
ORGANIZAÇÃO APOIO INSTITUCIONAL APOIO

“SER RARO”

Primeira Parte: Anfiteatro Corino de Andrade

15h00  Sessão de abertura 
  Moderador: Jorge Sequeiros
  Representantes da Direção i3S e IBMC
  Ponciano Oliveira, Vogal do Conselho Diretivo da ARS Norte 
  Representante da ACSS
  Representante da DGS (a confirmar)

15h20  Narrativas únicas e inspiradoras
  Moderador: Joana Barros

  A IMPORTÂNCIA DA INVESTIGAÇÃO: O EXEMPLO DO RASTREIO DAS ATAXIAS HEREDITÁRIAS EM PORTUGAL
  Vítor Tedim Cruz, Diretor do Serviço de Neurologia Hospital Pedro Hispano, Unidade Local de Saúde de Matosinhos 

  A LUTA DA ASSOCIAÇÃO PORTUGUESA DE PARAMILOIDOSE PELO ACESSO AO TAFAMIDIS
  Carlos Figueiras, Presidente da Associação Portuguesa de Paramiloidose

  O APOIO À INVESTIGAÇÃO EM DOENÇAS RARAS E SEUS FUNDAMENTOS ÉTICOS
  Marta Jacinto, Presidente da Aliança Portuguesa de Associações das Doenças Raras 

Segunda Parte: Átrio de entrada 

16h40  Cafés com história

  1. PARA LÁ DAS LIMITAÇÕES 
  Xavier Gonçalves, Núcleo de Barcelos da Associação Portuguesa de Paramiloidose  
  Diogo Lopes, Associação Portuguesa de Charcot-Marie-Tooth 
  João Sousa Silva, Neurofibromatose tipo 2

  2. ASSOCIANDO 
  Milena Paneque, Associação Portuguesa dos Profissionais de Aconselhamento Genético
  Beatriz Porto, Associação Portuguesa para a Investigação da Anemia de Fanconi 
  Graça Porto, Associação Portuguesa de Hemocromatose 

  3. CAMINHOS RAROS NA PROFISSÃO 
  Carla Oliveira, Instituto de Patologia e Imunologia Molecular da Universidade do Porto
  Carolina Lemos, UnIGENe Unidade de Investigação Genética e Epidemiológica em Doenças Neurológicas
  Vítor Soares, Centro de Saúde Barcelos

  4. INICIATIVAS RARAS
  Ana Duarte, Patient Innovation
  Inês Leal de Faria, Aliança Portuguesa de Associações das Doenças Raras 
  Paula Silva, Faculdade de Medicina da Universidade do Porto 

18h00  Apresentação da Petição Internacional:
  “Ajude-nos a melhorar o apoio à investigação em doenças raras e salve milhões de pessoas”
  Para que se dê mais apoio à investigação em doenças raras a Fundação BLACKSWAN lançou uma petição para apelar, 
  aos decisores políticos, a tomada de medidas adequadas para o incremento da investigação científica nas doenças raras. 

18h20  Sessão de encerramento
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