1 0 dia) 03 de setembro

09:00h — 10:00h

CERIMONIA DE ABERTURA

Dr. Felipe Santa Cruz - Presidente da OAB

Dra. Flavia Ribeiro - Secretaria da Comissdo Estadual da Verdade da Escraviddo Negra
no Brasil (CEVENB)/OAB

Dr. Luciano Bandeira - Tesoureiro da OAB

Dra. lvone Caetano - Desembargadora

Dr. Marcelo Feijé Chalréo - Presidente da Comissdo de Direitos Humanos

Dr. Aderson Bussinger - Diretor do Centro de Pesquisa e Documentacdo

Dra. Cldudia Vitalino - Membro da Comissao Estadual da Verdade da Escraviddo Negra
no Brasil e membro do Conselho Nacional da Satide Negra/UNEGRO

Sra Zaira Costa — Presidente da Associacdo de Falcémicos e Talassémicos do Rio de
Janeiro (AFARJ). Representante dos usudrios das patologias de maior
prevaléncia/incidéncia no territdrio estadual, segundo critérios da vigildncia epidemioldgica
no Conselho Estadual de Saude do estado do Rio de Janeiro.

10:00h —10:30h

PALESTRA DE ABERTURA

““A dor do racismo e o racismo institucional”

Celso Vergne — Coordenacdo do programa de saude da populagdo negra, Secretaria
Estadual de Saude do Rio de Janeiro.

10:30-11:00h

PALESTRA

“A Doenca Falciforme no Rio de Janeiro”

Dra Marcia P. Alves dos Santos — Referéncia para Doenca Falciforme na Atenc¢do Basica,
representante da Superintendéncia de Atengdo Bdsica - Subsecretaria de Atengao a Saude,
Secretaria de Saude do Rio de Janeiro. Pesquisadora na Faculdade de Odontologia UFRJ.
MESA REDONDA

11:00 — 12:00h

Doenga Falciforme no Brasil: desafios e conquistas para uma politica de qualidade, nossa

memoaria de luta contra o racismo institucional e o desmonte do SUS



Dra Joice Aragao

12:00 — 13:30h — INTERVALO PARA O ALMOCO

13:30 - 16:00h

Parte Il — Perspectivas na Assisténcia a Pessoa com DF

1) Minhas expectativas de qualidade de vida - Maria Zeno Soares (Presidente da FENAFAL)
e llka Maria do C. Ricca (representante da AFARJ)

2) Humanizagdo no atendimento da doenca falciforme - Dr. Paulo Ivo Araujo (IPPMG/UFRJ)
3) Incorporagdes de novas tecnologias - Dra Clarisse Lobo (CAT/MS)

16:00 — 18:00h

MESA REDONDA e DEBATE PROPOSITIVO

Como lutar por direito a saude: Judicializacdo de Politicas Publicas de saude para a
populagdo negra. Caso Doenca Falciforme

Profa. Dra. Carla Lima - (FEMN-RJ /CEVENB RJ)

A luta pelo Direito da pessoa com Doenca Falciforme, relato de experiéncias da Defensoria
do Rio de Janeiro

Dr. Valmeri Jardim, defensor publico do Estado do Rio de Janeiro

Obs: a sala de mediacao foi solicitada com intuito de ser usada por voluntarios da Equipe de

Humanizacao do HEMORIO, para que possam atender as criangas e jovens (pacientes ou
acompanhantes), que por ventura precisem acompanhar seus pais ou responsaveis
interessados

no evento.

2 0 dia) 04 de setembro

09:00 —09:30h

APRESENTACAO VIDEO: “Nas Teias de Anansi - Do diagndstico a resisténcia“

Filme que relata a trajetdria de vida de mulheres negras com doenga falciforme em busca
pelo cuidado. Este documentario é fruto do Trabalho de Conclusdo de Curso da graduagdo em

Saude Coletiva no Instituto de Saude Coletiva na UFBA. Dirigido por Tharcia Purificagdo e
editado

e filmado por Robério Lopes tem como protagonistas Edineide Coelho, Evilusia da Conceicao,

Jucelita das Candeias e Jucidalva Gomes com narrativas subjetivas de si relatando a tecelagem



das suas vidas. Orientado por Clarice Mota e co-orientado por Altair Lira. Nas Teias de Anansi

descreve as vivéncias relacionadas aos marcadores de género, raca e classe social nos
discursos

sobre si das mulheres negras com doenca falciforme e a articulacao das vivéncias das mesmas

com a estrutura social - racista, sexista, machista e capitalista — relacionado com sua busca
pelo

cuidado. Este documentario foi montado em dez blocos onde em cada um tera as narrativas
relacionadas a um aspecto das suas vidas reflexo de suas trajetérias:

| - RelagGes Familiares

Il - Processo de Escolarizacdo

Il = Convivendo

IV — Mercado de Trabalho

V - Relagdes Socioafetivas

VI — Resignificando

VIl — Desconhecimento dos Profissionais de SaudeVIll — Invisibilidade nos Servigos de Saude
IX — Redes de Assisténcia a Saude

X — Associacdo Baiana das Pessoas com Doencas Falciformes - ABADFAL

10:00- 10:30h

PALESTRA

Doenga Falciforme: suas garantias legais e a judicializagdo necessaria

Profa Dra. Carla Lima

O objetivo deste segundo dia de evento é produzir material de apoio juridico como
desdobramento

para garantia desses direitos. Sdo direitos da pessoa com Doenca Falciforme: Direito ao

tratamento para cura da doenga; Direito ao tratamento de saude e melhora de qualidade de
vida,

Direito ao passe livre no transporte publico, Vaga em concursos publicos, Direito a
aposentadoria

por invalidez, Direito a auxilio doenca, LOAS (BPC).

10:30 - 12:00h

DINAMICA COM GRUPOS FOCAIS

Grupo | - Expectativas de qualidade de vida na Doenca Falciforme e participagdo social;

Grupo Il — Humanizag¢do da Atencdo e da Assisténcia e Incorporacdo de tecnologias. Mediacao:



Clarisse Lobo

Grupo Il — Doenca Falciforme, direitos garantidos e a garantia de direitos para as pessoas com
Doenga Falciforme. Mediagdo: Maria Zend Soares - Coordenadora Geral da Fenafal -Federacgado
Nacional de Associagdes de Pessoas com Doenca Falciforme

Grupo IV — Fiscalizacdo técnica e politica de saude da populacdo negra

12:00 13:00h
CONSOLIDAGAO DAS PROPOSTAS E ENCAMINHAMENTOS — Profa. Dra. Carla Lima e llka

Maria do C. Ricca



