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RARE DISEASE DAY®

YNIAMO

7 MARZO0 2026

POLO CULTURALE

EX FABBRICA CAMPARI
Piazza Cornelia, 23

ROMA

MOVE4RARE

Sport, Ricerca, Comunita

Moderano: Andrea Romeo e Silvia Forni Presidente e Membro Area Scientifica Acar Aps

9.30

Saluti Istituzionali

Sabrina Giuseppetti Presidente XIII Municipio
Roma Aurelio

Annalisa Scopinaro* Presidente Uniamo

Michele Cioffi Responsabile Nazionale ASI Cultura

9.45

Cosa dice la Scienza

Luca Sangiorgi Direttore SC Malattie Rare
Scheletriche, IRCCS Istituto Ortopedico Rizzoli
Pronti a Salpare - I'importanza dell‘attivita velica nella
gestione delle patologie rare, evidenze e prospettive
cliniche

Silvana Sartini Direttore SC Medicina Fisica e
Riabilitativa, IRCCS Istituto Ortopedico Rizzoli
L'efficacia riabilitativa dell'attivitda sportiva

10.15

Cosa dicono Associazioni e Pazienti
Testimonianze e Best Practices

Sofia Ricci socia “New Gen” ACAR Aps

Vela D’A-Mare: quando la navigazione diventa
terapeutica e il mare spazio di possibilita

Caterina Asciano psicologa e psicoterapeuta e
Maria Duma referente Lazio Aldel22 Aps

Quando sport e musica diventano cura: il percorso dei
progetti Radio Aldel22 ed Eracle. Dall'idea alla
realizzazione

Antonio Stigliano, endocrinologo e Anna Rita
Grimaldi presidente Aipacus Aps

Ipercortisolismo e metabolismo osteo-muscolare
Debora Pitruzzello psicologia dello sviluppo ed
educazione e Silvia Lugli delegata Lazio
Associazione Sclerosi Tuberosa Aps

La persona con Sclerosi Tuberosa: dalla complessita
alla qualita di vita attraverso i progetti sociali e lo
sport

Alessandro Barneschi laureando Scienze Motorie e
Monica Torni fondatrice Olly Aps

Quando lo sport supera la fragilita

Volontarie  delegazione Roma Fondazione
Alessandra Bisceglia Viva Ale

Dalla testimonianza all'azione: Iimpegno quotidiano
della Fondazione ViVa Ale

12.00
Conclusioni

12.10
All'aria aperta: Pet Therapy

12.45
Momenti di condivisione: Light Lunch

*invitato a pratecipare

Testimonianze OnAir: Spazio radiofonico di RadioAidel22

SCOPRI DI PIU SU

uniamo.org

#RariMaiSoli
HUNIAMOIleforze




7 MARZ0 2026

POLO CULTURALE

EX FABBRICA CAMPART

UNIAMO Piazza Cornelia, 23

RARE DISEASE DAY* ROMA

Su iniziativa di

70 ACAA

Associazione Conto alla Rovescia
per Malattia Esostosante, Malattia
di Ollier e Sindrome di Maffucci

In collaborazione con 'V

- . AE
) Aldel22  _cipacos,

Associazione ltaliana delezione del Cromosoma 22 FONDAZIONE
aaaugzm tteedit pazienti cuaﬁmg ALESSANDRA BISCEGLIA VIVA ALEETS

ciazione di Promozions il
izl i PER LO STUDIO E LA CURA DELLE ANOMALIE VASCOLARI

Gl anarione Dl preiests
s| TUBEROSA EPIDERMOLISI BOLLOSA

Con il patrocinio di

REGIONE o)
LAZIO ROMA

Media partner

/\ (] [ ]
("\Q )Radiofidel22

Con la partecipazione di

SCOPRI DI PIU SU #RariMaiSoli

uniamo.org #UNIAMOIleforze




