| Sessao Informativa
Distrofia Muscular por Deficiéncia de

Colageno Vi
Fundacion Noelia

Sexta-feira, 11 de marco de 2022 - Sessao Virtual

No proximo dia 11 de marco sera realizada, de forma virtual e em
portugués, a 1° Sessao Informativa sobre a Distrofia Muscular Congénita
por Deficiéncia de Colageno VI (Ulrich e Bethlem) para familias e doentes.

Horario: Portugal 19:00 h, Brasil 16:00 h, Espanha 20:00 h

Organizada pela Fundacao Noelia e liderada pelo Dr. Eduard GoRAalons,
Assessor Cientifico da Fundacao

Programa:

= Bem-vinda e apresentacdao da Fundacao Noelia, criancas contra a
Distrofia Muscular Congénita por Deficiéncia de Colageno VI

= Distrofias musculares congénitas por deficiéncia de colageno VI (DMC
Cole): causas, manifestacdes clinicas e tipologias (Ullrich, Bethlem é
Intermédio)

= Tratamento integral das doencas heuromusculares

=  Tratamentos Paliativos atuais para DMC Col6

= Importancia do Registro Internacional de Doentes CMDIR
= Linhas atuais de pesquisa em DMC Col6

= Campanhas de apoio a pesquisa

= Fundacao Theodoro, parceira da Fundacao Noelia no Brasil
= Tempo para perguntas

= Encerramento e foto de grupo
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