***72 Anulncio Oficial em Fevereiro de 2021***
5th CDG World Conference for families and professionals

52 Conferéncia Mundial sobre CDG para familias e profissionais

O férum cientifico multidisciplinar para o avan¢o e disseminagao do conhecimento no campo das CDG COM e PARA as familias e
profissionais

***RASCUNHO DO PROGRAMA***

Sigas as mais recentes NOTICIAS acerca da Conferéncia em https://worldcdg.org/world-conference-cdg

Tema da Conferéncia: “#StandUnited4CDG abordagem centrada no paciente que impulsiona o desenvolvimento de terapias para CDG:
Impossivel, é Possivel!”

Quando: Quinta-feira, dia 13 a Domingo, dia 16 de Maio de 2021

Como: Esta edigao sera excepcionalmente um evento virtual devido a pandemia COVID-19.


https://worldcdg.org/world-conference-cdg

Datas a lembrar
Devido as incertezas fruto da pandemia COVID-19, sera necessario uma preparagao antecipada do Congresso, pelo que pedimos que
tenha em consideragao as seguintes datas. Garanta a sua presenca online o mais cedo possivel!

Datas a lembrar Quando

Registo e inscricdo de 1 de Margo a 1 de Abril de 2021
Submissao de Abstracts dos ePosters de 1 de Margo a 1 de Abril de 2021
Notificacdo de aceita¢cdao de Abstracts dos posters para exposi¢ao no Congresso e de 2 a 6de Abril de 2021

apresentacao oral

Upload dos ePosters em formato PDF de 7 a 15 de Abril de 2021
Duragao do World Conference on CDG de 13 a 16 de Maio de 2021
World Awareness CDG Day 2021 16 de Maio de 2021

ABSTRACTS e POSTERS

Sessao de Posters: No Sdbado, dia 16 de Maio de 2021 (Dia Mundial para a Conscientizacdo sobre as CDG) haverd uma sessao de posters

com perguntas e respostas.



A 52 Conferéncia Mundial sobre CDG é a principal plataforma para a comunidade CDG de todo o mundo submeter e apresentar as suas
mais recentes descobertas. Para incentivar a qualidade das submissdes, oferecemos uma série de prémios relacionados com o Abstract,
dos quais se destacam os nossos "Prémios Top Abstract" (apresentacdo oral e apresentacdo do poster).

Em 2021, incentivamos activamente as familias, grupos de pacientes e profissionais a relatarem as suas experiéncias e trabalhos a fim de
aumentar consciéncia e reconhecimento.

Para a submissdo solicitamos a seguinte informacgao:

e Titulo do poster

e Detalhes acerca do apresentador (nome e titulo)
e Enderego electrénico

e Abstract

E-Posters

Por favor leia as World CDG Congress guidelines para e-posters antes de submeter o seu poster em https://worldcdg.org/world-conference-
cdg/instructions-preparation-e-posters

Grande novidade: A maioria das sessdes da Conferéncia entram no ambito da “Think Metabolic, Think CDG” Academy para familias,
académicos, profissionais de saude e industria.

A “Think Metabolic, Think CDG” Academy tem como objectivo fornecer as partes interessadas nas CDG os conhecimentos e ferramentas
necessarias para se tornarem especialistas em pesquisa e desenvolvimento da medicina associada as CDG. Assim, ao garantir sua presenca
e participar activamente durante a conferéncia, podera alcancar o "CDG Expert Nivel 2". Mais detalhes EM BREVE! Fique ligado!


https://worldcdg.org/world-conference-cdg/instructions-preparation-e-posters
https://worldcdg.org/world-conference-cdg/instructions-preparation-e-posters

NOTA: O programa estd agendado de acordo com o fuso hordrio de Lisboa. Por favor verifique a correspondéncia com o seu fuso horario AQUI

Dia 1: Quinta-feira, 13 de Maio de 2021

Quinta-feira,
13 de Maio Encontro virtual.

de 2021
Garanta a sua presenca o mais cedo possivel!
16h35-17h
Lisboa Periodo de Inscricdes: 1 de Marco a 1 de Abril de 2021 em
(Portugal) https://worldcdg.org/world-conference-cdg/registration

Tema 1: AcgOes para impulsionar a pesquisa de CDG e o desenvolvimento de medicamentos.

Quinta-feira,
13 de Maio
de 2021

Community CDG Think Tank 1: Os desafios e solugdes enfrentados ao longo da
pesquisa de CDG e desenvolvimento de medicamentos: Resultados de um estudo
internacional de pesquisa viabilizado por familias e profissionais CDG.



https://24timezones.com/#/map
https://worldcdg.org/world-conference-cdg/registration

17h-19h
Lisboa
(Portugal)

(Pausa de 15
minutos
incluida)

Breve descri¢ao:

Na 42 Conferéncia Mundial sobre CDG em 2019 foi realizado um questionario electrénico internacional para um
estudo que teve como objectivo identificar desafios e solugbes ao longo da pesquisa e desenvolvimento de
medicamentos para CDG a partir do ponto de vista das familias e profissionais. Esta sessdao mostrara os Porqué’s e
Como’s de integrar eficientemente a voz e a experiéncia das pessoas que vivem com CDG e profissionais, ao longo da
pesquisa e desenvolvimento de medicamentos.

Os resultados serdao apresentados pela primeira vez e aspectos importantes serao discutidos, incluindo:
e Visdo geral das necessidades e solugdes para estimular futuras pesquisas e desenvolvimento de

medicamentos para CDG

Top 10 acgbes para impulsionar a pesquisa e desenvolvimento de medicamentos para CDG
Identificar e avaliar as melhores praticas que podem ser transferiveis para CDG em todos os paises
Identificar 3 solugdes prioritarias de curto e 3 de longo prazo para enfrentar os desafios identificados

Discutir formas de medir a implementacdo de solugdes prioritarias

Orador(es): Maria Monticelli (Italia) e Dorinda da Silva (Portugal)
Moderador(es): Inés Alves (Portugal)

Membros do Painel:

® Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Bobbie List (EUA)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Julie Zeh (EUA)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Yolandi Botha (Africa do Sul)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Wendy Kirts (EUA)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Allison S. Hartnett (EUA)
Perspectiva de Investigador: Paula Videira (Portugal)
Perspectiva de Investigador: Rita Francisco (Portugal)




Perspectiva de Investigador: Javier Corral (Espanha)

Perspectiva de Investigador: Cecilia D'Alessio (Argentina)
Perspectiva de Profissional de Saude: Teona Shatirishvili (Gedrgia)
Perspectiva de Industria Farmacéutica: Lisa Hulle (Glycomine)

Especialista em Doengas Raras:
Inés Alves (este especialista partilhara aprendizagens e boas praticas adquiridas no contexto de Doencas Raras de
outra area que podem ser transferidas para familias e profissionais CDG em todos os paises).

Sessao de encerramento com:
Novos recursos e materiais de Conscientizacao e Educac¢ao para fomentar a pesquisa e desenvolvimento de
medicamentos para as CDG.

19h - 19h15
Lisboa
(Portugal)

PAUSA




Dia 1: Quinta-feira, 13 de Maio de 2021

Tema 1: AcgOes para impulsionar a pesquisa de CDG e o desenvolvimento de medicamentos.

Quinta-feira,
13 de Maio
de 2021

19h15 - 21h
(Lisboa)
Portugal

(Pausa de 15
minutos
incluida)

Community CDG Think Tank 2: A experiéncia familiar na gestao dos sintomas das
CDG: cuidados, gestao, terapias reabilitacionais, dieta e impacto no quotidiano.

Breve descrigao:

As CDG sao frequentemente caracterizadas por fisiopatologias complexas, uma gama ampla de sintomas e desfechos
e uma experiéncia de pacientes/familias mal compreendida. Os sinais e sintomas podem causar limita¢des funcionais
gue podem piorar ao longo da trajectdria da doencga, impacto na qualidade de vida do paciente e familiares.
Actualmente, os demais estudos tém examinado sistematicamente o impacto do conjunto central de sinais/sintomas
de CDG, nao havendo evidéncias colectivas da actual gestdo, terapias de reabilitacdo e dietas. Este conhecimento é o
primeiro passo para garantir que os ensaios clinicos e intervencdes terapéuticas atendem as expectativas e
necessidades dos pacientes e familias e, esperancosamente, que levem a melhores resultados nos pacientes.

No inicio de 2021, um estudo de investigacdo internacional liderado pela CDG & Allies PPAIN em colaboragdao com
grupos de pacientes, familias e profissionais dedicados as CDG por todo o mundo, foi realizado e ira ouvir pela
primeira vez os resultados colectivos desta pesquisa. Esta sessdo abordara:

Que sinais e sintomas das CDG apresentam maior frequéncia e relevancia no quotidiano das familias?
Lista de sinais e sintomas das CDG que as familias consideram prioritario tratar

A gestdo dos sinais e sintomas das CDG (medicacao, dietas, e terapias reabilitacionais)

Principais causas da hospitalizacdo de pacientes com CDG e impactos

Visdo geral da actual gestdo e terapias para CDG antes e durante a pandemia COVID-19

Esboco dos especialistas em cuidados de CDG e centros de referéncia em todos os paises

Transicdo da infancia para a idade adulta do paciente com CDG em todos os paises




® Impacto dos sinais e sintomas das CDG no quotidiano dos pacientes acompanhados por prestadores de
cuidados

Orador(es): Catia Neves (Portugal).
Moderador(es): Rita Francisco (Portugal) e Vanessa Ferreira (Portugal).

Membros do Painel:

e Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Kayla Card (Australia)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Mariana Esquinca (México)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Megan Bonavia (Australia)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Brea McClain (EUA)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Wanda Kadziolka (Canada)
Perspectiva de Investigador: Maria Eugenia de la Morena-Barrio (Espanha)
Perspectiva de Investigador: Oriol Gallego (Espanha)
Perspectiva de Investigador: Kristin Kantautas (Canadd)
Perspectiva de Profissional de Saude: Peymaneh Sarkhail (Irdo)
Perspectiva de Profissional de Saude: Mirian Janssen (Paises Baixos)
Perspectiva de Industria Farmacéutica: Jahannaz Dastgir (Applied Theraputics, USA)

Especialista em Doencgas Raras:
A ser anunciado em breve (este especialista partilhard aprendizagens e boas praticas adquiridas no contexto de
Doencas Raras de outra area que podem ser transferidas para familias e profissionais CDG em todos os paises).

Sessao de encerramento com:
Novos recursos e materiais de Conscientizacdo e Educacdo dedicados aos cuidados e gestdo das CDG para familias e
profissionais.




Garanta a sua presenca o mais cedo possivel!

Periodo de Inscrigdes: 1 de Margo a 1 de Abril de 2021 em
https://worldcdg.org/world-conference-cdg/registration

14h45 - 15h
Lisboa
(Portugal)

Sessao online aberta e Boas-vindas ao Dia 2 da 52 CDG World Conference

Tema 2: Classificacao das CDG e Diagnostico: Presente, necessidades e solugdes.

Sexta-feira,
14 de Maio
de 2021

15h - 16h
Lisboa
(Portugal)

CDG, uma familia em expansao — Novos tipos de CDGs e
actualiza¢ao sobre classificagao de CDGs.

Breve descrigao:
Desde a primeira descri¢ao clinica em 1980, mais de 150 tipos de CDG foram identificadas, e os nimeros continuam
a subir. O espectro clinico das CDG é extremamente vasto, cobrindo quase todos os fenétipos conhecidos e
englobando novos fenétipos. Esta sessdo abordara:

® Porque sdo importantes as classificagdes e nomenclaturas das CDG?

e Como é feita a classificacdo de CDG?

e Tipos de CDG e actualizagBes na classificacdo de CDGs consoante o(s) principal(is) 6rgdos associados e

sintomatologia



https://worldcdg.org/world-conference-cdg/registration

e Quais sdo os 3 principais desafios e solu¢des associados a classificacdo e nomenclatura das CDGs na opinido
das partes interessadas?

Orador(es): Rita Francisco (Portugal)
Moderador(es): Carlos Ferreira (EUA) e Rita Francisco (Portugal)

Membros do Painel:
e Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Mandy Pinheiro (Africa do Sul)
e Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Sanja Juric (Alemanha)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Julia Boonak (CDG UK)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Kara Berasi (EUA)
Perspectiva de Investigador: Dulce Quelhas (Portugal)
Perspectiva de Investigador: Rita Francisco (Portugal)
Perspectiva de Profissional de Saude: Carlos Ferreira (EUA)
Perspectiva Clinica Perspective: Irakli Rtskhiladze (Gedrgia)

Especialista em Doengas Raras:
A ser anunciado em breve (este especialista partilhard aprendizagens e boas praticas adquiridas no contexto de
Doencas Raras de outra area que podem ser transferidas para familias e profissionais CDG em todos os paises).

Sessao de encerramento com:
Actualizacdo acerca dos recursos e ferramentas de Conscientiza¢ao e Educagdo para consolidar o entendimento da
classificacdo e diagndstico de CDGs para familias e profissionais.

16h — 16h15
Lisboa
(Portugal)

PAUSA
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Sexta-feira,
14 de Maio
de 2021

16h15-17h30
Lisboa
(Portugal)

Painel de discussao 1: A busca desde as primeiras manifestagoes até o diagnodstico
final das CDGs: necessidades, esperangas e boas praticas a partir das perspectivas
das familias e dos profissionais.

Breve descri¢ao:

A dificuldade em obter um diagndstico correcto ainda é o grande primeiro obstaculo para muitas familias CDG e
pode levar anos a ser superado. O diagndstico das CDGs é um desafio, ndo apenas devido ao grande nimero de
tipos de CDGs, mas também por causa da vasta heterogeneidade clinica que se verifica entre CDGs.

Até agora, nenhum estudo sistematico sobre as necessidades de informag¢ao no momento do diagndstico das CDGs
foi feito. Um estudo internacional de pesquisa CDG Patient Journey Mapping, levado a cabo pela CDG & Allies
PPAIN em colaboragao com pacientes CDG, familias e profissionais de todo o mundo, pretende documentar a
jornada desde as primeiras manifestacdes da doenca até ao diagndstico final tal como as necessidades imediatas,
esperancas e boas praticas indicadas pelas familias e profissionais que poderao ser transponiveis entre paises.

Nesta sessdo serdo abordados varios resultados, tais como:
e Como decorre a busca por um diagndstico final de CDG correcto?
Quais sao os desafios actuais relacionados com os testes bioquimicos e genéticos as CDGs?

Que novas abordagens e boas praticas existentes podem melhorar o diagndstico das CDGs?
Qual é o papel dos pacientes CDG no fornecimento de informag¢des no momento do diagndstico?

Quais sdo as necessidades e solugdes, na opinidao das familias e profissionais, em relacao as informacgdes
acerca das DGs no momento do diagndstico?
e Lista de informacdGes e boas praticas no momento do diagndstico transferivel entre paises

Orador(es) e Moderador(es): Vanessa Ferreira (Portugal) e Marta Falcdo (Portugal)

Membros do Painel:
e Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Louise Ward (Reino Unido)
e Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Heather Conneran (EUA)
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Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Megan Winkels DeHaven (EUA)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Sophie Clayton (Reino Unido)
Perspectiva de Investigador: Hudson Freeze (EUA)

Perspectiva de Investigador: Kimiyo Raymond (EUA)

Perspectiva de Investigador: Maria Isabel Quiroga (Espanha)
Perspectiva de Investigador: Dirk Lefeber (Paises Baixos)

Perspectiva de Profissional de Saude: Tinatin Tkemaladze (Gedrgia)
Perspectiva de Profissional de Saude: Agata Fiumara (Itdlia)

Especialista em Doengas Raras:

Rebecca Stewart, Rare Revolution Magazine, Reino Unido (esta especialista partilhara aprendizagens e boas
praticas adquiridas no contexto de Doencas Raras de outra area transferiveis para familias e profissionais CDG em
todos os paises).

Sessao de encerramento com:
Novos recursos e materiais de Conscientizacao e Educac¢ado para informar e apoiar familias e profissionais CDG
aquando do diagnéstico.
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Sexta-feira,
14 de Maio
de 2021

17h45 - 19h
Lisboa
(Portugal)

Painel de discussao 2: Comunicagao familia — médico e apoio de curto e longo prazo
apos diagnastico: opinides e experiéncias das familias e profissionais.

Breve descri¢ao:

Muitas vezes em doencas raras, as familias relatam transmissao insuficiente de informac¢ao apds o diagndstico e a
forma como tal influencia a gestdo da doencga. Além disso, a percepgdo do paciente sobre a qualidade de
assisténcia que recebe é altamente dependente da qualidade da sua interaccdo com a equipa médica. Na verdade,
a conexdo entre o paciente/familia e o seu médico pode, em Ultima andlise, melhorar a sua salide através de uma
participacdo mais activa nos cuidados, adesdo ao tratamento e autogestdo do paciente. Até agora, nenhum estudo
sistematico sobre as necessidades de informacdao no momento do diagndstico das CDGs foi feito. Um estudo
internacional de pesquisa CDG Patient Journey Mapping, levado a cabo pela CDG & Allies PPAIN em colaboracdo
com pacientes CDG, familias e profissionais de todo o mundo.

Durante esta sessdo serao partilhados os resultados colectivos do CDG Patient Journey Mapping, incluindo:
e Descricdo da busca por informacdo pelos familiares e profissionais apds o diagndstico.

® Onde e como procurar informacao fidedigna sobre as CDGs?

e Qual o papel do paciente em fornecer informacao e apoio apds o diagndstico?

e Como melhorar o conhecimento geral acerca das CDGs e como disponibilizar acesso a informacao fidedigna
e relevante?

e Comunicacdo paciente/familia — médico: Ponto de situa¢do & Principais obstaculos e solugdes.

Orador(es) e Moderator (s): Maria Grazia Rossi (Portugal) e Rita Francisco (Portugal)

Membros do Painel:
e Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Ananias Gonzalez (Espanha)
e Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Amy Dann (Australia)
e Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Femke van der Maat — de Deugd (Paises Baixos)
e Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Marta Kadziolka (Canadad)
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Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: a ser anunciado em breve
Perspectiva de Investigador: Carlota Pascoal (Portugal)
Perspectiva de Investigador: Marta Falcdo (Portugal)

Perspectiva de Investigador: Bobby G Ng (EUA)

Perspectiva de Profissional de Saude: Lynne Wolfe (EUA)
Perspectiva de Profissional de Saude: a ser anunciado em breve

Especialista em Doengas Raras:
A ser anunciado em breve (este especialista partilhard aprendizagens e boas praticas adquiridas no contexto de
Doencas Raras de outra area transferiveis para familias e profissionais CDG em todos os paises).

Sessao de encerramento com:
Novos recursos e materiais de Conscientizacdo e Educac¢do para o didlogo entre familias e profissionais CDG no pds-
diagndstico para planificagdo do apoio médico e interacgdes familia-médico.
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Keynote Session Dia 2 (Sexta-feira, 14 de Maio de 2021)

Tema 3: Praticas de bem-estar e resiliéncia para familias e profissionais.

Sexta-feira,
14 de Maio
de 2021

19h15 - 20h45
Lisboa
(Portugal)

Construir Resiliéncia: Superar a compaixao, fadiga e cansaco.

Breve descricdo:

Todos os dias, pessoas de todas as esferas sociais enfrentam problemas de saude e pessoais. Um diagndstico de
CDG afecta toda uma rede de apoio, incluindo os familiares do paciente e prestadores de cuidados de saude. Nesta
sessao, familias e especialistas discutirdo a importancia dos cuidados pessoais e resiliéncia, para que possa ser o
melhor prestador de cuidados a sua familia. Serdo abordados varios tépicos incluindo exemplos reais de resiliéncia
gue oferecem esperanca e inspiracao aqueles que enfrentam adversidade.

O que é resiliéncia?

Por que é a resiliéncia importante ao enfrentar adversidades e desafios?

Por que é que a resiliéncia pode ser o aspecto mais importante a fazer por si neste momento?
Quais sao os 7Cs da resiliéncia?

Quais sao as habilidades essenciais que o tornam resiliente?

Boas praticas sobre como construir e cultivar a resiliéncia.

Dicas para aumentar a resiliéncia durante a prestacao de cuidados.

Principais dicas de auto-cuidado para familias e profissionais CDG.

Lista de recursos dedicados a resiliéncia para familias e profissionais CDG.

Orador(es): A ser anunciado em breve.

Moderador(es): Profissional CDG e Vanessa Ferreira (CDG Portugal)
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Membros do Painel:

Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Karen Morici (EUA)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Melissa Schlemmer (EUA)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Karen Hackley (Reino Unido)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: a ser anunciado em breve
Perspectiva de Profissional de Saude: Jaak Jaeken (Bélgica)
Perspectiva de Profissional de Saude: a ser anunciado em breve
Perspectiva de Profissional de Saude: a ser anunciado em breve

Especialista em Doengas Raras:
Nicola Miller, Rare Revolution Magazine, Reino Unido (esta especialista partilhard aprendizagens e boas praticas
adquiridas no contexto de Doencas Raras de outra area transferiveis para familias e profissionais CDG em todos os
paises).

Sessao de encerramento com:
Apresentacdo e lancamento de um Guia para Resiliéncia perante CDGs para apoiar familias e profissionais que
enfrentem desafios, adversidades e crises.

20h45 - 21h15 Lisboa (Portugal): Encontro virtual.

Vemo-nos amanha para o Dia 3: Sabado, 15 de Maio de 2021!
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Dia 3: Sabado, 15 de Maio de 2021

Tema 4: Pesquisa de CDG e desenvolvimento de farmacos: actualiza¢oes, desafios e solugoes.

14h45 - 15h
Lisboa
(Portugal)

Bem-vindos ao Dia 2, 15 de Maio de 2021 (Sabado)
5th CDG World Conference

Sabado, 15 de
Maio de 2021

15h - 16h
Lisboa
(Portugal)

Painel de discussao 3: Participacao, educagao e conscientizacdao na pesquisa clinica
das CDGs: Oportunidades, desafios e solugoes na visao das familias e profissionais.

Breve descric¢do:

A investigacao clinica tem sido fundamental para promover o desenvolvimento de novos tratamentos na medicina, e
estes estdao em continua mudanga. O modelo tradicional de avaliagdo de tratamentos baseado principalmente nas
medidas com resultados primarios tem-se provado pouco eficiente quando aplicado a doencas raras. A investigacao
clinica de doencas raras enfrenta os desafios metodolégicos de populacdes de pacientes reduzidas e heterogéneas e
poucas medidas validadas para os resultados especificos da doenca. Embora muito progresso tenha sido feito no
desenvolvimento do conhecimento cientifico e na realizacdo de pesquisas em doencas raras, incluindo as CDGs,
ainda persistem varios desafios. Durante esta sessdo serdo partilhados os resultados de uma pesquisa administrada
dentro da comunidade CDG, bem como um estudo de caso CDG bem-sucedido potencialmente transferivel entre
paises e doengas. Assim, terd a oportunidade de conhecer:

® Apresentacao de estudo de caso sobre como impulsionar a participacao, educacao e conscientizacdo na
investigacado clinica das CDGs,
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e O que significa o envolvimento do paciente na pesquisa clinica para as familias e profissionais?

Porqué e como podem as familias CDG contribuir para a investigacao clinica?

Quais sao as barreiras enfrentadas pelos pacientes e familias CDG quando participam na investigagao clinica?
Identificar solucdes para aumentar a participacdo dos pacientes e familias CDG na investigacao clinica.

Quais sao as principais fontes de informacao sobre a investigacdo clinica em CDG existente?

Quao cientes acerca da investigacdo clinica estdo os pacientes e as familias CDG?

Quando e como colaborar com pacientes e familias para aumentar a divulgacao e participacdo em ensaios
clinicos.

Orador(es): Rita Francisco (Portugal) e Sandra Brasil (Portugal)
Moderador(es): Rita Francisco (Portugal)

Membros do Painel:

® Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Jenny Tupper (Reino Unido)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Nikki Zimmerman (EUA)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Barbara Vulso (Irlanda)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: a ser anunciado em breve
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: a ser anunciado em breve
Perspectiva de Investigador: Giuseppina Andreotti (Itdlia)
Perspectiva de Profissional de Saude: Rita Barone (ltalia)
Perspectiva de Profissional de Saude: Christina Lam (EUA)
Perspectiva de Profissional de Saude: Stephanie Grunewald (Reino Unido)
Perspectiva da Industria Farmacéutica: Helen Shapiro (Glycomine, EUA)

Especialista em Doengas Raras:
Daniel Lewi (esta especialista partilhara aprendizagens e boas praticas adquiridas no contexto de Doencas Raras de
outra area transferiveis para familias e profissionais CDG em todos os paises).
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Sessao de encerramento com:
Apresentacdo de novos recursos direccionados as familias e profissionais com o intuito de promover a divulgacao e
educacdo acerca da investigacao clinica em CDG.

Sabado, 15 de
Maio de 2021

16h30 —18h

Lisboa
(Portugal)

Painel de discussao 4: Visao geral sobre abordagens de suplementac¢ao nao-dietética
em desenvolvimento e actuais testes clinicos para CDG.

Breve descrig¢do:

Doencas congénitas da glicosilacdo (CDG) sdo um grupo de disturbios metabdlicos clinicamente e geneticamente
heterogéneos. Até a data, mais de 150 tipos de CDG foram descritos. A maioria dos tipos de CDG sao disturbios ultra
raros. As familias e profissionais estao unidos para tornar as terapias uma realidade de curto prazo para as pessoas
gue vivem com CDG. Esta sessdo abordara:

e Visdo geral sobre os testes clinicos e estudos sobre CDG actualmente em fase de recrutamento, progressao e
ainda por vir, incluindo: Estudos de Histéria Natural e Ensaios Clinicos Intervencionais (serdo discutidos
tépicos como a transplantacgao, terapia génica, lipossomas, terapia anti-sense, reaproveitamento de farmacos
como acetazolamida, epalrestat e chaperones farmacolégicos.

e |dentificar os principais desafios enfrentados ao desenvolver abordagens de suplementag¢do nao dietética e
ensaios para CDG.

e |dentificar solucdes para impulsionar o desenvolvimento de abordagens terapéuticas ndo dietéticas e ensaios
para CDG.
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e LicOes de outras doencgas raras que podem ser transferidas para as CDG levando a abordagens terapéuticas

mais rapidas.

e Recomendacdes finais para abordagens terapéuticas ndo dietéticas mais rapidas e ensaios para CDG.

Orador(es): Sandra Brasil (Portugal)

Moderador(es): Membros da comunidade CDG (profissional, farmacéutico e paciente/familiar)

Membros do Painel:

Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Holly Carmichael (EUA)

Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Vijay Sappani (Canada)

Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Yolanda Scott (Espanha)

Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: A ser anunciado em breve

Perspectiva de Investigador: Belén Pérez Gonzélez (Espanha)

Perspectiva de Investigador: Ethan Perlstein (EUA)

Perspectiva de Profissional de Saude: Eva Morava (EUA)

Perspectiva de Profissional de Saude: Mercedes Serrano (Espanha)

Perspectiva de Industria Farmacéutica: Horacio Plotkin (Glycomine, EUA)
Perspectiva de Industria Farmacéutica: Shoshana Shendelman (Applied Therapeutics, USA)
Perspectiva de Industria Farmacéutica: Jahannaz Dastgir (Applied Therapeutics, USA)

Especialista em Doencgas Raras:
A ser anunciado em breve (esta especialista partilhara aprendizagens e boas praticas adquiridas no contexto de
Doencas Raras de outra area transferiveis para familias e profissionais CDG em todos os paises).

Sessao de encerramento com:
Apresentacdo de novos recursos dedicados a promocdo da divulgacdo de abordagens de suplementacdo nao-
dietética em desenvolvimento e actuais testes clinicos para CDG.
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Sabado, 15 de
Maio de 2021

18h — 18h15
Lisboa
(Portugal)

PAUSA

Sabado, 15 de
Maio de 2021

18h15 - 19h45
Lisboa
(Portugal)

Painel de discussao 5: Actualizagao sobre as terapias de suplementacao dietética em
curso e sob investigacao para as Doengas Congénitas da Glicosilagao.

Breve descri¢ao:

A manose-fosfato isomerase (MPI1)-CDG foi a primeira CDG tratavel por suplementos de manose de alta dose.
Recentemente, com o uso bem-sucedido de D-galactose em fosfoglucomutase 1 (PGM1)-CDG, outros tipos de CDG
foram testados em galactose e outros agucares. Além disso, ha um potencial crescente de terapias de suplementacao
dietética para CDG. Durante esta sessdo sera feita uma actualizacdo quanto as terapias de suplementacao dietética
em curso e sob investigacao e perspectivas futuras:

® Ponto de situacdo acerca da suplementag¢do com agucares (por exemplo, manose, galactose, fucose),
nucledtidos (por exemplo, uridina) e elementos vestigiais (por exemplo, manganés, magnésio) para CDG.
Ponto de situacdo acerca do estudo de investigacdo sobre Biotina (vitamina B7) e CDG.

Identificar dos desafios enfrentados na criacdo de terapias de suplementacao dietética para CDG.
Avaliar solucdes para continuar o desenvolvimento de terapias de suplementacao dietética para CDG.
Perspectivas futuras sobre terapias de suplementacdo dietética para CDG.

Orador(es): Sandra Brasil (Portugal) + a ser anunciado em breve

Moderador(es): Membros da comunidade e Begoiia Cano (Espanha)

Membros do Painel:
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Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Hagint Babakhanian (EUA)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Claudia Vasquez (EUA)

Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Larissa Fonseca Andrade Vieira (Brasil)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Gabriel Ribeiro (Portugal)

Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Begofia Cano (Espanha)

Perspectiva de Investigador: Christian Thiel (Alemanha)

Perspectiva de Profissional de Saude: Peter Witters (Bélgia)

Perspectiva de Profissional de Saude: David Coman (Austrdlia)

Perspectiva de Industria Farmacéutica: a ser anunciado em breve

Especialista em Doengas Raras:
A ser anunciado em breve (este especialista partilhard aprendizagens e boas praticas adquiridas no contexto de
Doencas Raras de outra area transferiveis para familias e profissionais CDG em todos os paises).

Sessdo de encerramento com:

Apresentacdo de novos recursos dedicados a promogao das terapias de suplementacdo dietética em uso actualmente

e sob investigacao e perspectivas futuras em Doengas Congénitas da Glicosila¢ao.

Sabado, 15 de
Maio de 2021

19h45 - 20h
Lisboa
(Portugal)

PAUSA

Tema 5: Ferramentas para tornar as terapias CDG uma realidade aprovada!

Community CDG Think Tank 3: COAs - Clinical Outcome Assessments (avaliagoes de

resultados clinicos): Ponto de situacao de COAs para CDG?
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Sabado, 15 de
Maio de 2021

20h - 21h30
Lisboa
(Portugal)

Breve descricao:

COA:s - Clinical Outcome Assessments (avaliagdes de resultados clinicos) sdo medidas que descrevem e reflectem como
0 paciente se sente e como sobrevive com a doencga. As COAs, incluindo os PRO - patient-reported outcome (resultados
reportados pelo paciente), sdo aplicados no desenvolvimento de farmacos e outras iniciativas de investigacdo clinica.
As COAs sdo componentes essenciais dos testes clinicos para recolher as perspectivas do paciente, prestador de
cuidados e medico acerca dos riscos e beneficios. Assim, é fundamental durante o desenvolvimento de produtos
médicos incorporar a perspectiva do paciente. Entender o valor destes tratamentos para o paciente é cada vez mais
importante para ajudar os pagadores e prestadores, bem como os pacientes, a tomar boas decisdes médicas. A
pesquisa de resultados em ensaios clinicos de doencas raras tem sido dificultada por diversos desafios de medicao
devido a natureza reduzida, heterogénea e amplamente dispersa das populagdes tipicas de pacientes com doencas
raras. Actualmente, ndo ha COAs especificas para CDG. Como as COAs sdao componentes criticos do desenvolvimento
do tratamento, o CDG & Allies PPAIN, comecou, desde 2018, a construir um roteiro para a implementag¢ao com sucesso
as COAs na pesquisa clinica das CDG. Os resultados do desenvolvimento de uma ferramenta de Avaliagao de Resultados
Clinicos (COA) para CDG, serdo partilhados e discutidos pela primeira vez, incluindo:

Porqué, o Qué e Como entender melhor as doencas e condi¢des CDG?

Porqué, o Qué e Como conceitualizar os beneficios do tratamento das CDG?

Porqué, o Qué e Como avaliar as medi¢Oes de resultados existentes, potencialmente transferiveis para CDG?
Por que, o que e Como selecionar/construir uma COA para CDG?

Desafios e solu¢des enfrentadas durante a construcdo de uma COA para CDG.

Visao geral das melhores praticas para a construgdo de COAs-CDG aplicaveis em doencas raras.

Orador(es): Carlota Pascoal (Portugal), Inés Ferreira (Portugal) e Catarina Teixeira (Portugal)
Moderador(es): Luisa Barros (Portugal)

Membros do Painel:
® Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Stacey Vogele (EUA)
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Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Jody Goldhawk (Canada)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Lorenzo Lachi (lItalia)

Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Konstantin Feinberg (Canada)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Marta Marvago Vazquez (Espanha)
Perspectiva de Investigador: Elodie Lebrondochel (Franca)

Perspectiva de Investigador: a ser anunciado em breve

Perspectiva de Profissional de Saude: Andrew C. Edmondson (EUA)
Perspectiva de Profissional de Saude: Dafne Horowitz (Brasil)

Perspectiva de Industria Farmacéutica: Alison Slade (Reino Unido)

Especialista em Doengas Raras:
A ser anunciado em breve (este especialista partilhard aprendizagens e boas praticas adquiridas no contexto de
Doencas Raras de outra area transferiveis para familias e profissionais CDG em todos os paises).

Sessdo de encerramento com:

Apresentacdo de novos recursos dedicados a promogao e educagdao de COAs em Doencas Congénitas de Glicosilagao.
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Dia 4: Domingo, 16 de Maio de 2021 & World CDG Awareness Day 2021

Tema 6: Como podem as novas tecnologias e ferramentas impulsionar a investigagao em CDG e terapias.

12h30 -13h
Lisboa
(Portugal)

Reuniao e encontro virtual
Bem-vindos ao Domingo, o Dia 3 da 52 CDG World Conference

Domingo, 16 de
Maio de 2021

13h - 14h
Lisboa
(Portugal)

Painel de discussdo 6: Abordagens de Inteligéncia Artificial (Al), Bioinformatica e
Multi-dmica para encorajar potenciais terapias para CDG.

Breve descrigao:

O desenvolvimento de novas tecnologias como a andlise gendmica por meios de sequenciamento da préxima geragao
(NGS) e outras “tecnologias 6micas” promoveu o entendimento e diagndstico das doengas raras a um nivel molecular.
No entanto, hd uma necessidade crescente de desenvolver novos métodos para integrar dados multi-6micos de
diferentes tecnologias. Além disso, a capacidade das tecnologias de Al de integrar e analisar dados de diferentes fontes
(por exemplo, multi-émicos, registo de pacientes) pode ser usada para superar outros desafios, como taxas de
diagndstico baixas, nimero reduzido de pacientes e dispersdo geografica. Em ultima andlise, o conhecimento mediado
por Al poderia impulsionar significativamente o desenvolvimento de terapia para doengas raras com CDG. Estas
abordagens podem, em conjunto, resolver os desafios caracteristicos das doengas raras, como taxas de diagndstico
baixas, nimero reduzido de pacientes, dispersao geografica e informagao limitada.

Durante esta sessao serao abordados:
® Aplicagdo de abordagens de Al, Bioinformdtica e Multi-dmica para doengas raras, em especial CDG.

e Sumdrio das ferramentas usadas (ou com potencial para tal) em CDG, desde o diagndstico a terapia.
e Desafios-chave, avancgos e perspectivas ao usar Al, Bioinformatica e Multi-émica em doengas raras e CDG.
e Recomendagdes para promover o uso destas novas tecnologias no campo das CDG.

Orador(es): Sandra Brasil (Portugal), Gongalo Valadao (Portugal) e Tatiana Rijoff (Suica)
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Moderador(es): Membros da comunidade CDG (profissional, farmacéutico e paciente/familiar)

Membros do Painel:

e Perspectiva de Investigador: Sandra Brasil (Portugal)
Perspectiva de Investigador: Gongalo Valaddo (Portugal)
Perspectiva de Investigador: Tatiana Rijoff (Suica)

Perspectiva de Investigador: Silvia Bottini (Franga)
Perspectiva Empresarial: Teresa Sardon (Anaxomics, Espanha)

Tema 7:Gestao de cuidados das CDG em criangas, adolescentes e adultos

Domingo, 16 de
Maio de 2021

14h15 - 15h15
Lisboa
(Portugal)

Painel de discussao 7: Padrdes de cuidados e gestdo para criangas, adolescentes e adultos
com CDG: Identificar desafios e solugdes para promover o planeamento e a coordenagao de

cuidados holisticos e centrados no paciente em todos os paises.

Breve descrigdo:

Durante esta sessdo pretendemos promover ideias e medidas que facilitem a prestacdo de cuidados
multidisciplinares, holisticos, continuos, centrados no paciente e participativos. Havera uma discussao e troca
de experiéncias e opinides sobre:

e Potenciais desafios e solugdes na implementacdo de padrdes de cuidado para CDG em todos os paises.
Troca de ideias para simplificar as vias de prestacdo de cuidados e apoiar a navegacao para
pacientes/familias e profissionais.

e Avaliar os actuais periodos de transicdo de apoio para evitar rupturas nos cuidados e facilitar a vida
independente do paciente/familias.
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Determinar como criar a ligacdo/facilitar a coordenacdo entre servicos e profissionais.

Configurar os cuidados e o plano de vida do paciente CDG e sua familia: grandes desafios e solucées.

Definir estratégias de curto e longo prazo para garantir o planeamento e coordenacao dos cuidados
centrados no paciente CDG.

Orador(es): a ser anunciado em breve
Moderador(es): Membros da comunidade CDG (profissional, farmacéutico e paciente/familiar)

Membros do Painel:

Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Oriane Hostache (Franca)

Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Michelle Heim (EUA)

Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Sandra Pereira Pinto (AESCDG, Espanha & APCDG, Portugal)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Louise Rimen (Dinamarca)

Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Alicia Fazakas (EUA)

Perspectiva de Profissional de Saude: Rugaiah Altassan (Ardbia Saudita)

Perspectiva de Profissional de Saude: Donna Krasnewich (EUA)

Especialista em Doengas Raras:

A ser anunciado em breve (este especialista partilhara aprendizagens e boas praticas adquiridas no contexto de

Doencas Raras de outra area transferiveis para familias e profissionais CDG em todos os paises).

Sessdao de encerramento com:

Apresentacao de novos recursos dedicados a promocao e educac¢ao acerca dos padrdes de cuidados e gestao

para as CDG.
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Tema 8: Impacto da COVID-19 nas CDG, bem como as oportunidades adoptadas, com énfase no
uso da saude digital para melhorar o diagndstico, o tratamento, a coordenac¢ao da navegacao e
cuidados e a integracao e coordenag¢ao para o bem-estar social e pessoal do paciente

Domingo, 16 de
Maio de 2021

15h30-17h

Lisboa
(Portugal)

(Pausa incluida)

Painel de discussao 8: Qual foi o impacto da COVID-19 na vida e nos servigos de
cuidados de saude dos pacientes com CDG? Tera a COVID-19 servido para
promover o uso da saude digital dentro da comunidade CDG?

Breve descrigao:

A COVID-19 criou sérios desafios ao desenvolvimento de medicamentos; aos profissionais de saude; aos
investigadores e aos prestadores de cuidados e aos pacientes. A pandemia forcou a comunidade da area das
doengas raras a pensar e a trabalhar em vias novas e inovadoras, tais como a saude digital. A Saude Digital é
uma categoria vasta que compreende o acompanhamento e prestacdo de cuidados por via electrdnica,
telefénica (tele-saude), dados de saude (bancos de dados), entre outros. A Saude Digital oferece solu¢des que
podem fortalecer os sistemas de salde, desde trazer os servicos de salde directamente a casa das pessoas,
ajudar ao mapeamento de surtos de doengas e integrar ferramentas digitais que tornam os cuidados de saude
mais responsivos e produtivos. Durante este painel serdo abordados:

e |dentificar o impacto da COVID-19 no quotidiano e cuidados dos pacientes com CDG e prestadores de
cuidados.

e |dentificar o impacto da COVID-19 no desenvolvimento de farmacos e acesso a medicamentos para CDG

e Avaliar estratégias de resiliéncia da comunidade CDG a diferentes niveis durante a pandemia.

e Recolher licdes da COVID-19 para assegurar cuidados de saude apropriados para CDG no caso de novas
emergéncias de saude.

e Afinal, o que é a Saude Digital? Porqué associar Salde Digital as Doencas Raras?

e O que esta a acontecer em Salde Digital no ambito das doencas raras, em especial CDG?
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Que iniciativas de Saude Digital podem ser transferidas para as CDG?

Identificar desafios e oportunidades para a Saude Digital em CDG.

Como pode o uso da Saude Digital em CDG ser acelerado sem riscos?

Recomendacdes finais para o uso da Saude Digital aplicado aos cuidados das CDG no pds-COVID-19.

Orador(es): A ser anunciado em breve

Moderador(es)s: Membros da comunidade CDG (profissional, farmacéutico e paciente/familiar)

Membros do Painel:

Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Ashleigh Linthicum (EUA)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Darlene Schopman (Canada)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Fiona Waddell (Paises Baixos)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Ana Sdnchez (Alemanha e Espanha)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Begofia Alonso (Espanha)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Marit Kuyper (Paises Baixos)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Abirami Sappani (Canadad)
Perspectiva de Investigador: Jaime Brum (Brasil)

Perspectiva de Investigador: Francois Foulquier (Francga)

Perspectiva de Profissional de Saude: Saadet Mercimek-Mahmutoglu (Canadd)
Perspectiva de Profissional de Salde: a ser anunciado em breve
Perspectiva de Profissional de Saude: Andrew C. Edmondson (EUA)
Perspectiva de Profissional de Saude: Tamas Kozicz (EUA)

Perspectiva de Industria Farmacéutica: Peter Williams (Glycomine, EUA)

Especialista em Doengas Raras:
Begofia Nafria (Espanha) (este especialista partilhara aprendizagens e boas praticas adquiridas no contexto de
Doencas Raras de outra area transferiveis para familias e profissionais CDG em todos os paises).

Sessdao de encerramento com:
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17h - 17h30

Lisboa
(Portugal)

Domingo, 16 de
Maio de 2021

17h30 - 17h45
Lisboa
(Portugal)

Apresentacdo de novos recursos dedicados a melhorar os cuidados de saide de CDG através da Saude Digital.

Celebragoes do World CDG Awareness Day 2021
Sera revelado o mosaico #CDGMosaic durante as celebragdes.
Ler mais AQui
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https://worldcdg.org/awareness/world-cdg-day/cdgmosaic

Domingo, 16 de
Maio de 2021

17h45 - 19h30
Lisboa

(Portugal)

(Pausa incluida)

Painel de discussao 9: Qual a melhor forma de servir a comunidade CDG em todos
os paises? Desafios-chave e solug¢des na visao dos envolvidos.

Breve descrigao:

Na passada 42 World CDG Conference, que decorreu em 2019, a CDG & Allies PPAIN em colaboragdo com
pacientes CDG, familias e profissionais de todo o mundo, iniciou a importante tarefa de avaliar
sistematicamente as necessidades da comunidade CDG no que toca ao desenvolvimento de farmacos. Durante
a preparacao da 52 World CDG Congress, a CDG & Allies PPAIN lancou um questionario online com o intuito de
avaliar comportamentos de pesquisa de informacao e necessidades educacionais e preferéncias. Tal
informacgao é necessaria para formar guias clinicos, iniciativas educacionais e novos modelos de cuidados para
criancas e adultos com doencas raras. Em conjunto sera discutido:

Avaliacdo de interesses em encontrar e utilizar grupos de pacientes.

Caracterizar os grupos de pacientes CDG como fontes de informacdo, a sua frequéncia e facilidade de
uso.

Quais sdo as trés a cinco necessidades mais importantes para a comunidade CDG em todos os paises?
Porque sdo estas necessidades as mais importantes? Que factores poderdo contribuir mais para as
necessidades da comunidade?

Que recursos ja existem para satisfazer as necessidades identificadas pela comunidade?

Que recursos ainda sdo precisos para satisfazer as necessidades identificadas pela comunidade?
Alguma das necessidades identificadas pela comunidade ja esta a ser estudada?

Seleccionar ac¢des prioritarias para melhor servir a comunidade CDG em todos os paises.

Definir como medir o impacto e progresso da implementacao de acg¢des prioritarias para melhor servir a
comunidade CDG em todos os paises.

Como podemos continuar a intervir junto das comunidade CDG em todos os paises?

Qual é a melhor estratégia de comunicacdo para assegurar a coordenagao entre os paises e entre
equipas médicas envolvidas?

Orador(es): A ser anunciado em breve
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Moderador(es): Membros da comunidade CDG (profissional, farmacéutico e paciente/familiar)

Membros do Painel:

e Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Tata Tsintsadze (CDG Gedrgia)

e Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Juliana da Silva Ferreira (Brasil)

e Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Etienne Barrier (Esténia)

e Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Adamastor Kemmler (Brasil)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Paul Collot (México)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Kulani Shiluvane (Africa do Sul)
Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Nathalie Harvey (Franga)
Perspectiva de Investigador: Marina Szlago (Argentina)
Perspectiva de Investigador: Ivdn Martinez-Duncker (México)
Perspectiva de Investigador: Carla G. Asteggiano (Argentina)
Perspectiva de Investigador: Ida Vanessa Doederlein Schwartz (Brasil)
Perspectiva de Investigador: Jan Mucha (Eslovaquia)
Perspectiva de Profissional de Saude: Charles Marques Lourenco (Brasil)
Perspectiva de Profissional de Saude: Malina Stancheva (Bulgaria)
Perspectiva de Industria Farmacéutica: Horacio Plotkin (Glycomine,EUA)
Perspectiva de Industria Farmacéutica: Dottie Caplan (Applied Therapeutics)

Especialista em Doengas Raras:
A ser anunciado em breve (este especialista partilhara aprendizagens e boas praticas adquiridas no contexto de
Doencas Raras de outra area transferiveis para familias e profissionais CDG em todos os paises).

Especialista em Doengas Raras:
Eleonora Passeri (esta especialista partilhara aprendizagens e boas praticas adquiridas no contexto de Doencas

Raras de outra area transferiveis para familias e profissionais CDG em todos os paises).

Sessdao de encerramento com:




Lancamento de novos recursos dedicados ao servico da comunidade CGD em todos os paises.

19h30 - 19h45
Lisboa
(Portugal)

Keynote speech: O céu é o limite: o futuro das CDG.
Breve descrigao:
Um painel prestigiado ajudar-nos-a a concluir a 52 CDG World Conference para familias e profissionais com
uma visao para o futuro em 2022.
Domingo, 16 de
Maio de 2021 Moderador(es): Membros da comunidade CDG (profissional, farmacéutico e paciente/familiar)
19h45h — 20h45 Membros do Painel:
Lisboa e Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Emma Finklaire (Australia)
(Portugal) e Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Erea Miller (EUA)
e Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: Kerry Blondheim (EUA)
e Perspectiva de Paciente e/ou Familiar: A ser anunciado em breve
e Perspectiva de Investigador: Paula Videira (Portugal)
e Perspectiva de Investigador: Chema Fernandez (Espanha)
e Perspectiva de Profissional de Saude: Jaak Jaeken (Bélgica)
e Perspectiva de Profissional de Saude: Erik Eklund (Suécia)
e Perspectiva de Profissional de Saude: a ser anunciado em breve
e Perspectiva de Profissional de Saude: a ser anunciado em breve
e Perspectiva de IndUstria Farmacéutica: A ser anunciado em breve
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Domingo, 16 de
Maio de 2021

20h30 — 20h45
Lisboa
(Portugal)
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