FACULTY

Prof. Angelo LABATE
Coordinatore GDS Epilessia Sin - Prof. ordinario neurologia UniMe
Dir. Centro Regionale per la diagnosi e cura dell’epilessia regione Siciliana

Dott.ssa Elena LUCCHINI
Assessore alla Famiglia, Solidarieta Sociale, Disabilita e Pari opportunita
Regione Lombardia

Dott. Marco MAGHERI
Giornalista Esperto in Sanitd - Segretario Generale Associazione
ltaliana Comunicazione Istituzionale e Pubblica

Dott.ssa Silvia MASNADA

Dirigente Medico UO Neurologia Pediatrica
Osp. Buzzi ASST Fatebenefratelli Sacco - Consigliere LICE Lombardia

Prof. Mario Giovanni MELAZZINI

Direttore Generale Welfare Regione Lombardia

Dott. Giuseppe MILITO
Resp. UO Neuropsichiatria Infantile e dell’Adolescenza
PO. dei Bambini ASST Spedali Civili Brescia
Centro LICE Epilessia Il livello - etd infantile

Dott. Emanuele MONTI

Presidente X Commissione permanente - Sostenibilita Sociale, Casa e Famiglia Resp.

Piano d’Integrazione Socio - Sanitario
Componente lll Commissione permanente Sanita Regione Lombardia

Dott.ssa Veronica PELLICCIA

Dirigente Medico Centro Chirurgia Epilessia “Claudio Munari”
ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda - Consigliere LICE Lombardia

Dott.ssa Cinzia PERUZZI

Responsabile S.S. Neurologia dell’etd evolutiva
Fondazione IRCCS San Gerardo dei Tintori Monza Centro LICE | livello etd Infantile

Dott.ssa Annarosa RACCA

Presidente FederFarma Lombardia

Dott. Federico RAVIGLIONE

Direttore UO Neuropsichiatria Infantile e dell’Adolescenza
ASST Rhodense - Centro LICE Il livello - et infantile e adulta

Dott.ssa Francesca SOFIA

Presidente IBE (International Bureau for Epilepsy)

Dott.ssa Roberta SOLAZZI|

Dirigente Medico Neuropsichiatria Infantile 2 - Epilettologia e Neurologia dello Sviluppo
Fondazione IRCCS lIstituto Neurologico Carlo Besta - Milano

Dott. Gianluigi SPATA
Coordinatore OMCeO Lombardia
Presidente OMCeO di Como

Dott.ssa Daiana TADDEO
MMG - Gruppo di Lavoro Nazionale NeuroPsichiatria SIMG

Dott.ssa Federica TEUTONICO

Dirigente Medico UO Neuropsichiatria Infantile e dell’Adolescenza
ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda Milano - Consigliere LICE Lombardia

Dott.ssa Simona TIRONI

Assessore all’lstruzione, Formazione, Lavoro
Regione Lombardia

Dott. Andrea TOMASINI

Vice Presidente naz. AIE (Associazione ltaliana Epilessia)

Dott. Marco TRIVELLI

Direttore Generale ASST Lecco

Dott. Simone VIDALE
Direttore SC Neurologia Dipartimento di Neuroscienze ASST Sette Laghi Polo Univer-
sitario Varese - Rappresentante regionale Sin Lombardia

Prof.ssa Aglaia VIGNOLI
Prof. Associato di Neuropsichiatria Infantile - Direttore UOC Neuropsichiatria dell’In-
anzia e dell’Adolescenza
ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda - Centro LICE Il livello-eta infantile

Dott.ssa Elena ZAMBRELLI

Dirigente Medico UO Neuropsichiatria Infantile Centro Epilessia Ospedale San Paolo
ASST Santi Paolo e Carlo - Universita degli Studi di Milano

Dott. Claudio ZUCCA

Resp. Servi. di Neurofisiopatologia e Centro Regionale Epilessia
IRCCS “E. Medea” Bosisio Parini (LC) — Centro Medico Il livello etd Infantile ric. LICE

ISCRIZIONI

* La partecipazione al convegno & gratuita.

e Uiscrizione & obbligatoria da effettuare via web al seguente indirizzo:
www.sineos.it/epilombardia o presso la segreteria on site.

* Numero massimo di partecipanti consentito: 100.

Con la sponsorizzazione non condizionante di
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Epilessia

Impatto sociale e qualita della vita

Board Scientifico
Laura Canafoglia
Maurizio Elia
Angelo Labate
Simone Vidale




RAZIONALE

Uepilessia & tra le patologie neurologiche piv diffuse nel mondo che pud colpire persone d’ogni
etd con particolare incidenza nelle fasce piv fragili (bambini e anziani). Malatftia dal forte
impatto sociale, che coinvolge non solo le persone che ne sono affette ma anche le famiglie e,
indirettamente la societa. Le famiglie sono sole di fronte a questa malattia, anche perché si rende
difficile una vita sociale, scolastica e lavorativa soddisfacente. In Lombardia, le epilessie,
coinvolgono direttamente circa 90.000 persone.

L' affermazione del grande epilettologo americano, William Gordon Lennox “Il soggetto con
Epilessia soffre pit che per la sua malattia per tutfo cid che essa comporta, soprattutto a livello
sociale”, nonostante i tanti anni trascorsi, purtroppo rimane ancora valida. Lepilessia, fin dal
1965, & stata riconosciuta come malattia sociale dall’Organizzazione Mondiale della Sanita
(OMS), anche se solo nell’ultimo Piano Nazionale delle Cronicita (PNC) & stata inserita tra le
malattie croniche, a testimonianza di quanto sia poco conosciuta anche a livello istituzionale e,
per questo, spesso ignorata. La mancanza di conoscenza e consapevolezza e gli atteggiamenti di
pregiudizio della societd nei confronti delle persone con epilessia contribuiscono ad aggravare
il peso della malattia. Anche da parte delle Istituzioni regionali si registra spesso una sorta di
“distrazione” in merito per esempio all’assegnazione di risorse adeguate e a una programmazione
specifica. Lobiettivo & quello di migliorare i livelli di conoscenza sull’epilessia in tutti i settori della
societd che mettano al centro il cittadino-paziente.

Il convegno, nel confronto con tutti gli esperti dei vari ambiti della Societd, desidera fissare gl
elementi di conoscenza e le linee operative per favorire |'integrazione sociale e migliorare la
qualita della vita delle Persone con epilessia atftraverso la prevenzione, i percorsi di cura, PDTA e
una governance efficace.

La conoscenza della patologia & un presupposto fondamentale per la lotta alla discriminazione
e allo stigma. Come fare per incrementare e definire con una mappatura certificata i centri
per il trattamento delle epilessie, soprattutto a livello territoriale2 Come si pud assicurare la
continuitd della presa in carico multidisciplinare della Persona con epilessia?2 Come possono
I"lstruzione, lo Sport, le Politiche Sociali e del Lavoro azzerare il livello di discriminazione? Quali
aftivita integrative a vari livelli dalle scuole agli ambienti lavorativi possono consentire una buona
inclusione?

Il Piano d’Azione Globale Intersettoriale decennale per I'Epilessia e gli altri Disturbi Neurologici,
varato dall’Assemblea dell’Organizzazione Mondiale della Sanita, impone agli Stati membri il
raggiungimento - entro il 2031 - di alcuni obiettivi globali, tra cui I'aggiornamento delle politiche
nozionali esistenti sui disturbi neurologici, l'inclusione dei disturbi neurologici nei sistemi di
assistenza sanitaria universale e la copertura dei servizi per le Persone con Epilessia del 50% in piv
rispetto all’attuale e lo sviluppo di un’idonea legislazione al fine di promuovere e proteggere i diritti
umani delle Persone con Epilessia. La discriminazione sociale, tuttora esistente, spesso spinge le
Persone con epilessia e le loro famiglie a vivere I’epilessia con disagio e vergogna, e spesso

a nasconderla. Il convegno evidenzierd eccellenze e criticita per contribuire
positivamente a definire un percorso integrativo inclusivo
tra le persone coinvolte, i loro familiari e
la Societa.

08.30
09.00
09.15

09.45

10.50

11.45

12.30

PROGRAMMA

Registrazione e accoglienza dei partecipanti
EPlllole informative
Introduzione
L. Canafoglia - M. Elia - A. Labate - S. Vidale
Saluti Istituzionali
- Dott. M. Melazzini - Direttore Generale Welfare
Regione Lombardia
Sessione Generale
Panoramica socio-sanitaria: dati
epidemiologici, governance e impatto sociale.
Moderatori: E. Canafoglia - S. Vidale
Partecipano: R. Cervellione - M. De Curtis
C. Galimberti - L. Giordano
R. Solazzi
EpiFocus 1
Accesso alle cure: percorsi organizzativi e
sostenibilita, transition e presa in carico del
paziente epilettico, centri di riferimento,
PDTA.
Moderatore: M. Magheri
Partecipano: M. E. Alessi - F. Beccaria - V. Belcastro
V. Chiesa - A. Corsini - S. D’Arrigo
F. Teutonico - C. Zucca
EpiFocus 2
Con-Vivere con LEpilessia: qualita di
vita dei pazienti tra pregiudizi, stigma e
discriminazione.
Moderatore: M. Magheri
Partecipano: R. Badolato - S. Beretta - M. Capuzzi
G. Contarini - G. Didato - G. Milito
V. Pelliccia - F. Raviglione

Coffee Break

12.45 EpiFocus 3
Informare e Comunicare: la conoscenza
per sconfiggere il pregiudizio e creare piv
inclusione.
Moderatore: M. Magheri
Partecipano: M. Celario - R. Epifanio - S. Masnada
C. Peruzzi - A. Tomasini - D. Taddeo
A. Vignoli - E. Zambrelli
13.30 TAVOLA ROTONDA
Verso un’agenda comune
“PER NON LASCIARCI SORPRENDERE,
LIMPEGNO DELLA REGIONE LOMBARDIA"
Coordinatore: M. Magheri

Partecipano:
* P Baffi e £. Monti
¢ D. Bosone * A. Racca
¢ R. Cervellione * . Sofia
* G. Contarini * G. Spata
¢ A. Cordone * A. Tomasini
e C. Galimberti e S. Tironi
¢ C. Garavaglia * M. Trivelli
e E. Lucchini

14.45 Sintesi e Chiusura Convegno
L. Canafoglia - S. Vidale

FACULTY

Dott.ssa Maria Elisa ALESSI
Vice Presidente regionale SIMG Lombardia - MMG Brescia

Dott. Raffaele BADOLATO

Presidente regionale SIP (Societd ltaliana di Pediatria) Lombardia

Dott.ssa Patrizia BAFFI
Presidente Il Commissione Sanita
Regione Lombardia

Dott.ssa Francesca BECCARIA
Direttore SC Neuropsichiatria dell'Infanzia e dell’Adolescenza ASST LODI

Dott. Vincenzo BELCASTRO
Direttore UOC Neurologia Centro LICE | livello eta adulta ASST Lodi

Dott. Simone BERETTA
Diregente Medico Centro Epilessia - S. C. Neurologia
Fondazione IRCCS San Gerardo dei Tintori Monza UniMi Bicocca

Dott. Daniele BOSONE
Direttore Sanitario
Fondazione Mondino IRCCS Pavia

Dott.ssa Laura CANAFOGLIA

Coordinatrice regionale LICE Lombardia
Dirigente Medico Neurofisiologia Clinica e Centro Epilessia
IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta Milano

Prof.ssa Monica CAPUZZI
Ufficio V - Delegato USR Lombardia
Servizio ordinamenti scolastici e politiche per gli studenti

Dott. Massimiliano CELARIO

Dirigente Medico NPI Centro Epilessia Fondazione Mondino
Ist. Neurologico Naz. IRCCS Pavia

Avv. Rosa CERVELLIONE

Presidente FIE (Federazione ltaliana Epilessie) Milano

Dott.ssa Valentina CHIESA
Dirigente Medico UO NPI Centro | livello - ASST Santi Paolo e Carlo Milano
Consigliere regionale LICE Lombardia

Dott.ssa Giovanna CONTARINI
Referente ELO (Epilessia Lombardia Onlus) Milano

Dott. Angelo CORDONE

Direttore Generale IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta Milano

Prof. Alberto CORSINI

Ordinario di Farmacologia Universita degli Studi di Milano

Dott. Stefano D’ARRIGO
Presidente regionale SINP Lombardia
Resp. f.f. SSD Sindromi Genetiche con disabilita infellettiva
e disturbi dello spettro autistico
Fondazione IRCCS lIstituto Neurologico C. Besta

Dott. Marco DE CURTIS

Direttore Neurologia 7 Epilettologia Clinica e Sperimentale
IRCCS lstituto Neurologico Carlo Besta Milano

Dott. Giusehape DIDATO

Resp. Centro LICE Il livello - eta adulta
IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta Milano

Prof. Maurizio ELIA
Presidente Comitato Scientifico LICE
Prof. associato di Neurologia Universita degli studi “KORE” Enna
Direttore UOC Neurologia e Neurofisiopatologia dell’Eta Evolutiva
IRCCS Ass. Oasi Maria SS. Troina (EN)

Dott.ssa Roberta EPIFANIO

Responsabile Centro LICE | livello - efa infantile
Ospedale Nuovo di Legnano - ASST Ovest Milanese Legnano

Dott. Carlo Andrea GALIMBERTI

Resp. Centro per lo Studio e la Cura dell’Epilessia
IRCCS Fondazione Mondino Pavia
Presidente LICE (Lega ltaliana Contro I'Epilessia)

Dott. Christian GARAVAGLIA

Consigliere Regione Lombardia

Dott. Lucio GIORDANO

Resp. Centro regionale Epilessia UO Neuropsichiatria Infantile e Adolescenza
ASST Spedali Civili Brescia




