percursos inclusivos de
criancas e familias portadoras de

sindrome x-fragil

Projeto de Investigacdo PTOC,/CPE/115276,/2009

Programa
1° dia — 12 de Abril (sexta-feira) - Evora

Auditorio da Universidade

9:30 — Abertura

10:00 — Sesséo 1 — Pessoas

Mesa 1- Atualidade da SXF

Presidente da mesa: Vitor Franco, U.Evora

Passado, presente e futuro da investigagéo e interv  encdo na SXF
Donald Bailey (RTI Internacional, USA)

(11:15-11:30 — Coffee break)

Mesa 2 — Abordagens clinicas e genéticas

Presidente da mesa: Isabel Cordeiro, Hospital S. Maria, Lisboa

O Gene FMRL1 revisitado: abordagem ao diagnésticoe  patogénese molecular

Paula Jorge (Centro de Genética Médica Dr. Jacinto Magalhaes, Instituto Nacional de Saude,
Porto)

SXF — clinica e desafios actuais

Marcia Pinho Martins (Centro Hospitalar Tras-os-Montes e Alto Douro)

13:00 — Almoco

14:30 — Sesséo 2- Contextos e processos

Mesa 3- Contextos clinico

Presidente da Mesa: Madalena Melo, U.Evora

A relacdo medico doente na deficiéncia

Jorge Cruz (Hospital da Arrabida, Porto)
Investigacdo sobre tratamento farmacolégico da SXF
Cristina Lopez (Novartis, Suica)

(15:30-15:45 Coffee break)

Mesa 4 — As pessoas com SXF nos seus contextos

Presidente da mesa: Heldemerina Pires (U. Evora)

Fragile X caught in the middle: Challenges of optim ising support for people with Fragile
X Syndrome

Jorg Richstein (Associacdo de Familias com SXF, Alemanha; European Fragile X Network)
Educacéo Inclusiva — uma abordagem ecologica

David Rodrigues — Instituto Piaget (Almada), Presidente da Pré — Inclusdo — Associacao
Nacional de Docentes de Educacao Especial)

Autonomia na SXF: Possibilidades e Limites

Ruth Rissin (Associacdo SXF do Rio de Janeiro, Brasil)

17:00 — Comunicac®es Livres e Posters

Coordenagéo: Gracga Santos (U. Evora)



2° Dia —13 de Abril (sabado) - Alandroal

Forum Cultural Transfronteirico

9:00 — Saida de autocarro para Alandroal

10:00 — Sesséo 3- Percursos de Vida

Mesa 5 — Mdltiplas faces do SXF

Presidente da mesa: Fatima Ferreira, ARS Alentejo

Desafios da deficiéncia cognitiva a inclusao social

Ana Catarina Prior (Centro de Desenvolvimento Infantil do Porto; Centro Hospitalar do Porto)
Sindrome de X Fragil e autismo

Pedro Cabral (Centro Hospitalar de Lisbhoa Ocidental; Cadin, Lisboa)

(12:00- 11:15 — Coffee break)

Mesa 6- intervencdes e trajetdrias- coordenacao:

Presidente da mesa: Ana Apolénio, ARS Alentejo

Intervencgé&o precoce no SXF

Donald Bailey (RTI International , USA)

A saida da escola e incluséo profissional

Augusto Sousa (Rumo; Associacdo Portuguesa de Emprego Apoiado)
O percurso de vida das pessoas com SXF em Portugal

Vitor Franco (Universidade de Evora)

13:00 — Almoco

14:30 — Sesséo 4

Salal

Workshop para familias

Eduardo Brignani (Associacao SXF Espanha, Barcelona)
Sala 2- coordenac&o: Carla Carmona (U. Evora)
Comunicacdes livres

16:30- Sesséo de encerramento

José Madeira Serddio

(Presidente, Instituto Nacional para a Reabilitagéo)
Joéo Grilo

(Presidente da Camara Municipal de Alandroal)

PROGRAMA SOCIAL

Filme MISSION TO LARS , dia 12 as 18;30, no Auditério

Jantar de convivio — dia 12, as 20 horas (preco e local a indicar)

PROGRAMA PARA CRIANCAS E JOVENS ACOMPANHANTES

Programa especial para criancas e jovens: a decorrer em espago proprio, com actividades
adequadas as idades, em ambos os dias.

A inscricdo (gratuita) de criancas e jovens neste programa deve ser feita antecipadamente
através do mail para sxf.congress@gmail.com




