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Nella regione Lazio sono circa 60.000 le persone affetta da epilessia. Uepilessia
& tra le patologie neurologiche piU diffuse nel mondo, pud colpire persone d’ogni eta
con particolare incidenza nelle fasce piv fragili (bambini e anziani). La discriminazione
e lo stigma sociale, che spesso accompagnano la malattia, provocano una notevole
limitazione della qualita della vita delle persone con epilessia e dei loro familiari. Le
famiglie sono sole di fronte a questa malattia, soprattutto perché si rende difficile una
vita sociale, scolastica e lavorativa soddisfacente. 'OMS ha infatti dichiarato I’epilessia
malattia sociale. Nonostante i progressi diagnostici e terapeutici, persistono ancora criticita
nella presa in carico globale del paziente, sia in ambito sanitario che socio-assistenziale.
E fondamentale disporre di un Percorso Diagnostico Terapeutico Assistenziale (PDTA), a
favore delle persone affette da epilessia, per favorire equitd d’accesso su tutto il territorio
regionale, realizzando una rete funzionale tra centri di vario livello, e prevedendo anche
I'integrazione a livello scolastico, lavorativo e sociale.

Laffermazione del grande epilettologo americano, William Gordon Lennox “Il soggetto
con Epilessia soffre piv che per la sua malattia per tutto cid che essa comporta, soprattutto
a livello sociale”, nonostante i tanti anni trascorsi, purtroppo rimane ancora valida.
La mancanza di conoscenza e consapevolezza e gli atteggiamenti di pregiudizio nei
confronti delle persone con epilessia contribuiscono ad aggravare il peso della malattia.
La conoscenza della patologia & un presupposto fondamentale per la lotta alla
discriminazione e allo stigma, avviare momenti costanti di sensibilizzazione negli ambiti
scolastici, lavorativi e sociali sarebbe un modo per ridurre il grave gap discriminatorio.
Il Piano d’Azione Globale Intersettoriale decennale per |'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 nazionali esistenti sui disturbi neurologici, I'inclusione
dei disturbi neurologici nei sistemi di assistenza sanitaria universale e la copertura dei
servizi per le Persone con Epilessia del 50% in piu rispetto all’attuale e lo sviluppo di
un’idonea legislazione al fine di promuovere e proteggere i diritti umani delle Persone
con Epilessia.

Particolare attenzione sara rivolta all'impatto sociale della malattia, allo stigma ancora
presente, e al bisogno di un supporto continuativo per garantire inclusione, autonomia
e piena cittadinanza alle persone con epilessia. Saranno evidenziate le buone pratiche
esistenti, le criticita e le opportunita di miglioramento, per condividere su quali direttrici
operative rivolgere impegno da parte della governance e della
politica sanitaria, attraverso la creazione di un PDTA
e una rete dei centri di riferimento
regionali.
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PROGRAMMA

08.30 Registrazione e accoglienza dei partecipanti
09.00 EPIlllole informative
09.15 Introduzione al convegno
G. Assenza - M. Elia - A. Labate - A. Stefani
Saluti Istituzionali
Antonio Aurigemma - Presidente Consiglio

Regionale Lazio

Rodolfo Lena - Vice Presidente VIl Commissione
Sanita, politiche sociali, integrazione

sociosanitaria, welfare 13.15 EpiFocus 3

Moderatore: M. Magheri

Informare e Comunicare: la conoscenza

Consiglio regionale Lazio

09.45 Sessione Generale
Panoramica socio-sanitaria: dati ] ) . N )
epidemiologici, governance e impatto sociale. per sconfiggere il pregiudizio e creare piv
Moderatori: M. Magheri
Partecipano: : G. Assenza - L. De Palma
R. De Simone - F. Izzi - M. Piccioli

L. Quaranta - A. Stefani

inclusione.
Partecipano: D. Battaglia - C. Di Stefano
M. Fanella - A. Tomasini
14.00 TAVOLA ROTONDA
Verso un’agenda comune
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LIMPEGNO DELLA REGIONE LAZIO"
Coordinatore: M. Magheri
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Moderatore: M. Magheri
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sostenibilita, transition e presa in carico,
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15.30 Sintesi e Chiusura Convegno
G. Assenza - A. Stefani

12.45 Colazione di lavoro
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