“SER RARD"

1 MARGO 2017
RARE DISEASE DAY® i3S- INSTITUTO DE INVESTIGACAO E INOVAGAO EM SAUDE,
UNIVERSIDADE DO PORTO

PRIMEIRA PARTE: ANFITEATRO CORINO DE ANDRADE
15H00  SESSAO DE ABERTURA

Moderador: Jorge Sequeiros

Representantes da Dire¢ao i3S e IBMC

Ponciano Oliveira, Vogal do Conselho Diretivo da ARS Norte
Representante da ACSS

Representante da DGS (a confirmar)

15H20  NARRATIVAS UNICAS E INSPIRADORAS

Moderador: Joana Barros

A IMPORTANCIA DA INVESTIGACAO: 0 EXEMPLO DO RASTREIO DAS ATAXIAS HEREDITARIAS EM PORTUGAL
Vitor Tedim Cruz, Diretor do Servico de Neurologia Hospital Pedro Hispano, Unidade Local de Saude de Matosinhos

A LUTA DA ASSOCIACAQ PORTUGUESA DE PARAMILOIDOSE PELO ACESSQ AO TAFAMIDIS
Carlos Figueiras, Presidente da Associagao Portuguesa de Paramiloidose

0 APOIO A INVESTIGAGAO EM DOENGAS RARAS E SEUS FUNDAMENTOS ETICOS
Marta Jacinto, Presidente da Alianca Portuguesa de Associagoes das Doencas Raras

SEGUNDA PARTE: ATRIO DE ENTRADA

16H40  CAFES COM HISTORIA
1. PARA LA DAS LIMITACOES

Xavier Gongalves, Nucleo de Barcelos da Associagao Portuguesa de Paramiloidose
Diogo Lopes, Associacdo Portuguesa de Charcot-Marie-Tooth
Jodo Sousa Silva, Neurofibromatose tipo 2

2. ASSOCIANDO

Milena Paneque, Associagao Portuguesa dos Profissionais de Aconselhamento Genético
Beatriz Porto, Associacao Portuguesa para a Investigacao da Anemia de Fanconi
Graga Porto, Associacdo Portuguesa de Hemocromatose

3. CAMINHOS RAROS NA PROFISSAC

Carla Oliveira, Instituto de Patologia e Imunologia Molecular da Universidade do Porto
Carolina Lemos, UnIGENe Unidade de Investigacao Genética e Epidemiologica em Doengas Neuroldgicas
Vitor Soares, Centro de Saude Barcelos

4. INICIATIVAS RARAS

Ana Duarte, Patient Innovation
Inés Leal de Faria, Alianga Portuguesa de Associagdes das Doencgas Raras
Paula Silva, Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

18H00  APRESENTAGAOQ DA PETIGAQ INTERNACIONAL:
“AJUDE-NOS A MELHORAR 0 APOIO A INVESTIGAGAO EM DOENGAS RARAS E SALVE MILHOES DE PESS0AS”

Para que se dé mais apoio a investigacao em doencas raras a Fundagao BLACKSWAN langou uma peticao para apelar,
aos decisores politicos, a tomada de medidas adequadas para o incremento da investigacao cientifica nas doengas raras.

18H20  SESSAO DE ENCERRAMENTO
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