
 

 

 

VIII CONVEGNO DELLE ASSOCIAZIONI IN RETE DI FONDAZIONE TELETHON:  

“La strada della ricerca dal laboratorio alla persona con malattia 
genetica rara: un percorso dove ogni passo conta”   

 
 

 

SABATO 18 APRILE 2026 - Royal Hotel Carlton di Bologna 
 
 

 

9.00 – 10.00 Registrazione dei partecipanti e welcome coffee  
 
 

10.00 – 10:30 Benvenuto e introduzione all’incontro  
Modera: Alessandra Camerini 

 
 

10.30 – 13.00 Lavori di gruppo  
 

Gruppo 1| Prendersi Cura attraverso le Parole: la Medicina Narrativa come Cura della 
Relazione – Un laboratorio per esplorare il valore della storia di malattia come luogo di 
ascolto, connessione e comprensione reciproca. 
Relatore: Paola Arcadi 

 
Gruppo 2 | Prendersi Cura della Comunità: oltre i Limiti e le Barriere - Attraverso 
l’analisi sociologica, un confronto su come le associazioni di pazienti possano 
contribuire a superare le barriere e generare cambiamento nella comunità. 
Relatore: Nicoletta Balbo 

 
Gruppo 3 | Prendersi Cura della Ricerca: Etica, Responsabilità, Consapevolezza – Un 
dialogo sul coinvolgimento etico e informato dei pazienti nella ricerca scientifica. 
Relatore: Davide Battisti 

 
Gruppo 4 | Prendersi Cura delle Relazioni: la Leadership che Fa Crescere - Riflessioni e 
strumenti per coltivare fiducia, empatia e corresponsabilità all’interno delle 
associazioni di pazienti. 

                                     Relatore: Alessandra Colonna 
 

13.00 – 14.30 Pranzo a buffet  
                                      

 
14.30 – 15.45         Tavola rotonda con restituzioni dei gruppi  

Modera: Alessandra Colonna 
 
 

15:45 - 16:00             Conclusioni e saluti finali  
 
        



 

Relatori e moderatori 
 

Arcadi Paola: Direttore didattico Corso di Laurea in Infermieristica | Università degli Studi di Milano 
 
Balbo Nicoletta: Professoressa Associata di Sociologia | Università Bocconi 
 
Battisti Davide: Responsabile dell’unità di ricerca di Etica Pubblica | Centro interdipartimentale per 
l’Etica e Integrità nella Ricerca del CNR 
 
Beltrami Giorgio: Docente a contratto, facilitatore e project manager | Università Bicocca 
 
Camerini Alessandra: Head of Relations with Patients and Patients Organisations and Info_Rare 
Service| Fondazione Telethon 
 
Colonna Alessandra: CEO Managing Partner | Bridge Partners® 
 
Crimi Giorgia: Patient Advocacy and Scientific support Account - Relations with Patients and Patient 
Organizations Team | Fondazione Telethon 
 
Martinelli Mauro: Research Fellow| Università Bocconi 
 
Moretti Margherita: Research Fellow| Università Bocconi 
 
Mortara Samuela: Head of Strategic Corporate Partnerships| Fondazione Telethon 
 
Murelli Valentina: Responsabile divulgazione scientifica| Fondazione Telethon 
 
Natale Maria Grazia: Executive Search & Leadership Advisory | Human Value e Kienbaum Italy 
 
Palmaccio Silvia: Research Fellow| Università Bocconi 
 
Plebani Arianna: Training, Communication and Fundraising Manager - Relations with Patients and 
Patient Organisations Team| Fondazione Telethon 
 
Romano Laura: Special projects and Events Manager - Relations with Patients and Patient 
Organisations Team| Fondazione Telethon 
 
 
 
 

 
 


