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Aos vinte e dois e vinte e trés dias do més de julho do ano de dois mil e quartoze, reuniu-se no
Auditério da Secretaria de Planejamento e Formulacdo de Politicas da SEPPIR, SEPN Quadra
514, Bloco C, Lote 8, Asa Norte, Brasilia/DF, o Conselho Nacional de Promog¢ao da Igualdade
Racial da Secretaria de Politicas de Promocao da Igualdade Racial da Presidéncia da Republica —
CNPIR/SEPPIR/PR, para a sua Quadragésima Sexta Reunido Ordindria, com a participacao dos
seguintes Conselheiros e Conselheiras representantes de entidades da Sociedade Civil,
Conselheiros e Conselheiras representantes de Orgdos governamentais e Convidados e
Convidadas: Sofia Débora Levy — (titular) CONIB, Valkiria de Souza Silva — (titular)
CENARAB, Maria Jiulia Reis Nogueira — (titular) CUT, Maria Zené S. Silva — (titular)
FENAFAL, David Raimundo dos Santos — (titular) EDUCAFRO, Marcela Regina dos Santos
— (titular) UNE, Pedro Paulo da Cunha Carvalho - (titular) RAN, Helcias Paulino Pereira —
(titular) APN’s, Paulino de Jesus Cardoso — (titular) ABPN, Angela Maria da Silva Gomes —
Notério Saber, Jurandyr Azevedo Araidjo — (suplente) CNBB, Ana Cristina dos Santos
Duarte - (titular) UGT, Ualid Hussein Rabah — (titular) FEPAL, Barbara Angely Piemont
Silva - (titular) CEDRO, Joao Carlos Borges Martins — (titular) ANCEABRA, Clédisson
Geraldo dos Santos Junior — (titular) ENEGRECER, Maria Conceicao Lopes Fontoura —
(titular) AMNB, Milena S. M. Medeiros — (titular) Casa Civil, Eliane da Silva Souza Pequeno
— (suplente) FUNAI, Luciane Reis — (suplente) SNJ/PR, Giovanni Harvey — Secretirio
Executivo da SEPPIR, Maria do Rosario Cardoso — (titular) MPOG, Thiago Thobias —
(titular) MEC, Juliana Gées — (titular) — MC, Sérgio Pedro da Silva — Secretario Executivo do
CNPIR, José Ribeiro — Conselho de Santa Catarina, Ana Margareth Gomes Alves —
ATDF/DAHU/SAS/MS, Ana Stela — MS/SAS/DAHU/CGSH, Julio César Feitosa -
SEPIR/DF, Tadeu da Silva Pinto — EBC, Antonio Cruz — EBC, Elvis Santos Magalhaes —
ABRADFAL, Artur Antonio — ASPAR, Helen H. dos Santos — ME, Ana Rosa de Oliveira —
CDDN/SEPIR/DF. As atividades da Quadragésima Sexta Reunido Ordindria iniciaram no dia
vinte e dois de julho, com a seguinte programacio: 1- Abertura e verificacio de quorum
minimo para instalacio do CNPIR; 2- Aprovacao da Ata anterior; 3- Leitura e aprovacao
da pauta; 4- Informes Gerais; 5- Reunido dos Grupos de Trabalho: Acoes Afirmativas,
Juventude Viva, Comunidades Tradicionais e Agendas Transversais e Orcamento; 6-
Apresentacdo e aprovacao dos relatorios dos grupos de trabalho; 7- Politica Nacional de
Participacdo Social; 8- Programa Ciéncia Sem Fronteiras; 9- Programa Nacional de
Atencao Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias (MS); 10-
Encaminhamentos; 11- Encerramento. ITEM 01 - ABERTURA: Os trabalhos da
Quadragésima Sexta Reunido Ordindria do Conselho Nacional de Promog¢do da Igualdade Racial
do CNPIR/SEPPIR/PR, foi iniciada pelo Conselheiro Giovanni Benigno Pierre da Conceicao
Harvey, Secretario-Executivo da Secretaria de Politicas de Promog¢ao da Igualdade Racial da
Presidéncia da Republica - SEPPIR/PR, fez a abertura da 46* Reunido Ordindria saudando os
presentes, convidou o Secretdrio Executivo do Conselho Nacional de Promog¢ao da Igualdade
Racial, Sérgio Pedro da Silva para secretariar os trabalhos, ap6s a verificagdo do quorum
passou para o ponto seguinte da ordem do dia. ITEM 02 — APROVACAO DA ATA DA
REUNIAO ANTERIOR DO CNPIR: Nio foram aprovadas as Atas da 44* e 45* Reunides
Ordinérias do CNPIR. ITEM 03 - LEITURA E APROVACAO DA PAUTA: Foi aprovada a
ordem do dia com inversdo dos temas e inclusdao da proposta de minuta do Edital de selecao de
entidades da sociedade civil para integrar o Conselho Nacional de Promoc¢ao da Igualdade Racial
para o biénio 2014 — 2016. ITEM 04 — INFORMES: Conselheira Eliane da Silva Souza
Pequeno (FUNAI) — informou sobre a ultima reunido ordindria do Comité Nacional de
Enfrentamento ao Trafico de Pessoas, ocorrida em Sao Paulo, no Hotel Boulevard. Representa o
CNPIR e faz parte da Comissao Permanente de Producdo da Informagdao e Disseminagcao do
Conhecimento, junto com o representante governamental da Secretaria de Politica para as
Mulheres, a ASTRAL, que fica em Goids, que também trabalha com os direitos das pessoas



51
52
53
54
55
56
57
58
59
60
61
62
63
64
65
66
67
68
69
70
71
72
73
74
75
76
77
78
79
80
81
82
83
84
85
86
87
88
89
90
91
92
93
94
95
96
97
98
99
100

trans, e da Vida, que fica em Minas Gerais, também em defesa as pessoas, profissionais do sexo.
Informou sobre a Campanha Coracao Azul, liberdade ndo se vende e nao se compra, denuncie o
trafico de pessoas. Vai estar em semana de mobiliza¢do nacional, a partir do préximo dia 28 de
julho, e no dia 31, como Dia Internacional de Enfrentamento ao Tréfico de Pessoas. E também
na sequéncia dessa reunido ordindria do CONATRAP, aconteceu a Conferéncia Nacional de
Migracao e Reftigio, a COMIGRAR, na Casa de Portugal e na UniNove também, na capital em
Sao Paulo, onde tiveram mais de 30 nacionalidades representando, e nos grupos técnicos, € no
bojo dos trabalhos, destacou a preparacao do Estatuto do Migrante, e todos os aparatos, nao s
nacionais, como também com o apoio do alto comissariado das Na¢des Unidas, para a defesa dos
Direitos Humanos. Comentou da preocupagao com a questiao da populagiao que residem em areas
fronteiricas, onde boa parte dessas populacdes, muitas vezes mais de 50% sao do componente
indigena, representantes indigenas. Conselheiro Paulino Cardoso (ABPN) — Informou da nova
gestao da ABPN, 2014/2016, sob sua Presidéncia, e tendo como Diretores a professora Vilma
Bahia do Pard, Secretdria Executiva; Diretoria de Relacdes Internacionais, a professora Renilda
Garcia, da UnB; Diretora de Areas, professora Satira Machado, da PUC do Rio Grande do Sul.
Tem inimeros desafios. Lembrou que a partir do dia 29 de julho a 2 de agosto, em Belém, na
Universidade Federal do Para, o VIII Congresso Brasileiro de Pesquisadores Negros. Agradeceu,
principalmente, a SEPPIR, que foi e tem sido ao longo dos anos o principal apoiador, junto com
0 Ministério da Educacdo e o Ministério da Satdde. Informou que estdo realizando com o
Consorcio Nacional, ndcleos de estudos afro-brasileiros e com a Universidade de Estado da
Bahia, formulando um Mestrado Profissional em Rede, em Relagoes Etnicas Raciais.
Conselheiro Helcias Paulino Pereira (APN’s) — informou que os APNS realizaram em Uba,
Minas Gerais, a sua terceira etapa da Escola Nacional de Formacgao dos APNS, e que na préxima
semana, dia 2 de agosto, a coordenagdo nacional estard se encontrando em Belo Horizonte, para
reafirmar a sua programagdo do segundo semestre, dentre essa programacdo o Encontro
Nacional de Educadores APNS. Comunicou que no dia 29, em homenagem ao Dia da Mulher
Negra Africana, Alagoas vai realizar um Semindrio Estadual de Mulheres Negras, promovido
pelo Conselho Estadual da Igualdade Racial de Alagoas, coordenado pela jornalista Valdice
Gomes, onde vao contar com a presenca da Conselheira Valdecir Nascimento, da Bahia. Entao
um primeiro momento, que a gente espera que seja o primeiro de varios outros, que a Politica da
Igualdade Racial em Alagoas possa acontecer. Conselheira Ana Cristina (UGT) — informou
que no dia 25, Dia da Mulher Negra Latino Americana e Caribenha, o INSPIR, Instituto Sindical
Interamericano de Promog¢do a Igualdade Racial, chama as seis Centrais Sindicais para uma
reunido com a pauta da Marcha das Mulheres Negras em 2015, e estardo a CUT, a UGT, CGTB,
CTB, Nova Central, reunidos para tratar estratégias para a valorizacdo da mulher negra
trabalhadora, e estd compondo a Marcha 2015. E no dia 20 de agosto, acontecerd na UGT do
Espirito Santo, atividade pela valorizagao da mulher negra no mercado de trabalho, e também a
UGT comeca a sua organizacdo com as mulheres negras trabalhadores, rumo a Marcha das
Mulheres Negras 2015. Convidou a todos para participar. Conselheiro Frei David Raimundo
(EDUCAFRO) - conclamou a todas organizagdes sociais que estdo na luta, para ndo permitir
que o grupo contrdrio as Politicas Nacionais de Participa¢dao Sociais, especialmente o Decreto da
Presidenta, que € a capa do jornal da EDUCAFRO, que faga um trabalho forte de base, para
fazer o povo perceber o quanto esse Decreto € sim uma reivindicacdo a partir da base.
Parabenizou Prefeitura de Sao Paulo, pelo primeiro concurso publico com cotas para Procurador
do Municipio. Mas ao mesmo tempo, partilhar a tristeza, sdo 20% de cotas, entdo equivalia a 14
vagas para Procurador Negros e Negras, a EDUCAFRO com a equipe de pessoas, fez um
trabalho de pesquisa bastante intenso, e concluiu que das 14 vagas para negros, 12 foram
ocupadas por brancos, e precisamos ter muita coragem e garra para trazer a tona o debate da auto
declaragdo, porque pode ter sido, como instrumento de falsear e usar de nés. Informou que no
dia 29 de julho vai ter um Semindrio sobre “O sucesso para as cotas para negros, esbarra na
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auto declaracdo?”. Cobrou o resultado das reunides com a Presidenta Dilma Rousseff e que
apenas o ministério da educacdo recebeu o movimento negro e solicitou que fosse pautado a
agenda com os demais ministérios. Também solicitou outra reunido com o Ministro Paulo Paim,
para que ele receba em cardter extraordindrio o CNPIR ainda durante os dias do Pleno para
denunciar a falta de negros no Ciéncia Sem Fronteiras e a questdo das Bolsas Permanéncia.
Conselheira Angela Gomes (Notério Saber) — informou sobre dois grandes eventos de
enfrentamento ao racismo nas ruas, do qual considera que o Conselho deveria se pronunciar em
seu apoio e dar evidéncia, uma é a Marcha Nacional Contra o Genocidio ao Povo Negro, que
ocorre no dia 22 de agosto. A outra € a Marcha de Mulheres Negras Contra a Violéncia ao
Racismo, que é importante dar evidéncia, que no dia 25 de julho € o langcamento do manifesto da
Marcha Nacional de Mulheres Negras Contra o Racismo, Contra a Violéncia pelo Bem Viver, é
o Dia da Mulher Negra Afro Latino Americana e depois formar o Comité das Mulheres para a
preparacao da marcha 2015, a marcha tem o protagonismo e a dire¢do das mulheres negras, mas
a marcha € para estar todos falando que a discriminag¢do e a violéncia contra as mulheres &
preciso dar um basta, 70% das mulheres negras estdo morrendo dentro do ambiente doméstico,
70% dos homens negros estdao morrendo nas ruas. Conselheiro Padre Jurandyr (CNBB) —
informou que estdo preparando em Duque de Caxias para 16 a 19 julho de 2015, o VIII
Congresso Nacional das Pessoas Ligadas a Pastoral Afro-Brasileira, o tema é sobre:
“Profetismo, construir uma sociedade mais justa e soliddria.” Por que eu estou dizendo isso?
Porque esse congresso em Sao Jodo de Ibirité, que vai acontecer, ele tem, também, a promog¢ao
da Secretaria da Igualdade Racial do municipio, cujo Secretdrio é Frei Tat4, um Frei franciscano,
e também vai acontecer Rio, Sao Paulo, depois Santa Catarina, e mais tarde em Porto Alegre, os
congressos de preparacdo para isso. NOs vamos informar para vocés, também, quem quiser ja
participar desse grande, desses congressos regionais, em preparacao ao grande congresso, porque
0 congresso vai ser um pouco diferente, nds vamos trabalhar com liderangas, para que a gente
possa assumir mais. E esse texto fala também, ndo s6 no sentindo, assim, diria, do céu nao, falar
aqui mesmo, da igualdade racial, das comunidades quilombolas, das comunidades, dos povos e
comunidades tradicionais, e etc., inclusive também até falamos do trabalho do Frei David, que
desde o inicio em Sao Jodo do Ibirité, que a gente tinha esse trabalho, quer dizer, € um texto que
pergunta as pessoas sobre, qual é a participagdo mesmo, real dessas pessoas na construgcao de
uma sociedade, de mais de igualdade. Entao esse informe, nesse sentido, de que nds estamos
trabalhando bastante, reorganizando em todos os Estados a nossa Pastoral. Conselheira Juliana
Goées (MC) - Informou que enviard um documento com os dados com as acdes do MC em
relacdo as comunidades tradicionais de matriz africana e populacao negra. E disse que ndo vai
estar a tarde, pois também € a reunido do Comité Gestor do Programa Brasil Quilombola.
Conselheira Maria Jilia Reis (CUT) - informou que no periodo de 28 de julho a 1° de agosto,
a CUT vai realizar uma Plenaria Nacional, ela foi antecedida de Plenarias estaduais, em todas as
unidades da federacdo. E na manha do dia 28, terdo a reunido do Coletivo de Mulheres da CUT,
a Plenaria vai ocorrer em Guarulhos, Sao Paulo, e nessa reunidao do Coletivo de Mulheres, irdao
fazer o lancamento da Marcha das Mulheres Negras. E na parte da tarde ocorrerd a reunido do
Coletivo de Combate ao Racismo da Central Unica dos Trabalhadores. Também informou que
no més de julho, estiveram na Ilha de Gorée, no Senegal, a CUT e outras Centrais Sindicais, mas
principalmente a TIDL, que € uma Central Sindical Italiana, estdo desenvolvendo um projeto de
recuperagao na Ilha de Gorée, tem como referéncia uma escola para meninas, que elas vao para
14 na faixa etdria de 12 anos, sdo meninas que se destacam nas escolas em todo o Senegal,
aquelas meninas que conseguem as melhores notas, que seria o correspondente ao Ensino Médio
no Brasil, Maria Maramabd, em regime de internato, estd desenvolvendo um projeto com essa
escola, para ver de que forma vdérias centrais sindicais podem contribuir, inclusive para melhorar
as condi¢oes dessa escola e possibilitar que essas meninas, elas de fato melhorem a qualidade da
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educagdo, que estd ali sendo oferecida para elas, ¢ uma escola, assim, ja de referéncia, ao
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concluirem o ensino médio, essas meninas estdo capacitadas, elas disputam Bolsas de Estudo,
em todo o pais, geralmente consegue, com as melhores notas, inclusive Bolsa de Estudo também
na Europa. ITEM 05 - POLITICA NACIONAL DE PARTICIPACAO SOCIAL: Sr. Daniel
(Secretaria-Geral da Presidéncia da Republica) — Agradeceu o convite do Conselho de
Igualdade Racial para falar sobre o tema muito importante e os desdobramentos e as ocorréncias
mais recentes, referentes a tentativa de estabelecimento de uma Politica Nacional de Participagao
Social. Desde de 2011, o Conselho tem sido chamado pela Secretaria-Geral da Presidéncia da
Republica, para discutir diversos temas. A Secretaria-Geral da Presidéncia entende que esses
espacos de participacdo social, como € o caso aqui, bem marcante do Conselho Nacional de
Promocdo da Igualdade Racial, eles sdo espacos importantes, ndo apenas para as politicas
especificas, de cada uma das dreas, as quais eles estdo vinculados, mas também por um projeto
mais amplo, um projeto mais complexo, um projeto mais intenso, € que envolve todos os
Conselhos igualmente, que € o Projeto de Democratizacdo do Estado Brasileiro. Foi por conta
dessa ideia que chamamos para o Férum Interconselhos que realizamos em 2011, 2012, 2013, e
por conta dessa fé, da democratizacao do Estado, que chamamos para discutirem a parceria para
o governo aberto, OGP; chamamos para discutirem o plano que depois veio a se tornar o Plano
Juventude Viva, enfrentamento a mortalidade da juventude negra, e reducdo dos niveis de
violéncia; foi por isso que foram chamados para discutir temas que a rigor, nao sao temas ligados
necessariamente a SEPPIR, ou exclusivamente a uma agenda de igualdade racial, como o caso
dos Encontros para discutir o Plano Brasil Sem Miséria, para discutirem orcamento e Lei de
Diretrizes Or¢amentérias, e ndo restrito também, a questdo de igualdade racial. Acredita que a
sociedade tem interesse e mais do que interesse, tem capacidade, tem competéncia para intervir
nesses assuntos e nesses temas, ndo necessariamente ligados, ou ndo necessariamente restritos
aquilo que estd envolvido na sua drea tematica, e os resultados foram os melhores possiveis, as
contribuicdes que trouxeram em cada um desses espacos, em cada uma dessas iniciativas,
contribuiu de maneira significativa para que tivesse politicas publicas diferentes, sé para usar
como exemplo um tema que € muito préximo aqui da agenda de igualdade racial, que € o tema
do Enfrentamento a Violéncia Contra a Juventude Negra, que depois resultou no Plano
Juventude Viva, se ndo tivesse feito aqueles debates que fizemos no final de 2011, no comego de
2012, envolvendo os Conselhos e as instancias de participac¢ao social da drea de igualdade racial,
juventude, seguranca publica, serd que o plano Juventude Viva teria acontecido da maneira que
ele aconteceu? Entdo isso é um tipo de intervencao qualificada, que a sociedade traz, e que
colabora para a atuagdo do Estado com isso. O grande projeto da Secretaria-Geral da Presidéncia
da Republica ao longo desses quatro anos, é de tentar integrar os espacos de participagao social.
O Conselho Nacional de Promocao da Igualdade Racial funciona e funciona bem, com o apoio e
a parceria da SEPPIR, ou seja, ligado as Politicas de Igualdade Racial, o que a gente quer é da
um passo além, sem abrir mao de tudo isso que ja foi conquistado, e tem que tentar fazer com
que os Conselhos de diversas dreas, possam compartilhar as pautas entre si, compartilhar as suas
forcas, compartilhar as questdes, compartilhar os seus desafios, para que tenha de forma bastante
auténtica, uma Rede de participacdo social, por todo o governo federal. Essa Rede de
participacdo social que envolveria todos os Conselhos, todas as Comissdes Nacionais, foi o que
propds o nome de Sistema Nacional de Participacdo Social, essa proposta foi discutida, foi
debatida em vérios espagos, ao longo de todo o ano de 2011, um grupo interministerial, formado
por integrantes de varios o6rgaos federais, tentou pautar esse assunto, a sociedade pautou esse
tema também, quando realizamos em outubro de 2011 o I Semindrio Nacional de Participagao
Social, e colocamos para critica da sociedade essa proposta, de fazer uma interligacdo em Rede,
de todos os espacos participativos, e recebemos vdrias contribui¢des, algumas delas, inclusive
bem criticas, e isso resultou ao longo de todos esses anos de debates e discussdes, em uma
proposta que no ano passado foi colocado na internet em consulta publica, para qualquer
interessado, e qualquer interessada, tomar conhecimento e se integrar ao processo, foi um projeto
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de Decreto Presidencial, uma minuta de Decreto Presidencial, instituindo uma Politica Nacional
de Participacdo Social, e no ambito dela um Sistema Nacional de Participacao Social. A proposta
inicial, era apenas fazer essa articulagdao entre Conselhos, entdao a ideia que o governo federal
trouxe, nas metas do PPA, por exemplo, vai ver que uma das metas é exatamente, que esta sob a
responsabilidade da Secretaria-Geral da Presidéncia. E exatamente essa, criacdo ou articulagio
de um Sistema Nacional de Participacdo Social, s6 isso, nada mais do que isso, entdo poderia
ser, inclusive um sistema eletronico, um procedimento ou um processo de troca de informagdes
entre os Conselhos, em uma agenda unificada, nada mais do que isso, mas foi justamente nesses
debates com a sociedade, quando as pessoas ouviam a proposta e reagiam a ela, trazendo
também aquilo que elas j4 vinham construindo com as suas bases, que a coisa ganhou outra
dimensao, e foi nesses debates, especificamente, nesse Semindrio Nacional de Participacdo
Social que aconteceu em outubro, disseram: “Olha, é interessante isso que vocés estdo fazendo,
de interligar os Conselhos, é bom, s6 que ndo basta. A gente quer interligar os Conselhos,
ouvidorias, Conferéncias Nacionais, e a gente quer que exista um conjunto de principios gerais,
e principios, e regras gerais que todo o governo federal obedeca. E isso incluindo aquelas dreas
que ndo tém Conselho.” E foi dai que surgiu, dessa critica pesada da sociedade, a ideia de que
um Sistema Nacional de Participa¢do Social ndo seria o bastante, ligar os Conselhos ndo seria o
bastante, e ai o que eles propuseram para a gente foi pensar uma Politica Nacional de
Participacao Social. Isso também foi construindo de maneira muito colaborativa, com varios
encontros, vdarias conversas, € como falou para o Pleno em agosto de 2013, essa minuta de
Decreto foi colocada em consulta publica, as pessoas puderam opinar, discutir, propor alteracoes
quando tudo isso foi consolidado e enviado para o Gabinete Pessoal da Presidenta, também
passou por outras modificagdes. E por fim, esse Decreto foi assinado no dia 23 de maio de 2014,
no evento que também chamaram a participagdo do CNPIR, conhecido como Arena da
Participacao Social. A histéria ndo terminou ai, se fosse a gente estaria agora tirando férias,
pensando o que € que a gente vai deixar de registro para o proximo governo, ou coisa assim, mas
a histéria ndo terminou por ai, esse ato presidencial, que a rigor € um ato com base nas
competéncias estabelecidas no Artigo 84 da Constitui¢ao Federal, De Organizacdo Interna do
Poder Executivo, de Organizacdo Interna dos Ministérios e da Presidéncia da Republica, foi
questionado pelo legislativo, pelo Congresso, tanto pela Camara quanto pelo Senador Federal,
com base também em competéncias constitucionais que eles tém, como base no Artigo 49 da
Constitui¢ao, de sustar os atos do Poder Executivo que extrapolem da legalidade ou do Poder
regulamentar, segundo a interpretacao deles. E é nessa situacdo que a gente se encontra hoje, o
Decreto esta sendo questionado pelo Congresso, temos dois pedidos de Decreto Legislativo, um
na Camara, e um Senado Federal, alids, sdo mais de dois, mas eles foram apensados, entdo temos
o pedido de impugnagdo da politica na Camara e no Senado Federal, na semana passada foi
aprovada um pedido de urgéncia, significa que apreciacdo dessas impugnagdes estd como item
preferencial da pauta do Plendrio, e a perspectiva é que na proxima sessdo marcada do
Congresso Nacional, que estd prevista para os dias 4, 5 e 6 de agosto, esse tema seja colocado
em votacdo. A gente ndo tem perspectiva de qual que vai ser o desenrolar disso, pode ser que o
Decreto seja mantido, como estd, pode ser que ele seja derrubado, pode ser que a Politica
Nacional o Congresso proponha alteracdes, ou algo assim, pode ser que ele prefira deixar do
jeito que estd. A gente ndo tem perspectiva, ndo tem como antecipar qual vai ser esse resultado, e
€ justamente por esse cendrio de incerteza que, inclusive estd atrasando um pouco as medidas
que deveriam ser tomadas apds a edi¢ao do Decreto, que € a sua implementagdo, constituicao de
Comite, articulagdo na pratica com cada um dos Conselhos, justamente por conta desse atraso €
que a gente tem a expectativa de que isso se resolva da melhor maneira e da forma mais rapida
possivel, que isso se conclua logo para que a gente possa retomar essa pauta, essa agenda de
integracdao dos espagos de Participacdao Social, que é mais ampla do que o Decreto, e que vai
além desse Decreto. Para isso, hda um pedido dos Deputados da base aliada, de que a gente deu
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preferéncia agora, e deu urgéncia a resolver essa questdo parlamentar, temos todo um conjunto
de agdes que a gente precisa fazer, para que esse Decreto se torne realidade, ele ja € realidade de
muita coisa, mas o pedido dessa base parlamentar, é que a gente priorize esse debate com o
parlamento, para a gente chegar logo a um ponto de decisdo. Existem duas audiéncias publicas
marcadas para o préximo més, uma acontecendo no dia 5 de agosto, e outra acontecendo no dia
6 de agosto. As duas chamadas por iniciativa do Senado Federal, mas com certeza envolvem
também outros parlamentares e outras Comissdes, e nas duas hd perspectiva de debater esse
tema, na primeira debatendo especificamente o Decreto Presidencial, o conteido dele, se ele
extrapolou ou nao das competéncias Presidenciais e a segunda discutindo os requerimentos dos
parlamentares, ou seja, os pedidos de Decreto Legislativo para sustar o ato Presidencial, para
discutir, para saber se os parlamentares tem competéncia para isso, se ha algum vicio formal, se
pode ser apreciado pela Casa. E hé, entdo, um pedido muito forte, para que os 6rgaos federais se
envolvam nesse debate, os Conselhos se envolvam nesse debate, e também as organizacdes e
movimentos sociais, que fazem parte dos Conselhos também se envolvam nesse debate, varios
movimentos sociais ja confirmaram presenca nessas audiéncias, e disseram que vao permanecer
atuando dentro do Congresso Nacional, até a gente ter a conclusao desse processo. Entdo fica
aqui essa provocagao, esse convite também, para que vocés se integrem a isso. Varios Conselhos
Nacionais ja apresentaram para o Congresso Nacional, no caso, manifestacdes, dizendo a sua
opinido sobre o caso, dizendo se concordam ou nao com o Decreto Presidencial, e se concordam
ou nao com a derrubada desse Decreto Presidencial pelo Congresso Nacional. E varios
movimentos, também, ja iniciaram manifestacdes a favor da politica, temos vérias listas, abaixo
assinados que estdo circulando pela internet, a favor ou contra da Politica Nacional de
Participacao Social, € importante que vocés tomem conhecimento disso, e também possam se
manifestar e se posicionar, seja de um lado, seja de outro, para que a gente torne esse debate
mais representativo. E assim, que a gente tiver com isso concluido, assim que a gente souber
realmente se esse Decreto se mantém vigente, ou se ele ter seus efeitos suspensos pelo
Congresso Nacional, com certeza a gente vai retomar a nossa agenda de debates, porque como
eu falei para vocés, a ideia, a agenda de democratizacdo do Estado Brasileiro ela é muito
impulsionada pela Politica Nacional de Participa¢do Social, mas ndo se limita a ela, ela tem um
conjunto de outras acoes, atividades, para as quais tem os senhores e as senhoras a mais absoluta
certeza, a atuacdo desse Conselho aqui € fundamental. Sao essas informacdes que eu queria
trazer para vocés, junto com essa provocagao, que a gente entre nesse debate, que o CNPIR entre
nesse debate institucionalmente como Conselho, afirmando que ele €, e afirmando o que ele
pensa, e também cada um dos movimentos e organizacdes que integram esse Conselho, também
entre nesse debate, para deixar bem firme do ponto de vista da histdria politica brasileira, que
isso vai ser revisto, vai ser reanalisado no futuro pelos nossos filhos, pelos nossos netos, mas €
importante deixar bem marcado como o seu movimento social, como a sua entidade de
posicionou quando esse tema foi pautado, independente de qual seja a opinido, seja contra ou a
favor, é importante que se posicione para deixar bem marcado o que é que vocés pretendem para
a democracia brasileira nesse exato momento. Colocando, entdo, essa provocagao, e jogando a
bola para voces, eu queria s6 concluir aqui essa fala, como uma outra noticia, também que
aconteceu nesse mesmo periodo, especificamente no més de junho, no més passado, vocé
lembram do Foérum Interconselhos? Vocés lembram que o Ministério do Planejamento em
parceria com a Secretaria-Geral da Presidéncia da Republica, chamou os Conselhos desde de
2011, para discutir planejamento publico, e discutir planejamento publico significava, significou
naquela época discutir todo o planejamento publico, todo o PPA, quem teve a oportunidade de
participar naqueles primeiros debates em maio de 2011, lembra que toda a estrutura do PPA, isso
significa que quando estou dizendo, discutir todo o planejamento publico, significa que foi
colocado de voces, e das pessoas integraram esse Forum Interconselhos, todos os programas do
governo federal, todos os objetivos, todas as metas, da drea econdmica, da drea de infraestrutura,
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da area de meio ambiente, da area social, de todas as areas do Poder Executivo Federal, foi
colocado nas maos de vocés para analisar, criticar e se manifestar. Depois em 2012 chamamos
novamente esse Forum para monitorar aquilo que estava sendo cumprido pelo governo no
ambito do PPA, em 2013, vocés lembram também que a gente entregou para vocés, nas maos de
vocés o primeiro relatério de execuc¢do do planejamento federal, com base naquelas agendas
transversais, que a gente também construiu junto, e que vocés devem lembrar que uma das nove
agendas ¢é especifica de Igualdade Racial e Comunidades Tradicionais, comunidades
quilombolas. Pois bem, todo esse processo que a gente fez, e quando eu digo a gente, incluindo
voces, que todos nds fizemos, a gente submeteu a uma avaliagdo internacional, chamamos
avaliadores internacionais para conhecerem a experiéncia e uma espécie de auditoria
internacional, saber realmente se a gente estava no caminho certo, e quais eram as falhas que a
gente estava cometendo nesse processo. O Forum Interconselhos do qual o CNPIR faz parte e é
uma parte importante, o Férum Interconselhos que na ultima edicdo, em 2013, nés podemos
contar com a presenca do nosso Secretirio Executivo, com uma fala marcante, muito
emocionante da nossa Ministra da Igualdade Racial, esse Forum foi submetido a uma avaliacdo
pelos avaliadores internacionais das Nag¢des Unidas, e esse ano ele conquistou o primeiro lugar
no Prémio de Servigco Publico das Nacdes Unidas, para quem nao conhece, é o maior prémio do
mundo na drea de gestdo publica, e é nosso. E por coincidéncia a categoria que a gente venceu,
foi exatamente a de inovagdao em Participa¢do Social, ou seja, aquilo que a gente faz aqui, que
voces fazem aqui diariamente, hoje tem o respaldo internacional. Entdo com toda a satisfacao do
mundo, e ainda mais, justamente, porque a gente estid nesse momento em que a participacao
social brasileira esta sendo colocada em debate, estd sendo colocada em duvida, estd sendo
questionada, e estd sendo criticado ou ameacgada, a gente conquista esse reconhecimento
internacional, de ninguém menos do que a Organizacdo das Nacdes Unidas, com muito prazer e
com muita satisfacdo eu gostaria que passasse pela mao de vocés, de cada um de voces, e de
cada uma de voceés, que sdo autores disso daqui, que autores e autoras do Férum Interconselhos,
esse reconhecimento internacional, e que vocés possam dizer sem a menor sombra de duvida:
“Eu faco a melhor Participacdo Social do mundo.” Esta aqui uma replica do certificado da
premiacdo, assinado pelo Subsecretario-Geral das Nacdes Unidas. Apds a intervencdo foi aberto
o debate. ITEM 06 - PROGRAMA CIENCIA SEM FRONTEIRAS: Saiu da pauta e conforme
solicitacdo do Conselheiro Frei David, foi pedido uma audiéncia com o Ministro Henrique Paim, que
foi realizada na tarde do dia 22 de julho, no MEC. ITEM 07 - PROGRAMA NACIONAL DE
ATENCAO INTEGRAL AS PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME E OUTRAS
HEMOGLOBINOPATIAS (MS): Sra. Joice Aragao (Ministério da Saide) — Agradeceu a
oportunidade de apresentar o Programa e compartilhando as experi€ncias, os progressos, as
dificuldades, os empecilhos. Informou que esta trabalhando no Ministério desde 2004, quando
vem para, especificamente, implantar a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doencas Falciformes. Faz o seguinte relato sobre o Programa Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias: E vinda da experiéncia da
implantacdo do programa na cidade do Rio de Janeiro, e 14 fizemos a implantacdo junto com o
Hemorio da politica estadual, a primeira antes de haver no Ministério da Sauide, devido a essa
experiéncia, € Pediatra e Sanitarista, venho para Brasilia, com apoio da Federacdo Nacional de
Pessoas com Doengas Falciformes, com apoio na época da ANVISA, que era onde ficava as
questdes referentes as doencas Falciformes, e ndo estava no Ministério da Sauide, porque nao
existia doenca falciforme no Ministério da Saide. A Dra. Beatriz Maquidovel, Cldudio
MaelGomide, foram as pessoas que compuseram esse esforco para a gente no Ministério da
Saude iniciar um compromisso de campanha do Presidente Lula, que era implantacdo da politica
em atenc¢do as pessoas com doencas falciformes. Assim, a ANVISA, naquela época, toda a
questdo do sangue, e as duas grandes doencas hereditdrias, coagulopatia, que tem como
representante hemofilia, as hemoglobinapatias, que tem a maior presenca na doenga falciforme.
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Entdo em 2004 vim para Brasilia, e aqui comecei o trabalho da implantacdo da Politica de
Doenca Falciforme, naturalmente como foco principal, sabendo que a doenca falciforme faz
parte do elenco de doencas definidas pelo documento do Ministério da Satde, como prioridade
na questdo da saide da populacdo negra, vimos juntos para cd nesse processo, o Ministério
organizando o Comité de Sadde da Populacdo Negra, as defini¢des, desde o I Semindrio de
Sadde da Populagao Negra, em junho de 2004, e entdo esse processo dentro do Ministério estava
se estabelecendo com o conjunto das questdes que dizem respeito a satide da populagdo negra, a
doenga falciforme junto com a hipertensdo, diabetes, miomas, CGPDS, ou seja, os documentos
oficiais do Ministério que definiram esse grupo de doencas, onde estd incluindo a doenca
falciforme, entdo coube cuidar especificamente da doenca falciforme, foi isso que nos dedicamos
durante esses anos, até o presente momento. Bem, ao chegar ao Ministério, como eu falei antes,
nds ndo tinhamos absolutamente nada referente a doenga falciforme, acho que vocés tém nogao,
de que todas as patologias, todas as situagdes que impliquem em adoecimento, o tratamento dela
é normatizado, algumas mundialmente, outras regionais, outras sé em determinados paises, entao
€ normatizado. E os paises, principalmente os paises que t€m populagdo negra significativa,
como os Estados Unidos, por exemplo, se dedicaram a pesquisa da doenca falciforme, uma
doenca genética, resultado de uma mutagao que aconteceu no continente africano, e naturalmente
a didspora, levou a doenca falciforme para todos os cantos do mundo, em alguns paises ela esta
mais presente por conta da imigracio forcada para a escravatura dos povos da Africa, e aqui no
Brasil, por toda especificidade da nossa populagdo, a doenca falciforme sempre esteve presente,
mas isso sempre negado, colocado como uma doencga rara, ndo existe, ainda bem que algumas
pessoas, principalmente 14 da Bahia, temos alguns profissionais que trabalharam no Ministério e
implantaram a triagem neonatal, o diagndstico no teste do pezinho, para as pessoas com doengas
falciformes, isso aconteceu em 2001, quando é publicada a primeira Portaria, para uma triagem
nacional, que incluiu a doenca falciforme. Entao a doenca falciforme passa a ser oferecida como
um programa do Ministério, para que os Estados naquela agdo, que € o teste do pezinho, toda
crianca na primeira semana de vida deve ir ao posto de saude, para além de fazer as vacinas
preconizadas, hepatite, todas daquele primeiro momento, BCG, hepatite e teste do pezinho, entao
nasceu, € colhido, entdo, trés gotinhas do calcanhar, por isso se chama de teste do pezinho, vai la
colhe as gotinhas, e essas gotinhas sdo possiveis de diagnosticar muitas doengas, ndo €? Se vocé
colocasse a lista do que € possivel, € muito grande, entdo o Ministério da Satide definiu aquelas
prioritdrias, € para organizar esse processo, veio primeiro doencas com o grau menor de
complexidade, que € o hipotireoidismo, que é uma doenca que leva a deficiéncia se nao tratada, a
fenilcetonuria, outra doenga, também, tem que se agir imediatamente, e em seguida vinha a
doenga falciforme, o programa estruturado. Entrava entdo, como prioridade, ja que nds nao
tinhamos ideia de como a doencga falciforme estava entre nds, ja que a invisibilidade em todo o
sistema de saide era muito grande, mas isso ndo impediu que muitos profissionais, muitos
pesquisadores no Brasil, tivessem se apropriado desse estudo, desse conhecimento, e junto com
o movimento social, principalmente o movimento de homens e mulheres negras no Brasil,
pleiteavam a necessidade de doenga falciforme ser vista, ser visibilizada dentro da populagao.
Isso acontece, entdo, em um primeiro momento mais efetivo em 2001, quando sai a Portaria que
cria e inclui a doenga falciforme, e 12 Estados inicialmente aderiram, porque isso € um processo
que precisa de qualifica¢do, porque sdo exames de tecnologia de ponta, que nao pode ser feito
em qualquer circunstancia, precisa de alta tecnologia, embora seja muito simples de realizar. Ai
podemos entrar em contato com a presenca da doenga falciforme, e com a presenga do trago
falciforme, uma coisa € ter a doenga, outra coisa € ter o traco, quem tem o trago tem a
possibilidade de ter um parceiro com o trago e nascer uma crianca com doenga falciforme. O
traco falciforme ndo necessita de tratamento, mas necessita de uma ac¢do de cidadania muito
importante, que € a pessoa detectada com trago, ela tenha o direito, ela tenha ofertado a ela,
informacao e orientagdo genética sobre a sua condi¢ao genética, que pode no futuro, na sua vida
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reprodutiva, vir trazer criancas com a doenca. Entdo, a partir dai, com o teste do pezinho, foram
aparecendo as pessoas diagnosticadas com a doenca falciforme, o fato € que o trabalho no
Ministério era fazer o dever de casa, colocar a doenca falciforme no Sistema Unico de Sadde,
como € que se trata, quais as normas, quais sao 0s recursos necessarios para que isso fosse feito,
foi o trabalho que iniciamos, € um trabalho burocratico, intenso, dificil, mas isso a gente deu
conta, levamos quase 10 anos, de 2004 para agora, e temos hoje todos os procedimentos de
qualidade, preconizados mundialmente, para a atencdo em doenga falciforme. Entdo o que nao
existiam, os protocolos, como é que se trata, o que se faz, todos eles nés temos. Eu vou
apresentar agora para vocé€s, ja um resumo desse processo do trabalho de nove anos, quando a
Portaria sai, a Portaria 1.961 de 15 de agosto, que inclui no Sistema Unico de Satdde a Politica
Nacional de Atenc¢ao Integral as Pessoas com Doengas Falciformes, hoje no Ministério da Saudde,
dentro da Secretaria de Ateng¢do a Satde, no Departamento especifico para isso, somos uma
coordenacdo, e temos um Coordenador chefe, e 1a dentro s6 cuidamos de duas doengas, a doenca
falciforme, e o grupo de hemoglobinapatias, doenca falciforme talassemia, que estdo sendo
trabalhados, e temos a coagulopatia, que a maior é a hemofilia, entdo, vou resumir, hoje, o que
foi o resultado do trabalho, que é o importante, o que aconteceu, o que é que foi feito, o que é
que ndés temos no momento de doenca falciforme. Hoje o Ministério da Saide tem como
determinou a Portaria de 16 de agosto de 2005, criado dentro do SUS a Atengdo as Pessoas com
Doengas Falciformes, nio hd nenhum procedimento indicado, que ndo esteja financiado e
normatizado para a doenca falciforme, que é papel do Ministério da Sadde. Primeiro a
organizacdo da rede de atengao € o principal, € a a¢do principal, mas para organizar a rede, tenho
que estd com os procedimentos definidos dentro do Ministério e pagos, e financiados. Nao
existiam investimentos para essa organizagdo. Até agora fizemos um total de R$ 65 milhoes
investido para a organizacdo da Rede, hoje todos os Estados do Brasil possuem pelo menos um
servico de atencdo em doenca falciforme. E um Hemocentro, ou é um servico, um ambulatério
especializado, depende muito da incidéncia da doenga, ela é mais presente no Estado da Babhia,
segundo lugar no Rio de Janeiro, uma incidéncia menor no Sul, esse cendrio € quem sempre
determina a organizacdo dentro do Centro de Saide da Rede de Atencdo, entdo temos
Hemocentros, temos servicos, temos as universidades, sempre ha uma referéncia de atencdo a
doenca falciforme em cada Estado. A inclusdo no SUS, ndo existia nenhum protocolo para a
atencdo a doenga falciforme, a ANVISA publicou um protocolo para o uso da Hidroxiuréia, mas
ele era publicado pela ANVISA e ndo existia na tabela um ressarcimento financeiro para a
compra desse medicamento, hoje todos os procedimentos para a atencdo de qualidade estao
normatizados em 10 Portarias. E temos 26 publica¢des técnicas de norteamento de toda a
atencdo, e temos uma coisa que € interessante, a Hidroxiuréia é um medicamento muito
importante para as pessoas com doencas falciformes. Entdo a gente sabe da importancia, e a
penicilina oral, e a gente conseguiu colocé-las como medicamentos estratégicos no Ministério da
Saude, pelo menos temos uma visibilidade, que um pais que possuia a segunda maior populacao
negra do mundo, e que tem a Hidroxiuréia como medicamento fundamental, ela atende como
atendimento estratégico. Esse medicamento € produzido por laboratério estrangeiro, nés temos
um problema com ele, que é a producao ainda pedidtrica dele, que nao estd em forma liquida,
mas o Brasil vai colocar, o laboratério da Aerondutica vai produzir, porque os laboratorios
particulares ndo estdo produzindo, s6 produzem capsulas grandes, e como ele é usado
atualmente, a partir dos 3 anos, ai a gente estd lidando com isso, sdo questdes que eu fico, assim,
bem confortdvel, porque eu digo: “Isso ndo é um problema nosso. Os Estados Unidos tem esse
problema, o Canadd tem esse problema. Entdo é bom ter problemas dos ricos.” E a penicilina
oral, ¢ uma questdao de humanizagao, a crianga até 5 anos, toma benzetacil todo o més, e é o
principal sintoma de doencga falciforme € a dor, entdo ela toma mais uma injecao dolorosa, que
pode ser atenuado, coloca lidocaina na injecdo, mas € doloroso, e para a crianca é assustador. Os
laboratérios também nao estdo produzindo mais penicilina oral, mas o Ministério assumiu. A
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penicilina oral é ofertada as familias, as maes, principalmente, para que possam usar na crianca
sem necessidade de injecdo. Hoje temos isso fundamentado, com medicamentos estratégicos, ou
seja, o financiamento dele ¢ do Ministério, sendo que a penicilina oral, por dificuldade de
producao, ela vai ser também financiada, comprada pelo Ministério. A gente tem problemas que
nao € s6 nao ter no mercado o medicamento, embora ele esteja em pauta, e se a gente for analisar
isso com relacdo a doenca falciforme, a gente tem a compreensao que o racismo institucional
permeia vdrios detalhes. Entdo, as vezes, por que ndo tem? Tem esses detalhes mesmo de
medicamentos, que ndo estao priorizados pela industria, porque, ai a gente vai naquela coisa que
a gente ja sabe, a populagdo negra ela € pobre, ela é majoritaria. Quando comecamos o trabalho,
tinhamos de 10 associagdes de pessoas com doencas falciformes no Brasil, hoje tem 48 e acabou
de ser criada a de Santa Catarina, mais a do Espirito Santo, 50 associa¢des agora. Tendo o
usudrio também, a gente apoia e trabalha com o usudrio em todos os nossos trabalhos de
Estados, € com a presenga da associacdo, a gente segue o principio do SUS, do controle social,
em que o usudrio € o centro da linha de cuidado, reunides, os locais onde vamos, onde
conversamos, nés cumprimos a norma do SUS, em que o usudrio é importante, principalmente o
usudrio com doenca falciforme que teve ao longo do tempo, pouca visibilidade, pouca
participacdo, entdo € muito importante que ele esteja junto conosco, pautando qual que € o nosso
processo de trabalho, isso € um principio do SUS. Criamos pelo desconhecimento e
invisibilidade, o investimento também na area de pesquisa, criamos o Centro Terapia Celular em
Lesoes Osseas na UFBA, o que é isso? As pessoas com doencas falciformes tém lesdes na
cabeca do umero, e do fémur, que a leva ser uma pessoa deficiente, se a lesdo prossegue, ela vai
colocar uma proétese, que tém uns 10 anos de existéncia, e depois tem que trocar, S0 processos
dolorosos, que inviabiliza o estudo, inviabiliza a qualidade de vida das pessoas. E a terapia
celular tem se mostrando na Franga e no Canadd, sdao os dois grandes centros, muito eficientes,
quando ela € detectada precocemente se faz a infiltracdo de células troncos tirada da pélvis, e a
recuperacdo € incrivel, as pessoas recupera aquela lesdo, ela nao fica deficiente, ndo é um
processo demorado, ela deita 14 na mesa, faz isso, passa um dia ou dois de repouso e depois ela
prossegue. E a Bahia estava fazendo isso, Sdo Paulo faz muito, tem muita gente que vai para a
Bahia, isso € financiado pelo Ministério da Saudde, feito os exames e diagnosticado a lesdo, e
lesdo é possivel de tratamento, vai para a terapia, por enquanto em Salvador, mas essa
universidade vai expandir polos para facilitar nos Estados, depende muito do Estado, que € uma
conversa que a gente vai ter no final. NUTRIFAL, o Centro de Estudos Nutricionais na
Universidade Estadual do Rio de Janeiro, por qué? Porque se sabe pouco sobre a doenca
falciforme, e a gente via condutas de nutricionistas que nao fazia sentido, para uma pessoa que
tem a doenca falciforme pela sua fisiopatologia, e pela sua inclusio social, principalmente. Esses
trabalhos que estdao sendo publicados, estdo sendo aprofundados, sdo muito importantes para a
gente capacitar e preparar os nutricionistas, para orientar as pessoas com doencas falciformes.
Obviamente esses trabalhos surgem a partir da demanda do interesse da academia, ndo adianta a
gente chegar 14 e querer que faca, a gente tem que estabelecer um trabalho, sensibilizar, mostrar
a importancia e o profissional se interessa e nesse caso o Departamento de Nutricio da
Universidade Estadual do Rio de Janeiro tem uma profissional, a Diretora do Departamento de
Nutricdo, que se interessava jd, s6 ndo tinha nenhum apoio para fazer. Esse outro aqui é muito
importante, porque essa terapia celular da UFBA estava abandonado, ndo tinha recursos, ndo era
prioridade dentro da Universidade, apesar da Bahia ser o Estado com a maior prevaléncia de
pessoas com doengas falciformes, e o professor Gildésio, se interessou, assumiu e nao s6 faz na
Bahia, como reproduz no Brasil todo. Temos também o Centro de Atencao e Estudos da Saide
Bucal, qualquer pessoa com doenca falciforme pode ser tratada em qualquer local de atengao,
mas o desconhecimento da doenca faz com os dentistas ndo toquem a mao nessas pessoas, O
relato dos usudrios é: “Eu sento na cadeira, ld quando eles sabem que eu tenho a doenca
falciforme, eu levanto e continuo com dor de dente.” E nao ha necessidade, o trabalho intenso
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nosso € capacitar a odontologia em todo o Brasil, € um trabalho que a gente realizou nesses 10
anos e conseguiu visibilizar a aten¢do, mas a gente tem especificidades? Tem, mas nada que
impeca de qualquer cadeira do CEO, do Centro de Especialidade Odontol6gicas, na atencdo
bésica de fazer um procedimento, e isso € nosso trabalho, mas tem especificidades, porque as
pessoas com a doenca falciformes tem especificidades ésseas, e ai tem também a questdo da
arcada que pode ficar modificada, a necessidade de atuar a autoestima na corre¢ao disso, outro
centro criado na Universidade Federal do Rio de Janeiro e esses estudos levam a qué? Ha
procedimentos que vido ser incluidos no Sistema Unico de Satide, no momento em que estd
consolidado, com a evidéncia, ele vai passar a compor a tabela SUS. Temos o Centro de
Referéncia Oftalmologia, esse € na Universidade Federal de Minas Gerais, em Belo Horizonte,
porque as pessoas com doencas falciformes pode ficar cega por conta das crises vasoclusivas que
acontecem, mas essas crises deixam hematomas que podem ser dissolvidos por laser, e isso
preciso de um Retinoscépio, um exame de vista, aquele aparelho que faz exame de vista, com
grau de tecnologia avangado, e as coisas maravilhosas que a gente estd vendo acontecer 14, entao
outro Centro de Referéncia, a gente vai aprofundar, e depois investir na compra de mais
aparelhos e prepara mais gente, porque a pessoa nao precisa ficar cega, quando a tecnologia ja
funciona para isso € igual a catarata. E temos o projeto Aninha que a Zené mencionou aqui no
video, que é a questdo das mulheres com doencas falciformes, as gestantes com doencas
falciformes tem possibilidade de morrer no parto, em torno de 50%, quando nao executado todos
os procedimentos de atencao para essa mulher, essa mulher ndo pode entrar em uma
maternidade, iniciar o trabalho de parto e ficar junto com as outras, porque ela tem
especificidades emergenciais, ela pode fazer durante o trabalho de parto, por exemplo, uma
pneumonia grave, que nem pneumonia se chama, chama Sindrome Tordcica Aguda, e ela
morrer, ela e a crianga, essas mulheres sao sensiveis ao aborto, nao ha impedimento de mulheres
com a doenca falciforme de procriar, mas é uma mulher em alto risco, porem se a gente
consegue dar prosseguimento, tratar adequadamente, a taxa de mortalidade estd em torno de 2%,
esse projeto, todos esses projetos, sao dinheiro do Ministério da Satide, onde a gente acompanha,
e ai a gente tem as referéncias para os protocolos no Ministério, que a gente tem referéncia
estrangeira, mas a gente precisa das nossas referéncias, até porque populacdes tém
especificidades, o mesmo medicamento que um hipertenso usa na Europa, na Africa, pode nio
ser o mesmo que esteja indicado pelas nossas relacdes com o meio ambiente. Provavelmente
essa € até uma drea de estudos com relagdo como a doenga falciforme cursa em diferentes locais
do mundo e da Africa. Fizemos ao longo desse tempo, quatro grandes Simpésios Brasileiros, o
que existia era patologistas se reunindo, médicos, para discutir doenca falciforme, associamos a
esses grupos, € criamos um momento multiprofissional, multidisciplinar, de dois em dois anos,
em cada Estado a gente realiza o Simpdsio Brasileiro de Doengas Falciformes, ele aconteceu, o
ultimo, na Bahia, em novembro na data de Zumbi dos Palmares, e nesse momento nds trazemos
especialistas de todo o mundo nas dreas que nos interessa, € nds temos, entdo, relacoes de
contatos de trabalho, de conhecimento com todo o mundo em doenga falciforme. N6s temos hoje
areas que estejam trabalhando com doencas falciformes, dos quais a gente nao tenha estabelecido
algum vinculo para dar qualidade aos nossos protocolas e nossas Portarias. Esse trabalho da
doenca falciforme € um trabalho de uma grande rede no Brasil, nés temos um Comité de
Assessoria Técnica, esse Comité € composto por 14 pessoas, com que a gente se reldne para
definir os processos de trabalho, e a rede nacional e mundial, em torno de umas 200 pessoas com
quem a gente dialoga. Tanto que a gente vai sediar esse ano o II Congresso Global, isso serve
para colocar em pauta, para dar visibilidade e, sobretudo, para aprofundar tudo que a ciéncia ja
construiu para pessoas com doencas falciformes, e que ndo estdo no Sistema Unico de Satide,
esse € o objetivo do trabalho. Nesse processo de trabalho, tivemos um investimento até agora de
R$ 65 milhdes, que os nossos manuais, S30 0S NOsSsos eventos, as nossas assessorias dos Estados.
ITEM 08 - APRESENTACAO DE LEVANTAMENTO SOBRE CANDIDATURAS
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NEGRAS NAS ELEIC(~)ES DE 2014: Artur Antonio, Assessor Parlamentar da SEPPIR/PR,
apresentou um breve relato sobre o levantamento das candidaturas negras nas elei¢cdes de 2014
que a assessoria da Seppir estd fazendo e depois de concluido serd encaminhado para todos os
membros do conselho. ITEM 09 - APRESENTACAO DA MINUTA DO EDITAL DE
SELECAO DE ORGANIZACOES DA SOCIEDADE CIVIL SEM FINS LUCRATIVOS
PARA INTEGRAR O CONSELHO NACIONAL DE PROMOCAO DA IGUALDADE
RACIAL (CNPIR) - Biénio 2014-2016: Foi apresentada a proposta de Edital de selecdo de
entidades da sociedade civil para integrar o Conselho Nacional de Promocao da Igualdade Racial
para o biénio 2014 — 2016. Depois de intenso e acalorado debate pelos conselheiros e
conselheiras, foi sugerido as seguintes alteragdes: “2. Da inscrigdo. 2.1.2.3. supressdo do item
b)manutengdo de veiculo de comunicagdo que atenda a demanda da sociedade civil. 5. DA SELECAO.
5.1. NOVA REDACAO =A Ministra de Estado Chefe da SEPPIR nomeara a Comissdo de selegdo,
respeitando a indicacdo dos conselheiros da sociedade civil... e 5.2 incluir ...sendo que os eleitores
serdo apenas das entidade habilitadas”. ITEM 9 - ENCAMINHAMENTOS: Devido a falta de
quorum ndo foi aprovada nenhuma proposta pelo Plendrio. ITEM 10 — ENCERRAMENTO:
Nada mais havendo a tratar, o Sr. Giovanni Benigno Pierre da Conceicao Harvey, Secretario-
Executivo da SEPPIR, encerrou os trabalhos da 46* Reunido Ordinaria do Conselho Nacional
de Promocao da Igualdade Racial.
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