X Simposio

DOENGAS RARAS
SINTOMAS COMUNS

09h30

10h00 Boas-Vindas
Elisa Leao Teles | Pediatria, CHUSJ

A VOZ DOS DOENTES. QUE ESPERANCA?

10h05 KeyNote Speaker
Daniel Lewi | CATS Foundation

10h15 Participacao dos representantes
das Associacoes de Doentes:
Paulo Gongalves | RD-Portugal
Antonio Silva | APL
Joaquim Brites | APN
André Correia | SERaro
Patricia Lewi | CATS Foundation
Daniel de Vicente | Ass. ASMD Espanha
Moderacao: Sofia Baptista |
Correspondente médica na CNN

11h25 Coffee Break

O PRESENTE E O FUTURO NA DOENCA DE
POMPE

11h45 Problemas antigos na doenca de Pompe:
Caracterizacao de uma pool de doentes.
Miguel Oliveira Santos | Neurologia, CHULN

Avalglucosidase alfa na doenca de
Pompe de inicio tardio

Antonio Toscano | Neurologia,
Universidade de Messina

Avalglucosidase alfa na doenca de
Pompe infantil
Anabela Bandeira | Pediatria, CHUP

Q&A

Almoco
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O QUE MAIS PODE SER FEITO NA DOENCA DE
GAUCHER?

14h20

14h35

14h55

Necessidades médicas nao satisfeitas
na doenca de Gaucher
Jodo Gomes | Hematologia, CHUC

Experiéncia clinica com eliglustato
Marta Morado | Hematologia,
Hospital Universitario de La Paz

Q&A

O QUE ESPERAR DO FUTURO NA ASMD?

15h05

15h20

15h45

16h05

16h25

16h45

16h55

17h05

Contextualizacao clinica da ASMD e
diagnéstico diferencial com a doenca
de Gaucher

Arlindo Guimas | Medicina Interna, CHUP

Gestao da ASMD no contexto atual

e no futuro

Patricio Aguiar | Medicina Interna, CHULN
Coffee Break

Olipudase alfa na pediatria:
experiéncia Portuguesa

Sara Ferreira | Pediatria, CHUC

Que respostas podemos esperar da
Genética?

Ana Grangeia | Genética Médica, CHUSJ
Q&A

Conclusoes e Encerramento
Elisa Leao Teles | Pediatria, CHUSJ

O poder da mente: Como ler o outro





