu a mar-
ca de 122.639 pacientes ja atendidos. (No Brasil a estimativa de pessoas com fis-
sura labiopalatal é de 326 mil, considerando a populacao brasileira de 212 mi-
lhSes para 1/650 nascimentos)

Deste modo, transformar o referido Centro em uma Clinica ou Departamento do
Hospital de Clinicas, tirando a sua independéncia funcional e administrativa, sig-
nifica um grave ataque a um dos mais relevantes patriménios da sociedade lo-
cal, estadual e nacional. Ndo distante a isso , a referida transformacgao nitida-
mente tera o Condao de causar gravissimos prejuizos ao sistema de reabilitagdo
que atende centenas de milhares de pessoas.

*De modo algum somos contrarios a abertura do Hospital das Clinicas, pelo con-
trario, apoiamos, entretanto, alertamos que a redugdao do HRAC, em uma Clini-
ca, revelara a destruicdo de um Hospital com aproximadamente 6 décadas de
existéncia e exceléncia no atendimento, com reconhecimento , tanto nacional ,
como internacional .

Desta forma ...

Reiteramos ao Magnifico Reitor e demais autoridades envolvidas que, ao pro-
ceder a abertura do Hospital das Clinicas, preserve a autonomia do Hospital de
Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais, determinando que haja entre os dois
hospitais, convénios, parcerias ou outros instrumentos legais possiveis.

Ressaltamos que a Rede Profis. Se solidariza com inumeras organizagdes de fis-
sura labiopalatal do Brasil, bem como com os pacientes e familiares envolvidos,
em defesa da nao desvinculagao do HRAC da Universidade de Sao Paulo

(USP), garantindo a sua autonomia no processo de integragdao ao escopo do
Hospital das Clinicas de Bauru,

Com a expectativa de que esta solicitacdo seja atendida, dada a importancia e a
relevancia da manutengdo da Independéncia do HRAC/USP- conhecido carinho-
samente como Centrinho, agradecemos a atencdo e desejamos sucesso a nova
gestao, junto a esta importante Universidade.

Parafraseando as palavras do Prof. Dr. Miguel Real dignissimo reitor da USP em
1973, quando da inauguragédo do Centrinho USP afirmo:
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“Aqui, no Centro do Estado de Sdo Paulo, pulsa o coracgéio da Universidade”.

O Centrinho & USP. Portanto, ndo deixemos parar de pulsar o Centrinho -Coragao
da Universidade -, preservando e fortalecendo seu papel de referéncia nacional
e internacional na assisténcia, ensino e pesquisa em malformagdes craniofaciais.
Atenciosamente

Ms. Thiago Cezar (Paciente reabilitado, Advogado e Doutorando)

Diretoria Rede Profis.
Para: Magnifico Reitor da Universidade de Sao Paulo

Prof. Dr Carlos Gilberto Carlotti Jr. gr@usp.br

Excelentissimo Governador do Estado de Sao Paulo Joao Doria
Jr. gabinetedogovernador@sp.gov.br

Secretario da Saude do Estado de SP : Dr. Jean Gorin-
chteyn gabinetedosecretario@saude.sp.gov.br
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ANEXO 9 Dia Municipal da Fissura Labiopalatina :Bauru /SP Texto Jornal
Cidade

Dia Nacional de Conscientizag&o sobre a Fissura Labiopalatina

24/06/2022 | Tempo de leitura: 2 min

Maria Inés Gandara Graciano

O Dia Nacional de Conscientizag&o sobre a Fissura Labiopalatina foi conquistado
com a unido de diferentes grupos e organizacdes da sociedade civil, denominado
"Fissuras do Brasil", representado por A Luz do Teu Sorriso, As Fissuradas, Fissurados
pela Vida, Colcha de Sorrisos, Panda Fissurado (Italia), Atlas Lipicast (Portugal) e Rede
Nacional de Associacdes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina (Rede Profis), da
gual participo como membro da diretoria desde sua fundacdo, em 2004. A Rede Profis
visa congregar as 42 Associacdes de Fissura Labiopalatina do Brasil, para intercambio

técnico cientifico e agbes de mobilizagdo em defesa dos diretos desta populagéo.

A escolha da data 24/6 refere-se a data de fundacdo do HRAC/USP (24/06/1967),
pioneiro na area e considerado como referéncia nacional e internacional, gerenciado por
décadas pelo querido Tio Gastao (Prof. Dr. José Alberto de Souza Freitas). Considerando
gue no Brasil a estimativa de pessoas com fissura labiopalatina é de 326 mil, para uma
populacéo brasileira de 212 milhdes e 1/650 nascimentos, o Centrinho atende parcela

significativa do Pais, embora existam ainda no Brasil muitos casos sem tratamento.

Trata-se de uma importante celebracdo de conquistas sociais e politicas que
culminou na aprovacao do PL 9282/2017, do deputado Pedro Uczai, de Santa Catarina, e
do PL 6565/2019, do senador relator Nelsinho Trad, de Mato Grosso do Sul. Ressalta-se
gue o Dia de Conscientizacao sobre a Fissura Labiopalatina tem como objetivo favorecer
a divulgacéo de informacdes, alertando a sociedade sobre o prejuizo de atitudes
discriminatorias e preconceituosas em relacdo as pessoas com esta malformacao.

A mobilizacdo para o Dia Nacional de Conscientiza¢do sobre a Fissura
Labiopalatina iniciou-se com a atuacéo de representantes do HRAC/USP e da Rede
Profis, em Audiéncia Publica na Camara Municipal de Bauru (08/12/2015), com a
participacao de pais, pacientes e profissionais. Esta Audiéncia culminou na aprovacao da

Lei N.6849/2016, instituindo o Dia Municipal da Pessoa com Fissura Labiopalatina, com o
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apoio do respeitado Thyago Cezar (advogado e paciente reabilitado).

A celebracao deste Dia Nacional trata-se, portanto, de um marco importante para

efetivar e garantir direitos!

A autora é assistente social aposentada do HRAC/USP e Diretora Atual da Rede

Profis
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ANEXO 10 Reportagem A voz do Brasil

VYA

DO BRASIL

https://www.instagram.com/reel/ChnlOGvA Rt/?igshid=MDJmMNzVkMjY=
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ANEXO 11 Reportagem no JC / Nova Lei Equipara pessoas com Fissura

Labiopalatina aquelas com deficiéncia

Nova lei equipara pessoas com fissura labiopalatina aquelas com deficiéncia
De autoria da deputada estadual Monica Seixas, a norma foi elaborada em

parceria com o advogado Thyago Cezar, de Bauru

Por Tisa Moraes | 23/12/2022 | Tempo de leitura: 3 min

da Redacéao

Samantha Ciuffa/JC Imagens

Ex-paciente do Centrinho, Thyago Cezar ajudou a elaborar a lei

Foi aprovado na Assembleia Legislativa de Sdo Paulo (Alesp) o projeto de lei que
equipara pessoas com fissura labiopalatina e malformacgcdes craniofaciais, bem como
sindromes correlatas, desde que a reabilitacdo ndo tenha sido concluida, a condicdo de
deficiéncia para efeitos juridicos, no Estado. O texto da norma, votado em sessao
extraordinaria na ultima quarta-feira (21), é de autoria da deputada estadual Monica
Seixas (PSOL) em parceria com o advogado Thyago Cezar, que reside em Bauru e €
doutorando no Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais da Universidade de

Sao Paulo (HRAC/USP), o Centrinho, de onde ele é ex-paciente.

O PL 545/2022, inclusive, possui alguns artigos quase idénticos aos da Lei
Municipal 7.333, aprovada pela Camara dos Vereadores de Bauru em 2020, que foi
utilizada como base para as discussdes em ambito estadual. "A legislacdo que passa a
vigorar em todo o Estado € uma evolucdo da que foi aprovada aqui. Ela possibilitara que
70 mil paulistas que fazem este custoso tratamento tenham um atendimento célere e em
locais adequados”, afirma Cezar, que também €& membro da Rede Nacional de

Associacoes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina (Rede Profis).

Além disso, de acordo com ele, a nova lei, ao igualar quem tem estas
malformacdes congénitas aqueles com deficiéncia, assegura todos os direitos previstos

na Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, nas mais diversas areas, como
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educacéo, trabalho, transporte, entre outras.

Para ter acesso a estas garantias, contudo, os individuos precisam comprovar que
ainda nado estdo reabilitados, por meio de laudo a ser emitido apos avaliacdo de uma
equipe multiprofissional, demonstrando, por exemplo, limitacbes no desempenho de

atividades e restricdes da participacdo efetiva na sociedade.

QUEIXA

Cezar acrescenta que, por conta da norma municipal, estes direitos também ja séo
assegurados aos moradores de Bauru desde 2020. A professora Diomara Dias, 52 anos,

porém, afirma que, na pratica, ndo é isso o0 que acontece.

"Eu ndo pude, por exemplo, me inscrever dentro da cota para deficientes em um
concurso publico. Entdo, para quem é fissurado, esta lei ndo trouxe nenhuma mudanca
concreta”, reclama ela, que tem fissura labiopalatina e ainda estd em tratamento no
Centrinho. Questionado, Thyago Cezar informou que todas as pessoas nao reabilitadas
gue tiverem um laudo em méaos podem acionar o poder publico na Justica para requerer o

cumprimento da lei.

Além desta garantia, a norma paulista também prevé a notificacdo compulséria a
Secretaria Estadual de Saude, pelas unidades que realizarem partos de criancas com
estas anomalias, que deverdo ser imediatamente encaminhadas para tratamento
especializado. O governo do Estado ainda tera de elaborar estratégias para garantir a

criagdo do Cadastro Unico municipal de pessoas com malformacgdes congénitas.

No Pais, uma em cada 650 criancas nasce com fissura labiopalatina, considerada
uma das anomalias congénitas com maior prevaléncia. Ela pode atingir o l1abio e o palato
(céu da boca), isoladamente ou conjuntamente, motivo este que faz com que as pessoas
com esta condicdo possam apresentar alteracbes na fala, audicdo, mastigacao,
respiracdo, bem como, por conta da sequela estética, dificuldades de interacdo em

igualdade com os demais individuos da sociedade.
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ANEXO 12 Trabalho aprovado no ACPA - The American Cleft Palate Craniofacial

Association

A REDE DE SERVICOS DE SAUDE E SOCIOASSISTENCIAIS NA AREA DAS
MALFORMACOES LABIOPALATINAS : UM ESTUDO DA REALIDADE BRASILEIRA E
A CONTRIBUICAO DE ORGANIZACAO INTERNACIONAL.

Graciano,M.1.G; Ozawa,T O; Mesquita, S.T; Cezar,T.

PRATICA: A Rede Nacional de Associacbes de Pais e Pessoas com Fissura
Labiopalatina mantem parceria com uma Organizacao Internacional (Ol) visando informar
a sociedade sobre as fissuras labiopalatinas (FLP) e os recursos disponiveis para acesso
ao tratamento em servicos especializados. Esta Rede congrega Vvarias
Associagfes,visando o intercambio técnico-cientifico e o fortalecimento das acdes de
defesa dos direitos das pessoas com FLP, em parceria com uma organizacao
internacional que empodera profissionais de saude locais com treinamento,
financiamennto e recursos para o tratamento de pessoas com FLP. PROPOSITO:
Mapear e divulgar os servicos de salde e socioassistenciais para pessoas com FLP no
Brasil, visando facilitar 0 acesso ao tratamento na regido de origem. METODOS:
Pesquisa exploratéria e descritiva/documental em um universo de 96 servicos
cadastrados na Rede e na organizacgao internacional, categorizando-os por regides e tipo
de servicos: 1- Associacdes/ Nucleos/Centros/Institutos/Fundacées/Hospitais; 2-Centros e
Hospitais Especializados Credenciados pelo Ministerio da Saude e 3-Parceiros da
organizacdo internacional. RESULTADOS: No universo de 96(100%) de servicos
disponiveis, existem 40 Associacdes(42%), 19 Nucleos e similares(27%) e 30 Hospitais
Especializados (31%) credenciados pelo Ministério da Saude(MS).Estes servigcos
concentram-se nas regides mais desenvolvidas: Sudeste (36%) e Sul (23%) seguidas das
Nordeste (20%) e Norte(15%) evidenciando a ma distribuicdo dos recursos. Destes 96
servigos, 39 (41%) sao parceiros da Ol que prioriza a Regido Nordeste (34%), uma das
mais carentes de recursos do Pais, seguidas da Sudeste (28%), Norte (14%) e Sul
(14%) com o compromisso de estabelecer parcerias com servicos interdisciplinares para
a reabilitacdo. Os 39 servicos parceiros da Ol englobam Associacdes (18%), Nucleos e
similares (49%) e Hospitais credenciados pelo MS (33%) com critérios de qualidade e
seguranca. A parceria da Ol com os Centros do MS viabiliza, além do atendimento a
fissura labiopalatina , o intercambio técnico cientifico com Hospitais de referéncia na area,

a exemplo do pioneiro, considerado o primeiro Centro de Lideranca em Fissuras
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Labiopalatinas do Pais. CONCLUSOES: Considerando que no Pais, estima-se 324 mil

pessoas com fissura labiopalatina (Populacdo de 211 milhdes /650 incidéncia) e 5.561
municipios, 0s 96 recursos distribuidos no Brasil sdo insuficientes para garantir o direito
a saude e reabilitacdo dos cidaddos acometidos por esta anomalia. Portanto, esta
parceria consolida e amplia as possibilidades de acesso ao tratamento e podera subsidiar
proposta de projetos de politicas publicas ao governo nas esferas municipal, estadual e
federal. PRINCIPAIS OBJETIVOS DA APRESENTACAOQO: Socializar resultados sobre as
possibilidades de recursos para tratamento da FLP no Pais e o importante papel desta
parceira internacional. O trabalho teve apoio da Smile Train Brasil .

THE NETWORK OF HEALTH AND SOCIAL CARE SERVICES IN THE AREA OF LIP AND
PALATE MALFORMATIONS : A STUDY OF BRAZILIAN REALITY AND THE CONTRIBUTION
OF AN INTERNATIONAL ORGANIZATION .

Graciano,M.1.G; Ozawa,T O; Mesquita, S.T; Cezar,T.

BACKGROUND: The National Network of Associations of Parents and People with Cleft Lip and
Palate maintains a partnership with an International Organization (10O) to inform society about cleft
lip and palate (CLP) and the resources available for access to treatment in specialized ser-
vices. This network brings together several associations, aiming at technical-scientific exchange
and strengthening of the rights of defense actions of people with CLP, in partnership with an Inter-
national Organization which empowers local health professionals with training, funding and re-
sources to treat people with CLP. PURPOSE: Map and publicize health and social assistance ser-
vices for people with CLP in Brazil, in order to facilitate access to treatment in the region of
origin. METHODS: Exploratory and descriptive/documentary research in a universe of 96 services
registered in the Network and in the International Organization, categorizing them by regions and
type of services: 1- Associations/Nucleus/Centers/Institutes/Foundations/Hospitals; 2- Specialized
Centers and Hospitals Accredited by the Ministry of Health and 3- Partners of the International Or-
ganization. RESULTS: In the universe of 96 (100%) of available services, there are 40 Associa-
tions (42%), 19 Centers and similar (27%) and 30 Specialized Hospitals (31%) accredited by the
Ministry of Health (MH). These services are concentrated in the more developed regions: South-
east (36%) and South (23%), followed by Northest (20%) and North (15%), showing the poor dis-
tribution of resources. Of these 96 services, 39 (41%) are partners of 10, which prioritizes the
Northest Region (34%), one of the most needy in the country, followed by the Southest (28%),
North (14%) and South (14%) with a commitment to establishing partnerships with interdisciplinary
services for rehabilitation. OI's 39 partner services include Associations (18%), Centers and similar
(49%) and Hospitals accredited by the MH (33%) with quality and safety criteria. Ol’s partnership

with MH Centers enables, in addition to providing care CLP, technical scientific exchange with the
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reference hospitals in the area, like the pioneer, considered the first Center for Leadership in CLP

in the country. CONCLUSIONS: Considering that in the country, 324,000 people are estimated to
have cleft lip and palate (population 211 million/650 incidence) and 5.561 municipalities, the 96
resources distributed in Brazil are insufficient to guarantee the right to health and rehabilitation of
citizens affected by this anomaly. Therefore, this partnership consolidates and expands the possi-
bilities of access to treatment and may support proposals for public policy projects to the govern-
ment at the municipal, state and federal levels. MAIN OBJECTIVES OF THE PRESENTATION:
To share results about the possibilities of resources for the treatment of CLP in the country and the

important role of this international partner. The work was supported by Smile Train Brazil.

ANEXO 13 Cadernos Abrace Sorrisos em Parceria com a Smile Train 2020/2021 :
Proposta de Captacado de Recursos pela Rede Profis (Continuidade da Campanha
2022)

— Cadernos 2019 e 2020/2021 ( Captacao de recursos )

As fissuradas (2019) A luz do teu Sorriso

No ano de 2022 a Campanha com os Cadernos A Luz do teu Sorriso(12) e As

Fissuradas(66) teve continuidade com o saldo do ano anterior .

CADERNO ABRACE SORRISOS 2021 e 2022
A Rede Nacional de Associacdes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina —
Redeprofis em parceria com a Smile Train e com o objetivo de transformar 0 mundo com

sorrisos, tem o orgulho de convida-lo (a) a juntar-se a luta pela causa da fissura
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labiopalatina no Brasil, compromisso que é de todos nos.

No ano de 2021, langcou-se, nesta parceria, a campanha denominada Caderno
Solidario, com o objetivo de informar a sociedade, sobre as fissuras labiopalatina e os
recursos disponiveis para 0 acesso ao tratamento bem como as principais leis que
garantem direitos de cidadania.

Foi explicado quem sdo essas duas importantes instituices - Redeprofis e Smile
Train — e suas missdes para posteriormente abordarmos 0s conteldos propostos ou seja:
O que é a Redeprofis? O que € a Smile Train ?, O que é fissura labiopalatina? Quais as
causas da fissura labiopalatina? Quais as principais preocupacdes e/ou problemas
causados pela fissura labiopalatina? No que consiste o tratamento das pessoas com
fissura labiopalatina? Onde buscar tratamento? Quais as principais leis na area das
deficiéncias e/ou anomalias craniofaciais?

No ano de 2022 deu-se continuidade a Campanha e foi informado que a
Campanha dos Cadernos Abrace Sorrisos encerrou suas pendéncias em 07/12/2022
com o seguinte resultado aproximado: Dos 578 exemplares (500 Abrace Sorrisos, 12 A
Luz do teus Sorriso e 66 As Fissuradas) foram vendidos cerca de 515 a 522 com
arrecadacao de R$ 23.730,00( vinte e trés mil e setecentos e trinta reais ( além de cerca

de 42 doacdes e saldo atual de 14 exemplares ( Tabela em reviséo)
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