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Convegno al Sanit 2011

LA SFIDA COMUNICATIVA DELLE MALATTIE RARE
Parole e immagini in mostra

14 Giugno 2011
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PROGRAMMA
09.00 Saluto di benvenuto
D. Rodorigo
09.10 “La solitudine” di T. Schwarz
T. Schwarz
09.15 Introduzione ai lavori
M. Taranto e D. Taruscio
09.25 “Le note del Volo di Pegaso”. Verso la nuova edizione.
D. Taruscio
09.35 Proiezione del video “Controvento”. Malattie rare e palcoscenico
P. Triestino
09.45 “Leggere e vedere la propria storia”
M. Arri (Lettura di E. De Vito)
09.55 “C’era una volta un re” di L. Bussoletti. Artisti per I’X-fragile
F. Bonsignori, L. Bussoletti
10.05 Percorsi di cittadinanza: malattie rare nel giornalismo partecipativo
E. Stasi
10.15 “Bruno Bozzetto per Uniamo”. I spot, 8000 malattie: criteri di una scelta
N. Spinelli
10.25 “Facciamo un appello”. La Consulta e la comunicazione
F. Bertoglio
10.35 “Alessandra, la forza di un sorriso” di F. Muci. Rai Cinema testimonia la speranza
R. Bisceglia, F. Muci
10.45 Pausa
10.55 “Lupo Alberto racconta” di Silver. Fumetti e spot per la narcolessia
I. Ceretelli
11.05 “Mai piu solo” di M. Rigatti. Pubblicita Progresso per I’AST: istruzioni per uso
V.M. Lapadula
11.15 ""Mi piace correre e giocare' di Crackartoons e A.L.S.EA Onlus. L'Emiplegia Alternante in FM

M.R. Vavassori




11.25 “Gli occhi di Lara” di C. Casiraghi. Parlare delle malattie nel rispetto delle persone
J. M. Saran

11.35 “Noi, quelli delle malattie rare” di M. De Bac
(Lettura di E. De Vito)

11.45 “Storia di Marco” di P. Cianciulli. Un medico racconta
P. Cianciulli

11.55 “La malattia di Filottete” di P. e M. De Santis. Aspetti sociali delle malattie rare
P. De Santis (Lettura C. Scalera)

12.05 Teatro a scuola con le malattie rare
L. Novelli

12.15 Il portale Staibene.it apre alle malattie rare
B. Costi

12.25 Riflessioni e proposte per comunicare

Conducono M. De Santis, A.E. Gentile, M. Michelli

13.00 Conclusioni
M. Taranto e D. Taruscio

Relatori e Moderatori

Marina Arri - Associazione Italiana Angiodisplasie ed Emangiomi Infantili - ILA - Milano

Flavio Bertoglio - Segretario generale Consulta Nazionale delle Malattie Rare - Roma

Raffaella Bisceglia - Fondazione “W Ale” Onlus - Roma

Franco Bonsignori - Associazione Sindrome X fragile - Roma

Luca Bussoletti - Cantautore, giornalista e direttore responsabile della rivista UBIX - Roma

Icilio Ceretelli - Associazione Italiana Narcolettici e Ipersonni - Firenze

Paolo Cianciulli - Direttore Centro di riferimento Regione Lazio per Talassemia - Roma

Bruno Costi - Amministratore Delegato MetaBenessere - Roma

Marta De Santis - Centro Nazionale Malattie Rare, Istituto Superiore di Sanita - Roma

Pietro De Santis - Responsabile Polo Provinciale per le Malattie Rare - Istituto Psicoanalitico per le Ricerche Sociali - Roma
Elisabetta De Vito - Attrice - Roma

Amalia Egle Gentile - Centro Nazionale Malattie Rare, Istituto Superiore di Sanita - Roma

Velia Maria Lapadula - Presidente Associazione Sclerosi Tuberosa Onlus - AST — Roma

Marco Michelli - Giornalista esperto in associazionismo - Roma

Francesca Muci - Regista Rai Cinema - Roma

Laura Novelli - Critico teatrale - Roma

Daniela Rodorigo - Direttore generale Direzione Comunicazione e relazioni istituzionali, Ministero della Salute - Roma
Jolanta M. Saran - Associazione Italiana Rett Onlus, AIRETT - Roma

Ciro Scalera - Attore - Roma

Tommaso Schwarz - Istituto Superiore di Sanita - Roma

Nicola Spinelli - Vice Presidente Uniamo F.I.LM.R. Onlus - Venezia

Ernesto Stasi - Presidente Associazione di Volontariato CRESCERE Onlus - Bologna

Mirella Taranto - Capo Ufficio Stampa, Istituto Superiore di Sanita - Roma

Domenica Taruscio - Direttore Centro Nazionale Malattie Rare, Istituto Superiore di Sanita - Roma

Paolo Triestino - Regista, attore e doppiatore — Roma

M. Rosaria Vavassori - Presidente Associazione Italiana per la Sindrome di Emiplegia Alternante - A.LS.EA Onlus - Verderio Superiore (LC)

Responsabili Scientifici
Mirella Taranto, Domenica Taruscio
Segreteria Scientifico-organizzativa
Giordano Carosi, Marta De Santis, Amalia Egle Gentile, Fabiola Gnessi, Francesca Scapinelli, Giorgio Vincenti
Ingresso gratuito

Per prenotarsi al convegno: www.sanit.org
Segreteria Organizzativa Seadam Eventi, Via Barberini 3, 00187, Roma.




