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le malattie rare rappresentano una sfida che coinvolge i sistemi sanitari 
di tutti i paesi. l’aggiornamento della lista delle malattie rare in italia e 
in europa, il finanziamento dei farmaci orfani e la revisione del sistema di 
incentivi sono temi aperti sui quali la commissione europea sulle malattie 
rare, la rete orphanet ed i vari stakeholders continuano a lavorare per 
arrivare a soluzioni sostenibili ed applicabili in ogni paese dell’Unione 
europea.

il sostegno alla ricerca e la sostenibilità e la capacità di innovazione 
sono all’ordine del giorno, sia per le modalità e sia per gli sviluppi 
economici futuri. il primo workshop sulle malattie rare ed i farmaci orfani 
è organizzato per cercare risposte ai quesiti posti in essere.
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l’accesso alla sala è consentito fino al raggiungimento della capienza massima



9:30  Accredito partecipanti 

10:00  APERTuRA DEI lAvORI

 Emilia Grazia De Biasi, presidente della 12ª commissione permanente
 (igiene e sanità), Senato della repubblica
 Angelo Del Favero, direttore Generale dell’istituto Superiore di Sanità,
 presidente Federsanità anci
 
10:30 AnAlISI SullA PREvAlEnZA E SullE TERAPIE
 DEllE MAlATTIE RARE In ITAlIA

 Mario Boccadoro, direttore dipartimento di oncologia azienda
 ospedaliero - Universitaria città della Salute e della Scienza di torino

11:00 Tavola rotonda

 lEGISlAZIOnE ITAlIAnA E QuAlITÀ DEllE CuRE TRA MAlATTIE RARE
 E SEMIRARE E FARMACI ORFAnI E SEMI-ORFAnI: uP TO DATE Su
 RICERCA, PRODuZIOnE, PRESCRIZIOnE E RIMBORSI 
 
 introduce e modera:
 Claudio Zanon, direttore Scientifico motore Sanità

 Tonino Aceti, coordinatore nazionale tribunale
 per i diritti del malato - cittadinanzattiva

 Alberto Airola*, membro della 3ª commissione permanente (affari esteri,
 emigrazione) e della commissione parlamentare per l’indirizzo generale e 
 la vigilanza dei servizi radiotelevisivi, Senato della repubblica
 
 Fabiola Anitori*, membro della 12ª commissione permanente
 (igiene e sanità), Senato della repubblica
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 Giuseppina Annicchiarico, coordinatrice coremar, coordinamento
 regionale malattie rare, regione puglia

 Bruno Bembi, direttore - centro di coordinamento regionale
 per le malattie rare coordinatore Scientifico aoU
 “S.maria della misericordia” di Udine

 laura Bianconi*, membro della 12ª commissione permanente
 (igiene e sanità), Senato della repubblica
 
 Paola Binetti, membro della Xii commissione (affari Sociali),
 camera dei deputati
 
 Ilaria Ciancaleoni Bartoli, direttore responsabile di o.ma.r.
 osservatorio malattie rare
  
 Enzo Chilelli, direttore Generale Federsanità anci
 
 Giuseppe Compagnone*, membro della 11ª commissione permanente
 (lavoro, previdenza sociale) e della 13ª commissione permanente
 (territorio, ambiente, beni ambientali), Senato della repubblica
 
 Rosanna Di natale, coordinatore Scientifico Federsanità anci
 
 luciano Flor, direttore Generale azienda provinciale per i Servizi Sanitari,
 provincia autonoma di trento
 
 Baldassare Gucciardi*, assessore alla Salute della regione Sicilia
 
 Giovanni Monchiero, membro della Xii commissione
 (affari Sociali), camera dei deputati
  
 Savina Ortu*, direttore Generale aSl di cagliari

 Chiara Poggiani, coordinamento regionale Unico
 sul Farmaco regione del veneto
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 Mario Rasetti, presidente iSi Foundation*
 
 Carmelo Scarcella, direttore Generale azienda Sanitaria locale
 della provincia di Brescia

 nicola Spinelli Casacchia, presidente Uniamo Federazione
 italiana malattie rare onlus

 Domenica Taruscio, direttore del centro nazionale malattie rare,
 istituto Superiore di Sanità
 
 Paola Taverna*, membro della 12ª commissione permanente
 (igiene e sanità), Senato della repubblica
 
 lorenzo Terranova, direttore del centro Studi Federsanità anci

 CREA SAnITÀ, consorzio per la ricerca economica applicata in Sanità
 
 aGenaS*
 
 direzione Generale della ricerca e dell’innovazione
 in sanità del ministero della Salute*
 
 direzione Generale sanità e politiche sociali
 della regione emilia-romagna*

 direzione Generale Salute e Servizi Sociali, regione liguria*
 
13:30  COnCluSIOnI
 
 vito De Filippo, Sottosegretario di Stato al ministero della Salute*

15:30  CHIuSuRA DEI lAvORI
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per informazioni
Anna Violi 
Tel.    +39 011 2630027  
Cell. + 39 334 8985945
a.violi@panaceascs.com
www.panaceascs.com

con il patrocinio di:

realizzato grazie
al contributo incondizionato di


