
SÁBADO // 11 SETEMBRO 

A S  D I S P L A S I A S  Ó S S E A S  –  A  P E S S O A  E  A  S O C I E D A D E

1º CONGRESSO
ANDO

 

Circuito de lazer10H00

Receção de participantes13H30

 

Abertura14H30
Inês Alves (ANDO Portugal)
Carolina Lemos (Comissão científica)

Alargar Horizontes – Delegação ANDO na Região Autónoma da Madeira 14H45
Cláudia Ramos Aguiar (coordenadora ANDO RAM)

Circuito cultural11H00

Sessão ERN BOND - Rede de Referência Europeia para Doenças Ósseas Raras
Moderação - Inês Alves

Intervalo16H20

Diagnóstico e acesso a cuidados de excelência pela rede ERN BOND (EN)15H00
Luca Sangiorgi (coordenador da ERN BOND)

Experiência de Centros hospitalares com seguimento em Displasias Ósseas15H20
Sérgio Sousa (Hospital Pediátrico de Coimbra - CHUC)
André Travessa (Hospital de S. Maria)

Desafios de mobilidade nas Doenças Ósseas Raras - Projeto Europeu #RMB (EN)15H50
Sascha Fink (investigador na Universidade FH Joanneum - Áustria)

Convívio18H00

Avanços na investigação em Colagenopatias tipo 2 (EN)16H50
Elvire Gouze (CEO Innoskel)

Medicamentos em estudo e em aprovação para Displasias Ósseas 17H20
*a confirmar

Experiências dos pais com crianças com Acondroplasia (EN)17H40
Julia Quitmann (Universidade Médica de Hamburg-Eppendorf)

Sessão Investigação em Displasias Ósseas
Moderação - Carolina Lemos


