FACULTY

Dott. Salvatore IACOLINO
Dirigente Generale Dipartimento per la Pianificazione Strategica
Assessorato della Salute Regione Siciliana

Dott. Francesco Paolo LA PLACA
Dirigente Responsabile DPS Servizio 8 Programmazione Territoriale
Assessorato della Salute Regione Siciliona

On. Dott. Giuseppe LACCOTO

Presidente VI Commissione Salute - Servizi Sociali e Sanitari ARS

Dott. Marco MAGHERI
Segretario Generale Associazione ltaliana
della Comunicazione Pubblica e Isfituzionale

Dott. MAURIZIO PASTORELLO

Direttore Diparfimento Interaziendale Farmaceutico ASP Palermo

Prof.ssa Maria PICCIONE
Professore Associato in Genetica Medica Universita degli Studi di Palermo
Responsabile U.O.C. Genetica Medica CRR Malformazioni congenite,
cromosomopatie e sindromi genetiche AOOR Villa Sofia-Cervello

Dott. Sebastiano POLLINA ADDARIO
Dirigente DASOE Servizio 9 - Sorveglianza ed epidemiologia valutativa
Assessorato della Salute Regione Siciliona

Dott.ssa Laura PORTALE
Presidente Associazione “Family’s SMARD La Dolce Federica” Onlus

Dott. Giuseppe SANTANGELO
Direttore UOC Neuropsichiatria infantile
ARNAS Civico Di Cristina Benfratell; - Palermo

Dott. Giacomo SCALZO
Dirigente Generale DASOE [Diparfimento per le Attvita Scnitarie e Osservatore Epidemiologico)
Assessorato della Salute Regione Siciliana

Dott.ssa Annalisa SCOPINARO
Presidente nazionale UNIAMO

Dott.ssa Giovanna SEGRETO
Dirigente Generale del dipartimento dell'istruzione,
dell'Univ. e del diritto allo studio
Assessorato dell'lstruzione e della Formazione Professionale Regione Siciliana

Dott. Luigi SPICOLA
Medico di Medicina Generale - ASP Palermo
Segretario nazionale SIMG

Dott.ssa Carmela TATA
Autorita garante per le Persone con condizione di disabilita della regione Siciliana

Sig.ra Valentina TUSA
Familiare di bambina con mutazione COL4A1-A2

Prof. Pieremilio VASTA

Coordinatore regionale della Rete Civica per la salute

Dott. Francesco VITRANO
Direttore ff UOC di NPIA -ASP Palermo

On. Dott. Gaspare VITRANO

Presidente Commissione Attivita Produttive ARS

ISCRIZIONI

*  La partecipazione al convegno & gratuita

*  lliscrizione:® obbligatoria da effettuare via web al seguente indirizzo:
www.sineos.it/ wesmrsicilia o presso la segreteria all'ingresso della sede ARS
(in-quest'ultimo caso non si garantisce la disponibilita d'accesso se raggiunto
il limite di 50 partecipanti gia iscritti online)

INGRESSO J'?'I

*  Perl'ingresso dei partecipanti & richiesto un abbigliamento consono '
(per gli uomini: obbligo di giacca e cravatta)

*  Ingresso: Piazza Parlamento, 1

con la spﬂ?nsori zazio
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Progetto e Organizzazione
SINEOS

Siracusa - Milano
eventi@sineos.it

Progetto di vita personalizzato
e partecipato,

Quale supporto per il miglioramento
della qualita di vita delle Persone
con MR e fragilita =

Responsabili scientifici
Prof.ssa Maria PICCIONE
Dott.ssa Carmela TATA

Convegno regione Sicilia
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RAZIONALE

La crescente attenzione alla qualita di vita delle
persone con MR e in condizioni di fragilita richiede
un approccio innovafivo e integrato, che consideri la
persona come protagonista attiva del proprio percorso
di vita. Il convegno si propone di esplorare come la
costruzione di un "progetto di vita personalizzato e
partecipato" possa rappresentare una strategia efficace per
rispondere alle esigenze individuali, promuovendo lo sviluppo
personale, l'inclusione sociale e il benessere globale.
La complessita dei bisogni di queste persone impone la necessita
di un intervento multidisciplinare, che coinvolga professionisti
della salute, dell'educazione e del sociale, insieme alle famiglie
e alle comunita locali. Al centro di questa visione vi & il
riconoscimento della persona come portatrice di diritti, desideri
e potenzialita, superando approcci assistenzialistici a favore di
modelli che privilegiano il coinvolgimento attivo del paziente e
della sua rete di supporto. Sard fondamentale evidenziare: le
basi teoriche e normative che sostengono il concetto di progetto
di vita personalizzato e partecipato; le esperienze e buone prafiche,
per modelli di intervento efficaci e innovativi; I'identificazione di
sirumenti operativi e le metodologie ufili a realizzare percorsi
individualizzati; la promozione di un dialogo inferdisciplinare
fra tutti gli attori coinvolti, per costruire reti di supporto sostenibili
e concretamente util.
Inoltre, esperti del settore, a vario titolo, saranno chiamati a
confrontarsi su temi quali: l'importanza di un approccio centrato
sulla persona per il miglioramento della qualita di vita; il ruolo
delle famiglie e delle comunitd locali nella costruzione del
progetto di vita; le sfide e le opportunita offerte dalla
tecnologia digitale; qualitd degli interventi e l'impatto sulla
qualita di vita delle persone con MR e fragilita.
L'obiettivo finale sara quello di creare un'occasione per
“assumere un impegno operativo” favorendo una
cultura di inclusione attiva e partecipazione, al fine
di garantire a ogni persona con MR o fragilita un
futuro dignitoso, appagante e socialmente valido.
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PROGRAMMA

08,30 Accoglienza e registrazione partecipanti
Proiezione pillole informative sui temi del convegno

09,00 Introaqzione e saluti istituzionali Regione Siciliana
¢ On. Dott. Gaetano Galvagno
Presidenfe ARS

» Dott.ssa Daniela Faraoni
Assessore della Salute

¢ On. Dott.ssa:Nuccia Albano
Assessore.della Famiglia, delle Politiche Sociali e del Lavoro

¢ On. Dott. Domenico Turano
Assessore dell'lstruzione e della Formazione Professionale

* Dott. Alessandro Mazzara
Comnissario str. AOORVilla Sofia - Cervello Palermo

09,30 Sessione Generale
Panoramica Welfare e Sanita: una proposta di percorso
di integrazione socio-sanitaria
M. Piccione - S. Pollina Addario - A. Scopinaro - C. Tata

10,00 Tavoli di confronto tematici
Conduce M. Magheri
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Tavolo Tematico n. 1 1 ;H;. d
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Costruire I'inclusione per le Persone con malattie rare e fragilita:

a) eccellenze e criticita nel rapporto con le istituzioni
per la presa in carico
M. Bonsignore - S. Campo - P. Cananzi- L. Portale - G. Santangelo - V. Tusa

b) la continuita di cura dall’eta evolutiva all’eta adulta
R. Barone - C. Calderone - L. Giuliano - F.P. La Placa - M. Pastorello

11,15 Tavolo Tematico n. 2
Il testo Unico per le Malattie rare, la legge delega sulla disabilita e il Digs
62/24, normative di eccellenza: come passare dalla teoria alla pratica
C. Ales - S. Buono - A. Caranna - L.A. D’Anna

12,00 Coffee Break
12,20 Tavolo Tematico n. 3

I minori e i giovani adulti con malattie rare e fragilita : inclusione scolastica,
inclusione sociale ed avvio al lavoro
C.S. Benfante Picogna - S. Cacciola - G. Segreto - F. Vitrano

13,15 Tavolo dell'impegno

Verso un’agenda comune: quali impegni per il rispetto del diritto diuna
migliore qualita di vita

P. Amenta - V. Chinnici - F. Ciancitfo - G. Corsello - M.L. Di Liberti - C. Gilistro

S. lacolino - G. Laccoto - G. Scalzo - L. Spicola - P. Vasta - G. Vitrano

14,15 Sintesi ed elementi in evidenza per.un documento di impegno

Conclusione lavori
M. Piccione - C. Tata
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FACULTY

Dott. Claudio ALES
Membro del Coordinamento MR regione Siciliana
Referente UNIAMO Sicilia - Presidente PTEN lfalia

Dott. Paolo AMENTA
Presidente ANCI Sicilia

Prof.ssa Rita BARONE
1 Professore ordinario di NPIA
Dipartimento di Medicina Clinica e Sperimentale Universita degli Studi di Catania
Sub-rapresentative per AOUP “Rodolico -San Marco” Catania
presso la rete Europea per le malatiie metaboliche ereditarie (Metabern)

Dott. Carmelo Salvatore BENFANTE PICOGNA
Dirigente Tecnico con funzioni ispettive
Ufficio Scolastico Regionale per la Sicilia

Dott.ssa Maria BONSIGNORE
Responsabile centro di riferimento MR di interesse neurologico

UOC NPIA - AOUP Martino Messina

Prof. Serafino BUONO
Direftore UOC Psicologia - IRCCS OASI MARIA SS. Troina(EN)
Professore associato di psicologia clinica - Dipartimento di Medicina e Chirurgia
Universita di Enna “Kore”

Dott. Salvatore CACCIOLA
Presidente della Rete Fattorie Sociali Sicilia

Dott.ssa Maria CALDERONE
Presidente IRIS Sicilia

Dott. Stefano CAMPO
Funzionario Servizio Programmazione Ospedaliera
Assessorato della Salute Regione Siciliana

Dott. Pasquale CANANZI
Dirigente Responsabile Servizio 7 Farmaceutico
Assessorato della Salute Regione Siciliana

Dott. Arturo CARANNA
Direttore Generale IRCCS Oasi Maria SS. Troina (EN)

On. Dott.ssa Valentina CHINNICI
Presidente intergruppo ARS Salute mentale

On. Dott. Francesco CIANCITTO
Componente XII Commissione Affari sociali - Camera dei Deputafi

Prof. Giovanni CORSELLO

Professore ordinario di Pediatria UniPa

Dott.ssa Lucia Amanda D’ANNA
Coordinatrice regionale CML INPS Sicilia

Dott.ssa Maria Letizia DILIBERTI
Dirigente Generale Dipartimento della Famiglia
e delle Polifiche Sociali - Regione Siciliana

On. Dott. Carlo GILISTRO

Vicepresidente infergruppo ARS Salute mentale

Dott.ssa Loretta GIULIANO
Coordinatrice sezione interregionale LICE Sicilic-Calabria.
Centro Medico di Il Livello eta adulta
AQU Policlinico “G.Rodolico-San Marco” - Catania



