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Per molto tempo le malattie rare sono rimaste nell’ombra: sconosciute all’opinione pubblica e alle Istituzioni. Negli ultimi anni però l’attenzione è aumentata: è stata infatti pubblicata la prima legge, di iniziativa parlamentare, interamente dedicata alle persone che sono affette da queste patologie e alle loro famiglie. Questa legge, che necessità ora di diversi decreti attuativi, non rappresenta un punto di arrivo, ma di partenza, poiché i bisogni insoddisfatti continuano ad essere ancora molti, alcuni specifici del mondo malattie rare, molti condivisi con il più vasto bacino di chi, per cause differenti, vive con una disabilità. Per questo
OMaR-Osservatorio Malattie Rare in collaborazione con
AMR-Alleanza Malattie Rare organizza lunedì 5 settembre dalle ore 17.00  un evento online dal titolo “Le malattie rare incontrano la politica”, momento di confronto con i responsabili sanità dei diversi partiti politici, al fine di sottoporre agli stessi le necessità del settore con l’auspicio che tali istanze possano essere da subito considerate dal nuovo Parlamento e dal nuovo Governo.

UFFICIO STAMPA OSSERVATORIO MALATTIE RARE (OMaR)

Ilaria Ciancaleoni Bartoli: +39 331 4120469; direttore@osservatoriomalattierare.it

Rossella Melchionna: +39 334 3450475; melchionna@rarelab.eu

Segui la diretta su Zoom
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https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=7%3d0dQUD%26J%3dN%26H%3dBhNY%26x%3dbSbHh%26D%3dB3R9M_1ylt_B9_Aubx_K0_1ylt_ADFQ6.MBMnPE53MACxKtFjRCCnPtLn.GC_LZ1i_Vo%26B%3d6O2TvV.wCC%26C2%3dZOb5j9tGg&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt
https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=4%3dMbJRQ%26H%3dG%26E%3dOfGV%26A%3dZLYUf%267%3d9FP2J_Dweq_O7_4rov_D7_Dweq_NB9NI.K5J1N82FK40AImCwP601NmI1.E6_Imyb_S27xC17zQw-ImCwP601-NmI1_Nctl_XE_Imyb_Tw_Nctl_cq_Imyb_TwPqOF_Nctl_Ypm_Dweq_NcMC8AmEL7_4rov_DVNfY2876K5A_4rov_DVNfd2DA_4rov_DVNf(Mnn_Nctl_XogANz2DK_4rov_DVNi_4rov_DVNf2I1Ou51J66_Dweq_NaDazAxCw_Nctl_XGSVrq8w_Nctl_XGSVo2w7m628EmEw%260%3dyLERoS.0A6%260E%3dXHYTe&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt
https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=0%3dIW8XM%26C%3d5%26K%3dKa5b%267%3dU0eQa%26u%3dEBKpP_0rSw_K2_rxkq_2C_0rSw_J7uPRWwBt.QoL5.Ls_OitP_YxNe91EaO_0rSw_J7rBy0sQwI_rxkq_2Coo_9P8s2aSTVkwvSu54pd_-JI4Owr%26d%3dJCJv0J.EeQ%261J%3d2cPY9&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt
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