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RESUMO
Trata-se de artigo sobre a criacdo e implementacao de uma rede nacional de associagdes
de pais e pessoas com fissura labiopalatal, visando congregar, integrar, representar e
defender interesses institucionais. Prop0s-se cadastrar as associagdes, definir meios de
intercadmbio, diagnosticar necessidades de capacitacdo, viabilizar a rede, estimular o
desenvolvimento permanente e fortalecer relagdes de parceria. O universo constituiu-se
de 43 associagdes do pais, dentre as quais 33 (77%) participaram deste estudo na linha

de Politicas Publicas.

PALAVRAS-CHAVE: Redes de Satde Comunitaria; Fissura Labiopalatina;

Cooperagao Técnica.

! Este artigo é um produto da pesquisa de politicas publicas realizada no Hospital de Reabilitagio de
Anomalias Craniofaciais da Universidade de Sao Paulo (HRAC/USP) — Bauru/SP, no periodo de
set./2003 a abr./2005, com apoio da Fundagdo de Amparo a Pesquisas do Estado de Paulo (FAPESP).
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INTRODUCAO

A primeira associacdo de pais e pessoas com fissura labiopalatal do Brasil foi
fundada em 1975, na cidade de Bauru, denominada Sociedade de Promocao Social do
Fissurado Labiopalatal (PROFIS), destinada a prestar assisténcia social aos usuarios do
Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais da Universidade de Sao Paulo
(HRAC-USP), procedentes de todo o Brasil (GRACIANO, 1996; GRACIANO, 2003).
Existem no Brasil, atualmente (junho/2007), 43 associagdes de pais e pessoas com
fissura labiopalatal, criadas com assessoria do Servigo Social do HRAC-USP. Sentiu-se,
no entanto, necessidade de um maior intercambio entre as mesmas, visando trocar
experiéncias e defender interesses comuns, bem como colaborar com o
desenvolvimento institucional dessas associagdes para cumprir suas missoes:
reabilitacdo e assisténcia social.

Este estudo sobre a “criacdo e implementagdo de uma rede nacional de
cooperacao e intercambio técnico-cientifico entre associagdes de pais € pessoas com
fissura labiopalatal” foi proposto a partir dessas necessidades observadas no cotidiano
da nossa pratica profissional, tanto no HRAC-USP como na PROFIS, pois acreditamos
que sdo as associagdes, no ambito da sociedade civil, que vém criando e/ou ampliando
espacos de descentralizacdo dos servigos do HRAC-USP e de participagdo para
defini¢do de politicas sociais.

Dai nosso interesse em colaborar no processo de implantacdo dessa rede
nacional, visando ao fortalecimento dessas associagdes, por meio de um trabalho de
pesquisa integrado e articulado de intercambio técnico-cientifico, de forma a conhecer
suas necessidades para instrumentaliza-las com vistas a defender interesses comuns,
além de apoiar e fortalecer relagcdes de parceria. Para tanto definiu-se como categorias

tedricas: terceiro setor e redes.
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O TERCEIRO SETOR NO BRASIL E A CONSTITUICAO DE REDES

O Terceiro Setor (setor social ou organizacdes da sociedade civil ou
organizacdes nado-lucrativas) ¢ composto por meio de organizagdes privadas sem fins
lucrativos, voltadas para a producdo de bens ou para os servigos publicos
(FERNANDES, 1994).

Segundo Rodrigues (1997), o Terceiro Setor sempre esteve presente na historia
do Brasil, no entanto, somente nos anos 90 ¢ que comeca a se distinguir dos setores
publico e privado. As questdes da cidadania e dos direitos fundamentais passam a ser
prioridade nessa nova agenda de atuagdo. Aos poucos, vai se formando uma relacao de
parceria entre o Estado e essas entidades privadas sem fins lucrativos na promocgao do
bem-comum e na defesa da cidadania.

As associagOes, muitas vezes referidas como Terceiro Setor, t€ém sido
responsaveis pela multiplicagdo de iniciativas privadas com sentido publico, levando o
protagonismo dos cidadaos e de suas organizagdes privadas a complementar ou mesmo
suprir caréncias do proprio Estado nas areas de saude, educagdo, assisténcia social, de
protecdo e respeito ao meio ambiente, de desenvolvimento humano no ambito da
cultura, esporte e outras areas (PAES, 1999).

Nos termos do artigo 53 do novo Cddigo Civil, constituem-se as associacdes
pela unido de pessoas que se organizem para fins ndo-econdmicos. Pode se definir,
portanto, associagdo como a entidade de direito privado, dotada de personalidade
juridica e constituida por um grupo de pessoas que objetivam um determinado fim nao-
lucrativo. As associa¢des sdo regidas por um contrato ou estatuto social, com ou sem
capital (BRASIL, 2005¢).

Dentre as estruturas coletivas de organizagdes do Terceiro Setor temos, por

exemplo, as redes (MARTINS, 2003).
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Esta nova cultura politica, especialmente das redes “networks”, tem levado
muitos movimentos a expandirem sua visao cotidiana original e a descartarem os
remanescentes de seu sectarismo restritivo, se ramificando em varias dire¢des e
juntarem forgas em frentes unificadas de agcdo (SCHERER-WARREN, 1993).

Na América Latina, os estudos do significado destas articulagdes em termos de
redes, ainda sdo bastante emergentes, principalmente quando se considera o grande
numero de redes que se vem organizando.

As redes nao sdao, em principio, estruturas organicas, podendo sé-las de fato,
desde que tenham personalidade juridica, o que resultara em outras obrigagdes.

Na pratica, redes sdo comunidades, virtual ou presencialmente constituidas.

Desta forma podera ser uma rede representativa de pessoas fisicas ou juridicas;
nesse caso, trata-se de uma associacao de associagcdes (MARTINS, 2003).

Segundo Olivieri (2003c), a palavra rede ¢ bem antiga ¢ vem do latim retis. A
partir da nocdo de entrelagamento, malha e estrutura reticulada, a palavra rede foi
ganhando novos significados ao longo dos tempos. A referéncia a malha ¢ mais evidente
em inglés pois rede ¢ “network”, literalmente uma "rede que trabalha" (FACHINELLI
et al.,2003).

Para o aprofundamento sobre as redes sociais, ¢ importante ressaltar a
conceituacdo estabelecida por Duarte (2003, p.1):

[...] sistema capaz de reunir e organizar pessoas ¢ institui¢des de
forma igualitdria e democratica, a fim de construir novos
compromissos em torno de interesses comuns ¢ fortalecer os atores
sociais na defesa de suas causas, na implementacdo de seus projetos e

na promogao de suas comunidades.
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Portanto, a rede ¢ uma organiza¢ao independente, representativa, participativa,
horizontal, interativa, estavel, flexivel e corporativa, principalmente integrada por
institui¢des e pessoas juridicas sem fins de lucro (OLIVIERI, 2003b).

Com relagdo a tipologia, as redes do Terceiro Setor podem apresentar uma
multiplicidade de formas. Inicialmente, se identificam trés categorias de redes no
Terceiro Setor: redes tematicas, redes regionais, redes organizacionais. As redes
organizacionais: sdao, em geral, aquelas vinculadas a uma entidade supra-institucional -
isto ¢, que congrega instituicoes auténomas filiadas (federacdes, confederagoes,
associacdes de entidades, foruns, etc. (OLIVIERI, 2003d).

Segundo Duarte (2003), as finalidades principais da rede sdo:

a) Representar, promover, potencializar e defender geral, parcial ou setorialmente
direitos e interesses comuns dos seus participantes;

b) Propiciar uma atua¢ao coordenada dos seus integrantes nos assuntos de interesses
comuns;

c) Facilitar o intercambio de informagdes, conhecimentos e experiéncias para o melhor
aproveitamento econdmico dos seus recursos;

d) Realizar ou executar pesquisas, estudos, obras ou programas sociais no ambito das
suas causas.

A Internet tem sido um importante recurso para as redes, representando um
espaco de conexdo entre as organizagdes, otimizando a sua comunicagdo € as
possibilidades de colaboragdes. Quando as redes passam a operar também no ambito da
Internet, usufruem das facilidades que as tecnologias de comunica¢do e informagdo
proporcionam “websites”, “e-mails”, “chats”, listas de discussdo, teletrabalho, educacao

a distancia, acesso a bancos de dados, comércio eletronico e outros.
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Com certeza, sao inameras as possibilidades de articulagdo e de inter-relagdes

entre pessoas e organizacdes na constru¢ao de uma sociedade mais justa.

OBJETIVOS E METODOLOGIA

A pesquisa teve como objetivo geral o estudo da viabilidade da criacao e
implementag¢do de uma rede nacional de cooperacao e intercambio entre associagdes de

pais e pessoas com fissura labiopalatal visando congregar, integrar, representar e

defender os interesses institucionais.

Os objetivos especificos foram: cadastrar as associagdes do pais, como recursos
socio-organizacionais; definir meios de intercdmbio entre as associagdes; diagnosticar
as necessidades de capacitacdo dos recursos humanos das associacdes em diferentes
modalidades; verificar interesse e sugestdes para participagdo na rede; desenvolver o
portal "web" da rede, principal ferramenta da integragdo entre as suas associadas;
estimular, apoiar, defender e assessorar o desenvolvimento permanente das associagdes
fortalecendo a rede nacional; fortalecer as relagdes de parceria entre associagdes (rede) e
HRAC-USP, apoiando os seus programas de reabilitacdo proprios ou descentralizados,
no pais.

Nesta pesquisa adotou-se o estudo de caso historico organizacional (TRIVINOS,
1992), constituindo-se seu universo 43 associa¢des de pais e portadores de lesdes
labiopalatais no pais cadastradas no HRAC-USP (de 17 Estados) e a amostra de 34
associagdes que participaram do estudo no periodo de setembro/2003 a abril/2005 (14
Estados).

Num primeiro momento utilizou-se de questiondrio com questdes, agrupadas em

3 partes:
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Parte I — Contextualizacdo ¢ caracterizacdo das associagdes: identificacao, finalidades,

registros e imunidades, o6rgdos diretivos e assessores, recursos humanos, associados,
recursos financeiros, publico alvo e perfil, servigos, beneficios e programas, dados
contabeis;

Parte II — Perfil dos dirigentes: escolaridade, profissdo, tempo de atuagdo, motivos,

cursos de capacitagdo de interesse;

Parte III — Criacdo de rede nacional de associagdes: formas de intercdmbio, parcerias,

interesse em participar da rede, necessidades financeiras, materiais ¢ humanas das
associagoes, sugestoes.

Num segundo momento, realizou-se entrevistas in /oco, (visitas institucionais)
ou no proprio HRAC-USP, visando a complementacdo ou aprofundamento do
questionario.

Tratou-se de uma pesquisa com base na matriz tedrico-metodoldgica “dialética,
estando o qualitativo e o quantitativo em intima relacdo”, ndo existindo visdo isolada

das partes do estudo (TRIVINOS, 1992).

A CRIACAO DA REDE PROFIS E SUA VIABILIDADE

Tanto no universo (43 associagdes), como na amostra (34 associagdes) houve
respectivamente, maior concentragdo nas regioes sudeste (44,4% e 50%), e sul (28% e
23,5%). Os Estados com maior incidéncia de associagdes dentre essas regides foram
Sao Paulo (35,2% e 41,3%), Parana (16,3% e 11,7%) e Santa Catarina (11,7% e 11,8%).
(Quadro 1)

Essa concentragao deve-se ao fato de que, embora o HRAC-USP atenda a todas
as regides, o maior indice de localizagdo geografica tanto das 43 associagdes como dos

usudrios ¢ das regides sudeste, sul e centro-oeste, justificadas pela maior proximidade

Servico Social & Saide Campinas v. 6 n. 6 p. 1-170 Maio 2007




96

deste recurso hospitalar, que além da prestacdo de servigos, tem incentivado a

organizacdo de pessoas com anomalias craniofaciais nos diferentes municipios do pais.

a) O perfil socio-organizacional das associacoes

A caracterizacdo das associagdes, segundo o numero de habitantes, abrange
porte dos municipios, sedes e conseqiientemente suas possibilidades geo-econdmicas e
politicas. Os dados evidenciaram uma maior concentragdo em cidades de até¢ 300.000
habitantes (50%) e de 301.000 a 1.000.000 de habitantes (35,3%), portanto de pequeno
e médio porte, para somente uma minoria acima (14,7%).

Considerando que o Brasil conta com 5.561 municipios dentre os quais 3.759
(67,5%)” estdo cadastrados no HRAC-USP e somente 43 contam com associagdes, ha
muito o que se fazer para a ampliacdo do niimero de associagdes no pais em defesa dos

interesses das pessoas com fissura labiopalatina. H4, portanto, que se definir uma

politica de descentralizagdo dos servigos do HRAC-USP com o apoio das associagdes
pois sdo consideradas espagos importantes de participacdao e de criacdo de servigos de
reabilitacdo, de forma a garantir o acesso ao tratamento e sua continuidade, em defesa
dos direitos de cidadania.

A descentralizagdo representa em teoria, segundo Jacobi (1993), a possibilidade
de ampliagdo para o exercicio dos direitos dos cidaddos, a autonomia na gestdo
local/regional, a participacao dos cidaddos na gestdo publica, e uma potencializagdo de
instrumentos adequados para um uso e redistribuicdo mais eficientes dos recursos
publicos.

Com relagdo ao tempo de existéncia, os dados evidenciam que as associacdes

contam, em sua maioria, entre 6 e¢ 20 anos de experiéncia (58,8%). A mais antiga ¢ a

’ Dados fornecidos pelo Servico Técnico de Informatica Hospitalar/HRAC/USP, agosto de 2005.
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associacdo de Bauru PROFIS, fundada em 1975. Observamos, porém, uma maior
concentragdo a partir das décadas de 80 (29,4%), 90 (44,1%) e 2000 (23,5%) em virtude
da Constituicdo de 1988, que abriu espaco para a participagdo da sociedade civil.

Os cidadaos tém seus direitos definidos na Constitui¢do, mas o acesso aos
mesmos depende, muitas vezes, da pressao exercida por meio de diferentes formas de
organizacao (associacoes, etc).

Dai a importancia de incentivarmos a criagdo de associagdes como organizagoes
provedoras de bens e servigos, pois 0 associativismo ¢ uma forma ideal de dinamismo
social, de capacitagdo da agao coletiva e definicdo de centros de interesse dos cidadaos.

Com relagdo ao vinculo do presidente das associacdes em relagdo as pessoas
com fissuras labiopalatais, o maior indice concentra-se na categoria pais e/ou pacientes
(82,4%) seguido do de pessoas da sociedade (17,6%).

Sabemos que a condi¢cdo de ser pai/mde ou pessoa com fissura labiopalatal,
associada ao espirito de solidariedade com outros portadores, bem como o
conhecimento das dificuldades de tratamento especializado no pais, impulsionaram essa
pratica de cidadania, de responsabilidade social para com outros cidadaos.

Estamos conscientes de que a solidariedade entre as pessoas com fissuras
labiopalatais ndo estd apenas mobilizando pessoas e associacdes de todo pais, mas estd
denunciando a falta de uma politica de satide e reabilitacdo nas diferentes regides do
pais.

Na caracterizagdo das associacdes segundo suas finalidades, definidas em seus
estatutos, os dados evidenciam que a totalidade das associagdes tem como missdao
principal a assisténcia social (100,0%), seguido da reabilitacdo (76,4%). Refletem,
assim, o compromisso com a implementagdo de politicas de saiide e assisténcia em

interface com outras politicas sociais.
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Desta forma, o direito a saude (BRASIL, 2004) que tem como fatores
determinantes e condicionantes, entre outros, a alimentagdo, a moradia, o saneamento
basico, o meio ambiente, o trabalho, a renda, a educacao, o transporte, o lazer € o acesso
aos bens e servigos essenciais, precisa ser garantido viabilizando, a reabilitagdo das
pessoas com anomalias craniofaciais.

Conforme Lorroudé (2005), a criagdo de uma organizacao da sociedade civil
comeg¢a da iniciativa de grupo de pessoas que resolvem associar-se para um
determinado proposito. Constituida a entidade, mediante Assembléia de fundacdo, o
Estatuto Social que “¢ um instrumento legal que estabelece estrutura organizacional
adequada ao tipo de instituicdo que ira reger” devera ser formulado e registrado
(BRASIL, 2005c, p. 6).

Além do Estatuto registrado ¢ necessario o “Cadastro Nacional da Pessoa
Juridica” (CNPJ), também observado por 100% das associacdes. Segundo o artigo 2°
“compreende as informacgdes cadastrais das pessoas juridicas de interesse as
administracdes tributarias da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios,
bem assim da Seguridade Social” (BRASIL, 2005b).

Os dados comprovam que, em sua totalidade, as associacdes pesquisadas (100%)
contam com estatuto social registrado, bem como o Cadastro Nacional de Pessoa
Juridica (CNPJ), imprescindivel para a criacdo da personalidade juridica.

O titulo de Utilidade Piublica ¢ um meio pelo qual a Unido, cada um de seus
Estados, o Distrito Federal e os Municipios legalmente constituidos, apdiam
organizagdes privadas que prestam servigos necessarios a coletividade, da mesma forma
que o governo os prestaria, sem distingdes de raca, cor, credo ou convicgdes politicas

entre os usudrios efetivos ou potenciais, € ndo tendo o lucro por finalidade. O titulo de
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Utilidade Publica pode advir de trés instdncias: municipal, estadual e federal,
independentes entre si (CASTRO et al., 2001).

Observamos que os titulos de utilidade publica foram concedidos para as
associacdoes nos niveis municipais (70,6%), estadual (41,2%) e federal (35,3%),
evidenciando o compromisso, em registrar-se como entidades que realizam atividades
sem fins lucrativos.

O Certificado de Entidade de Fins Filantropicos significa o reconhecimento
do poder publico da benemeréncia da entidade que o possui, caracterizando-a no
modelo filantropico, que concede imunidades tributdrias, como a isen¢do nos
recolhimentos da parte patronal do Instituto Nacional de Seguridade Social (INSS)
(MARTINS, 2005; CASTRO et al., 2001).

Esse certificado ¢ concedido pelo Conselho Nacional de Assisténcia Social
(CNAS), conforme determinacdes da Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) de n°
8.742/93 (BRASIL, 2002). Os requisitos para essa qualificagdo sdo discriminadas pelo
decreto 2.536/98 que regulamenta a lei, de 6 de abril de 1998 — DOU de 7/04/98.
Alterado (BRASIL, 2005a).

Muito ha o que se fazer para uma conquista futura quanto ao certificado de fins
filantropicos uma vez que apenas 11,8% das associacdes pesquisadas obtiveram-no.

Para o registro no Conselho Nacional de Assisténcia Social (CNAS), a LOAS
estabelece como competéncia desse Conselho, “fixar normas e registro das organizagdes
privadas prestadoras de servicos e assessoramento de assisténcia social, sendo
responsavel pela Coordenagdo da Politica Nacional de Assisténcia Social...” (BRASIL,
2002, p. 4). Além da instancia federal, temos a estadual e a municipal. Na pesquisa

35,3% das associagdes estudadas estavam registradas no CNAS.
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Para o registro no Conselho Municipal de Assisténcia Social (CMAS), existe
lei municipal que estabelece como competéncia desse Conselho, registrar todos os
servigos de Assisténcia Social no Municipio. Tal registro foi concedido a 47,1% das
associacoes. Na esfera estadual, os servigos da assisténcia do Estado (Conselho Estadual
de Assisténcia Social - CONSEAS), alcangou um indice de 8,8% entre as associacdes.

Com relagao a Isen¢do da Cota Previdenciaria Patronal, o artigo 195 § 7°, da
Constituicao Federal (BRASIL, 1988) estd disposto que sdo isentas de contribui¢cdo para
a seguridade social as entidades beneficentes de assisténcia social que atendam as
exigéncias estabelecidas na lei n® 8.212/91 que organiza a Seguridade Social (BRASIL,
2005d).

Analisando esses dados, somente 17,6% das associacdes pesquisadas obtiveram
a isen¢do da Cota Patronal via INSS, organizacdes essas que atendem as exigéncias da
referida lei, especialmente a declaracdo de Utilidade Publica Federal, Estadual ou
Distrito e/ou Municipal, o registro no CNAS e possuem o Certificado de Entidade
Beneficente de Assisténcia Social pelo CNAS (AZEVEDQO, 2005).

Com relagdo aos registros nos Conselhos dos direitos, destacamos: Conselho
Municipal dos Direitos da Crianca e do Adolescente (CMDCA) (41,2%); Conselho
Municipal das Pessoas Portadoras de Deficiéncia (COMUDE) (17,6%), que sdo 6rgdos
deliberativos e controladores das a¢des, assegurando a participagdo popular por meio de
organizacdes representativas.

Além desses registros ou cadastros, ¢ importante que as associagdes sejam
inscritas nas Secretarias Municipais/Estaduais de Assisténcia Social e outros.

Os 6rgdos administrativos das Associagdes sdo constituidos essencialmente por
Assembléia Geral, Diretoria, e Conselho Fiscal. Observou-se que 100% das associagdes

contam com assembléia geral, visto sua importdncia como 6rgdo maximo e soberano
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para decidir sobre todos os assuntos relativos a associagdo. O mesmo ocorre no que se
refere a Diretoria, que tem por fungdo e competéncia tracar as diretrizes politicas e
técnicas da associagdo, deliberar sobre os programas, projetos € agdes a serem
desenvolvidas, bem como acompanhar o seu desempenho. Observamos, ainda,
diferentes tipos de conselhos dentre eles: Conselho Administrativo (20,6%), Conselho
Deliberativo (11,8%), Conselho Consultivo (5,9%) e Conselho Fiscal (97,1%). Com
relagdo aos Orgdos Assessores, 70,6% das associagdes possuem assessoria Contabil e
29,4% assessoria juridica.

Quanto aos associados, encontramos os socios-fundadores (100%), que sdao os
signatdrios da ata de constituicdo seguidos dos socios beneméritos (79,4%)
considerados as pessoas fisicas ou juridicas que, por relevantes servigos prestados, ou,
por doacgdes feitas, venham a ser assim distinguidas. Temos ainda os sécios
contribuintes (70,6%) ou voluntarios (67,6%) que se dispdem a contribuir

voluntariamente com importancias sugeridas em Assembléia Geral.

b) O perfil do publico-alvo: fissura labiopalatal e deficiéncia auditiva

O publico-alvo das associagdes, constitui-se de 41,2% de pessoas com
deficiéncia e procedentes do municipio-sede da associa¢do, 58,8% oriundos da Regido e
8,8% da Federagdo a exemplo da PROFIS/Bauru. Os atendimentos referem-se a fissura
labiopalatal (97%), deficiéncias auditivas (32%) e ambas as deficiéncias (20,6%), além
de outras anomalias craniofaciais (11,8%).

Com relagdo a idade dos usuarios, em ambas as deficiéncias, com uma
representatividade em todas as faixas etarias, sendo que a de maior destaque foi de 0 a
12 anos (40,1%). Esses dados refletem a procura significativa de tratamento na infincia,

em virtude de um maior conhecimento por parte da populagdo sobre recursos
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especializados. Com um indice de 41,5% aparece a faixa etaria acima de 18 anos e com
18,3% temos a faixa etaria de 13 a 18 anos.

Na classifica¢ao socioecondomica, em relacdo a fissura labiopalatal e deficiéncia
auditiva respectivamente, predominaram as Classes Baixa Superior (47% e 63%) e
Baixa Inferior (24% e 20%), seguida da Média Inferior (21% e 21%), da Média (7% e
2%) e da Média Superior (1% e 0%).

O Critério de Classificagdo socioecondmico adotado foi desenvolvido no
HRAC-USP (GRACIANO et al., 1999) e consiste em um sistema de pontos abrangendo
cinco indicadores: situagao economica da familia, nimero de membros da familia, nivel
de escolaridade e ocupacional do(s) chefes(s) e habitagdo (situagdo e condi¢do). A partir
do estudo social dos usuérios, temos a configuracao dos seis estratos sdcio-econdomicos
ja referidos, cujos indicadores e suas relacdes quanti-qualitativas refletem, de forma

consistente, o quadro social das familias atendidas, mediante conhecimento

aproximativo da realidade (GRACIANO et al., 2001).

¢) O perfil da diretoria

Na escolaridade dos membros da diretoria, notou-se que 52,4% sdo pessoas que
possuem nivel superior completo, e 27,9% ensino médio completo, possibilitando um
trabalho técnico e profissional com melhor qualificacao.

Demo (1996), cita que o Brasil dispde de uma nova Lei de Diretrizes e Bases da
Educacdo Nacional (LDB), que estabelece principios, métodos e disciplinas para se
alcangar mudancas substanciais no quadro de ensino nacional visando o pleno
desenvolvimento do educando, seu preparo para o exercicio da cidadania e sua

qualificagdo para o mercado do trabalho.
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As categorias referentes a ocupac¢do sdo distribuidas segundo sua insergao
profissional. Mediante um recorte profissional da diretoria, obtivemos variaveis
significativas, ou seja, 40%" sdo trabalhadores assalariados; 31% sao trabalhadores
assalariados administrativos técnicos e de ocupacdo cientifica; 12% sdo profissionais
liberais autonomos.

A maior parte dos membros da diretoria contava com um periodo de atuagao de
3 a 5 anos (38%), de 6 a 10 anos (20,5%) e de 11 a 20 anos (20%). A pouca rotatividade
¢ derivada da participagdo dos pacientes e/ou pais na diretoria como Vvisto
anteriormente, com um indice de 82,4%. Outro ponto relevante ¢ o motivo de atuacio
na diretoria, 45% participam por questdo de solidariedade, 21% por satisfagdo pessoal,
12,5% por experiéncia e atualizagdo, 10,5% buscam realizacdo pessoal e apenas 2% por
status social.

Os dados do perfil dos dirigentes evidenciaram o nivel de escolaridade e
ocupacional como cidadaos das classes médias. Embora compreenda uma categoria de
voluntéarios mais qualificados e informados ¢ preciso destacar que outras habilidades e
qualificagdes pessoais sao fundamentais como: a competéncia técnica, a habilidade de
comunicacdo, a responsabilidade social e, principalmente, o espirito de solidariedade,

elementos propulsores de uma agao cidada.

d) Recursos organizacionais: humanos, financeiros e materiais

A pessoa com fissura labiopalatal ou deficiéncia auditiva necessita de
reabilitacdo com uma equipe ampla, formada por diversos especialistas. Segundo Brasil
(1993), a reabilitagdo, na condicdo de servigo, ¢ um conjunto de acdes de atencdo a

satude e, portanto, um componente imprescindivel de promogao, prevengdo e assisténcia

¥ Percentual referente & quantidade de membros da Diretoria de cada associagdo.
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as pessoas, na manifestacdo de sua saide e bem-estar, bem como a sua familia e
comunidade.

Os servigos, os programas/projetos e beneficios das associacdes constituem-se
portanto de suas acdes fundamentais e serdo objetos de analise.

Dentre os servigos oferecidos pelas associacdes, podemos destacar os de
fonoaudiologia (70,6%) e servico social (67,6%), seguidos do de odontologia (61,8%),
medicina (44,1%), psicologia (50%) e nutricdo (11,8%), Além disso, as associagdes
prestam beneficios como, alimentacdo (70%), medicacdo (46,7%) e estada (33,3%). Os
servicos e beneficios disponibilizados pelas associagdes aos usudrios € ou familiares
viabilizam o desenvolvimento de algumas etapas do tratamento na propria regido de
origem, possibilitando assim, a diminui¢do de gastos e facilitando a vida destes
pacientes, que nao precisam se deslocar, para se submeterem a pequenos procedimentos
da rotina do processo reabilitador (UNIVERSIDADE, 1999).

O ensino e a pesquisa também sdao desenvolvidos em algumas associagdes
(32,1%) o que demonstra o compromisso com o aperfeicoamento profissional e/ou
construgdo de conhecimento, além da prestacao de servigos de assisténcia e reabilitacao
(100%), sua missao principal.

Os recursos humanos envolvidos totalizaram 479 pessoas (100%) das quais,
45,7% voluntarios, 37,2% funcionarios € 17,1% cedidos ou terceirizados.

Esses dados evidenciam, portanto, que as associagdes dependem do voluntariado
para o desenvolvimento do seu trabalho que, segundo Domeneghetti (2001, p. 79), ¢
“um agente de transformacdo doando seu tempo e seu conhecimento, numa visdo de

cidadania, solidariedade e responsabilidade social”.
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Com relacao aos recursos financeiros, dentre as que responderam evidenciou-
se uma maior concentracdo de receita na faixa de até R$ 20.000,00 (41,1%), seguida das
faixas de R$ 21.000,00 a R$ 40.000,00 (29,4%) e acima de R$ 100.000,00 (23,5%).

Esses dados evidenciam que se um lado temos associagdes de pequeno porte do,
ponto de vista financeiro, por outro temos associacdes com uma movimentagao
financeira acentuada em fun¢do de uma maior abrangéncia de programas e publico-alvo.

Com relagdo a captacdo de recursos financeiros, a associagdo depende da
capacidade de se relacionar com pessoas e organizagdes de todos os setores da
sociedade. Tais relagdes vao desde colaboragdes pontuais, como doagdes (75%),
campanhas e eventos (59,4%), contribui¢cdes de associados (46,9%), geracdo de renda
(9,4%), como também de aliangas estratégicas mais complexas e de longo prazo, no que
se refere a repasses de verbas mediante convénios/orgdos publicos (40,6%),
convénios/orgaos privados (18,8%) e aplicagdes financeiras (12,5%).

Esses dados ratificam os resultados obtidos pelo Grupo de Estudos do Terceiro
Setor (2002) que destacam as trés principais fontes de renda: recursos governamentais,
renda gerada pela venda de servigos ou produtos e recursos captados mediante doagdes.

Se no inicio o trabalho dessas organizacdes ¢ feito voluntariamente, com o
aumento da visibilidade e o conseqiiente aumento do volume de trabalho, muitas
organizagdes se véem limitadas em sua capacidade de atuacdo. Captar recursos, de uma

maneira mais ativa torna-se premente, para que as organizagdes cumpram sua missao.

e) Criacao e implementacido da rede nacional
A organizagdo em rede ¢ uma pratica alternativa de organizagdo, possibilitando

processos capazes de responder as demandas de flexibilidade, conectividade e
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descentralizacdo das esferas contemporaneas de atuacao e articulacdo social. Terceiro
Setor e redes sdo, hoje, realidades intrinsecamente relacionadas.

Com relagdo ao interesse, houve unanimidade das associagdes em participar da
REDE PROFIS. Sobre suas expectativas com relagdo a sua criagdo foram destacados
pontos relevantes como: unido das interessadas e troca/socializacdo de experiéncias
(67,7%), acesso a informacdes diversas (site e e-mail) 48,4%, orientagdes
administrativas (32,2%), e recursos humanos, financeiros e materiais (42,2%), com
destaque em cursos de capacitacio para profissionais e dirigentes (100%).

Questionados a respeito da diretoria da rede, 64,5% demonstraram interesse em
apoiar ou participar. Se uma rede for assumida por um numero crescente de seus
membros, que coloquem sua capacidade de iniciativa de agdo a servi¢o da realizacao
dos seus objetivos, ela se adensa e se fortalece. Uma rede ¢ como um corpo: todos os
seus membros a fazem funcionar, todos sao a rede, nas suas relagdes uns com 0s outros
(SERVICO, 2005).

Correlacionando esses dados com os participantes eleitos para a primeira
diretoria da REDE PROFIS, constatamos que esse interesse foi efetivado com a
representacao de 11 associagdes de diferentes regides e Estados do Brasil.

A diversidade de localizacdo, interesse e acdes das associagdes e as formas de
trabalhd-las precisam ser respeitadas. As organizagdes sociais tem em comum O
proposito de estender suas agdes e idéias a um universo sempre mais amplo de
interlocutores: beneficidrios, parceiros, financiadores, voluntérios e colaboradores. Para
isso, precisam contar com meios adequados para o desenvolvimento de fluxo de
informagdo, gerenciamento organizacional e comunica¢do institucional (OLIVIERI,
2003a). Pensando nisso, foram sugeridos pelos pesquisados temas a serem

desenvolvidos para os cursos de capacitacdo — um dos principais objetivos da Rede.
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Os temas sugeridos referem-se a: captagdo de recursos (87,1%); gerenciamento
de entidades sociais (80,6%); elaboracdo de planos, programas, projetos e relatdrios
(77,4%); aspectos legais de uma entidade social (71,0%); e a nova visdo do trabalho
voluntario e gestdo do Terceiro Setor (61,3%). Com a disponibilizagdo desses cursos
pretendemos apoiar o processo de desenvolvimento profissionalizante do Terceiro
Setor, especialmente as associagdes envolvidas na Rede PROFIS, proporcionar a
atualizagdo dos seus dirigentes, voluntdrios e profissionais responsaveis, bem como
formar agentes capacitados a planejar, gerir e avaliar os resultados das agdes de
responsabilidade social.

Segundo Duarte (2003), uma das principais finalidades da rede ¢ facilitar o
intercambio de informagdes, conhecimentos e experiéncias para o melhor
aproveitamento econdmico dos seus recursos. Podemos destacar entre as formas de
intercambio sugeridas pelos pesquisados: encontros e eventos cientificos (87,9%), pela
internet (84,8%), por meio de cursos (72,7%) e visitas as associacdes (69,7%). A
internet tem sido um importante recurso para as redes, representando um espaco de
conexao entre as organizagdes, otimizando a sua comunicagdo e as possibilidades de
colaboracoes.

Com relagdo ao site da Rede PROFIS, as associagdes sugeriram alguns servigos
a serem disponibilizados: 66,7% trabalhos sobre associagdes; 33,3% divulgagdo de
cursos e/ou palestras; 28,6% projetos de pesquisas sociais, férum permanente,
informagdes sobre fissura e legislacdo pertinente contabilizaram 19%.

Para que a comunicagdo entre associagdes se amplie no mundo virtual,
equipamentos e o acesso a Internet sdo imprescindiveis. Constatamos que a maioria

das associagdes possui computador (71%), mas com acesso a Internet 58,8% estdo
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conectados a algum tipo de provedor, porém com computadores sem configuracio
atualizada, impossibilitando um acesso rapido e eficaz (42,9%).

Das associagdes, somente 2 (5,9%) responderam ndo terem representantes com
noc¢oes de computacao, isso vem mostrar que num mundo globalizado a tecnologia se
faz presente e conseqiientemente a capacitacao das pessoas para uso das mesmas.

Mesmo sem o acesso a Internet, em 74% das associagdes, 0s representantes
possuem e-mails € colocam sua propria conexao da Internet a disposi¢cdo da associagdo
a qual estdo vinculados. Um exemplo disso ocorre com relagao ao site do HRAC-USP
e PROFIS acessados pelas associacdes (73,5%, 32,3% respectivamente) que ndo

contam com conexao propria na sede.

f) Desafios da REDE PROFIS no cumprimento de sua missao

A criacdo da Rede Nacional de Associagdes de Pais e Portadores de Lesdes
Labiopalatais (REDE PROFIS) ocorreu em 16 de julho de 2004 e segundo seu estatuto
sua finalidade principal ¢ congregar, integrar, representar e defender os interesses
institucionais de suas associadas, colaborando com desenvolvimento da solidariedade
social (BAURU, 2004). Para viabilizar suas atividades, criou-se o Cadastro Nacional
das Associagoes de Pais e Portadores de Lesdes Labiopalatais do Brasil (43), para
divulgacdo dos servicos prestados visando facilitar o acesso de pessoas com
necessidades de reabilitacdo e assisténcia.

Em cumprimento a sua missdo — congregar as associagdes de pais e portadores de
fissuras labiopalatais e congéneres do pais, visando o intercambio técnico-cientifico de
conhecimentos e o fortalecimento das acdes de defesa dos interesses e direitos das
pessoas com deficiéncia — acdes foram efetivadas e ainda se apresentam como desafios

a vencer:
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e Organizacao de Encontro Nacional de Associagoes de Pais e Portadores de Lesdes
Labiopalatais do Brasil (anualmente).

¢ Programa de capacitagdo de dirigentes, voluntarios e profissionais das Associa¢des
com temas de interesse dentre eles: aspectos legais, gerenciais e contabeis; captagado
de recursos, elaboragdo de planos, programas e projetos, prestacdo de contas, Terceiro
Setor, marketing social e outros.

¢ Desenvolvimento e atualizagao do site da REDE PROFIS com servigos e informagdes
de interesse das Associagdes e pessoas portadoras de lesdes labiopalatais do Brasil.

e Captagdo de recursos para o desenvolvimento da REDE PROFIS, especialmente por
meio de projetos sociais e da contribui¢do das associagdes filiadas.

¢ Intercambio técnico-cientifico entre as diferentes associacdes de Pais e Portadores de
Lesoes Labiopalatais do Brasil, por meio de contatos, reunides, visitas técnicas e
encontros.

e Participacdo de eventos nacionais e internacionais com apresentagdo dos resultados da
pesquisa e de experiéncias sobre a REDE PROFIS.

e Desenvolvimento e apoio de acdes de prevencdo e reabilitacdo de anomalias

craniofaciais.

e Propostas de enquadramento da fissura labiopalatal como deficiéncia (CAMPOS et
al., 2006).

O ultimo encontro da Rede PROFIS (julho/2006), resultou em uma mogao
solicitando o enquadramento ja em estudo na Coordenadoria Nacional Para a Integracdo
de Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE) — Brasilia/ DF, complementado com
justificativas e critérios de enquadramento, em funcdo do grau de comprometimento

psicologico, fisioldgico ou anatdomico associado a anomalia.
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CONSIDERACOES FINAIS

Na categoria de programa de pesquisa em politicas publicas, o projeto ndo sé
abriu o caminho para a existéncia de uma inédita rede nacional no ambito das fissuras
labiopalatais — oficialmente criada em 16/7/04 — como também proporcionou a
elaboracdo de um cadastro brasileiro de associagdes de pais e pacientes,
desenvolvimento de site (www.redeprofis.com.br), intercambio técnico/cientifico entre
os participantes e capacitagdo de dirigentes.

Hoje, existem 43 associagdes no pais, cadastradas no HRAC-USP. Juntas,
prestam servicos de orientacdo e encaminhamento de aproximadamente 20 mil pessoas
procedentes de 1.143 municipios. Das 43 associagdes, 34 (80%) manifestaram, via
pesquisa, interesse na REDE PROFIS, dentre as quais 23 (54%) ja estdo filiadas e as
demais em processo de filiacao, sendo que a expectativa € atingir a totalidade.

Para alavancar o desenvolvimento das associagdes — consideradas espagos de
descentralizacdo dos servicos do HRAC-USP e de participacdo da sociedade civil — ¢
necessario o desenvolvimento de novas ac¢des articulando as politicas publicas com o

objetivo de assegurar os direitos da pessoa com deficiéncia.

A national network of support groups for people with cleft lip and palate
ABSTRACT

This article describes the development of a national support group named REDE
PROFIS network for people with cleft lip and palate. It was created with the goals of
congregating, integrating, and organizing the support groups in order to represent and
better defend their interests within their communities. Nowadays there are 43 support
groups, and 33 (77%) replied to the survey. The organization and resources of these 33
groups will be presented. This study was supported by grants from the Fundacdo de
Amparo a Pesquisa do Estado de Sdo Paulo and by the University of Sdo Paulo.
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Média Distribuicio por Universo =43 Amostra =34
em Estados/Regiao
Km
NORTE Associacoes | Estados Associacoes Estados
3.398 Acre (AC) 1(2,3) 1 1(2,9) 1
3.476 Amapa (AP) * * * *
3.953 Amazona (AM) 1(2,3) 1 1(2,9) 1
2.727 Para (PA) 2 (4,6) 1 1(2,9) 1
2.864 Rondonia (RO) * * * *
4.754 Roraima (RR) * * * *
1.582 Tocantins (TO) * * * *
Sub-total 4(9,2) 3(17,7) 3(8,7) 3(21.5)
NORDESTE
2.589 Alagoas (AL) * * * *
2.099 Bahia (BA) 1(2,3) 1 * *
3.186 Ceara (CE) * * * *
2.764 Maranhao (MA) 1(2,3) 1 * *
2.905 Paraiba (PB) 1(2,3) 1 1(2,9) 1
2.796 Pernambuco (PE) 1(2,3) 1 1(2,9) 1
2.696 Piaui (PI) * * * *
3.083 Rio G. do Norte (RN) * * * *
2.082 Sergipe (SE) * * * *
Sub-total 4(9,2) 4 (23,5 2 (5,8) 2 (14,2)
CENTRO OESTE
919 Brasilia (DF) 1(2,3) 1 1(2,9) 1
720 Goias (GO) 1(2,3) 1 1(2,9) 1
752 Mato Grosso (MT) 1(2,3) 1 1(2,9) 1
1.408 |Mato Grosso do Sul (MS) 1(2,3) 1 1(2,9) 1
Sub-total 49,2) 4 (23,95) 4 (12,0) 4 (28,6)
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Quadro 1. Associagoes por regioes e Estados (universo e amostra) (Continuacio)

Média
em Distribuicio por Universo =43 Amostra = 34
Km Estados/Regiao
SUDESTE Associacoes Estados | Associacdes | Estados
1.208 Espirito Santo (ES) 01 (2,3) 1 01(2,9) 1
731 Minas Gerais (MG) 02 (4,6) 1 02 (5,8) 1
755 Rio de Janeiro (RJ) 01 (2,3) 1 * *
345 Sao Paulo (SP) 15 (35,2) 1 14 (41,3) 1
Sub-total 19 (44,4) 4(23,5) | 17(50,0) 3(2L95)
SUL
535 Parana (PR) 07 (16,3) 1 4(11,7) 1
1.196 | Rio Grande do Sul (RS) * * * *
842 Santa Catarina (SC) 05 (11,7) 1 4 (11,8) 1
Sub-total 12 (28,0) 2(1L,8) 8(23,5) 2(14,2)
Total 43 (100%) 17 (100%)| 34 (100%) | 14 (100%)
Km = Quilometros
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