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PROGRAMA Preliminar



5.2 feira 19 de maio

CURSO PRE-CONGRESSO

08:45h

09:00-18:15h

09:00-09:15h
09:15-10:00h
10:00-10:50h

10:50-11:10h

11:10-12:00h
12:00-12:50h

12:50-14:00h
14:00-14:50h
14:50-15:40h
15:40-16:30h
16:30-17:20h
17:20-17:45h

17:45-18:15h

Abertura do secretariado

CURSO | 7° Curso doencas lisossomais sobrecarga

Abertura do Curso

Doencas lisosomais de sobrecarga

Doenca de Pompe
Intervalo

Doenca de Fabry
Cistinose nefrogenica

Almogo

Mucopolissacaridoses

Défice lipase acida lisossomal
Doenca de Niemann-pick
Doenca de Gaucher

Intervalo

Avaliacao final
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6.2 feira 20 de maio

CONGRESSO

08:00h
09:00-09:30h

09:30-10:00h

10:00-11:00h

11:00-11:30h

11:30-12:30h

12:30-13:00h
2 Alnylam

13:00-14:00h

14:00-14:30h

Abertura do secretariado
Cerimonia de Abertura

Conferéncia de Abertura
European reference networks (ERNS) for rare diseases

Mesa-Redonda
Rare disease policy

Comité para as doencas raras na ONU
Rare 2030 e stakeholder network for rare diseases
A estratégia nacional integrada para as doengas raras — Que futuro?

Coffee-break

Sessao porfirias hepaticas agudas
Screening em contexto de servigo de urgéncia

Porfirias hepéaticas agudas — Uma introdugao

Protocolo de diagndstico de porfirias hepaticas agudas

Simpdsio

RNA de interferéncia & Givosiran nas porfirias hepaticas agudas

AImogo

Meet the expert
Doenca de POMPE
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14:30-15:00h

15:00-16:00h
EUSA PHARMA

16:00-16:30h

16:30-17:30h
sanofi

17:30-18:30h

18:30-20:00h

20:30h

Sessao NEDR - Programa Rare Awareness
Projetos POMPE 2021 e Porfirias 2022

Simposio

Desafios para diagnosticar uma doenca rara:

Doenca de Castleman

Doenca de Castleman: Classificacdo e guidelines de diagndstico

Doenca de Castleman multicéntrica idiopatica: Desafios diagndsticos
na pratica clinica

Coffee-break

Simpadsio

Doencas lisossomais de sobrecarga
Hot topics world symposium 2022

Mesa-Redonda
Homocistinuria

Treatment of adult patients with cbs deficiency
Late-onset MTHFR deficiency

Reuniao NEDR com os sacios/Elei¢oes biénio 2022-2024

Jantar do Congresso
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Sabado 21 de maio

08:30h
09:00-10:00h

10:00-10:45h
ALEXION

10:45-11:15h

11:15-12:15h
SOBI

12:15-13:15h

e Pﬁzer

13:15-14:30h

14:30-15:30h

Abertura do secretariado
Sessao de Posters e Comunicagdes Orais

Simposio

Medical unmet needs on LAL-D management
Portugal challenges of LAL-D management

My experience with sebelipase alfa

Coffee-break

Simposio

Sindrome de quilomicronemia familiar: Desafios duma
doenca rara

Sindrome de quilomicronemia familiar: Desafios no diagnostico
Sindrome de quilomicronemia familiar: Desafios no tratamento

Simpdsio

Abordagem multidisciplinar: 0 exemplo da amiloidose ATTR
A visdo da Neurologia

A visdo da Cardiologia

As questdes da Medicina Interna

Almogo

Sessao Cuidados Paliativos nas doencas neuroldgicas raras
Cuidados Paliativos nas doencas neurol6gicas raras
0 papel da inteligéncia artificial nas doencas neuroldgicas raras
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15:30-16:30h

16:30-17:00h

17:00-17:30h

17:30-18:00h

18:00h

-
L .

so Nacional

Sessao patient representatives
Representantes e respetiva capacitacao: O percurso nacional

Estudo — Evolution of “rare” disease patient organizations in Portugal
(1976-2019)

RD Portugal — 0 percurso da unificagéo da representacéo dos doentes
Iniciativas para capacitacéo de associacoes de doentes

Coffee-break

Sessao NEDR
Projeto Ser Raro

Conferéncia de Encerramento
Doencas raras

Cerimonia de encerramento e entrega de prémios

F."
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ORGANIZACAO

.
J~=NEDR SPPMI
- @ Q- \ucLEo OE ESTUDOS DE Sociedade, Portuguesa
() DOENGAS RARAS de Medicina Interna

Presidente Luisa Pereira
Secretarios-Gerais Luis Brito Avd e Diogo Cruz

COMISSAO ORGANIZADORA
Arlindo Guimas, Diogo Cruz, Luis Brito Avd, Luisa Pereira, Patricio Aguiar e Sénia Moreira

COMISSAO CIENTIFICA ,
Anabela Oliveira, Arlindo Guimas, Diogo Cruz, luri Correia, Luis Brito Avd, Luisa Pereira,
Lélita Santos, Patricio Aguiar, Sonia Moreira e Teresa Cardoso

INSCRICAO
Presencial
Médicos especialistas 150,00 €
Estudantes, internos e outros profissionais 100,00 €
Online
Médicos especialistas 75,00 €
Estudantes, internos e outros profissionais 50,00 €

SUBMISSAO DE TRABALHOS
Data limite para submissdo de Resumos — 01 de maio de 2022

SECRETARIADO

rd - .+
ad meédic
paula.cordeiro@admedic.pt



