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Il ENCONTRO NACIONAL DE
AGENESIA DE MEMBROS, FAMILIARES E AMIGOS
PESSOAS COM DEFICIENCIA E SINDROMES RARAS

O Il ENCONTRO NACIONAL DE AGENESIA DE MEMBROS DA ASSOCIAGAO DAR A MAO tem
o objetivo de discutir e apresentar propostas que envolvem os principais aspectos relacionados com
educacdo inclusiva, saude, esporte, protetizacdo e dispositivo protético 3D, inclusdo social,
acessibilidade, tecnologia assistiva, politica e direitos da Pessoa com Deficiéncia, acolhimento
familiar e engajamento, visando a participacdo direta dos pais, familiares, amigos, associados,
académicos, estudantes, profissionais especialistas e voluntarios.

O evento propde a realizacdo de Foéruns de Discussdo, Oficinas de Recreacao, Dindmicas com as
criangas e voluntarios das entidades envolvidas.

Local e data: Curitiba, PR, no dia 26 de Outubro de 2019.
Saldo de Atos do Parque Barigui, Alameda Ecoldgica Burle Marx, s/n, Santo Inacio.

(*) Para os inscritos e credenciados no evento, receberdo a certificagdo de participagdo de até 8 horas

para frequéncia minima de 80% pelo Nucleo de Pesquisa de Produtos orientados para Tecnologia
Assistiva do Programa de Poés-graduacdo NPOTA/PPGEPS/PUCPR.

- PROGRAMAGAO:

08h00 - Inscricao e Credenciamento/ Coffee
08h30 - Composi¢ao da Mesa de abertura
08h45 - Abertura do Encontro - Palavras dos convidados de honra

- PALESTRAS:
- TEMA: DIREITOS DA PESSOA COM DEFICIENCIA
09h15 - Direitos e Trabalho da Pessoa com Deficiéncia - Dr. Ricardo Tadeu da Fonseca -

Desembargador do Trabalho no Tribunal Regional do Trabalho da 92 Regido (Parana); e
Celebracao: Parabéns da Associacdo Dar a Méao - 4 anos (9h45)

- TEMA: SAUDE E AGENESIA DE MEMBROS

10h00 - Agenesia de Membros - Diagnéstico e Tratamentos - Dra. Josiane de Souza (Médica
Geneticista do Ambulatério de Doengas Raras do Hospital Pequeno Principe)

10h30 - Ressignificando a experiéncia da perda do ideal - Dra. Iris Miyake Okumura (Psicdloga,
Mestranda em Psicologia Clinica, Especialista em atencao hospitalar, atua nos contextos hospitalar
como psicéloga da saude na Fundagao Pro-Renal, e clinico com psicoterapia individual).
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11h00 - Reabilitagdo Pré e Pés-Protetizacao - Dra. Elizabeth Costa (Médica Pediatra, Atual
Coordenadora Técnica da Artemis Oficina Ortopédica e Fisioterapia).

11h30 - Apresentagao do PROJETO LIA - Lazer, Inclusao e Acessibilidade - Sra. Shirley Ordonio
(Gestora do EU REALIZO e Idealizadora do Movimento Nacional para o Lazer, Inclusdo e
Acessibilidade)

- TEMA: TECNOLOGIA ASSISTIVA

11h40 - Dispositivos Protéticos 3D - Engenheiro Prof. Dr. Osiris Canciglieri Junior, Engenheiro
Marcelo Botelho, Design Jones Keflen, Coordenador Jean Poteriko (Equipe Técnica de Voluntarios
da Associagao Dar a Mao)

12h10 as 13h50 - Intervalo para o almogo

- FORUNS DE DISCUSSAO

13h50 - Abertura dos Féruns de Discussao - Felipe Braga Cortes (Presidente do COEDE -
Conselho da Pessoa com Deficiéncia/PR e Diretor do Departamento da Pessoa com Deficiéncia/ PR
da SEJUF).

- FORUM 1 - ESPORTE ADAPTADO

14h00 - Esporte adaptado - Dra. Fernanda Tolomei (Psicdloga especialista em Psicologia Esportiva,
atua na Terapia Diversa, Consultora Inclusiva da Associagdo Dar a Mao) e Dra. Regina Tolomei
(Cirurgia-dentista aposentada, atua como fotografa voluntaria da ONG Adaptsurf e
Coordenadora da Base de Extensao Local da Associagao Dar a Mao no Rio de Janeiro).

14h30 - Motivacao no esporte - Atleta Daniel Borges (Presidente da FCJJP - Federagao
Catarinense de Jiu Jitsu Paradesportivo, Coaching e Master Internacional de PNL e Paratleta de Jiu
Jitsu).

15h00 - Apresentacgao da atleta Natalia Ledo (Paratleta de Natagao, Professora formada em
Educacéo Fisica e Graduanda em Administragdo de Empresas, colaboradora do SICOOB).

-FORUM 2 - EDUCAGAO INCLUSIVA

15h15 - Bullying e Campanhas de Conscientizagao - Prof. Geane Poteriko (Fundadora e
Presidente do Conselho de Administragcao da Associacdo Dar a Mao, Professora e Especialista
em Empreendedorismo Social), Dr. Renne Fuganti (Advogado, LLM in Business Law - Mestre em
Direito Empresarial pela Florida State University 2019, Mestrando em Administragdo - MBA pela
Rollings — Crummer School of Business, Consultor Legal e membro da Associagéo Dar a Mao), e
Dra. Ticiana Fuganti (Advogada, Especialista em Direito do Trabalho, Diretora e membro da
Associacao Dar a M&o).
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- FORUM 3 - ACOLHIMENTO FAMILIAR

15h30 - Participag¢ao das familias na Causa da Agenesia de Membros - Dra. Vanessa Poteriko
(Professora, Doutora em Literatura Brasileira e Voluntaria da Associagéo Dar a M&o).

15h40 - Inclusdo Social e Acolhimento familiar - Dra. Regina Tolomei (Cirurgia-dentista
aposentada, atua como fotografa voluntaria da ONG Adaptsurf e Coordenadora da Base de
Extensao Local da Associacdo Dar a Mao no Rio de Janeiro), Dra. Sione Tanganeli (Psicéloga,
Voluntaria da Associagdo Dar a Mao), Dr. Paulo Ricardo Ross (Professor e Doutor em Educacéo),
Dra. Sirlene Marquiori (Psicéloga, Coordenadora de Politicas Publicas para PcD e Presidente do
Conselho Municipal da Pessoa com Deficiéncia de Queimados/RJ) e Sra. Amanda (Atriz de teatro)
- Trocas de experiéncias entre as familias com coffee.

- FORUM 4: EXPERIENCIAS DE VIDA

16h30 - Apresentacao de Daniele Amaral (Bacharel em Ciéncias Contabeis, Especialista em
Gestéo Financeira e Palestrante Motivacional).

17h00 - Apresentacao de Daniel Dias Auer (Conhecido como Ciclista Sem Maos, Palestrante
Motivacional).

17h30 - Apresentacao de Beto Bigatti (Publicitario, Parceiro da Revista Pais&Filhos, Entusiasta
da Paternidade ativa e afetiva e questdes relativas a Inclusao).

18h00 - Encerramento - M.Lucia Miyake Okumura (Diretora de Pesquisa Técnica da Associagao Dar
a Mao).

- ATIVIDADES EXTRAS:
- PARTICIPAGAO ESPECIAL: Projeto LIA - Lazer, Incluséo e Acessibilidade
- OFICINAS DE RECREAGAO: Dinamicas para as criangas paralelas & programacao.

- ORGANIZAGAO:
Dra. Maria Lucia Miyake Okumura, Profa. Geane Poteriko e Dra. Ticiana Fuganti
Cerimonial: Daniele Amaral

- REALIZACAO:
- ASSOCIACAO DAR A MAO

- PARCEIROS E APOIADORES:

- ABC-Associacao Brasileira de Cistinose - ABRAPO - Associacao Brasileira de Porfiria

- ABPAR - Associagéo Brasileira de - Alexandre Bravin dos Santos & Amigos de S.
Paramiloidose Paulo.

- ABRAME Sul - Associagao Brasileira de - ANOI - Associagao Nacional de Osteogénese

Amiotrofia Espinhal Imperfeita
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- ANPB - Associacdo Niemann-Pick & Batten
Brasil

- APPAPEB - Associagdo Paranaense de Pais
Amigos e Pessoas com Epidermolise Bolhosa
- APRSW - Associacéo Paranaense da
Sindrome de Williams

- Artemis - Oficina Ortopédica

- Assembléia Legislativa do Parana - ALEP PR
(Lei n® 375/2019: Agenesia de Membros)

- Associagao Brasileira da Sindrome de Apert
- Associagao Cultural Meninos da Harmonia

- Associagao Rarissimas

- Associagao Reviver Down

- Badu Design

- Camara Municipal de Vereadores de Curitiba
- Camara Municipal de Vereadores de S. Joao
do lvai

- CDLS - Associacao Brasileira da Sindrome
Cornélia de Lange

- Conselho Municipal de Saude de S. Jodo do
Ivai

- Conselho Municipal dos Direitos da Crianga e
do Adolescente de S. Jo&o do lvai

- Conselho Municipal dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia de S. Joao do lvai

- Consultdrio Clinico Iris Miyake Okumura

- Economia de Comunhao (EdC - Movimento
Focolares)

- Familia ALD Brasil

- FEBRARARAS - Federacao Brasileira de
Doencgas Raras

- FEPE - Fundagao Ecuménica de Apoio ao
Excepcional

- Fuganti Advogados

- Fundacéao Pro-Renal

- GENBIT

- Grupo do Parana - Doencas Raras - GPDR

- Hospital Pequeno Principe - Dra. Mara

- Instituto Legado

- Instituto LK - Liko Kaesemodel

- Lions Clube Curitiba Batel - LCCB/LD-1

- Maes Duchenne Brasil

- Ndcleo de Pesquisa de Produtos orientados
para Tecnologia Assistiva do Programa de
Po6s-Graduagao em Engenharia de Produgéo e
Sistemas NPOTA/PPGEPS/PUCPR

- Nucleo SEEDS/PPGEPS/PUCPR

- OBADIN - Associagédo de Amigos e
Portadores de Doencas Neuromusculares

- Prefeitura Municipal de Curitiba

- Prefeitura Municipal de Sao Joao do Ivai

- Projeto LIA - Lazer, Inclusdo e Acessibilidade
- Rotary Club de Sao Joao do Ivai

- SANEPAR Comp. de Saneamento do Parana
- SICREDI Agroempresarial PR/SP

- Sindrome de Sotos Brasil

- Sonho Meu Negdcios Imobiliaria

- Todos pelos Raros

- Unidos Pela Vida

- Vidas Raras

- ZAZZ Internet

Contato: associacaodaramao@gmail.com - (43) 99846-9220.

Mais informagoes: https://www.facebook.com/associacacdaramao/
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