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08:30 Cerimonia de Abertura

09:00 Palestra Magna:

Direitos Humanos e Doengas Raras: Avangos e
Desafios para Incluséo e o Acesso

Dr. Manfredo Rosenstock - Corregedor Auxiliar e
Defensor Publico

09:30 Mesa I: Direito ¢ Vida das Pessoas com Doencas
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PROGRAMACAO
08:00 Mesa 01; Assistencia Socidl como Garantias de
. Direitos
07:30 Credenciamento
Moderacdo:

Dra.Terezinha de Lizeux - Assisténcia Social do
CRMDR

« O Papel do SUAS na Vida das Pessoas com
Doencas Raras

Dra. Jailma da Costa Batista - Universidade
Federal da Paraiba.

* BPC e Doencas Raras: Direito a Renda e os
desafios de Reconhecimento da Deficiéncia

Dra. Thaisa Vdnessa Costa Oliveira - Analista

Raras Assistente Social - INSS
Dr. Felipe Aradjo lzidro Gomes - Sequro Social -
Moderacao: INSS P J 9

Dr. José Guilherme Soadres Lemos - Ouvidor Geral
do Ministéerio Publico da Paradiba

« Acesso a Justica: Barreiras, Garantias e

Instrumentos Judiciais
Dr. Leonardo Quintans - Promotor de Justica do
Ministério PUblico da Paraiba

» Acesso d medicacgdo via judicializa¢cao

« Transporte Acessivel e Gratuito para
Pessoas com Doencas Raras: Direito
Essencial para Incluséo Social

Dra.Rochele Oliveira - Assistente Social-
ASPADOR

Dr.Manuel Francisco de Aradjo Lima - Assessor
tecnico FUNAD

Dra. Maria dos Remédios Mendes - Defensorad

Publica da Paraiba. « Cuidadores Especializados nos Cuidados
Paliativos
Dra Girlanne da Silva Ferreira - Coordenadora

do SAD de Jodo Pessod

« Acessibilidade: Inclusdo e Construgdo de
Rede de Apoio
Dr. Leonardo Pereira - Promotor da Saude do

Ministerio PUblico da Paraiba  Atuacdo dos CRAS e CREAS para Pessoas

com Doencas Raras
Dra. Katiane Cavdadlcante — Coordenadora da
Média Complexidade

12:00 Almoco

13:00 Palestra:
Advocacy e Politicas Pablicas para Doencas
Raras

Dra. Paula Farjado Riberiro Ribeiro de Menezes
Advogada do Terceiro Setor

10:30 Mesa 2: Roda de Conversa - A Visdo dos
Familiares de Pessoas com Doencg¢as Raras
Atendidas no CRMDR e na ASPADOR

Moderacao:
Dra Terezinha de Lizeux — Assistente Social do
CRMDR

13:30 Mesa 2: A importdncia do Terceiro Setor nas Dra Guiomar Ferreira da Silva — Psicologa do

Dngngus Raras CRMDR e GFUF}G de Familia
Moderagao: 12:00 Almocgo
Dra. Daniella Martins de Oliveira - Psicdloga do
Centro Multiprofissional em Doengas Raras e 13:00 Palestra: A importancia do Suporte
Voluntatia da ASPADOR Psicoterapéutico para os Cuidadores:
« A Atuacéio e Contribuicio da Associagéo Cuidando de Quem Cuida
Paraibana de Doengas Raras (ASPADOR) Dra. Indayd Machado Franco -  Psicologa
Dra. Saionara Aradjo — Presidente de Honra da Paliativista
ASPADOR

14:00 Palestra: Dados Sensiveis, Riscos Reais:
Protecao de Dados no Contexto de Doencas
Raras

Dra. Raquel Maciel - Administradora e Gestora de
TI (LGPB) e Gestdo de Documentos

» Conquistas e Desafios
Dra. Lauda Santos - Presidente da AMAVIRARAS

14:30 Integracéo entre Assisténcia Social, Sadde,

Educacgdo e Direitos Humanos oo o
§ 15:00 Mesa 3. A Importancia do Legisiativo na

Moderacdo: . : .
Dra. Mafia Tetesa Rosa - Diretora Téchica do Efetivagcdo das Politicas Puablicas nas Doencas
CRMDR Raras

RO Moderacdo: Dra. Saionadrd Aradjo
e Assistencia
Dra. Maria Benicleide Silvestre - Secretaria
Executiva de Direitos Humanos e Cidadania de
Jodo Pessoaq.

s Salde
Dra Janine Lucenda - Secretdria Executiva de
Salde de Jodo Pessod

« Educacao ; A ;
Prof@ Amqéricﬂ de Castro - Secretaria de 16:00 Entrega de Titulo de Cidad&o Paraibano -

Educacéo de Jodo Pessod Assembleia Legislativa da Paraiba

Dra. Ana Mourd — Goids

Dr. Juliano Maciel Pereira — Porto Velho
Dra. Maria Teresa Rosa — Brasilia

Dra. Lauda Santos — Brasilia

O Papel do Legislador
Dep. Dr. Taciano Diniz — Assemblela Legislativa
da Paraiba

O Papel do Familiar
Dra. Ana Flavia Blanc Leite — Comissdo de
Doencas Rara da OAB

» Direitos Humanos

Dr.Djalma Batista de Mendonca Filho - Gerente
Operacional do SINASE - Sec. de Estado do
Desenvolvimento Humano

17:00 Encerramento



