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RESUMO

As fissuras labiopalatinas sdo as alteracGes anatdmico-morfoldgicas congénitas mais comuns
na populacdo humana. Um dos grandes desafios é a aceitacdo por parte da familia e da
sociedade, assim como o reconhecimento de direitos sociais e necessidade de inclusdo plena.
Este artigo tem como objeto discutir a importancia do reconhecimento da fissura labiopalatina
como deficiéncia e seus desdobramentos na educacao e na sociedade, assim como refletir sobre
os desafios encontrados na visibilidade da fissura labiopalatina como deficiéncia. Trata-se de
um relato de experiéncia, de abordagem qualitativa, pois parte das experiéncias pessoais,
educacionais e profissionais do autor principal e sujeito da pesquisa, valendo-se dos
procedimentos técnicos da pesquisa-acao e da pesquisa bibliogréafica. Espera-se que com este
trabalho possamos contribuir para que haja maior visibilidade a luta por direitos sociais e
educacionais das pesssoas fissuradas, reconhecimento dos desafios e tomada de consciéncia por
parte de educadores e sociedade na busca da incluséo de forma integral e verdadeira a sociedade
e ao mundo do trabalho.

Palavras-chave: Direitos sociais. Fissura labiopalatina. Desafios educacionais.

ABSTRACT

Cleft lip and palate are the most common congenital anatomical-morphological changes in the
human population. One of the great challenges is the acceptance by the family and society, as
well as the recognition of social rights and the need for full inclusion. This article aims to
discuss the importance of recognizing cleft lip and palate as a disability and its consequences
in education and society, as well as reflecting on the challenges encountered in the visibility of
cleft lip and palate as a disability. It is an experience report, with a qualitative approach, since
part of the personal, educational and professional experiences of the main author and subject of
the research, making use of the technical procedures of action research and bibliographic
research. It’s hoped that with this work we will be able to contribute to a greater visibility to
the fight for social and educational rights of fissured people, recognition of the challenges and
awareness of educators and society in the search for the integral and true inclusion to society

and to the world of work.

Keywords: Social rights. Cleft lip and palate. Educational challenges.



Figura 1
Figura 2

Figura 3

LISTA DE FIGURAS

FIGURAS



SUMARIO

LINTRODUGAO ...t 7
2 REVISAO TEORICA ...ttt ettt ettt ettt sttt en et an s 9
2.1 A Fissura Labiopalatina: conceito € CONteXTOS .......ocvvviivvniiiiiiiiiiiiieiiieeieeenn 9
2.2 Acesso e permanéncia do fissurado na educacdo: contexto e desafios .......... 11
SIMETODOLOGIA ...ttt s e et e e sttt e st e e sabe e e teeessteeateeesnreeaneeans 13
4 A LEGISLACAO DE INCLUSAO DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA.......ccooovevverernnen, 14
5 DIREITOS, INCLUSAO E NECESSIDADE DE RECONHECIMENTO DA FISSURA COMO
DEFICIENCIA ..ottt 16
CONSIDERAGOES FINAIS ..ot tee et es st st nes st en st ns st ss st s st n s sanensans 20

REFERENCIAS .......oooiteieeteeeetee ettt sttt s sttt 21



1 INTRODUGCAO

As fendas de labio e palato sdo os defeitos congénitos mais comuns entre os nascidos
vivos da populacdo humana. Um dos grandes desafios é a aceitacdo por parte da familia e da
sociedade de uma crianca com Fissura Labiopalatina, seu devido acolhimento e assisténcia
integral, assim como o reconhecimento dos seus direitos e necessidade de incluséo plena
(JURADO; MOREIRA, 2018).

Sendo assim, para uma melhor compreensdo desta proposta temaética faz-se necessario
primeiramente discorrer sobre o conceito de Fissura Labiopalatina. De acordo com o Ministério
da Saude, a Fissura Labiopalatina é uma méa formac&o congénita que acomete uma a cada 650
bebés, sendo esta uma realidade brasileira. Este mesmo conceito esta descrito no projeto de lei
de n° 11217/2018, que cita:

A fissura labiopalatina é um defeito congénito que atinge uma crianca a cada 650
nascidas, de acordo com a literatura especializada. Trata-se de um defeito de ndo fuséo
de estruturas embrionérias. Inicialmente, tanto o labio como o palato sdo formados
por estruturas que nas primeiras semanas de vida estdo separadas. Durante a formagéo
normal da face, essas estruturas devem se unir. Se esse processo nao ocorrer, as
estruturas permanecem separadas, dando origem as fissuras no labio e no palato. (PL
11217, 2018, p. 02).

Logo, é perceptivel que esta fissura ocorre no periodo de formacdo do bebé durante a
gestacdo e que esta pode ser acarretada por diversos fatores ainda ndo identificaveis com uma
precisdo, o que gera socialmente uma invisibilidade desta como deficiéncia, ja que, os estudos
cientificos apenas mencionam alguns indicios, porém sem um causa que o favoreca.

Para tanto, € importante ressaltar que para a pessoa com fissura, esta implica em
desconforto estético, j& que é uma deformidade visivel na regido da face, alem de atingir
algumas func¢des fonoldgicas, como também psicoemocionais.

Vale destacar que a fissura varia de individuo para individuo, pois elas podem ser de
modo simples até complexas, as quais dependem também do tempo certo de tratamento
podendo evitar sequelas maiores ou sua total reabilitacdo. Ainda mencionando sobre a fissura,
Cezar (2020) citando Garib (2010) discorre que ha diversas terminologias para a fissura
labiopalatina, o que dificulta as pesquisas académicas, bem como, a busca pela causa e

tratamento pelo sujeito.

No Brasil, particularmente, é possivel encontrar diversas nomenclaturas que se refira
a Fissura labiopalatina como por exemplo: fissura labial; fenda labial; fissura labio
palatal; fenda labio palatal; labio leporino; goela de lobo, dentre outras terminologias.
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Ocorre que esta variedade de terminologias, dificultam a pesquisa de profissionais e
pacientes quando buscam suas causas, condicdes e tratamentos. (CEZAR, 2020, p. 29
apud GARIB et al, 2010, p.31).

Para tanto, por se tratar de uma alteracdo anatémico-fisiologica considerada rara, porém
comum, ou seja, consiste em uma raridade com uma maior incidéncia na populacdo (BORGES-
OSORIO; ROBINSON, 2013; JURADO; MOREIRA, 2018), o que faz com que o preconceito
e a discriminacdo ocorra pela falta de informacdo sobre esta tematica, bem como pela
inexisténcia de uma lei que nos ampare identificando-a como deficiéncia para que tenhamos
nossos direitos civis aceito em empresas, concursos, cotas etc, sendo pouco discutido dentro e
fora dos espacos publicos.

Assim, suscitamos as seguintes perguntas que norteiam o nosso trabalho: como o nédo
reconhecimento da fissura labiopalatina como deficiéncia invisibiliza o sujeito do direito a
educacdo inclusiva? De que maneira 0 ndo reconhecimento do individuo com fissura
labiopalatina como deficiéncia desfavorece no seu ingresso e permanéncia no mercado de
trabalho?

Esta pesquisa tem como objeto discutir a importancia do reconhecimento da fissura
labiopalatina como deficiéncia e seus desdobramentos na educagéo e no social, assim como
refletir sobre os desafios encontrados pelos fissurados na visibilidade da fissura labiopalatina
como deficiéncia.

Com isso, esta pesquisa pretende discutir como o ndo reconhecimento da fissura
labiopalatina como deficiéncia invisibiliza o sujeito no direito a educagéo inclusiva e o acesso
ao mercado de trabalho, de que forma a negativa de direito ao reconhecimento da deficiéncia
torna-se um mecanismo que desfavorece no seu ingresso e permanéncia no mercado de
trabalho, bem como, evidenciar as caracteristicas que definem o sujeito fissurado como
deficiente. Desta forma, o presente trabalho justifica-se pelas seguintes razdes:

Primeiro, pela importancia social do tema, pouco discutido no campo académico, o que
permite ampliar horizontes no campo da pesquisa e contribuir e/ou encorajar outros estudantes
de graduacdo e pos-graduacdo a também desenvolverem pesquisas que envolvam direitos
sociais e educacionais das pessoas fissuradas.

Segundo, por mim constituir enquanto sujeito fissurado e poder relatar minhas vivéncias
e experiéncias neste lugar de marginalizacédo social pelo qual todos n6s passamos, uma vez que
ser fissurado nesta sociedade demanda o enfrentamento de todos os preconceitos existentes,
demarcando o lugar de opressédo e subvertendo-o. Como afirma Berth (2019) que é a partir da

tomada de consciéncia do sistema de opressdo que se constroi 0s meios para muda-los.
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Assim, como aporte tedrico para fundamentar esta pesquisa recorremos aos seguintes
autores: Cezar (2020), que discute sobre a importancia das politicas publicas para pessoas com
fissuras labio palatinas, Campos (2011), que aborda sobre a efetivacao juridica dos fissurados
no mercado de trabalho, Machado e Pavédo (2019), que discorre sobre a invisibilidade dos
fissurados e sua inclusdo, além do Projeto de Lei (11217/2018) e a LDB (1996), os quais

utilizaremos para discutir o0 acesso, a permanéncia e o éxito escolar do fissurado no ensino.

2 REVISAO TEORICA

2.1 A Fissura Labiopalatina: conceito e contextos

A palavra fissura, segundo o Dicionario on-line Michaelis (2021) vem do latim fissura
e significa; fenda aberta no sentido longitudinal; lesdo superficial alongada; corte profundo.
Logo, a fissura labiopalatina consiste numa deformidade congénita que acomete bebés no
periodo intrauterino. Como afirma Campos (2011, p. 30) que

[...] a fissura labiopalatina como [...] deformidade congénita mais comum dentre as
anomalias craniofaciais e que resulta da falta de fusdo dos processos faciais
embrionarios. Afirma que, anatomicamente, afissura pode se expressar como uma
fenda apenas no labio ou acometer, isolada ou simultaneamente, o palato e que neste
altimo caso, quase sempre vem associada a deformidades dentoesqueléticas e nasais,
sendo considerada a causa mais frequente de insuficiéncia velofaringea.

Desta mesma forma, Gil e Silva (2019) aborda o conceito de fissura labiopalatina como
malformacdo congénita, sendo esta desenvolvida entre 0 4° e 8° semana de gestdo. Nesta
mesma perspectiva, Cezar (2020) discorre o conceito como “fissura congénita do palato mole
ou duro que se deve a uma fusdo defeituosa.

Assim, corroboro com as afirmagdes aqui expressas, porém vale ressaltar que quando
se fala em fissuras é preciso deixar esclarecido que estas ndo sdo padronizadas e que podem
ocorrer de diversas maneiras a depender do grau da fissura. Com isso, destaco algumas formas
de fissuras que podem acometer os sujeitos no periodo da gestagdo, sendo elas: fissuras pré-
forame incisivo, transforame incisivo, fissuras pos-forame incisivo e fissuras raras da face

(CAMPQS, 2011). Observe a imagem a seguir.
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Figura 1 - Tipos de Fissuras.
E F G H E - Fissura Labial Esquerda Transforame Completa
- Fissura Labial Bilateral Transforame Completa
- Fissura Palatina Pds-forame Completa
- Fissura Palatina Pés-forame Incompleta

Fonte: CTMC. Malformagoes Craniofaciais - Fissuras labiopalatinas.
http://ctmc.lusiada.br/malformacoes-craniofaciais/

A - Fissura Labial Esquerda Pré-forame Incompleta

(==}

- Fissura Labial Bilateral Pré-forame Incompleta

o

- Fissura Labial Esquerda Pré-forame Completa

o

- Fissura Labial Bilateral Pré-forame Completa

-

D

==

As fissuras raras da face, s@o as que atinge somente a regido da face, representadas na
imagem A e B. A fissura pré-forame incisivo é quando restringe ao labio e a gengiva, imagem
C e D. Ja a fissura transforame incisivo, consiste numa fissura que atinge o labio e o palato
mole e duro, E e F. Para tanto, vale ressaltar que estas citadas acima podem ser tanto unilaterais
quanto bilaterais. E por fim, a fissuras pos-forame incisivo, que atinge somente o palato mole
ou a Gvula.

E importante destacar que as sequelas atreladas aos sujeitos fissurados sio muitas,
podendo ser um desvio na dic¢do, a qual interfere na comunicacdo do individuo causando
incompreensdo pelo interlocutor, dificuldades na realizacdo de atividades basicas como
alimentac&o, respiracdo, além de transtornos psicolgicos (BORGES-OSORIO; ROBINSON,
2013).

Contextualizado o conceito de fissura labiopalatina, enfatizamos que muitas dessas
sequelas podem ser evitadas mediante a submissdo ao processo cirurgico, a qual deve ocorrer

no tempo adequado e ao tratamento interdisciplinar com profissionais de diversas areas, ja que

Os individuos com fissuras labiopalatinas podem apresentar dificuldades na
realizacdo de funcGes basicas como a alimentacdo, fonagdo, respiragdo, audicdo e
ainda podem desenvolver sérios transtornos psicoldgicos. O tratamento inicia-se logo
ao nascimento, e prolonga-se até a vida adulta. Sabe-se hoje que os melhores
resultados do tratamento sdo atingidos quando conduzido por uma equipe
interdisciplinar, composta por cirurgifes plasticos, cirurgido dentista, geneticistas,
fonoaudidlogos, otorrinolaringologistas, psicélogos, nutricionistas, entre outros.
(COSTA, POGUE, GAZZONI, 2018, p. 259-260)

Para tanto, mesmo com o indicativo do acompanhamento interdisciplinar, sabemos que
esta ndo é uma realidade acessivel a todos, por conta da dificuldade financeira ao tratamento, a

falta de conhecimento das politicas publicas existentes, bem como, o reduzido nimero de


http://ctmc.lusiada.br/malformacoes-craniofaciais/
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centros de tratamentos existentes no Brasil diante da demanda pelos servigos e grande
quantidade de pacientes, além do acesso tardio ao tratamento, influenciado por fatores

socioecondmicos e territoriais.

2.2 Acesso e permanéncia do fissurado na educacdo: contexto e desafios

A Constituicdo Federal (CF) de 1988 no seu artigo 23, inciso V cita que é dever do
Estado, Municipios e Unido promover o acesso a educacgdo, e a LDB (Lei de Diretrizes e Bases)
no seu artigo 2, menciona que ¢ dever da familia e do Estado o pleno desenvolvimento no aluno

preparando-o para o convivio em sociedade e para o0 mercado de trabalho.

Art. 2° A educacao, dever da familia e do Estado, inspirada nos principios de liberdade
e nos ideais de solidariedade humana, tem por finalidade o pleno desenvolvimento do
educando, seu preparo para o exercicio da cidadania e sua qualificagdo para o trabalho.
(LDB, 1996, p. 08).

E notdrio que estas leis que regem o bom funcionamento do sistema educacional s&o
bem enfaticas quanto ao acesso a educacao, porém no dia a dia 0 que presenciamos é o
descumprimento desta, pois se as leis usam o verbo dever no imperativo, indicando uma
ordenanca, deveria esta ser cumprida diariamente.

Outro ponto importante, mencionado na LDB ¢ a igualdade de acesso e permanéncia a
escola. E aqui, nos deteremos nesta questdo, uma vez que, o sujeito com fissura labiopalatina
encontra diversos desafios para ter a efetivacdo da sua educacdo na completude, visto que, este
além de lidar com as questdes psicolégicas, tem que enfrentar o preconceito referente a sua
deficiéncia.

Além disso, a falta compreenséo por parte dos docentes/ escola e sociedade civil acarreta
ainda mais a ndo permanéncia do fissurado no processo do ensino, acarretando a exclusdo deste,
pois ao se pensar nesta permanéncia € preciso subverter todos 0s sistemas opressores que

impossibilitam a real inclusdo destes no sistema de ensino, ja que

A partir de entdo, em nivel nacional, a inclusdo escolar constituiu-se razdo de
investimento em politicas e préticas inclusivas, com vistas a inserir todas as pessoas
numa sociedade mais humana, alicergada nos aspectos econémico, politico, cultural,
étnico, religioso e ambiental. Porém, em direcdo contréria, assistimos a exclusao
social e educacional de criancas e jovens que se pode identificar em diferentes
populagdes e préaticas. (GIL, SILVA, 2019, p. 47).
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Com isso, percebemos que esta ainda é uma luta a ser enfrentada e conquistada por todos
os fissurados para que possam ter seu direito de acesso e permanéncia na educagdo com éxito,
pois como cita Gil e Silva (2019) ainda presenciamos uma exclusdo desses individuos, e

consultando a LDB (1996), esta exclusao esta em desacordo, pois em seu artigo 58, diz que

81° Havera, quando necessario, servicos de apoio especializado, na escola regular,
para atender as peculiaridades da clientela de educacéo especial.

§2° O atendimento educacional serd feito em classes, escolas ou servigos
especializados, sempre que, em funcédo das condicOes especificas dos alunos, nao for
possivel a sua integragdo nas classes comuns de ensino regular (LDB, 1996, art 58, p.
40-41).

Desse modo, os sistemas de ensino sejam eles de educacdo basica ou superior devem
promover espacos especializados com uma equipe multidisciplinar para atender as necessidades
dos fissurados, a fim de que estes possam desenvolver as competéncias e habilidades exigidas
na efetivacdo do ensino.

Ainda nesta perspectiva, a LDB (1996) menciona que o curriculo, a metodologia entre
outros recursos educativos devem visar a promocdo das pessoas com deficiéncias, o que aqui,
fazemos a inser¢éo do fissurado, mesmo que este ainda ndo seja reconhecido como deficiente,
mas que necessita de um apoio pedagdgico que favoreca também a sua inser¢do na sociedade e
no trabalho

Os sistemas de ensino assegurardo aos educandos com deficiéncia, transtornos globais
do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacéo:

I — curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizacao especificos, para
atender as suas necessidades;

Il — terminalidade especifica para aqueles que ndo puderem atingir o nivel exigido
para a conclusdo do ensino fundamental, em virtude de suas deficiéncias, e aceleragdo
para concluir em menor tempo o programa escolar para os superdotados;

Il — professores com especializacdo adequada em nivel médio ou superior, para
atendimento especializado, bem como professores do ensino regular capacitados para
a integracdo desses educandos nas classes comuns;

IV — educacdo especial para o trabalho, visando a sua efetiva integracdo na vida em
sociedade, inclusive condicfes adequadas para os que ndo revelarem capacidade de
insercdo no trabalho competitivo, mediante articulagdo com os 6rgdos oficiais afins,
bem como para aqueles que apresentam uma habilidade superior nas areas artistica,
intelectual ou psicomotora;

V —acesso igualitario aos beneficios dos programas sociais suplementares disponiveis
para o respectivo nivel do ensino regular. (LDB, 1996, art 59, p. 41).

Para tanto, ao se pensar a permanéncia desse fissurado no sistema de ensino deve-se
levar em consideracéo todos os parametros estipulados pela Lei de Diretrizes e Bases (LDB)
para que realmente se efetive uma educacéo igualitaria e que assegure 0 Seu acesso, porém esta

condicdo so sera completa quando realmente ingressarmos efetivamente nesta luta e exigirmos

nossa visibilidade dentro e fora desses espacos.
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Outro ponto em discussao sobre o sujeito fissurado é o seu acesso e permanéncia em
todas as etapas educacionais, de modo que se possa garantir ndo apenas o direito de acesso a
educacdo formal, como também o direito de permanecer e avancar, ter acesso a cultura, ao

esporte e ao pleno exercicio da cidadania e integracao social.

3 METODOLOGIA

Toda pesquisa se debruga sobre o prisma da investigacdo de demandas sociais que
precisam ser sanadas para que a sociedade possa cumprir a equidade entre todos.

Assim, o ato de investigar surge a partir de um questionamento e/ou problema que
precisa de uma atencdo adequada para a sua possivel solucdo, e nesta feita o
pesquisador/investigador deve buscar meios para a promocao deste problema, ja que, segundo
(PRADONOV; FREITAS, 2013, p. 42 apud BARROS; LEHFELD, 20003, p. 14) “a finalidade
da pesquisa é “resolver problemas e solucionar duvidas, mediante a utilizacdo de procedimentos
cientificos”.

Desse modo, ao se verificar a existéncia de uma demanda social, o pesquisador trilhara
caminhos por ele estipulados para que se possa compreender 0s motivos, causas e possiveis
solugdes a serem apresentadas durante o ato da investigacdo e constru¢do da sua pesquisa.

Como afirma Pradonov e Freitas (2013, p. 14):

A Metodologia é a aplicacdo de procedimentos e técnicas que devem ser observados
para constru¢cdo do conhecimento, com o propdsito de comprovar sua validade e
utilidade nos diversos ambitos da sociedade.

Com isso, a metodologia consiste em criar métodos investigados que visam auxiliar o
pesquisador no seu ato investigativo. Vale ressaltar que a metodologia assumida pesquisador
ndo é padronizada, uma vez que, cada pesquisa exige procedimentos e métodos especificos,

cabendo ao pesquisador encontrar a que melhor respalde a sua pesquisa.

Pesquisa é, portanto, um conjunto de ac¢Ges, propostas para encontrar a solucdo para
um problema, as quais tém por base procedimentos racionais e sisteméticos. A
pesquisa é realizada quando temos um problema e ndo temos informacBes para
soluciona-lo.

A pesquisa procura respostas! Podemos encontra-las ou ndo. As chances de sucesso
certamente aumentam a medida que enfocarmos a pesquisa como um processo e nao
como uma simples coleta de dados (PRODONOV, FREITAS, 2013, p. 44).
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Assim, como procedimento por nds adotado para construcdo e investigacdo desta
pesquisa optamos pela pesquisa bibliogréafica de cunho exploratério, que segundo Gil (2002)
consiste na utilizacdo de materiais ja elaborados, como livros, artigos cientificos entre outros
materiais. Nesta feita, os procedimentos adotados para a elaboracdo desta pesquisa de cunho
bibliografica- exploratério se deu da seguinte maneira:

e Levantamento de livros, artigos, teses e dissertacdes que discorressem sobre a fissura
labiopalatina, mesmo que ainda escasso a discussdo sobre a tematica no viés educacional e
trabalhista;

e Leitura da lei de inclusdo, da fissura labiopalatina, LDB (1996) e Constituicédo Federal
(1988);

e Anadlise de editais de concursos publicos.

4 A LEGISLACAO DE INCLUSAO DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

A lei de n° 3.146, de 6 de julho de 2015 define em seu artigo 1° que esta deve assegurar
e promover condicdes de igualdade para o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais
a pessoa com deficiéncia visando a sua inclusao social e cidadania. Porém, o que presenciamos

é uma disparidade entre o proferido na lei o que realmente vem sendo exercido diariamente.

Art. 1° E instituida a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia), destinada a assegurar e a promover, em condiges de
igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com
deficiéncia, visando a sua inclusdo social e cidadania (LEI, n°3.146, 2015, p. 08).
Mencionado, o0 que estd assegurado na lei n° 3.146 (2015) sobre o acesso e direito a
inclusdo, faz-se necessario discorrer sobre o que é deficiéncia e pessoa com deficiéncia. Assim,
deficiéncia corresponde a limitacdo do individuo em aspectos estruturais ao corpo, poréem esta
também pode ser influenciada por fatores sociais e ambientais no qual este sujeito esteja
inserido.
Ja pessoa com deficiéncia, mediante a lei n° 3.146, corresponde ao impedimento de
natureza fisica, mental, intelectual e sensorial, que limita sua interagdo com outras pessoas e

sua participacéo ativa e efetiva na vida em sociedade

Art. 2° Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interacdo com
uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacéo plena e efetiva na sociedade em
igualdade de condi¢Bes com as demais pessoas (LEI, n° 3.146, 2018, p. 08).
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Com isso, deixamos esclarecido que ndo se deve igualar os termos deficiéncia e pessoa
com deficiéncia, pois por mais que demonstrem ser semelhantes, socialmente ndo o sao, ja que
a deficiéncia ndo € o sujeito, e sim uma caracteristica que faz parte desse sujeito.

Desta forma, podemos enfatizar que o fissurado se empara nesta lei, uma vez que a
fissura labiopalatina € uma méa formacdo que acarreta algumas limitacGes, as quais interferem
constantemente na vida em sociedade. E o que nos chama a atencdo é que mesmo com essa
precedéncia existente na lei de que toda limitacdo pode ser considerada como deficiéncia, ndo
é isto que acontece com os fissurados.

Outro ponto em destaque na Lei Brasileira de Inclusdo é que todos tém direito a
igualdade e oportunidade como as pessoas ditas normais, e que estas nao devem sofrer nenhum
tipo de discriminacédo, porém em se tratando do fissurado ndo é o presenciamos diariamente por
sermos fissurados. Pois todos os dias sofremos discriminacgdes explicitas ou implicitas quando
a deficiéncia que possuimos sendo a no6s negados os direitos presentes nesta lei, e isso precisa

ser revisto, ja que segundo a lei.

Art. 4° Toda pessoa com deficiéncia tem direito a igualdade de oportunidades com as
demais pessoas e ndo sofrerd nenhuma espécie de discriminagao.

§ 1° Considera-se discriminacdo em razdo da deficiéncia toda forma de distingéo,
restricdo ou exclusdo, por acdo ou omissdo que tenha o propdsito ou o efeito de
prejudicar, impedir ou anular o reconhecimento ou o exercicio dos direitos e das
liberdades fundamentais de pessoa com deficiéncia, incluindo a recusa de adaptagdes
razoaveis e de fornecimento de tecnologias assistivas.

Como previsto na lei toda e qualquer forma de discriminacdo, seja ela estrutural ou
velada, deve ser combatida para que nossos direitos ndo nos sejam negados. Contudo, é
importante dizer que a omissao e a negativa de direitos sdo igualmente prejudiciais, sendo
formas menos discutidas de discriminag&o.

Na negativa de direitos podem ser incluidas praticas como a dificuldade de acesso, a
falta de sensibilidade as dificuldades educacionais, a auséncia de assisténcia a satde e trabalho
de centros e equipes multiprofissionais nos territorios e municipios do interior do pais. Ndo
obstante, a omissao do poder publico e dos agentes publicos na implementacédo de politicas e
garantia de direitos é vista como algo difuso e dificil de responsabilizar por parte do judiciario
brasileiro.

Entretanto, é essencial que haja mobilizacdo social e cobranca por parte da sociedade
civil organizada e dos sujeitos fissurados aos agentes publicos, para que os artigos frios e
técnicos presentes na lei possam se traduzir em préticas de acolhimento, integracao, assisténcia

e inclusdo das pessoas fissuradas.
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No entanto, queremos deixar esclarecido aqui que o que enfatizamos nao é sé o
reconhecimento da fissura labiopalatina como deficiéncia, mas que também haja um respeito
as nossas diferencas e que como cidaddos possamos gozar dos nossos direitos, para o pleno

exercicio da cidadania e verdadeira inclusdo social, educacional e no mundo do trabalho.

5 DIREITOS, INCLUSAO E NECESSIDADE DE RECONHECIMENTO DA FISSURA
COMO DEFICIENCIA

Diante do atual cenério, os fissurados tém tido seus direitos negados por falta de
politicas publicas. Com isso, se faz necessario que esta minoria se mobilize e se organize para
que possam ter sua voz na sociedade e que seus diretos sejam reparados dando a eles
acessibilidades em todas as esferas sociais.

Nesta feita, recorremos a PL n° 11217/2018 (que ainda se encontra em analise nas
esferas publicas) para respaldar a nossa pesquisa no que se refere ao reconhecimento da fissura
labiopalatina como deficiéncia. Assim, a referida lei no seu artigo 1° nos traz quem pode se
enquadrar como uma pessoa fissurada.

[...] as pessoas acometidas pelas méas formagOes congénitas fissura palatina ou
labiopalatina, quando néo totalmente reabilitadas, sdo consideradas possuidoras de
impedimentos de longo prazo de natureza fisica que podem obstruir a participacéo

plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢des com as demais pessoas. (PL,
2018, art 1°, p. 01).

Com isso, é perceptivel que a propria PL (11217/2018) deixa evidente os desafios que
os fissurados tém que enfrentar socialmente, uma vez que, mesmo esta deficiéncia sendo
visivel, esta ainda ndo é equiparada pelas leis ja existentes. A exemplo disso, temos as seleces
publicas, em que editais ndo incluem o fissurado como deficiéncia e muita das vezes este
fissurado fica a mercé de concorrer na ampla concorréncia.

Assim, trazemos para discussao os editais da Policia Rodoviaria Federal — edital n° 1,
de 27 de novembro de 2018 e edital n° 1, de 18 de janeiro de 2021, os quais trazem explicito
requisitos que podem eliminar um candidato do processo seletivo e neste pré-requisito estdo a
fenda palatina e o labio leporino/ndo corrigido. Aqui, fazemos uma objec¢do ao termo “labio
leporino”, 0 qual deve ser substituido por fissura labiopalatina, porém nao € o que ocorre nestes

editais. Como pode ser observado na imagem abaixo:
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Figura 2. Edital Policia Federal 2018

2.2 Sao consideradas condicoes incapacitantes para o exercicio das atribuicées do cargo:
| - cabeca e pescoco:
a) tumores malignos na area de cabeca e pescoco;

b) alteracoes estruturais da glandula tireoide associadas ou nao a sinais e sintomas de
hipertireoidismo ou hipotireoidismo;

c) deformidades congénitas ou cicatrizes deformantes ou aderentes que causem bloqueio
funcional, incompativel com o pleno exercicio das atividades do cargo de policial rodoviario federal, na
area de cabeca e pescoco.

Il - ouvido e audicao:

a) perda auditiva maior que 25 decibéis nas frequéncias de 500 e 1000 e 2000 Hz (hertz),
unilateralmente ou bilateralmente;

b) perda auditiva maior que 30 decibéis, isoladamente, nas frequéncias de 500, de 1000 e de
2000 Hz (hertz), unilateralmente ou bilateralmente;

b) labirintopatia grave;

f) deficiéncias funcionais na respiragao;

g) deficiéncias funcionais na fonacao;

h) deficiéncias funcionais na degluticao;

i) fenda palatina;

J) labio leporino.

V - pele e tecido celular subcutaneo:

a) infeccoes bacterianas ou micoticas cronicas ou recidivantes;
b) micoses profundas;

c) parasitoses cutaneas extensas;

d) eczemas alérgicos cronificados ou infectados;
e) expressoes cutaneas das doencas autoimunes;

f) ulceragoes, edemas ou cicatrizes deformantes que poderao vir a comprometer a capacidade
funcional de qualquer segmento do corpo de forma incompativel com o pleno exercicio das atividades do
carao de policial rodoviario federal:

Fonte: EDITAL N° 1, DE 27 DE NOVEMBRO DE 2018, PRF , p. 47-48

Esta nomenclatura, intitulado labio leporino é expressamente contestada pelos
fissurados, e apoiado pela ONG Smile Train, que nas suas redes sociais nos traz uma explicacao
do porqué nao deve ser utilizado este termo, e sim o de fissura labiopalatina. Assim, devido a
falta expressiva desta informagéo na PL n° 11217/2018, na Constituicdo Federal (1988) e na
Lei de Diretrizes e Base (LDB) presenciamos a reprodu¢do “erroneamente” do termo para se

referir aos fissurados, ja que
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Fissura labiopalatina — esse € o termo correto e a forma mais respeitosa para identificar
quem tem uma fissura no labio e/ou no palato.

Se ndo dizemos que uma pessoa tem “orelha de burro”, ou “boca de pato”, por que
diriamos que ela tem o labio de uma lebre?

Sim, leporino é uma palavra derivada de lebre. Soa desdenhoso e ¢ inapropriado se
referir a alguém fazendo uma comparagdo com um animal. (SMILETRAINBRASIL,
2021).

Vale destacar que esta explicagdo ao uso do termo “labio leporino” ainda ¢ muito
recente, sendo que das pesquisas por nds investigadas nenhuma delas fazem mencéo a esta
colocagdo. E, por ndo haver uma propagagdo massiva cientificamente explicando o uso

incorreto deste termo, esta acaba sendo uma brecha para reproducdo discriminatéria pela

sociedade, como explicitamos aqui nos editais supracitados.

Figura 3. Edital Policia Federal 2021

2.2 Sao consideradas condicoes incapacitantes para o exercicio das atividades e atribuicoes
tipicas do cargo:

| - cabega e pescogo:
a) tumores malignos na area de cabeca e pescogo;

b) alteragdes estruturais da glandula tireoide associadas ou nao a sinais e sintomas de
hipertireoidismo ou hipotireoidismo;

c) deformidades congénitas ou cicatrizes deformantes ou aderentes que causem bloqueio
funcional, incompativel com o pleno exercicio das atividades e atribuicoes tipicas do cargo de policial
rodoviario federal, na area de cabeca e pescoco.

Il - ouvido e audicao:

a) perda auditiva igual ou superior a 40 decibéis nas frequéncias de 500 e 1000 e 2000 Hz
(hertz), na melhor orelha, com ou sem uso de proétese auditiva;

b) labirintopatia grave;
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c) fistulas congénitas ou adquiridas nao corrigidas e com repercussoes funcionais;
d) infeccoes cronicas ou recidivantes;

e) deficiéncias funcionais na mastigacao;

f) deficiéncias funcionais na respiracao;

g) deficiéncias funcionais na fonacgao;

h) deficiéncias funcionais na degluticao;

i) fenda palatina;

Jj) labio leporino nao corrigido.

V - pele e tecido celular subcutaneo:

a) infeccdes bacterianas ou micoticas cronicas ou recidivantes;
b) micoses profundas;

c) parasitoses cutaneas extensas;

Fonte: EDITAL N° 1, DE 18 DE JANEIRO DE 2021, PRF, p. 55-56

Ja no edital de 2021, observamos que a mudanga da nomenclatura foi mudada

parcialmente, pois acrescentou-se ao termo labio leporino a palavra “ndo corrigido”, o que néo

exime o edital de uso preconceituoso para com as pessoas fissuradas, os quais ndo fazem mais

uso do termo leporino.

Ainda com relacdo ao direito de participacdo e aprovagdo nos processos seletivos

publicos, salientamos que os fissurados ndo sdo equiparados pelas cotas de pessoas com

deficiéncia, levando-os a ter que concorrer em ampla concorréncia, porém em alguns editais,

eles sdo vetados de concorrer por essas duas portabilidades, tendo seus direitos civis negados,

a qual fere o seu direito constitucional de acesso a processos seletivos publicos, uma vez que

[...] as pessoas com comprometimentos fisicos e funcionais ficam distantes dos
padrdes de normalidade impostos pela sociedade, sendo provavel que ocorra sua
marginalizacdo frente aos esteredtipos e preconceitos sociais e que deste modo a
deficiéncia pode desorganizar e mobilizar toda a dindmica das relagdes familiares,
interpessoais e afetivas do individuo. (CAMPQOS, 2011, p. 43).

Ja se tratando das institui¢Oes privadas, os fissurados sempre estdo em desvantagens aos

seus concorrentes, j& que estes devem participar juntamente com as pessoas ditas “normais” na

selecéo, pois até mesmo nesta esfera o sistema de cotas para pessoas com deficiéncia néo os

equipara.

[...] os diversos comprometimentos ocasionados pela fissura labiopalatina que trazem
alteracdes fisicas, sensoriais e funcionais aos individuos, o da inteligibilidade da fala
€ 0 que mais acarreta barreiras sociais e emocionais que culminam em gerar efeitos
psicoldgicos negativos; barreiras que sdo capazes de comprometer a sua inclusdo
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social, impedindo o alcance minimo das condi¢des necessarias ao desenvolvimento
das suas habilidades individuais de forma natural como qualquer individuo

considerado normal. (CAMPOS, 2011, p. 43).
Desta forma, fica evidente que esses impedimentos que acarretam aos sujeitos
fissurados estdo legitimamente atrelados ao ndo reconhecimento da fissura como deficiéncia,
sendo que esta é visivelmente notdria, pois afeta sua diccdo, seu psicologico, seu cognitivo e

até mesmo o estético.

CONSIDERACOES FINAIS

Tendo em vista 0s argumentos expostos nesta pesquisa argumentamos que os fissurados
ainda tém uma luta ardua para ter o reconhecimento da fissura labipalatina como uma
deficiéncia, a fim de que possam ser amparados pela lei da inclusdo, uma vez que, estdo a
margem desta lei existente, a qual deveria nos amparar.

Para tanto, vale ressaltar que o reconhecimento do sujeito fissurado como deficiente
ainda é um campo arbitrario, pois este pode ou ndo se reconhecer como tal, ou seja, por a fissura
labiopalatina ndo ser padréo, esta representa uma via de mao dupla, ja que o individuo que nao
se identifica como deficiente tem a livre escolha de se incluir ou n&o na lei. Como afirma a Lei
Brasileira de Inclusdo em seu art. 4, paragrafo 2° ao citar que “a pessoa com deficiéncia ndo

esta obrigada a fruigdo de beneficios decorrentes de ac¢do afirmativa”. (BRASIL, 2015, p. 09)
Sabemos que os desafios sdo muitos e que 0 primeiro passo da conquista deste
reconhecimento consiste em mudancas nas leis existentes para que possamos ser inclusos e que
0s estigmas ndo nos padronizem como sujeitos sem aptiddes para o ingresso na educacéo e no
mercado de trabalho, pois precisamos de leis que nos favorecam e ndo de leis que nos deixem

a margem.
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