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L’evento si colloca all’interno delle celebrazioni della XIX edizione della
Giornata delle Malattie Rare (Rare Disease Day - RDD 2026),

iniziativa promossa dalle persone con malattie rare, e dalle loro famiglie,
per sensibilizzare la cittadinanza sulle molteplici sfide che affrontano quotidianamente.

Il Centro Nazionale Malattie Rare dell’Istituto Superiore di Sanità,
come negli anni precedenti, partecipa al RDD organizzando,

insieme a UNIAMO Federazione Italiana Malattie Rare,
un evento scientifico-divulgativo dedicato alle Health Humanities,

per mettere in luce come la contaminazione tra arti, discipline umanistiche e scienze
possa contribuire alla promozione della salute.

Il convegno esplora in particolare
il ruolo del gioco, degli strumenti ludici e digitali e delle pratiche partecipative

come spazi di cura, apprendimento e relazione,
con particolare attenzione all’età evolutiva e al coinvolgimento dei giovani,

valorizzando approcci innovativi applicabili sia in ambito clinico sia educativo.

L’evento include la premiazione dell’edizione 2026
del contest “Rare Reels: Pegaso goes digital!”,

dedicato alla narrazione delle malattie rare attraverso il linguaggio audiovisivo e digitale.

L’iniziativa, in occasione della quale sarà visibile
la mostra virtuale “Fondo Rari: Scienza, Arte e scoperte di Giovani geniali”,

sarà trasmesso in diretta sulla web radio della Associazione AIDEL22.

Il convegno



ROCCO BELLANTONE   Presidente, Istituto Superiore di Sanità
ANDREA PICCIOLI   Direttore Generale, Istituto Superiore di Sanità
SIMONA BELLAGAMBI   Vicepresidente, EURORDIS Rare Diseases Europe

09:15  Saluti di benvenuto

Maria luisa scattoni   CENTRO nAZIONALE mALATTIE rARE, Istituto Superiore di Sanità

09:30  Introduzione ai lavori

ANNALISA SCOPINARO   UNIAMO Federazione Italiana Malattie Rare
aMALIA EGLE GENTILE   CENTRO NAZIONALE MALATTIE RARE, Istituto Superiore di Sanità

09:45  Rare Disease Day & Health Humanities

fRANCESCA FULCERI   CENTRO nAZIONALE mALATTIE rARE, Istituto Superiore di Sanità

10:00  Il gioco nell’osservazione dello sviluppo e nell’adozione di strategie psicoeducative 
           personalizzate in asili nido e scuole dell’infanzia

AGATA POLIZZI   Dipartimento di Medicina Clinica e Sperimentale, Università degli Studi di Catania

10:20  Il videogioco come spazio di cura:
           pratiche ludico-digitali per salute e inclusione in età evolutiva

Giuseppe zampino   UOC Pediatria Generale, Fondazione Policlinico Universitario Agostino Gemelli IRCCS
                                       Università Cattolica del Sacro Cuore

10:40  Il gioco come spazio di apprendimento:
           gamification, partecipazione e competenze per i giovani

lucrezia micheli   CENTRO NAZIONALE MALATTIE RARE, Istituto Superiore di Sanità
eleonora desogus   servizio formazione, Istituto Superiore di Sanità

11:00  TAVOLA ROTONDA
          Contare e raccontare: giovani voci tra Associazioni di pazienti e Giuria

dialogano con membri di Associazioni di Pazienti e della Giuria

12:00  CERIMONIA DI PREMIAZIONE
              RARE REELS: Pegaso goes digital! 2026

con la Giuria

GUIDO GIGANTE   Centro Nazionale Protezione dalle radiazioni e fisica computazionale, Istituto Superiore di Sanità
aNTONIO MISTRETTA   SERVIZIO COMUNICAZIONE SCIENTIFICA, Istituto Superiore di Sanità

PREMIO ‘Un giorno da ricercatore all’Istituto Superiore di Sanità’

aLTHEO VALENTINI   European Grants International Academy

PREMIO ‘Quattro giorni al Social Hackathon Umbria 2026’

Giurati junior   UNIAMO Federazione Italiana Malattie Rare

PREMIO ‘Una esperienza culturale’

barbara revelli   elia
Cristina cenci   Digital Narrative Medicine

PREMIO ‘Creative Skills Week’

aMALIA EGLE GENTILE   CENTRO NAZIONALE MALATTIE RARE, Istituto Superiore di Sanità
ANNALISA SCOPINARO   UNIAMO Federazione Italiana Malattie Rare

13:15  Conclusioni

08:45   REGISTRAZIONE PARTECIPANTI

13:30   CHIUSURA DELL’EVENTO

FEDERICA CELESTINI CAMPANARI*   AGENZIA ITALIANA PER LA GIOVENTù

PREMIO ‘Una opportunità europea con l’Agenzia Italiana per la Gioventù’

Il programma
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Giuseppe Maraventano
Agenzia Italiana per la Gioventù, Roma

Cristian Alicata
Agenzia Italiana per la Gioventù, Roma

Antonio T
iralosi

Milano

Luigi Caruso
Roma

Gaetano Ferrara, Guido Ruggieri
Catania

ITALIA

Istituto Superiore di Sanità, Roma

Marco Silano

European Grants International Academy, Foligno
Altheo Valentini

Digital Narrative Medicine, Roma

Cristina Cenci

Agata Polizzi
Università degli Studi, Catania

Barbara Revelli
ELIA, Amsterdam
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Serena Bartezzati
Uno Sguardo Raro

Rare Disease International Film Festival, Roma

Istituto Superiore di Sanità, Roma

Maria Luisa Scattoni

Flavia Contino
Associazione ESEO Italia, Roma 

Alessandro Mancano
Associazione Aicca, Milano

Davide Paolella
Unione Italiana Lotta alla Distrofia Muscolare

Bergamo 

Associazione LINFA
Lottiamo insieme contro le neurofibromatosi, Ferrara

Virginia Saletti

Noi Huntington, la Rete Italiana dei Giovani
(Fondazione Lega Italiana Ricerca Huntington), Roma

Sofia Pedrazzoli

Alessandro Senzacqua
PANS PANDAS Italia, Roma

La Giuria del Contest



Per ulteriori informazioni 

DESTINATARI E NUMERO MASSIMO DI PARTECIPANTI 
Il convegno è aperto a professionisti in ambito sanitario, sociosanitario e sociale, ricercatori e personale

universitario e scolastico, professionisti in ambito artistico, studenti, persone con malattie rare e loro familiari,

associazioni di pazienti, cittadinanza generale).

Saranno ammessi:

un massimo di 200 partecipanti in aula;

esclusivamente per i partecipanti a “RARE REELS: Pegaso goes digital!” fino ad un massimo di 200 utenti da

remoto.

MODALITÀ DI ISCRIZIONE, SELEZIONE E PARTECIPAZIONE
La partecipazione all'evento è gratuita e i partecipanti saranno selezionati in base all’ordine cronologico delle

domande di iscrizione, fino ad esaurimento dei posti disponibili.

Per iscriversi, compilare ed inviare entro il 14 febbraio 2026 il modulo disponibile al seguente link:

DOMANDA DI ISCRIZIONE   (https://forms.office.com/e/aTceTPJLDy). 

La rilevazione della presenza di chi partecipa online verrà effettuata mediante la verifica dei log di connessione

(si raccomanda di specificare nome e cognome per esteso al momento del collegamento tramite Microsoft Teams:

la mancanza di questi dati identificativi non consentirà il rilevamento della presenza e il conseguente rilascio

dell’attestato).

ATTESTATI
Su richiesta, ai partecipanti che avranno presenziato per almeno il 75% della durata dell’evento e avranno

compilato il questionario di gradimento online, sarà rilasciato un attestato di partecipazione che verrà inviato

per e-mail.

               L’EVENTO AVRÀ LUOGO PRESSO L’ISTITUTO SUPERIORE DI SANITÀ  ( AULA POCCHIARI ),
               IN VIALE REGINA ELENA, 299, ROMA.

N.B.: esclusivamente per i partecipanti al Contest ‘RARE REELS: Pegaso goes digital!’,

         l’evento sarà fruibile anche online tramite Microsoft Teams. 

         Ai partecipanti selezionati sarà inviata l’e-mail di invito contenente il collegamento alla 

         videoconferenza. 

health.humanities@iss.it

Le informazioni generali

mailto:malattierare@iss.it
http://www.iss.it/
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https://www.iss.it/hh-edizione-in-corso

SCOPRI DI PIÙ SU CONVEGNO E CONTEST

Responsabili Scientifici
Amalia Egle Gentile 

Responsabile Laboratorio di Health Humanities, Centro Nazionale Malattie Rare, Istituto Superiore di Sanità, Roma

Annalisa Scopinaro
Presidente, UNIAMO Federazione Italiana Malattie Rare, Firenze

Comunicazione
Pier David Malloni, Gianfelice Martini, Elida Sergi e Mirella Taranto

ufficio stampa, Istituto Superiore di Sanità, Roma

gaia tomasi
ufficio stampa e comunicazione, UNIAMO Federazione Italiana Malattie Rare, Roma

Marco Cornacchia, Paola Ferrari, Ornella Ferrari, Donatella Gentili,
Maria Salvatorina Graziani, Luigi Nicoletti e Antonio Mistretta

servizio comunicazione scientifica, Istituto Superiore di Sanità, Roma

Segreteria Organizzativa
Manila Canalis, Patrizia Crialese, Donata Girolamo

Centro Nazionale Malattie Rare, Istituto Superiore di Sanità, Roma

Federica D’Antonio
direzione generale, Istituto Superiore di Sanità, Roma

Segreteria Scientifica
Paola Torreri

Centro Nazionale Malattie Rare, Istituto Superiore di Sanità, Roma


