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RELATORIO DE ATIVIDADES DA REDE PROFIS - 2020

1. IDENTIFICACAO DA INSTITUICAO

Rede Nacional de Associacdes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina — Rede Profis

Endereco: Rua Silvio Marchione, 3-55 — Vila Universitaria.

CEP: 17043-230 Municipio: Bauru UF: SP
Fone: (14) 3234-5699

CNPJ: 07.074.175/0001-92

Periodo do Relatdrio: janeiro a dezembro de 2020

Data de Fundagéao: 16/07/2004

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

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

A adesdo como associada é feita por meio de ficha cadastral e o valor da contribuicdo mensal €
definido em Assembléia Geral. Atualmente a Rede Profis conta com 24 associagfes afiliadas dentre as 36

associagdes e demais servigos afins cadastrados. (Anexo 01)

2. DIRETORIA E CONSELHO FISCAL

2.1 — GESTAO 04/2018 a 11/2020

Composicédo da Diretoria Executiva

Diretor Presidente — Thyago Cezar — Rede Profis Bauru/SP

Vice-Diretora Presidente — Jacirema Bentes — Pr6 Sorriso Santarém /PA

Diretora Administrativa Financeira — Maria Cristina de Arruda Augusto - PROFIS Bauru/SP
Vice-diretora Administrativa Financeira - Lorena Gamborgi — ABFLP Regional Joinville/SC- (Solicitou
afastamento em 24/01/2019 por motivos particulares)

Diretor Secretéria — Maria Lia de Campos Micelli — Grupo de Mées Unidas pela Fissura- Americana /SP
Vice Diretora Secretaria — Nivea Maria Klein Keunecke- AFISVALE/SC

Diretora de IntercAmbios — Maria Inés Gandara Graciano - PROFIS Bauru/SP

Vice Diretora de IntercAmbios — Luiza Pannunzio Ribeiro — As Fissuradas/RJ

Diretora Técnica de Serv. Social — Méarcia Regina Martins - PROFIS Bauru/SP.

Vice Diretora Tec. de Serv. Social — Talita Stabile Fernandes — S. Social HRAC e PROFIS Bauru/SP.



Composicdo do Conselho Fiscal

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

2° Titular — Rodrigo Costa Brosco — PROFIS Joinville/SC

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

1° Suplente — Silvana Aparecida Portes Becker — APOFILAB Cascavel/PR

2° Suplente — Elyne Lacerda Santana Girdo — Beija-Flor FUNFACE Fortaleza/CE

3° Suplente — Vanessa Correa Silva — A Luz do teu Sorriso Floriandpolis/SC

2.2 — GESTAO 12/2020 a 04/2022

- Composicao da Diretoria Executiva

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

Vice-Diretora Presidente — Vanessa Correa Silva — A Luz do teu Sorriso Florian6polis/SC e Profis
Joinville/SC

Diretor Administrativo Financeiro - Thyago Cezar — Profis-Bauru

Vice-diretora Administrativa Financeira - Erica Ap.Brandao Dolo Fabiano- HRAC e Profis-Bauru/SP
Diretor Secretaria - Dra Olivia Mesquita — HRAC e Profis Bauru/SP

Vice Diretora Secretaria — Beatriz Brito Santos — A forca de um Sorriso Sao Paulo/SP

Diretora de Intercambios — Dr Cristiano Tonello- HRAC e Profis Bauru /SP

Vice Diretora de Intercambios — Dra Terumi Okada Ozawa- HRAC e Profis Bauru /SP

Diretora Técnica de Serv. Social — Dra Talita Stabile Fernandes — S. Social HRAC e Profis Bauru/SP

Vice Diretora Tec. de Serv. Social — Jacirema Bentes — Pr6é Sorriso Santarém /PA.

Composicdo do Conselho Fiscal

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

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

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

1° Suplente — — Maria Lia de Campos Micelli — Grupo de Maes Unidas pela Fissura Americana /SP e regiao
2° Suplente — Jordan Weverson Andre — Afissore- Sorocaba/SP

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

OBS A nova diretoria presidida por Maria Ines Gandara Graciano foi eleita em 01/12/2020 para o
periodo de dezembro de 2020 a abril de 2022, portanto, o presente relatorio refere-se a gestao do ano

de 2020 presidida por Thyago Cezar.



3. ATIVIDADES DESENVOLVIDAS

3.1 Planejamento do Workshop Fissuras Labiopalatinas e Abordagem Interdisciplinar e XVI Encontro
da Rede Nacional de Associacdes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina (Bauru 26 e
27/03/20) CANCELADO /CORONAVIRUS

Objetivos* e Publico Alvo** do Workshop:

-* Evidenciar a importancia das cirurgias primarias e protocolos iniciais na reabilitagdo integral de pacientes

com fissura labiopalatina e a necessidade de acompanhamento interdisciplinar longitudinal nos resultados

da fala, crescimento maxilar, aparéncia nasolabial e facial e aspectos sociais.

-**  Profissionais Graduandos e Pé6s Graduandos das areas de Cirurgia, Fonoaudiologia,

Odontologia/Ortodontia, Servico Social e outras areas afins: da FOB e HRAC/USP, Parceiros da Smile Train

e da Redeprofis
Objetivos* e Publico Alvo** do Encontro:

- *Capacitar os participantes mediante atualizacdo de conhecimentos sobre as anomalias congénitas
labiopalatinas e suas repercussées, enfocando aspectos das politicas publicas e compartilhando acdes em

diferentes espacos publicos e da sociedade civil organizada.

-Informar sobre politicas publicas de salde e assisténcia sociais referentes as pessoas com fissura

labiopalatina e outras deficiéncias.
-Compartilhar experiéncias das associa¢fes visando seu empoderamento.

-Realizar a Assembléia Geral Ordinaria para eleicao e posse da nova diretoria, aprovacdo de contas,
balanco patrimonial e relatério anual;

- *Profissionais Graduandos e Po6s Graduandos das areas de Cirurgia, Fonoaudiologia,
Odontologia/Ortodontia, Servigo Social e outras areas afins: da FOB e HRAC/USP, Parceiros da Smile Train
e da Redeprofis.

- Representantes de Associacdes de pais e pessoas com fissura labiopalatina, Centros / Nuacleos /

Fundacdes, Grupos de Apoio e outros servicos afins cadastrados na Rede Profis.

3.2 Programa de Capacitacao dos Dirigentes, Voluntérios e Profissionais.

3.2.1- Temas do Workshop Fissuras Labiopalatinas e Abordagem Interdisciplinar e XVI Encontro da

Rede Nacional de Associacfes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina: Programa (Anexo 02)

CANCELADO/CORONAVIRUS

Workshop - Abordagem interdisciplinar no manejo longitudinal de pacientes com fissura labiopalatina
Areas: Medicina, Odontologia, Fonoaudiologia e Servico Social.

Encontro- Politicas Publicas e direito em questéo/Os desafios das politicas de Salde e Assisténcia Social

na realidade brasileira

- Perspectivas da Politica de saude para pessoas com fissura labiopalatina

- Compartilhando Experiéncias: A¢8es em diferentes espacos publicos e da sociedade civil organizada

-Compartilhando Sorrisos: Histérias Reais de Superacao de pessoas com fissura labiopalatina
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3.2.2 Participacao em defesas de tese a causa das pessoas com fissura labiopalatina:

02/03/2020- Comunicagao em saude como instrumento de promocéao, protecdo e recuperagao da saude da
pessoa com fissura labiopalatina-Thyago Cezar.

Membro da Banca examinadora: Dra Maria Inés Gandara Graciano

08/07/2020- O cuidar do lactente com fissura de labio e/ou palato associado a sindromes: repercussdes
psicossociais vivenciadas por pais cuidadores (Rayanne Meyer Barduzzi)

Ouvinte: Dra Maria Ines Gandara Graciano

3.2.3 Participac@o em cursos a causa das pessoas com fissura labiopalatina:

24/04/2020 Estudo socioecondmico: Um instrumento técnico operativo

Palestrante: Dra Maria Inés Gandara Graciano-Assistente Social-Diretora de IntercAmbio da Rede Profis
03/2020- Aspectos Gerais do Direito & Saude da Pessoa com Fissura Labiopalatina

Palestrante: Thyago Cezar — advogado e presidente da Rede Profis

Curso de Educacao a Distancia (EAD) Acao de Extenséo / Atualizacao: Cuidado Multiprofissional da pessoa
com fissura labiopalatina.

Orgéo: Instituto de Atencao a Salde S&o Francisco de Assis (HESFA) da Universidade Federal do Rio de
Janeiro (UFRJ)

3.3 Organizacao e divulgacdo de materiais de interesse das Associagdes

» Divulgacdo dos materiais de apoio para as associa¢fes visando a capacitacdo de seus representantes
a publicizacéo de informacdes:

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

=  Aspectos Juridicos;

= Divulgacdo de Cursos, Congressos, Simpdsios promovidos pelo HRAC/USP e pelas Associacdes e

demais servicos cadastrados.

3.4 Mobilizagao Nacional para a Defesa dos Direitos da Pessoa com Fissura Labiopalatina

Verificando imensos gargalos sobre os direitos das pessoas com fissura labiopalatina no Brasil, nos
ultimos anos, a Rede Nacional de Associacdes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina — Rede Profis,
gue conta atualmente com trinta e seis associa¢des cadastradas , espalhadas por todo territério nacional,
passou a desenvolver amplo papel politico na busca de abertura e efetivacdo do direito ao tratamento de
reabilitagdo da pessoa com fissura labiopalatina, sendo muito atuante nos Poderes Legislativos dos
Municipios, Estados, Distrito Federal e Unido através de seus muitos representantes interessados,
conseguindo diversas vitérias extremamente relevantes para a causa.

Foram aprovadas leis, apresentados projetos e participacdes em audiéncias publicas a causa da

fissura labiopalatina.

3.4.1 - Conquistas a causa da fissura labiopalatina e seu processo histdrico, segundo relato de
Thyago Cezar — Presidente da Redeprofis.

- Sintese historica da Rede Profis a causa da Fissura labiopalatina.
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* Em 08 de dezembro de 2015, foi realizada Audiéncia Publica na Camara Municipal de Bauru — SP,
para criacdo do Dia Municipal da Pessoa com fissura Labiopalatina. Sendo aprovada a Lei
Municipal de n° 6849/2016.

No mesmo 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 Salde (SUS) e nos conveniados tendo sua aprovacéo no dia 28 de maio

de 2019, com seu devido remetimento ao Senado Federal no dia 30 de maio de 2019.

Em Bauru, no dia 18 de outubro de 2017, oi realizada Audiéncia Publica na Camara Municipal visando

gue pacientes com Fissura Labiopalatina sejam reconhecidos como pessoas com deficiéncia, 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 (BAURU).

No ano de 2017, tivemos a aprovacdo da lei que dispbe sobre equiparacdo das malformacdes

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 de 2017 o

Estado de Santa Catarina aprovou a Lei n° 17250/2017 que institui o Dia de Conscientiza¢do sobre a

Fissura Labiopalatina naquele Estado (SANTA CATARINA). Também foi apresentado na Camara dos

Deputados Projeto de Lei n°® 9282/2017 de autoria do Deputado Federal Pedro Uczai — PT-SC, que

institui o dia nacional de conscientizagdo sobre a Fissura Labiopalatina. Tendo sido aprovado pela

Comisséo de Constituicdo e Justica e de Cidadania, no dia 10 de outubro de 2019. Vale ressaltar que

esse projeto considerara como dia nacional o mesmo dia de fundacdo do Hospital de Reabilitacdo de

Anomalias Craniofaciais da USP, o dia 24 de junho.

Em 2018, tivemos no Para a aprovacdo da Lei Estadual n® 8619/2018, que institui o dia estadual de

conscientizagéo sobre a Fissura Labiopalatina.

A aprovagdo em Blumenau-SC da Lei Municipal n°® 8624/2019, que institui o dia municipal de

conscientizacdo sobre a Fissura Labiopalatina (BLUMENAU).

Em Fortaleza — CE a aprovacgédo da Lei n° 10666/2018 que institui no &mbito do Municipio de Fortaleza,

a Semana Branca, que consiste na semana de promoc¢ao da saude bucal e da outras providéncias. Bem

como a Lei 10668/2018, que consolida a legislagdo municipal e dispde sobre o Estatuto Municipal da

Pessoa com Deficiéncia e da& outras providéncias, reconhecendo a Fissura Labiopalatina como

deficiéncia (FORTALEZA).

Em Americana — SP, tivemos a aprovacdo da Lei municipal n°® 6241/2018, que dispde sobre a incluséo

de pessoas com fissura Labiopalatina e/ou anomalias craniofaciais, como pessoa com deficiéncia no

ambito do Municipio de Americana e da outras providencias (AMERICANA).

Tivemos também a aprovagéo da Lei Federal n® 13685/2018 de Autoria da Deputada Federal Carmen

Zanotto — CIDADANIA- SC, que estabelece a Notificagdo Compulséria de malformagdes congénitas.

Em ambito nacional, a Camara dos Deputados, através do Deputado Federal Domingos Neto — PSD —

CE, apresentou o Projeto de Lei 11217/2018, que dispBe sobre o reconhecimento dos pacientes que

apresentam fissura palatina ou labiopalatina ndo reabilitados como pessoas com deficiéncia. Aqui, vale

ressaltar que este Projeto de Lei tera a capacidade de mudar o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, Lei

n°® 13146/2015, acrescentando no Artigo 2°, 83°, o inciso Il
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No ano de 2019, o ativismo politico continuou muito intenso, sendo aprovada no municipio de Santa
Barbara D’Oeste a Lei n° 4098/2019, que dispbe sobre a inclusao de pessoas com fissura Labiopalatina
e/ou anomalias craniofaciais, como pessoa com deficiéncia no ambito do Municipio de Americana e da
outras providéncias (SANTA BARBARA D’OESTE).

O Deputado Federal Danrlei de Deus Hinterholz recebeu visita em seu gabinete em Brasilia-DF do
presidente da REDE PROFIS, Thyago Cezar, juntamente com um pai de pessoa com Fissura
Labiopalatina, Sr. Paulo Mayon no dia 24 de abril de 2019 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, que poucos dias depois, no dia 28 de
maio de 2019, teve aprovacdo da Camara dos Deputados, sendo remetido ao Senado Federal no dia 30
de maio de 2019 (CEZAR, 2019).

Neste mesmo dia 24 de abril de 2019, houve no gabinete da Senadora Mara Gabrilli — PSDB — SP, em
Brasilia-DF 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 atencdo para pacientes com fissura labiopalatal, nesta reunido participou o
Presidente da REDE PROFIS, Thyago Cezar, membros da associacdo As Fissuradas, pais e maes de
pessoas com Fissura Labiopalatina (GABRILLI).

No dia 01 de outubro ocorreu na Assembleia Legislativa do Estado de Santa Catarina audiéncia publica
para debater as condicbes atuais de tratamento em Santa Catarina de pessoas com Fissura
Labiopalatina, o autor dessa iniciativa foi o Deputado Estadual Neodi Saretta — PT — SC.

A reunido ocorrida no gabinete da Senadora Mara Gabrilli culminou no requerimento 192/2019 CSSF da
Cémara dos Deputados que convocou audiéncia publica realizada no dia 02 de outubro de 2019 o qual
o Presidente da REDE PROFIS, Thyago Cezar, membros da associacdo As Fissuradas, pais e mées de
pessoas com Fissura Labiopalatina puderam participar levando e expondo aos deputados seus pleitos
(CAMARA DOS DEPUTADOS).

Em 10 de setembro de 2019 foi aprovada a Lei n°® 4.144/2019, que dispde sobre a inclusédo de pessoas
com fissura labiopalatina e ou anomalias créanio faciais, como pessoa com deficiéncia no &mbito do
municipio de Coromandel e da outras providéncias no municipio de Coromandel -MG, através de
parceria com o Alisson Pereira, que nasceu com Fissura Labiopalatina (COROMANDEL, 2019).

Em 14 de outubro, foi apresentado em Bauru — SP, Projeto de Lei que dispbe sobre a inclusdo de
pessoas com Fissura Labiopalatina e/ou anomalias cranio faciais como pessoa com deficiéncia no
ambito do Municipio de Bauru e da outras providéncias que recebeu o n® 219/2019 de autoria do
Vereador Alexssandro Bussola — PDT.

O impacto em ambito nacional dos trabalhos em relacdo a Fissura Labiopatina tem sido tamanho que
no dia 15 de outubro de 2019 o Deputado Federal Marcelo Calero, através do Requerimento 75/2019
CPD, chamou 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 que teve exposicdo do o Presidente da REDE PROFIS, Thyago Cezar, Ludmila Reis Brito
Lopes, Coordenadora do Férum de Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia do Distrito Federal e Nayara
Albrecht, Doutora em Politicas Publicas, servidora do Ministério da Cidadania na area de politicas
publicas (CAMARA DOS DEPUTADOS?).
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= No Diario Oficial do Estado do Para do dia 19 de novembro, foi publicada a Lei 8.910/2019, Dispde
sobre a inclusdo de pessoas com fissura labiopalatina como pessoa com deficiéncia, no dmbito do
Estado do Para e da outras providéncias, através de parceria com o pai de pessoa com Fissura
Labiopalatina, Israel Uchoa da Silva que participa da Associacdo Sorrisos Largos em Belém, 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 Audiéncia Publica para debater a Assisténcia a
salde de pessoas com Fissura Labiopalatina.

= No dia 28 de novembro, Thyago Cezar foi até o municipio de Agudos-SP conversar com a Vereadora
Rosamaria - SD, que se comprometeu em apresentar projeto de lei para a inclusdo de pessoas com
fissura labiopalatina e ou anomalias craniofaciais como pessoa com deficiéncia no ambito do municipio,
sendo aprovado pela por unanimidade em 09 de dezembro de 2019.

= No dia 12 de dezembro de 2019, a Camara de Vereadores do municipio de Bauru-SP, aprovou por
unanimidade o projeto de Lei apresentado no dia 14 de outubro do mesmo ano pelo
Vereador Alexssandro Bussola — PDT. (Processo 219/19) que no &mbito do municipios reconhece as
pessoas com fissura labioplatina e/ou anomalias craniofaciais com pessoas com deficiéncia;

O interessante é perceber que todo ativismo politico é convertido em contelidos para reportagens,
entrevistas, rodas de debates, criando um ciclo virtuoso de comunicac¢éo / informacgdo em salde em relagao
a tematica da Fissura Labiopalatina.

Houve ainda varias participacfes do Presidente da REDE PROFIS, Thyago Cezar, em entrevistas

sobre o tema da Fissura Labiopalatina.

-- Destague do ano de 2020 a causa da Fissura labiopalatina
Aprovacéo da Lei N 7333 de 03 de marco de 2020 — DispOe sobre a inclusdo de pessoas com fissura
labiopalatina e/ou anomalias craniofaciais como pessoa com deficiéncia no ambito do Municipio de Bauru e

da outras providéncias (Anexo 03)

Todo esse trabalho de ativismo, e advocacy em relacdo ao desenvolvimento de politicas dentre
outros direitos para a pessoa com fissura labiopalatina fez com que a causa se tornasse mais conhecida em
todo territrio nacional, além de criar acervo de pesquisa para as pessoas com interesse pelo tema.

(Thyago Cezar)

3.4.2 Participagdo em Lives a causa das pessoas com fissura labiopalatina:

- Palestrante representando a Redeprofis no Grupo Fissurados pela Vida

07/10/2020 A importancia das Associacoes para a Causa da Fissura Labiopalatina.
Coordenacao: Grupo Fissurados pela Vida ( Semana Internacional da Fissura Labiopalatina )
Palestrantes - Maria Inés Gandara Graciano ( Redeprofis ), Jacirema Bentes ( Profis Joinville e Redeprofis )
Vanessa Correa ( A Luz do teu Sorriso/Floriandpolis SC e Redeprofis ) e Alber Costa ( Fundacéo Beija Flor
/ Fortaleza/CE)
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- Ouvinte representando a Redeprofis no Grupo Fissurados pela Vida (Acessivel em Libras)
01/06/2020 — Roda de Conversa — Campanha todos os dias pelos fissurados-
Ricardo Santos, Camila Rocha, Alber Costa, Andre Luiz Almeida, Fernanda Martins (Fissurados pela Vida )
03/06/2020 — Dia Mundial do Sorriso — Camila Rocha (Fissurados pela Vida), Mariane Goes (Smile Train)e
Iracema Rocha ( Hospital Menino Jesus )-
21/06/2020- Roda de Conversa:
- Como surgiu o movimento Fissurados pela Vida: Ricardo Sales, I1za Carla Passos, Raiza Bernardo, Beatriz
Brito ( Fissurados pela Vida)
24/06- Dia da Conscientizacdo sobre a fissura labiopalatina : Representatividade e Superacdo e A
importéancia do tratamento adequado: Mariane Goes ( Smile Train) e Thyago Cezar,Camila Rocha, Iracema
Rocha ( Fissurados pela Vida)
22/06/2020- Fissuras Labiopalatinas em Pauta (Fissurados pela Vida / Campanha):
Ricardo dos Santos, Iza Carla Passos, Raiza Bernardo e Beatriz Brito
28/06/20- De fissurado para fissurado — Voce nao esta so6zinho: André Luiz, Fernanda Martins, Bruno
Morelli, Siderley Jatoba (Fissurados pela Vida )
30/06/2020-Homenagem aos organizadores pela comunidade aos fissurados pela vida: Beatriz Brito,
Ricardo Santos, Raiza Bernardo e Iza Carla Passos ( Fissurados pela Vida)
02/07/2020- Roda De Conversa — De fissurado para fissurado.
Siderley Jatoba, Andre Luiz Almeida, Bruno Moretti e Fernanda Martins (Fissurados pela Vida)
Palestrante /Depoimento em video: A importancia do Grupo Fissurados pela Vida: Dra Maria Inés Gandara
Graciano (Redeprofis ).
03/07/2020-Roda de Conversa- Luta desafio e superacdo. Tratamento: Um longo caminho a reabilitagéo:
Michel Silva, Camila Rocha, Alber Costa, Raiza Bernardo (Fissurados pela Vida)
06/07/2020- A importancia do Servico Social em tempos de pandemia: Eunice Almeida e Alber Costa
(Fundacéo Beija Flor de Fortaleza/CE ).
15/07/2020-Circuito de Lives: Luta pelos direitos das pessoas com fissura labiopalatina: Thyago Cezar,
Iracema Rocha, Edvaldo Goulart, Rodrigo Araujo (Fissurados pela Vida ).
23/07/20- Curso de Educacdo Continuada: Atuacdo do Assistente Social junto ao paciente fissurado e sua
familia. Dra Larissa Loiola (Assistente Social do Hospital Infantil Albert Dabin Fortaleza CE)
27/07/20- Para bem conviver é preciso sermos iguais? Prof Garrido (palestrante, escritor e colunista da
Band News) e Iza Carla Passos (Fissurados pela Vida )
29/07/20- Circuito de Lives — O que a fissura labiopalatina me ensinou: Ricardo Santos, Beatriz Brito, Thays
Alves (Fissurados pela Vida)
26/08/2020-Circuito de lives: O fissurado e os seus diversos desafios: Andre Luiz, Alex ferreira, Ana Paula,
Isabela Souza, larley Bermudes e Alber Costa (Fissurados pela Vida)
26/08/2020- Circuito de Lives - O fissurado e o mercado de trabalho: Elizaldo Alves, Fernanda Martins,
Francisco Alexson, Sheila Sueli e Andre Luiz Almeida (Fisssurados pela Vida) .
02/09/2020- Dialogos com a ABAPSS (Associacao Bahiana de Profissionais de Servico Social): O Servigo
Social na garantia dos direitos da pessoa com fissura labiopalatina.
Iza Carla Passos (Convidada ) Alber Costa ( Mediador)
09/09/20- Circuito de Lives - Troca de experiéncias entre familias - Familia do Rafael, Familia do Lorenzo,
Familia do Joao. Coordenacao Iracema Rocha — Fonoaudiologa (Fissurados pela Vida)
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20/09/2020- Todos os dias pelo Fissurado: Segunda Campanha (Fissurados pela Vida )

27/09/2020 a 12/10/2020- Semana Internacional da Fissura Labiopalatina (Smile Train e Fissurados pela
Vida)

27/09/2020- Todos os dias pelo Fissurado- A importancia do tratamento multidisciplinar:

Dra Daniela Tanikawa /Cirurgia Plastica, Dr Nelson Bardella / Cirurgido dentista, Iracema Rocha /
Fonoaudidloga (Hospital Menino Jesus de Sao Paulo/SP e Fissurados pela Vida)

02/10/2020-Todos os dias pelo Fissurado: Dia Mundial do Sorriso

07/10/2020- Todos os dias pelos fissurados- A importancia das Associacfes para a causa da fissura
labiopalatina: Dra Maria Inés Gandara Graciano, Jacirema Bentes, Vanessa Correa, e Alber Costa.
(Redeprofis, A luz do teu sorriso, Profis Joinville, Fundacao Beija Flor / Fortaleza e Fissurados pela Vida )
12/10/2020- Todos os dias pelos fissurados-Live de Encerramento da Campanha: Alber Costa, Camila
Rocha, Beatriz Brito, Ricardo dos Santos, Fernanda Martins e Andre Luiz (Fissurados pela Vida )
22/11/2020 — A importancia dos grupos de apoio a causa da fissura labiopalatina:

Luiza Panunzio (As fissuradas), Camila Rocha (Fissurados pela Vida), Rowney Furfuro (Atlas Lipicast)
11/2020 - Fissura labiopalatina: Precisamos falar mais sobre esse assunto: Helder Ribeiro, Beatriz Brito,
Lanna Fernades (Fissurados pela Vida )

13/12/2020- Operag¢do Sorriso (Daniela Barbosa, Ricardo Santos, Andre Luiz Almeida, Guilherme
Wieczorek.).

21/12/2020- Live de Encerramento: Juan de La Plata, Camila Rocha, Iracema Rocha, lza Carla Passos

(Fissurados pela Vida)

- Ouvinte representando a Redeprofis na Liga Interdisciplinar de Anomalias Craniofaciais (LIAC)
23 e 24/06/2020 - Participac&o no | Congresso Virtual de Ligas

3.5 Utilizacdo de Midias e Redes Sociais-Atividades interativas nos Grupos do Whatsapp e
atualizacéo de informacdes no Site da Rede Profis
Grupo 1- Associacdes de FLP e Rede Profis: O objetivo do grupo €é dialogar com as associagdes de FLP
do Brasil visando intercambio de idéias programas e informagdes com a participacdo de um representante
de cada associacdo cadastrada na Rede Profis:
1)AAFLAP — S&o José dos Campos/ SP, 2) ABFLP /Brasil, Pré Sorriso — Belém/PA, 3) ABRAFIS —
Brasilia/DF, 4) ADAF — Ribeirdo Preto/SP, 5) AFAM — Manaus/AM, 6) AFFISUR — Curitiba/PR 7) AFLAB —
Belém/PA, 8)AFILLAPE — Recife /PE, 9)AFIM-Maringd/PR, 10) AFIP — Jodo Pessoa/PB, 11)AFIP — Séo
Paulo/SP, 12)AFIPP — Presidente Prudente/SP, 13)AFISFRAN - Franca/SP, 14) AFISSORE -
Sorocaba/SP, 15)AFISVALE - Blumenau/SC, 16)ALECRANFA - Rio Branco/AC, 17) AMESFI-
Medianeira/PR, 18) APACMA — Sao Luis/MA, 19) APAF — Campo Grande/ MS, 20) APAFI MC — Mogi das
Cruzes/SP, 21) APAFIS — Natal/RN, 22)APIFAM — Manaus/AM, 23) APOFILAB - Cascavel/PR, 24) APPDF
— Ponta Grossa/PR, 25) ASSOCIACAO SORRISOS LARGOS - Belém/PA, 26) BEIJA-FLOR FUNFACE —
Fortaleza/CE, 27) CASA SORRIR - Recife/ PE, 28) CEFIL — Londrina/PR, 29) FUNCRAF — Bauru/SP, 30)
METAMORFIS— S&o Paulo/SP, 31) PROFIS -Brasilia/DF,32)PROFIS-Catanduva/SP,33)PROFIS—
Concordia/SC,34)PROFIS—Joinville/SC,35) PROFIS OESTE — Chapecd/SC, 36) PROFIS — Xinguara /PA,
12



37) REDE PROFIS - Bauru/SP,38)AFISSUR- Curitiba/PR,

Total de 37 representantes das Associacdes (21 afiliadas a Rede Profis).

Grupo 2- Rede de Ac¢bes FLP: O objetivo do grupo é promover a interacdo de pessoas, programas e

servicos mediante o intercAmbio de informaces, reflexdo de necessidades concretas e propostas

relacionadas as politicas de atendimento as pessoas com fissuralabiopalatina.

Composicéo

= Rede Profis: Thyago Cezar, Maria Inés G. Graciano e Uiara CamilaFarias

» As Fissuradas: Luiza Pannunzio, Fabiana Navarro e DanielaBarbosa

* A lLuz do Teu Sorriso: Vanessa Correa e FabioCorrea

» Labios Compartidos: Lais Vidotto

* Smile Train: Mariane Goes e Camila

= Operacgdo Sorriso: Ana Silvia Stabel

= ABFLP: Elizabeth Fernandes e Vera Raposo Amaral

» FUNCRAF (Bauru - Sdo Bernardo do Campo e Itapetininga/SP - Campo Grande - MS) -Telma Motti e
Iracema Jorge

= AFILLAPE — Amigos dos Fissurados Labio - Palatais de Pernambuco: Graciema Lemos

= HRAC USP Centrinho Bauru SP — Ouvidoria Maria Irene Bachega

= Assessoria Técnica: Lorena Gamborgi-Curitiba

» Representacdo das Associacdes por regido: Norte: Jacirema Bentes — Santarém/PA - Pré Sorriso,
Nordeste: José Ferreira Cunha e Elyne Lacerda - Fortaleza — CE - Beija Flor/ Funface e Siderley Jatoba
APAFIS Natal RN, Centro Oeste: Marconi Dellmiro — ABRAFIS Brasilia — DF, Sudeste: Gildete
Bernardes, Renata Cezar, Marcos Faria - Profis Bauru/SP e Maria Inés de Souza — AFIPP/SP, Sul:
Silvana Becker e Sonia APOFILAB — Cascavel-PR e Rodrigo Costa Brosco - Profis Joinville-SC

Grupo 3- Rede Profis: Diretoria e Conselho Fiscal (biénio 2018/2020): O objetivo é promover maior

aproximacdo e comunicacgdo entre os membros da Diretoria e Conselho Fiscal para propostas, sugestoes e

tomada dedecisfes.

3.6 Captacao de Recursos

3.6.1- Proposta de Parceria da Redeprofis com a Smile Train Brasil para subsidio as Associacoes de
pais e pessoas com Fisssura Labiopalatina do Brasil.

Buscou-se, neste ano, parceria com a Smile Train com o apoio do HRAC USP para viabilizacdo de
parcerias com diferentes associacdes de fissura labiopalatina, especialmente, aquelas que prestam servigos
de reabilitacdo interdisciplinar nas areas de Ortodontia, Fonoaudiologia Nutricdo e Servigo Social. Desta
forma, as Associacdes interessadas neste aporte financeiro preencheram um Cadastro para iniciarmos o
planejamento desta parceria Redeprofis—Smile Train, mediante o mapeamento dos servicos a serem
contemplados.

Elaborado Tabela com Prioridades para Apoio da Smile Train as Associacoes de Fissura Labiopalatina em
22 Associagbes sendo 11 ( onze) na area da saude e reabilitagdo, ( Sorocaba —SP, Sao José dos
Campos-SP, Presidente Prudente-SP,Sao Bernardo do Campo- SP, Itapetininga-SP Maringa-PR, Cascavél-
PR, Ponta Grossa-PR, Curitiba-PR, Concordia-SC e Santarém-PA) 7 (sete) na Assisténcia Social (Bauru-
SP. Mogi das Cruzes-SP,Blumenau-SC , Chapeco-SC,Campo Grande MS, Boa Vista- RRe Sao Jose
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Ribamar MA) alem de 4 (quatro)com parcerias efetivadas. (Anexo 04)

3.6.2- Proposta de captacéo de recursos pela Rede Profis mediante a vendas de Cadernos Abrace
Sorrisos em Parceria com a Smile Train 2020/2021. (Anexo05);
Elaboracdo de Texto e Contatos para a Campanha Cadernos Solidarios Abrace Sorrisos : Rede Profis
e Smile Train (Conteddo) No ano de 2020, lancamos, nesta parceria, a campanha denominada
Caderno Solidario, com o objetivo de informar a sociedade, sobre a fissura labiopalatina e os recursos
disponiveis para 0 acesso ao tratamento bem como as principais leis que garantem direitos de
cidadania abordando os contetdos : O que é a Redeprofis?, O que é a Smile Train? O que é fissura
labiopalatina? Quais as causas da fissura labiopalatina? Quais as principais preocupac¢fes e/ou
problemas causados pela fissura labiopalatina? No que consiste o tratamento das pessoas com fissura
labiopalatina? Onde buscar tratamento? Quais as principais leis na &rea das deficiéncias e/ou

anomalias craniofaciais?

3.7 Principais atividades desenvolvidas pelo Servi¢co Socialde Projetos Comunitarios do HRAC/USP

em parceria com a Redeprofis

» Participacdo em reunibes com a Diretoria da Redeprofis;

= Assessoria/orientacdo as associacdes cadastradas no HRAC e/ou filiadas a Rede Profis;

= Colaboracdo no processo de capacitacdo de recursos humanos das associac¢des, especialmente dos
dirigentes e profissionais, repassando conhecimentos especializados sobre o 3° setor, bem como as
alternativas de agéo;

= Atendimento direto ( presencial ou remoto ) com representantes de Associacfes realizado pelo Servigo

Social (Projetos Comunitarios) durante o ano de2020 com restricoes devido a pandemia de Coronavirus

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

4.1 Principais assuntos discutidos nas Reunides da Diretoria

09/01/2020-

-Aprovacdo de Parceria da Redeprofis com o HRAC-USP para organizacdo conjunta dos Eventos:
Workshop: Fissuras Labiopalatinas e Abordagem Interdisciplinar e XVI Encontro da Redeprofis a ocorrer em
26 e 27/03/2020

-Sugestdes na programacdo dos Eventos enfocando As Politicas Publicas e o Direito em questdo; Os
desafios das Politicas de Salde e Assisténcia Social na realidade brasileira; As perspectivas da Politica de
salde para pessoas com fissura labiopalatina bem como a participagdo da Smile Train e o
Compartilhamento de histérias de vida de pessoas com fissura labiopalatina.

-Aprovacéo pelo Superintendente do HRAC USP do apoio da Cultura e Extensao na organiza¢do do Evento

e cessao de espaco fisico.

11/03/2020
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-Necessidade de cancelamento dos Eventos Workshop: Fissuras Labiopalatinas e Abordagem
Interdisciplinar e XVI Encontro da Redeprofis a ocorrer em 26 e 27/03/2020 e da Assembléia Geral da
Redeprofis em virtude do surto mundial de Coronavirus conforme Lei N. 13.979 de 06/02/2020 (
COMUNICADO Anexo )

10/06/2020

- Necessidade de prorrogacédo da Assembléia Geral da Redeprofis prevista para ocorrer em junho de 2020
em virtude do surto mundial de Coronavirus conforme Lei N. 13.979 de 06/02/2020

- Elaboragéo de Comunicado Oficial justificando a dificil, mas necessaria decisao de prorrogar a Assembléia
Geral.

- Oficializagdo da continuidade de prestagdo de servicos a Redeprofis desde fevereiro, da Micro Empresa
MWM Negocios On line CNPJ 29.342.061/0001-19 de Marcio William Miguel com apoio da Sra Michele
Miguel( internet e redes sociais )

-Apresentacado do Projeto Caderno Solidario com o apoio da Smile Train no valor de R$ 11.450,00 ( onze mil
e quatrocentos e cinquenta reais ) (Aprovado) visando captar recursos e informar a sociedade sobre a

fissura labiopalatina.

16/10/2020

- Necessidade de nova Prorrogacao da Assembléia Geral prevista para outubro de 2020 em virtude do surto
mundial de Coronavirus conforme Lei N. 13.979 de 06/02/2020 e Lei 14.030 de 28/07/2020 prevista para
ocorrer até 31/12/2020

4.2 Principais Assuntos Discutidos e Aprovados na Assembléia Geral

01/12/2020

- Realizagdo da 20® Assembléia Geral Ordinaria da Rede Profis para: aprovar as contas, o balanco
patrimonial e o relatério anual de atividades do ano de dois mil e dezenove e eleger e empossar 0s
membros da nova diretoria.

- Participaram da Assembléia 15 (quinze) Associacdes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina, e/ou
congéneres a saber: I: 1- PROFIS Bauru — Sociedade de Promoc¢édo Social do Fissurado Labio Palatais
(Bauru/SP); 2- PROFIS JOINVILLE - Sociedade de Promocdo Social do Fissurado L&bio Palatal e
deficientes auditivos de Joinville (Joinville/SC); 3- APOFILAB - Associacdo Fissurados de Cascavel
(Cascavel/PR); 4- AFISVALE- Associacdo dos Fissurados do Vale do Itajai (Blumenau/SC); 5 - ABF-
Associacdo Beija - Flor / FUNFACE (Fortaleza / CE); 6 — Profis Oeste — Associacdo de Promocédo Social
dos Fissurados Labiopalatal do Oeste Catarinense- Chapeco SC; 7-AFIPP — Presidente Prudente -
Associacdo de Apoio ao Fissurado Labio Palatal e deficiente auditivo de Presidente Prudente e regido
(Presidente Prudente); 8- APACMA - Associacdo dos Portadores de Anomalias Craniofaciais do Maranh&o;
9- Profis Concérdia -Associacdo Amigos de Fissurados Labio- Palatais Concordia/SC; 10- AFISSUR -
Associacdo de Reabilitacdo e Promocdo Social ao Fissurado Labiopalatal — Curitiba PR; 11- AFIP-
Associacado de Assisténcia aos Fissurados da Paraiba AFIP- Jodo Pessoa PB; 12 — AFIM — Associacao de
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Apoio ao Fissurado Labiopalatal de Maringa — Parana; 13 — AMAZONFIR — Associacdo Norte Amazonica
de Apoio a Pessoa com Fissura Labiopalatina de Roraima, Boa Vista / RR; 14- AAFLAP — Associagéo de
Apoio aos Fissurados Labio Palatais Sao José dos Campos/SP; 15- AFISSORE - Associacdo dos
Fissurados Labio- Palatais de Sorocaba e Regido. Apds a abertura foi dada a palavra ao contador Paulo
Martinello Junior CTCRC: ISP 217640/0-3, da Empresa Martinello Contadores responsavel pela
apresentacédo e leitura do Balanco Patrimonial de 2019 da Rede Profis encerrado em trinta e um de
dezembro de dois mil e dezenove, contando com o apoio do Conselheiro Fiscal da Rede Profis, Marcos
Vinicio Faria. Ativo Circulante: R$ 10.214,99 (Dez mil duzentos e quatorze e noventa e nove centavos);
Bancos Conta Movimento: R$ 1.948,39(Hum mil, novecentos e quarenta e oito reais e trinta e nove
centavos); AplicagBes Financeiras / Liquidez Imediata: R$ 8.266,60 (Oito mil duzentos e sessenta e seis
reais e sessenta centavos); Ativo N&o Circulante: Mdveis e Utensilios: R$1.037,00 (Hum mil e trinta e sete
reais); Depreciagdes, Amortizacdes e Exaustdes Acumuladas: R$1.037,00 (Hum mil e trinta e sete reais)
Passivo: R$ 10.214,99 (Dez mil duzentos e quatorze reais e noventa e nove centavos); Passivo
Circulante: R$ 1.055,42 (Hum mil e cinglienta e cinco reais e quarenta e dois centavos); Fornecedores: R$
155.42 (Cento e cinglienta e cinco reais e quarenta e dois centavos); e Contas a Pagar: R$ 900,00
(Novecentos reais); Patriménio Liquido Social: R$ 9.159,57 (Nove mil, cento e cinqlenta e nove reais e
cinglienta e sete centavos); Patrim6nio Liquido Realizavel — R$ 8.785,44 (Oito mil, setecentos e oitenta e
cinco reais e quarenta e quatro centavos); Superavit Acumulado : R$ 4.311,80 (Quatro mil, trezentos e
onze reais e oitenta centavos). Apos a apresentacdo do balanco e prestacdo de contas, foi apresentado o
relatério de atividades do ano de 2019, pelo Diretor Presidente da Rede Profis Thyago Cezar e Diretora de
Intercambio Maria Inés Gandara Graciano. O relatério abrangeu uma sintese do panorama geral da Rede
Profis e os seus desafios e diretrizes face a sua misséo, tendo sido devidamente aprovado por unanimidade
pelos presentes. A eleicdo e posse da Diretoria e do Conselho Fiscal ocorreram por aclamacdo da chapa
Unica composta por: Diretor Presidente: Maria Inés Gandara Graciano - Profis Bauru/SP; Vice Diretor
Presidente: Vanessa Correa Silva — A luz do Teu Sorriso de Florian6polis/SC e Profis — Joinville/SC;
Diretor Administrativo Financeiro: Thyago Cezar - Profis — Bauru/SP; Vice Diretor Administrativo
Financeiro: Erica Ap. Brandao Dolo Fabiano —Profis — Bauru/SP; Diretor Secretéario: Olivia Mesquita —
Profis- Bauru/SP e HRAC/USP; Vice Diretor Secretério: Beatriz Brito Santos — A forga de um Sorriso — Séo
Paulo/SP ; Diretor de Intercambios: Cristiano Tonello — Profis Bauru/SP e HRAC/USP; Vice Diretor de
Intercambios: Terumi Okada Ozawa- Profis Bauru/SP e HRAC/USP; Diretor Técnico de Servico
Social: —Talita Stabile Fernandes- Profis Bauru/SP e HRAC/USP ; Vice Diretor Técnico de Servigo
Social: Jacirema Bentes — Pr6 Sorriso — Santarém/PA e Profis- Joinville/SC ; Conselho Fiscal: 1° Titular:
Marcos Vinicio de Faria - Profis Bauru/SP; 2° Titular: Uiara Camila Faria - Profis Bauru/SP; 3° Titular:
Maria Inés Souza — AFIPP/Presidente Prudente- SP; 1° Suplente: Maria Lia de Campos Micelli — Grupo de
Méaes pela Fissura Americana/SP e regido ; 2° Suplente: Jordan Weverson Andre — Afissore —
Sorocaba/SP —; 3° Suplente Alberlandio Costa Barbosa -ABF — Beija Flor/FUNFACE- Fortaleza/CE. A
Assembléia foi encerrada as 16h00min (dezesseis horas), totalizando 24 participantes, sendo 15

associagOes representadas. A mesma foi transmitida em nossas midias sociais — Facebook e Instagram
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6.

PRINCIPAIS DESAFIOS

Apoio na efeitivagdo da Lei aprovacdo da Lei Federal n® 13685/2018, que estabelece a Notificag&o
Compulsoéria de malformacdes congénitas.

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

Mobilizacdo Nacional para a formulacdo de uma politica nacional de reabilitacdo das anomalias
craniofaciais (Requerimento de audiéncia publica 2019);

Apoio para a Criacdo de Lei que viabilize o Dia Nacional da Pessoa com Fissura Labiopalatina (PL
9282/2017);

Parcerias com empresas em programas de responsabilidade social para captacdo derecursos;

Maior comprometimento e adesao das Associacdes a Redeprofis;

Intercambio e capacitagcdo dos profissionais das associa¢cdes com apoio do HRAC-USP via presencial ou
virtual;

Efetivacdo e/ou Fortalecimento de Parcerias com: as Fissuradas, A Luz do teu Sorriso, ABFLP —
Associacdo Brasileira de Fissura Labiopalatina; Liga Académica de Anomalias Craniofaciais da USP-
Bauru (Cursos de Medicina, Odontologia e Fonoaudiologia) e outras organiza¢des e grupos de apoio.
Parceria com Smile Train Brasil, para viabilizagdo de projetos sociais e de capacitagdo profissional na
area da fissura labiopalatina;

Descentralizagédo da Rede Profis, propiciando alternancia da sede para outras regifes do Brasil.

ANEXOS

Relatério elaborado por:

Maria Inés Gandara Graciano- Diretora de Intercambio

Thyago Cezar- Presidente

Bauru, 10 de fevereiro de 2021.

/)
/J\Ai/\\, v (AAAWW w

Thyago Cezar Maria Inés GandaraGraciano

DiretorPresidente Diretora delntercambio
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REDE NACIONAL DE ASSOCIACOES DE PALS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA
Anexo 01 - Relagéo das 24 Associagdes filiadas a Rede Profis

1 |Bauru/ SP Sociedade de Promoc¢édo Social do Fissurado LabioPalatal |PROFIS* **
2 | Blumenau/ SC Associagdo dos Fissurados do Vale do ltajai AFISVALE* **
3 | Brasilia/ DF PROFIS Brasilia Profis - DF
4 | Cascavél/PR Assoc. Fissurados de Cascavel APOFILAB* **
Associacdo de Promocdo Social dos Fissurados Labio
5 |Chapec6/SC Palatal do Oeste Catarinense PROFIS — OESTE* **
PROFIS CONCORDIA*
6 |Concordia/SC Assoc. Prom. Social F. L. Palatal *
Associacao de Reabilitagcdo e Promocao Social ao Fissurado
7 | Curitiba/ PR Labiopalatal AFISSUR* **
8 | Fortaleza/ CE Assoc. Beija Flor FUNFACE ABF* **
Instituto do Fissurado Labiopalatal da Paraiba — Instituto
9 |Jodo Pessoa/PB Palate — AFIP Instituto Palate **
PROFIS JOINVILLE*
10 | Joinville / SC Associacao de Promocédo Social de Fissura Labio Palatal **
11 |Londrina /PR Centro de Apoio e Reab. Port. F. L. P. de Londrina CEFIL
12 | Manaus/ AM Associacao de Apoio ao Fissurado do Amazona AFAM
13 | Maringa / PR Associacao de Apoio ao Fissurado Labiopalatal de Maringd | AFIM* **
Assoc. dos Portadores dos Portdores de Fissura Labio
14 | Mogi das Cruzes/ SP Palatais de Mogi das Cruzes APAFI*
Associacdo de Pais e Amigos dos Fissurados do Rio Grande
15 | Natal /RN do Norte APAFIS
Associacdo Pontagrossense de Pessoa Com Deformidade
16 | Ponta Grossa/ PR Faciais - APPDf
Presidente Prudente /
17 |SP Assoc. de Apoio ao Fissurado L. P de Presidente Prudente | AFIPP* **
18 | Ribeirdo Preto / SP Associacao dos Deficientes Auditivos e Fissurados ADAF
Associacdo Norte Amazonica de Apoio a Pessoa com
19 |Roraima/RR Fissura Labiopalatina de Roraima AMAZONFIR* **
20 | Santarém / PA Pro6 Sorriso Pré Sorriso*
Sao José dos Campos
21 |/ SP Associacdo de Apoio F. L. Palatais - AAFLAP* **
Associacdo dos Portadores de Anomalias Craniofaciais do
22 | S&o Luis / MA Maranhéo *APACMA **
23 | Sorocaba / SP Assoc. F. Sorocaba AFISSORE* **
24 | Unido da Vitéria / PR Associacdo de Reabilitacdo de Lesdes Labiopalatais ARLEP
PROFIS- aud — Soc. Prom. Social F. L. Palatal e Deficiente | Profis Aud. EM -
Xinguéra / PA Auditivo REFORMULACAO
Associacdo de Apoio aos Portadores de Anomalias | APAF(DESATIVADA)
Campo Grande /MS Craniofaciais 28/09/20

*Cadastro atualizado 2020 ** Assembleia Geral.
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Anexo 02- Programa do Workshop Fissuras Labiopalatinas e Abordagem Interdisciplinar e XVI

Encontro da Rede Nacional de Associa¢gdes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina

Workshop: Fissuras labiopalatinas e Abordagem Interdisciplinar 26/03/2020 (52 feira)

8h - 8h30 - Inscricdo / Recepcdo HRAC-USP Bauru -SP

8h30 - 12h - Visita Técnica no HRAC- USP: Pré -Inscritos

Workshop: Abordagem Interdisciplinar no manejo longitudinal de pacientes com fissura
labiopalatina

Publico alvo: Profissionais, Graduandos e P6s Graduandos das areas de Cirurgia, Fonoaudiologia,
Odontologia/Ortodontia, Servigo Social e outras areas afins: da FOB e HRAC/USP, Parceiros da Smile
Train e da Redeprofis

Objetivos: Evidenciar a importancia das cirurgias primarias e protocolos iniciais na reabilitagdo
integral de pacientes com fissura labiopalatina e a necessidade de acompanhamento interdisciplinar
longitudinal nos resultados da fala, crescimento maxilar, aparéncia nasolabial e facial e aspectos sociais.

13h30 -18h30

Coordenacio/Areas: Equipe do HRAC

Medicina: Prof. Dr. Cristiano Tonello, Dra. Telma Vidotto de Sousa Brosco
Fonoaudiologia: Dra. Melissa Antoneli, Profa. Dra. Jeniffer Dutka
Odontologia/Ortodontia: Dra. Rita de Cassia M. C. Lauris e Dra. Terumi Okada Ozawa
Servico Social: Erica Brand&o Dolo Fabiano e Regina Célia A. P. Valentim

12h -13h30 - Intervalo para Almogo
16h -16h30 - Intervalo para Coffee Break

18h30 ENCERRAMENTO

XVI Encontro da Rede Nacional de Associacoes de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina
27/03/2020 (sexta- feira)

7h30 - 8h - Inscricdo / Recepcdo: HRAC-USP Bauru-SP

Objetivos do Encontro: Capacitar os participantes mediante atualizacdo de conhecimentos sobre as anomalias
congénitas labiopalatinas e suas repercussdes , enfocando aspectos das politicas publicas e compartilhando a¢Ges em
diferentes espacos publicos e da sociedade civil organizada

Publico alvo: - Profissionais, graduandos e pés graduandos das areas de Cirurgia, Fonoaudiologia,
Odontologia/Ortodontia, Servigo Social e outras areas afins: da FOB e HRAC/USP, Parceiros da Smile Train e da

Redeprofis.
- Representantes de Associagdes de pais e pessoas com fissura labiopalatina, Centros / Ndcleos / Fundagfes, Grupos de

Apoio e outros servigos afins cadastrados na Redeprofis

Abertura
Prof. Dr. Guilherme Janson - Vice Diretor da FOB/USP e Vice Superintendente do HRAC/USP
8h - 9h Prof. Dra. Simone Soares — Chefia Técnica do Servico de Apoio & Pesquisa do HRAC/USP

Dra. Sonia Tebet Mesquita - Servico Social do HRAC/USP
Thyago Cezar - Presidente da Rede Profis e
Gildete B. Bernardi — Presidente da Profis/Bauru

Convidados
Rodrigo Agostinho - Deputado Federal
9h —9h30 Clodoaldo Armando Gazetta — Prefeito Municipal de Bauru

Depoimento / Apresentacdo Musical
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9h30 - 10h Coffee Break

Mesa Redonda: Politicas Publicas e o direito em questéo

Os desafios das Politicas de Saude e Assisténcia Social na Realidade Brasileira
10h-11h | D, Luiz Henrique Mandetta - Ministro da Satide (a confirmar)

Prof. Dr. José Fernando Casquel Monti — Médico Sanitarista — Bauru/SP

Profa. Dra. Fernanda dos Santos Varandas - Assistente Social — Bauru/SP

Perspectivas da Politica de Saude para pessoas com fissura labiopalatina

Thyago Cezar - Presidente da Rede Profis
Carmen Zanotto — Enfermeira, Deputada Federal, Presidente da Frente Parlamentar Mista da Saude e da

Sub Comissdo Permanente de Saude
Dr. Eudes Soares e Dra. Telma Vidotto Souza-Brosco — Secdo de Cirurgia Plastica do HRAC/USP

11h-12h30 | pebatedores: Prof. Dr. Cristiano Tonello — Dpto. Hospitalar e Prof.Dr. Nivaldo Alonso — Secdo de
Cirurgia Craniofacial / HRAC/USP
Moderadora: Dra. Maria Irene Bachega — Ouvidoria do HRAC/USP

12h30 - 13h30 INTERVALO
Assembleia Geral Ordinaria — Rede Profis
Aprovacdo de contas, balanco patrimonial e relatorio anual/2019
Eleicdo e posse da diretoria: Biénio 2020-2022
13h30 - 14h30 | - Thyago Cezar - Presidente da Rede Profis e Maria Inés Gandara Graciano — Diretora de Intercambio
- Maria Cristina de Arruda Augusto — Diretora Administrativa Financeira, Marcos Vinicio Faria —
Conselho Fiscal da Rede Profis e Paulo Martinello Junior (contador)
14h30 - 16h30
Compartilhando Experiéncias: A¢bes em diferentes espagos publicos e da sociedade civil organizada

Smile Train: Prof. Dr Nivaldo Alonso, Dra. Terumi Okada Ozawa e Mariane Goes

14h30 - 15h15

Associagdes cadastradas na Redeprofis/Regides:

Norte: Belém/PA; Manaus/AM; Santarém/PA; Xinguara/PA; Sul: Joinville/SC; Blumenau/SC;
Maringd/PR; Medianeira/PR; Cascavel/PR; Concordia/SC; Chapec6/SC; Curitiba/PR, Ponta
Grossa/PR; Unido da Vitdéria/PR; Nordeste: Fortaleza/CE; Natal/RN; Jodo Pessoa/PB; Recife/PE;
15h15 - 16h30 | Rio Branco/AC; Sio Luis’/MA; Sudeste: Bauru/SP; Sio Jose dos Campos/SP; Presidente Prudente/SP;
Sorocaba/SP; Catanduva/SP; Franca/SP; Mogi das Cruzes/SP; Rio de Janeiro/RJ; Ribeirdo Preto/SP;
Séo Paulo/SP, Alfenas/MG; Centro Oeste: Campo Grande/MS; Brasilia/DF

Grupos de apoio: As Fissuradas - Rio de Janeiro/RJ e Sdo Paulo/SP; A Luz do teu Sorriso —
Florian6polis/SC; Grupo de maées de Americana/SP; Amigos LL e FL - Lajeado/RS; Labios
Compartidos — Londres/UK e outros grupos de apoio.

Coordenacéo: Thyago Cezar - Presidente da Rede Profis

16h30 - 17h Coffee Break

Divulgacéao do Edital Prémio Abrace Sorrisos 2021
17h—17h15 | Coordenacio: Thyago Cezar — Redeprofis e Jacirema Bentes — Joinville/SC

Compartilhando Sorrisos: Historias Reais de Superacao de Pessoas com Fissura labiopalatina
17h15 - 18h15 | coordenagco: Erica Ap. Dolo Fabiano e Rayanne Meyer- Servico Social do HRAC-USP

18h15 -18.30h | ENCERRAMENTO ProgramaAtualizado em 18.02.2020
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REDE NACIONAL DE ASSOCIACOES DE PAIS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPA
_ _ _ LATINA
Anexo 03 - Projeto de lei de autoria de Thyago Cezar aprovado pelo Municipio de Bauru, que

reconhece pessoas com fissura labiopalatina e/ou anomalia craniofaciais como como pessoas com
deficiéncia

PROC. N2 A VI /1T

Conara %&/Mﬂ/’zﬂ/ e

Praga D. Pedro Il, 1-50 - Centro - CEP 17015-230 - Fone: (14) 3235-0600 CORACAO DE
SAO PAULO

LEI N° 7333

De 03 de margo-de 2020

Dispbe sobre a inclusao de pessoas com Fissura
Labiopaiatina efou encmalias cranio faciais como
pessoa com deficiéncia nc ambito do Municipio de
Bauru e da outras providéncias

JOSE ROBERTO MARTINS SEGALLA, Presidente da Camara Municipal de Bauru,
Estado de Sao Paulo, usando de suas atribuigbes e de conformidade com o que dispde os Paragrafos
6° e 7° do Artigo 38 da Lei Crgénica de Municipio de Bauru, faz saber que a Camara Municipal
decretou € ele promuiga a seguinte Lei:

Art. 1° As mas-formagbes congénitas Fissura Palatina e Fissura Labiopalatina, e as
sindromes correlatas, ficam equiparadas as deficiéncias fisicas, para efeitos juridicos,
no Municipio de Bauru.

. Paragrafo unico. Ficam assegurados as pessoas com as mas formagées congénitas de que trata o
“caput’ os mesmos direitos e garantias dos beneficios sociais das pessoas com
deficiéncia fisica ou mental, previstos nos artigos 277 a 281 da Constituicdo do

Estado e na legisiagao correlata.

Art. 2° O Poder Executivo promovera estudos na Secretaria da Saude, para a elaboragao de
cadastro unico municipal das pessoas com as mas-formagbes congénitas referidas
no artigo 1°, que contenha as seguintes informagdes a elas relacionadas:
| - condigdes de satde e de necessidades assistenciais;

Il - acompanhamentos clinico, assistencial laboral
- mecanismos de protegéc social.

Art. 3° As despesas resultantes da aplicagdo desta lei correrdo por conta de dotagbes
orgamentarias proprias, suplementadas se necessario

Art4° Fica institulda a notificago compulséria @ Secretaria Municipal da Saude, pelas
utiidades publicas e privadas integrantes do sistema de saude o que realizarem
partos de casos de nascimentos de crianga com Fissura Labiopalatina e/ou
anomalias craniofaciais.

. Art.5° Toda pessoa que nascer com Fissura Palatina e Fissura Labioplatina e/ou outras
Anomalias Craniofaciais sera encaminhada ao tratamento especifico especializado,
devendo através da Secretaria Municipal da Saude ser criado plano de atengdo a

reabilitagdo, se necessario o fazendo através de parcerias com quem convier.

Art. 6° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagdo

Projeto de iniciativa do
PODER LEGISLATIVO

Registrado na Diretoria de Apoio Legislativo, na mesma data.

RONALDO k:é SCHIAVONE Qeecxs 4 oo (i

Diretor de Apoio Legislativo
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Anexo 04 -Tabela de Prioridades para Parcerias das Associacoes de Pais e Pessoas com Fissura

Labiopalatina com a Smile Train

Prior. | Smile | Sigla da Cidade Estado | Assist. | Saude | Fon | Ort | Nut | SS| A |E | T | M | Matriculados | Trata Numero
Train | Associacio -mento | Municipios
SP
1 N AFISSORE | Sorocaba SP X X X X X X X 1291 298 26
2 N AAFLAP Sao.Jose SP X X X X X [ X 500 250 39
Campos
3 N AFIP Presidente SP X X X X X | X | X X | 134 70 22
Prudente
4 N FUNCRAF | SBernardo | SP X X X X 27.600 19.092 | 7
Campo
5 N FUNCRAF | Itapetininga | SP X X X X 14.147 12.712 | 48
1 N PROFIS Bauru SP X X [ X[ X[X][X BRASIL
2 N APAFI Mogi Cruzes | SP X 150 60 ?
PR
6 N AFIM Maringa PR X X X X X [ X [ X 495 405 82
7 N APOFILAB | Cascavel PR X X X od | X |X 1308 171 60
8 N APPDF Ponta Grossa | PR X X X X X | X ]| X 410 80 12
9 N AFISSUR Curitiba PR X X X ? ?
SC
10 | N PROFIS Concordia SC X X X X [ X X 38 40 11
3 N AFISVALE | Blumenau SC X X[ X[ X[ X ]? 218 ?
4 N PROFIS Chapeco SC X 0d? X | 100 7 117
OEST
P |S PROFIS Joinville SC X X | X[ X | X | X | 4757 ? 295

LEGENDA PRIORIDADES SAUDE E REABILITACAO (1a1l1)PRIORIDADES ASSISTENCIA SOCIAL (1a7) PARCEIROS (P /4 INSTITUICOES)

Inés G Graciano 04/06/2020

Maria
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TABELAS DE PRIORIDADES DOS CADASTROS DAS ASSOCIAGCOES — REDEPROFIS E SMILE TRAIN 2020

Prio | Smil | Sigla da Cidade Estad | Assit | Saude | Fo | Ort | Nu A |E | T | M| Matriculados | Trata- | Numero
r. e Associacao 0 n t mento | Municipios
Trai
n
MS
P S FUNCRAF | Campo Grde | MS X X X 25.038 21343 | 43
5 N APAF Campo Grde | MS X Em
desativacdo
PA
11 N Pro sorriso | Santarem PA X X X X X X X | 846 478 28
RR
6 N Amazonfir | Boa Vista RR X ? ?
MA
7 N APACMA | S.Jose MA X
Ribamar
PB
P S Instituto Joao Pessoa | PB X X X X X X 2430 500 223
Palate
CE
P S As.Beijaflo | Fortaleza CE X X X X X X 983 611 ?
r

LEGENDA PRIORIDADES SAUDE E REABILITACAO (1a1l)PRIORIDADES ASSISTENCIA SOCIAL (1a7) PARCEIROS (P/4 INSTITUICOES)

Inés G Graciano 04/06/2020

Maria

23




o=

AN\

A
DS

REDE NACIONAL DE ASSOCIACOES DE PAIS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA

Anexo 05— Cadernos 2019 e 2020/2021 ( Captacao de recursos)

As fissuradas (2019) A luz do teu Sorriso

o pundsr cali a0 1)

“Abrace Sorrisos (2020/2021)

¢
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Anexo 06 - Relagdo das 38 Associacdes, 18 Centros/Nicleos de atendimentos em fissura labiopalatina, 28

Centros/Hospitais de tratamento de ma formacédo labiopalatal habilitado Ministério da Saude (MS) - Alta

Complexidade e 07 Grupos de ApOIO...........ccccvvvvrreerennnnn.

ASSOCIAGCOES DE PAIS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA CADASTRADAS NA REDE

PROFIS

Profis

SOCIEDADE DE PROMOGCAO
SOCIAL DO FISSURADO
LABIO-PALATAL

Sociedade de Promog¢do Social do Fissurado Labiopalatal
Rua: Silvio Marchione, 3-55 Vila Universitaria - CEP:17012-230 BAURU/SP
Fone:(14) 3234-5699

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

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

@ g&@o&%m IAssociacdo Voluntéria de Apoio aos Portadores de Fissura Labiopalatal
— EFISSUIA Trav. Almirante Wandenkolk, 1243 — 15° Andar - Sala 1503 Bairro Umarizal -
2 LARNO - PALHW’Z— CEP:66055-0300
E-mail:
BELEM/PA
Fone: (91) 3252-2458
Contato: Débora (91) 98181-1085 (c.dentista) Coordenador - Dr. David Normando
(91) 99144-6316
IAssociacdo Sorrisos Largos
Rua: Vitoria, 42, ValdeCaes BELEM/PA
Fone: (91) 98296-8428 / (91) 98423-1417
Site: https://sorrisoslargos.quererbem.org
Email: sorrisoslargos@gmail.com
® o Associacéo dos Fissurados do Vale do Itajai
Rua: 02 de Setembro, 1330 (Sala 32,33 2° Andar), Bairro do Itoupava-Norte,
A.l; i sSva I e CEP:89052-000
Fone: (47) 3041-6881]
BLUMENAU/SC
Site: www.afisvale.org.br
E-mail: administrativo@afisvale.org.br /
: PROFIS Brasilia
PROF S SCLN 111 bloco B subsolo sala 07, Asa Norte, Brasilia-DF
/ ’%u?.&f&?ﬂ%ﬁfﬁﬁ&?f{‘f E-mail: contatoprofisdf@gmail.com
Site: nao constal
BRASILIA/DF
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6 ABRAFIS — Associacdo Brasiliense de Apoio ao Fissurado/Hospital Regional
/Asa Norte
Rua: HRAN — SMHN 01 - Bloco A — Asa Norte
CEP:70710-100BRASILIA/DF
7 APAF - Assoc. de Apoio aos Fissurados e Deficientes
Rua: 14 de Julho,5093 Bairro:S8o  Francisco -  CEP:79010-470
CAMPOGRANDE/MS
Fone:(67) 99971-7562 ou 3043-1673
E-mail: eurfranco@yahoo.com.br
Pres. da associacdo: Eunice de Lourdes Franco (av0 da Natalia) Servigos
Oferecidos: Servi¢o Social
8 IAssociacdo de Portadores de Fissura Labiopalatal de Cascavel
APOF“'AB Rua: Hélio Richard, n°1790 - Cancelli - CEP: 85811-220
CASCAVEL/PR
Fone: (45) 3326-7746
Site: www.apofilab.org.br
E-mail: apofilab@gmail.com
9 PROFIS-Catanduva - Associagao de Portadores de Fissura Labio Palatal
Rua Alagoas, 311 Centro - CEP:15800-090 CATANDUVA/ SP
Fone: (17) 3522-8081 ou (17)3255-4910
E-mail: giba.g@terra.com.br
Presidente da associagdo: Maria Cristina Gali
10 «*""WMM%"«, PROFIS Oeste - Associagao de Promocao Social dos Fissurados Labio Palatal
gm»:&;z do Oeste Catarinense
oty Endereco: CHAPECO/SC
qCa:‘a;‘;i’f;g\se Fone: (49) 99901-5167
E-mail: profisoeste@gmail.comPresidente da associagdo: Thomé Coletti Servigos
Oferecidos:
11 Q@UP,&
@ Associacdo de Promoc¢édo Social do Fissurado labiopalatal
w Rua: 29 de julho, 185 - Sala 03 CEP: 89700-039
Concamo - ) CONCORDIA/SC
Fone: (49) 3442-6644
Site: http://profisconcordia.com
E-mail: profis_concordia@hotmail.com
12 Associacao de Reabilitagcdo e Promocao Social ao Fissurado Labiopalatal

S

Enderec¢o: Avenida Republica Argentina, 4357, Salas 03 e 04 Bairro: Novo Mundo -
CEP:81050-000Fone: (42) 3268-1704
CURITIBA/PR

Site: http://www.caif.saude.pr.gov.br/

E-mail: afissur@afissura.org
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13 %-wl ABF- Associacdo Beija Flor Funface
G“\i..-i IAvenida Alberto Craveiro, n°2222 - Bairro: Casteldo CEP: 60.861-212
Fone: (85) 3295-0812 / 3088-3900
st e FORTALEZA/CE
Site: http://www.associacaobeijaflor.org/
E-mail:funface @associacaobeijaflor.org
14 pmi AFISFRAN - Assoc. Fissurados de Franca
QQJIL" Rua Jodo Luiz de Castro, 3321 - Bairro:JardimPalma - Cep:14.402-088
FRANCA -SP
AFISFRAN Telefone para contato (16) 99199-6810 — (16) 3711-9041 - Manoel
E-mail de contato: umanoel@gmail.come manoelsouza@franca.sp.gov.br
15 Associacdo de Assisténcia aos Fissurados da Paraiba Universidade Federal
@ da Paraiba - Hospital Universitario Campus | — Cidade Universitaria Castelo Branco
Fone: (83) 3216-7585, (83)9981-4094 - CEP:58700-000 JOAO PESSOA/PB
Assistente Social: Deodéria Enfermeira: Lidalva (83)9309-4253 Orto: Rosa Helena
(83)9332-9451
E-mail: afip.fissurados@gmail.com
16 <N |Associacdo de Promogdo Social de Fissura Labio Palatal e Deficientes de
Joinville- PROFIS
Rua Euzébio deQueirdés, 944, Bairro:Atiradores - CEP:89203-100
JOINVILLE/SC
Fone: (47)34333145
E-mail: profisjlle@gmail.com
17 AFAM — Associacéo de Apoio ao Fissurado do Amazonas
Rua: Dr. Ayres de Almeida, 437 — Bloco 9 B — Apto. 104 Conjunto Parque Solimbes
— Bairro Raiz, CEP:69068-130 MANAUS/AM
Fone: (92) 3237-4178 OU 81214363
E-mail: bete@cremaprep.com.br
Presidente da associagéo: Elizabete Carlos Crecembini (92)8151-8654
18 Gasa0 de APFAM — Associagdo das Pessoas com Fissura Labiopalatina do Est Amazonas
¥ \ % Rua: Avenida Eduardo Ribeiro, n°520, Centro - CEP:69010-000 MANAUS/AM
. & Fone: (92) 99151-8237 / (92)99504 -3005
%’b‘\“luado Wﬁ{; E-mail: apfamam@hotmail.com/carlosfreire@hotmail.com
19 Associacao de Apoio ao Fissurado Labiopalatal de Maringa

Rua Pitanga, 463 Jardim Tropical - CEP:87080-730 MARINGA/PR
Fone: (44)3265-7851 / 3225-1785

Site: www.afim.org.br

E-mail: contato@afim.org.br
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20 IAssociacdo Medianeirense dos Surdos e Fissurados
Rua: Minas Gerais, 1210 - Bairro Nazaré - Cep:85884-000
MEDIANEIRA/PR
Fone:(45) 3264-3643
E-mail: amesfi@arnet.com.br
APAFI-MC - Associacdo dos Portadores de Fissura Labio Palatais de Mogi
| i das Cruzes
m%mfmyﬁ Avenida Firmino Ladeira, 339, Vila Industrial
(Préximo a EscolaJaponesa Bunkyo) MOGI DAS CRUZES/SP
Fone: (11) 4790-1616 - Elizete Silva Santos
E-mail: apafimc@hotmail.com
22
APAFIS- Associacdo de Pais e Amigos dos Fissurados do Rio Grande do
Norte
ASSOCIAGAO DE PAIS E AMIGOS DOS FISSURADOS DO RN
Rua Cobénego Ledo Fernandes, 619, Bairro Petropolis - CEP:59020-060
NATAL/RN
Fone: (84)9926-4875
Presidente: Edivan Silva (84)8893-6570 Telefone: (84) 9926-4875 (vice —
Siderley)
Site: apafisrn.blogspot.com.br
23 APPDF - Associacdo Pontagrossense Portadores Deformidades
Rua Jodo Adamovicz - Quadra 5 s/n° Jardim Giana Il - CEP:84020-150
PONTAGROSSA/PR
Fone: (42) 3222-9238
Site: http://sites.amarillasinternet.com/appdf
E-mail: appdf_@hotmail.com
24 Associacdo de Apoio ao Fissurado Palatal e Deficiente Auditivo de
Presidente Prudente e Regido — AFIPP
Rua: Rua Pedro Grotto, n°. 45 - Parque Residencial Jarina Cep:19030-630
Fone: (18)3223-5770 PRESIDENTE
PRUDENTE/SP
Site: Site:www.afipp.org.br
E-mail: afipp.presidenteprudente@gmail.com
25 CASA SORRIR - Associacéo
CasaSorrir Rua dos Prazeres, n° 216 Bairro Boa Vista/Coelhos - CEP:50070-570
RECIFE/PE
~ Fone: (81)3132-6603 / (81)98218-3344
E-mail: edvaldoxavier61@gmail.com / danielle@grupoemel.com.br
Site: www.casasorrir.org.br.
26 ALECRANFA — Associacéo de Portadores de L. L. Palatais e Def. Auditivos
Avenida Epaminondas Jacome, n° 3.1942 Bairro da Base - CEP:69900-028
Fone: (68)9995-1307
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RIOBRANCO/AC
E-mail: moniquenaia@hotmail.com
Contato: Monique (filha Josué) (68)99997-6875 (watts)

27 —_ Saude Crianca llha
gﬁlAﬁE A Rua : Das palmeiras, 65 —Botafogo CEP:22270-070 RIO
?[HA DE JANEIRO /RJ
Site: http://www.saudecrianca.org.br/
E-mail: saudecrianca@saudecrianca.org.br/
realcionamento@saudecarianca.org.br
28 ADAF — Associacéo dos Deficientes Auditivos e Fissurados
Rua José Francisco da Silva, 149 - Jardim Monte Carlo - CEP:14031-866
Fone: (16) 3964-2266
RIBEIRAOPRETO/SP
E-mail: adafrp@gmail.com/ lucianatebet@hotmail.com
Pres. da assoc.: Luciana Andrade Tebet (16)98860-1579 Servigcos Oferecidos:
Auditivos e Fissura
29 IAssociacao Brasileira de Fissuras Labiopalatinas
g’)’fu—hk%" Fone:(71)99204-1779 SALVADOR/ BA
i? <% :M%o Site: http://www.abflp.org.br
) E-mail: contato@abflp.org.br
30 Pré Sorriso
Rua Santa Maria, n° 77 — Bairro: Esperancga - CEP:68030-180 SANTAREM/PA
E-mail: prosorriso.stm@hotmail.comContato: Audaisa (93)9140-9151
Presidente da associa¢do: Reinaldo Souza
31 %% AAFLAP — Associagao Apoio F. L. Palatais de Sdo José dos Campos
%AAFM Rua: Professor Alfredo Vieira de Moura, 41, Vila Higienopolis - CEP:12.223-770
Fone: (12) 3942-6533 / 3942-5059 SAO  JOSE
DOSCAMPOS/SP
Site : www.aaflap.org.br
E-mail: aaflapsjc@yahoo.com.br/ servico.social.aaflap@gmail.com
32 /. s APACMA - Associacdo das Pessoas com Anomalias Craniofaciais do
L7 Maranh&o
APACMA Rua R, quadra 8, casa 12 — Planalto Anil Il - CEP:65053-730  SAOLUIS/MA
Fone: (98) 3238-1562 - Coordenadora: Conceigéo (98) 98820-6652
E-mail: conpacma@yahoo.com.br/ ceicadiniz9@gmail.com
33

METAMORFIS

Avenida Nova Cantareira n° 4504, 12B - CEP: 02340-002-Tremembé  SAO
PAULO/SP

Coordenador: Don Diego (11) 98066-4983 E-mail: diferama@hotmail.com
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34 AFIP - ASSOCIACAO DE FISSURADOS LABIOPALATINOS
Rua Itapeva, 500, Bairro: Bela Vista - CEP:01332-000 SAOPAULO/SP
Fone: (11) 3288-7168
E-mail: contato@fissurado.org.br
Presidente da associagéo: Dr. Luiz Carlos Magnello (11)99600-0305
Servicos Oferecidos: Ortodontia, Dentistica e Cirurgia (ndo informado
especialidade)
35 AFISSORE — Associacéo de Fissurados de Sorocaba e Regido
SEAS Rua Lygia Fante, n°® 128 Bairro: Alto da Boa Vista - CEP:18085-841
SOROCABA/SP
Fone: (15) 3211-3697, (15)99634-1193
Site: http://www.afissore.org.br/E-mail: afissore@afissore.org.br
36 ARLEP - Associacdo de Reabilitacdo de LesBes Labiopalatais
® @ _& Rua : Coronel Joo Gualberto, 766 - CEP:84600-000  UNIAO DAVITORIA/PR
Tm Fone: (42) 3522-5626
Site: http://arlep.com.br
E-mail: arlep2009@hotmail.com / suelycellimartins@yahoo.com.br
37 PROFIS- aud — Soc. Prom. Social F. L. Palatal e Deficiente Auditivo
Rua Marechal cordeiro de farias 288 Caixa Postal 81 - CEP:68555-221
XINGUARA/PA
Fone: (94) 3426-3339, (94)99134-7939
E- mail: profisaud@yahoo.com.br
Presidente da associacao: Benivaldo Pereira Brandéao
(pereirabrandao@yahoo.com.br)
CENTROS/NUCLEOS DE ATENDIMENTO EM FISSURA LABIOPALATINA
1 CENTRO PRO-SORRISO — UNIFENAS - Universidade de Alfenas
Rod. M. G. 179 km Alfenas - Caixa Postal 23, Campos Universitario - CEP:37130-000 ALFENAS /MG
Assistente Social Gleice
Telefone: (35) 3299-3182 - (sala do nucleo) ou 3299-3287 ou 3299-3112 (clinica) - Contato ¢/ Julian Miranda
Orsi Junior (presidente)
E-mail: centrinho@unifenas.br;centropro-sorriso@unifenas.br; julian.junior@unifenas.br
Site:http://www.unifenas.br/extensao/cartilha/Centrinho.pdf
2 HOSPITAL SAO JOSE/Sociedade Especializada no Atendimento ao Fissurado do Estado de Sergipe —

SEAFESE
Av. Jodo Ribeiro, 846, SANTO ANTONIO ARACAJU/SE
Telefone: (79)3215-3258 Contato — Lucio Henrique Maia
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3 HOSPITAL ONCOLOGICO INFANTIL OCTAVIO LOPES - ABFLP
Travessa 14 - CEP:66.063-005 BELEM/PA
Telefone: (91)3222-5743
Contato: Dr. Franklin Rocha
4 CENTRARE - Centro de Tratamento e Reabilitacdo de Fissuras Labiopalatinas e Deformidades
Craniofaciais (Hospital da Baleia)
Rua Juramento, n° 1464, Bairro: Saudade, Regido Leste - CEP:30285-408 BELOHORIZONTE/MG
Telefone: (31)3482-2213
E-mail: centrare@pucminas.br
Coordenadora: Lucia Efigénia (luciaefigenia@yahoo.com.br)
5 NIAF — NUCLEO INTEGRADO DE ATENDIMENTO AO FISSURADO LABIO-PALATAL
Rua 2 de setembro, 1212 — (Policlinica Lindolf Bell) — Itoupava Norte - CEP:89052-000 BLUMENAU/SC
Telefone: (47) 3233-0453
E-mail: niaf@blumenau.sc.gov.br
6 CRACF - Centro. Reab. Anomalia Congénita da Face (antigo - APIC - Assoc. Prote¢do Infancia de
Campos)
Rua Visconde Itaborai, n°® 80, CEP: 28010-570 CAMPOS
DOSGOYTACAZES/RJ
Telefone: (22) 2734-0444
7 CAIF - Centro de Atendimento Integral ao Fissurado Labiopalatal
Avenida Republica Argentina, n°. 4334 Novo Mundo - CEP:81050-000 CURITIBA/PR
Telefone: (41) 3247-1137 , (41)3212-9200
Site: http://www.caif.saude.pr.gov.br/E-mail: caif@sesa.pr.gov.br
Diretor: Lauro Concentino Filho
8 INSTITUTO DO FISSURADO LABIOPALATAL DA PARAIBA - INSTITUTO PALATE - AFIP
Hospital Universitario Lauro Wanderley da Universidade Federal da Paraiba Campus | Jardim Universitario s/n
Castelo Branco
CEP:58051-900 JOAOPESSOA/PB
Telefone: (83) 3216-7585
Site: http://www.palate.org.br//index.html
E-mail: institutodofissuradolabiopalatal@bol.com.brPresidente: Paulo Germano Furtado
9 CENTRINHO PREFEITO LUIZ GOMES
Rua: Borba Gato, s/n° Bairro: Atiradores - CEP:89203-020 JOINVILLE/ SC
Telefone: (47) 3433-1800
E-mail: centrinho@ijoinville.sc.gov.bre jaciremabentes@terra.com.brDiretora: Jacirema
10 |CEFIL - Centro de Apoio e Reabilitagcdo dos Portadores de Fissura Labiopalatal de Londrina e Regido
Rua Santa Cruz, 55 - Vila Siam - CEP:86039-080 LONDRINA/PR
Telefone: (43) 3344-2393 — (43)99926-8366 - FAX: 3344-0132
E-mail: cefil@pop.com.brContato: Selma / Presidente: Alvaro Fogotti Filho
11 CADEF - CENTRO DE ASSISTENCIA AOS DEFEITOS DA FACE

Rua dos Coelhos, n°. 300 — Boa Vista - CEP:50070-550 RECIFE/PE
Telefone: (81) 3231-1577 RAMAL: 122 ou 3231-0328 — Fax: 3222-6591
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E-mail: ruipereira@imip.org.brou cadef@imip.org.br Presidente: Rui Pereira

12  INADEF - Nucleo de Assisténcia a Pessoa com Deficiéncia
Rua Adolfo Zeo, 287 — Ribeirania - CEP:14096-470 RIBEIRAO PRETO/SP
(16) 3624-7072
E-mail: nadef@saude.pmrb.com.br Presidente: Ana Paula Silveira Gericé Speri
13 |PRAFF-FUNDHACRE - Programa de Reabilitagdo e Assisténcia ao Fissurado do Acre
BR 364 - KM 2, S/N° - Distrito Industrial - CEP:69914-220 RIOBRANCO/AC
Telefone: (68) 3226-3387
E-mail: vania.tajal@ac.gov.br
14  HOSPITAL MUNICIPAL JESUS — APAC - Associacdo de Amigos Portadores de Anomalias Créanio-
Faciais do Rio de Janeiro
Rua 8 de Dezembro, 717, Vila Isabel CEP - 20550-200
RIO DE JANEIRO/RJ
Telefone: (21)2334-1998, (21)2204-2366, (21)2204-0745 - Contato — Dr. Henrique Pessoa Ladvocat Cintra
15 |Centrinho - Obras Sociais Irma Dulce - Hospital Santo Anténio
Avenida Bonfin, 161 - Largo de Roma - CEP:40420-000 SALVADOR/BA
Telefone: (71) 3310-1251 - 310 1280 - Assistente Social E-mail.: centrinho@irmadulce.org.br
http://www.irmadulce.org.br/obrassociais/saude_centrinho.php
16 HOSPITAL MUNICIPAL INFANTIL MENINO JESUS
Rua dos Franceses 250,BelaVista, Cep: 01329-000
SAOPAULO/SP
Telefone (11) 3126-0568 Contato - Dra. DanielaTanikawa
17 CENTRO DE ESTUDO E PESQUISA DOS DESFEITOS DA FACE
AV Ceci, 475, PlanaltoPauista - Cep - 04065-003
SAO PAULO/SP
Telefone: (11) 5056-1224 - Contato — Dra Ryane Schmidt Brock
18 |PFLPUDI - Programa de Fissura Labio Palatal de Uberlandia
Avenida Jodo Naves de Avila, 2202 Sala 105 - Bairro Santa Maria - CEP:38408-100
UBERLANDIA/MG
Telefone: (34) 3253-5426
E-mail: pflpudi@yahoo.com.br
CENTROS/HOSPITAIS DE TRATAMENTO DE MA FORMAGCAO LABIOPALATAL
HABILITADOS MINISTERIO DA SAUDE (MS) - ALTA COMPLEXIDADE (401)
1 Fundacédo de Ensino e Tecnologia de Alfenas / Faculdade Unifenas / Centro Pré-Sorriso
Rodovia MG 179, KMO CEP 37750-000

ALFENAS/MG
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Fone: (35) 3299 3182

Contato: Dr. Julian Miranda Orsi JUnior

2 HospitaldeAraguaina
ARAGUAINA/TO
R: Treze de Maio, 1336- Centro CEP- 77803130
Fone.: (63) 34112812/ 2869
3 Santa Casa de Misericordia N. Sra. De Fatima — Beneficéncia Portuguesa
Av. Jose Bonifacio, 794 -Centro - CEP— 14801150
Fone.: (16)33032999 ARARAQUARA/SP
4 Hospital de Pesquisa e Reabilitacdo de Anomalias Cranio-Faciais
R: Silvio Marchione 3-20,VilaUniversitaria CEP— 17012230
Fone.: (14) 3235-8147 BAURU/SP
5 Hospital da Baleia / Fundagdo Benjamin Guimaraes
R. Juramento, 1464 —Saudade - CEP- 30285-000
BELO HORIZONTE/MG
Fone.: (31) 3489 1692 - Contato: Dr. Filipe Moreira / Sra. Marjorie Delucca
6 Associacado das Pioneiras Sociais SARAH
Logradouro: SMHS, NUmero: 301, Complemento —Conjunto A - CEP:70335-901]
BRASILIA/DF Telefone: (61)3319-1111
7 Hospital SOBRAPAR Cranio e Face
Av. Adolpho Lutz, 100 — CidadeUniversitaria - CEP —13083-880CAMPINAS/SP
F.: (19) 3749-9700
Contato: Dra. Vera Raposo do Amaral Email: sobrapar@sobrapar.org.brwww.sobrapar.org.br
8 FUNCRAF - UNIDADE AMBULATORIAL DE CAMPO GRANDE
Rua: 14 de Julho, 5093 — Bairro S&o Francisco, CEP:79010-470 CAMPOGRANDE/MS
Telefone: (67) 33368-6200/ (67) 3368-6213 / Coordenadora: Carla Pacheco
Servicos oferecidos: Odonto, Fonoaud., Medicina, Enferm., Psicol., Psicoped., S.Social.
E-mail: campogrande @funcraf.org.br/ cgd.ssocial@funcraf.org.br
9 Hospital Universitario ULBRA / Comunidade Evangélica Luterana Séo Paulo
Av. Farroupilha, 8001 - Séao José- CEP - 92425-900
CANOAS/RS
Fone: (51) 3478-8000
10 |Hospital do Circulo Operéario Caxiense
R. General Aracy da Rocha Nbébrega, 421- térreo - Jd.Margarida - CEP -95040-000
CAXIAS DO SUL/RS
F.: (54)30139331/30139330 /Contato: Sra. lvonete Polidoro Pontalti
11  |Hospital Universitario Jalio Muller
R. Luis Philipe Pereira Leite, s/n°® — Jd.Alvorada — CEP— 78048- 902 CUIABA/MT
F.: (65) 3615 7224 - Contato: Dr. Adalberto Novaes / Dr. Fabricio Lucena
12  |Hospital Geral Universitario de Cuiaba

Av. 13 de junho, 916 — CentroNorte— CEP— 78005-000 - CUIABA/MT
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F.: (65)33637026/33637000 / Contato: Dra. Yolanda B. A. Martins de Barros

13 |Hospital do Trabalhador/FUNPAR/Fundacéo UFPR para Ciéncia, Tecnologia e Cultura
Av. Republica Argentina, 4406 — Bairro: NovoMundo - CEP-81050000 CURITIBA/PR
F.: (41) 3212 5700
14  |Hospital Infantil Joana de Gusmao
R: Rui Barbosa, 152,Bairro: Agrondmica - CEP- 88025301 FLORIANOPOLIS/SC
F.: (48)3251-9000
15 |Associacao Beija-flor FUNFACE / Hospital Infantil Albert Sabin
R. Tertuliano Salles, 544 — Vila UNido - CEP—-60410-794FORTALEZA-CE
F.: (85) 3295 0812 / 3088 3900 - Contato: Dr. José Ferreira Cunha
16  |Hospital Municipal Nossa Sra. do Loreto / REPENSAR — Associagdo Saude Crianca
Estrada do Caric6,26 - CEP—21941-450 ILHA DO
GOVERNADOR/RJ
F.: (21) 3975 1716 - Contato: Sra. Fatima Regina Almeida Brandao
17 FUNCRAF - UNIDADE AMBULATORIAL DE ITAPETININGA
Avenida Padre Antdnio Brunetti, 1.262 - Vila Rio Branco - CEP:18.208-080
ITAPETININGA/SP
Telefone: (15) 3275-6100 - Coordenadora: Kascia Neves
Servicos oferecidos: Odontologia, Fonoaud., Medicina, Enfermagem, Psicologia, S.Social.
E-mail: itapetininga@funcraf.org.br / vifranoliveira@gmail.com
18 |Hospital Regional Hans Dieter Schimidt / Assoc. Prom. Social Fissurado Labio Palatal e Deficientes
Auditivos de Joinville
R. Xavier Arp, s/n° —Iriril— CEP — 89227-640 JOINVILE/SC
F.: (47) 3433 3145 Contato: Dr. Rodrigo C. Brosco
19 Hospital Bruno Born
R. Benjamin Constant, 881-Centro - CEP 95900-000
LAJEADO/RS
F.: (51) 3714 3711 - Contato: Sr. Adriano Strassburger
20 |rmandade da Santa Casa de Misericordia
Av. INDEPENDENCIA, 953 - Alto - CEP- 13419155
PIRACICABA/SP
F.: (19)3417-5000
21  |Hospital Nossa Senhora Conceigcdo S.A.
AV. Francisco Trein, 596 - Bairro:Cristo Redentor - CEP- 91350200
PORTO ALEGRE/RS
F.: (51) 33572000
22  |Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP)

R. dos Coelhos, 300 — BoaVista — CEP— 50070-550
F.: (81) 2122 4100 Contato: Dr. Rui Manuel R. Pereira
RECIFE/PE
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Santos daSilva

23 |Associacdo Obras Assistenciais Irméa Dulce / Hospital Santo Anténio
Av. Bonfim, 161 — Largo deRoma — CEP — 40415-000
F.: (71) 3310 1661 / 3310 1650 / 3310 1280 Contato: Ms. Maria Rita Lopes Pontes / Assistente Social: Andrea

SALVADOR/BA

24  [FUNCRAF- UNIDADE AMBULATORIAL DE SAO BERNARDO DO CAMPO
Avenida Senador Flaquer, 130 Vila Euclides - CEP:09725-440

BERNARDO DO CAMPQO/SP

Telefone: (11) 4122-6100 / Coordenadora: Andrea Piccoli
Servicos oferecidos: Odonto, Fonoaud, Medicina, Enfermagem, Psicologia, S. Social.

E-mail: abcfuncraf@funcraf.org.br/ helenabsilva@ig.com.br

DO RIOPRETO/SP
F.: (17) 32015000

Av. Brigadeiro Faria Lima, 5544 — Bairro; SdoPedro

25 |Hospital de Base de Séo José do Rio Preto

CEP- 15090000 SAO JOSH

26 Fundacao Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo (FMUSP)
R.Dr. Ovidio Pires de Campo, 255 — CerqueiraCésar — CEP— 05403-000 SAO PAULO/SP
F.: (11) 26616481 / Contato: Dr Nivaldo Alonso Email: nivalonso@gmail.com

SAO PAULO/SP
F.: (11)55721922

27 Hospital Sdo Paulo / Escola Paulista de Medicina

R: Napoledo de Barros, 715 -VilaClementina CEP-

04024002

R. Olavo
TERESINA/PI

28 |Hospital S&o Marcos /Associacéo Piauiense de Combate ao Cancer
Centro(Sul) - CEP- 64001-280

Bilac, 2300 -

F.: (86) 2106 8347 / Contato: Dra. Lucia Reis

GRUPOS DE APOIO NO TRATAMENTO A FISSURA LABIOPALATINA

As Fissuradas
SAO PAULO/SP

E-mail: dasfissuradas@gmail.com

Site: www.asfissuradas.com

Instagram: asfissuradas / Facebook: Asfissuradas

A Luz do teusorriso

FLORIANOPOLIS/SC
E-mail:
Site: aluzdoteusorriso.blogspot.com.br

Facebook: A Luz do teu sorriso

Grupo de Maes Unidas pela
AMERICANA/SP

Fissura de Americana/SP e Regido
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Amigos Labio Leporino eFendalLabiopalatina
E-mail : patriciaelisa.bender@gmail.com
LAJEADO/SC

Facebook: Amigos Labio Leporino e Fenda Labiopalatina

LABIO COMPARTIDOS - POR LAIS VIDOTTO
(VIRTUAL)
Facebook: Labios compartidos — Por Lais Vidotto

Site: bloglabioscompartidos.blogspot.com

B

AFILAPPE -

AFILAPPE — Amigos F. L. Palatais Pernambuco

Rua dos Prazeres, n° 216 Bairro Boa Vista/Coelhos - CEP:50070-570  RECIFE/PE
Fone: (81) 3222-4515, (81)99827-8058 - Assistente Social Gabriela

Contato: Graciema Maria de Albuquerque, , (81)98808-2336 E-mail: afilappe@ig.com.br

Presidente da associagéo: Valéria Malheiros Silva
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ANEXO 07 Oficio para Associagcdes Interessadas na Parceria com a Smile Train

REDE NACIONAL DE ASSOCIACOES DE PAIS E PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATINA Rua
Silvio Marchione, 3-55 — Vila Universitaria - CEP: 17012-230 — Bauru/SP — Brasil Fone: (14) 3234-5699 E-
mail: redeprofis@gmail.com / Site: www.redeprofis.com.br Bauru, 08 de abril de 2020. Para as Associagdes
de Pais e Pessoas com Fissura Labiopalatina Filiadas e/ou cadastradas na RedeProfis Com a expectativa de
que possamos juntos fortalecer a Redeprofis dando apoio a sua missdo “Congregar, integrar, representar e
defender os interesses institucionais das associadas, visando o intercAmbio técnico-cientifico e fortalecimento
das agdes em defesa dos direitos das pessoas com fissura labiopalatina”, contamos com o apoio de todos !
Neste ano Neste ano 2020 esperamos que as AssociacOes filiadas e/ou cadastradas, regularizem suas
contribuicdes junto a Redeprofis, para que possamos dar continuidade a luta na formulagdo e implementacédo
de politicas publicas para causa das pessoas com fissura labiopalatina, defendida em carater prioritario pelo
presidente atual. Informamos que a Redeprofis - que em suas campanhas de captacao de recursos dos ultimos
anos teve apoio da Afisvale (em parceria com A luz do teu Sorriso e As Fissuradas), ocorrida mediante
Agendas e Cadernos Solidarios - busca, neste ano, parceria com a Smile Train em campanha a ser definida
com o apoio do HRAC USP. Temos consciéncia que as campanhas sdo fundamentais para a sobrevivéncia da
Redeprofis mas, precisamos conhecer as necessidades atuais das Associa¢fes para propor novos projetos de
parceria e formas de apoio. Para tanto, estamos buscando uma maior aproximacao com a Smile Train a fim
de, juntos, buscarmos formas de ajuda as Associagdes, especialmente aquelas que prestam servigos de
reabilitacdo interdisciplinar nas areas complementares aos procedimentos cirdrgicos como: Ortodontia,
Fonoaudiologia Nutri¢do e Servigo Social. Desta forma, as Associagdes interessadas neste aporte financeiro
deverdo preencher o Cadastro anexo para iniciarmos o planejamento desta parceria Redeprofis—Smile Train,
mediante 0 mapeamento dos servigos a serem contemplados. A Smile Train é uma instituicdo filantropica
internacional que, através de um modelo sustentavel, tem como compromisso apoiar a reabilitacdo
interdisciplinar de um unico problema solucionavel: fissura de labio e/ou palato. Smile Train “esta mudando
0 mundo com um sorriso de cada vez" e juntos vamos propiciar o Sorriso em Rede. Afinal, tudo comeca com
um sorriso. Contando com a sua ateng¢do, colocamo-nos a disposicdo para esclarecimentos.

Ms. Thyago Cezar - Presidente da Redeprofis

Dra Maria Inés Gandara Graciano - Diretora de Intercambio da Redeprofis

Bauru, 08 de abril de 2020.
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