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Un incontro con i 
rappresentanti dei pazienti
LA TERAPIA GENICA 

DELL’EMOFILIA 
CON I VETTORI 
LENTIVIRALI

Visita il nostro sito internet www.emoex.it

Rubrica psicologica
LA FAMIGLIA 

E LA MALATTIA 
PSICHICA 

IN ADOLESCENZA

Rubrica medica
IL DOLORE 

VISTO DAI BAMBINI
A cura della dott.ssa 

Samantha Pasca

TERAPIA GENICA CHE 
RIDUCE LA NECESSITA’ 

DI TRASFUSIONI
 NEI TALASSEMICI

UNDICESIMA EDIZIONE 
DELLA GIORNATA 

MONDIALE 
DELLE MALATTIE RARE

L’impegno di UNIAMO
e di EURORDIS in Italia 

ed in Europa

UNA RETE
PER LE TALASSEMIE 

E LE EMOGLOBINOPATIE

Aperte le iscrizioni per la 14^ edizione 
della Vacanza Estiva in Romagna.

La settimana é quella che va dal 28 luglio al 4 agosto 2018.

La location è come sempre l'hotel Casetta a Madonna di Pugliano (PU).
Le iscrizioni sono aperte per tutti i bambini con emofilia, o altra coagulopatia congenita, di 
età compresa fra 9 anni (compiuti) e 13 (inclusi).
Ci sono 37 posti disponibili e come sempre daremo priorità ai primi arrivati e ai nuovi 
partecipanti.
Le iscrizioni saranno aperte fino al 30 aprile 2018.
La partecipazione è gratuita ad esclusione del viaggio da e verso Madonna di Pugliano.
I genitori devono solo accompagnare i loro figli e tornarli a prendere.
A farli divertire e a far loro vivere una settimana spensierata ci penseremo noi. 
Chi ha voglia di approfittare e quindi di partecipare, ci scriva immediatamente all'indirizzo 
e-mail bruno1940@libero.it o chiami Brunello Mazzoli al numero 335 6154812.
Vi aspettiamo con l'entusiasmo di sempre e decisi a farvi scoprire le numerose e avventu-
rose attività che stiamo preparando per voi.
Brunello, Chiara, Alessandro, Elisa, Francesca, Clarissa 
e i nostri meravigliosi ragazzi dello Staff

Ultimi giorni 
per le iscrizioni 

per la 14^ vacanza estiva 
in Romagna

ANNO XLIV - N. 2 FEBBRAIO/MARZO 2018
In caso di mancato recapito, rinviare all’Uff. Postale di Ravenna CPO, 
detentore del conto, per la restituzione al mittente, 
che si impegna a pagare la relativa tariffa. / Taxe Perçue - Tassa pagata
SPED. IN ABB. POST. COMMA 20/C LEGGE 662/96 - FILIALE DI RAVENNA

INTERVISTA 
ALLA PRESIDENTE 

DELL’ASSOCIAZIONE 
ITALIANA

CENTRI EMOFILIA

TELEMEDICINA: 
APPLICAZIONI

 PER L’EMOFILIA

QUANDO GLI ESAMI 
NON FINISCONO MAI...

Le manifestazioni organizzate 
da Fedemo a Roma e

Fondazione Paracelso a Milano

Un incontro organizzato da United 
al Ministero della Salute

Esperienza lavorativa di un emofilico
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