
I Sessão Informativa 
Distrofia Muscular por Deficiência de 

Colágeno VI
Fundación Noelia

Sexta-feira, 11 de março de 2022 · Sessão Virtual

No próximo dia 11 de março será realizada, de forma virtual e em
português, a 1ª Sessão Informativa sobre a Distrofia Muscular Congênita
por Deficiência de Colágeno VI (Ulrich e Bethlem) para famílias e doentes.

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

Organizada pela Fundação Noelia e liderada pelo Dr. Eduard Goñalons,
Assessor Científico da Fundação

Programa:

 Bem-vinda e apresentação da Fundação Noelia, crianças contra a
Distrofia Muscular Congênita por Deficiência de Colágeno VI

 Distrofias musculares congênitas por deficiência de colágeno VI (DMC
Col6): causas, manifestações clínicas e tipologias (Ullrich, Bethlem é
Intermédio)

 Tratamento integral das doenças neuromusculares

 Tratamentos Paliativos atuais para DMC Col6

 Importância do Registro Internacional de Doentes CMDIR

 Linhas atuais de pesquisa em DMC Col6

 Campanhas de apoio à pesquisa

 Fundação Theodoro, parceira da Fundação Noelia no Brasil

 Tempo para perguntas

 Encerramento e foto de grupo

Inscrição

fundacionnoelia.org   

c@fundacionnoelia f fundacionnoelia y fundacionnoelia

https://forms.gle/eZg11B6hh3wFUZLi7
https://www.youtube.com/c/fundacionnoelia
https://www.facebook.com/fundacionnoelia
https://www.instagram.com/fundacionnoelia/
https://fundacionnoelia.org/
https://fundacionnoelia.org/

