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reservado a membros ALIBER

&
5 SEGUNDA

03 novembro

# Saida dos congressistas. Espera-se os participantes no hall do Hotel Sana

|
|
|
|
8H ' Malhoa onde estard um autocarro que os levard a Casa dos Marcos
|
|
__________ L
|
9H - # Recepcao dos participantes e visita oficial 3 Casa dos Marcos -
' - Paula Brito e Costa
|
|
__________ S
|
9H40min - # Apresentacdo dos trabalhos das AssociacGes - Parte 1 (20 min. cada):
' Argentina, Brasil, Colombia, Equador, Espanha
|
|
__________ o
|
11H20min | # Pausa
|
__________ o
|
11H30min : # Apresentacao dos trabalhos das Associacoes - Parte Il (20 min. cada):
: Guatemala, México, Portugal, Uruguai, Venezuela
|
13H10min # Conclusdes do dia e debate

U |



reservado a membros ALIBER
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o ©
o " TERCA

04 novembro

. # Saida dos congressistas. Espera-se os participantes no hall do Hotel Sana

| Malhoa onde estard um autocarro que os levard a Casa dos Marcos

- e e e e e e e e e e e e e e e e = =
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05 novembro

e 9
&p-© QUARTA
B

|
|
SH : # Saida dos congressistas. Espera-se os participantes no hall do Hotel Sana
. Malhoa onde estard um autocarro que os levard a (asa dos Marcos
|
|
|

|
' # Boas vindas ao Il Encontro Ibero-Americano de Doencas Raras em Portugal
' Paula Brito e Costa - FEDRA
9H . Rui Garcia - (MM
' José Madeira Ser6dio - INR
© Juan Carrién - ALIBER

: # Empowerment - em que se traduz e de que forma
. Moderador: Manuel Delgado
9H15min : - para o dpgnte - LinhavRavra - Joana Neves |
. “parao dirigente associativo - Perspetiva europeia — AESE
. - para o movimento associativo - Ricardo Batista Leite
| - para os Governos - Ricardo Batista Leite

# Novas Artes das Doencas Raras na Europa
Moderador: Ricardo Batista Leite

10H45min Horizonte 2020 e as Doencas Raras - Joana Camilo
1§D e a criacao de consoércios - Salomé Almeida
__________ '________________________________________
|
12H " # Debate

- - - - - - - D D - - e e e e e e e e e e e e
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®e

& QUINTA

@ 06 novembro

| ’ . . .

SH . # Saida dos congressistas. Espera-se 0s participantes no hall do Hotel Sana
' Malhoa onde estard um autocarro que os levard a Casa dos Marcos

|

|
9H : # Recepcao na Camara Municipal da Moita com a presenca do Sr. Presidente
. Rui Garcia
|

|

. # Profissionalizacdo de uma Associacdo de doentes - novos desafios, novas

| perspetivas (Parte I) Moderador: Adalberto Fernandes

' Enquadramento Institucional e Juridico (estatutos, IPSS, etc.) - Vieira De Almeida
11H | : : s

. Enquadramento Financeiro - Banco BPI - Anténio Trigo

' Enquadramento Organizativo e Assistencial - Rarissimas/Casa dos Marcos -

~ Maria Jodo de Freitas

|
. # Profissionalizacdo de uma Associacdo de doentes - novos desafios (Parte 1)
" Moderador: José Anténio Vieira da Silva
14H30min | inovacdo & Desenvolvimento - Maria do Carmo Fonseca
' 0 que € um stakeholder na saude - novas abordagens - Diana Mendes
: “EURORDIS - Advocacy no contexto Europeu e Internacional” - Gema Chicano

# Profissionalizacao de uma Associacdo de doentes - novos desafios
Moderador: Marina Caldas

Comunicacao e Relacoes Institucionais - Cunha Vaz & Associados
Assessoria Pessoal e Politica - Rodrigo Moita de Deus

Assessoria de Lobby - Omniconsul - Joaquim Martins Lampreia
“Plataforma de Comunicacao Rare Conect” - Denis Costello

17H : # saida da Casa dos Marcos

. Resto da tarde, jantar e noite livres
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{

%“"’ SEXTA

@ 07 novembro

&
&
__________ o
8H30min . # Saida dos congressistas. Espera-se os participantes no hall do Hotel Sana
: ; P
| Malhoa onde estard um autocarro que os levard a Casa dos Marcos
,,,,,,,,,, e
9H30min : # Chegada dos Membros da ALIBER a Casa dos Marcos
,,,,,,,,,, L o L L L L L L L L Ll Ll Ll

I
. # Recepcao da primeira Dama de Portugal, Sra. Dra. Maria Cavaco Silva
10HO5min | Paula Brito e Costa
: Manuel Delgado
. Juan Carrion
L
. # Recepcao de Sua Majestade a Rainha Dona Letizia de Espanha
. ' Paula Brito e Costa
T0H15miIn
: Manuel Delgado
, Juan Carrién

__________ L ..
10H20min ' # Boas vindas aos convidados da FEDRA
__________ L _ _ _ _ _ _ __ _ __ _ __ _ _ _ __ _ __ ______________
. |
10H25min-11H, # Visita Institucional & Casa dos Marcos
__________ e L L

11H-11H50 ' # Reunido de trabalho com Sua Majestade a Rainha Dona Letizia de Espanha e
: a | Dama de Portugal, Sra. Dra. Maria Cavaco Silva com 0s membros da ALIBER

: # Encerramento oficial do Il Encontro Ibero-Americano de Doencas Raras
| Rui Garcia
: Paula Brito e Costa
. Juan Corrion
12H-13H : Sua Majestade a Rainha Dona Letizia de Espanha
' 1 Dama de Portugal, Dra. Maria Cavaco Silva
: Primeiro Ministro de Portugal, Dr. Pedro Passos Coelho

. [
13H15m|!| : # Pausa
-14H15min
15H . # A situacao das familias com Doencas Raras a nivel Ibero-Americano
__________ L
15H15min : # 0 novo mapa internacional do movimento associativo das Doencas Raras
__________ ’________________________________________

|
15H45min | # Projeto de rede de doencas pouco frequentes na Argentina
__________ {________________________________________
16H : # Conclusoes do Il Encontro Ibero-Americano - Alfredo Toledo
o
16H30min ' # Saida da Casa dos Marcos para o Hotel

) S S
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&
5 ® SEGUNDA
e 03 novembro
& & 15H30min Saida da Casa dos Marcos para passeio turistico por Lisboa
20H Jantar
®
& TERCA

%
& 04 novembro

®
- ) 17H30min Convivio na Casa dos Marcos
19H30min Jantar Rotary Club da Moita

QUARTA
@ % 05 novembro
@ &
5 14H30min Saida da Casa dos Marcos para passeio turistico a Sintra
& e (ascais

19H30min Jantar em Cascais

QUINTA

®—d 06 novembro
& 12H30min Almoco na Camara Municipal da Moita

%
@  SEXTA
%ﬁ 07 novembro
&

& 20H Jantar de encerramento no Hotel Sana Malhoa




