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1 IDENTIFICACAO DA INSTITUICAO.

Razé&o Social: Rede Nacional de Fissura Labiopalatina.
Nome Fantasia: Rede Profis Brasil.
CNPJ: 07.074.175/0001-92.

Endereco: Rua Silvio Marchione, n° 3-55 Vila Universitaria CEP 17012-230
Bauru/SP.

2 DIRETORIA E CONSELHO FISCAL.
2.1 Gestéo 01/01/2024 a 30/04/2024.

Composicao da Diretoria Executiva

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

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

Diretora Adm. Financeiro - Dra. Maria Inés Gandara Graciano (Profis - Bauru/SP)

Vice-Diretora Adm. Financeiro - Iris Regina Ramos Sales (Afissore -
Sorocaba/SP)

Diretora Secretaria - Sonia Tebet Mesquita (HRAC - USP e Profis Bauru /SP)

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

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

Vice Diretora de Intercambios - Dra Jeniffer de Céassia 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 - 1za Carla F Passos (Colcha de Sorrisos-
Salvador/BA e Profis Bauru/SP).
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2.2 Composicéo 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 José dos Campos /SP)

2° Suplente - Eunice Almeida de Souza (Associacao Beija Flor- Fortaleza/CE)
3° Suplente - Denise de Souza (Afissur / Curitiba/PR)

2.3 Gestdo 01/05/2024 a 30/04/2027.

I- DIRETORIA:
Presidente: Jordan Weverson André ( Afissore de Sorocaba/SP)
Vice Presidente: Thyago Cezar (Profis Bauru/SP )

Diretor Administrativo Financeiro: Iris Regina Ramos de Sales ( Afissore de
Sorocaba)

Vice Diretor Administrativo Financeiro: Vanessa Corréa da Silva ( Profis
Joinville/SC)

[I- CONSELHO FISCAL:

1° Titular: Jacirema Campos Bentes (Profis Joinville /SC e Pro Sorriso de
Santarém/PA)

2°Titular: Eunice Almeida de Souza (Beija Flor de Fortaleza/CE)

Suplente: Maria Irene Bachega ( Profis Bauru )
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3 ATIVIDADES DESENVOLVIDAS
3.1 Organizagdes de Eventos Proprios com Parcerias.

3.1.1 Planejamento, Organizacgéao e Realizagdo do XIX Encontro
Nacional da Rede Profis na Assembleia Geral em 08/04/2024

Objetivos: Promover a atualizacédo de conhecimentos de representantes de
organizacgdes e grupos de apoio sobre o trabalho desenvolvido pela Rede Profis,
na defesa de direitos das pessoas com fissura labiopalatina e de politicas
publicas.

Publico-alvo: Representantes de Associacdes de Pais e Pessoas com Fissura
Labiopalatina, Centros/ Nucleos/ Hospitais/ Fundacbes, Grupos de Apoio e
Outros Servicos afins, cadastrados na Rede Profis. (pais, pacientes,
profissionais, estudantes e demais interessados)

Programacéao :

- Abertura do Encontro: Fortalecimento de Politicas Publicas Coordenacdao:
Jordan Weverson André (Presidente da Rede Profis)

- Roda de Conversa: Atualizacdo das Politicas Publicas e a Parceria da Rede
Profis com as Associa¢cfes

Palestrante Thyago Cezar (Rede Profis)
Coordenacéo: :Jordan Weverson André (Presidente da Rede Profis)
- Assembleia Geral Extraordinaria: Estatuto e Regimento Interno :

Proposta de Reformulacdo do Estatuto da Rede Profis: apresentacdo e
aprovacao Proposta de Regimento Interno da Rede Profis :apresentacdo e
aprovacao

Coordenacéo: Jordan Weverson André e Maria Inés Gandara Graciano (Rede
Profis)

- Assembleia Geral Ordinaria: Apresentacdo e Aprovacdo das Atividades da
Rede Profis

- Relatdrio de Atividades da Rede Profis de 2023
Apresentacao :Jordan Weverson André (Rede Profis)
- Balanco Patrimonial do Ano de 2023
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Apresentacao :Paulo Martinello Jr.
- Eleicdo e Posse da Nova Diretoria e Conselho Fiscal da Rede Profis

Coordenacédo: Jordan Weverson André e Maria Inés Gandara Graciano (Rede
Profis)

Encerramento :Apresentacao cultural / musical

Total de Participantes :31 inscritos
Associacdes representadas :13 Associagdes /Lista de inscritos

3.1.2 Planejamento, Organizac¢éo e Realizagdo do XX Encontro
Nacional da Rede Profis.

Objetivo principal: Comemorar os 20 anos de atuacédo da Rede Profis!

Promover a atualizacdo de conhecimentos de representantes de organizacdes e
grupos de apoio sobre o trabalho desenvolvido pela Rede Profis, na defesa de
direitos das pessoas com fissura labiopalatina e de politicas publicas.

Pulblico-alvo: Representantes de Associacdes de Pais e Pessoas com Fissura
Labiopalatina, Centros/ Nucleos/ Hospitais/ Fundacfes, Grupos de Apoio e
Outros Servicos afins, cadastrados na Rede Profis. (pais, pacientes,
profissionais, estudantes e demais interessados);

15/07/2024 - Abertura do Encontro: Comemoracao dos 20 anos da Rede Profis
Palestra Magna: Retrospectiva histérica da Rede Profis: 2004 a 2024

Palestrantes: Dra. Maria Inés Gandara Graciano e Joao Vitor Silva Busqueti
(Assistentes Sociais Coordenadores do Departamento de Servico Social da
Rede Profis Brasil)

Coordenacéo: Jordan Weverson André (Presidente da Rede Profis Brasil).

24/08/2024 - Curso de Atualizacdo: Diagndstico e Primeiros Cuidados na Area
da Fissura Labiopalatina

Mediacao: Ana Carolina Xavier e Natalia Leite (Fonoaudiologas Coordenadoras
do Departamento de Intercambio Técnico Cientifico da Rede Profis Brasil)
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Coordenacéo: Jordan Weverson André (Presidente da Rede Profis Brasil)
Setembro/2024 - Roda De Conversa

Mediagdo: Maria Cecilia de Azevedo - Pessoa com fissura labiopalatina
(@dentista.maria cecilia)

Raiza Bernardo - Pessoa com fissura labiopalatina
(@belezafissurada)

Coordenacéo: Jordan Weverson André (Presidente da Rede Profis Brasil)
26/10/2024 - Direito e Politicas Publicas

Palestrantes: Gleyzielen Vicente e Antonio José Souza Bastos
Coordenacéo: Thyago Cezar (Vice Presidente da Rede Profis Brasil)
30/11/2024 - Reunido com Associacdes - Projetos e servicos oferecidos
Mediacao: Jordan Weverson André (Presidente da Rede Profis Brasil)
Dezembro/2024 - Post de encerramento e agradecimento.

“‘Em 2024 completamos 20 anos! O intercambio oferecido pela Rede ganhou
destaque no 20° Encontro Nacional informando sobre a fissura labiopalatina,
demais, demais deficiéncia e sindromes correlatas. Historico, Curso de
atualizacéo, a vida no tratamento contado por pessoas com fissura labiopalatina,
politicas publicas, e as associagcbes e grupos organizados mostrando a
dificuldade do dia a dia. A Rede profis Brasil agradece a todos os que
colaboraram com esse 20° encontro, palestrantes, profissionais, pessoas com
fissura labiopalatina, pais e responsaveis, todos os voluntarios da diretoria e
doadores! Tudo isso coube em meses e muito mais esta por vir em 2025! Online
de qualquer canto do Brasil ou juntos em congressos, formacdes e encontros,
vamos sempre falar de fissura labiopalatina e a importancia do seu tratamento.”
texto narrado no video de agradecimento postado no instagram em 29/12/2024.

3.1.3 Reunides com as Associac0Oes filiadas e/ou cadastradas na
Rede Profis

30/11/2024 - Reunido com Associacfes dentro da programacéo do XX Encontro
Nacional da Rede Profis Brasil, com a explanacdo de projetos e servicos
oferecidos sob a mediacao do presidente Jordan Weverson André com presenca
de representantes das associacdes e grupos:(...)
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3.2 Relacédo dos Servigos de Atendimento as Pessoas com
Fissura Labiopalatina no Brasil filiados a Rede Profis Brasil:

Ultima atualizag&o 27/02/2023

Estado Tipos de
Nome da Instituicdo Sigla da Instituicdo Cidade: (Sigla): Organizac@es

Sociedade de

Promocé&o Social do

Fissurado Labio-

Palatal Profis Bauru SP Associactes

ASSOCIAGAO DE

REABILITACAO E

PROMOCAO

SOCIAL DO

FISSURADO LABIO

PALATAL AFISSUR  AFISSUR CURITIBA PR Associaces

Associacao

Pontagrossense de

Portadores das

Deformidades Faciais APPDF Ponta Grossa PR Associagbes

ASSOCIACAO DE

APOIO AO

FISSURADO

LABIOPALATAL E

DEFICIENTE

AUDITIVO DE

PRESIDENTE

PRUDENTE E PRESIDENTE

REGIAO - AFIPP AFIPP PRUDENTE SP Associacdes
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Centros /
Centro de Nucleos
Reabilitacdo de /[Fundagbes
Anomalias Campos dos /Institutos e
Congénitas da Face CRACF Goytacazes RJ afins

APOFILAB-

ASSOCIACAO DE

PORTADORES DE

FISSURA LABIO

PALATAL DE

CASCAVEL APOFILAB Cascavel PR Associacbes

Associacao dos

Fissurados Labio

Palatais de Sorocaba

e Regido AFISSORE Sorocaba SP Associactes

Associacao de

Promocéo Social do

Fissurado Labio

Palatal e Deficientes

Auditivos de Joinville Profis Joinville Joinville SC Associagbes

AS FISSURADAS AS FISSURADAS Sao Paulo SP Associacbes

Associacdo de Pais e

Amigos do Port. De

Fissuras labio

Palatais de Mogi das

Cruzes APAFI-MC Mogi das Cruzes SP Associagbes

ASS..PRO SORRISO Pro Sorriso Santarém PA Associagbes

Associacdo Amigos
de Fissurados
labiopalatina PROFIS CONCORDIA Concordia SC Associacfes
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ASSOCIACAO DOS
FISSURADOS DO

VALE DO ITAJAI AFISVALE

Assoc. das Pessoas
com Anomalias
Craniofaciais com
Abrangéncia
Territorial no Estado

do MA. APACMA

Associacdo Beija Flor ABF

Associacdo de Apoio
aos Fissurados Labio
Palatais de Sdo José

dos Campos AAFLAP

Associacao das
Pessoas Com
Fissura LabioPalatina
do Estado do

Amazonas APFAM

Associacdo Norte
Amazénica de apoio
a pessoa com
Fissura Labiopalatina

de Roraima Amazonfirr

Associagéo
Medianeirense de

Surdos AMESFI

Associagdo Obras
Sociais Irma Dulce -

Centrinho AOSID

FIS
SIL

BLUMENAU

Sao Luis

Fortaleza

Séo José dos
Campos

Manaus

Boa Vista

Medianeira

Salvador

SC Associactes
MA Associacbes
CE Associacbes
SP Associactes
Amazonas

(AM) Associacbes
RR Associagbes
Parana Associagbes
BA Associacfes
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AFIM -

ASSOCIACAO DE

APOIO AO

FISSURADO LABIO-

PALATAL DE

MARINGA AFIM MARINGA PR Associacdes

ASSOCIACAO DE

APOIO AO

FISSURADO LABIO
PALATALSORRISOS ASSOCIACAO

LARGOS SORRISOS LARGOS Belém PA Associacbes
ASSOCIACAO

SAUDE CRIANCA  SAUDE CRIANCA

REPENSAR ILHA Rio de Janeiro Rio de Janeiro Associacfes

Associacao dos
Fissurados de
Rondbnia ASFIR Porto Velho RO Associactes

3.3 Acdes de Impacto Nacional: Unificacdo de Lutas a Causa da
Fissura Labiopalatina.

3.3.1 Oficio encaminhado a Secretaria da Saude do Estado de
Santa Catarina.

A SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE A/C Jaqueline Reginatto Gerente de
Habilitacbes e Redes de Atencdo Ref. a LINHA DE CUIDADO NA ATENCAO A
SAUDE DA PESSOA COM FISSURA LABIOPALATINA EM SANTA CATARINA
Pais e pacientes com Fissura Labiopalatina do Estado de Santa Catarina, com a
forca da representacdo de suas associacfes, vém por meio desta, solicitar
alteracdes da Linha de Cuidado na Atencdo a Saude da Pessoa com Fissura
Labiopalatina em Santa Catarina, no que tange ao item “5.1 DAS
REFERENCIAS’, conforme segue.

De:

O Hospital Infantil Joana de Gusméo serd referéncia para as FLP com
deformidades craniofaciais para todo o Estado e para as fissuras labiopalatinas
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isoladas da Macrorregido de Saude Sul e Grande Florian6polis, sendo agenda
de caso novo para “consulta avaliagcdo deformidades craniofaciais congénitas
pediatrica”, para as deformidades craniofaciais e “consulta em cirurgia plastica
fissura labiopalatina pediatrica”, para as fissuras labiopalatinas isoladas.

O NRLP Centrinho Prefeito Luiz Gomes sera a referéncia para as fissuras
labiopalatinas isoladas para as Macrorregides de Saude do Grande Oeste, Meio
Oeste, Serra Catarinense, Foz do Rio Itajai, Vale do Itajai e Norte e 0
atendimento de consulta de caso novo sera agendado como “consulta em
cirurgia plastica fissura labiopalatina pediatrica” ou “consulta em cirurgia plastica
fissura labiopalatina adulto”, conforme idade relatada ao encaminhar.

Para:

O Hospital Infantil Joana de Gusmao sera referéncia para as FLP com
deformidades craniofaciais para todo o Estado, sendo agenda de caso novo para
“consulta avaliagdo deformidades craniofaciais congénitas pediatrica”, para as
deformidades craniofaciais.

O NRLP Centrinho Prefeito Luiz Gomes serd a referéncia para as fissuras
labiopalatinas isoladas para todo o Estado e o atendimento de consulta de caso
novo sera agendado como “consulta em cirurgia plastica fissura labiopalatina
pediatrica” ou “consulta em cirurgia plastica fissura labiopalatina adulto”,
conforme idade relatada ao encaminhar. Os pacientes cadastrados e atendidos
em cada servico na data de entrada em vigor da presente linha de cuidados,
tanto para deformidades craniofaciais, quanto para fissuras labiopalatinas
isoladas, permanecerdo em atendimento na entidade ora responsavel,
possibilitando-se ao paciente ou responsavel, no entanto, a qualquer momento,
direito de escolha do servico de preferéncia.

JUSTIFICATIVA:

Enviamos aos servicos habilitados em Florian6polis e Joinville o mesmo
guestionario, composto de 51 questdes, nos utilizando da Lei de Acesso a
Informacdo. Questdes relacionadas a servicos e especialidades, estrutura e
equipamentos, capacidade e atendimento, resultados e indicadores,
infraestrutura de apoio e logistica, importantes para embasarmos nossas
consideracdes acerca da Linha de Cuidados. As respostas estéo dispostas como
anexos deste documento e séo suficientes para constatarmos a relevancia, bem
como as possiveis deficiéncias de cada servico dentro de suas principais
especialidades. Considerando as diferencas entre os tratamentos de pessoas
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com deformidades craniofaciais e de pessoas com fissuras labiopalatinas
isoladas, sugerimos que cada centro habilitado no Estado de Santa Catarina
deva especializar-se na sua maior competéncia, verificado o modelo de servico.
As deformidades craniofaciais exigem longas internacdes hospitalares e
procedimentos cirlrgicos de alta complexidade, amplamente atendidas pela
estrutura e equipe do Hospital Infantil Joana de Gusmao, conforme relatério
apresentado pela prépria unidade. As fissuras labiopalatinas isoladas, por sua
vez, demandam equipe interdisciplinar especializada e tratamento que inicia
desde os primeiros dias de vida do paciente até a fase adulta, ndo sendo possivel
a continuidade por equipe de um hospital pediatrico. Verifica-se no modelo
oferecido pelo Hospital Infantil Joana de Gusméao, portanto, uma interrupg¢ao do
tratamento, sendo necessario que outra InstituicAo assuma o0 processo de
reabilitacdo do paciente adulto. Em contrapartida, o Centrinho Prefeito Luiz
Gomes possui experiéncia de 34 anos ininterruptos no atendimento exclusivo da
reabilitacdo das fissuras labiopalatinas em todas as suas especificidades,
incluindo, no mesmo ambiente, equipe interdisciplinar completa e especializada
em prontuario unico. As consultas sdo coordenadas para otimizacao da agenda
do paciente e o caso especifico estudado em conjunto por todos os profissionais.
As cirurgias sdo conduzidas pela equipe do préprio Centrinho em hospitais
referenciados de Joinville, atendendo a demanda tanto infantil, quanto adulta,
proporcionando a permanéncia do paciente desde o nascimento até a alta no
mesmo centro, com a mesma equipe. Ao longo dos anos, nota-se a
superioridade dos resultados alcancados por este centro de exceléncia. Quando
confrontamos com 0s numeros apresentados pelo Hospital Infantil Joana de
Gusmao, o Centrinho Joinville destaca-se pela quantidade de pacientes
atendidos e plenamente reabilitados e pela continuidade dos servi¢os prestados
ao longo dos anos, bem como pelo esfor¢co de especializacdo e atualizacéo
constante de seus profissionais e participacdo de estudos cientificos que visam
0 aprimoramento das técnicas oferecidas no tratamento de seus pacientes.

Como publico diretamente impactado pela linha de cuidados, ressaltamos nossa
preocupacao em fortalecer os centros especializados. Nesse sentido, ha que ser
exaltado o empenho do municipio de Joinville em oferecer os servi¢os para toda
a populacdo de Santa Catarina, assumindo 93% do custeio, conforme
informacéo disponibilizada pela unidade, razdo pela qual solicitamos aporte
financeiro do Estado em valor a ser acordado com 0 municipio para manutencéo
dos servicos de exceléncia prestados aos catarinenses. A escolha do servi¢co de
reabilitacdo por parte do paciente e/ou responsavel, incluida no item 5.1, reforca
o direito do usuario em garantir 0 acesso ao que julgar melhor e/ou mais
adequado as suas necessidades especificas de tratamento. Reforcamos que
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nossa principal intencdo é de que o paciente seja a prioridade da linha de
cuidados com o intuito de alcancar sua plena reabilitacdo, através de
encaminhamento a contento desde o nascimento, de acolhimento humanizado
a familia e ao bebé, de procedimentos executados no tempo adequado de cada
paciente e da continuidade dos atendimentos, sendo supridas todas as
necessidades de cada fase do tratamento. Somente desta forma o paciente tera
uma vida digna, com resultados estéticos e funcionais satisfatérios, sem
sequelas, estando apto a viver em sociedade com isonomia.

Floriandpolis, 08 de agosto de 2024.

A Luz do Teu Sorriso Vanessa Corréa da Silva
Afisvale — Associacgédo dos Fissurados Vale do Itajai - Luis Carlos Cenzi Rebellato

Profis Joinville — Associacéo de Promocéo Social do Fissurado Labio-Palatal e
Deficientes Auditivos de Joinville - Josué Fernandes

Profis Concordia — Associacdo Amigos de Fissurados Labiopalatal - Adavilson
Valcarenghi

Profis Oeste — Associacdo de Promocéo Social dos Fissurados Labio Palatal do
Oeste Catarinense Tomé Coletti

Rede Profis Brasil — Rede Nacional de Fissura Labiopalatina Jordan Weverson
André

ANEXOS DO OFICIO: Anexo 1 — Informacdes Centrinho Prefeito Luiz Gomes
Arquivo: Memorando 0022141217 Anexo 2 — Informacg6es Hospital Infantil Joana
de Gusmao Arquivo: Resposta Pedido de Acesso A Informacdo n° 23151.2024
Arquivo: Anexos

3.4 Mobilizacdo em andamento
3.4.1 Obrigatoriedade de cirurgia de labio e palato no Sistema

Unico de Saude (SUS) e Tratamentos complementares (PL
3.526 de 30/05/2019).

Situagdo: Aguardando parecer do(a) Relator(a) na Comissdo de Saude
(CSAUDE); Pronta para Pauta no Plendrio (PLEN). Proposicdo Numeragao
Antiga: PL 1172/2015.
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3.4.2 Reconhecimento dos Pacientes que apresentam Fissura
Labiopalatina nédo reabilitados como pessoas com deficiéncia
(PL 11.217/2018)

Situagdo: Aguardando Designacdo de Relator(a) na Comissao de Previdéncia,

Assisténcia Social, Infancia, Adolescéncia e Familia (CPASF)

3.4.3 Em defesa da implantacdo de Politica Publica em Fissura
Labiopalatina: Oficio ao Ministério da Saude

3.5 Programa de Capacitacao dos Dirigentes, Voluntarios e
Profissionais.: Cursos e Lives.

3.5.1 Grupo de Assistentes Sociais Associacfes e instituicdes
Congéneres.

Organizacao Responsavel:

Coordenacdo: Maria Inés Gandara Graciano (Assistente Social doutora
,aposentada do HRAC/USP e fundadora da Rede Profis)

Jodao Vitor Jodo Vitor Silva Busqueti ( Assistente Social mestrando em Ciéncias
da Reabilitacédo pelo HRAC-USP )

3.5.2 Objetivos Do Grupo.

Congregar o0s Assistentes Sociais de Associacbes, Centros e outras
Organizacdes afins, a causa da fissura labiopalatina, visando o intercambio
técnico-cientifico do conhecimento e de experiéncias vivenciadas.

Incentivar e apoiar o0s assistentes sociais em suas a¢des de atendimento direto
aos usuarios, bem como de ensino, pesquisa e gestéo, voltadas ao processo de
reabilitacéo integral.

Colaborar no mapeamento e atualizacdo cadastral dos servicos de saude e
socioassistenciais para pessoas com FLP no Brasil, visando facilitar o acesso
ao tratamento na regido 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 defesa e/ou ampliacdo dos direitos e sua inclusédo e
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emancipacao social.

3.5.3 Organizacbes Representadas.
Associag6es/Hospitais/Centros/Nucleos/Grupos De Apoio

Perfil dos Assistentes Sociais do Grupo de Fissura Labiopalatina conforme
cadastro no Formulario do Google na inscricéo

Numero de Inscritos: 52

Estados Representados:11 ( BA 02, CE 04 PA 03, PE 03, PB 01 PR 11, RJ 02,
RR 01 SC 05, SP19MS01)

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

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

3.5.4 Retrospectivade Temas abordados em 2022 e
2023/Palestrantes

Inicio: 01/09/2022
Boas vindas da Rede Profis (Jordan André e Maria Inés Gandara Graciano)

Direito a reabilitacdo de pessoas com malformacgdes congénitas labiopalatinas:
Da fecundacao a Alta (Thyago Cezar)

O Servico Social na Saude e Reabilitacdo Interdisciplinar de Pessoas com
Fissura Labiopalatina. (Ms Rayanne Meyer Barduzzi)

Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) e o Beneficio da Prestacao
Continuada (BPC): a questdo da fissura labiopalatina como deficiéncia (Kelly
Kenes e Talita Stabile Fernandes)
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Roda de Conversa: Palavra aos participantes para sugestdes (Maria Inés
Géandara Graciano e Jacirema Bentes)

Trabalho em Rede: A Rede Profis e Associagcdes Parceiras (Maria Inés Gandara
Graciano)

A Instrumentalidade no Servigo Social: O estudo social em questao
(Maria Inés Gandara Graciano)

Elaboracdo de Planos Programas e Projetos Sociais para Organizagfes do
Terceiro Setor/Fissuras Labiopalatinas (Michelle Ferreira)

- Tema: Humanizagdo e Ouvidoria na Area da Fissura Labiopalatina (Dra Maria
Irene Bachega)

- Tema: Proposta de Modelizacdo do Servi¢co Social em Programas de Fissura
Labiopalatina (Dra Talita Fernanda Stabille Fernandes)

3.5.5 Temas/Palestrantes para 2024

22/04/2024 - As novas demandas da atuac&o do Servi¢o Social na Saude (Jo&o
Vitor Silva Busqueti /Assistente Social mestrando em Ciéncias da Reabilitacédo
pelo HRAC-USP).

27/05/2024 - Enfrentamento vivido por individuos com fissura labiopalatina na
sua insercao no mercado de trabalho (Juliane Lobregate/ Assistente Social
mestrando em Ciéncias da Reabilitacdo pelo HRAC-USP).

24/06/2024 - Comemoracdo do Dia de Conscientizacdo sobre a Fissura
Labiopalatina: A Rede Profis Brasil e seu processo historico (2014-2024).

22/07/2024 - Servigo Social no tratamento da pessoa com fissura labiopalatina
(Alber Costa e Eunice Almeida de Souza/ Associacdo Beija Flor de
Fortaleza/CE)

26/08/2024 - O Servico Social na Afisvale e sua relagdo com os Conselhos de
Direitos ( Maria Lenira Fiamoncini / Afisvale de Blumenau-SC)
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21/10/2024 - O acompanhamento do Instituto Palate as pessoas com fissura
labiopalatina no Estado da Paraiba: Trabalho Intersetorial (Universidade Federal
da Paraiba/UFPB,Hospital Universitario Lauro Wandeley /HULW e Sociedade
Civil) - (Roménia Moura - Jodo Pessoa/PB)

25/11/2024 - Os desafios do Assistente Social na Articulagdo com a Rede de
Apoio para o Atendimento ao Paciente com Fissura Labiopalatina! - (Neide da
Silva Tavares Assistente Social do Hospital da Criangca Santo Antbnio Boa Vista/
Roraima

3.6 Live: A defesado direito das pessoas com fissura
labiopalatina.

Organizacao: Coordenacao de Servicos Previdenciarios e Divisdo do Servigo
Social.

Data : 06/08/2024 as 14h30.

Thyago Cezar - Mestre e doutorando no programa de P6s Graduagdo em
ciéncias de reabilitacdo da USP, especialista em Direito da Diversidade da
Incluséo.

vy Kiemle Trindade Suedam - Coordenadora do programa de Pés Graduacao
em ciéncias de reabilitacdo do HRAC-USP. Professora Livre Docente da USP
Bauru.

Jacirema Campos Bentes - Assistente Social e conselheira da Rede Profis Brasil
de Joinville-SC.

Anexo 8.6.
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4 EVENTOS A CAUSA DA FISSURA LABIOPALATINA
4.1 Evento: Craniosynostosis Symposium

Data: 14 e 15/03/2024
Participantes: Maria Inés Gandara Graciano (Rede Profis Brasil)
Local: HRAC/USP Bauru/SP

4.2 Evento: Congresso Brasileiro de Fissuras Labio Palatinas e
Anomalias Craniofaciais 2024

Data: 30/08/2024
Local: Campinas/SP

O Congresso Brasileiro de Fissuras Labio Palatinas e Anomalias Craniofaciais,
nesta edicdo de 2024, é a juncdo dos Congressos da ABCCMF — Associacao
Brasileira de Cirurgia Cranio-Maxilo-Facial, ABFLP — Associacao Brasileira de
Fissuras Labio Palatinas e LATICFA — Latinamerican Craniofacial Association.

Este evento de 2024 é de extrema importancia para os profissionais e para 0s
Centros de Tratamento. O congresso tem o objetivo de reunir profissionais para
a troca de experiéncias e divulgacdo de novas técnicas e trabalhos, para a
promocdo dos avancos nos tratamentos para reabilitacdo dos pacientes com
anomalias craniofaciais congénitas ou adquiridas.

Texto disponibilizado no site do evento

http://www.abccmf.org.br/congresso/sobre-o-evento/

4.3 Evento: Xlll Encontro Internacional do CONPEDI

Data: 18 a 20/09/2024
Participantes: Thyago Cezar (Rede Profis Brasil)
Local: Montevidéu, Uruguai

Nos dias 18 a 20 de setembro de 2024, participamos do Xl Encontro
Internacional do CONPEDI, em Montevidéu, Uruguai, onde tivemos a honra de
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apresentar dois artigos cientificos de grande relevancia:

Entre Vidas e Leis: O Associativismo para o Reconhecimento da Fissura
Labiopalatina como Condicdo que Causa Deficiéncia - Um estudo sobre o papel
do associativismo na construgdo do reconhecimento legal da fissura
labiopalatina como uma condicdo de deficiéncia, com enfoque nas politicas
publicas e nas lutas dos movimentos sociais.

Riscos Ocultos em Cirurgias: A Necessidade Vital do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, os Perigos do Ozempic e a Responsabilidade do Médico
Anestesista - Uma analise detalhada dos riscos cirurgicos associados ao uso do
medicamento Ozempic e a importancia do termo de consentimento livre e
esclarecido, com foco na responsabilidade legal do anestesista.

4.4 Evento: 82 Semana do Direito a Educacéo Inclusiva de
Ubatuba

Data: 23/09/2024
Participantes: Thyago Cezar (Rede Profis Brasil)

O evento foi um grande sucesso, e tivemos a oportunidade de compartilhar
nossos estudos e experiéncias com um publico engajado e interessado,
fortalecendo a discusséo sobre a educacéao inclusiva e os direitos das pessoas
com deficiéncia.

5 REPORTAGENS A CAUSA DA FISSURA LABIOPALATINA
Conscientizacao sobre a Fissura Labiopalatina
Por Jordan Weverson André | 25/06/2024 | Tempo de leitura: 2 min

O autor é diretor presidente da Rede Nacional de Fissura Labiopalatina — Rede
Profis Brasil
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Neste dia 24 de junho celebramos o Dia Nacional de Conscientizagdo sobre a
Fissura Labiopalatina - instituido pela Lei N° 14.404, de 11 de julho de 2022.
Escolhida em homenagem a data de fundacdo, em 1967, do Hospital de
Reabilitagcdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC) da USP, o Centrinho de Bauru,
referéncia mundial na area, que sob a lideranca do professor José Alberto de
Souza Freitas (Tio Gastao), fortalece o objetivo da Rede Nacional de Fissura
Labiopalatina (Rede Profis Brasil) de comunicar e informar. Missao cumprida por
associacbes do Brasil inteiro, por profissionais, assistidos e pais que se
sensibilizam com a causa.
Mesmo com grandes centros de reabilitacdo em fissura labiopalatina, o
tratamento ndo chega a todos os nascidos com a ma formacao, trazendo a
realidade a dificuldade no acesso de quem mora longe das capitais ou do centro
sul do pais, onde se encontra a maioria das associacdes e hospitais que realizam
o] tratamento multidisciplinar.
O ano de 2024 também traz a comemoracao de 20 anos da Rede Profis Brasil,
associacdo que nasceu para congregar associacdes do Brasil inteiro, com o
histérico de descentralizacdo do atendimento realizado primeiramente em Bauru.
A partir da década de 1980 foram fundadas diversas associacfes por grupos
organizados por pais e profissionais assistidos pelo HRAC. Hoje, a Rede Profis
Brasil também esta preocupada com as politicas publicas, para todos os
atendidos nos centros e principalmente para aqueles que nao realizam nenhum
atendimento, ficando por muitas vezes a margem da sociedade.

Esses e outros desafios encontrados pela causa da fissura labiopalatina faz com
gue organizacbes se reunam para divulgar os projetos e atendimentos
realizados, como no 1° Encontro Fissuras do Brasil de 2023, que trouxe pela
primeira vez em Sao Paulo/SP a visdo de pacientes reabilitados em um evento
gue contou com rodas de conversa, demonstracdes artisticas, palestras, oficinas
e desfile. Ainda no primeiro ano de conscientizacdo diversas organizacdes
promoveram lives, encontros, divulgacdo nas ruas, dentre outros eventos.
A mobilizacdo das acdes também reflete na busca por meio de oficio ao
Ministério da Saude, e em intercambios promovidos pela Rede Profis Brasil,
promovendo cursos e estudos que atualizam as aclOes realizadas. Esta
conscientizacdo reflete na mobilizacdo para aprovacdo de outras leis e
dispositivos em ambito nacional, como o reconhecimento dos pacientes com
fissura labiopalatina, ndo reabilitados, como pessoas com deficiéncia, para
acesso aos direitos, pela obrigatoriedade de cirurgia reparadora de Fissura
Labiopalatina no SUS, e atualizac&o nas portarias vigentes sobre as diretrizes e
normas para cadastramento de hospitais especializados.
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O trabalho de todos os individuos atuantes na causa, precisa ser preenchido pelo
conhecimento de toda a sociedade, para livre e facil acesso ao tratamento de
todos, e principalmente no fortalecimento das organizacdes que os atendem.
Somando esforcos para a sequéncia de estudos, fazendo com que as pessoas
nascidas com fissura labiopalatina tenham direito a dignidade e bem-estar social.

Anexo 8.1.

6 SEMINARIOS, DIALOGOS E DISCUSSOES

6.1 Conscientizacdo da Sindrome de Delegdo 22Q11.2 e as
Fissuras Labiopalatinas

Data 21/11/2024 - Organizacao e palestra: Fonoaudiologa Ana Carolina Xavier
(Departamento Intercambio Técnico e Cientifico) e Dra Erlane Ribeiro (Médica
Geneticista - CRM 6067 - RQE 1424). Participacdo e apresentacdo Jordan
André.

Foram convidadas maes de atendidos que nasceram com sindrome de delecao
22011.2 para entenderem melhor a sindrome, a relacdo com fissura labiopalatina
e o tratamento. Ao fim das palestras, foi aberto espaco para as maes colocarem
um pouco do historico de tratamento de seus filhos e trocarem experiéncias.

6.2 Conversa com maes de Sergipe sobre a vivéncia no
tratamento da dafissura labiopalatina

Data 09/12/2024 - Organizacdo: Fonoaudidloga Maria Natalia Leite
(Departamento Intercambio Técnico e Cientifico). Participacdo Jordan André e
Thyago Cezar.

Diretor Presidente e Diretor Vice Presidente da Rede Profis Brasil foram
convidados com o objetivo de contar a propria histéria , o tratamento que
receberam, medos e desafios sofridos, para fortalecer o vinculo no
acompanhamento do tratamento de pacientes atendidos no projeto Craniofacial
da UFS Lagarto-SE. Muitas maes enfrentam desafios imensos, como falta de
apoio, sobrecarga do dia a dia, violéncia doméstica e, principalmente, incertezas
sobre o futuro dos filhos, chegando a desacreditarem da capacidade deles. Um
outro grande desafio € a adesdo a fonoterapia. Depois das sessdes semanais,
algumas maes ndo realizam atividades em casa (pela rotina ou por nédo
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acreditarem no progresso), o que torna os avangos cada vez mais lentos.

7 PESQUISAS/PRODUQOES A CAUSA DA FISSURA LABIOPALATINA
7.1 Bancas Examinadoras. a causa da fissura labiopalatina

Data: 22/02/2024 Banca Titular - Participagéo

Tema: Mapeamento dos centros de tratamento das Fissuras Labiopalatinas no
Brasil: localizacao e protocolos de atendimento

Pesquisadora/ Mestranda: Barbara Souza

8 VISITAS - REDE PROFIS BRASIL

8.1 Profis Bauru e Hospital de Reabilitacdo e Anomalias
Craniofaciais (Centrinho) - Bauru/SP 15/04/2024 a 16/04/2024.

Na manha do dia 15/04/2024 o Diretor Presidente da Rede Profis Brasil visitou a
sede da Profis Bauru onde se reuniu com a Diretora Administrativa e Financeira
Maria Ines Gandara Graciano e os prestadores de servicos Marcos Vinicios e
Michele Lira Miguel onde se discutiu a real situacdo da Profis Bauru e a
organizacdo de documentos e materiais da Rede Profis. A Tarde recebeu na
sede da Profis Bauru a prestadora de servicos Marglete Negreiro para a
organizacdo dos documentos em nuvem e hd externo, e tambem se discutiu
sobre o0s servicos realizados pela prestadora e a renovacao do contrato. Ainda
foi realizada breve reunido com a Advogada Juliana Barros, onde se discutiu os
servicos de cartorio para protocolo da Assembleia Geral de 08/04/2024 de
Estatuto, Posse de Diretoria, e Balanco Patrimonial. Houve tambem breve
reunido com a fonoaudiologa Barbara Souza que trouxe a dificuldade de contato
com associacdes e centros para realizacdo da sua tese de mestrado que visa
(Mapeamento dos centros de tratamento das Fissuras Labiopalatinas no Brasil:
localizacdo e protocolos de atendimento), onde a Rede Profis se colocou a
disposicéo para ajudar no contato das organizacdes filiadas a Rede. Ainda foi
realizado um encontro com a Maria Cecilia, dentista mestranda na pés
graduacdo no HRAC e influencer na causa da fissura labiopalatina. No dia
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16/04/2024 o Diretor Presidente foi recepcionado no HRAC pelo Joéo Vitor Silva
Busqueti assistente social mestrando na pés graduacdo no HRAC, onde visitou
alguns espacos do Hospital e encontrou alguns funcionarios e diretores da Rede
Profis, como Jenifer Dutka e Terumi Okada com quem teve breve reunido. No
fim da manha reuniu-se novamente com Marcos e Maria Ines na sede da Profis
Bauru para encerramento da visita.

Anexo 8.2.

8.2 Profis DF - Brasilia/DF 02/07/2024.

Pela manha, os diretores presidentes da Rede Profis Brasil, Jordan André e
Thyago Cezar, foram recepcionados na sede da Profis DF pela fundadora e atual
diretora Gloria Penna e pela secretaria Monica Tais. Ap0Os apresentacao das
salas de atendimento, Gloria Penna contou todo o historico da Profis DF, a partir
do nascimento de seu filho com fissura labio palatina, onde diante da dificuldade
do acesso ao tratamento e da distancia de Brasilia a Bauru tomou providéncias
para reunir nascidos com fissura labiopalatina e fundar a associacédo em Brasilia
com viagens programadas ao centrinho de Bauru. Também foram discutidas as
pautas das dificuldades do tratamento de acesso e informacao na regido de
atendimento da Profis DF. A fonoaudidloga da Profis DF, Tabata Lacerda,
sugeriu a Rede Profis levar a reivindicagdo ao Conselho Nacional de
Fonoaudiologia o teste do Ceuzinho, que teria a mesma proporcéo do teste da
linguinha ja realizado no momento do nascimento em todo o territério nacional
por normativa desse conselho.

Anexo 8.3.

8.3 Sede do Instituto Nacional do Seguro Social INSS - Brasilia/DF
02/07/2024.

Apos solicitacdo pela diretoria da Rede Profis Brasil de agenda com o Ministério
da Previdéncia Social, foi confirmada reunido na sede do Instituto Nacional do
Seguro Social - INSS para tratarmos do acesso ao BPC (Beneficio de Prestacao
Continuada) previsto no LOAS - (Lei Organica da Assisténcia Social). Estiveram
presentes na reunido com assessores diretos do presidente do INSS Jorge
Vasconcelos, Cleiton Marcos F. de Oliveira e Sonia Maria de Souza Correa o
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Diretor Presidente Jordan André, o Vice Diretor Presidente Thyago Cezar, a Vice
Diretora Administrativa e financeira Vanessa Correa, a coordenadora do
departamento de Servigo Social Jacirema Campos Bentes, a coordenadora do
departamento IntercAmbio Técnico Cientifico Ana Carolina Xavier, e a
Presidente da Associagcdo As Fissuradas Luiza Pannunzio. Depois das
apresentacoes, o Vice Presidente Thyago Cezar apresentou com o apoio de
todos os participantes na reunido o pedido a inclusédo de familias ao BPC e outros
beneficios do governo federal para facilitacdo do acesso ao tratamento e ajuda
sobretudo na sobrevivéncia de familiares que estéo na linha da pobreza e ainda
tem de arcar com custos de mobilidade e tratamentos pdés cirtrgicos para auxilio
nos procedimentos necessarios para a reabilitacdo da fissura labiopalatina. Ao
fim desta conversa foi passado a real situacéo dos beneficiados no Brasil e nos
foi sugerido alguns caminhos dos ministérios para contato e conversas futuras,
assim como a promessa de incluir a fissura labiopalatina nas lives do INSS que
é de alcance de muitos assistentes sociais no Brasil.

Anexo 8.4.

9 ORGANIZAE}AO E DIVULGACAO DE MATERIAIS DE INTERESSE DAS
ASSOCIACOES

Texto: Como Criar e Manter uma Associacdo de Pais e Pessoas com Fissura
Labiopalatina

Autores: Thyago Cezar, Luciane Bombach e Maria Ines Gandara Graciano
Local: Site da Rede profis ( www.redeprofis.com.br)

Marteriais :Manuais

- Manual de Introducdo de Novos Alimentos e Alimentacdo Pds Operatoria
-Manual de Amamentacao para Criancas com Fissura Labiopalatina

- Guia de Medidas Antropométricas para Criancas com Fissura Labiopalatina
Autora: Dra Suely Prieto de Barros

Apoio: HRAC/USP e Smile Train
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10 MOBILIZACAO NACIONAL PARA A DEFESA DOS DIREITOS DA
PESSOA COM FISSURA LABIOPALATINA.

10.1 Participacdo em Audiéncias Publicas e Féruns a causada
fissura labiopalatina

1° Férum de conscientizacdo da Fissura labiopalatina 02/07/2024 - Frente
Parlamentar em defesa do tratamento cirargico e pds operatdrio de pessoas com
Fissura Labiopalatina (Brasilia/DF).

Representantes presentes com fala no plenario: Jordan André, Thyago Cezar,
Vanessa Correa e Jacirema Bentes.

10.2 Parceria com a Operacgédo Sorriso para a construcédo de uma
linha de cuidado para o atendimento cirurgico e
multidisciplinar de salde para pessoas com fissura
labiopalatina no pais e possivel contribuicdo e/ou patrocinio
no evento de 20 anos da Rede Profis Brasil.

Reunido Data: 23/02/2024

Participantes Rede Profis Brasil: Jordan Weverson Andre, Maria Ines Gandara
Graciano e Thyago Cezar
Participantes Operacéo Sorriso: Mariana Alves e Cristina Murachco (Operacao
Sorriso).

11 MIDIAS E REDES SOCIAIS

11.1 Instagram - Rede Nacional de Fissura Labiopalatina -
@redeprofisbrasil

Alcance de contas (7 dias - 27 dez 2024 a 2 jan 2025):
Contas alcancadas 419 (+306%)

Contas com engajamento 26 (+271%)

2263 seguidores

Alcance de visualizacdes - 70% nao seguidores - 30%seguidores (90 dias 5 out
2024 a 2 jan 2025):
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e 1582 reels

e 725 publicacgtes
e 572 stories

e 2videos

Tipo de midia - 20,6% seguidores - 79,4% nao seguidores (90 dias - 6 de out
2024 a 3 de jan 2025):

e Foto: 224

e Video: 58

e Reel: 52

e Outro: 31

e Varias fotos: 13
e Link: 4

11.2 Facebook - Rede Profis - @redeprofisbrasil
2772 Total de seguidores
Pesquisa de 90 dias (14 de out 2024 a 11 de jan 2025)
Engajamento:
Foto: 34%
Story: 17%
Reels: 9%

Visualizacfes (19,0% seguidores - 81,0% Nao seguidores):
Visualizac6es do video por 3 segundos: 39

Visualizac6es do video por 1 minuto: O

Visualizacbes de reels: 116

Reels: 19%

Video: 11.8%
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Varias fotos: 4,3%

12 CAPTACAO DE RECURSOS

O valor contabilizado abaixo consta em conciliacdo bancéaria do movimento
financeiro da Rede Nacional de Fissura labiopalatina - Rede Profis Brasil,
enviado mensalmente ao escritério contabil. Além das receitas contabilizadas
abaixo, sdo enviadas despesas bancarias, pagamento de prestadores de
servicos e outras faturas necessarias para o funcionamento da instituicao.
Contabilizando as despesas rotineiras no ano de 2024 chegam a cerca de
R$25.000,00 (vinte e cinco mil reais) apresentada em assembleia geral pela

diretoria executiva da instituicdo para aprovacao do balanco patrimonial.

12.1 Campanhas para informacéo e captacéo de recursos :
Camisetas e Canecas
Ao término da campanha de Camisetas e Canecas Fissuras do Brasil foram

contabilizadas as vendas de cerca de R$1850,00 (mil oitocentos e cinquenta

reais).

12.2 Campanha de Conscientizacdo Contribuintes/Doadores a Rede
Profis
Contribuicdo de pessoas fisicas arrecadado: R$ 13000,00 (treze mil reais)

Contribuicdo de Associacdes e grupos: R$ 7300,00 (sete mil e trezentos reais)
Doacdo de inscricdo XX Encontro nacional Rede profis Brasil: R$ 673,00

(seiscentos e setenta e tres reais)
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13 DISCUSSOES E APROVACOES DIRETORIA E ASSEMBLEIA GERAL

13.1 Reunides da Diretoria e Conselho Fiscal : Principais assuntos
discutidos

18/03/2024 - Apresentacdo da Proposta de reformulacdo do Estatuto da
RedeProfis.;- Assembleia Geral Extraordinaria e Ordinaria 8/4/2024;-Eventos
previstos:XIX Encontro Rede Profis (Fortalecimento Politicas Publicas)
(08/04/2024) e XX Encontro da Rede Profis: 20 anos ( 20 ou 27/7/24) em Sao
Paulo; -Congresso Nacional de FLP em Campinas (29 a 31/8/24);
- Relatorio de Atividades enviado para avaliagéo do trabalho desenvolvido pela
RedeProfis (2023);-Outros assuntos: Situacéo financeira  Atual
- Palavra Livre. Participaram da reunido os seguintes membros: Jordan
Weverson André (Diretor Presidente) ,Thyago Cezar ( Vice Diretor Presidente ),
Maria Inés Gandara Graciano (Diretora Administrativa Financeira),lris Regina
Ramos de Sales (Vice Diretora Administrativa Financeira), Jacirema Bentes
(Diretora Técnica de Servico Social), 1za Carla Ferreira Passos ( Vice Diretora
Técnica de Servico Social), Sonia Tebet Mesquita ( Diretora Secretaria ),
(Vanessa Correa Silva (Vice Diretora Secretaria), Jeniffer de Cassia Rillo Dutika
(Vice Diretora de Intercambio), Eunice Almeida de Souza ( Suplente Conselho
Fiscal ) Maria Irene Bachega ( Titular Conselho Fiscal) ; e como convidada,
Marglete Domingues (Analista de Sistemas). Justificaram suas auséncias:
Terumi Okada Ozawa (Diretoria de Intercambio), Maria Inés Souza (Titular do
Conselho Fiscal) e Eliana B.Becker Molina ( Suplente do Conselho Fiscal). A
reunido foi coordenada pelo presidente Jordan W André que agradeceu a
presenca de todos comunicando 0s seguintes assuntos: 1-Proposta de

reformulacéo do Estatuto e Regimento Interno da RedeProfis — Jordan ressaltou
a necessidade de reformulacdo do Estatuto propondo-se a reducédo dos cargos
de direcéo de 10 (dez) para 4 (quatro) ou seja - diretor presidente e vice e diretor
administrativo financeiro e vice ;remanejando 0os demais cargos para o regimento
Interno via Departamentos ( Servico Social, Intercambio Técnico Cientifico,
Comunicacdo Social e Politicas Publicas ). Propds-se também aumentar a
gestdo de dois anos para trés , englobar grupos de apoio como filiadas
colaboradoras e alterar o nome para Rede Nacional de Fissura Labiopalatina
(Rede Profis Brasil ). A seguir, apresentou 0 Regimento Interno proposto que
objetiva estabelecer regras, esclarecer e facilitar, por meio de disposicées
adequadas, a fiel execucdo dos objetivos e finalidades da Rede Profis Brasil,
incluindo as atribuicbes das diretorias e Orgdos, obedecidos os preceitos
estatutarios. As propostas de alteracdo do Estatuto e Regimento Interno foram
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aprovadas . Assumiu-se um orcamento elaborado por Luciane Bombach
advogada especializada no Terceiro Setor e Captacdo de Recursos no valor de

R$2.000,00 ( doi mil reais ) para a reformulacdo do Estatuto e R$750,00
(setecentos e cinquenta reais) para a elaboracdo do Regimento Interno No Item
2- Data prevista da Assembleia Geral Extraordinaria e Ordinéria sera dia
08/04/2024 para a seguinte Ordem do dia: Leitura e Aprovacao da Proposta de

Alteracdo Estatutaria e Regimento Interno; Aprovacdo das contas, do balanco
patrimonial e do relatério anual da Diretoria de 2023;Eleicdo e Posse dos
membros da Diretoria Executiva e do Conselho Fiscal. Maria Inés ressaltou a
importancia da participacdo das AssociacOes filiadas . No Iten 3-Eventos
previstos: Jordan Informou sobre a Proposta de realizagéo do XIX Encontro Rede
Profis (Fortalecimento Politicas Publicas) previsto para 08/04/2024 juntamente
com a Assembleia Geral Extraordinaria e Ordinaria . Quanto ao XX Encontro da
Rede Profis: 20 anos (20 ou 27/7/24) previsto para ser realizado em Séo Paulo,
sugeriu-se realiza-lo virtualmente em julho ou presencialmente somente em
setembro ou outubro devido a periodo de férias julhinas e alto custo de
passagens. Outra possibilidade sera realizar o presencial em 2025 como Pre
Encontro do Il Encontro Nacional Fissuras do Brasil. Quanto ao Congresso
Nacional de FLP em Campinas (29 a 31/8/24) coordenado pela ABFL e ABCCMF
com apoio da Smile Train ), sera verificado interesse de participantes da Rede
Profis e possibilidade de solicitar cortesia nas inscricdes. Maria Ines Graciano
Informou sobre o contato pessoal feito durante o Craniosynostosis Symposium
realizado pelo HRAC/USP em Bauru nos dias 14 e 15/03/2024, com o
representante do Ministerio da Saude Dr Natan Monsores de S4, solicitando
apoio a causa conforme Oficio enviado ao Ministério da Saude solicitando
definicdo da Politica de Atendimento as Pessoas com Fissura Labiopalatina .
Consultando o processo SEI: 25000.135497/2022-21 e inserindo o NUP
informado: http://sei.saude.gov.br/pesquisa/ a situacdo é que o processo teve a

sua ultima atualizacdo em 07/03/2023 sendo necessario a intervencéo da Rede

Profis. Informou ainda sobre a Campanha das Canecas Fissuras do Brasil
desenvovida durante esse Symposio com sucesso nas vendas (R$1.050,00/ mil
e cinquenta reais) mediante apoio de residentes do Servico Social do HRAC/USP

No Iten 4- Envio do relatorio de Atividades em 04/03/2024, foi realizado via email,
para avaliacdo do trabalho desenvolvido pela RedeProfis (2023) visando o
conhecimento prévio a ser apresentado na Assembleia Geral de 08/04/2024. —
No Item 5 Outros assuntos: 5.1 Apresentou-se a Situacdo financeira Atual
(29/02/2024) ou seja : O Saldo da conta era de R$ 17.748.57, (dezessete mil e
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setecentos e quarenta e oito reais e cinquenta e sete centavos), Poupanca de
R$ 10.463,22 (dez mil e quatrocentos e sessenta e tres e vinte e dois centavos)
e Investimentos de R$ 10.342,86 (dez mil e trezentos e quarenta e dois reais e

oitenta e seis centavos totalizando R$ 28.091,43( vinte e oito mil e noventa e um
reais e quarenta e tres centavos). Quanto ao saldo da Campanha Fissuras do

Brasil o saldo em em 04/03/2024 era de 38 camisetas e 62 Canecas a disposi¢cao
na Profis Bauru. 5.2 Quanto a Sugestdes de composi¢cdo da nova diretoria da
RedeProfis ( 2024- 2026/ 27). Alguns nomes foram convidados e confirmados
para a proxima gestdao : Jordan Andre (Presidente), Thyago Cezar (Vice
Presidente) , Iris Regina Ramos de Sales (Diretoria Adm Financeira), Vanessa
Correa ( Vice Diretoria Adm Financeira), Eunice Souza , Jacirema Bentes e Maria
Irene Bachega para o Conselho Fiscal Para os departamentos foram sugeridos
: Servigo Social ( Maria Ines Gandara Graciano, Eunice Souza, Graciane Alves
Pinto );Intercambio tecnico Cientifico (Medicina : Dr Mauricio Yooshida e Dra
Telma Brosco ; Odonto: Terumi Okada e Rowney Furfuro; Fono: Jeniffer Dutka,
Ana Carolina Xavier, Natalia Leite de Medeiros Santana, Vanessa Santana e
Iracema Rocha; Psico : Renata Fantin e Marcia Ferro / Cris da Vanessa,
Comunicacao Social : Daniel Medeiros e Camila Rocha e Politicas Publicas:
Thyago Cezar/ Eduardo Ralla). Ressaltou-se a importancia do Presidente,
convidar pessoas envolvidas e com reponsabilidade e disponibilidade para
assumirem os Departamentos . 5.3) Quanto a Filiacdo e/ou Renovacdo de
Associadas a Rede Profis até a presente data totalizou-se 23 (vinte e trés)
Associacoes Filiadas a saber: PROFIS - Bauru/SP, Sorrisos Largos - Belém/PA,
AFISVALE - Blumenau/SC, AMAZONFIR - Boa Vista/RR, APOFILAB -
Cascavel/PR, PROFIS - Concordia/SC, AFISSUR - Curitiba/PR, ABF -
Fortaleza/CE, PROFIS - Joinville/SC, AFIM - Maringa/PR, APFAM - Manaus/AM,
APAFI- Mogi das Cruzes/SP, AMESFI - Medianeira/PR, APPDF - Ponta
Grossa/PR, ASFIR Porto Velho /RO,AFIPP-Presidente Prudente/SP, PRO -
SORRISO - Santarém/PA, AAFLAP - Sédo José dos Campos/SP, AOSID -
Salvador/BA, As Fissuradas - Sao Paulo/SP, APACMA — S&o Luis/MA,
AFISSORE - Sorocaba/SP e Saude da Crianca Repensar - Rio de Janeiro/RJ.

Das 23 (vinte e Trés) filiadas, 7 (sete ) ou seja 30% solicitaram isencédo de
mensalidade. As demais 15 (quinze) ou seja 70% se comprometeram a colaborar

definindo o valor total de contribuicdo mensal mas somente 11 ( Onze ), incluindo
a Luz do teu Sorriso estao contribuindo regularmente . (Profis Bauru/SP, Afisvale
de Blumenau/SC, Afisvale de Cascavel/PR , Profis Concoérdia/SC, Afissur de
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Curitiba/PR, Beija Flor de Fortaleza/CE , Profis Joinville/SC, Afim de Maringd/PR,
Afipp de Presidente Prudente/SP, Afissore de Sorocaba/SP, Saude da Crianga
do Rio de Janeiro/RJ. Necesséario se faz que as Associacdes facam o
planejamento e o agendamento das contribuicbes para cumprimento dos
compromissos da Rede Profis. 5.4) Quanto ao Grupo de Assistentes Sociais das
AssociagOes ligadas a Rede Profis sera reiniciado em margo ou abril .5.5)
Necessidade de mobilizacéo dos pais. Iris e Vanessa ressaltaram as dificuldades
encontradas pelas associa¢gOes devido a falta de participacdo dos pacientes e
familiares, sugerindo-se campanha para conscientizacao. Apés o término dos
itens discutidos e aprovados na pauta da reunidao em sua totalidade e nada mais
havendo a ser tratado, Jordan W André (Presidente), agradeceu a presenca de
todos e declarou encerrada a reunido lavrando a presente Ata, redigida com o
apoio da diretora Maria Inés, que apos lida e aprovada por todos os presentes,
sera assinada por mim e Vice Diretora Secretaria.

13.2 Reunido das Assembléias Gerais: Principais assuntos
discutidos .

08/04/2024 : Extraordinaria e Ordinaria
- Leitura e Aprovacédo da Reformulacéo do Estatuto e do Regimento Interno.

- Aprovacdao das contas, do Balanco Patrimonial e do Relatorio de Atividades de
2023;

- Eleicdo e Posse dos membros da Diretoria Executiva e do Conselho Fiscal

14 PRINCIPAIS DESAFIOS.

A Rede Nacional de Fissura labiopalatina - Rede Profis Brasil, mantera o objetivo
organizacional de promover a atualizacao de conhecimentos de representantes
de organizacBes e grupos de apoio sobre o trabalho desenvolvido na area da
fissura labiopalatina e sindromes correlatas, assim como a defesa de direitos das
pessoas com fissura labiopalatina e de politicas publicas, representantando as
associacles, centros, hospitais, fundacdes, grupos de apoio e assistidos
nascidos com Fissura Labiopalatina, conforme o estatuto que rege a instituicao.

Nos primeiros meses do ano de 2025, serdo realizadas reunibes de
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planejamento de atividades com a diretoria e os departamentos, afim de
assegurar a continuidade no desenvolvimento de projetos e criagdo de novos
planos.

A organizacdo precisa reforcar o atendimento as associa¢gfes, que ndo tem
participado das ac¢Bes no ultimo ano e principalmente algumas que nao sdo
filiadas ou ndo tém o cadastro atualizado. Se faz necessario o recadastramento
de todas as associacdes e centros, para melhor contato para reunides, encontros
e outras atividades futuras, assim como grupos organizados de apoio a pessoa
com fissura labiopalatina.

15 ANEXOS

15.1 Matéria jornal da cidade conscientizacao fissura labiopalatina
24/06/2024
https://sampi.net.br/bauru/noticias/2841022/articulistas/2024/06/conscientizaca

0-sobre-a-fissura-labiopalatina
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15.2 Visita Profis Bauru e Hospital de Reabilitagcdo e Anomalias
Craniofaciais (Centrinho) - Bauru/SP 15/04/2024 a 16/04/2024.
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15.3 Anexo Visita Profis DF - Brasilia/DF 02/07/2024.
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15.4 Sede do Instituto Nacional do Seguro Social INSS - Brasilia/DF
02/07/2024.

-
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15.5 Live: A defesa do direito das pessoas com fissura
labiopalatina.

C)uve .

A defesa dos direitos das | ~ .
pessoas com fissura
labiopalatina v

oa 06/08
As 14h30

Thyago Cezar

Mestre e doutorando no Programa de Pos-Graduagao em
Ciéncias da Reabilitacao da USP, especialista em Direito da
Diversidade de Inclusao

Ivy Kiemle Trindade Suedam

Coordenadora do Programa de Pos-Graduagao em Ciéncias
da Reabilitacao do HRAC-USP. Professora Livre-docente da
USP- Bauru

Jacirema Campo Bentes

Assistente Social e conselheira da Rede PROFIS- Rede
Nacional de Associacoes de Pais e Pessoas com Fissura
Labiopalatina em Joinville (SC)

Organizagao: Coordenagao de Servicos Previdenciarios e
Divisao de Servico Social

COMUNICAGAO INSS DIRBEN
ascom(@inss.gov.br dirben@inss.gov.br @ lnss
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