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ENCONTRO DE PACIENTES E INVESTIGADORES
Para Além do Papel de Doente: Reformulando a Investigacao Juntos, da Investigacao
Pré-clinica até a Prestacao de Cuidados de Saude

Programa (* a confirmar)

10h00

Sessao de Boas-vindas
e Anténio Araujo (Diretor do Mestrado Integrado em Medicina do ICBAS)
e José Barros (Diretor Clinico da ULS de Santo Anténio da ULS Santo Antdénio)
e Mario Santos (Diretor do Centro Académico Clinico ICBAS-Santo Anténio)
e Mariana Monteiro (Coordenadora Geral da UMIB-ICBAS)

10h15

Qual deve ser o papel dos representantes dos doentes na investigacao pré-clinica?
e Inés Alves (ANDO - Associacao Nacional de Displasias Osseas)
e Carolina Lemos (Investigadora da UMIB)
e Moderadora: Mariana Monteiro (Coordenadora da UMIB)

11h00
Co-desenhar protocolos de investigagcao clinica: o caminho para alcangar ensaios centrados no
doente?

e Inés Alves (EUPATI)

e Monica Bogas (Head of Clinical Operations, Roche)

e Tiago Torres (Coordenador da Unidade de Ensaios Clinicos da ULS Santo Anténio)

e Joao Sargento Freitas (Diretor da PtCRIN | ULS Coimbra)

e Moderadora: Luisa Lobato (Diretora do Servigo de Nefrologia da ULS Santo Anténio)

11h45
Diferentes desafios, os mesmos objetivos: insights sobre doenc¢as raras e prevalentes.
e Rita Mendes (Associagado LUPUS)
e Maria José Rebocho (Associagao de Apoio aos Doentes com Insuficiéncia Cardiaca)
e Hugo Martinho (Diretor de Assuntos Médicos e Regulamentares, AstraZeneca)
e Anténio Marinho (Coordenador da Unidade de Imunologia Clinica da ULS Santo Antdnio)
e Moderador: Mario Santos (Diretor do Centro Académico Clinico ICBAS-Santo Anténio)

12h15
Debate Multissetorial: A importancia da parceria com os pacientes para construir um sistema de
saude baseado no aprendizado.

e COriana Sousa (Associacgao EVITA)

e Raquel Marques (Associagao Sanfilippo Portugal / RD-Portugal)

e Sandra Amaral (AICIB)

e Carlos Lima Alves (INFARMED)

e Representante da Ordem dos Médicos *

e Moderador: Eurico Castro Alves (Diretor do Departamento de Cirurgia da ULS Santo Anténio)

13h00
Sessao de Encerramento
° Prof. Doutora Ana Paula Martins, Ministra da Salude

1-2



PORTO
ICBAS | SSHEi03558 ome santo . a :
SCHOOL OF MEDICINE AND antonio coc CENTRO ACADEMICO

BIOMEDICAL SCIENCES CLINICO s - susto maces

CENTRO HOSPITALAR UNIV

14h30
Férum de Networking para Investigadores e Associacoes de Pacientes

e Apresentagdo geral da UMIB e dos Grupos de Investigagao
- Mariana Monteiro (Coordenadora Geral da Unidade Multidisciplinar Investigagdo Biomédica)
- Paulo Costa (Grupo Autoimmunity & Neurosciences)
- Telma Barbosa (Grupo Biology and Genetics of Reproduction / Molecular and Cellular Medicine)
- Mério Santos (Grupo Cardiovascular Research)
- Paula Jorge (Grupo Clinical and Experimental Human Genomics)
- Mariana Monteiro (Grupo Endocrine and Metabolic Research)
- Carolina Lemos (Grupo Genetic Epidemiology and Epigenetics)

e Apresentagao dos Grupos de Investigagdo da UMIB
- Maria Jodo Cunha (Associagéo Pintavida)
- Carla Gomes (Associagao Portuguesa Prader Willi)
- Frederico Augusto (Portugal AVC - Unido de Sobreviventes, Familiares e Amigos)
- Telma de Sousa (Acreditar - Associacao de Pais e Amigos de Criangas com Cancro)
- Beatriz Porto (Associagdo Portuguesa para a Investigagcdo da anemia de Fanconi)
- Rui Medeiros (Liga Portuguesa Contra o Cancro - Nucleo Regional do Norte)
- Joana Camilo (Associagdo Dermatite Atopica Portugal)
- Maria Manuel Parrinha (Associagao Portuguesa da Sindrome do X - Fragil)
- Filomena Pereira (Associagao Portuguesa de Doentes com Mastocitose e Doengas Mastocitarias)
- Patricia Miranda (Associagdo Portuguesa de Hipertensdo Pulmonar)
- Tania Neves (Associagao Portuguesa de Celiacos)

e Mesa-Redonda
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