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Fevereiro

—>  Aula Aberta sobre displasias Osseas - ICBAS

- AULA ABERTA -

Dra. Inés Alves
Doutora Carolina Lemos

Complexo ICBAS/FFUP
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—>  Apresentacdo nas 13 jornadas de Doencas Osseas Raras, Coimbra

M Organizacao

Associagao de Sade Infantil de Coimbra e Equipa European
Multidisciplinar de Doengas Osseas Raras do Cen- Reference
tro Hospitalar e Universitario de Coimbra (CHUC) Network

for rare or low prevalence
complex diseases

M Comisséao Organizadora & Network

Bone Disorders (ERN BOND)
Dr. Sérgio Sousa, HP-CHUC
Dr? Alice Mirante, HP-CHUC
Dr* Clara Gomes, HP-CHUC

® Member
Centro Hospitalar e
Universitdrio de Coimbra,
EPE — Portugal

M Publico alvo

Médicos, especialistas ou internos, e outros profissionais de saude, que trabalhem
com utentes com doencas 6sseas raras, tanto em idade pediatrica como idade adulta,
em particular displasias 6sseas e doengas do metabolismo do f6sforo e do célcio, das
multiplas especialidades envolvidas: pediatria, endocrinologia, reumatologia, nefrologia,
ortopedia, genética médica, medicina fisica e reabilitagao, medicina interna, etc.

M Patrocinio Cientifico M Apoio
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i Inscri¢des online em www.asic.pt
Secretariado Tel. 239 482 000

Associagio de Saide Infantil de Coimbra  E-mail: congressos@asic.pt

1 = Jornadas de Doencas Osseas Raras

Sexta-Feira 16 de fevereiro de 2018

09:15-09:45 ¢ Registo
09:45-10:00 ¢ Sesséo de Abertura

10:00-12:45 ¢ Equipa Multidisciplinar de Doengas Osseas Raras do Centro Hospitalar e
Universitario de Coimbra (ERN-BOND-CHUC)

Moderadores: Jorge Saraiva, Gabriel Matos

10:00-10:20 ¢ Apresentagéo do centro, equipa, organigrama e fluxo de utentes
Sérgio Sousa, HP-CHUC

10:20-10:40 ¢ Seguimento pediatrico e multidisciplinar de acondroplasia e outras
displasias esqueléticas Alice Mirante, HP-CHUC

10:40-11:00 ¢ Seguimento ortopédico de displasias esqueléticas
Pedro Cardoso, HP-CHUC

11:00-11:20 ¢ Medicina fisica e reabilitagdo em displasias esqueléticas
Pedro Figueiredo, HP-CHUC

11:20-11:40 ¢ Medicina respiratoria pediatrica em displasias esqueléticas
Nuria Madureira, HP-CHUC

11:40-12:00 ¢ Especificidades no seguimento multidisciplinar de mucopolissacaridoses
e osteogénese imperfeita Jodo Cabral / Paula Garcia, HP-CHUC

12:00-12:20 ¢ Estudos genéticos em displasias esqueléticas
Karen Heath, Institute of Medical and Molecular Genetics, INGEMM,
Hospital Universitario La Paz, Madrid

12:20-12:45 ¢ Discusséo

12:45-14:00 ¢ Almoco

14:00-16:00 ¢ Centros e redes de referéncia

Moderadores: Manuel Cassiano Neves, Luisa Diogo

14:00-15:45 ¢ ERN-BOND: rede europeia de referéncia em doencas
Osseas raras
Sérgio B. Sousa, HP-CHUC

14:15-14:30 ¢ Perspetiva dos utentes — importancia de centros de
referéncia e redes europeias
Inés Alves, ANDO e M?do Céu Barreiros, APOI

14:30-15:30 ¢ Equipa multidisciplinar de displasias 6sseas — experiéncia de um centro
europeu / Desenvolvimento e implementagao de protocolos de seguimento,
aAcondroplasia e a Fibrodisplasia Ossificante Progressiva como exemplos
Geneviéve Baujat, Centre de Référence de Maladies Osseuses
Constitutionelles, Hopital Necker-Enfants Malades, Paris

#eas

COIMBRA, 16 e 17 de fevereiro
2018 HoTEL D. LUIS

15:30-15:45 ¢ Discuss@o

15:45-16:15 ¢ Café

16:15-18:00 ¢ Casuisticas e Casos Clinicos |
Moderadores: Patricia Dias, lolanda Veiros

18:00-19:30 ¢ Grupo Portugués de Estudo de Doengas Genéticas do Esqueleto,
GruPEDGE — Reuniao de trabalho

Séabado 17 de fevereiro de 2018

¢ Curso de G do i do fésforo e do calcio

Moderadores: Alice Mirante, Sérgio Sousa

9:00-9:30 ¢ Fisiologia do metabolismo fosfocélcico e sua avaliacdo laboratorial
Joana Caetano, Unidade de Endocrinologia Pediatrica, HP-CHUC

9:30-10:15 ¢ Doengas raras do metabolismo do fésforo e do célcio — visao geral e
organica de um centro de referéncia
Agnés Linglart, Centre de Référence des Malades Rares du Métabo-
lisme du Calcium et du Phosphate, Hopital de Bicétre, Paris
10:15-10:30 ¢ Discussé@o

10:30-11:00 ¢ Café

Moderadores: Clara Gomes, José Esteves da Silva

11:00-11:45 ¢ Raquitismo hipofosfatemico ligado ao X e outros raquitismos
hereditéarios
Agnés Linglart, Hopital de Bicétre, Paris

11:45-12:45 ¢ Casuisticas e Casos Clinicos — II: Raquitismos

12:45-14:00 ¢ Almogo

Moderadores: Heloisa Santos, Joana Saraiva

14:00-14:45 ¢ Hipofosfatasia
Geneviéve Baujat, Centre de Référence de Maladies Osseuses
Constitutionelles, Hopital Necker-Enfants Malades, Paris
14:45-15:30 ¢ Pseudohipoparatiroidismo(s) e GNAS
Sara Donato, Servigo Endocrinologia, IPO de Lisboa
Moderador: Jorge F. Seabra
15:30-15:50 ¢ Complicagdes e tratamentos ortopédicos neste grupo de patologias
Cristina Alves, Servico Ortopedia Pediatrica, HP-CHUC
Moderador: Manuel Salgado
15:50-16:30 ¢ Casuisticas e Casos Clinicos
16h30 ¢ Café e Encerramento




—> ERN BOND - 12 Reuniao Técnica

ERN BOND - 1° Technical Meeting

Regione Emilia-Romagna
Rue Montoyer 21 - 1000 Bruxelles
Ground Floor Meeting Room
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—>  Participacdo no Summer Training for Young Patient Advocates - DC

SUMMER TRAINING COURSE
FOR YOUNG PAIIEHT ADVOCATES




Maio

—>  Submissao do projeto “Um Dia Com...” ao Prémio Fidelidade

PREMIO FIDELIDADE

(COMUNIDADE

Para que a vida ndo pare

Sws

Inclusao social de pessoas
com deficiéncia ou incapacidade

ENCO




Junho

—>  Participacdo na EURORDIS Summer School - DC
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EURORDIS

SUMMER SCHOOL




Julho

—>  2° Encontro Nacional ANDO PORTUGAL

—>  Apresentacdo dos videos primeiros videos da série “Saiba mais...”

“Saiba mais Doencgas Raras” “Saiba mais Displasias Osseas”

Displasias Osseas
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—>  Colaboracdo com a Therachon para organizacdo de uma formacéo
para o estudo observacional Dreambird

Dreambird

stuc

Agosto

—>  Implementacéo das traducées do BA em Espanhol, Portugués e
Russo

Setembro

—>  Abertura da plataforma Beyond Achondroplasia

® BEYOND
N ©® ACHONDROPLASIA



Outubro

—>  Participacdo no 6° Congresso ALPE

V]

Congreso Internacional |
entornoala
Acondroplasia

y Otras Displasias
Esqueléticas \

12,13 y 14 de octubre de 2018
Recinto Ferial Luis Adaro, Gijon



Novembro

—> 2018 BioMarin European Patient Advocacy Forum

B:OMARIN

EUROPEAN PATIENT ADVOCACY FORUM 2018

—>  WODC (World Orphan Drug Congress) EUROPE - 2018

OrpharDr

Congress Europe




Dezembro

—>  Assinatura protocolo de parceria ANDO-APOI

Juntos Seremos mais Fortes
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