o “, GIORNATA DELLE MALATTIE RARE
" e i PAZIENTI E RICERCATORI: PARTNER PER LA VITA

FONDAZIONE
LucA BARBARESCHI
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Siamo lieti di invitarLa al convegno

FIGLI DI Un MALE MINORE?

IL DIRITTO ALLA CURA E UN DOVERE SOCIALE.

il 25 Febbraio 2010 « TEATRO VALLE Ore 930, 1330 - Via del Teatro Valle, 21 - Roma
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AGENDA
Saluti di Luca Barbareschi, Presidente Fondozione Barbareschi
Video di presentazione sulle malottie rare introdotto da Sergio Dompé, Presidente di Formindustria
Tovolo rotonda “Le risposte della politica olla ricerco sui Farmaci orfani”. Modera Roberto Arditti

INTERVENTI Di
Fernando Aiuti Loura Bianconi Daniele Bosone
Coord Dottorato Ricerche in Scienze delle Teropie Immunologiche Universitd di Roma "Sopienza”™ Senatrice POL. Membro Commissione lgiene @ Sanitd Senatore PD, Vice Presidente Commissione Igiene e Santd
Bruno Dallopiccolo Sergio Dompé Gionfranco Ferraccioli
Direttare ScientiFico Istituta Pediotrico Bombin Gesi e Presidenta oi Orphanet Presidente Formindustrio Dirigente Medico resy di Struttura C Reumetologio - Policlinico Gameli
Luigi Notarangelo Francesca Pasinelii Leonardo Santi
Directar, Research end Moleculor Diognosis Progrom on Primary Immunodeficlencies, Boston Direttore Generdie Telethon Presidente CNBESY [Comitato Nozionale per lo Blosicurezza, l@ Biokecnologie e e Sclenze delo Viko)

Conclusioni della tovola rotonda di Mariastella Gelmini, Ministro delllstruzione, Universitd e Ricerca
INTRATTENIMENTO CON PERSONAGGI DELLO SPETTACOLO
Tovolo rotonda "Le risposte dello politico olle necessitd del pazienti”. Modero Livia Azzoritl

INTERVENTI Dt
Renza Barbon Galluppi Flavio Bertoglio Dorina Bianchi
Presidente Uniomo Consulta Nozloncle Molattie Rore Senotrice UdC - Vicepresidente del gruppo UDC-SVP-Aut
Ombretta Fumagalii Carulli Antonio Tomassini Leopoldo Torlonia
Presidente Associnziona Dossetti Senotore POL - Presidents Commissione Igiene e Sonkd Associazione lbaliona Sindrome d LUiliams

Domenica Torusclo
Direttore Centro Nozionole Molottie Rore, Istituto Superiore df Sanita

Conclusioni della tavola rotonda di Ferruecio Fazio, Ministro della Salute
Letturn del messaggio di Glanfronco Fini, Presidente della Comera dei Deputati
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SEGRETERIA ORGANIZZATIVA: UFFICIOD STAMPA:
Infoefondazionelucabarbareschionluslt EQUA di Comilla Morabito - Via del Babuino 79 - 00187 Roma
Tel 063236254 - Fox: 063210090 - infoequait



