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28 FEBBRAIO 2010

GIORNATA NAZIONALE DELLE MALATTIE RARE

 SCUOLA MATERNA “REGINA ELENA”

 CASSANO DELLE MURGE
Programma

· Ore 17.00 Il senso cristiano del dolore
                       Don Nunzio Marinelli, parroco della Chiesa Matrice
· Ore 17.15 L’esperienza di una mamma: l’Adenoleucodistrofia
               Sig.ra Janet Mary Wing Fano, presidente dell’Associazione 

                per le Leucodistrofie

· 0re 17.30 Dalla parte dei pazienti: l’importanza delle Associazioni
                Sig. Giovanni Fummo, segretario nazionale ANPPI 

                 (Associazione Nazionale Pemfigo/Pemfigoide Italy)

· Ore 17.45  La Lega Nazionale per la Fibrosi Cistica
                Sig. Giuseppe Ardillo, vice presidente della Lega Nazionale per
                 la Fibrosi Cistica

· Ore 18.00 Malattie Rare e pratiche burocratiche per il 
riconoscimento 
                       di esenzione ed invalidità  

                Dott.ssa Giovanna Gemmato, Presidente Nazionale ANPPI  

· Ore 18.15  Dibattito

· Ore 18.30 Musica per la solidarietà                     
