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Apresentacao

Apresentacéo

O XII1 Encontro Internacional do CONPEDI, foi realizado nos dias 18, 19 e 20 de setembro
de 2024, na cidade de Montevideo, Uruguai. Este evento € uma iniciativa do Conselho
Naciona de Pesguisa e Pés-Graduacdo em Direito (CONPEDI) e visa fortalecer a integracéo
da pesquisa juridica nacional com os paises da América Latina. Uma oportunidade Unica para
uma rica troca de experiéncias entre pesquisadores de diferentes paises, promovendo a
cooperacdo académica e juridica em toda a regi&o.

Nesta edi¢do, o tema central foi "Estado de Derecho, Investigacion Juridica e Innovacion”.
Sendo explorada como a sinergia entre o Estado de Direito, a pesquisa juridica e a inovagdo
pode contribuir para a construcdo de um sistema juridico mais justo, dinmico e responsivo
as demandas contemporaneas. Nesse sentido, 0 GT: DIREITOS SOCIAIS E POLITICAS
PUBLICAS Il reconhece a importancia da pesquisa juridica em oferecer solucbes
inovadoras e adaptadas as novas realidades sociais, econdmicas e tecnoldgicas, foram
trabal hados os seguintes temas:

ANALISE DE POLITICAS PUBLICAS DE EDUCAGCAO INCLUSIVA NO ENSINO
SUPERIOR PARA PESSOAS NEURODIVERGENTES E COM DEFICIENCIA SOB O
VIES DA METATEORIA DO DIREITO FRATERNO, Priscila De Freitas , Milena Cereser
da Rosa, A educagdo inclusiva constitui direito fundamental de pessoas neurodivergentes e
pessoas com deficiéncia e deve ser assegurada em todos os niveis, além do aprendizado ao
longo de toda avida.

ALTERIDADE E FRATERNIDADE: POLITICAS PUBLICAS DE INCLUSAO PARA
MULHERES MIGRANTES COM DEFICIENCIA, Janaina Machado Sturza , Gabrielle
Scola Dutra , Milena Cereser da Rosa, As politicas publicas inclusivas para mulheres
migrantes com deficiéncia, sob a perspectiva da alteridade e fraternidade. Constata-se que a
fraternidade e a alteridade, como forma de compreensdo humana, sdo fendmenos que,
interseccionados, transcendem as agOes afirmativas inclusivas vigentes, na medida em que
preservam a singularidade e especificidades desses sujeitos, abrindo espago para que a
diferenca de fato possa existir e compor a diversidade da humanidade.



DIREITO FRATERNO E O PARADOXO DO DIREITO HUMANO A SAUDE: O
ACESSO A SAUDE DAS MULHERES MIGRANTES NO RIO GRANDE DO SUL A
PARTIR DO PLANO ESTADUAL DE SAUDE (2024-2027) Janaina Machado Sturza ,
Gabrielle Scola Dutra , Sandra Regina Martini, O direito humano a saide das mulheres
migrantes no Estado do Rio Grande do Sul (RS). Constata-se que a fraternidade detém
potencialidade de desvelar o paradoxo do direito a saide no locus sul-rio-grandense em prol
da efetivacdo do direito humano a salide das mulheres migrantes, mas precisa ser resgatada
no mundo real, tendo em vista que o Plano Estadual de Salide ndo adquire acance para
analisar todas as interseccOes existenciais que atravessam 0s corpos das mulheres migrantes
no RS.

A LEI DE INCLUSAO DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA NO ENSINO REGULAR E
OS SEUS DESAFIOS DE PERMANENCIA. Josinaldo Leal De Oliveira , Kaio Heron
Gomes Sales , Dayton Clayton Reis Lima. A lei N° 13.146, de 6 de julho de 2015, mais
conhecida como Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia), determinou a inclusdo de pessoas com deficiéncia no ensino regular,
destacando os critérios, compreendendo como as instituicdes de ensino lidam com a
estrutura, a capacitacdo e os recursos disponiveis. Identificar os desafios que as pessoas com
deficiéncia encontram nesses ambientes e o0s projetos e politicas publicas também sio
determinantes.

CAMINHOS PARA A INCLUSAO: ANALISE DOS DESAFIOS E DAS POLITICAS
PUBLICAS PARA CRIANCAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)
NO BRASIL, Marcos Vinicius de Jesus Miotto , Gabriela Teixeira Tresso , Simone Sapia De
Freitas, A inclusdo de criancas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) € um desafio
crescente que exige aimplementacdo de politicas publicas eficazes. Nesse sentido, este artigo
pretende examinar 0 panorama das estratégias adotadas e dos desafios enfrentados na criagéo
e aplicagdo dessas politicas no Brasil.

A UTILIZAQAO DO PROCESSO COLETIVO COMO LOCUS DE EFETIVA(;AO DO
DIREITO FUNDAMENTAL A EDUCAC}AO DE CRIANCAS AUTISTAS. Barbara
Campolina Paulino , José Carlos Ferreira Couto Filho , Fabricio Veiga Costa. Os desafios
enfrentados por criangas autistas no acesso a educagdo, enfatizando a falta de preparo dos
professores e de recursos adequados como principais barreiras. Ao abordar questdes
sistémicas por meio de meios judiciais, as agdes civis publicas obrigam o Estado a cumprir
suas obrigacOes constitucionais, resultando em reformas educacionais mais amplas e
sustentaveis. Essa abordagem néo apenas resolve casos individuais, mas também estabelece



precedentes que beneficiam todos os alunos autistas, promovendo um sistema educacional
mais inclusivo e equitativo.

ENTRE VIDAS E LEIS: O ASSOCIATIVISMO PARA O RECONHECIMENTO DA
FISSURA LABIOPALATINA COMO CONDICAO QUE CAUSA DEFICIENCIA. Thyago
Cezar , Antonio Jose Souza Bastos , Josinaldo Leal De Oliveira. Atuacéo e impacto da Rede
Profis na conquista do reconhecimento legal da fissura labiopalatina como uma condicdo que
causa deficiéncia no Brasil. A discusséo aborda os desafios enfrentados pelo movimento,
como a resisténcia inicial de alguns setores e a necessidade de sensibilizacdo continua.
Conclui-se que 0 associativismo, quando bem estruturado e articulado, pode ser uma
ferramenta poderosa na luta por direitos e inclusdo social.

A POLITICA NACIONAL DE PRATICAS INTEGRATIVAS E COMPLEMENTARES
(PNPIC) E O DIREITO SOCIAL A SAUDE: UMA ANALISE DA IMPLANTACAO
DESSA POLITICA PUBLICA NO MUNICIPIO DO RIO DE JANEIRO. Luiza Emilia
Guimardes de Queiros. A Politica Nacional de Préticas Integrativas e Complementares
(PNPIC) visa integrar abordagens terapéuticas alternativas e complementares a medicina
convenciona no Sistema Unico de Satide (SUS), com foco no municipio do Rio de Janeiro,
destacando os aspectos juridicos envolvidos. A aceitacdo cultural dessas préticas e a resposta
favoravel dos pacientes indicam um impacto positivo na qualidade de vida dos cidadéos.
Conclui-se gue a consolidacdo das PICs no SUS requer maior suporte institucional e juridico,
aém de esforgcos continuos para superar barreiras existentes, promovendo formagdo e
capacitacdo de profissionais e producdo de pesquisas de alta qualidade.

OS BENEFICIOS DAS CONTRATAGOES PUBLICAS PARA A REINSERCAO DE
EGRESSOS DO SISTEMA PRISIONAL NO MERCADO DE TRABALHO DO

MARANHAO: UM ESTUDO A LUZ DA FUNGAO SOCIAL E SOLIDARIA DA

EMPRESA. Sebastido Felipe Lucena Pessoa , Clara Rodrigues de Brito , Renato Bernardi.
Os beneficios das contratacfes publicas para a reinsercdo de egressos do sistema prisional no
mercado de trabalho no Estado do Maranh&o, tendo como base a perspectiva da funcéo social
e solidaria da empresa. A fim de destacar a relevancia dessa abordagem, examina-se, neste
estudo, como as contratagdes publicas desempenham um papel crucia para a reintegracao
social, ndo se limitando, apenas, ao aspecto econdmico. Ainda, analisa a funcéo social e
solidaria da empresa, 0 compromisso e responsabilidade que as organizacfes tém em
contribuir para 0 bem-estar da sociedade em que estdo inseridas.

RETIFICACAO DO NOME DE PESSOAS TRANS POST-MORTEM E O DIREITO
SOCIAL A NAO-DISCRIMINACAO: UM ESTUDO SOB A OTICA DO NOME



ENQUANTO DIREITO DA PERSONALIDADE. Fabricio Veiga Costa , Matheus Henrique
Viana da Silva, Pedro Fernandes Diniz Pereira. A possibilidade juridica de retificacdo do
registro civil de nascimento de pessoas trans post mortem. Permitir a retificacdo do registro
civil de nascimento de pessoa trans post mortem € uma forma legitima de assegurar a
protecdo de inumeros direitos fundamentais sociais e individuais, tais como 0 nome, a
imagem e, acima de tudo, o direito aigualdade e ndo-discriminacdo. Construir perspectivas e
concepcoes criticas acerca do direito a retificacdo do nome de pessoa trans apds 0 seu
falecimento, visto como um direito socia e da personalidade.

A RETORICA DA SUSTENTABILIDADE AMBIENTAL NA RECONSTRUCAO DO
RIO GRANDE DO SUL. Jodo Hélio Ferreira Pes , Jaci Rene Costa Garcia , Micheli
Capuano Irigaray. As politicas publicas e 0s atos normativos que visam a reconstrucdo do
Rio Grande do Sul verificando se tais medidas tém a preocupacéo de efetivar a protegdo
ambiental e o desenvolvimento sustentdvel ou se sdo apenas medidas que possam se
enquadrar no que se denomina de retorica da sustentabilidade.

A INCLUSAO DOS TRABALHADORES DE PLATAFORMAS DIGITAIS NA

CONDICAO DE SEGURADO DA PREVIDENCIA SOCIAL COMO FATOR DE

MUDANCA SOCIAL NO BRASIL. Carolina Silvestre , Juliana de Almeida Salvador |,
Renato Bernardi. As plataformas de aplicativos cresceram exponencialmente nos ultimos
anos, proporcionando novas dinamicas de trabalho. Ao final, apresenta o recente Projeto de
Lei n° 12/2024, que visa regulamentar o trabalho dos motoristas de aplicativos de transporte
de pessoas. Ao longo do estudo é possivel demonstrar a necessidade da atuacdo estatal
visando promover a inclusdo previdenciéria dos trabalhadores de plataformas digitais para
assim, alcancar a dignidade humana e um futuro sustentavel, em consonancia com a
solidariedade do sistema previdenciario.

O NORTE EXISTE: UMA ANALISE CRITICA DA FRAGMENTACAO DE RECURSOS
POR MEIO DAS EMENDAS PARLAMENTARES PARA O FOMENTO DA
AGRICULTURA FAMILIAR NO AMAZONAS. Laiz Araljo Russo de Melo e Silva ,
Fabiana Oliveira Barroso. A regido Norte do pais, ndo obstante sua vasta extensao territorial
e rica diversidade cultural, frequentemente se encontra & margem das politicas publicas e,
também por essa razdo, enfrenta desafios socioecondmicos singulares no desenvolvimento da
economia local, o que dificulta a diversificacdo do seu portfélio econdbmico. Entre esses
desafios, destaca-se as dificuldades de promogdo da agricultura familiar no Amazonas de
forma permanente e consistente, que embora seja responsavel pelo maior nimero de postos
de trabalho na zonarural, apresenta dados diametral mente opostos na producéo de riqueza no
setor em comparagao com outras regifes do pais.



O DIREITO FUNDAMENTAL A ALIMENTAGAO E AS POLITICAS PUBLICAS DE
SEGURANCA ALIMENTAR E NUTRICIONAL: UMA ANALISE DA PEC N° 17/2023.
Luiza Emilia Guimar&es de Queiros , Oswaldo Pereira De Lima Junior , Edna Raquel
Rodrigues Santos Hogemann. Uma andlise critica a Proposta de Emenda a Constituicdo n° 17
/2023, que sugere substituir a expressao "direito a alimentacéo”, presente no rol de direitos
sociais do artigo 6° da CRFB/88de 1988, pela expressdo "seguranca alimentar". A
modificacdo da terminologia no texto constitucional para uma expressao cujo significado
difere significativamente da nomenclatura juridica adotada no arcabouco legislativo nacional

einternacional representaria um retrocesso judicial.

DESAFIOS NA GESTAO DOS RECURSOS HIDRICOS NO BRASIL: UM PANORAMA
ATUAL DO ODS 6 DA AGENDA DE 2030. Jodo Hélio Ferreira Pes , Micheli Capuano
Irigaray. O Brasil € detentor de 12% das reservas de dgua doce do planeta e, por isso, assume
um papel central no cenario geopolitico global em relacéo a gestdo desse recurso essencial. A
problematica € a complexa dindmica da égua. A distribuicdo espacial de recursos hidricos é
irregular. Verificando-se ao final a necessidade de adequacéo da politica publica brasileira, as
dessas diretrizes internacionais, quanto ao reconhecimento expresso do direito de acesso a
agua potavel como direito humano fundamental social, de universalizacdo do direito de
acesso a agua potavel, em adequacdo as diretrizes da agenda de 2030, na concretizacdo de
uma nova cidadania da dgua.

A DISTRIBUICAO EQUITATIVA DE EMENDAS PARLAMENTARES INDIVIDUAIS
IMPOSITIVAS COMO FORMA DE REFORCAR A SUB-REPRESENTACAO

FEMININA NO PODER LEGISLATIVO BRASILEIRO. Laiz Araljo Russo de Melo e
Silva, Fabiana Oliveira Barroso. Até 2015, o orgcamento publico brasileiro era caracterizado
Ccomo autorizativo, ou sgja, as despesas previstas no orcamento poderiam ser executadas ou
ndo, conforme a discricionariedade do governo. Essa situagcdo mudou com o advento da
Emenda Constitucional n°® 86/2015, conhecida como "PEC do Orcamento Impositivo".
Apesar do nome abrangente, essa impositividade passou a se aplicar apenas a uma parte do
orcamento: as emendas parlamentares individuais. Com essa alteracdo, a execucdo dessas
emendas tornou-se obrigatéria. A mesma emenda constitucional também estipulou que a
distribuicdo dessas emendas deve ser equitativa, garantindo que todos os parlamentares
recebam o mesmo valor. O objetivo é demonstrar que a distribui¢do equitativa de emendas
parlamentares ndo favorece o fortalecimento da representacéo feminina, considerando que,
embora as mulheres componham 51% da populacéo, ocupam pouco mais de 15% dos
assentos parlamentares.

Otima leitura a todos e todas!



Fabio Fernandes Neves Benfatti

Gabrielle Scola Dutra

Marcelo Toffano



ENTRE VIDASE LEIS: O ASSOCIATIVISMO PARA O RECONHECIMENTO DA
FISSURA LABIOPALATINA COMO CONDICAO QUE CAUSA DEFICIENCIA.

BETWEEN LIVESAND LAWS: THE ASSOCIATIVISM FOR THE RECOGNITION
OF CLEFT LIP AND PALATE ASA CONDITION CAUSING DISABILITY.

Thyago Cezar 1
Antonio Jose Souza Bastos 2
Josinaldo Leal DeOliveira3

Resumo

O artigo tem como objetivo analisar a atuagao e impacto da Rede Profis na conquista do
reconhecimento legal da fissura labiopalatina como uma condic¢éo que causa deficiéncia no
Brasil. A metodologia utilizada incluiu uma revisdo bibliogréfica sobre movimentos sociais e
associativismo, além de um estudo de caso das atividades da Rede Profis entre 2016 e 2024.
Foram analisados documentos legislativos, registros de audiéncias publicas, e entrevistas
com membros da rede e especialistas da area. Os resultados indicam que a Rede Profis
desempenhou um papel fundamental na mobilizacdo social e politica, promovendo

campanhas de conscientizacdo, organizando eventos e audiéncias publicas, e estabelecendo
parcerias estratégicas com ingtituicbes de salde e legisladores. A atuacdo intensa e

coordenada da rede resultou na aprovacdo de diversas leis municipais, estaduais e federais
gue reconhecem a fissura labiopal atina como uma condic¢do que causa deficiéncia, garantindo
assim o acesso a direitos e beneficios especificos para essa populacdo. A discussdo aborda 0s
desafios enfrentados pelo movimento, como a resisténcia inicial de alguns setores e a
necessidade de sensibilizacdo continua. Conclui-se que 0 associativismo, quando bem

estruturado e articulado, pode ser uma ferramenta poderosa na luta por direitos e incluséo
social.

Palavras-chave: Pessoa com deficiéncia, Fissuralabiopalatina, Movimentos sociais,
Associativismo, Acesso ao direito

Abstract/Resumen/Résumé
The article aims to analyze the role and impact of Rede Profis in achieving legal recognition
of cleft lip and palate as a condition that causes disability in Brazil. The methodology used

1 Advogado, Doutorando no Programa de Pos-Graduagao em Ciéncias da Reabilitacdo - HRAC - USP. O
trabalho realizado com apoio da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES)

2 Mestre em Planejamento Ambiental pela Universidade Catdlica do Salvador. Especialista em Direito Médico
pelo Centro Universitario Leonardo da Vinci. Especialistaem Direito Processual Civil - Universidade Federal
daBahia

3 Advogado; Professor da Universidade do Estado da Bahia— UNEB; P6s Doutor em Direito pela Universita
degli Studi di Messina (UNIME-ITALIA); Doutor em Ciéncias Juridicas e Sociais (UMSA-UNESA).
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included a bibliographic review on social movements and associativism, in addition to a case
study of Rede Profis's activities between 2016 and 2024. Legidlative documents, records of
public hearings, and interviews with network members and area specialists were analyzed.
The results indicate that Rede Profis played a fundamental role in social and political
mobilization, promoting awareness campaigns, organizing events and public hearings, and
establishing strategic partnerships with health institutions and legislators. The intense and
coordinated action of the network resulted in the approval of several municipal, state, and
federal laws that recognize cleft lip and palate as a condition that causes disability, thus
ensuring access to specific rights and benefits for this population. The discussion addresses
the challenges faced by the movement, such as the initial resistance from some sectors and
the need for continuous awareness. It is concluded that associativism, when well-structured
and articulated, can be a powerful tool in the fight for rights and social inclusion.

K eywor ds/Palabr as-claves/M ots-clés. Person with disability, Cleft lip and palate, Social
movements, Associativism, Access to rights
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INTRODUCAO

Ap6s a publicagdo do artigo intitulado “O acesso a direitos das pessoas com fissura
labiopalatina: as repercussdes do laudo de deficiéncia” por Graciano, Benevides e Sposito, no
ano de 2012, muitos debates a respeito do reconhecimento da fissura labiopalatina enquanto
condi¢do que causa deficiéncia comecaram a eclodir em todo territério nacional, dividindo
opinides nos corredores dos hospitais e no seio da sociedade. Este debate foi levado ao
Congresso Nacional, diversas Assembleias Legislativas e Camaras Municipais, para que o tema
tivesse amplo debate na sociedade.

Ocorre que todo este debate foi intensamente estimulado pela Rede Nacional de
Associacdes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina - Rede Profis, a qual, através de suas
muitas parcerias, tem conseguido conquistar adeptos a ideia, garantindo o reconhecimento da
condi¢dao de deficiéncia em diversos municipios e estados brasileiros. Mais recentemente, a
Rede Profis recebeu o apoio do Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais da
Universidade de Sao Paulo.

Este texto desenvolvera um breve mergulho exploratério a respeito das questdes
contidas na literatura que se referem as movimentagdes voltadas ao associativismo. Terd como
objetivo principal demonstrar a importancia da Rede Profis na conquista de direitos voltados
ao reconhecimento da fissura labiopalatina enquanto condi¢do que causa deficiéncia no
territorio brasileiro.

Visando delimitar o objeto estudado, serdo analisadas principalmente as movimentagdes
associativas ocorridas apds dezembro do ano de 2015, quando houve a primeira audiéncia
publica no municipio de Bauru para a criagdo do Dia Municipal da Pessoa com Fissura
Labiopalatina, até junho de 2024.

Para desenvolver este trabalho, além da busca exploratdria de bibliografias a respeito da
tematica, também havera o relato de experiéncia das articulagdes e conquistas obtidas entre
abril de 2016 e junho de 2024, visando documentar partes da historia das conquistas deste grupo

de individuos.

FISSURA LABIOPALATINA

A Biblioteca Virtual de Satde, através dos Descritores em Ciéncias de Saude (DeCS),
define a Fissura Labial e Palatina como uma fissura congénita do palato mole ou duro, e labio,
causada por uma fusdo defeituosa. Nos descritores, ndo foi possivel localizar a mengao de

fissuras de labio e palato conjuntamente, nem descritores que mostrem os diferentes tipos de
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fissura. No Brasil, a Fissura Labiopalatina pode ser encontrada por diversas nomenclaturas,
como por exemplo: fissura labial, fenda labial, fissura palatal/palatina; fenda labio palatal, 1abio
leporino, goela de lobo, dentre outras, sendo que as duas tltimas nomenclaturas sdo atualmente
consideradas como terminologias preconceituosas.

O Hospital de Reabilitacio de Anomalias Craniofaciais (HRAC) da Universidade de
Sao Paulo traz em seu site institucional que a Fissura Labiopalatina pode ser definida como um
defeito congénito que ocorre entre a 4* ¢ 12* semana de gestacdo, ocasionando a ndo fusdo das
estruturas embrionarias das estruturas faciais referentes ao labio e/ou palato. Os acometimentos
podem ter origem genética ou ambiental (teratogénica), sendo que, nos dias de hoje, € possivel
detecta-la durante os exames de imagem durante a fase pré-natal.

E extremamente importante compreender que os processos de reconstrucio da face, com
sua recuperacdo estética e adequacdo funcional, favorecendo a integragdo biopsicossocial,
revelam-se uma tarefa muitissimo ardua, exigindo muitos esforcos cirirgicos e extracirurgicos,
devendo haver respeito as épocas cirurgicas corretas. Assim, mostra-se de carater fundamental
a identificagdo em momento oportuno, destinando a pessoa com a referida anomalia ao
desenvolvimento oportuno e tempestivo do tratamento (CEZAR, 2020, p. 32).

Apesar da Regido Sudeste brasileira ter 12 dos 30 centros cadastrados no Cadastro
Nacional de Estabelecimentos de Satde (CNES), verifica-se que 55,5% da populagdo nascida
com fissura labial e 66,2% da populacdo com fissura palatina tiveram acesso tardio aos
procedimentos cirargicos primarios (SOUZA, ANGELO, 2021), sendo que, apenas na capital
do Estado de Sao Paulo, 54,4% dos pacientes tiveram seu tratamento realizado apds o prazo
recomendado, ao passo que 44% dos pacientes que tiveram seus tratamentos atrasados alegam
que a falta de conhecimento foi o grande causador do entrave (ISE, et al, 2019). Esse fato faz
surgir a necessidade da criagdo de mobilizagdes sociais para o desenvolvimento de informagdes

voltadas a cooperacdo e intercambio técnico-cientifico destinados aos pacientes.

OS MOVIMENTOS SOCIAIS

O sociodlogo, cientista politico e historiador norte-americano Charles Tilly (2010, p. 141)
aponta que ndo cabe a ninguém a apropriacdo do termo “movimento social”’, ao passo que
analistas e criticos devem manter-se livres para utiliza-lo como bem lhes convier. Contudo, ao
observar os modos de se fazer politica surgidos no final do século XVIII na Europa Ocidental
e na América do Norte no inicio do século XIX, compreendeu-se um complexo politico que

combinava trés elementos, sendo eles:
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a) campanhas de reivindicagdes coletivas direcionadas a autoridades determinadas;
b) desenvolvimento de um conjunto de empreendimentos reivindicativos, incluindo
associagdes com finalidades especificas, reunides publicas, declaragdes a imprensa e
demonstragoes;

c) representacdes publicas de valor, unidade, nimeros e comprometimento referentes
a causa, sendo que, para este complexo histdrico, ele determinou o termo movimento
social.

Indo mais além, Tilly (2010, p. 138) demonstra que as representacdes publicas
caracterizadas pelos movimentos sociais traziam consigo aquilo que denominou de
demonstragdes de VUNC (valor, unidade, nimero e comprometimento). Apenas como
exemplo, os valores podem ser representados pelo comportamento sobrio, presenca de clérigos
e maes com seus filhos; a unidade, pela presenca de emblemas, faixas, bandeiras, marchas
organizadas e cangdes; 0s numeros, pela contagem dos participantes e capacidade de encher as
ruas; e o comprometimento, relacionado a capacidade de enfrentamento as intempéries, sejam
elas vindas dos ambientes naturais ou politicos.

Apds uma rapida abordagem sobre aquilo que pode ser considerado como movimentos
sociais, € necessario que facamos uma caminhada pela historia recente dos movimentos sociais
na América Latina. A socidloga brasileira Maria da Gléoria Gohn (2014) aponta que na década
de 1960, os movimentos eclodiam conforme as conjunturas politicas, sociais, culturais e
econdmicas dos paises. No Brasil, as insurgéncias firmaram presenca formando fileiras contra
o regime militar.

J& na década de 1970 e parte da década de 1980, surgia na América Latina o que foi
denominado como “novos movimentos sociais”, que refletiam os movimentos organizados em
periferias urbanas, articuladas com pastorais cristds e intelectuais engajados na luta contra o
regime militar que assolava tais territorios. No curso da década de 1980, passou-se a perceber
a criacdo de movimentos sociais libertarios ou emancipatérios (indios, negros, mulheres,
minorias em geral), visando bens e equipamentos coletivos, moradias urbanas e espagos rurais,
onde eram pleiteadas as terras para cultivo.

Proximo ao inicio da década de 1990, a América Latina, bem como o Brasil com a
chegada da Constitui¢do da Republica de 1988, passou a ver o crescimento de movimentos
identitarios. Esta nova era foi o solo fértil para o surgimento do associativismo civil, que era
menos organizado por movimentos sociais de reivindica¢cdes e mais focado em organizacdes
sociais que visavam desenvolver projetos e programas sociais em parceria com Orgaos estatais.

Seguindo, Gohn (2014) afirma que com o rompimento da primeira década do século
XXI, um novo sujeito politico ganhou destaque, os indignados, de modo que sua presenca foi

bem-marcada em junho de 2013, com as manifestacdes ocorridas em todo Brasil.
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Movimentagdes essas que ocorriam em combate as politicas sociais vigentes, nas mais variadas
areas, como saude, educa¢ao e transportes.

Num primeiro momento, ¢ necessario observar que, no plano individual, os movimentos
sociais sdo emocionais. As suas questdes e insurgéncias ndo se iniciam com um programa ou
estratégia politica; elas surgem posteriormente, quando emerge a figura das liderangas, dentro
ou fora dos movimentos, fomentando agendas politicas, ideologicas e pessoais que podem ou
ndo se relacionar as motivagdes daqueles que participam do movimento. O nascimento do
movimento vem quando as emogdes sdo transformadas em agoes.

O entusiasmo dos individuos surge quando estes sdo mobilizados para um fim ao qual
possuem aprecia¢do, de modo que este entusiasmo estd ligado diretamente ao sentimento de
esperanca, que por sua vez projeta o comportamento no futuro. Os humanos, ao imaginar o
futuro, criam esperanga, que ¢ o ingrediente fundamental para a designacao de apoio as acdes

e objetivos (CASTELLS, 2013).

O ASSOCIATIVISMO
Através da obra Democracia na América, o pensador francés Alexis Tocquevile, trouxe
importantes contribui¢des a respeito da importancia do associativismo, para o fortalecimento

dos espacos democraticos.

Uma associagdo consiste apenas na decisdao publica que certo nimero de individuos
da a determinadas doutrinas e no compromisso que contraem de contribuir de certa
maneira para fazé-las prevalecer. o direito de se associar quase se confunde, assim,
com a Liberdade de escrever; ja a associa¢do possui mais for¢a do que a imprensa.
quando uma opinido ¢ representada por uma associagdo, ¢ obrigada a tomar uma
forma mais nitida e mais precisa. ela conta seus partidarios e os compromete com sua
causa. estes aprendem a se conhecer uns aos outros, e seu ardor cresce com o seu
numero. a associacdo reune em feixe os esforcos de espiritos divergentes e impele-os
com vigor em dire¢do a um s6 objetivo claramente indicado por ela.

O segundo grau no exercicio de direito de associagdo € poder se reunir. quando se
deixa uma associagdo politica estabelecer focos de agdo em certos pontos importantes
do pais, sua atividade se torna maior e sua influéncia bem mais extensa. nela os
homens encontram, os meios de execugdo se combinam, as opinides se apresentam

com aquela for¢a ¢ aquele calor que o pensamento escrito jamais pode alcangar
(TOCQUEVILE, 2005, p. 220).

Em sequéncia, o pensador afirma que o exercicio do direito de associagdo em matéria
politica, Faz com que seus representantes demonstrem a forga coletiva, e ainda que por vezes
esta forca ndo se resulte em lei € possivel critica-la e formular previamente aquilo que deva
existir, ao passo que a Liberdade de associacdo se demonstra um instrumento de garantia contra
a tirania da maioria, uma vez que a une poténcia da maioria revela se um grande risco para as

republicas. (2005, p. 223).
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E possivel extrair a compreensio de que o associativismo tem intima ligagdo ao
desenvolvimento das virtudes democraticas, agindo em cooperagdo, comunicagdo e espirito
publico, reduzindo os movimentos oportunistas, desenvolvendo senso de pertencimento
coletivo, produzindo praticas que vao ao encontro dos pilares que dao sustentacido ao sistema
democratico.

De modo que as associagdes constituem importante mecanismo de articulagdo de
estratégias defensivas e ofensivas, comportando uma tarefa dupla da radical democracia
autolimitada, a institucionaliza¢do dos ganhos dos movimentos sociais dentro do mundo da
vida. As associacdes € 0s movimentos sociais se mostram como sujeitos ativos de uma
sociedade civil modernizada, cuja democratizagdo ocorre através dos valores e praticas sociais

e dos subsistemas e praticas institucionais (LUCHMANN, 2007).

O ASSOCIATIVISMO VOLTADO A REABILITACAO DA PESSOA COM
FISSURA LABIOPALATINA NO BRASIL.

Verificadas grandes dificuldades de custeio de necessidades basicas dos pacientes que
a partir de 1967, passaram se dirigir ao Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais,
em Bauru, interior do Estado de Sao Paulo, no inicio da década de 1970, o entdo superintendente
Professor Doutor José Alberto de Souza Freitas, conjuntamente com outros profissionais do
hospital, iniciaram uma mobiliza¢do para angariar recursos para o sustento dos pacientes no
periodo em que desenvolvessem o tratamento na cidade. O resultado das reunides, foi a criagao
da Sociedade de Promocdo Social do Fissurado Labio-Palatal — Profis, sendo a primeira
associagdo brasileira em defesa da pessoa com Fissura Labiopalatina, criando terreno fértil a
dezenas de milhares de pessoas das mais variadas regides brasileiras ao desenvolvimento do
tratamento, custeando transporte e estadia (PROFIS).

E importante mencionar que a criagdo da citada associagdo, coadunava com anseio
politico e social da época, uma vez que no inicio da década de 1970, surgiu no Brasil,
movimento que visava democratizar o acesso a saude, bem como lutar contra os impetos vindos
da ditadura militar brasileira, este movimento foi denominado de Reforma Sanitaria Brasileira,
e teve como marco, a realizacdo da 8* Conferéncia Nacional de Saude, realizada no ano de 1986
(PAIM, 2008).

Com o passar dos anos, o Brasil teve a evolucdo dos diplomas legais, politicas ptblicas
de saude, a promulgacao da Constituicdo da Republica de 1988 e a san¢do da Lei Organica do

Sistema Unico de Saude, fazendo com que as necessidades do grupo de pessoas com a referida

116



anomalia também se transformassem. Neste contexto, € importante ressaltar que a Constitui¢cao
de 1988, trouxe no inciso VII, do art. 194, e inciso III do art. 198, o reforg¢o a necessidade de
participag@o popular, convocando a populacdo ao exercicio e a da cidadania.

Seguindo o exemplo da Profis, bem como o do chamamento constitucional para a
participag@o popular, dezenas de outras associagdes foram criadas nas mais diversas regides
brasileiras, sendo atualmente contabilizadas 46 associa¢des (REDE PROFIS).

Conforme foi apontado no inicio deste texto, foram construidos diversos centros
hospitalares cadastrados nos orgdos governamentais, contudo, esses avangos, ndo foram
suficientes para a efetivacdo do acesso ao tratamento, diante deste cenario, foi percebida grande
inquietude dos grupos, sendo criada a necessidade de fortalecimento das associagdes com
objetivo ao desenvolvimento de agdes de cooperagdo técnica e cientifica.

No ano de 2014, foi fundada a Rede Nacional de Associagdes de Pais ¢ Pessoas com
Fissuras Labiopalatinas, para congregar todas as associagdes brasileiras que operacionalizavam
as questoes afetas a fissura labiopalatina, buscando convergir e focalizar e demandas comuns a
todas as associagdes, utilizando principalmente de instrumentos virtuais para mobilizagdo e

conducdo de seus apoiadores aos objetivos almejados.

A NOVA REDE PROFIS.

O ano de 2016 foi marcado por grandes mudangas para o associativismo nacionalizado
realizado pela Rede Profis, em 07 de Abril daquele ano, pela primeira vez se elegia uma pessoa
com Fissura Labiopalatina para presidir a associagdo. A elei¢ao se deu através do XII encontro
da Rede Profis, que foi realizado no campus da Universidade de Sao Paulo em Bauru-SP (USP,
2014), sendo que seu mandato se estendeu até o ano de 2020, quando encerrou seu segundo
ciclo na presidéncia (CEZAR, 2020, p. 09). E importante mencionar, diante dos documentos
privativos da associacdo, o ano de 2022 foi brindado com a elei¢do do segundo presidente com
fissura Labiopalatina, significando um grande avanco na representatividade da associacdo e a

conquista de direitos nos mais variados Estados brasileiros.

CONQUISTAS OBTIDAS ENTRE 2015 E 2024.

Em 08 de dezembro de 2015, foi realizada Audiéncia Publica na Camara Municipal de

Bauru — SP, para a criagdo do Dia Municipal da Pessoa com Fissura Labiopalatina, sendo a
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ideia instituida pela Lei Municipal N° 6.849, de 29/09/2016, publicada no Diario Oficial de
Bauru de 06/10/2016 (HRAC, 2017).

Ainda no ano de 2015, o Deputado Danrlei de Deus Hinterholz - PSD-RS, apresentou o
projeto de Lei 1172/2015, que dispde sobre a obrigatoriedade da cirurgia reparadora de labio
leporino ou fenda palatina no Sistema Unico de Satide (SUS) e nos conveniados, tendo sua
aprovacao no dia 28 de maio de 2019, com seu devido remetimento ao Senado Federal no dia
30 de maio de 2019, sob o n.° 3526/2019 (CEZAR, 2020, p. 130). Em novembro de 2023, o
referido projeto foi aprovado pelo Senado Federal, sendo sugerida revisdo com emendas. Em
abril de 2024, apos o projeto de lei retornar & Camara dos Deputados, o Deputado Federal
Augusto Puppio (MDB/AP), através do Requerimento n. 1043/2024, nos termos do art. 155 do
Regimento Interno da Camara dos Deputados, solicitou urgéncia para apreciagdo imediata do
Projeto de Lei.

Em Bauru, no dia 29 de setembro de 2017, representantes da Rede Profis protocolizaram
na Presidéncia da Camara Municipal uma minuta com proposta de lei para que pessoas com
fissura labiopalatina e/ou anomalias craniofaciais sejam consideradas pessoas com deficiéncia
no referido municipio (BAURU, 2017). Em 18 de outubro de 2017, foi realizada Audiéncia
Publica na Camara Municipal, o que deu origem ao Projeto de Lei 219/2019, que teve parecer
favoravel da Comissao de Justica daquela Camara em 15 de outubro de 2019, sendo o projeto
aprovado em 12 de dezembro de 2019 e sancionado em 03 de margo de 2020, convertido na
Lein.° 7333/2020 (BAURU, 2019).

Em 2017, tivemos a aprovacao da lei que dispde sobre a equiparagdo das malformagdes
congénitas, Fenda Palatina e Fissura Labiopalatina, as deficiéncias fisicas para efeitos juridicos
no Estado do Amazonas, através da Lei Estadual n® 376/2017 (AMAZONAS). Neste mesmo
ano, o Estado de Santa Catarina aprovou a Lei n° 17250/2017, que institui o Dia de
Conscientizagdo sobre a Fissura Labiopalatina naquele estado (SANTA CATARINA).

Por fim, foi apresentado na Camara dos Deputados o Projeto de Lei n°® 9282/2017, de
autoria do Deputado Federal Pedro Uczai — PT-SC, que instituiria o dia nacional de
conscientizacdo sobre a Fissura Labiopalatina. Projeto este que mais tarde seria encaminhado
ao Senado, aprovado e sancionado no dia 11 de julho de 2022, sendo convertido na Lei Nacional
n.° 14.404/2022 (BRASIL, 2022).

No ano de 2018, o Estado do Para aprovou a Lei Estadual n® 8619/2018, que institui o
dia estadual de conscientizagio sobre a Fissura Labiopalatina (PARA, 2018). Neste mesmo
ano, no municipio de Fortaleza — CE, foi aprovada a Lei n® 10666/2018, que institui no dambito

do Municipio de Fortaleza a Semana Branca, que consiste na semana de promog¢do da satude
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bucal e da outras providéncias. Bem como a Lei n° 10668/2018, que consolida a legislacao
municipal e dispde sobre o Estatuto Municipal da Pessoa com Deficiéncia e da outras
providéncias, reconhecendo a Fissura Labiopalatina como deficiéncia (FORTALEZA, 2018).

Poder-se-a perceber que o ano de 2018 revelou-se um periodo de intensa produgdo
legislativa, onde a Rede Profis e seus parceiros realizaram intensos debates e profunda acdo de
advocacy nas mais diversas casas legislativas do pais.

Neste ano, ainda tivemos a aprovacao da Lei Municipal n® 6241/2018, que dispde sobre
a inclusdo de pessoas com fissura Labiopalatina e/ou anomalias craniofaciais como pessoa com
deficiéncia no ambito do Municipio de Americana e d4 outras providéncias no municipio de
Americana-SP (AMERICANA, 2018). Bem como a aprovagao de Lei Estadual no Estado do
Parand, instituindo o Dia Estadual da Pessoa com Fissura Labiopalatal, através da Lei n.°
19.531/2018.

Por fim, apés muitas movimentagdes realizadas em parceria entre os estudantes do
programa de Pds-graduagdo em Ciéncias da Reabilitagdo do HRAC-USP, o entdo doutorando
Carlos Nicolau Feitosa de Albuquerque Lima Babadopulos e o entdo mestrando Thyago Cezar,
que na oportunidade também era o presidente da Rede Profis, conseguiram chamar a atengao
do Deputado Federal Domingos Neto — PSD-CE, que apresentou o Projeto de Lei Nacional n.°
11217/2018, que dispde sobre o reconhecimento dos pacientes que apresentam fissura palatina
ou labiopalatina ndo reabilitados como pessoas com deficiéncia em todo territério brasileiro,
sendo que no dia 06 de junho de 2024, a Comissdo de Saude da Camara dos Deputados, apds
parecer do Relator, Deputado Federal Henderson Pinto (MDB-PA), pontuou a aprovacao do
projeto.

Assim como em 2018, no ano de 2019 o ativismo politico continuou muito intenso,
sendo aprovada no municipio de Santa Barbara D’Oeste - SP a Lei n°® 4098/2019, que dispde
sobre a inclusdo de pessoas com fissura labiopalatina e/ou anomalias craniofaciais como pessoa
com deficiéncia no ambito do Municipio de Americana e d4 outras providéncias (SANTA
BARBARA D’OESTE, 2019).

Ainda em 2019, no dia 24 de abril, o Deputado Federal Danrlei recebeu visita em seu
gabinete em Brasilia-DF do presidente da REDE PROFIS, Thyago Cezar, juntamente com o
Sr. Paulo Mayon, pai de uma pessoa com fissura labiopalatina, para reunido sobre o Projeto de
Lei 1172/2015, que dispde sobre a obrigatoriedade da cirurgia reparadora de labio leporino ou
fenda palatina no Sistema Unico de Saude (SUS) e nos conveniados. Poucos dias depois, no
dia 28 de maio de 2019, o projeto foi aprovado pela Camara dos Deputados, sendo remetido ao

Senado Federal no dia 30 de maio de 2019 (CEZAR, 2019).
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Neste mesmo dia, houve no gabinete da Senadora Mara Gabrilli — PSDB-SP, em
Brasilia-DF, uma reunido onde participaram a Deputada Federal Carmen Zanotto —
CIDADANIA-SC, e o Deputado Federal Fernando Coelho Filho - DEMOCRATAS-PE, sobre
o desenvolvimento de projetos relacionados a politicas de atenc¢do para pacientes com fissura
labiopalatina. Nessa reunido, participaram o Presidente da REDE PROFIS, Thyago Cezar,
membros da associacdo As Fissuradas, pais e maes de pessoas com fissura labiopalatina
(GABRILLI, 2019).

A reunido ocorrida no gabinete da Senadora Mara Gabrilli culminou no Requerimento
192/2019 CSSF da Camara dos Deputados, que convocou audiéncia publica realizada no dia
02 de outubro de 2019, na qual o Presidente da REDE PROFIS, Thyago Cezar, membros da
associagdo As Fissuradas, pais e maes de pessoas com fissura labiopalatina puderam participar,
expondo aos deputados seus pleitos (CAMARA DOS DEPUTADOS, 2019).

Em 10 de setembro de 2019, foi aprovada a Lei n® 4.144/2019, que dispde sobre a
inclusdo de pessoas com fissura labiopalatina e/ou anomalias craniofaciais como pessoa com
deficiéncia no &mbito do municipio de Coromandel-MG e dé outras providéncias. A aprovacao
se deu através de parceria com Alisson Pereira, que nasceu com fissura labiopalatina
(COROMANDEL, 2019).

No dia 01 de outubro de 2019, ocorreu na Assembleia Legislativa do Estado de Santa
Catarina uma audiéncia publica para debater as condi¢des atuais de tratamento em Santa
Catarina de pessoas com fissura labiopalatina. O autor dessa iniciativa foi o Deputado Estadual
Neodi Saretta — PT-SC (SANTA CATARINA, 2019).

Em 14 de outubro, foi apresentado em Bauru-SP, o Projeto de Lei que dispde sobre a
inclusdo de pessoas com fissura labiopalatina e/ou anomalias craniofaciais como pessoa com
deficiéncia no ambito do Municipio de Bauru e dé& outras providéncias, que recebeu o n°
219/2019, de autoria do Vereador Alexssandro Bussola — PDT, e foi convertida na Lei n°
7333/2020, conforme mencionado anteriormente.

O impacto em ambito nacional dos trabalhos da Rede Profis em relagdo a fissura
labiopalatina foi tamanho que, no dia 15 de outubro de 2019, o Deputado Federal Marcelo
Calero, através do Requerimento 75/2019 CPD, chamou uma audiéncia publica para discutir a
importancia da cultura de dados publicos para a eficiéncia das politicas publicas voltadas as
pessoas com deficiéncia. Essa audiéncia ocorreu no dia 24 de outubro e contou com a exposi¢ao
do entdo Presidente da Rede Profis, Thyago Cezar, Ludmila Reis Brito Lopes, Coordenadora

do Forum de Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia do Distrito Federal, e Nayara Albrecht,
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Doutora em Politicas Publicas e servidora do Ministério da Cidadania na area de politicas
publicas (Camara dos Deputados, 2019).

No Estado do Par4, no dia 19 de novembro, foi publicada a Lei 8.910/2019, que dispde
sobre a inclusdo de pessoas com fissura labiopalatina como pessoa com deficiéncia, no ambito
do Estado do Para, e da outras providéncias, através de parceria com o pai de uma pessoa com
fissura labiopalatina, Israel Uchoa da Silva, que participa da Associacdo Sorrisos Largos em
Belém, e que levou o pleito ao Deputado Dr. Jaques (PSC).

No dia 20 de novembro, através do Requerimento n® 70/2019 CPD, de autoria do
Deputado Paulo Freire Costa, ocorreu em Brasilia, na Camara dos Deputados, uma audiéncia
publica para debater a assisténcia a satide de pessoas com fissura labiopalatina.

No dia 28 de novembro, Thyago Cezar, presidente da Rede Profis, foi até o municipio
de Agudos (SP) conversar com a Vereadora Rosamaria (SD), que se comprometeu a apresentar
um projeto de lei para a inclusdo de pessoas com fissura labiopalatina e/ou anomalias
craniofaciais como pessoa com deficiéncia no ambito do municipio. O projeto foi aprovado por
unanimidade em 09 de dezembro de 2019, sendo sancionado em 11 de dezembro sob o n°
5315/2019 (Agudos, 2019).

Finalizando o ano de 2019 de modo magistral, no dia 18 de dezembro, foi publicada no
Diério Oficial do Estado do Parané a Lei 20.059/2019, que acrescentou no Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia do Estado do Parana o paragrafo inico ao art. 3°, reconhecendo as pessoas
com neurofibromatose e com fissura palatina e labiopalatina, quando ndo totalmente
recuperadas, t€ém os mesmos direitos das pessoas com deficiéncia (Parana, 2019).

O ano de 2020 iniciou-se com a mesma grande motivacdo demonstrada nos anos
anteriores, ¢ em 27 de fevereiro de 2020 foi aprovada no municipio de Penha (SC) a Lei n°
3140/2020, que também dispde sobre a inclusdo de pessoas com fissura labiopalatina e/ou
anomalias cranio-faciais como pessoa com deficiéncia no &mbito do municipio.

Visto que logo nos primeiros meses foram colhidos bons frutos, o ano de 2020 gerou
muitas grandes expectativas. Porém, com a chegada da pandemia da Covid-19, muitos dos
trabalhos tiveram que ser reduzidos, para a seguranca e saude de todos. Entretanto, a Rede
Profis ndo perdeu seu foco e continuou mobilizando as massas de pacientes através de muitas
lives nas redes sociais, realizando cada vez mais novas parcerias.

Em maio de 2020, Thyago Cezar, o primeiro presidente da associagdo acometido com
fissura labiopalatina, teve que deixar a presidéncia apos completar seu segundo mandato, sendo

substituido pela fundadora da Rede Profis, Professora Maria Inés Gandara Graciano.
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Ja em 2021, foi sancionada no Rio Grande do Norte a Lei n° 10.864, de 30 de margo de
2021, reconhecendo a fissura labiopalatina enquanto condi¢do que causa deficiéncia e dando
outras diretrizes. Poucos meses depois, em 25 de junho, foi sancionada em Riacho das Almas
(PE) a Lei municipal n° 1.290 de 2021, com o mesmo objetivo.

Ainda em 2021, Thyago Cezar foi convidado pela Secretaria da Pessoa com Deficiéncia
da Assembleia Legislativa do Estado de Santa Catarina para auxiliar na reda¢do do projeto de
lein®428/2021, que equipara as mas-formacdes congénitas fissura labiopalatina e/ou anomalias
craniofaciais as deficiéncias, para efeitos juridicos no Estado de Santa Catarina, tendo trecho
de sua dissertacdo de mestrado citado na exposi¢ao de motivos do referido projeto. Este projeto
foi apresentado a Assembleia Legislativa em 16 de novembro de 2021, e no dia 08 de dezembro
houve uma audiéncia publica presidida pelo Deputado Estadual propositor, Dr. Vicente
Caropreso (PSD), que contou com a participacdo de Thyago Cezar e Vanessa Correa, ambos
membros da Rede Profis (Santa Catarina, 2021). Este projeto foi aprovado pelos Deputados
Estaduais em agosto de 2022.

No dia 07 de dezembro do referido ano de 2021, houve na Camara dos Deputados,
promovida pela Comissao de Seguridade Social e Familia, uma audiéncia publica para discutir
em ambito nacional o reconhecimento de pacientes com fissura labiopalatina ndo reabilitados
como pessoas com deficiéncia. Esta audiéncia publica teve a participagdo do professor Carlos
Ferreira dos Santos, superintendente do Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais
(HRAC/Centrinho) da USP; do advogado Thyago Cezar, doutorando e paciente reabilitado do
HRAC-USP; e de Carlos Nicolau Feitosa de Albuquerque Lima Babadopulos, especialista em
Cirurgia e Traumatologia Bucomaxilofacial e doutorando do HRAC-USP, sendo que todos
sinalizaram para a necessidade da aprovacdo do ja mencionado projeto de Lei Nacional n°
11.217/2018 (HRAC, 2021).

Em 11 de marco de 2022, foi aprovada pelo estado do Mato Grosso a Lei n° 11.686,
equiparando a fissura labiopalatina enquanto condicdo que causa deficiéncia. Finalizando, no
meés de julho de 2022, foi condecorado com a aprovagdo da primeira Lei Nacional sobre o tema
de fissura labiopalatina, através da san¢do da ja citada Lei 14.404/2022, que instituiu o Dia
Nacional de Conscientizagao sobre a Fissura Labiopalatina.

Logo no inicio do ano de 2023, no dia 08 de fevereiro, o Deputado Federal Dr. Augusto
Puppio (MDB-AP) apresentou requerimento a Mesa da Camara Federal propondo a criagdo da
Frente Parlamentar em Defesa da Cirurgia Reparadora de Pessoa com Fissura Labiopalatina,

atualmente essa frente conta com 196 deputados(as) signatarios.
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O ano de 2024 traz as pessoas com fissura labiopalatina um novo reforgo a luta pelos
direitos, pois o Tribunal de Justica do Estado de Sdo Paulo julgou a Acdo Direta de
Inconstitucionalidade no processo n° 2105938-47.2023.8.26.0000, declarando a
constitucionalidade da Lei n°® 14.377, de 24 de abril de 2023, do municipio de Sdo José do Rio
Preto, que “Dispde sobre as condi¢des para o tratamento das malformagdes congénitas, fissura
labiopalatina e/ou anomalias craniofaciais e sindromes correlatas no municipio de Sao José do
Rio Preto e da outras providéncias”. Os ilustres desembargadores narraram que a falta de
indicacdo, na lei, da sua fonte de custeio ndo implica inconstitucionalidade, mas apenas a sua
inexequibilidade no mesmo exercicio orcamentario.

Vale ressaltar que foi admitida a interven¢@o da Rede Nacional de Associagdes de Pais
e Pessoas com Fissura Labiopalatina (Rede Profis) como amicus curiae, a qual se manifestou

pela declaracdo de constitucionalidade da lei.

DESAFIOS PARA O FUTURO.

A andlise das conquistas da Rede Profis no reconhecimento da fissura labiopalatina
como condicdo de deficiéncia revela ndo apenas o impacto positivo das agdes associativas, mas
também os desafios futuros que devem ser enfrentados para garantir a plena inclusdo e
atendimento das necessidades dessa populagao.

E possivel observar que um grande desafio para o futuro consiste em possibilitar a
efetivacdo dos direitos decorrentes do reconhecimento como deficiéncia, principalmente no que
tange ao acesso ao tratamento efetivo e integral para a reabilitacdo da pessoa com a citada
anomalia. Ainda que estejamos presenciando avangos legislativos, ha uma disparidade
significativa no acesso a tratamentos e recursos entre as diferentes regides do Brasil, o que pode
ser caracterizado como uma afronta direta ao principio da dignidade humana.

A sustentabilidade das associagdes que prestam apoio as pessoas com fissura
labiopalatina também pode se revelar um desafio crucial, visto que, por vezes, essas associacdes
necessitam de parcerias para se manterem e para que seja possivel o desenvolvimento das
operagdes na busca por direitos.

Também ¢ relevante pontuar que a falta de conscientizagao e sensibilidade da sociedade
em relacdo a fissura labiopalatina constitui um obstaculo significativo. A terminologia
preconceituosa e a falta de informagdo contribuem para o estigma social e dificultam a

integracdo biopsicossocial dos individuos afetados. Campanhas de educacdo publica e
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programas de treinamento para profissionais de satide e educacdo sdo fundamentais para mudar
a percepgao publica e promover a inclusdo.

Campanhas nacionais de conscientizagdo sdo essenciais para combater o estigma e
promover a inclusdo social. Essas campanhas devem ser integradas aos curriculos escolares e
aos programas de formacao de profissionais de satude, garantindo que a préxima geragado esteja
bem informada e preparada para lidar com a fissura labiopalatina de maneira inclusiva e
respeitosa.

Em conclusdo, enquanto os avangos até agora sdo significativos, a continuidade e
amplificacdo desses esforgos sdo cruciais para garantir que todas as pessoas com fissura
labiopalatina no Brasil recebam o apoio e tratamento de que necessitam para viver uma vida

plena e integrada na sociedade.

CONCLUSAO

Este trabalho visou trazer pesquisa bibliografica a respeito dos movimentos sociais € a
vertente voltada ao associativismo, apontando seu desenvolvimento historico na América
Latina e no Brasil, destacando como abordagem principal as caracteristicas do associativismo
voltadas as questodes afetas a fissura labiopalatina.

Por fim, foi possivel compreender que o associativismo destinado a busca de melhores
condi¢cdes para o atendimento das pessoas com fissura labiopalatina pontua exatamente o
chamamento constitucional para a participacdo democratica, manutengdo e conquista de
direitos, desenvolvendo agdes positivas para o desenvolvimento da sociedade, bem como para
o sistema de saude.

Sobre os avangos obtidos, foi possivel perceber que o associativismo constitui uma
estratégia muito positiva para a conquista de direitos, mesmo que as dimensdes continentais do
Brasil possam se demonstrar como obstaculos. E inegavel que ainda ha muito trabalho pela
frente, principalmente no que tange a efetivacdo dos direitos conquistados, mas, conforme
demonstrado, a unidade através do associativismo faz com que todas as demandas sejam

contempladas de modo difuso e amplificado.
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