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RELATÓRIO DE PARTICIPAÇÃO

______________________________________________________________________________
VIAGEM EM MISSÃO OFICIAL

______________________________________________________________________________


1.    Identificação do Evento

	Data de Início
	Data de Término
	Local

	09/09/2015
	12/09/2015
	Lisboa


2.    Participantes

	Nome
	Ramal
	E-mail

	Marcelo Guilherme de Aro Ferreira
	5-1280
	dep.marceloaro@camara.leg.br


3.    Objetivo
	Aprofundar o conhecimento acerca da Síndrome Cornelia de Lange (CdLS), assimilando o que médicos e pesquisadores ensinam sobre o tema; identificar quais as políticas públicas promovidas pelos países desenvolvidos para melhorar a qualidade de vida dos portadores da doença rara, a convite da Associação Brasileira Síndrome Cornélia de Lange/CdLS Brasil, com sede em São Paulo/SP e da Associação Nacional de Deficiências Mentais e Raras/Raríssimas, com sede em Lisboa/Portugal.  


4.    Relatório de Atividades
	7 de setembro, segunda-feira

Viagem para Portugal

Voo TP-104

Saída de Belo Horizonte: às 16:40

Chegada a Lisboa: às 5:50 em 08/09/2015

9 de setembro, quarta-feira

Participação do Simpósio Científico sobre a Síndrome Cornelia de Lange (CdLS) na Universidade Católica Portuguesa, em Lisboa

8:00 – Credenciamento

8:30 – Cerimônia de abertura

9:00 – Sessão solene de posse dos Conselheiros da Associação Nacional de Deficiências Mentais e Raras (Raríssimas)

9:30 – Quadro sobre as pesquisas em saúde e inovações no contexto europeu

10:30 – Quadro sobre as doenças raras no contexto europeu e nacional

12h – Quadro sobre a situação dos medicamentos para órfãos no cenário europeu

13:30 – Almoço

14:45 – Quadro “Mundo CdLS – Nossos Casos”

15:30 – Quadro “Curso clínico sobre a Síndrome de Cornelia de Lange – Exemplo de doença rara (I)”

16:30 – Quadro “Curso clínico sobre a Síndrome de Cornelia de Lange – Exemplo de doença rara (II)”

17:45 – Quadro “Curso clínico sobre a Síndrome de Cornelia de Lange – Exemplo de doença rara (III)”

18:45 – Cerimônia de desfecho

10 de setembro, quinta-feira

Visita à Casa dos Marcos, um modelo de assistência transnacional que atende doentes portadores de patologia rara com serviços especializados
9:30 – Chegada à Casa dos Marcos
11h – Reunião dos representantes da Federação Mundial Cornelia de Lange com posterior sabatina para que o Brasil sediasse o próximo Congresso Internacional da CdLS

11 de setembro, sexta-feira

Participação no Congresso CdLS – Conferência das Famílias, em Tróia

8h – Credenciamento no Aqualuz Suite Tróia

9h – Sessão de abertura
9:30 – Quadro “Genética I”

11:15 – Quadro “Genética II”

13h – Almoço

14:30 – Quadro “Desafios globais I”

16:15 – Quadro “Desafios globais II”

18h – Desfecho

20h – Jantar de gala com a Primeira Dama de Portugal
12 de setembro, sábado

Continuação do Congresso

9h – Discussão sobre os problemas em casos particulares do CdLS

11:30 – Quadro “Casos pediátricos clássicos envolvendo pacientes CdLS"
13h – Almoço

14:30 – Quadro “Juventude e vida adulta envolvendo o CdLS clássico”
13 de setembro, domingo

Retorno para o Brasil

Vôo TP-103

Saída de Lisboa: às 9:30

Chegada a Belo Horizonte: às 15:10




5.    Conquistas

	1) O Brasil foi aceito na Federação Internacional da Cornelia de Lange. Conforme indicado no relatório acerca das atividades desenvolvidas no dia 10/09, após nossos esforços junto à entidade e em reunião com os representantes dos países que a compõem, conseguimos ingressar nos quadros da Federação, que é a maior referência e autoridade mundial no assunto, passando a ter voz e voto nas decisões mundiais sobre essa síndrome rara.
2) O Brasil sediará o IX Congresso Internacional da Síndrome Cornelia de Lange. A próxima edição do Congresso será realizada em 2017, quando sediaremos o evento. Em discurso para defender o Brasil como o melhor país para sediar o Congresso elencamos os pontos positivos como estrutura apropriada, hospitais renomados e excelentes profissionais da área da saúde em seus quadros, podendo ainda contar com o apoio governamental e da iniciativa privada para a realização do evento. 


6.    Fechamento do Relatório

	Data do relatório
	Nome, cargo e assinatura do participante

	24 de setembro de 2015
	Marcelo Aro
Deputado Federal
Líder da Bancada do PHS



