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MIEMBROS DE LA MESA: Ademas de la escritora, Elena Romero Gomariz, intervendran:

- Don Fernando Miranda - Director Casa Salesiana. Salesianos Zaragoza.

- Dr. Andrés Nascimento - Coordinador de la unidad de patologia Neuromuscular del
Hospital Sant Joan de Déu - Universidad de Barcelona.

- Dia. Cristina Fuster - Presidenta Federacion Espafola de Enfermedades Neuromuscu-
lares ASEM y Presidenta ASEM Aragén.

- Diha. Noelia Canela - Presidenta Fundacién Noelia, nifos contra la Distrofia Muscular
Congénita por déficit de colageno VI

AGENDA:

16:45h Recepcidn asistentes

17:15h Don Fernando Miranda - Bienvenida y presentacion de ponentes

17:25h Dia Cristina Fuster — Los pacientes como agente de cambio en la sociedad
17:35h Dr. Andrés Nascimento — Miopatias asociadas al déficit del célageno VI: Un largo
camino del diagnéstico al tratamiento

17:45h Dia. Noelia Canela - Mision Fundacion Noelia e Introduccion Elena

17:55h Elena Romero - Yo Elena, y mi historia

18:05h Ruegos y preguntas

18:15h Firma libros y fin



