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Lorti léd'ﬁ Edy

Associazione di promozione sociale

fare
sintesi

Sabato 10 Maggio 2014

Sala Consiliare
Comune di Pievebovigliana (MC)
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Agspcranons o promegons soals

Il Cortile di Edy,

Assoclazions di promozions sonale costituida con
atto pubklico il 22 Gennaio 2014, persegus
fimalith di promozicne e solidariela Umana verso
persone che sl trovano In condizkens di manginalits
o fragilita sociale, con particolare riferimento alla
promozicne o atfivitd  socw-assistenzall nel
camipro delle malattie rame.

1 sodl fendator sona:
Edy Renzatt
Fauita Mammude!

EnzaMartuscietio

Fiferimenta arganizzative
Il Coaatide di Edy

Faustio Mannucch
fausto,mannucckaEgmallcom - 331322819

Edy Renzattl
reqnzettiedy igmall com

Enzo Marfusclalla
engosmartivsd kel lod 7 dilibamt - 316636415

Par Info & cantatth: leartilediedya libarai

segulch wlla pagina Facebook: if Cortile di Edy
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Programma della giornata:

Ore 9,00
Apertura della giornata

Edy Renzetti
Presidente de | Cartile di Edy”

Ore 9,15:
Saluti delle autorita

Ore 10,00:
Inmizlo lavarl

Dr Fausto Mannucci
Cofondatore del Cortile di Edy
Cosa, come, guando: breve Introduzione al lavorl

Senatore Lucio Barani
Presidente dellintergruppo per le malattie rare Senato.
La sltuazione del rinnovamentoe narmativo

Dr Piero Cicearelli
Direttore Servizia Sanith Reglone Marche
Lesperienza della regione Marche: normative regionali integrative

Dr Gianluca Busilacchi
Presidente V Commissione Consiglio Regicnale marche
Lesperienza della reglone Marche: proposte in corso d'opera,

Ore 13,00
PAUSA PRANZO

ore 14,15
RIPRESA LAVOR!

Prof. Orazio Gabrielli
Responsabile Centro di riferimente Regionale Malattie Rare
L'esperienza della reglone Marche: || centro di riferimento e la rete

Dr. Glannil Ganga
Direttore Generale ASUR

L'esperenza della reglone Marche:
l'assistenza alle malattie rare nell'assistenza a rete cliniche.

Ore 1545

SPAZIO DELLE ASSOCIAZIONI
Problematiche, esperienie @ proposte

La situazione del rinnovamento normativo

Senatore Lucio Barani
Presidente dellintergruppo per le malattie rare Senato,
La situazione del rinnovameanto normativo,

Ore 18,00
Conclusioni del lavori e consegna del documento
hnale della giornata al Senatori Intervenuti.

| 5enatori Mario Morgeni @ Remigio Caroni hanno
confermato la loro partecipazione.



