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Rete News - Pianeta Salute

DEL PAZIENTE

Link: https://www.youtube.com/watch?v=EUhntwykvk4

E la Sala Zuccari di Palazzo Giustiniani al Senato ad ospitare l'incontro "Epilessia: stigma e conoscenza”,
dove portano il loro contributo ad un tema di cosi grave attualita, responsabili istituzionali, componenti
commissioni affari sociali e sanita di Camera e Senato, Associazioni di pazienti: al convegno viene
presentato il Decalogo sull'epilessia. In Italia le persone che soffrono di questa patologia sono circa
600mila la malattia si pud presentare a tutte le eta sin dai primi anni di vita, fino all'eta piu avanzate, e
nelle famiglie si & soli di fronte ad una malattia devastante come I'epilessia. Intervista a Laura Tassi,
Presidente LICE Lega Italiana Contro I'Epilessia e Francesca Sofia, Presidente di IBE International Bureau
for epilepsy. #LICE #IBE #epilessia

EPILESSIA
STIGMA E CONOSCENZA ""ES‘DENTEUCE

EPILESSIA
STIGMA E CONOSCENZA FEESIDENIE e
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ANSA

Epilessia: da Lice un decalogo che mette al centro lotta allo stigma

Lo ha presentato la Lega Italiana Contro L'Epilessia, nel corso dell'incontro "Epilessie, Stigma e
Conoscenza" in Senato, spiegando gli obiettivi e i temi cardine, tra cui, assicurare a tutti i pazienti
l'adeguata assistenza e I'accesso alle cure e promuovere la ricerca in campo epilettologico

Un decalogo sull'epilessia che mette al centro la lotta allo stigma e alla discriminazione, con l'intento di
ridurre I'impatto della malattia e migliorare la qualita della vita dei pazienti attraverso la prevenzione, il
trattamento e i percorsi di cura. Lo ha presentato Lice (Lega Italiana Contro L'Epilessia), nel corso
dell'incontro "Epilessie, Stigma e Conoscenza" in Senato, spiegando gli obiettivi e i temi cardine, tra cui,
assicurare a tutti i pazienti I'adeguata assistenza e I'accesso alle cure, disegnare percorsi di cura, adatti a chi
e controllato dai farmaci, ma soprattutto per coloro che hanno un'epilessia farmacoresistente, promuovere
la ricerca in campo epilettologico, e inserire I'epilessia nel piano nazionale delle cronicita allestito presso il
ministero della Salute.

Nel corso dell’incontro, che ha coinvolto anche la Societa italiana di neurologia (Sin), le Associazioni dei
Pazienti e Ibe (International Bureau for Epilepsy), Lice ha chiesto anche l'istituzione di un Osservatorio
nazionale permanente per le epilessie, a cui affidare il compito di proporre azioni per migliorare le terapie e
I'inclusione delle persone con epilessia e delle loro famiglie, e I'attivazione di un tavolo tecnico, che coinvolga
oltre a esperti clinici, tecnici, decisori, industrie farmaceutiche ed enti di vigilanza. "Un terzo delle persone
con epilessia non e sensibile alla cura farmacologica, rappresentando la quota piu grande di spesa per il
Servizio Sanitario e i caregiver. Se le crisi si ripetono nonostante la terapia farmacologica, le persone con
epilessia non possono pil essere autonome", ha riferito la dottoressa Laura Tassi, presidente della Lice.

In Italia, come sottolineato da Oriano Mecarelli, past president Lice, le persone con epilessia "sono circa
600mila e in generale nei Paesi ad alto sviluppo colpisce circa 1 persona su 100", mentre "nei Paesi a basso
sviluppo invece i numeri sono molto piu alti e si calcola che nel mondo oltre 50 milioni di persone soffrano di
una forma di Epilessia".

"Le famiglie sono sole di fronte ad una malattia devastante che causa episodi imprevedibili e pericolosi. Oltre
al carico farmacologico che incide sullo sviluppo cognitivo e fisico, le Epilessie farmaco-resistenti non
permettono una vita sociale, scolastica e lavorativa soddisfacente. La ricerca scientifica deve essere
implementata per trovare nuove cure, piu mirate ed adeguate a tutti i tipi di pazienti. La chirurgia, risolutiva
nel 70% dei casi, deve essere incrementata a fronte della presenza attuale di pochi Centri in Italia e di un
basso numero di pazienti che possono essere trattati. Le terapie palliative (dieta chetogena, la stimolazione
del nervo vago) devono essere a disposizione di coloro che non possono essere sottoposti ad una chirurgia
tradizionale", ha concluso Tassi.
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VELENI ' PIAZZA
DOPO DRAGHI

ORLANDO CENA

DI GIANFRANCO FERRONI

ees «Ma hai visto chi &? Lo hai
riconosciuto? E' un ministro»,
si sentiva dire 'altra sera alla
Garbatella. Lo scenario era
quello di piazza Eugenio Biffi:
improvvisamente, si & materia-
lizzato un signore vestito con
eleganza, mentre intorno trion-
favano «pinocchietti» e ma-
gliette con le maniche corte.
Ma si: Andrea Orlando, mini-
stro del Lavoro, ha posto fine
alla lunga giornata della crisi
del governo di Mario Draghi
regalandosi uno sfizio gastro-
nomico. Il piddino non era so-
lo main compagnia di France-
scaBria, consigliere d’ammini-
strazione della Rai e manager
protagonista anche del gruppo
Cdp, quello guidato da Dario

Scannapieco. Mache cifaceva-
no Orlando e Briaalla Garbatel-
la? Sono entrati per cenare in
quello che si sta imponendo
come uno dei migliori, e piti
eleganti, ristoranti di Roma:
«Bauhaus». Ottima scelta, mi-
nistro Orlando.

AUDITORIUM, GUALTIERI
PER KARIN ANN

E diventata la portavoce della
comunita Lgbt+ in tuttal’'Euro-
pa dell'Est: Karin Ann, cantan-
te, & protagonista come suppor-
ter del tour in Italia di Laura
Pergolizzi, conosciuta come
Lp, artista americana (di origi-
ne italiana) gender-neutral.
Dopo le tappe di Firenze e Ma-
rostica, in provincia di Vicen-

za, stasera & attesa a Roma
resso’Auditorium Parco del-
a Musica. E’' atteso anche il
sindaco della capitale Roberto
Gualteri. Ad agosto 2021 é sta-
ta scelta da Spotify per la cam-
pagna Equal Global come testi-
monial dei diritti umani e Lgbt
portando la sua immagine sui
billboard di Times Square a
New York City. Senza dimenti-
care che sempre |'Auditorium
ospitera Drusilla Foer, lunedi
25 luglio, portando in cavea
«Eleganzissima Estate», un
viaggio fra gli aneddoti tratti
dalla «vita di Madame Foer».

AL SENATO SI PARLA
DI EPILESSIA
Assicurare a tutte le persone

con epilessia 'adeguata assi-
stenza el’accesso alle cure, an-
che a quelle innovative, su tut-
to il territorio nazionale. Perse-
guire la lotta allo stigma e alla
discriminazione in ogni ambi-
to sociale. Promuoverelaricer-
ca ed inserirel'epilessia nel Pia-
no Nazionale delle Cronicita
allestito presso il ministero del-
la Salute guidato da Roberto
Speranza. Sonoalcuni dei pun-
ti al centro del “decalogo
sull’'epilessia” presentato dalla
Lega italiana contro I'epilessia
al Senato alla presenza di Anto-
nio Tomassini, Paola Binetti,
Maria Rizzotti, Paola Boldrini,
Annamaria Parente, Rossana
Boldi, Angela Ianaro e Fabiola
Bologna.
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Epilessia, appello Lice al Senato: E' una patologia sociale, occorre agire subito

NEUROLOGIA | REDAZIONE
DOTTNET | 20/07/2022 13:33

La Societa Scientifica
neurologica
specializzata in
Epilettologia presenta
ai senatori il Decalogo
sull’Epilessia, con
alcune richieste:
istituire Osservatorio
Permanente per le
Epilessie, aumentare
fondi ricerca e
campagne
informative, attivare
un Tavolo Tecnico

Assicurare a tutte le
Persone con Epilessia 'adeguata assistenza e I'accesso alle cure, anche a quelle
innovative, su tutto il territorio nazionale. Perseguire la lotta allo stigma e alla
discriminazione in ogni ambito sociale. Promuovere la ricerca in campo
epilettologico ed inserire I'Epilessia nel Piano Nazionale delle Cronicita allestito
presso il Ministero della Salute. Disegnare percorsi di cura, adatti a chi e
controllato dai farmaci, ma soprattutto per coloro che hanno una Epilessia
farmacoresistente.

Sono alcuni dei punti al centro del Decalogo sull’Epilessia presentato dalla LICE -
Lega Italiana Contro L’Epilessia -, nel corso dell'incontro "Epilessie, Stigma e
Conoscenza"tenuto in Senato alla presenza di alcuni rappresentanti istituzionali.
Tra questi il Sen. Antonio Tomassini, i componenti della 12a Commissione Igiene
e Sanita del Senato, le Sen.ci Paola Binetti, Maria Rizzotti, Paola Boldrini,
Annamaria Parente, i componenti della XII Commissione Affari Sociali della
Camera dei Deputati gli On. Rossana Boldi, Angela Ianaro e Fabiola Bologna.

Nel corso dell'incontro, promosso dalla LICE e che ha visto il coinvolgimento della
Societa Italiana di Neurologia (SIN), delle Associazioni dei Pazienti e quella
importantissima di IBE - International Bureau for Epilepsy, la Societa Scientifica
LICE ha chiesto e promosso l'istituzione di un Osservatorio nazionale
permanente per le Epilessie, incaricato di proporre azioni per migliorare le
terapie e I'inclusione delle Persone con Epilessia e delle loro famiglie, e I'attivazione
di un Tavolo Tecnico, che includa oltre agli esperti clinici, la partecipazione di
tecnici, decisori, industrie farmaceutiche ed enti di vigilanza.

"In Italia le Persone con Epilessia sono circa 600 mila - spiega il Prof. Oriano
Mecarelli, Past President LICE ~in quanto in generale nei Paesi ad alto sviluppo
PEpilessia colpisce circa 1 persona su 100; nei Paesi a basso sviluppo invece 1

Pubblicita
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Nasce un nuovo
prodotto che
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diagnosi delle malattie rare
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numeri sono molto piu alti e si calcola che nel mondo oltre 50 milioni di persone
soffrano di una forma di Epilessia. Questa patologia si puo verificare in tutte le eta,
con due picchi di incidenza, uno nei primi anni di vita e I'altro - sempre pit elevato - | risultati della survey ai
nelle eta piti avanzate. Attualmente si calcola infatti che in Italia ogni anno si Medici nel Rapporto Monitare
verifichino 86 nuovi casi di Epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell’eta MALATTIE RARE
giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni. Alla base dell’alto tasso di incidenza nel primo
anno di vita ci sono soprattutto fattori genetici e patologie malformative o tumorali,
mentre per gli over 75 la causa risiede nel concomitante aumento delle patologie
potenzialmente epilettogene legate all’eta: ictus cerebrale, malattie
neurodegenerative, tumori e traumi cranici”.

"Un terzo delle Persone con Epilessia - spiega la dott.ssa Laura Tassi, presidente Il contributo delle fondazioni
della LICE e dirigente medico in Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson presso diricercaperleMalattie Rare
I’ASST Grande Ospedale Metropolitano "Niguarda" di Milano - non é sensibile alla MALATTIE RARE

cura farmacologica, rappresentando la quota piti grande di spesa per il SSN e per i

caregivers. Se le crisi si ripetono nonostante la terapia farmacologica, le Persone con

Epilessia non possono pitl essere autonome. Le famiglie sono sole di fronte ad una

malattia devastante che causa episodi imprevedibili e pericolosi. Oltre al carico

farmacologico che incide sullo sviluppo cognitivo e fisico, le Epilessie farmaco-

resistenti non permettono una vita sociale, scolastica e lavorativa soddisfacente. La

ricerca scientifica deve essere implementata per trovare nuove cure, piu mirate ed

adeguate a tutti i tipi di pazienti. La chirurgia, risolutiva nel 70% dei casi, deve essere

incrementata a fronte della presenza attuale di pochi Centri in Italia e di un basso

numero di pazienti che possono essere trattati. Le terapie palliative (dieta chetogena,

la Stimolazione del Nervo vago, etc.) devono essere a disposizione di coloro che non

possono essere sottoposti ad una chirurgia tradizionale.

Al centro del Decalogo presentato dalla LICE la tutela dei diritti e la soddisfazione
dei bisogni delle persone con Epilessia. Nel documento si chiede il miglioramento
dell’assistenza attraverso la promozione dei Centri per I’Epilessia, sia medici che
chirurgici, affinché siano in grado di assicurare la presa in carico multidisciplinare
della Persona con Epilessia, anche attraverso sistemi come la Telemedicina
specialistica. Ma anche il potenziamento delle risorse economiche finalizzate allo
sviluppo della ricerca, I'organizzazione di campagne informative rivolte sia alla
popolazione che ai medici di libera scelta, di medicina del lavoro e di medicina
generale per migliorare la conoscenza della patologia, presupposto fondamentale
alla lotta allo stigma.

L’organizzazione di percorsi formativi nelle scuole, con il coinvolgimento di
insegnanti e studenti, per un migliore inserimento delle persone con Epilessia, va
implementato e coadiuvato. Inoltre, per le Persone con Epilessia in cui esistono
comorbidita, specialmente nella popolazione pediatrica e nelle Malattie Rare, vanno
cercati percorsi di cura, di inserimento sociale scolastico e lavorativo e di
riabilitazione. "Per la mia storia professionale e per quella politica - dichiara il
Senatore Antonio Tomassini - sono profondamente consapevole del grave
problema sociale e clinico dell’Epilessia che vede affetti molti cittadini di tutte le eta,
dalla nascita alla vecchiaia. Questo problema si € ulteriormente aggravato con alcune
determinazioni legislative piti tese all'irrigidimento del quadro ispettivo e
sanzionatorio che non a quello della prevenzione, della diagnosi precoce e della
terapia. Lo stigma non solo non e stato cancellato ma diventa elemento peggiorativo.

quindi necessario rivedere profondamente le norme in modo da poter rendere un
accesso tempestivo e continuativo a controlli e terapie”.

IL PIANO D’AZIONE GLOBALE PER L’EPILESSIA DELL’ORGANIZZAZIONE
MONDIALE DELLA SANITA

Le richieste della LICE coincidono con gli obiettivi previsti dal Piano d’Azione
Globale Intersettoriale decennale per EPILESSIA e gli altri Disturbi
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Neurologici, varato solo lo scorso maggio dall’Assemblea dell’Organizzazione
Mondiale della Sanita, e che impone agli Stati membri il raggiungimento - entro
il 2031 -dialcuni obiettivi globali, tra cuil’aggiornamento delle politiche
nazionali esistenti sui disturbi neurologici, I'inclusione dei disturbi neurologici
nei sistemi di assistenza sanitaria universale ela copertura dei servizi per
le Persone con Epilessia del 50% in pil rispetto all’attuale e lo sviluppo di
un’idonea legislazione al fine di promuovere e proteggere i diritti umani
delle Persone con Epilessia.

"Abbiamo un’opportunita storica e probabilmente irripetibile - commenta
Francesca Sofia, presidente dell'International Bureau for Epilepsy (IBE) - da
cogliere lavorando insieme per migliorare concretamente e immediatamente la
qualita della vita delle Persone con Epilessia. Anche il piano appena approvato
dall’Assemblea del’OMS va in quella direzione, ed é il frutto di un’azione di
sensibilizzazione e tutela svolta a livello internazionale dai medici e dai
rappresentanti delle Persone con Epilessia, un esempio di collaborazione e coesione
delle principali parti interessate. Credo che anche in Italia potremo realizzare un
lavoro per I’Epilessia che possa essere di esempio ed ispirazione nel resto del
mondo". L'obiettivo, condiviso a livello globale dalla ratifica del piano del’'OMS e
accolto in Italia dalla LICE, € quello di ridurre 'impatto della malattia, incluse la
morbilita e la disabilita associate, migliorando la qualita della via delle Persone
con Epilessia attraversola prevenzione,il trattamento ela cura.

| CORRELATI

Covid: la curva
flette ma 1'0Oms
mette in guardia su
autunno

INFETTIVOLOGIA | REDAZIONE
DOTTNET | 20/07/2022 20:49

"Nuovo aumento di infezioni, ricoveri e decessi.
Si consiglia di mettere in atto fin da subito misure
per ridurre i rischi associati al Covid"

Pazienti e societa
scientifiche uniti
con il progetto
Egida

SANITA PUBBLICA | REDAZIONE
DOTTNET | 20/07/2022 16:22

L'obiettivo & di promuovere la stesura di buone
pratiche in grado di favorire la creazione di una
partnership fruttuosa e sinergica tra associazioni
di pazienti e societa scientifiche

Le nuove varianti
Covid nascono nei
pazienti cronici.
Science, cosa
accadra dopo
Omicron

INFETTIVOLOGIA | REDAZIONE DOTTNET | 20/07/2022 19:06
Secondo i ricercatori le infezioni croniche
potrebbero guidare la "emergenza
imprevedibile" di nuove varianti

Nuovi percorsi
formativi per la
gestione della
sanita pubblica

PROFESSIONE | REDAZIONE DOTTNET
| 20/07/2022 13:36

Firmato protocollo d’intesa tra Sapienza
Universita di Roma, Federsanita e Health City
Institute rivolto ai professionisti delle strutture
sanitarie, a quelli dei servizi sociali degli Enti
locali, ai professionisti del terzo settore e ai
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caregiver

TI POTREBBERO INTERESSARE

Aneurisma gigante
di 4 centimetri nel
cervello: intervento
salvavita al
Niguarda

2o

NEUROLOGIA | REDAZIONE DOTTNET | | 20/07/2022 12:18

Rimosso un aneurisma gigante, un “palloncino”
pronto a scoppiare all'interno dell’encefalo, con
I'uso di un esoscopio chirurgico in 3D

Ecco i robot perla
riabilitazione:
miglioramento

della qualita di vita

per i disabili

NEUROLOGIA | REDAZIONE DOTTNET | | 11/07/2022 13:59

Salvi: “Le tecnologie riabilitative sono
fondamentali in numerosi ambiti e in ogni eta,
non solo per le persone anziane: possono
risultare determinanti dopo incidenti stradali o
sul lavoro, a fronte di patologie invalidanti

neuromotorie o cognitive”

Covid: la curva flette ma
I'0Oms mette in guardia su
autunno

INFETTIVOLOGIA | REDAZIONE DOTTNET | 20/07/2022 20:49

"Nuovo aumento di infezioni, ricoveri e decessi. Si

Ondate di calore, le
raccomandazioni
della Societa
Italiana di
Neurologia per i
pazienti con

Parkinson o Alzheimer

|

NEUROLOGIA | REDAZIONE DOTTNET | | 14/07/2022 13:34
La Societa Italiana di Neurologia ha diffuso
alcune raccomandazioni dedicate ai pazienti e ai
caregiver per cercare di contrastare gli effetti
negativi di queste ondate di calore

Nella forma
giovanile della Sla &
coinvolto anche il
sistema
immunitario

NEUROLOGIA | REDAZIONE DOTTNET | | 07/07/2022 11:16

Lo evidenzia uno studio coordinato da un gruppo
di ricercatori italiani del Dipartimento di
Microbiologia dell'Tcahn School of Medicine del
Mount Sinai di New York, che vede il Centro
Clinico NeMO di Milano unico partner italiano,
pubblicato su Natur

Le nuove varianti Covid
nascono nei pazienti
cronici. Science, cosa

accadra dopo Omicron

INFETTIVOLOGIA | REDAZIONE DOTTNET | 20/07/2022 19:06

consiglia di mettere in atto fin da subito misure per Secondo i ricercatori le infezioni croniche

ridurre i rischi associati al Covid"

Dall’Enpam sussidi

bambino fino a 4mila euro

PREVIDENZA | REDAZIONE DOTTNET | 20/07/2022 16:42
Rispetto allo scorso anno I'importo dei sussidi
bambino € aumentato da 1.500 a 2mila euro. La
somma raddoppia, per diventare di 4mila euro,
per le dottoresse che versano la Quota B

potrebbero guidare la "emergenza imprevedibile"
di nuove varianti

Pazienti e societa
scientifiche uniti con il
progetto Egida
SANITA PUBBLICA | REDAZIONE DOTTNET | 20/07/2022 16:22

L'obiettivo e di promuovere la stesura di buone
pratiche in grado di favorire la creazione di una
partnership fruttuosa e sinergica tra associazioni
di pazienti e societa scientifiche

13



20/07/2022 .
Sito Web www.dottnet.it

DOtt seguici su n u

Chisiamo Redazione Contatti Dottnet for Brand Numero Verde 800014 863

- Aderiamo allo standard
OUTDATED . e,

HONCcode per I'affidabilita

dell'informazione medica.

Verifica qui.

Condizioni di utilizzo | Privacy | Cancellazione | Merqurio Editore s.r.l. - Partita IVA: 05877761212

14



21/07/2022

Sito Web ClicMedicina

LINK: https://www.clicmedicina.it/lega-italiana-contro-epilessia-lice-auspica-adeguata-assistenza-accesso-cure-anche-innovative/

Lavora con noi

giovedi 21 Luglio 2022 Home

La nostra politica

Questo spazio
pubblicitario @ libero

PRENOTALOI!

£ j[{'c%dicina‘”

ARTICOLI v VIDEO v LE RISPOSTE DELLO SPECIALISTA v

ARCHIVIO OLD-CLIC

La Lega Italiana Contro
I'Epilessia auspica “adeguata
assistenza e l'accesso alle cure”,
anche a quelle “innovative”

Da Redazione clicMedicina - 21 Luglio 2022 ® 49

Assicurare a tutte le persone con epilessia
|'adeguata assistenza e l'accesso alle cure,
anche a quelle innovative, su tutto il
territorio nazionale; perseguire la lotta allo
stigma e alla discriminazione in ogni
ambito sociale; promuovere la ricerca in
campo epilettologico e inserire |'epilessia
AN nel Piano Nazionale delle Cronicita allestito
presso il Ministero della Salute; disegnare
percorsi di cura, adatti a chi & controllato
dai farmaci, ma soprattutto per coloro che hanno una epilessia farmacoresistente.
Sono alcuni dei punti al centro del Decalogo sull’Epilessia presentato dalla Lega
Italiana Contro L’Epilessia LICE nel corso dell'incontro Epilessie, Stigma e Conoscenza,
tenuto in Senato alla presenza di alcuni rappresentanti istituzionali. Tra questi il sen.
Antonio Tomassini, i componenti della XII Commissione Igiene e Sanita del Senato, le
senatrici Paola Binetti, Maria Rizzotti, Paola Boldrini, Annamaria Parente, i componenti
della XII Commissione Affari Sociali della Camera dei Deputati, gli onorevoli Rossana
Boldi, Angela Ianaro e Fabiola Bologna.

Nel corso dell’incontro - che ha visto il coinvolgimento della Societa Italiana di
Neurologia, delle Associazioni dei Pazienti e dell’International Bureau for Epilepsy IBE -
LICE ha chiesto e promosso l'istituzione di un Osservatorio Nazionale Permanente per
le Epilessie, incaricato di proporre azioni per migliorare le terapie e l'inclusione delle
persone con epilessia e delle loro famiglie, e I'attivazione di un Tavolo Tecnico, che
includa oltre agli esperti clinici, la partecipazione di tecnici, decisori, industrie
farmaceutiche ed enti di vigilanza.

“In Italia le persone con epilessia sono circa 600mila, in quanto in generale nei Paesi
ad alto sviluppo I'epilessia colpisce circa 1 persona su 100; nei Paesi a basso sviluppo
invece i numeri sono molto piu alti e si calcola che nel mondo oltre 50milioni di
persone soffrano di una forma di epilessia”, spiega il prof. Oriano Mecarelli, past
president LICE. “Questa patologia si puo verificare in tutte le eta, con 2 picchi di
incidenza, uno nei primi anni di vita e l'altro - sempre pil elevato - nelle eta piu
avanzate. Attualmente si calcola infatti che in Italia ogni anno si verifichino 86 nuovi
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La proteina S100A9
potrebbe sostituire I'insulina
per la cura del diabete
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Alcuni ricercatori dell’Universita di Ginevra
(UNIGE) stanno lavorando su una terapia
alternativa basata sulla proteina S100A9. II
nome potra non suonare particolarmente
significativo, ma...
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le regole sulla sperimentazione dei farmaci;
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casi di epilessia nel primo anno di vita; 20-30 nell’eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 \ fragile e oltre 1milione di

anni. Alla base dell’alto tasso di incidenza nel primo anno di vita ci sono soprattutto anziani affetti da...

fattori genetici e patologie malformative o tumorali, mentre per gli over75 la causa Redazione clicMedicina
risiede nel concomitante aumento delle patologie potenzialmente epilettogene legate Pili colpiti gli anziani con basso reddito e chi
all’eta: ictus cerebrale, malattie neurodegenerative, tumori e traumi cranici.” vive al Sud, ma non mancano le eccezioni.

Servizi di assistenza domiciliare e RSA non...

“1/3 delle persone con epilessia non & sensibile alla cura farmacologica,

rappresentando la quota piu grande di spesa per il SSN e per i caregiver”, spiega la Quando la leucemia era “un

dott.ssa Laura Tassi, presidente LICE e dirigente medico in Chirurgia dell’Epilessia e del male incurabile”

Parkinson presso I’ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda di Milano. “Se le
. i i . . Redazione clicMedicina
crisi si ripetono nonostante la terapia farmacologica, le persone con epilessia non
Il 23 giugno é stato pubblicato sul New

possono pill essere autonome. Le famiglie sono sole di fronte ad una malattia England Journal of Medicine I'articolo a nome
devastante che causa episodi imprevedibili e pericolosi. Oltre al carico farmacologico di Robin Foa e Sabina Chiaretti, della

che incide sullo sviluppo cognitivo e fisico, le epilessie farmaco-resistenti non Sapienza, che...

permettono una vita sociale, scolastica e lavorativa soddisfacente. La ricerca

scientifica deve essere implementata per trovare nuove cure, pil mirate ed adeguate

a tutti i tipi di pazienti. La chirurgia, risolutiva nel 70% dei casi, deve essere

incrementata a fronte della presenza attuale di pochi Centri in Italia e di un basso

numero di pazienti che possono essere trattati. Le terapie palliative (dieta chetogena,

la stimolazione del nervo vago, etc.) devono essere a disposizione di coloro che non

possono essere sottoposti ad una chirurgia tradizionale.”

Al centro del Decalogo presentato dalla LICE la tutela dei diritti e la soddisfazione dei
bisogni delle persone con epilessia. Nel documento si chiede il miglioramento
dell’assistenza attraverso la promozione dei Centri per I'epilessia, sia medici che
chirurgici, affinché siano in grado di assicurare la presa in carico multidisciplinare della
persona con epilessia, anche attraverso sistemi come la Telemedicina specialistica. Ma
anche il potenziamento delle risorse economiche finalizzate allo sviluppo della ricerca,
I'organizzazione di campagne informative rivolte sia alla popolazione che ai medici di
libera scelta, di medicina del lavoro e di medicina generale per migliorare la
conoscenza della patologia, presupposto fondamentale alla lotta allo stigma. E ancora
I'organizzazione di percorsi formativi nelle scuole, con il coinvolgimento di insegnanti e
studenti, per un migliore inserimento delle persone con epilessia. Inoltre, per le
persone con epilessia in cui esistono comorbidita, specialmente nella popolazione
pediatrica e nelle malattie rare, andrebbero cercati percorsi di cura, di inserimento
sociale scolastico e lavorativo e di riabilitazione.

“Per la mia storia professionale e per quella politica sono profondamente consapevole
del grave problema sociale e clinico dell’epilessia che vede affetti molti cittadini di tutte
le eta, dalla nascita alla vecchiaia”, afferma il sen. Antonio Tomassini. “Questo
problema si & ulteriormente aggravato con alcune determinazioni legislative piu tese
all’irrigidimento del quadro ispettivo e sanzionatorio che non a quello della
prevenzione, della diagnosi precoce e della terapia. Lo stigma non solo non é stato
cancellato ma diventa elemento peggiorativo. ? quindi necessario rivedere
profondamente le norme in modo da poter rendere un accesso tempestivo e
continuativo a controlli e terapie.”

Le richieste LICE coincidono con gli obiettivi previsti dal Piano d’Azione Globale
Intersettoriale Decennale per I’Epilessia e gli Altri Disturbi Neurologici, varato solo lo
scorso maggio dall’Assemblea dell’Organizzazione Mondiale della Sanita, e che 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.
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“Abbiamo un’opportunita storica e probabilmente irripetibile, da cogliere lavorando
insieme per migliorare concretamente e immediatamente la qualita della vita delle
persone con epilessia”, dichiara Francesca Sofia, presidente International Bureau for
Epilepsy. “Anche il piano appena approvato dall’Assemblea dell’lOMS va in quella
direzione, ed ¢ il frutto di un’azione di sensibilizzazione e tutela svolta a livello
internazionale dai medici e dai rappresentanti delle persone con epilessia, un esempio
di collaborazione e coesione delle principali parti interessate. Credo che anche in Italia
potremo realizzare un lavoro per |'epilessia che possa essere di esempio ed

ispirazione nel resto del mondo.”

L'obiettivo, condiviso a livello globale dalla ratifica del piano dell’'OMS e accolto in Italia
da LICE, é ridurre Iimpatto della malattia, incluse la morbilita e la disabilita associate,
migliorando la qualita della via delle persone con epilessia attraverso la prevenzione, il

trattamento e la cura.
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L’appello della Lice contro I'epilessia: “E’' una patologia
sociale, bisogna agire subito”

La societa scientifica al Senato: “In Italia sono 600mila le persone colpite, occorre tutelare i
loro diritti e non lasciare sole le famiglie”

Assicurare a tutte le persone con epilessia I'adeguata assistenza e
I'accesso alle cure, anche a quelle innovative, su tutto il territorio
nazionale. Perseguire la lotta allo stigma e alla discriminazione in ogni
ambito sociale. Promuovere la ricerca in campo epilettologico ed
inserire 'epilessia nel Piano nazionale delle cronicita. Disegnare
percorsi di cura, adatti a chi & controllato dai farmaci, ma soprattutto
per coloro che hanno una epilessia farmacoresistente. Sono alcuni dei
punti al centro del decalogo sulla patologia presentato dalla Lice (Lega
italiana contro I'epilessia), nel corso di un'iniziativa sul tema al Senato.

La societa scientifica ha chiesto e promosso l'istituzione di un
Osservatorio nazionale permanente per le epilessie, incaricato di
proporre azioni per migliorare le terapie e l'inclusione delle persone con
epilessia e delle loro famiglie, e I'attivazione di un tavolo tecnico, che
includa oltre agli esperti clinici, la partecipazione di tecnici, decisori,

industrie farmaceutiche ed enti di vigilanza.

In Italia le persone con epilessia sono circa 600mila: in generale nei Paesi ad alto sviluppo questa malattia colpisce circa una
persona su 100; in quelli a basso sviluppo invece i numeri sono molto piu alti e si calcola che nel mondo oltre 50 milioni di persone
soffrano di una forma di epilessia. Si tratta di una patologia che si puo verificare in tutte le eta, con due picchi di incidenza, uno nei
primi anni di vita e l'altro — sempre piu elevato — nelle eta piu avanzate.

Attualmente si calcola infatti che in Italia ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell'eta
giovanile e adulta e 180 dopo i 75 anni. Alla base dell'alto tasso di incidenza nel primo anno di vita ci sono soprattutto fattori genetici
e patologie malformative o tumorali, mentre per gli over 75 la causa risiede nel concomitante aumento delle patologie
potenzialmente epilettogene legate all’'eta: ictus cerebrale, malattie neurodegenerative, tumori e traumi cranici.

“Un terzo delle persone con epilessia — spiega la dottoressa Laura Tassi, presidente della Lice e dirigente medico in Chirurgia
dell’epilessia e del parkinson presso I'ASST Grande Ospedale Metropolitano “Niguarda” di Milano — non e sensibile alla cura
farmacologica, rappresentando la quota piu grande di spesa per il Ssn e per i caregiver. Se le crisi si ripetono nonostante la terapia
farmacologica, le persone con epilessia non possono piu essere autonome”.

A causa di cio “le famiglie sono sole di fronte ad una malattia devastante che causa episodi imprevedibili e pericolosi. Oltre al carico
farmacologico che incide sullo sviluppo cognitivo e fisico, le epilessie farmaco-resistenti non permettono una vita sociale, scolastica e
lavorativa soddisfacente”. Per questo “la ricerca scientifica deve essere implementata per trovare nuove cure, piu mirate ed
adeguate a tutti i tipi di pazienti”.

Al centro del decalogo presentato dalla Lice, c’e dunque la tutela dei diritti e la soddisfazione dei bisogni delle persone con epilessia.
Nel documento si chiede il miglioramento dell’assistenza attraverso la promozione dei Centri per |'epilessia, sia medici che
chirurgici, affinché siano in grado di assicurare la presa in carico multidisciplinare anche attraverso la telemedicina specialistica. Ma
anche il potenziamento delle risorse economiche finalizzate allo sviluppo della ricerca, 'organizzazione di campagne
informative rivolte sia alla popolazione che ai medici di libera scelta, di medicina del lavoro e di medicina generale per migliorare la
conoscenza della patologia, presupposto fondamentale alla lotta allo stigma.

Un altro elemento contenuto nel decalogo riguarda I'organizzazione di percorsi formativi nelle scuole, con il coinvolgimento di
insegnanti e studenti, per un migliore inserimento delle persone con epilessia. Inoltre, per le persone con epilessia in cui esistono
comorbidita, specialmente nella popolazione pediatrica e nelle malattie rare, si insiste sulla necessita di percorsi di cura, di
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inserimento sociale scolastico e lavorativo e di riabilitazione.

Le richieste della Lice coincidono con gli obiettivi previsti dal Piano d’azione globale intersettoriale decennale per I'epilessia e gli
altri disturbi neurologici, varato solo lo scorso maggio dall'assemblea dell’Organizzazione mondiale della sanita e che impone
agli Stati membri il raggiungimento — entro il 2031 - di alcune sfide 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.
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Assicurare a tutte le Persone con Epilessia I'adeguata assistenza e I'accesso alle
cure, anche a quelle innovative, su tutto il territorio nazionale. Perseguire la
lotta allo stigma e alla discriminazione in ogni ambito sociale. Promuovere la
ricerca in campo epilettologico ed inserire I'Epilessia nel Piano Nazionale delle
Cronicita allestito presso il Ministero della Salute. Disegnare percorsi di cura,
adatti a chi & controllato dai farmaci, ma soprattutto per coloro che hanno una
Epilessia farmacoresistente.

Sono alcuni dei punti al centro del Decalogo sull’Epilessia presentato dalla LICE
- Lega Italiana Contro I’Epilessia -, nel corso dell'incontro “Epilessie, Stigma e
Conoscenza” tenuto in Senato alla presenza di alcuni rappresentanti
istituzionali. Tra questi il Sen. Antonio Tomassini, i componenti della 12a
Commissione Igiene e Sanita del Senato, le Sen.ci Paola Binetti, Maria Rizzotti,
Paola Boldrini, Annamaria Parente, i componenti della XII Commissione Affari
Sociali della Camera dei Deputati gli On. Rossana Boldi, Angela lanaro e Fabiola
Bologna.

Nel corso dell’incontro, promosso dalla LICE e che ha visto il coinvolgimento
della Societa Italiana di Neurologia (SIN), delle Associazioni dei Pazienti e quella
importantissima di IBE - International Bureau for Epilepsy, la Societa Scientifica
LICE ha chiesto e promosso l'istituzione di un Osservatorio nazionale
permanente per le Epilessie, incaricato di proporre azioni per migliorare le
terapie e I'inclusione delle Persone con Epilessia e delle loro famiglie, e
I'attivazione di un Tavolo Tecnico, che includa oltre agli esperti clinici, la
partecipazione di tecnici, decisori, industrie farmaceutiche ed enti di vigilanza.

“In Italia le Persone con Epilessia sono circa 600 mila - spiega il Prof. Oriano

La Lice al Senato: “Epilessia patologia sociale,
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Mecarelli, Past President LICE - in quanto in generale nei Paesi ad alto sviluppo
I’Epilessia colpisce circa 1 persona su 100; nei Paesi a basso sviluppo invece i
numeri sono molto piu alti e si calcola che nel mondo oltre 50 milioni di persone
soffrano di una forma di Epilessia. Questa patologia si puo verificare in tutte le
eta, con due picchi di incidenza, uno nei primi anni di vita e I'altro - sempre piu
elevato - nelle eta piu avanzate. Attualmente si calcola infatti che in Italia ogni
anno si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell’eta
giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni. Alla base dell’alto tasso di incidenza nel
primo anno di vita ci sono soprattutto fattori genetici e patologie malformative
o tumorali, mentre per gli over 75 la causa risiede nel concomitante aumento
delle patologie potenzialmente epilettogene legate all’eta: ictus cerebrale,
malattie neurodegenerative, tumori e traumi cranici”.

“Un terzo delle Persone con Epilessia - spiega la dott.ssa Laura Tassi, presidente
della LICE e dirigente medico in Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson presso
I’ASST Grande Ospedale Metropolitano “Niguarda” di Milano - non ¢ sensibile
alla cura farmacologica, rappresentando la quota piti grande di spesa per il SSN e
per i caregivers. Se le crisi si ripetono nonostante la terapia farmacologica, le
Persone con Epilessia non possono piu essere autonome. Le famiglie sono sole di
fronte ad una malattia devastante che causa episodi imprevedibili e pericolosi.
Oltre al carico farmacologico che incide sullo sviluppo cognitivo e fisico, le
Epilessie farmaco-resistenti non permettono una vita sociale, scolastica e
lavorativa soddisfacente. La ricerca scientifica deve essere implementata per
trovare nuove cure, pitl mirate ed adeguate a tutti i tipi di pazienti. La chirurgia,
risolutiva nel 70% dei casi, deve essere incrementata a fronte della presenza
attuale di pochi Centri in Italia e di un basso numero di pazienti che possono
essere trattati. Le terapie palliative (dieta chetogena, la Stimolazione del Nervo
vago, etc.) devono essere a disposizione di coloro che non possono essere
sottoposti ad una chirurgia tradizionale.

Al centro del Decalogo presentato dalla LICE la tutela dei diritti e la
soddisfazione dei bisogni delle persone con Epilessia. Nel documento si chiede il
miglioramento dell’assistenza attraverso la promozione dei Centri per
I'Epilessia, sia medici che chirurgici, affinché siano in grado di assicurare la presa
in carico multidisciplinare della Persona con Epilessia, anche attraverso sistemi
come la Telemedicina specialistica. Ma anche il potenziamento delle risorse
economiche finalizzate allo sviluppo della ricerca, I'organizzazione di campagne
informative rivolte sia alla popolazione che ai medici di libera scelta, di medicina
del lavoro e di medicina generale per migliorare la conoscenza della patologia,
presupposto fondamentale alla lotta allo stigma.

L'organizzazione di percorsi formativi nelle scuole, con il coinvolgimento di
insegnanti e studenti, per un migliore inserimento delle persone con Epilessia, va
implementato e coadiuvato.

Inoltre, per le Persone con Epilessia in cui esistono comorbidita, specialmente
nella popolazione pediatrica e nelle Malattie Rare, vanno cercati percorsi di cura,
di inserimento sociale scolastico e lavorativo e di riabilitazione.

“Per la mia storia professionale e per quella politica - dichiara il Senatore
Antonio Tomassini - sono profondamente consapevole del grave problema
sociale e clinico dell’Epilessia che vede affetti molti cittadini di tutte le eta, dalla
nascita alla vecchiaia. Questo problema si & ulteriormente aggravato con alcune
determinazioni legislative piu tese all’irrigidimento del quadro ispettivo e
sanzionatorio che non a quello della prevenzione, della diagnosi precoce e della
terapia. Lo stigma non solo non é stato cancellato ma diventa elemento
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peggiorativo. E quindi necessario rivedere profondamente le norme in modo da
poter rendere un accesso tempestivo e continuativo a controlli e terapie”.

Il Piano d’azione globale per I'epilessia
dell’Organizzazione Mondiale della Sanita

Le richieste della LICE coincidono con gli obiettivi previsti dal Piano d’Azione
Globale Intersettoriale decennale per I'epilessia e gli altri Disturbi Neurologici,
varato solo lo scorso maggio dall’Assemblea dell’Organizzazione Mondiale della
Sanita, e che 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 pil rispetto all’'attuale e lo sviluppo di un’idonea legislazione
al fine di promuovere e proteggere i diritti umani delle Persone con Epilessia.

“Abbiamo un’opportunita storica e probabilmente irripetibile - commenta
Francesca Sofia, presidente dell’'International Bureau for Epilepsy (IBE) - da
cogliere lavorando insieme per migliorare concretamente e immediatamente la
qualita della vita delle Persone con Epilessia. Anche il piano appena approvato
dall’Assemblea dellOMS va in quella direzione, ed € il frutto di un’azione di
sensibilizzazione e tutela svolta a livello internazionale dai medici e dai
rappresentanti delle Persone con Epilessia, un esempio di collaborazione e
coesione delle principali parti interessate. Credo che anche in Italia potremo
realizzare un lavoro per I'Epilessia che possa essere di esempio ed ispirazione nel
resto del mondo”.

L'obiettivo, condiviso a livello globale dalla ratifica del piano del’OMS e accolto
in Italia dalla LICE, & quello di ridurre I'impatto della malattia, incluse la
morbilita e la disabilita associate, migliorando la qualita della via delle Persone
con Epilessia attraverso la prevenzione, il trattamento e la cura.

Per approfondire

GLOBAL ACTION PLAN FOR EPILEPSY: IN

ARRIVO LE PRIME LINEE GUIDA
INTERNAZIONALI SULLA GESTIONE
DELL'EPILESSIA

Articolo precedente

22



29/07/2022
Sito Web

OSSERVATORIOMALATTIERARE

LINK: https://www.osservatoriomalattierare.it/malattie-rare/epilessia/18952-epilessia-presentato-in-senato-un-decalogo-con-le-richieste-della-lice
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Sei qui: Home r Malattie rare ¥ Epilessia ¥ Epilessia, presentato in Senato un decalogo con le richieste della LICE

Epilessia: news su epilessia farmacoresistente, epilessie rare e complesse

Epilessia, presentato in Senato un decalogo con le richieste
della LICE

Autore: Redazione, 29 Luglio 2022 0 0 @

L’appello: istituire un Osservatorio
Permanente, aumentare fondi ricerca e
campagne informative, attivare un Tavolo
Tecnico

Roma - Assicurare a tutte le persone con epilessia
I'adeguata assistenza e I'accesso alle cure, anche a quelle
innovative, su tutto il territorio nazionale. Perseguire la
lotta allo stigma e alla discriminazione in ogni ambito

sociale. Promuovere la ricerca in campo epilettologico e

inserire I'epilessia nel Piano Nazionale delle Cronicita
allestito presso il Ministero della Salute. Disegnare percorsi di cura, adatti a chi & controllato dai farmaci, ma

soprattutto per coloro che hanno una epilessia farmacoresistente.

Sono alcuni dei punti al centro del Decalogo sull’Epilessia presentato dalla LICE (Lega Italiana Contro
L’Epilessia), nel corso dell’incontro “Epilessie, Stigma e Conoscenza”, tenutosi in Senato alla presenza di alcuni
rappresentanti istituzionali. Tra questi il Sen. Antonio Tomassini, i componenti della 12a Commissione Igiene e
Sanita del Senato, le Sen.ci Paola Binetti, Maria Rizzotti, Paola Boldrini, Annamaria Parente, i componenti della

XII Commissione Affari Sociali della Camera dei Deputati gli On. Rossana Boldi, Angela Ianaro e Fabiola Bologna.

Nel corso dell’incontro, promosso dalla LICE e che ha visto il coinvolgimento della Societa Italiana di Neurologia
(SIN), delle Associazioni dei Pazienti e quella importantissima di IBE - International Bureau for Epilepsy, la Societa
Scientifica LICE ha chiesto e promosso l'istituzione di un Osservatorio nazionale permanente per le Epilessie,
incaricato di proporre azioni per migliorare le terapie e l'inclusione delle persone con epilessia e delle loro famiglie, e
|'attivazione di un Tavolo Tecnico, che includa oltre agli esperti clinici, la partecipazione di tecnici, decisori, industrie

farmaceutiche ed enti di vigilanza.

“In Italia le persone con epilessia sono circa 600 mila - spiega il Prof. Oriano Mecarelli, Past President LICE - in
quanto in generale nei Paesi ad alto sviluppo |'epilessia colpisce circa una persona su 100; nei Paesi a basso
sviluppo invece i numeri sono molto piu alti e si calcola che nel mondo oltre 50 milioni di persone soffrano di una
forma di epilessia. Questa patologia si puo verificare in tutte le eta, con due picchi di incidenza, uno nei primi anni di
vita e I'altro - sempre pil elevato - nelle eta pit avanzate. Attualmente si calcola infatti che in Italia ogni anno si
verifichino 86 nuovi casi di epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell’eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni. Alla
base dell’alto tasso di incidenza nel primo anno di vita ci sono soprattutto fattori genetici e patologie malformative o
tumorali, mentre per gli over 75 la causa risiede nel concomitante aumento delle patologie potenzialmente

epilettogene legate all’eta: ictus cerebrale, malattie neurodegenerative, tumori e traumi cranici”.

“Un terzo delle persone con epilessia - spiega la dott.ssa Laura Tassi, presidente della LICE e dirigente medico in
Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson presso I’ASST Grande Ospedale Metropolitano “Niguarda” di Milano - non &
sensibile alla cura farmacologica, rappresentando la quota pit grande di spesa per il SSN e per i caregivers. Se le
crisi si ripetono nonostante la terapia farmacologica, le persone con epilessia non possono piu essere autonome. Le
famiglie sono sole di fronte ad una malattia devastante che causa episodi imprevedibili e pericolosi. Oltre al carico
farmacologico che incide sullo sviluppo cognitivo e fisico, le epilessie farmaco-resistenti non permettono una vita
sociale, scolastica e lavorativa soddisfacente. La ricerca scientifica deve essere implementata per trovare nuove
cure, piu mirate ed adeguate a tutti i tipi di pazienti. La chirurgia, risolutiva nel 70% dei casi, deve essere
incrementata a fronte della presenza attuale di pochi Centri in Italia e di un basso numero di pazienti che possono
essere trattati. Le terapie palliative (dieta chetogenica, la stimolazione del nervo vago, etc.) devono essere a
disposizione di coloro che non possono essere sottoposti ad una chirurgia tradizionale.

Al centro del Decalogo presentato dalla LICE la tutela dei diritti e |a soddisfazione dei bisogni delle persone con

epilessia. Nel documento si chiede il miglioramento dell’assistenza attraverso la promozione dei Centri per
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I’Epilessia, sia medici che chirurgici, affinché siano in grado di assicurare la presa in carico multidisciplinare della
persona con epilessia, anche attraverso sistemi come la telemedicina specialistica. Ma anche il potenziamento delle
risorse economiche finalizzate allo sviluppo della ricerca, |'organizzazione di campagne informative rivolte sia alla
popolazione che ai medici di libera scelta, di medicina del lavoro e di medicina generale per migliorare la conoscenza

della patologia, presupposto fondamentale alla lotta allo stigma.

L'organizzazione di percorsi formativi nelle scuole, con il coinvolgimento di insegnanti e studenti, per un migliore
inserimento delle persone con epilessia, va implementato e coadiuvato. Inoltre, per le persone con epilessia in cui
esistono comorbilita, specialmente nella popolazione pediatrica e nelle malattie rare, vanno cercati percorsi di cura,

di inserimento sociale, scolastico e lavorativo e di riabilitazione.

“Per la mia storia professionale e per quella politica - dichiara il Senatore Antonio Tomassini - sono profondamente
consapevole del grave problema sociale e clinico dell’epilessia che vede affetti molti cittadini di tutte le eta, dalla
nascita alla vecchiaia. Questo problema si € ulteriormente aggravato con alcune determinazioni legislative piu tese
all’irrigidimento del quadro ispettivo e sanzionatorio che non a quello della prevenzione, della diagnosi precoce e
della terapia. Lo stigma non solo non & stato cancellato ma diventa elemento peggiorativo. E quindi necessario
rivedere profondamente le norme in modo da poter rendere un accesso tempestivo e continuativo a controlli e

terapie”.

Le richieste della LICE coincidono con gli obiettivi previsti dal Piano d’Azione Globale Intersettoriale decennale
per I'EPILESSIA e gli altri Disturbi Neurologici, varato solo lo scorso maggio dall’Assemblea dell’Organizzazione
Mondiale della Sanita, e che 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.

“Abbiamo un’opportunita storica e probabilmente irripetibile - commenta Francesca Sofia, presidente
dell’International Bureau for Epilepsy (IBE) - da cogliere lavorando insieme per migliorare concretamente e
immediatamente la qualita della vita delle persone con epilessia. Anche il piano appena approvato dall’Assemblea
dell’OMS va in quella direzione, ed € il frutto di un‘azione di sensibilizzazione e tutela svolta a livello internazionale
dai medici e dai rappresentanti delle persone con epilessia, un esempio di collaborazione e coesione delle principali
parti interessate. Credo che anche in Italia potremo realizzare un lavoro per |I'epilessia che possa essere di esempio

ed ispirazione nel resto del mondo”.

L'obiettivo, condiviso a livello globale dalla ratifica del piano dell’lOMS e accolto in Italia dalla LICE, & quello di ridurre
Iimpatto della malattia, incluse la morbilita e la disabilita associate, migliorando la qualita della via delle persone con
epilessia attraverso la prevenzione, il trattamento e la cura.

Articoli correlati

> 27-06-2022 - Epilessia farmaco-resistente, disponibile in Italia il farmaco cenobamato come opzione terapeutica per i
pazienti adulti

> 23-06-2022 - Epilessia, nasce il primo Registro Nazionale delle crisi neonatali

> 13-06-2022 - Epilessia: concluso il 45esimo Congresso LICE

> 30-05-2022 - Epilessia: OMS approva il Piano d’Azione Globale Decennale

>22-02-2022 - Epilessia, al via la campagna #ByMyEpilepside

> 14-02-2022 - Epilessia, per la Giornata Internazionale la sede di UCB Italia si & tinta di viola

>14-02-2022 - SCN2A, un’encefalopatia epilettica certamente sottodiagnosticata

>11-07-2022 - 19 Luglio 2022, Roma. Epilessie, stigma e conoscenza

> 14-02-2022 - SCN2A: dalla storia di Davide nasce la prima associazione italiana dedicata alla rara patologia

> 14-02-2022 - Epilessie rare, nasce |'associazione SCN2A Famiglie in Rete

> 14-02-2022 - Epilessia, oggi la Giornata Internazionale

> 16-03-2022 - Lissencefalia XLAG ed encefalopatia epilettica DEE1: identificati i difetti molecolari alla base delle due patologie

>23-05-2022 - Malattie ultra rare, associazioni e istituzioni a confronto per capire i bisogni dei pazienti

> 09-02-2022 - 24 Febbraio 2022. SCN2A: 1° Awareness Day in Italia

>11-02-2022 - 14 Febbraio 2022. Incontro online sull’epilessia dell’Ospedale Bambino Gesu
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I VELENI DI FERRONI - “MA HAI VISTO CHI E? LO
HAI RICONOSCIUTO? E UN MINISTRO”. CHE CI
FACEVA ANDREA ORLANDO, L'ALTRA SERA A CENA
CON FRANCESCA BRIA, CONSIGLIERA
D'AMMINISTRAZIONE DELLA RAI (SPONSORIZZATA
PROPRIO DAL MINISTRO DEL LAVORO) ALLA
GARBATELLA? DI COSA AVRANNO MAI PARLATO?

Condividi questo articolo
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Gianfranco Ferroni per “il Tempo’

DAGO SU INSTAGRAM

Q 185K followers Wi il
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DOPO DRAGHI, ORLANDO CENA
ALLA GARBATELLA

“Ma hai visto chi &? Lo hai
riconosciuto? E’ un ministro”, si
sentiva dire |'altra sera alla
Garbatella. Lo scenario era quello di
piazza Eugenio Biffi:
improvvisamente, si &
materializzato un signore vestito
con eleganza, mentre intorno
trionfavano “pinocchietti” e

magliette con le maniche corte. ANDREA ORLANDO E
FRANCESCA BRIA A

Ma si: Andrea Orlando, ministro del CENA ALLA

Lavoro, ha posto fine alla lunga GARBATELLA

giornata della crisi del governo di
Mario Draghi regalandosi uno sfizio gastronomico.

Il piddino non era solo ma in compagnia di
Francesca Bria, consigliere d'amministrazione
della Rai e manager protagonista anche del
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gruppo Cdp, quello guidato da Dario
Scannapieco. Ma che ci facevano Orlando e
Bria alla Garbatella?

Sono entrati per cenare in quello che si sta
imponendo come uno dei migliori, e piu
eleganti, ristoranti di Roma: “Bauhaus”.
Ottima scelta, ministro Orlando.

%k 3k

AUDITORIUM, GUALTIERI PER KARIN
ANN

E’ diventata la portavoce della comunita
Lgbt+ in tutta I'Europa dell’Est: Karin Ann,

cantante, € protagonista come supporter del tour in Italia di Laura Pergolizzi,
conosciuta come Lp, artista americana (di origine italiana) gender-neutral.

Dopo le tappe di Firenze e Marostica, in
provincia di Vicenza, stasera € attesa a
Roma presso |I'Auditorium Parco della
Musica. E’ atteso anche il sindaco della
capitale Roberto Gualtieri. Ad agosto 2021
e stata scelta da Spotify per la campagna
Equal Global come testimonial dei diritti
umani e Lgbt portando la sua immagine sui
billboard di Times Square a New York City.
Senza dimenticare che sempre I’Auditorium
ospitera Drusilla Foer, lunedi 25 luglio,
portando in cavea “Eleganzissima Estate”,
un viaggio fra gli aneddoti tratti dalla ‘vita di
Madame Foer’.
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AL SENATO SI PARLA DI EPILESSIA
Assicurare a tutte le persone con epilessia

|
FRANCESCA BRIA

I'adeguata assistenza e I'accesso alle cure, anche a quelle innovative, su tutto il
territorio nazionale. Perseguire la lotta allo stigma e alla discriminazione in ogni

ambito sociale.

ROBERTO GUALTIERI
FOTO MEZZELANI GMT
085
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Promuovere la ricerca ed inserire
I'epilessia nel Piano Nazionale delle
Cronicita allestito presso il
ministero della Salute guidato da
Roberto Speranza. Sono alcuni dei
punti al centro del “decalogo
sull’epilessia” presentato dalla Lega
italiana contro I'epilessia al Senato
alla presenza di Antonio Tomassini,
Paola Binetti, Maria Rizzotti, Paola
Boldrini, Annamaria Parente,
Rossana Boldi, Angela Ianaro e
Fabiola Bologna.
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Clarins ti regala 3 taglie viaggio e 1 tote bag a
scelta, con acquisti da 89€.

(Clarins)
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Vieni a scoprire I'Acquario di Genova e
immergiti in un mondo di emozioni.

(Acquario di Genova)
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| cittadini italiani possono iscriversi alla
lotteria Green Card
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EVGENIJ MOROZOV
ALESSANDRO DI
BATTISTA FRANCESCA

la bella e la bestia: li riconoscete? - lei non e’
heidi klum e lui non €’ la sua guardia

FRANCESCA BRIA CON
IL MARITO E JULIAN
ASSANGE

ANDREA ORLANDO
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Quanto dura 1 milione di euro dopo i 65 anni?

(Fisher Investments Italia)
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Laurea magistrale in Osteopatia: i corsi
autorizzati in Italia.

(Iemo)
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Questo metodo giapponese aiuta ad abbassare i
livelli di tossine nel corpo

(health4-you.com)
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Medico consiglia: “"Grasso sulla pancia? Fai questo
ogni giorno”
(Golden TREE)
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“SE QUESTI DEPUTATI VI SEMBRANO
SGRAMMATICATI, INADATTI, INCONGRUI,
PARACULI, VENDUTI, RICORDATEVI UNA
COSA SOLA: LI ABBIAMO VOTATI NOI” -
TUTTI I TWEET SULLA VERGOGNOSA
FIGURA FATTA...
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LA POLITICA DEI DON ABBONDIO: CHI NON
HA IL CORAGGIO NON SE LO PUO’ DARE - IL
PIU’ ALTO ESEMPIO DI PAVIDITA’
POLITICA SI CHIAMA GIANCARLO
GIORGETTI - DA DRAGHIANO DI FERRO
CHE...
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“PIU SONO VUOTE LE TESTE PIU SONO
LUNGHE LE LINGUE” - L'EX BALLERINO DI

28



22/07/2022 11:33

z2o7z DACOTTT R

AMICI ALESSIO LA PADULA SMENTISCE IL
PRESUNTO FLIRT CON ILARY - IL RAGAZZO,
NEL GRUPPO DI...

FLASH! - AGENZIA 'STI CAZZI! MENTRE GLI
AVVOCATI DI TOTTI E ILARY SI STANNO
ANCORA LITIGANDO APPARTAMENTI E
DIRITTI DI IMMAGINE, E' TERMINATA LA
FURIOSA FUGA IN AFRICA CON SORELLAEI
TRE...
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[Fotografie] Gli uomini piu bassi di Hollywood, le loro vere
altezze
(Playsstar)
B
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Ogni mattina
alle 7
sul tuo cellvlare
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di Giorgio Dell’Arti
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di Federico Ercole
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Medico consiglia: “"Grasso sulla pancia? Fai questo ogni
giorno.”
(Golden TREE)
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'draghi? un mascalzone in cravatta peggio di un mafioso.
bonaccini? un delinquente’
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MNiarl mraerd mae bl doece sew
video-flash! - durante un evento organizzato da mario
turco e’ partito un pornazzo hentai

POMPIERE RIMANO SCHIACCIATO
SOTTO AUTO A MNHATTAN

I'arrapamento italico per la fascinosa sanna marin ha
colpito concita de gregorio...




22/07/2022 11:33

z2o7z DACOTTT R

LADRO LONDRA

Sponsorizzato

[fotografie] Patrizia De Blanck vive in una casa come
questa
(Wordsa)

LA CONFESSIONE DI ELODIE A PETER
GOMEZ
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[Foto] A 85 anni, Johnny Dorelli vive cosi
(Dads News

:Plper Genera.tlon

Beat, Shake & Pop Art negli anni ‘6o
Com i racconti dei protagonisii che hannp jatio la storla
el Piper Club negli annd 4y

o s st o

Maria Giovanna I_Imi

Sponsorizlzato 3 gl Lt ler d Cirat Rizta
[Fotografies] 23 tagli di capelli che vi renderanno piu LA GENERAZIONE PIPER
giovani di 10 anni
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RAPINA OROLOGIO IN UN RISTORANTE
DI AMSTERDAM

Abbigliamento per bambini di qualita a prezzi
scontati!

(Petit Bateau)
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GIAPPONE, L'ATTENTATO CHE HA
UCCISO SHINZO ABE

CAFONALINO NUZIALE - MEJO DEI
FERRAGNEZ, GLI...

CAFONALINO! TRASH PARTY PER IL

32



22/07/2022 11:33
Sito Web

DAGSTTIR

COMPLEANNO DI CORRADO...

LUCIA AZZOLINA ALLA SERATA
ROMANA...

CAFONALINO! - A ROMA SERATA DI
BENEFICENZA PER LA...

CAFONALINO! ALLA FACCIA DELLA

CAFONALINO DEL "MICROFONO D'ORO"”
- AL...
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FUNERALINO - L'ANGELO DELLA TV!
ALLA CASA DEL CINEMA DI ROMA...
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PABLITO, L'UOMO CHE FECE PIANGERE
IL BRASILE - UNA...

AN X
CAFONALINO! - GRANDE AFFOLLAMENTO
DI “FEDELI"...

SKATE YOUR LIFE! "CHI FA SKATE NON
MANIFESTA, MA SI...
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VE LO IMMAGINATE MAURIZIO
COSTANZO CHE PARLA IN CORSIVO?...
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La Lega Italiana Contro
I'Epilessia auspica “adeguata
assistenza e l'accesso alle cure”,
anche a quelle “innovative”

Da Redazione clicMedicina - 21 Luglio 2022 ® 50

Assicurare a tutte le persone con epilessia
|'adeguata assistenza e l'accesso alle cure,
anche a quelle innovative, su tutto il
territorio nazionale; perseguire la lotta allo
stigma e alla discriminazione in ogni
ambito sociale; promuovere la ricerca in
campo epilettologico e inserire |'epilessia
AN nel Piano Nazionale delle Cronicita allestito
presso il Ministero della Salute; disegnare
percorsi di cura, adatti a chi & controllato
dai farmaci, ma soprattutto per coloro che hanno una epilessia farmacoresistente.
Sono alcuni dei punti al centro del Decalogo sull’Epilessia presentato dalla Lega
Italiana Contro L’Epilessia LICE nel corso dell'incontro Epilessie, Stigma e Conoscenza,
tenuto in Senato alla presenza di alcuni rappresentanti istituzionali. Tra questi il sen.
Antonio Tomassini, i componenti della XII Commissione Igiene e Sanita del Senato, le
senatrici Paola Binetti, Maria Rizzotti, Paola Boldrini, Annamaria Parente, i componenti
della XII Commissione Affari Sociali della Camera dei Deputati, gli onorevoli Rossana
Boldi, Angela Ianaro e Fabiola Bologna.

Nel corso dell’incontro - che ha visto il coinvolgimento della Societa Italiana di
Neurologia, delle Associazioni dei Pazienti e dell’International Bureau for Epilepsy IBE -
LICE ha chiesto e promosso l'istituzione di un Osservatorio Nazionale Permanente per
le Epilessie, incaricato di proporre azioni per migliorare le terapie e l'inclusione delle
persone con epilessia e delle loro famiglie, e I'attivazione di un Tavolo Tecnico, che
includa oltre agli esperti clinici, la partecipazione di tecnici, decisori, industrie
farmaceutiche ed enti di vigilanza.

“In Italia le persone con epilessia sono circa 600mila, in quanto in generale nei Paesi
ad alto sviluppo I'epilessia colpisce circa 1 persona su 100; nei Paesi a basso sviluppo
invece i numeri sono molto piu alti e si calcola che nel mondo oltre 50milioni di
persone soffrano di una forma di epilessia”, spiega il prof. Oriano Mecarelli, past
president LICE. “Questa patologia si puo verificare in tutte le eta, con 2 picchi di
incidenza, uno nei primi anni di vita e l'altro - sempre pil elevato - nelle eta piu
avanzate. Attualmente si calcola infatti che in Italia ogni anno si verifichino 86 nuovi
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La proteina S100A9
potrebbe sostituire I'insulina
per la cura del diabete

Redazione clicMedicina

Alcuni ricercatori dell’Universita di Ginevra
(UNIGE) stanno lavorando su una terapia
alternativa basata sulla proteina S100A9. II
nome potra non suonare particolarmente
significativo, ma...
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Assicurare a tutte le persone con epilessia
|’adeguata assistenza e l'accesso alle cure,
anche a quelle innovative, su tutto il
territorio nazionale; perseguire la...

Cambiano le regole sulla
sperimentazione dei
farmaci

Stefania Bortolotti

Il nuovo Regolamento europeo, che cambia
le regole sulla sperimentazione dei farmaci;
I'emergenza Covid, che ha accelerato
processi e procedure e ha sottolineato
l'urgenza...
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casi di epilessia nel primo anno di vita; 20-30 nell’eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 \ fragile e oltre 1milione di

anni. Alla base dell’alto tasso di incidenza nel primo anno di vita ci sono soprattutto anziani affetti da...

fattori genetici e patologie malformative o tumorali, mentre per gli over75 la causa Redazione clicMedicina
risiede nel concomitante aumento delle patologie potenzialmente epilettogene legate Pili colpiti gli anziani con basso reddito e chi
all’eta: ictus cerebrale, malattie neurodegenerative, tumori e traumi cranici.” vive al Sud, ma non mancano le eccezioni.

Servizi di assistenza domiciliare e RSA non...

“1/3 delle persone con epilessia non & sensibile alla cura farmacologica,

rappresentando la quota piu grande di spesa per il SSN e per i caregiver”, spiega la Quando la leucemia era “un

dott.ssa Laura Tassi, presidente LICE e dirigente medico in Chirurgia dell’Epilessia e del male incurabile”

Parkinson presso I’ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda di Milano. “Se le
. i i . . Redazione clicMedicina
crisi si ripetono nonostante la terapia farmacologica, le persone con epilessia non
Il 23 giugno é stato pubblicato sul New

possono pill essere autonome. Le famiglie sono sole di fronte ad una malattia England Journal of Medicine I'articolo a nome
devastante che causa episodi imprevedibili e pericolosi. Oltre al carico farmacologico di Robin Foa e Sabina Chiaretti, della

che incide sullo sviluppo cognitivo e fisico, le epilessie farmaco-resistenti non Sapienza, che...

permettono una vita sociale, scolastica e lavorativa soddisfacente. La ricerca

scientifica deve essere implementata per trovare nuove cure, pil mirate ed adeguate

a tutti i tipi di pazienti. La chirurgia, risolutiva nel 70% dei casi, deve essere

incrementata a fronte della presenza attuale di pochi Centri in Italia e di un basso

numero di pazienti che possono essere trattati. Le terapie palliative (dieta chetogena,

la stimolazione del nervo vago, etc.) devono essere a disposizione di coloro che non

possono essere sottoposti ad una chirurgia tradizionale.”

Al centro del Decalogo presentato dalla LICE la tutela dei diritti e la soddisfazione dei
bisogni delle persone con epilessia. Nel documento si chiede il miglioramento
dell’assistenza attraverso la promozione dei Centri per I'epilessia, sia medici che
chirurgici, affinché siano in grado di assicurare la presa in carico multidisciplinare della
persona con epilessia, anche attraverso sistemi come la Telemedicina specialistica. Ma
anche il potenziamento delle risorse economiche finalizzate allo sviluppo della ricerca,
I'organizzazione di campagne informative rivolte sia alla popolazione che ai medici di
libera scelta, di medicina del lavoro e di medicina generale per migliorare la
conoscenza della patologia, presupposto fondamentale alla lotta allo stigma. E ancora
I'organizzazione di percorsi formativi nelle scuole, con il coinvolgimento di insegnanti e
studenti, per un migliore inserimento delle persone con epilessia. Inoltre, per le
persone con epilessia in cui esistono comorbidita, specialmente nella popolazione
pediatrica e nelle malattie rare, andrebbero cercati percorsi di cura, di inserimento
sociale scolastico e lavorativo e di riabilitazione.

“Per la mia storia professionale e per quella politica sono profondamente consapevole
del grave problema sociale e clinico dell’epilessia che vede affetti molti cittadini di tutte
le eta, dalla nascita alla vecchiaia”, afferma il sen. Antonio Tomassini. “Questo
problema si & ulteriormente aggravato con alcune determinazioni legislative piu tese
all’irrigidimento del quadro ispettivo e sanzionatorio che non a quello della
prevenzione, della diagnosi precoce e della terapia. Lo stigma non solo non é stato
cancellato ma diventa elemento peggiorativo. ? quindi necessario rivedere
profondamente le norme in modo da poter rendere un accesso tempestivo e
continuativo a controlli e terapie.”

Le richieste LICE coincidono con gli obiettivi previsti dal Piano d’Azione Globale
Intersettoriale Decennale per I’Epilessia e gli Altri Disturbi Neurologici, varato solo lo
scorso maggio dall’Assemblea dell’Organizzazione Mondiale della Sanita, e che 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.
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“Abbiamo un’opportunita storica e probabilmente irripetibile, da cogliere lavorando
insieme per migliorare concretamente e immediatamente la qualita della vita delle
persone con epilessia”, dichiara Francesca Sofia, presidente International Bureau for
Epilepsy. “Anche il piano appena approvato dall’Assemblea dell’lOMS va in quella
direzione, ed ¢ il frutto di un’azione di sensibilizzazione e tutela svolta a livello
internazionale dai medici e dai rappresentanti delle persone con epilessia, un esempio
di collaborazione e coesione delle principali parti interessate. Credo che anche in Italia
potremo realizzare un lavoro per |'epilessia che possa essere di esempio ed

ispirazione nel resto del mondo.”

L'obiettivo, condiviso a livello globale dalla ratifica del piano dell’'OMS e accolto in Italia
da LICE, é ridurre Iimpatto della malattia, incluse la morbilita e la disabilita associate,
migliorando la qualita della via delle persone con epilessia attraverso la prevenzione, il

trattamento e la cura.
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Assicurare a tutte le Persone con Epilessia I'adeguata assistenza e 'accesso alle cure, anche
a quelle innovative, su tutto il territorio nazionale Perseguire la lotta allo stigma e alla 49 PAGINE, 9 INTERVISTE, 11 ARTICOLI

discriminazione in ogni ambito sociale. Promuovere la ricerca in campo epilettologico ed
inserire 'Epilessia nel Piano Nazionale delle Cronicita allestito presso il Ministero della Salute.
Disegnare percorsi di cura, adatti a chi & controllato dai farmaci, ma soprattutto per coloro che
hanno una Epilessia farmacoresistente

Sono alcuni dei punti al centro del Decalogo sull’Epilessia presentato dalla LICE — Lega
Italiana Contro L’Epilessia -, nel corso dellincontro “Epilessie, Stigma e Conoscenza” tenuto
in Senato alla presenza di alcuni rappresentanti istituzionali.

Tra questi il Sen. Antonio Tomassini, | componenti della 12a Commissione Igiene e Sanita del
Senato, le Sen.ci Paola Binetti, Maria Rizzotti, Pacla Boldrini, Annamaria Parente, |
componenti della X1l Commissione Affari Sociali della Camera dei Deputati gli On. Rossana

Boldi, Angela lanaro e Fabiola Bologna. SCARICA IL PDF
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Nel corso dell'incontro, promaosso dalla LICE e che ha visto il coinvolgimento della Societa
Italiana di Neurologia (SIN), delle Associazioni dei Pazienti e quella importantissima di IBE - PAR Kl NSON
International Bureau for Epilepsy, la Societa Scientifica LICE ha chiesto e promosso EVOLUZIONE E CRITICITA DEI PERCORSI
lstituzione di un Osservatorio nazionale permanente per le Epilessie, incaricato di proporre DIAGNOSTICO TERAPEUTICI ASSISTENZIALI
azioni per migliorare le terapie e l'inclusione delle Persone con Epilessia e delle loro famiglie,
e I'attivazione di un Tavolo Tecnico, che includa oltre agli esperti clinici, la partecipazione di
tecnici, decisori, industrie farmaceutiche ed enti di vigilanza.

“In Italia le Persone con Epilessia sono circa 600 mila — spiega il Prof. Oriano Mecarelli, Past
President LICE - in quanto in generale nei Paesi ad alto sviluppo 'Epilessia colpisce circa 1
persona su 100; nei Paesi a basso sviluppo invece i numeri sono molto pid alti e si calcola che

nel mondo oltre 50 milioni di persone soffrano di una forma di Epilessia. Questa patologia si 11° FORUMRISK
pud verificare in tutte le eta, con due picchi di incidenza, uno nei primi anni di vita e l'altro — MANAGEMENT IN SANITA
sempre pid elevato - nelle eta pii avanzate. Attualmente si calcola infatti che in Italia ogni Rlrknz s IRl camb RERz 1
anna si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell'eta PARKINSON E PDTA

giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni. Alla base dell'alto tasso di incidenza nel primo anno di

SCARICA IL PDF

vita ci sono soprattutto fattori genetici e patologie malformative o tumorali, mentre per gli over 38 PAGINE, 6 ARTICOLI, 7 INTERVISTE
75 la causa risiede nel concomitante aumento delle patologie potenzialmente epilettogene 13 _»ﬁ( W .
legate all'eta: ictus cerebrale, malattie neurodegenerative, tumori e traumi cranici”. by & i )

= ik

“Un terzo delle Persone con Epilessia — spiega la dott ssa Laura Tassi, presidente della LICE
e dirigente medica in Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson presso 'ASST Grande Ospedale
Metropolitano “Niguarda” di Milano - non & sensibile alla cura farmacologica, rappresentando
la quota pitl grande di spesa per il SSN e per i caregivers. Se le crisi si ripetono nonostante la
terapia farmacologica, le Persone con Epilessia non possono pill essere autonome. Le
famiglie sono sole di fronte ad una malattia devastante che causa episodi imprevedibili e
pericolosi. Oltre al carico farmacologico che incide sullo sviluppo cognitivo e fisico, le Epilessie
farmaco-resistenti non permetiono una vita sociale, scolastica e lavorativa soddisfacente. La
ricerca scientifica deve essere implementata per trovare nuove cure, pidl mirate ed adeguate a
tutti i tipi di pazienti. La chirurgia, risolutiva nel 70% dei casi, deve essere incrementata a
fronte della presenza attuale di pochi Centri in ltalia e di un basso numero di pazienti che
possono essere trattati. Le terapie palliative (dieta chetogena, la Stimolazione del Nervo vago,
etc.) devono essere a disposizione di coloro che non possono essere sottoposti ad una
chirurgia tradizionale.

Al centro del Decalogo presentato dalla LICE la tutela dei diritti e la soddisfazione dei bisogni
delle persone con Epilessia. Nel documento si chiede il miglioramento dell'assistenza
attraverso la promozione dei Centri per I'Epilessia, sia medici che chirurgici, affinché siano in
grado di assicurare la presa in carico multidisciplinare della Persona con Epilessia, anche
attraverso sistemi come la Telemedicina specialistica. Ma anche il potenziamento delle risorse
economiche finalizzate allo sviluppo della ricerca, I'organizzazione di campagne informative
rivolte sia alla popolazione che ai medici di libera scelta, di medicina del lavoro e di medicina
generale per migliorare la conoscenza della patologia, presupposto fondamentale alla lotta
allo stigma.

L'organizzazione di percorsi formativi nelle scuole, con il coinvolgimento di insegnanti e
studenti, per un migliore inserimento delle persone con Epilessia, va implementato e
coadiuvato. Inaltre, per le Persone con Epilessia in cui esistono comorbidita, specialmente
nella popolazione pediatrica e nelle Malattie Rare, vanno cercati percorsi di cura, di
inserimento sociale scolastice e lavorativo e di nabilitazione.

“Per la mia storia professionale e per quella politica - dichiara il Senatore Antonio Tomassini
- sono profondamente consapevole del grave problema sociale e clinico dell'Epilessia che
vede affetti molti cittadini di tutte le eta, dalla nascita alla vecchiaia. Questo problema si &
ulteriormente aggravato con alcune determinazioni legislative pil tese all'irrigidimento del
quadro ispettivo e sanzionatorio che non a quello della prevenzione, della diagnosi precoce e
della terapia. Lo stigma non solo non & stato cancellato ma diventa elemento peggiorativo. E
quindi necessario rivedere profondamente le norme in modo da poter rendere un accesso
tempestivo e continuativo a controlli e terapie™

Piando d'azione globale per I'epilessia dell'OMS

Le richieste della LICE coincidono con gli obiettivi previsti dal Piano d’Azione Globale
Intersettoriale decennale per 'EPILESSIA e gli altri Disturbi Neurologici, varato solo lo scorso
maggio dallAssemblea dell'Organizzazione Mondiale della Sanita, e che 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 pit rispetto allattuale e lo sviluppo di un’idonea legislazione al fine di
promuovere e proteggere i diritti umani delle Persone con Epilessia.
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“Abbiamo un’opportunita storica e probabilmente irmipetibile — commenta Francesca Sofia,
presidente dell'International Bureau for Epilepsy (IBE) - da cogliere lavorando insieme per
migliorare concretamente e immediatamente la qualita della vita delle Persone con Epilessia.
Anche Il piano appena approvato dallAssemblea dellOMS va in quella direzione, ed & Il frutto
di un'azione di sensibilizzazione e tutela svolta a livello internazionale dai medici e dai
rappresentanti delle Persone con Epilessia, un esempio di collaborazione e coesione delle
principali parti interessate. Credo che anche in Italia potremo realizzare un lavoro per
I'Epilessia che possa essere di esempio ed ispirazione nel resto del mondo™.

L'obiettivo, condiviso a livello globale dalla ratifica del piano dellOMS e accolto in Italia dalla
LICE, & quello di ridurre 'impatto della malattia, incluse la morbilita e la disabilita associate,
migliorando la qualita della via delle Persone con Epilessia attraverso la prevenzione, il
trattamento e la cura.
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Lice: un Decalogo per rafforzare
I'assistenza e I'accesso alle cure contro
I'epilessia

Assicurare a tutte le persone con epilessia ’adeguata
assistenza e ’accesso alle cure, anche a quelle innovative,
su tutto il territorio nazionale. Perseguire la lotta allo
stigma e alla discriminazione in ogni ambito sociale.
Promuovere la ricerca in campo epilettologico ed inserire
I’epilessia nel Piano nazionale delle cronicita allestito
presso il ministero della Salute. Disegnare percorsi di
cura, adatti a chi e controllato dai farmaci, ma soprattutto per coloro che hanno una
Epilessia farmacoresistente.

Sono alcuni dei punti al centro del Decalogo sull’Epilessia presentato dalla LICE — Lega
italiana contro l'epilessia -, nel corso dell’incontro “Epilessie, Stigma e Conoscenza”
tenuto in Senato alla presenza di alcuni rappresentanti istituzionali. Tra questi Antonio
Tomassini, i componenti della 12a Commissione Igiene e Sanita del Senato, Paola
Binetti, Maria Rizzotti, Paola Boldrini, Annamaria Parente, i componenti della XII
Commissione Affari Sociali della Camera dei Deputati, Rossana Boldi, Angela Ianaro e
Fabiola Bologna.

Nel corso dell’incontro, promosso dalla LICE e che ha visto il coinvolgimento della
Societa Italiana di Neurologia (SIN), delle Associazioni dei Pazienti e quella
importantissima di IBE - International Bureau for Epilepsy, la Societa Scientifica LICE ha
chiesto e promosso l'istituzione di un Osservatorio nazionale permanente per le
Epilessie, incaricato di proporre azioni per migliorare le terapie e 'inclusione delle
Persone con Epilessia e delle loro famiglie, e I’attivazione di un Tavolo Tecnico, che
includa oltre agli esperti clinici, la partecipazione di tecnici, decisori, industrie
farmaceutiche ed enti di vigilanza.

“In Italia le Persone con Epilessia sono circa 600 mila — spiega Oriano Mecarelli, Past
President LICE - in quanto in generale nei Paesi ad alto sviluppo I’Epilessia colpisce circa
1 persona su 100; nei Paesi a basso sviluppo invece i numeri sono molto piu alti e si
calcola che nel mondo oltre 50 milioni di persone soffrano di una forma di Epilessia.
Questa patologia si puo verificare in tutte le eta, con due picchi di incidenza, uno nei
primi anni di vita e I’altro — sempre piu elevato - nelle eta piul avanzate. Attualmente si
calcola infatti che in Italia ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia nel primo
anno di vita, 20-30 nell’eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni. Alla base dell’alto
tasso di incidenza nel primo anno di vita ci sono soprattutto fattori genetici e patologie
malformative o tumorali, mentre per gli over 75 la causa risiede nel concomitante
aumento delle patologie potenzialmente epilettogene legate all’eta: ictus cerebrale,
malattie neurodegenerative, tumori e traumi cranici”.

“Un terzo delle Persone con Epilessia — spiega Laura Tassi, presidente della LICE e
dirigente medico in Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson presso I’ASST Grande
Ospedale Metropolitano “Niguarda” di Milano - non é sensibile alla cura farmacologica,
rappresentando la quota piu grande di spesa per il SSN e per i caregivers. Se le crisi si
ripetono nonostante la terapia farmacologica, le Persone con Epilessia non possono pit
essere autonome. Le famiglie sono sole di fronte ad una malattia devastante che causa
episodi imprevedibili e pericolosi. Oltre al carico farmacologico che incide sullo sviluppo

44



20/07/2022 10:54
Sito Web

diffusione:6

Sanitaz4

cognitivo e fisico, le Epilessie farmaco-resistenti non permettono una vita sociale,
scolastica e lavorativa soddisfacente. La ricerca scientifica deve essere implementata per
trovare nuove cure, piu mirate ed adeguate a tutti i tipi di pazienti. La chirurgia,
risolutiva nel 70% dei casi, deve essere incrementata a fronte della presenza attuale di
pochi Centri in Italia e di un basso numero di pazienti che possono essere trattati. Le
terapie palliative (dieta chetogena, la Stimolazione del Nervo vago, etc.) devono essere a
disposizione di coloro che non possono essere sottoposti ad una chirurgia tradizionale.
Al centro del Decalogo presentato dalla LICE la tutela dei diritti e la soddisfazione dei
bisogni delle persone con Epilessia. Nel documento si chiede il miglioramento
dell’assistenza attraverso la promozione dei Centri per ’Epilessia, sia medici che
chirurgici, affinché siano in grado di assicurare la presa in carico multidisciplinare della
Persona con Epilessia, anche attraverso sistemi come la Telemedicina specialistica. Ma
anche il potenziamento delle risorse economiche finalizzate allo sviluppo della ricerca,
l’organizzazione di campagne informative rivolte sia alla popolazione che ai medici di
libera scelta, di medicina del lavoro e di medicina generale per migliorare la conoscenza
della patologia, presupposto fondamentale alla lotta allo stigma.

L’organizzazione di percorsi formativi nelle scuole, con il coinvolgimento di insegnanti
e studenti, per un migliore inserimento delle persone con Epilessia, va implementato e
coadiuvato.

Inoltre, per le Persone con Epilessia in cui esistono comorbidita, specialmente nella
popolazione pediatrica e nelle Malattie Rare, vanno cercati percorsi di cura, di
inserimento sociale scolastico e lavorativo e di riabilitazione.

“Per la mia storia professionale e per quella politica - dichiara il senatore Antonio
Tomassini - sono profondamente consapevole del grave problema sociale e clinico
dell’Epilessia che vede affetti molti cittadini di tutte le eta, dalla nascita alla vecchiaia.
Questo problema si e ulteriormente aggravato con alcune determinazioni legislative piu
tese all’irrigidimento del quadro ispettivo e sanzionatorio che non a quello della
prevenzione, della diagnosi precoce e della terapia. Lo stigma non solo non € stato
cancellato ma diventa elemento peggiorativo. E' quindi necessario rivedere
profondamente le norme in modo da poter rendere un accesso tempestivo e
continuativo a controlli e terapie”.

Le richieste della LICE coincidono con gli obiettivi previsti dal Piano d’Azione Globale
Intersettoriale decennale per I’Epilessia e gli altri Disturbi Neurologici, varato solo lo
scorso maggio dall’Assemblea dell’Organizzazione Mondiale della Sanita, e che impone
agli Stati membri il raggiungimento - entro il 2031 - di alcuni obiettivi globali, tra cui
l’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.

“Abbiamo un’opportunita storica e probabilmente irripetibile - commenta Francesca
Sofia, presidente dell’International Bureau for Epilepsy (IBE) - da cogliere lavorando
insieme per migliorare concretamente e immediatamente la qualita della vita delle
Persone con Epilessia. Anche il piano appena approvato dall’Assemblea del’OMS va in
quella direzione, ed ¢ il frutto di un’azione di sensibilizzazione e tutela svolta a livello
internazionale dai medici e dai rappresentanti delle Persone con Epilessia, un esempio
di collaborazione e coesione delle principali parti interessate. Credo che anche in Italia
potremo realizzare un lavoro per ’Epilessia che possa essere di esempio ed ispirazione
nel resto del mondo”.

L’obiettivo, condiviso a livello globale dalla ratifica del piano del’OMS e accolto in Italia
dalla LICE, e quello di ridurre I'impatto della malattia, incluse la morbilita e la disabilita
associate, migliorando la qualita della via delle Persone con Epilessia attraverso la
prevenzione, il trattamento e la cura.
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EPILESSIA, APPELLO DELLA LICE AL SENATO:
“EPILESSIA PATOLOGIA SOCIALE”. Istituire Osservatorio
Permanente per le Epilessie, aumentare fondi ricerca attivare un
Tavolo Tecnico

COMUNICATI STAMPA

(AGENPARL) — mer 20 luglio 2022 EPILESSIA, APPELLO DELLA LICE AL SENATO: “EPILESSIA PATOLOGIA SOCIALE.
DOBBIAMO AGIRE SUBITO!”

-La Lega Italiana Contro I'Epilessia in un incontro al Senato: perseguire la lotta allo stigma e alla discriminazione.

-La Societa Scientifica neurologica specializzata in Epilettologia presenta ai senatori il Decalogo sull’Epilessia, con
alcune richieste: istituire Osservatorio Permanente per le Epilessie, aumentare fondi ricerca e campagne informative,
attivare un Tavolo Tecnico.

-Gli obiettivi: ridurre I'impatto della malattia, migliorare la qualita della via delle Persone con Epilessia attraverso la
prevenzione, il trattamento ed i percorsi di cura.

Roma, 20 luglio 2022 — Assicurare a tutte le Persone con Epilessia I'adeguata assistenza e 'accesso alle cure, anche a
quelle innovative, su tutto il territorio nazionale. Perseguire la lotta allo stigma e alla discriminazione in ogni ambito
sociale. Promuovere la ricerca in campo epilettologico ed inserire ’Epilessia nel Piano Nazionale delle Cronicita
allestito presso il Ministero della Salute.Disegnare percorsi di cura, adatti a chi € controllato dai farmaci, ma soprattutto
per coloro che hanno una Epilessia farmacoresistente.

Sono alcuni dei punti al centro del Decalogo sull’Epilessia presentato dalla LICE — Lega Italiana Contro L’Epilessia -, nel
corso dell’incontro “Epilessie, Stigma e Conoscenza” tenuto in Senato alla presenza di alcuni rappresentanti
istituzionali. Tra questi il Sen. Antonio Tomassini, i componenti della 12a Commissione Igiene e Sanita del Senato, le
Sen.ci Paola Binetti, Maria Rizzotti, Paola Boldrini, Annamaria Parente, i componenti della XII Commissione Affari
Sociali della Camera dei Deputati gli On. Rossana Boldi, Angela Ianaro e Fabiola Bologna.

Nel corso dell’incontro, promosso dalla LICE e che ha visto il coinvolgimento della Societa Italiana di Neurologia (SIN),
delle Associazioni dei Pazienti e quella importantissima di IBE — International Bureau for Epilepsy, la Societa Scientifica
LICE ha chiesto e promosso l'istituzione di un Osservatorio nazionale permanente per le Epilessie, incaricato di
proporre azioni per migliorare le terapie e I'inclusione delle Persone con Epilessia e delle loro famiglie, e I’attivazione di
un Tavolo Tecnico, che includa oltre agli esperti clinici, la partecipazione di tecnici, decisori, industrie farmaceutiche
ed enti di vigilanza.

“In Italia le Persone con Epilessia sono circa 600 mila — spiega il Prof. Oriano Mecarelli, Past President LICE -in quanto
in generale nei Paesi ad alto sviluppo I'Epilessia colpisce circa 1 persona su 100; nei Paesi a basso sviluppo invece i
numeri sono molto piu alti e si calcola che nel mondo oltre 50 milioni di persone soffrano di una forma di Epilessia.
Questa patologia si puo verificare in tutte le etd, con due picchi di incidenza, uno nei primi anni di vita e I’altro —
sempre pil elevato — nelle eta piti avanzate. Attualmente si calcola infatti che in Italia ogni anno si verifichino 86 nuovi
casi di Epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell’eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni. Alla base dell’alto tasso di
incidenza nel primo anno di vita ci sono soprattutto fattori genetici e patologie malformative o tumorali, mentre per gli
over 75 la causa risiede nel concomitante aumento delle patologie potenzialmente epilettogene legate all’eta: ictus
cerebrale, malattie neurodegenerative, tumori e traumi cranici”.

“Un terzo delle Persone con Epilessia — spiega la dott.ssa Laura Tassi, presidente della LICE e dirigente medico in
Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson presso ’ASST Grande Ospedale Metropolitano “Niguarda” di Milano — non &
sensibile alla cura farmacologica, rappresentando la quota piu grande di spesa per il SSN e per i caregivers. Se le crisi si
ripetono nonostante la terapia farmacologica, le Persone con Epilessia non possono pil essere autonome. Le famiglie
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sono sole di fronte ad una malattia devastante che causa episodi imprevedibili e pericolosi. Oltre al carico
farmacologico che incide sullo sviluppo cognitivo e fisico, le Epilessie farmaco-resistenti non permettono una vita
sociale, scolastica e lavorativa soddisfacente. La ricerca scientifica deve essere implementata per trovare nuove cure, piu
mirate ed adeguate a tutti i tipi di pazienti. La chirurgia, risolutiva nel 70% dei casi, deve essere incrementata a fronte
della presenza attuale di pochi Centri in Italia e di un basso numero di pazienti che possono essere trattati. Le terapie
palliative (dieta chetogena, la Stimolazione del Nervo vago, etc.) devono essere a disposizione di coloro che non possono
essere sottoposti ad una chirurgia tradizionale.

Al centro del Decalogo presentato dalla LICE la tutela dei diritti e la soddisfazione dei bisogni delle persone con
Epilessia. Nel documento si chiede il miglioramento dell’assistenza attraverso la promozione dei Centri per 'Epilessia,
sia medici che chirurgici, affinché siano in grado di assicurare la presa in carico multidisciplinare della Persona con
Epilessia, anche attraverso sistemi come la Telemedicina specialistica. Ma anche il potenziamento delle risorse
economiche finalizzate allo sviluppo della ricerca, I'organizzazione di campagne informative rivolte sia alla popolazione
che ai medici di libera scelta, di medicina del lavoro e di medicina generale per migliorare la conoscenza della
patologia, presupposto fondamentale alla lotta allo stigma.

L’organizzazione di percorsi formativi nelle scuole, con il coinvolgimento di insegnanti e studenti, per un migliore
inserimento delle persone con Epilessia, va implementato e coadiuvato.

Inoltre, per le Persone con Epilessia in cui esistono comorbidita, specialmente nella popolazione pediatrica e nelle
Malattie Rare, vanno cercati percorsi di cura, di inserimento sociale scolastico e lavorativo e di riabilitazione.

“Per la mia storia professionale e per quella politica — dichiara il SenatoreAntonio Tomassini — sono profondamente
consapevole del grave problema sociale e clinico dell’Epilessia che vede affetti molti cittadini di tutte le eta, dalla nascita
alla vecchiaia. Questo problema si & ulteriormente aggravato con alcune determinazioni legislative piu tese
all’irrigidimento del quadro ispettivo e sanzionatorio che non a quello della prevenzione, della diagnosi precoce e della
terapia. Lo stigma non solo non & stato cancellato ma diventa elemento peggiorativo. E quindi necessario rivedere
profondamente le norme in modo da poter rendere un accesso tempestivo e continuativo a controlli e terapie”.

IL PIANO D’AZIONE GLOBALE PER L’EPILESSIA DELL'ORGANIZZAZIONE MONDIALE DELLA SANITA

Le richieste della LICE coincidono con gli obiettivi previsti dalPiano d’Azione Globale Intersettoriale decennale per
I’EPILESSIA e gli altri Disturbi Neurologici, varato solo lo scorso maggio dall’Assemblea dell’Organizzazione Mondiale
della Sanita, e che impone agliStati membriil raggiungimento — entro il2031- di alcuniobiettivi globali, tra cui
I’aggiornamento delle politichenazionali esistenti sui disturbi neurologici, I'inclusione dei disturbi neurologici nei
sistemi di assistenza sanitaria universalee lacopertura dei serviziper le Persone con Epilessia del50%in piu rispetto
all’attuale e losviluppo di un’idonea legislazioneal fine di promuovere eproteggere i diritti umanidelle Persone con
Epilessia.

“Abbiamo un’opportunita storica e probabilmente irripetibile - commenta Francesca Sofia, presidente
dell’International Bureau for Epilepsy (IBE) — da cogliere lavorando insieme per migliorare concretamente e
immediatamente la qualita della vita delle Persone con Epilessia. Anche il piano appena approvato dall’Assemblea
dell’OMS va in quella direzione, ed ¢ il frutto di un’azione di sensibilizzazione e tutela svolta a livello internazionale dai
medici e dai rappresentanti delle Persone con Epilessia, un esempio di collaborazione e coesione delle principali parti
interessate. Credo che anche in Italia potremo realizzare un lavoro per I’Epilessia che possa essere di esempio ed
ispirazione nel resto del mondo”.

L’obiettivo, condiviso a livello globale dalla ratifica del piano dell’lOMS e accolto in Italia dalla LICE, é quellodiridurre
I'impattodella malattia, incluse la morbilita e la disabilita associate, migliorando laqualita della viadelle Persone con
Epilessia attraverso laprevenzione, iltrattamentoe lacura.

Devolvi il 5 per mille dell'IRPEF alla Fondazione Epilessia LICE ETS

E una buona azione che non ti costa nulla.

Aiutare la Fondazione Epilessia LICE ETS significa sostenere un’attivita che persegue obiettivi ambiziosi nel campo della
ricerca, informati sui nostri progetti.

Per destinare il 5 PER MILLE bastano due semplici operazioni:

-Porre la propria firma nel riquadro “sostegno degli enti del terzo settore iscritti nel runts di cui all’art. 46, c. 1, del d.1gs.
3 luglio 2017, n. 117, comprese le cooperative sociali ed escluse le imprese sociali costituite in forma di societa’,
nonche’ sostegno delle onlus iscritte all’anagrafe”.

Per maggiori informazioni:

www.lice.it
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Epilessia, appello della LIGE al Senato:
"patologia sociale, dobbiamo agire subito”

Mercoledi 20 Luglic 2022 Redazione

g £ Condividi in Condividi
CONDIVISIONI

Assicurare a tutte le Persone con Epilessia I'adeguata assistenza e l'accesso alle cure,
anche a quelle innovative, su tutto il territorio nazionale. Perseguire la lotia allo stigma e
alla discriminazione in ogni ambito sociale. Sono alcuni dei punti al centro del Decalogo
sull'Epilessia presentato dalla LICE - Lega ltaliana Contro L'Epilessia -, nel corso
dell'incontro "Epilessie, Stigma e Conoscenza” tenuto in Senato alla presenza di alcuni
rappresentanti istituzionali.

Assicurare a tutte le Persone con Epilessia 'adeguata assistenza e I'accesso alle cure, anche
a quelle innovative, su tutto il territorio nazionale. Perseguire la lotta allo stigma e alla

discriminazione in ogni ambito sociale. Promuovere la ricerca in campo epilettologico ed
inserire 'Epilessia nel Piano Nazionale delle Cronicita allestito pressao il Ministero della Salute.
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Disegnare percorsi di cura, adatti a chi & controllato dai farmaci, ma soprattutio per coloro che
hanno una Epilessia farmacoresistente.

Sono alcuni dei punti al centro del Decalogo sull’Epilessia presentato dalla LICE — Lega
Italiana Contro L'Epilessia -, nel corso dellincontro “Epilessie, Stigma e Conoscenza” tenuto
in Senato alla presenza di alcuni rappresentanti istituzionali.

Tra questi il Sen. Antonio Tomassini, | componenti della 12a Commissione lgiene e Sanita del
Senato, le Sen ci Paola Binetti, Maria Rizzotti, Paola Boldrini, Annamaria Parente, i
companenti della XIl Commissione Affari Sociali della Camera dei Deputati gli On. Rossana
Boldi, Angela lanaro e Fabiola Bologna.

Nel corso dell'incontro, promosso dalla LICE e che ha visto il coinvolgimento della Societa
Italiana di Neurologia (S1IN), delle Associazioni dei Pazienti e quella importantissima di IBE -
International Bureau for Epilepsy, la Societa Scientifica LICE ha chiesto e promosso
listituzione di un Osservatorio nazionale permanente per le Epilessie, incaricato di proporre
azioni per migliorare le terapie e I'inclusione delle Persone con Epilessia e delle loro famiglie,
e l'attivazione di un Tavolo Tecnico, che includa oltre agli esperti clinici, la partecipazione di
tecnici, decisaori, industrie farmaceutiche ed enti di vigilanza.

“In ltalia le Persone con Epilessia sono circa 600 mila — spiega il Prof. Oriano Mecarelli, Past
President LICE - in quanto in generale nei Paesi ad alto sviluppo I'Epilessia colpisce circa 1
persona su 100; nei Paesi a basso sviluppo invece | numeri sono molto pid alti e si calcala che
nel mondo oltre 50 milioni di persone soffrano di una forma di Epilessia. Questa patologia si
pud verificare in tutte le eta, con due picchi di incidenza, uno nei primi anni di vita e l'altro —
sempre pid elevato - nelle eta pit avanzate. Attualmente si calcola infatti che in Italia ogni
anno si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell'eta
giavanile/adulta e 180 dopao | 75 anni. Alla base dell’alto tasso di incidenza nel primo anno di
vita ci sano soprattutto fattori genetici e patologie malformative o tumorali, mentre per gli over
75 la causa risiede nel concomitante aumento delle patologie potenzialmente epilettogene
legate all'eta: ictus cerebrale, malattie neurodegenerative, tumorn e traumi cranici”.

“Un terzo delle Persone con Epilessia — spiega la dott.ssa Laura Tassi, presidente della LICE
e dirigente medico in Chirurgia dellEpilessia e del Parkinson presso ’ASST Grande Ospedale
Metropolitano “Niguarda” di Milano - non & sensibile alla cura farmacologica, rappresentando
la quota pid grande di spesa per il 3SN e per i caregivers. Se le crisi si ripetona nonostante la
terapia farmacologica, le Persone con Epilessia non possono pil essere autonome. Le
famiglie sono sole di fronte ad una malattia devastante che causa episodi imprevedibili e
pericolosi. Oltre al carico farmacologico che incide sullo sviluppo cognitivo e fisico, le Epilessie
farmaco-resistenti non permettono una vita sociale, scolastica e lavorativa soddisfacente. La
ricerca scientifica deve essere implementata per trovare nuove cure, pil mirate ed adeguate a
tutti i tipi di pazienti. La chirurgia, risolutiva nel 70% dei casi, deve essere incrementata a
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fronte della presenza attuale di pochi Centri in ltalia e di un basso numero di pazienti che
possono essere trattati. Le terapie palliative (dieta chetogena, la Stimolazione del Nervo vago,
etc ) devono essere a disposizione di coloro che non possono essere sottoposti ad una
chirurgia tradizionale.

Al centro del Decalogo presentato dalla LICE la tutela dei diritti & la soddisfazione dei bisogni
delle persone con Epilessia. Nel documento si chiede il miglioramento dell’assistenza
attraverso la promaozione dei Centri per 'Epilessia, sia medici che chirurgici, affinché siano in
grado di assicurare la presa in carico multidisciplinare della Persona con Epilessia, anche
attraverso sistemi come la Telemedicina specialistica. Ma anche il potenziamento delle risorse
economiche finalizzate allo sviluppo della ricerca, l'organizzazione di campagne informative
rivolte sia alla popolazione che ai medici di libera scelta, di medicina del lavoro e di medicina
generale per migliorare la conoscenza della patologia, presupposto fondamentale alla lotta
allo stigma.

L'organizzazione di percorsi formativi nelle scuole, con il coinvolgimento di insegnanti e
studenti, per un migliore inserimento delle persone con Epilessia, va implementato e
coadiuvato. Inoltre, per le Persone con Epilessia in cui esistono comorbidita, specialmente
nella popolazione pediatrica e nelle Malattie Rare, vanno cercati percorsi di cura, di
inserimento sociale scolastico e lavorativo e di riabilitazione.

“Per la mia storia professionale e per quella politica - dichiara il Senatore Antonio Tomassini
- sono profondamente consapevale del grave problema sociale e clinico dell’Epilessia che
vede affetti molti cittadini di tutte le eta, dalla nascita alla vecchiaia. Questo problema si é
ulteriormente aggravato con alcune determinazioni legislative pit tese all‘irrigidimento del
guadro ispettivo e sanzionatorio che non a quello della prevenzione, della diagnosi precoce e
della terapia. Lo stigma non solo non é stato cancellato ma diventa elemento peggiorativo. E
qguindi necessario rivedere profondamente le norme in modo da poter rendere un accesso
tempestivo e continuativo a controlli e terapie”™

Piando d'azione globale per I'epilessia dellOMS

Le richieste della LICE coincidono con gli obiettivi previsti dal Piano d’Azione Globale
Intersettoriale decennale per 'EPILESSIA e gli altri Disturbi Neurologici, varato solo lo scorso
maggio dallAssemblea dell Organizzazione Mondiale della Sanita, e che 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 pid rispetto all’attuale e lo sviluppo di un’idonea legislazione al fine di
promuovere e proteggere i diritti umani delle Persone con Epilessia.

“Abbiamo un’opportunita storica e probabilmente irripetibile — commenta Francesca Sofia,
presidente dell'International Bureau for Epilepsy (IBE) - da cogliere lavorando insieme per
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migliorare concretamente e immediatamente la qualita della vita delle Persone con Epilessia.
Anche il piano appena approvato dall Assemblea dellOMS va in quella direzione, ed & il frutto
di un’azione di sensibilizzazione e tutela svolta a livello internazionale dai medici e dai
rappresentanti delle Persone con Epilessia, un esempio di collaborazione e coesione delle
principali parti interessate. Credo che anche in ltalia potremo realizzare un lavoro per
I'Epilessia che possa essere di esempio ed ispirazione nel resto del mondo™.

L'obiettivo, condiviso a livello globale dalla ratifica del piano dellOMS e accolto in ltalia dalla
LICE, & quelio di ridurre I'impatto della malattia, incluse la morbilita e la disabilita associate,
migliorando la qualita della via delle Persone con Epilessia atiraverso la prevenzione, il
trattamento e la cura.
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L’epilessia € una patologia sociale. Le proposte della
Lice

La Lega Italiana Contro UEpilessia in un incontro al Senato: perseguire la lotta
allo stigma e alla discriminazione. Presentato anche un documento con alcune
richieste: istituire Osservatorio Permanente per le Epilessie, aumentare fondi
ricerca e campagne informative, attivare un Tavolo Tecnico. Gli obiettivi:
ridurre U'impatto della malattia, migliorare la qualita della via delle Persone con
Epilessia attraverso la prevenzione, il trattamento ed i percorsi di cura.

20 LUG - Assicurare a tutte le Persone con Epilessia 'adeguata assistenza e
I'accesso alle cure, anche a quelle innovative, su tutto il territorio nazionale.
Perseguire la lotta allo stigma e alla discriminazione in ogni ambito sociale.
Promuovere la ricerca in campo epilettologico ed inserire I'Epilessia nel Piano
Nazionale delle Cronicita allestito presso il Ministero della Salute. Disegnare
percorsi di cura, adatti a chi € controllato dai farmaci, ma soprattutto per coloro
che hanno una Epilessia farmacoresistente.

Sono alcuni dei punti al centro del Decalogo sull'Epilessia presentato dalla LICE
— Lega ltaliana Contro L’Epilessia -, nel corso dell'incontro “Epilessie, Stigma e
Conoscenza” tenuto in Senato alla presenza di alcuni rappresentanti

istituzionali.

Nel corso dell'incontro, promosso dalla LICE e che ha visto il coinvolgimento della Societa Italiana di
Neurologia (SIN), delle Associazioni dei Pazienti e quella importantissima di IBE - International Bureau for
Epilepsy, la Societa Scientifica LICE ha chiesto e promosso [l'istituzione di un Osservatorio nazionale
permanente per le Epilessie, incaricato di proporre azioni per migliorare le terapie e I'inclusione delle
Persone con Epilessia e delle loro famiglie, e I'attivazione di un Tavolo Tecnico, che includa oltre agli esperti
clinici, la partecipazione di tecnici, decisori, industrie farmaceutiche ed enti di vigilanza

“In Italia le Persone con Epilessia sono circa 600 mila —
spiega il Prof. Oriano Mecarelli, Past President LICE -
in quanto in generale nei Paesi ad alto sviluppo
I'Epilessia colpisce circa 1 persona su 100; nei Paesi a
basso sviluppo invece i numeri sono molto piu alti e si
calcola che nel mondo oltre 50 milioni di persone
soffrano di una forma di Epilessia. Questa patologia si
puo verificare in tutte le eta, con due picchi di incidenza,
uno nei primi anni di vita e I'altro — sempre piu elevato -
nelle eta pit avanzate. Attualmente si calcola infatti che
in Italia ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia
nel primo anno di vita, 20-30 nell’eta giovanile/adulta e
180 dopo i 75 anni. Alla base dell'alto tasso di incidenza
nel primo anno di vita ci sono soprattutto fattori genetici e
patologie malformative o tumorali, mentre per gli over 75
la causa risiede nel concomitante aumento delle
patologie potenzialmente epilettogene legate all’eta: ictus
cerebrale, malattie neurodegenerative, tumori e traumi cranici”.

“Un terzo delle Persone con Epilessia — spiega la dott.ssa Laura Tassi, presidente della LICE e dirigente
medico in Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson presso 'ASST Grande Ospedale Metropolitano “Niguarda”
di Milano - non ¢ sensibile alla cura farmacologica, rappresentando la quota pit grande di spesa per il SSN
e per i caregivers. Se le crisi si ripetono nonostante la terapia farmacologica, le Persone con Epilessia non
possono piu essere autonome. Le famiglie sono sole di fronte ad una malattia devastante che causa episodi
imprevedibili e pericolosi. Oltre al carico farmacologico che incide sullo sviluppo cognitivo e fisico, le
Epilessie farmaco-resistenti non permettono una vita sociale, scolastica e lavorativa soddisfacente. La
ricerca scientifica deve essere implementata per trovare nuove cure, piu mirate ed adeguate a tutti i tipi di
pazienti. La chirurgia, risolutiva nel 70% dei casi, deve essere incrementata a fronte della presenza attuale
di pochi Centri in Italia e di un basso numero di pazienti che possono essere trattati. Le terapie palliative
(dieta chetogena, la Stimolazione del Nervo vago, etc.) devono essere a disposizione di coloro che non
possono essere sottoposti ad una chirurgia tradizionale.
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Al centro del Decalogo presentato dalla LICE la tutela dei diritti e la soddisfazione dei bisogni delle persone
con Epilessia. Nel documento si chiede il miglioramento dell’assistenza attraverso la promozione dei Centri
per I'Epilessia, sia medici che chirurgici, affinché siano in grado di assicurare la presa in carico
multidisciplinare della Persona con Epilessia, anche attraverso sistemi come la Telemedicina specialistica.
Ma anche il potenziamento delle risorse economiche finalizzate allo sviluppo della ricerca, I'organizzazione di
campagne informative rivolte sia alla popolazione che ai medici di libera scelta, di medicina del lavoro e di
medicina generale per migliorare la conoscenza della patologia, presupposto fondamentale alla lotta allo
stigma.

L’organizzazione di percorsi formativi nelle scuole, con il coinvolgimento di insegnanti e studenti, per un
migliore inserimento delle persone con Epilessia, va implementato e coadiuvato.

Inoltre, per le Persone con Epilessia in cui esistono comorbidita, specialmente nella popolazione pediatrica e
nelle Malattie Rare, vanno cercati percorsi di cura, di inserimento sociale scolastico e lavorativo e di
riabilitazione.

Le richieste della LICE coincidono con gli obiettivi previsti dal Piano d’Azione Globale Intersettoriale
decennale per 'EPILESSIA e gli altri Disturbi Neurologici, varato solo lo scorso maggio dall’Assemblea
dell’Organizzazione Mondiale della Sanita, e che impone agli Stati membri il raggiungimento - entro il 2031 -
di alcuni obiettivi globali, tra cui 'aggiornamento delle politiche nazionali 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 piu rispetto all'attuale e lo sviluppo di un’idonea legislazione al fine di
promuovere e proteggere i diritti umani delle Persone con Epilessia.

“Abbiamo un’opportunita storica e probabilmente irripetibile — commenta Francesca Sofia, presidente
dell’'International Bureau for Epilepsy (IBE) - da cogliere lavorando insieme per migliorare concretamente e
immediatamente la qualita della vita delle Persone con Epilessia. Anche il piano appena approvato
dall’Assemblea dellOMS va in quella direzione, ed ¢ il frutto di un’azione di sensibilizzazione e tutela svolta a
livello internazionale dai medici e dai rappresentanti delle Persone con Epilessia, un esempio di
collaborazione e coesione delle principali parti interessate. Credo che anche in Italia potremo realizzare un
lavoro per I'Epilessia che possa essere di esempio ed ispirazione nel resto del mondo”.

L’obiettivo, condiviso a livello globale dalla ratifica del piano del’lOMS e accolto in Italia dalla LICE, € quello
di ridurre I'impatto della malattia, incluse la morbilita e la disabilita associate, migliorando la qualita della via
delle Persone con Epilessia attraverso la prevenzione, il trattamento e la cura.
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della vita del pazienti attraverso la prevenzione, Il trattamento e | percorsi di cura. Lo
ha presentato Lice (Lega Italiana Contro L'Epilessia), nel corso dellincontro
"Epilessie, Stigma e Conoscenza' in Senato, spiegando gli obiettivi e i temi carding,
tra cui, assicurare a tutti i pazienti I'adeguata assistenza e l'accesso alle cure,
disegnare percorsi di cura, adatti a chi & controllato dai farmaci, ma soprattutto per
coloro che hanno un'epilessia farmacoresistente, promuovere la ricerca in campo
epilettologico, e inserire I'epilessia nel pianc nazionale delle cronicita allestito presso
il ministero della Salute.

Lice: necessario Osservatorio nazionale permanente per epilessie

MNel corso dell'incontro, che ha coinvolto

anche la Societa italiana di neurclogia (Sin), le APPROFONDIMENTO
Associazioni dei Pazienti e Ibe (International » Epilessia, disponibile in Italia
Bureau for Epilepsy), Lice ha chiesto anche HUONG AU PEREAES fOCH
l'istituzione di un Osservatorio nazionale

permanente per le gpilessie, a cui affidare il compito di proporre azioni per migliorare

le terapie e l'inclusione delle persone con epilessia e delle loro famiglie, e I'attivazione
di un tavalo tecnico, che coinvolga oltre a esperti clinici, tecnici, decison, industrie
farmaceutiche ed enti di vigilanza. "Un terzo delle persone con epilessia non &
sensibile alla cura farmacologica, rappresentando la quota pit grande di spesa per il
Servizio Sanitario e i caregiver Se le crisi si ripetono nonostante la terapia
farmacclogica, le persone con epilessia non possono pil essere autonome”, ha
riferito la dottoressa Laura Tassi, presidente della Lice.

Numeri in Italia e nel mondo

In Italia, come sottolineato da Oriano Mecarelli, past president Lice, le persone con
epilessia "sono circa 600mila e in generale nei Paesi ad alto sviluppo colpisce circa 1
persona su 100", mentre "nei Paesi a basso sviluppo invece i numeri sono molto pid
alti e si calcola che nel mondo cltre 50 milioni di persone soffranc di una forma di
Epilessia”.

"Le famiglie sono sole di fronte ad una malattia devastante che causa episodi
imprevedibili e pericolosi. Oltre al carico farmacclogico che incide sullo sviluppo
cognitivo e fisico, le Epilessie farmaco-resistenti non permettono una vita sociale,
scolastica e lavorativa soddisfacente La ricerca scientifica deve essere
implementata per trovare nuove cure, pitl mirate ed adeguate a tuttii tipi di pazienti.
La chirurgia, risclutiva nel 70% dei casi, deve essere incrementata a fronte della
presenza attuale di pochi Centri in Italia e di un basso numero di pazienti che
possono essere trattati. Le terapie palliative (dieta chetogena, la stimolazione del
nervo vago) devono essere a disposizione di coloro che non possono essere
sottoposti ad una chirurgia tradizionale", ha concluso Tassi.
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’epilessia € una patologia sociale. Le
proposte della Lice

La Lega Italiana Contro I’Epilessia in un incontro al Senato: perseguire la lotta allo stigma e
alla discriminazione. Presntato anche un documento con alcune richieste: istituire
Osservatorio Permanente per le Epilessie, aumentare fondi ricerca e campagne informative,
attivare un Tavolo Tecnico. Gli obiettivi: ridurre I'impatto della malattia, migliorare la qualita
della via delle Persone con Epilessia attraverso la prevenzione, il trattamento ed i percorsi
di cura.

20 LUG - Assicurare a tutte le Persone con Epilessia I'adeguata assistenza e
I'accesso alle cure, anche a quelle innovative, su tutto il territorio nazionale.
Perseguire la lotta allo stigma e alla discriminazione in ogni ambito sociale.
Promuovere la ricerca in campo epilettologico ed inserire I'Epilessia nel Piano
Nazionale delle Cronicita allestito presso il Ministero della Salute. Disegnare
percorsi di cura, adatti a chi & controllato dai farmaci, ma soprattutto per coloro
che hanno una Epilessia farmacoresistente.

Sono alcuni dei punti al centro del Decalogo sull’Epilessia presentato dalla LICE - Lega Italiana Contro
L’Epilessia -, nel corso dell'incontro “Epilessie, Stigma e Conoscenza” tenuto in Senato alla
presenza di alcuni rappresentanti istituzionali.

Nel corso dell'incontro, promosso dalla LICE e che ha visto il coinvolgimento della Societa Italiana di
Neurologia (SIN), delle Associazioni dei Pazienti e quella importantissima di IBE - International Bureau
for Epilepsy, la Societa Scientifica LICE ha chiesto e promosso l'istituzione di un Osservatorio
nazionale permanente per le Epilessie, incaricato di proporre azioni per migliorare le terapie e
I'inclusione delle Persone con Epilessia e delle loro famiglie, e I'attivazione di un Tavolo Tecnico, che
includa oltre agli esperti clinici, la partecipazione di tecnici, decisori, industrie farmaceutiche ed enti di
vigilanza

“In Italia le Persone con Epilessia sono circa 600 mila - spiega il Prof. Oriano Mecarelli, Past
President LICE - in quanto in generale nei Paesi ad alto sviluppo I'Epilessia colpisce circa 1 persona su
100; nei Paesi a basso sviluppo invece i numeri sono molto pil alti e si calcola che nel mondo oltre 50
milioni di persone soffrano di una forma di Epilessia. Questa patologia si pu0 verificare in tutte le eta,
con due picchi di incidenza, uno nei primi anni di vita e I'altro - sempre piu elevato - nelle eta piu
avanzate. Attualmente si calcola infatti che in Italia ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia
nel primo anno di vita, 20-30 nell’eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni. Alla base dellalto tasso di
incidenza nel primo anno di vita ci sono soprattutto fattori genetici e patologie malformative o
tumorali, mentre per gli over 75 la causa risiede nel concomitante aumento delle patologie
potenzialmente epilettogene legate all’eta: ictus cerebrale, malattie neurodegenerative, tumori e
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dirigente medico in Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson presso I’ASST Grande Ospedale
Metropolitano “Niguarda” di Milano - non & sensibile alla cura farmacologica, rappresentando la quota
piti grande di spesa per il SSN e per i caregivers. Se le crisi si ripetono nonostante la terapia
farmacologica, le Persone con Epilessia non possono pill essere autonome. Le famiglie sono sole di
fronte ad una malattia devastante che causa episodi imprevedibili e pericolosi. Oltre al carico
farmacologico che incide sullo sviluppo cognitivo e fisico, le Epilessie farmaco-resistenti non
permettono una vita sociale, scolastica e lavorativa soddisfacente. La ricerca scientifica deve essere
implementata per trovare nuove cure, pit mirate ed adeguate a tutti i tipi di pazienti. La chirurgia,
risolutiva nel 70% dei casi, deve essere incrementata a fronte della presenza attuale di pochi Centri in
Italia e di un basso numero di pazienti che possono essere trattati. Le terapie palliative (dieta
chetogena, la Stimolazione del Nervo vago, etc.) devono essere a disposizione di coloro che non
possono essere sottoposti ad una chirurgia tradizionale.

Al centro del Decalogo presentato dalla LICE la tutela dei diritti e la soddisfazione dei bisogni delle
persone con Epilessia. Nel documento si chiede il miglioramento dell’assistenza attraverso la
promozione dei Centri per I'Epilessia, sia medici che chirurgici, affinché siano in grado di assicurare la
presa in carico multidisciplinare della Persona con Epilessia, anche attraverso sistemi come la
Telemedicina specialistica. Ma anche il potenziamento delle risorse economiche finalizzate allo sviluppo
della ricerca, I'organizzazione di campagne informative rivolte sia alla popolazione che ai medici di
libera scelta, di medicina del lavoro e di medicina generale per migliorare la conoscenza della patologia,
presupposto fondamentale alla lotta allo stigma.

L'organizzazione di percorsi formativi nelle scuole, con il coinvolgimento di insegnanti e studenti, per
un migliore inserimento delle persone con Epilessia, va implementato e coadiuvato.

Inoltre, per le Persone con Epilessia in cui esistono comorbidita, specialmente nella popolazione
pediatrica e nelle Malattie Rare, vanno cercati percorsi di cura, di inserimento sociale scolastico e
lavorativo e di riabilitazione.

Le richieste della LICE coincidono con gli obiettivi previsti dal Piano d’Azione Globale Intersettoriale
decennale per I'EPILESSIA e gli altri Disturbi Neurologici, varato solo lo scorso maggio dall’Assemblea
dell’Organizzazione Mondiale della Sanita, e che 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.

“Abbiamo un’opportunita storica e probabilmente irripetibile - commenta Francesca Sofia,
presidente dell'International Bureau for Epilepsy (IBE) - da cogliere lavorando insieme per migliorare
concretamente e immediatamente la qualita della vita delle Persone con Epilessia. Anche il piano
appena approvato dall’Assemblea dell’lOMS va in quella direzione, ed & il frutto di un’azione di
sensibilizzazione e tutela svolta a livello internazionale dai medici e dai rappresentanti delle Persone
con Epilessia, un esempio di collaborazione e coesione delle principali parti interessate. Credo che
anche in Italia potremo realizzare un lavoro per I'Epilessia che possa essere di esempio ed ispirazione
nel resto del mondo”.

L'obiettivo, condiviso a livello globale dalla ratifica del piano dell’lOMS e accolto in Italia dalla LICE, &
quello di ridurre I'impatto della malattia, incluse la morbilita e la disabilita associate, migliorando la
qualita della via delle Persone con Epilessia attraverso la prevenzione, il trattamento e la cura.
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Epilessia, presentato in Senato il decalogo della Lice, tra le richieste -
un osservatorio permanente

L'INFORMAZIONE OGNI GIORNO
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Redazione AboutPharma

E stato presentato in Senato, nel corso dell'incontro “Epilessie, stigma e
conoscenza” il decalogo sull’epilessia della Lega italiana contro L’epilessia
(Lice). Tra i punti contenuti nel documento: assicurare a tutte le Persone con
epilessia 'adeguata assistenza e I'accesso alle cure, anche a quelle innovative,
su tutto il territorio nazionale. Perseguire la lotta allo stigma e alla

SCELTE DALLA REDAZIONE

dlgcrlmlnaglone in ogni arT'1b|t.o soplale. P‘romuover.e la ricerca in campo " leuropa della salute e '
epilettologico ed inserire I'epilessia nel Piano Nazionale delle Cronicita allestito >
presso il ministero della Salute. Disegnare percorsi di cura, adatti a chi & ﬁ{‘ -

controllato dai farmaci, ma soprattutto per coloro che hanno una epilessia

farmacoresistente. Tumore del fegato,

un vaccino italiano

Il decalogo sull’epilessia anticancro & a

caccia di sponsor
Nel decalogo in particolare, si chiede il miglioramento dell’assistenza attraverso
la promozione dei Centri per I'epilessia, sia medici che chirurgici, affinché siano = «“usiamo

in grado di assicurare la presa in carico multidisciplinare della persona con I’healthtech per
epilessia, anche attraverso sistemi come la telemedicina specialistica. Ma costruire
anche il potenziamento delle risorse economiche finalizzate allo sviluppo della un’Europa
ricerca, I'organizzazione di campagne informative rivolte sia alla popolazione sovrana della

che ai medici di libera scelta, di medicina del lavoro e di medicina generale per | salute”
migliorare la conoscenza della patologia, presupposto fondamentale alla lotta
allo stigma.

L’organizzazione di percorsi formativi nelle scuole, con il coinvolgimento di

insegnanti e studenti, per un migliore inserimento delle persone con epilessia,
va implementato e coadiuvato. Inoltre, per le persone con epilessia in cui

esistono comorbidita, specialmente nella popolazione pediatrica e nelle malattie

rare, vanno cercati percorsi di cura, di inserimento sociale scolastico e
lavorativo e di riabilitazione.
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psservatorio nazionale e tavolo
ecnico

Nel corso dell'incontro la Lice ha anche chiesto e promosso ['istituzione di un
Osservatorio nazionale permanente per le epilessie, incaricato di proporre
azioni per migliorare le terapie e I'inclusione delle persone con epilessia e delle
loro famiglie. E I'attivazione di un tavolo tecnico, che includa oltre agli esperti
clinici, la partecipazione di tecnici, decisori, industrie farmaceutiche ed enti di
vigilanza.

“Per la mia storia professionale e per quella politica sono profondamente
consapevole del grave problema sociale e clinico dell’Epilessia che vede affetti
molti cittadini di tutte le eta, dalla nascita alla vecchiaia” dichiara il Senatore
Antonio Tomassini. “Questo problema si & ulteriormente aggravato con alcune
determinazioni legislative piu tese allirrigidimento del quadro ispettivo e
sanzionatorio che non a quello della prevenzione, della diagnosi precoce e
della terapia. Lo stigma non solo non & stato cancellato ma diventa elemento
peggiorativo. E quindi necessario rivedere profondamente le norme in modo da
poter rendere un accesso tempestivo e continuativo a controlli e terapie”.

h’inqga t0 Socio-economico
ell’epilessia

Attualmente si calcola che in Italia ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di
epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell’eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75
anni, come spiega Oriano Mecarelli, Past President Lice. “Alla base dell’alto
tasso di incidenza nel primo anno di vita ci sono soprattutto fattori genetici e
patologie malformative o tumorali — continua — mentre per gli over 75 la causa
risiede nel concomitante aumento delle patologie potenzialmente epilettogene
legate all’eta: ictus cerebrale, malattie neurodegenerative, tumori e traumi
cranici”.

Aggiunge Laura Tassi, presidente della Lice e dirigente medico in Chirurgia
dell’Epilessia e del Parkinson presso 'ASST Grande Ospedale Metropolitano
“Niguarda” di Milano, che un terzo di queste persone non € sensibile alla cura
farmacologica, rappresentando la quota piu grande di spesa per il Ssn e per i
caregivers. “Se le crisi si ripetono nonostante la terapia farmacologica, le
persone con epilessia non possono piu essere autonome. Oltre al carico ——-fw;
farmacologico che incide sullo sviluppo cognitivo e fisico, le epilessie farmaco- l!?"i‘ ;
resistenti non permettono una vita sociale, scolastica e lavorativa 1\

B Gestione dei dati nei

soddisfacente”.
IA éﬂa(S'rcr’l g’azione globale per ’epilessia tia cinici i aigitare

vince la sfida

dell’innovazione

Le richieste della Lice coincidono con gli obiettivi previsti dal Piano d’azione
globale intersettoriale decennale per I'epilessia e gli altri disturbi neurologici,
varato lo scorso maggio dall’assemblea dell’Organizzazione mondiale della
sanita. Piano che impone agli stati membiri il raggiungimento — entro il 2031 — di
alcuni obiettivi globali. Tra cui 'aggiornamento delle politiche nazionali esistenti

sui disturbi neurologici, I'inclusione dei disturbi neurologici nei sistemi di Myendita on line dei
assistenza sanitaria universale e la copertura dei servizi per le persone con dispositivi medici:
epilessia del 50% in piu rispetto all'attuale e lo sviluppo di un’idonea ecco le discipline da
legislazione al fine di promuovere e proteggere i diritti umani delle persone con applicare
epilessia.

- Y -
Un’opportunita storica .

Commenta Francesca Sofia, presidente dell’International Bureau for Epilepsy
(Ibe): “Abbiamo un’opportunita storica e probabilmente irripetibile per migliorare
concretamente e immediatamente la qualita della vita delle persone con
epilessia. Anche il piano appena approvato dall’Assemblea dellOms va in
quella direzione, ed ¢ il frutto di un’azione di sensibilizzazione e tutela svolta a
livello internazionale dai medici e dai rappresentanti delle persone con
epilessia, un esempio di collaborazione e coesione delle principali parti
interessate. Credo che anche in Italia potremo realizzare un lavoro per
I'epilessia che possa essere di esempio ed ispirazione nel resto del mondo”.

B Anche i vaccini
hanno un ruolo nel
contrasto
all’antibioticoresistenza

-4

M Educazione e
training del paziente:
un processo di cura
innovativo

Tag: epilessia / grande ospedale metropolitano nigaurda di milano / ibe / international bureau for epilepsy / lega
italiana contro I'epilessia / Lice /
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Assicurare a tutte le Persone con Epilessia I'adeguata assistenza e I'accesso alle e

cure, anche a quelle innovative, su tutto il territorio nazionale. Perseguire la lotta

allo stigma e alla discriminazione in ogni ambito sociale. Promuovere la ricerca in -
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campo epilettologico ed inserire I'Epilessia nel Piano Nazionale delle Cronicita
allestito presso il Ministero della Salute. Disegnare percorsi di cura, adatti a chi é

controllato dai farmaci, ma soprattutto per coloro che hanno una Epilessia

farmacoresistente. Premio storie di alternanza

9 MAG, 2022
Il Decalogo. Epilessie, stigma e conoscenza
Sono alcuni dei punti al centro del Decalogo sull’Epilessia presentato dalla LICE
(Lega Italiana Contro L'Epilessia), nel corso dell'incontro Epilessie, Stigma e
Conoscenza, tenuto in Senato alla presenza di alcuni rappresentanti istituzionali. ARCHIVI
Tra questi il senatore Antonio Tomassini, i componenti della 12a Commissione Archiv
Seleziona il mese j

Igiene e Sanita del Senato, Paola Binetti, Maria Rizzotti, Paola Boldrini
e Annamaria Parente, i componenti della XIl Commissione Affari Sociali della

Camera dei Deputati, Rossana Boldi, Angela lanaro e Fabiola Bologna. CATEGORIE
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Nel corso dell'incontro, promosso dalla LICE e che ha visto il coinvolgimento della CAGES

Societa Italiana di Neurologia (SIN), delle Associazioni dei Pazienti e quella Seleziona una categoria
importantissima di IBE — International Bureau for Epilepsy, 1a Societa
Scientifica LICE ha chiesto e promosso l'istituzione di un Osservatorio nazionale
permanente per le Epilessie, incaricato di proporre azioni per migliorare le
terapie e I'inclusione delle Persone con Epilessia e delle loro famiglie, e
I'attivazione di un Tavolo Tecnico, che includa oltre agli esperti clinici, la

partecipazione di tecnici, decisori, industrie farmaceutiche ed enti di vigilanza.

“In Italia le Persone con Epilessia sono circa 600 mila — spiega il professor Oriano
Mecarelli, past resident LICE — in quanto in generale nei Paesi ad alto sviluppo
I'Epilessia colpisce circa 1 persona su 100; nei Paesi a basso sviluppo invece |
numeri sono molto pit alti e si calcola che nel mondo oltre 50 milioni di persone
soffrano di una forma di Epilessia. Questa patologia si puo verificare in tutte le
eta, con due picchi di incidenza, uno nei primi anni di vita e I'altro — sempre pit
elevato — nelle eta pit avanzate. Attualmente si calcola infatti che in Italia ogni
anno si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia nel primo anno di vita, 20-30
nell'eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni. Alla base dell‘alto tasso di
incidenza nel primo anno di vita ci sono soprattutto fattori genetici e patologie
malformative o tumorali, mentre per gli over 75 la causa risiede nel concomitante
aumento delle patologie potenzialmente epilettogene legate all'eta: ictus
cerebrale, malattie neurodegenerative, tumori e traumi cranici”.

“"Un terzo delle Persone con Epilessia — spiega Laura Tassi, presidente della LICE
e dirigente medico in Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson presso I'ASST
Grande Ospedale Metropolitano Niguarda di Milano — non é sensibile alla cura
farmacologica, rappresentando la quota pit grande di spesa per il SSN e per i
caregivers. Se le crisi si ripetono nonostante la terapia farmacologica, le Persone
con Epilessia non possono pit essere autonome. Le famiglie sono sole di fronte
ad una malattia devastante che causa episodi imprevedibili e pericolosi. Oltre al
carico farmacologico che incide sullo sviluppo cognitivo e fisico, le Epilessie
farmaco-resistenti non permettono una vita sociale, scolastica e lavorativa
soddisfacente. La ricerca scientifica deve essere implementata per trovare nuove
cure, pit mirate ed adeguate a tuttii tipi di pazienti. La chirurgia, risolutiva nel
70% dei casi, deve essere incrementata a fronte della presenza attuale di pochi
Centri in Italia e di un basso numero di pazienti che possono essere trattati. Le
terapie palliative (dieta chetogena, la Stimolazione del Nervo vago, etc.) devono
essere a disposizione di coloro che non possono essere sottoposti ad una
chirurgia tradizionale.

Tutela dei diritti

Al centro del Decalogo la tutela dei diritti e la soddisfazione dei bisogni delle
persone con Epilessia. Nel documento si chiede il miglioramento dell'assistenza
attraverso la promozione dei Centri per I'Epilessia, sia medici che chirurgici,
affinché siano in grado di assicurare la presa in carico multidisciplinare della
Persona con Epilessia, anche attraverso sistemi come la Telemedicina
specialistica. Ma anche il potenziamento delle risorse economiche finalizzate allo
sviluppo della ricerca, |'organizzazione di campagne informative rivolte sia alla
popolazione che ai medici di libera scelta, di medicina del lavoro e di medicina
generale per migliorare la conoscenza della patologia, presupposto
fondamentale alla lotta allo stigma.
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L'organizzazione di percorsi formativi nelle scuole, con il coinvolgimento di
insegnanti e studenti, per un migliore inserimento delle persone con Epilessia, va
implementato e coadiuvato.

Inoltre, per le Persone con Epilessia in cui esistono comorbidita, specialmente
nella popolazione pediatrica e nelle Malattie Rare, vanno cercati percorsi di cura,
di inserimento sociale scolastico e lavorativo e di riabilitazione.

“"Per |la mia storia professionale e per quella politica — dichiara il Senatore Antonio
Tomassini — sono profondamente consapevole del grave problema sociale e
clinico dell'Epilessia che vede affetti molti cittadini di tutte le eta, dalla nascita
alla vecchiaia. Questo problema si é ulteriormente aggravato con alcune
determinazioni legislative pit tese all'irrigidimento del quadro ispettivo e
sanzionatorio che non a quello della prevenzione, della diagnosi precoce e della
terapia. Lo stigma non solo non é stato cancellato ma diventa elemento
peggiorativo. E quindi necessario rivedere profondamente le norme in modo da
poter rendere un accesso tempestivo e continuativo a controlli e terapie”.

Piano d'azione globale

Il piano d'azione globale per I'epilessia dell'organizzazione mondiale della sanita

Le richieste della LICE coincidono con gli obiettivi previsti dal Piano d'Azione
Globale Intersettoriale decennale per I'EPILESSIA e gli altri Disturbi Neurologici,
varato solo lo scorso maggio dall'’Assemblea dell'Organizzazione Mondiale della
Sanitq, e che impone agli Stati membri il raggiungimento — entro il 2031 — di
alcuni obiettivi globali, tra cui l'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 pit rispetto all'attuale e lo sviluppo di un'idonea legislazione al
fine di promuovere e proteggere i diritti umani delle Persone con Epilessia.

"Abbiamo un’opportunita storica e probabilmente irripetibile — commenta
Francesca Sofia, presidente dell'International Bureau for Epilepsy (IBE) — da
cogliere lavorando insieme per migliorare concretamente e immediatamente la
qualita della vita delle Persone con Epilessia. Anche il piano appena approvato
dall’Assemblea dell'OMS va in quella direzione, ed € il frutto di un'azione di
sensibilizzazione e tutela svolta a livello internazionale dai medici e dai
rappresentanti delle Persone con Epilessia, un esempio di collaborazione e
coesione delle principali parti interessate. Credo che anche in Italia potremo
realizzare un lavoro per I'Epilessia che possa essere di esempio ed ispirazione nel
resto del mondo”.

L'obiettivo, condiviso a livello globale dalla ratifica del piano dell'lOMS e accolto in
Italia dalla LICE, & quello di ridurre I'impatto della malattia, incluse la morbilita e
la disabilita associate, migliorando la qualita della via delle Persone con Epilessia
attraverso la prevenzione, il trattamento e la cura.
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| OTTOBRE PR . .ps . . g . . . .
. 2527 . La Societa Scientifica neurologica specializzata in Epilettologia presenta ai
senatori il Decalogo sull’Epilessia, con alcune richieste: istituire Osservatorio
Permanente per le Epilessie, aumentare fondi ricerca e campagne informative,

attivare un Tavolo Tecnico.

LI Congresso Nazionate SIR0

CUNICA, ETICA, MANAGERLALITA Assicurare a tutte le Persone con Epilessia I'adeguata assistenza e I'accesso alle cure,
anche a quelle innovative, su tutto il territorio nazionale. Perseguire la lotta allo stigma e

alla discriminazione in ogni ambito sociale. Promuovere la ricerca in campo epilettologico ed
inserire I'Epilessia nel Piano Nazionale delle Cronicita allestito presso il Ministero della

Salute. Disegnare percorsi di cura, adatti a chi & controllato dai farmaci, ma soprattutto per

Bologne, 2730 Oftobre 2022

coloro che hanno una Epilessia farmacoresistente. Sono alcuni dei punti al centro
del Decalogo sull’Epilessia presentato dalla Lice— Lega Italiana Contro L’Epilessia -, nel
V corso dell'incontro “Epilessie, Stigma e Conoscenza” tenuto in Senato alla presenza di
alcuni rappresentanti istituzionali. Tra questi il Sen. Antonio Tomassini, i componenti della
OSA' 12a Commissione Igiene e Sanita del Senato, le Sen.ci Paola Binetti, Maria Rizzotti, Paola

Operatori Sanitari Associati - . . . . . L
& Boldrini, Annamaria Parente, i componenti della XIl Commissione Affari Sociali della Camera

dei Deputati gli On. Rossana Boldi, Angela lanaro e Fabiola Bologna.

Nel corso dell'incontro, promosso dalla Lice e che ha visto il coinvolgimento della Societa
Italiana di Neurologia (Sin), delle Associazioni dei Pazienti e quella importantissima di IBE —
[ Rt International Bureau for Epilepsy, la Societa Scientifica Lice ha chiesto e promosso
l'istituzione di un Osservatorio nazionale permanente per le Epilessie, incaricato di proporre
azioni per migliorare le terapie e I'inclusione delle Persone con Epilessia e delle loro famiglie,
PASSIONATELY e I'attivazione di un Tavolo Tecnico, che includa oltre agli esperti clinici, la partecipazione di
tecnici, decisori, industrie farmaceutiche ed enti di vigilanza.
GEEKY

“In Italia le Persone con Epilessia sono circa 600 mila — spiega Oriano Mecarelli, Past
President Lice — in quanto in generale nei Paesi ad alto sviluppo I'Epilessia colpisce circa 1
persona su 100; nei Paesi a basso sviluppo invece i numeri sono molto piu alti e si calcola
che nel mondo oltre 50 milioni di persone soffrano di una forma di Epilessia. Questa
patologia si pud verificare in tutte le eta, con due picchi di incidenza, uno nei primi anni di
vita e l'altro — sempre piu elevato — nelle eta piu avanzate. Attualmente si calcola infatti che
in Italia ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell’eta
giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni. Alla base dell’alto tasso di incidenza nel primo anno di
vita ci sono soprattutto fattori genetici e patologie malformative o tumorali, mentre per gli over
75 la causa risiede nel concomitante aumento delle patologie potenzialmente epilettogene
legate all'eta: ictus cerebrale, malattie neurodegenerative, tumori e traumi cranici”.

“Un terzo delle Persone con Epilessia — spiega Laura Tassi, presidente della Lice e
dirigente medico in Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson presso I’Asst Grande
Ospedale Metropolitano “Niguarda” di Milano — non ¢ sensibile alla cura farmacologica,
rappresentando la quota piu grande di spesa per il Ssn e per i caregivers. Se le crisi si
ripetono nonostante la terapia farmacologica, le Persone con Epilessia non possono pit
essere autonome. Le famiglie sono sole di fronte ad una malattia devastante che causa
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episodi imprevedibili e pericolosi. Oltre al carico farmacologico che incide sullo sviluppo
cognitivo e fisico, le Epilessie farmaco-resistenti non permettono una vita sociale, scolastica
e lavorativa soddisfacente. La ricerca scientifica deve essere implementata per trovare nuove
cure, pitt mirate ed adeguate a tutti i tipi di pazienti. La chirurgia, risolutiva nel 70% dei casi,
deve essere incrementata a fronte della presenza attuale di pochi Centri in Italia e di un
basso numero di pazienti che possono essere trattati. Le terapie palliative (dieta chetogena,
la Stimolazione del Nervo vago, etc.) devono essere a disposizione di coloro che non
possono essere sottoposti ad una chirurgia tradizionale.

Al centro del Decalogo presentato dalla Lice, la tutela dei diritti e la soddisfazione

dei bisogni delle persone con Epilessia. Nel documento si chiede il miglioramento
dell’assistenza attraverso la promozione dei Centri per I'Epilessia, sia medici che chirurgici,
affinché siano in grado di assicurare la presa in carico multidisciplinare della Persona con
Epilessia, anche attraverso sistemi come la Telemedicina specialistica. Ma anche il
potenziamento delle risorse economiche finalizzate allo sviluppo della ricerca,
I'organizzazione di campagne informative rivolte sia alla popolazione che ai medici di libera
scelta, di medicina del lavoro e di medicina generale per migliorare la conoscenza della
patologia, presupposto fondamentale alla lotta allo stigma.

L’organizzazione di percorsi formativi nelle scuole, con il coinvolgimento di insegnanti e
studenti, per un migliore inserimento delle persone con Epilessia, va implementato e
coadiuvato. Inoltre, per le Persone con Epilessia in cui esistono comorbidita, specialmente
nella popolazione pediatrica e nelle Malattie Rare, vanno cercati percorsi di cura, di
inserimento sociale scolastico e lavorativo e di riabilitazione.

“Per la mia storia professionale e per quella politica — dichiara il Senatore Antonio
Tomassini — sono profondamente consapevole del grave problema sociale e clinico
dell’Epilessia che vede affetti molti cittadini di tutte le eta, dalla nascita alla vecchiaia.
Questo problema si € ulteriormente aggravato con alcune determinazioni legislative piu tese
alllirrigidimento del quadro ispettivo e sanzionatorio che non a quello della prevenzione, della
diagnosi precoce e della terapia. Lo stigma non solo non é stato cancellato ma diventa
elemento peggiorativo. E quindi necessario rivedere profondamente le norme in modo da
poter rendere un accesso tempestivo e continuativo a controlli e terapie”.

IL PIANO D’AZIONE GLOBALE PER L’EPILESSIA DELL’'ORGANIZZAZIONE MONDIALE
DELLA SANITA

Le richieste della Lice coincidono con gli obiettivi previsti dal Piano d’Azione Globale
Intersettoriale decennale per 'EPILESSIA e gli altri Disturbi Neurologici, varato solo lo scorso
maggio dall’Assemblea dell’Organizzazione Mondiale della Sanita, e che impone agli Stati
membri il raggiungimento — entro il 2031 — di alcuni obiettivi globali, tra cui '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.

“Abbiamo un’opportunita storica e probabilmente irripetibile — commenta Francesca Sofia,
presidente dell’International Bureau for Epilepsy (IBE) — da cogliere lavorando insieme
per migliorare concretamente e immediatamente la qualita della vita delle Persone con
Epilessia. Anche il piano appena approvato dall’Assemblea del’OMS va in quella direzione,
ed ¢ il frutto di un’azione di sensibilizzazione e tutela svolta a livello internazionale dai medici
e dai rappresentanti delle Persone con Epilessia, un esempio di collaborazione e coesione
delle principali parti interessate. Credo che anche in Italia potremo realizzare un lavoro per
I'Epilessia che possa essere di esempio ed ispirazione nel resto del mondo”.

L’obiettivo, condiviso a livello globale dalla ratifica del piano del’OMS e accolto in Italia dalla
LICE, & quello di ridurre I'impatto della malattia, incluse la morbilita e la disabilita associate,
migliorando la qualita della via delle Persone con Epilessia attraverso la prevenzione,

il trattamento e la cura.
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