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GENERAL INFORMATION 
INFORMAZIONI GENERALI  
 
Scope  
 

The scope of the meeting is to give an overview 

and to illustrate specifics aspects of rare 

diseases and orphan drugs. 

In particular, topics concerning regulations, 

social and health, research, epidem iological 

surveillance both at European and Italian level 

will be illustrated. The debate will include 

actions undertaken by EU Parl iament, EU 

Commission, the European project Network of 

Public Health Institutions on Rare Diseases 

(NEPHIRD), and experiences in different 

Countries. 

Moreover, attention will be given to Italian 

institutional activities undertaken to implement 

the National Network for Rare Diseases and to 

projects, co-ordinated by National Institute of 

Health,  carried out in collaboration with 

Research and medical national structures, 

Patients’ Associations.  

The scope of the meeting is to tackle the 

problem of rare diseases and orphan drugs 

from health to sociological aspects to 

economics. 

Therefore, the meeting is addressed to policy 

makers, administrators, health operators, and 

in particular to people affected by rare diseases 

and their families. 

 

  

 
 

 

 

Obiettivi 
 

Il Convegno si pone gli obiettivi di fornire un 

quadro generale ed aspetti specifici propri delle 

malattie rare e dei farmaci orfani. 

In particolare, verranno affrontati aspetti 

relativi alla normativa, all’assistenza socio-

saniraria, alla ricerca, alla sorveglianza 

epidemiologica sia a livello europeo che 

nazionale.  

Gli argomenti di confronto saranno 

rappresentati dalle attività del Parlamento 

europeo, dalla Commissione europea, dal 

progetto europeo Network of Public Health 

Institutions on Rare Diseases (NEPHIRD) e dalle 

esperienze maturate in alcuni Paesi.Inoltre, 

particolare attenzione verrà data alle attività 

istituzionali nazionali intraprese per la 

realizzazione della Rete Nazionale delle Malattie 

Rare (D.M. 279/2001) e a progetti coordinati 

dall’Istituto Superiore di Sanità e realizzati in 

collaborazione con Enti di ricerca, strutture del 

SSN e le Associazioni dei Pazienti 

Il convegno si pone l’obiettivo di affrontare temi 

riguardanti le malattie rare ed i farmaci orfani 

in un ambito che include aspetti sanitari, 

sociologici e socio-economici in un’ottica 

sovranazionale. 

Per queste sue caratteristiche è indirizzato a  

decisori politici, amministratori, operatori 

sanitari, ma soprattutto ai cittadini con malattia 

rara ed alle loro famiglie ed alle associazioni di 

pazienti. 
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