
GIORNATA DELLE MALATTIE RARE

~ MANUALE OPERATIVO ~

COME PARTECIPARE:

1. Collegati alla pagina dedicata di ASBI per la Giornata
https://www.spinabifidaitalia.it/giornata-mondiale-delle-malattie-rare-2024

2. Nel box “materiale per i social network” puoi scaricare:
a. i banner per l’immagine di copertina di Facebook o Twitter.
b. il logo della campagna
c. la locandina “I support Rare Disease Day”

3. Tra gli allegati a fine pagina puoi trovare:
a. Alcuni poster con dei messaggi chiave* da condividere su Facebook o

Instagram.
*ti ricordiamo che i messaggi chiave sono in lingua inglese, per questo motivo sotto ad
ogni poster abbiamo predisposto la traduzione in italiano. Ricordati di pubblicare il
poster insieme alla traduzione!

b. Due storie per bambini:
- “Storia di un’amicizia” di

Daniela Knez e Ivan Drajzl

- “Merlino, il piccolo felino” di
Sonia Goerger e Elodie
Garcia

c. La brochure “Che cosa significa EQUITÀ per le persone con malattie
rare”.

3. Pubblica sui tuoi social (Facebook, Twitter, Instagram) i banner e i
messaggi chiave durante la Giornata delle Malattie Rare, Giovedì 29
Febbraio, ricordandoti di taggare @ASBI ODV e @EURORDIS.

ASBI appoggia la campagna organizzata da EURORDIS. Maggiori informazioni
al sito https://www.rarediseaseday.org/downloads

https://www.spinabifidaitalia.it/giornata-mondiale-delle-malattie-rare-2023
https://www.rarediseaseday.org/downloads


4. Unisciti alla campagna “Share Your Colour” per sensibilizzare sulle
Malattie Rare**:

- Collegati ad uno dei seguenti link dal tuo smartphone
https://www.instagram.com/ar/24184209761227757/?ch=MGRjZj
YzMjZmODI5MTU2ODRkY2M2ODQ2YjM3OThiOTE%3D

https://www.instagram.com/ar/678295084289668/?ch=ODdkNzQ
4NDQzZGY5ZDZjYzJmOTM5YTQ2ZjE2ZDQ3MTU%3D
e pubblica in una storia Instagram una tua foto con il filtro della
campagna sullo sfondo.

- Utilizza i colori della Giornata (verde, rosso e blu) e posta la tua foto
sui social per sensibilizzare più persone possibili! Usa l’hashtag
#LightUpForRare
https://www.instagram.com/ar/896894652062597/?ch=MDhmND
IwYWQxMWUxOTJkYjg5ZjQ0MGUzMzc0YWJmODk%3D

**Ricorda di taggare @asbi_odv e @eurordis così durante la Giornata Mondiale delle
Malattie Rare il 29 febbraio, possiamo ricondividerle nei nostri canali!

PARTECIPA ANCHE TU E SENSIBILIZZA CHI CONOSCI ATTORNO
A TE!
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