_
SLICTRGON” RN ROTARY DAY

COMUNICARE LE MALATTIE RARE,
DALL'INVISIBILITA AL DIRITTO DI ESISTERE

Un cammino di ricercatori, clinici, pazienti e famiglie

RARE DISEASE DAY 2018

DOMENICA
25 FEBBRAIO 2018

PIAZZA M. PAGANO ORE 10,00
TEATRO STABILE ORE 16,00

POTENZA



" L'interesse del Rotary verso il tema delle malattie rare non
nasce oggi. D'altronde una organizzazione di servizio come
il Rotary non pud certo restare indifferente rispetto a una
problematica cosi complessa e, nello stesso tempo, cosi
poco conosciuta come quella delle malattie rare.
Squarciare il velo che troppo spesso copre una realta cosi
dolorosa per tante persone e favorire la ricerca, in un
settore in cui le grandi multinazionali del farmaco hanno
meno interesse economico a sviluppare nuove risorse
terapeutiche, sono due aspetti inscindibili di un impegno
di altissimo valore umano e sociale, ma anche di un impegno che necessita di forti
base etiche e di disinteressata vocazione al miglioramento del mondo.
Per il Rotary un impegno di questo tipo fa parte del patrimonio genetico e costituisce
un insostituibile elemento identitario. Ecco perché il parlare di malattie rare ci pare
la migliore, se non l'inevitabile, maniera di festeggiare il centotredicesimo anniversario
della fondazione del Rotary.

Nato il 23 febbraio 1905 il nostro movimento ha sempre mantenuto fede alla sua
vocazione di servire in amicizia e al di la di ogni interesse personale. Il nostro incontro
di Potenza vuole essere quindi una testimonianza attualizzata della nostra fedelta al
mandato affidatoci dal fondatore, Paul Harris. E il “senso rotariano della festa”, come
ci piace interpretarlo e che in dicembre a Barletta in occasione del Natale ci ha gia
visto gioiosamente insieme attorno a un progetto di servizio al prossimo meno
fortunato. Piace pure sottolineare come l'incontro di Potenza, organizzato in
collaborazione con il Rotary Club di Potenza, il Comune di Potenza e la Fondazione
"Viva Ale”, ci offra ancora una volta |'occasione preziosa di sintonizzarci, su un tema
di rilevante valore comunitario, con le realta esterne, pubbliche e private, associative,
accademiche e istituzionali, nella consapevolezza che un tema come quello delle
malattie rare puo aprirsi a prospettive di speranza solo partendo da forti convergenze
sinergiche, che mettano progettualmente insieme la comunicazione, la ricerca e
I'azione. Il Rotary del Distretto 2120 intende provarci.

Gianni Lanzilotti
Governatore Distretto 2120 R.I.



10.00 | Rotary Day Piazza Mario Pagano

Conosciamo il Rotary

13.00 | Pranzo dell’ Amicizia

Ristorante “Fuori le Mura”

16.00 | Registrazione e ingresso

16.30 | Apertura della Serata

Onori alle bandiere

Saluti ai Partecipanti
Mauro Magliozzi

Segretario Distrettuale
Indirizzi di Saluto

Felice Belisario
Presidente R.C. Potenza

Franco Mollica
Presidente Consiglio Regionale di Basili
Dario De Luca

Sindaco di Potenza

Giovanni Lanzilotti
Governatore Distretto 2120 R.|




17.00 | Le Malattie Rare oggi, parliamone...
Modera

Mimmo Sammartino
Presidente Ordine dei Giornalisti di Basilicata

® Le Associazioni per le Malattie Rare
Raffaella Restaino
Presidente Fondazione "Viva Ale”

® La Comunicazione delle Malattie Rare, dalla sorveglianza alla medicina narrativa
Mirella Taranto
Capo ufficio stampa, Istituto Superiore della Sanita

® La Comunicazione Istituzionale delle Malattie Rare sul Web
Massimo Aquili
Direttore Ufficio Portale, Direzione generale della comunicazione e dei rapporti
europei e internazionali, Ministero della Salute

® Le Anomalie Vascolari Rare
Cosmoferruccio De Stefano
Presidente Comitato Scientifico Fondazione Viva Ale

® Le Malattie Rare: il punto di vista del Reumatologo
Angela Padula
Dirigente U.O. Reumatologia A.O.R. San Carlo di Potenza

® Le Malattie Rare: il punto di vista dell’Infettivologo
Luigi Armignacco
U.O. Malattie Infettive A.O.R. San Carlo di Potenza
Presidente Rotary Club Potenza Torre Guevara

® La Fondazione Rotary a sostegno della ricerca sulle Malattie Rare
PDG Riccardo Giorgino
Professore Emerito di Clinica Medica - Universita Aldo Moro di Bari
Presidente Commissione Fondazione Rotary Distretto 2120

18.00| Concerto

Giovane Orchestra Jonica

19.30 | Saluti Finall

Giovanni Lanzilotti
Governatore Distretto 2120 Rotary International



www.giovaneorchestrajonica.eu.

La Giovane Orchestra Jonica riunisce i migliori giovani musicisti delle regioni dell’arco
Jonico che studiano nei Conservatori, nei Licei Musicali e negli Istituti Musicali Pareggiati
della Puglia e del Sud Italia. L'Associazione, presieduta da Nicola Cavallo, nasce dall’esigenza
e dalla volonta di promuovere le espressioni artistiche giovanili che si cimentano con passione
e dedizione nello studio della musica. La Giovane Orchestra Jonica ha all'attivo la realizzazione
di numerosi concerti, partecipazioni a prestigiose Stagioni Concertistiche e Rassegne Musicali
che I'hanno portata ad ottenere consensi di pubblico e di critica per I'eccellente esecuzione.
Nell'Estate 2017 ha partecipato a “Calici di Stelle” a Sava (Ta) e allo spettacolo “Come
Eravamo” del regista Gino Capone. La direzione artistica e musicale & affidata all'ideatore
della GOJ, il M° Fabio Orlando che, con grande competenza, la guida in un percorso
didattico formativo e professionale.

Tenore: Oronzo D'Urso  Direttore: Fabio Orlando

THE PRAYER C.DIONA. BOCELLI CON TE PARTIRO A BOCELLI(TENORE)

UNA FURTIVA LACRIMA G. DONIZETTI (TENORE) THE POWER OF LOVE C.DION

AMERICA CELTIC WOMAN JOHNNY BE GOOD (SOLO BAND) CHUCK BERRY
MOONLIGHT SERENADE G. MILLER UNCHAINED MELODY RIGHTEOUS BROTHERS
PARLAMI D’AMORE MARIU’ C. A BIXIO-E. NERI (TENORE) CAN T EYES OFF YOU G. GAYNOR

LA STRADA N.ROTA IN THE MOOD G. MILLER

AMARCORD SUITE N.ROTA VOLARE D. MODUGNO (TENORE)

LA DOLCE VITA N.ROTA MISSION OBOE GABRIEL'S E. MORRICONE

BOCCACCIO 70 N.ROTA PER UN PUGNO DI DOLLARI E. MORRICONE



Comitato Organizzatore
Rotary Club di Potenza
Distretto 2120 Rotary International

Segreteria Distrettuale

Via Piccinni, 33 - Bari - Tel. 0805234620
segreterial718@rotary2120.it

Componenti

Antonio Miranda Assistente del Governatore
Vincenzo Metastasio | Vittorio Simoncelli
Mario Restaino | Antonio Bisceglia

Conviviale

Pranzo dell’Amicizia: € 25,00 a persona
Ristorante “Fuori le Mura” - Via IV Novembre, 34

Location

Piazza Mario Pagano

Siinvitano le SS.VV. a prenotare il Pranzo dell’Amicizia
(comunicando eventuali intolleranze o allergie ali-
mentari) entro il 19 febbraio 2018 inviando una mail

Teatro Stabile - Potenza

Con il Patrocinio di

CONSIGLIO REGIONALE  COMUNE DI POTENZA
DI BASILICATA
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PRO LOCO
POTENIA

FONDAZIONE

ALESSANDRA BISCEGLIA W ALE ONLUS
PER LO STUDIO E LA CURA DELLE ANOMALIE VASCOLARI

Mercedes-Benz

Falcar o
S
Potenza Mercedes-Benz
Unica Concessionaria Ufficiale Mercedes-Benz per Potenza e Provincia
Via Macchia San Luca 85B - 85100 - Potenza

Tel. 0971 472217 - Fax 0971 506500
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E-mail: falco@falcar.it
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