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CINEMA: UN CORTO SULL'EPILESSIA, GIH E LICE PRESENTANO 'FUORI DALL'ACQUA' (2)
ADNO0489 7 SPE 0 ADN SCN NAZ CINEMA: UN CORTO SULL'EPILESSIA, GIH

E LICE PRESENTANO 'FUORI DALL'ACQUA' (2) = (Adnkronos) - Luigi Sales, responsabile
delle Produzioni originali Giffoni Innovation Hub, aggiunge: "In molte occasioni il
cinema trae ispirazione dalla realta, spesso da storie di vita complesse come quelle
degli adolescenti affetti da patologie pil 0 meno gravi. Il linguaggio cinematografico
universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo di barriera vera o presunta.
Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione rappresenta un momento di
arricchimento perché ci permette un confronto diretto con gli operatori della sanita,
con il mondo delle associazioni e con questi ragazzi meravigliosi che pensano di
imparare da noi, ma in realta ci sorprendono costantemente con i loro insegnamenti.
Un contenuto cinematografico riesce ad avere un'anima solo quando c'é un confronto
tra competenze diverse. 'Fuori dall'acqua’ & stata una grande occasione di confronto
creativo che ha coinvolto i reparti artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici
e Lice che ci hanno fornito un punto di vista umano e di attivismo concreto, e i giovani
che sono il punto di partenza e di arrivo di tutte le nostre produzioni originali. Noi
siamo soddisfatti e speriamo di essere stati capaci di trasformare questa esperienza
collettiva in una produzione audiovisiva emozionante". 07-GIU-23 12:20
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- Fuori dall'acqua, un cortometraggio racconta I'epilessia

Fuori dall'acqua, un cortometraggio racconta I'epilessia Domani una clip al

congresso Lice, poi al Giffoni Film Festival (ANSA) - SALERNO, 07 GIU - L'impatto della
violenza, I'abuso psicologico e fisico sulle persone con epilessia e le crisi psicogene, la
sospensione della terapia in scenari clinici particolari o dopo le crisi sintomatiche acute
e, ancora, il nodo della transizione della cura dall'eta pediatrica a quella adulta e il peso
della depressione nelle persone con epilessia: questi i temi al centro della 46/a edizione
del congresso nazionale della Lega Italiana Contro I'Epilessia, in corso a Napoli fino a
venerdi 9 giugno. Un congresso nel corso del quale |'epilessia sara raccontata anche
attraverso il cinema. Domani, nell'ambito della campagna della Lega "Si va in scena
Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro", sara infatti presentata una
clip in esclusiva di Fuori dall'Acqua, il cortometraggio liberamente ispirato alla storia
vincitrice del contest Lice che verra lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio
a Giffoni Valle Piana. La violenza psichica come bullismo, la depressione e, al contempo,
la determinazione nonostante gli effetti collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al
sostegno e all'affetto della famiglia, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono gli
ingredienti del cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia
di un adolescente con epilessia. (ANSA). 2023-06-07 13:29
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Fuori dall'acqua, un cortometraggio racconta l'epilessia
Fuori dall'acqua, un cortometraggio racconta l'epilessia
Domani una clip al congresso Lice, poi al Giffoni Film Festival
(ANSA) - SALERNO, 07 GIU - L'impatto della violenza, 1l'abuso
psicologico e fisico sulle persone con epilessia e le crisi
psicogene, la sospensione della terapia in scenari clinici
particolari o dopo le crisi sintomatiche acute e, ancora, il
nodo della transizione della cura dall'eta' pediatrica a quella
adulta e 11 peso della depressione nelle persone con epilessia:
questi i temi al centro della 46/a edizione del congresso
nazionale della Lega Italiana Contro l'Epilessia, in corso a
Napoli fino a venerdi' 9 giugno. Un congresso nel corso del quale
l'epilessia sara' raccontata anche attraverso il cinema.
Domani, nell'ambito della campagna della Lega "Si va in scena
Storie di Epilessia. Racconti di wvita, dalla scuola al lavoro",
sara' infatti presentata una clip in esclusiva di Fuori
dall'Acqua, 1l cortometraggio liberamente ispirato alla storia
vincitrice del contest Lice che verra' lanciato al Giffoni Film
Festival il prossimo 27 luglio a Giffoni Valle Piana. La
violenza psichica come bullismo, la depressione e, al contempo,
la determinazione nonostante gli effetti collaterali dei
farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all'affetto della
famiglia, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono gli
ingredienti del cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation
Hub ispirato alla storia di un adolescente con epilessia.

(ANSA) . 07-GIU-23 13:29
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Domani una clip al congresso Lice, poi al Giffoni Film Festival
(ANSA) - SALERNO, 07 GIU - L'impatto della violenza, 1l'abuso
psicologico e fisico sulle persone con epilessia e le crisi
psicogene, la sospensione della terapia in scenari clinici
particolari o dopo le crisi sintomatiche acute e, ancora, il
nodo della transizione della cura dall'eta' pediatrica a quella
adulta e 11 peso della depressione nelle persone con epilessia:
questi i temi al centro della 46/a edizione del congresso
nazionale della Lega Italiana Contro l'Epilessia, in corso a
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Domani, nell'ambito della campagna della Lega "Si va in scena
Storie di Epilessia. Racconti di wvita, dalla scuola al lavoro",
sara' infatti presentata una clip in esclusiva di Fuori
dall'Acqua, 1l cortometraggio liberamente ispirato alla storia
vincitrice del contest Lice che verra' lanciato al Giffoni Film
Festival il prossimo 27 luglio a Giffoni Valle Piana. La
violenza psichica come bullismo, la depressione e, al contempo,
la determinazione nonostante gli effetti collaterali dei
farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all'affetto della
famiglia, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono gli
ingredienti del cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation
Hub ispirato alla storia di un adolescente con epilessia.

(ANSA) . 07-GIU-23 13:29
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LICE: vittime violenza fisica 33% donne e 24% uomini con epilessia Esperti a congresso a Napoli. Anteprima
clip corto "Fuori dall'Acqua" Roma, 8 giu. (askanews) - Al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana
Contro I'Epilessia in corso a Napoli alle ore 18 sara presentata, in anteprima, la clip di "Fuori dall'Acqua" il
cortometraggio liberamente ispirato alla storia vincitrice del contest della Campagna LICE "Si va in scena
Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro". Il corto verra lanciato al Giffoni Film Festival il
prossimo 27 luglio. Molti i temi scientifici discussi da esperti nazionali e internazionali: lI'impatto della
violenza, I'abuso psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi psicogene, la sospensione della
terapia in scenari clinici particolari o dopo le crisi sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della
cura dall'eta pediatrica a quella adulta e il peso della depressione nelle Persone con Epilessia. "In questa 46°
edizione del Congresso - dichiara Laura Tassi, Presidente LICE e neurologo presso la Chirurgia dell'Epilessia e
del Parkinson del Niguarda, Milano - il nostro obiettivo € quello di offrire un contributo alla ricerca scientifica
per migliorare la qualita di vita e di cura delle Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che
possa aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti. | lavori del Congresso, tra
workshop e tavole rotonde, saranno un'opportunita di confronto tra gli esperti su tematiche di grande
attualita". Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione Epilessia e Genere, ha dedicato
un focus al tema dell'impatto della violenza fisica e psicologica sulle Persone con Epilessia: sono emersi i primi
dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione su un campione di circa 240 persone, 188 donne e
54 uomini, che riportano che il 33% delle donne e il 24% degli uomini & stata vittima di una forma di violenza
fisica e che il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o atteggiamenti intimidatori ed
aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di abusi ne hanno attribuito la causa alla loro Epilessia.
La violenza psichica come bullismo, la depressione e, al contempo, la determinazione nonostante gli effetti
collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all'affetto della famiglia, contro ogni stigma
sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di "Fuori dall'Acqua" il cortometraggio realizzato da Giffoni
Innovation Hub ispirato alla storia di un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del
contest LICE dedicato al tema dell'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto e stato
presentato in anteprima al Congresso in una cerimonia dedicata. |l cortometraggio sara poi lanciato a luglio
al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla Mostra Internazionale d'Arte Cinematografica di
Venezia, a settembre. "Siamo felici ed emozionati, anche un po' curiosi - commenta Oriano Mecarelli, Past
President LICE - di assistere in anteprima alla presentazione del Trailer del cortometraggio che si e
aggiudicato il primo posto del contest LICE tra le tantissime storie che ci sono arrivate. Il Trailer segna un
traguardo importante della nostra Campagna e per noi € un motivo di orgoglio essere arrivati fin qui:
raccontare l'esperienza di un ragazzo con Epilessia, tra le difficolta da affrontare e la voglia di vivere una vita
come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti noi". "In molte occasioni il cinema trae
ispirazione dalla realta - sottolinea Luigi Sales, responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub
- spesso da storie di vita complesse come quelle degli adolescenti affetti da patologie pilt o0 meno gravi. Il
linguaggio cinematografico € universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo di barriera vera o
presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione rappresenta un momento di arricchimento
perché ci permette un confronto diretto con gli operatori della sanita, con il mondo delle associazioni e con
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questi ragazzi meravigliosi che pensano di imparare da noi, ma in realta ci sorprendono costantemente con i
loro insegnamenti. Un contenuto cinematografico riesce ad avere un'anima solo quando c'e un confronto tra
competenze diverse. 'Fuori dall'acqua’ & stata una grande occasione di confronto creativo che ha coinvolto i
reparti artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ci hanno fornito un punto di vista
umano e di attivismo concreto, e i giovani che sono il punto di partenza e di arrivo di tutte le nostre produzioni
originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di essere stati capaci di trasformare questa esperienza collettiva
in una produzione audiovisiva emozionante". Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle
Aziende che continuano ad essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE sostenendo la Campagna LICE "Si va
in scena Storie di Epilessia" che proseguira per tutto il 2023 e per il loro impegno straordinario che dedicano
tutti i giorni in questo ambito: Angelini Pharma, Jazz Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecupharma, Lusofarmaco e
Sanofi per il contributo non condizionante alla Campagna.
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Salute: a congresso Lice clip 'Fuori dall’acqua’ di Giffoni innovation hub

Salute: a congresso Lice clip 'Fuori dall’acqua’ di Giffoni innovation hub Milano, 8 giu.
(LaPresse) - L'impatto della violenza, I'abuso psicologico e fisico sulle Persone con
Epilessia e le crisi psicogene, la sospensione della terapia in scenari clinici particolari o
dopo le crisi sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della cura dall’eta
pediatrica a quella adulta e il peso della depressione nelle Persone con Epilessia: questi
i temi al centro della 46° edizione del Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana
Contro I'Epilessia, in corso a Napoli fino a venerdi 9 giugno. Nell’ambito della
Campagna Lice “Siva in scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro”,
sara presentata una clip in esclusiva di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio liberamente
ispirato alla storia vincitrice del contest Lice che verra lanciato al Giffoni Film Festival il
prossimo 27 luglio. “E’ un onore dare il via alla 46° edizione del Congresso - dichiara
Laura Tassi, Presidente LICE e neurologo presso la Chirurgia dell'Epilessia e del
Parkinson del Niguarda, Milano - il nostro obiettivo e quello di offrire un contributo alla
ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita e di cura delle Persone con Epilessia,
promuovendo ogni utile iniziativa che possa aiutarle a superare lo stigma sociale ancora
cosi diffuso nei loro confronti. | lavori del Congresso, tra workshop e tavole rotonde,
saranno un’opportunita di confronto tra gli esperti su tematiche di grande attualita”.
Durante la prima giornata del Congresso, il workshop Lice a cura della Commissione
Epilessia e Genere, sara dedicato al tema dell'impatto della violenza fisica e psicologica
sulle Persone con Epilessia: emergono i primi dati di uno studio preliminare avviato
dalla Commissione su un campione di circa 240 persone, 188 donne e 54 uomini, che
riportano che il 33% delle donne e il 24% degli uomini e stata vittima di una forma di
violenza fisica e che il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o
atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di
abusi ne hanno attribuito la causa alla loro Epilessia.(Segue).
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Salute: a congresso Lice clip 'Fuori dall’acqua’ di Giffoni innovation hub-2-

Salute: a congresso Lice clip 'Fuori dall’acqua’ di Giffoni innovation hub-2- Milano, 8 giu.
(LaPresse) - “La violenza nei confronti delle Persone con Epilessia - spiegano Barbara
Mostacci, IRCCS Istituto delle Scienze Neurologiche di Bologna e Giulia Battaglia, Irccs
Besta, Milano, membri della Commissione Lice Epilessia e Genere - si conferma ancora
una volta una questione di genere femminile nella maggior parte dei casi. Dai dati
preliminari del nostro studio emerge la forte colpevolizzazione nelle Persone con
Epilessia dovuta allo stigma che ancora & molto diffuso ed & proprio I'Epilessia, nella
loro percezione, il motivo per cui spesso subiscono minacce, maltrattamenti o violenza
fisica e psicologica. Un elemento che fa la differenza, come emerge dallo studio, e
I’autonomia: le persone indipendenti economicamente e in possesso della patente
riportano meno frequentemente alcune forme di abuso”. La violenza psichica come
bullismo, la depressione e, al contempo, la determinazione nonostante gli effetti
collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all’affetto della famiglia,
contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di “Fuori
dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia di
un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE dedicato al tema
dell’inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto sara presentato in
anteprima al Congresso in una cerimonia dedicata Il cortometraggio sara poi lanciato a
luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla Mostra Internazionale
d'Arte Cinematografica di Venezia, a settembre. “Siamo felici ed emozionati, anche un
po' curiosi - commenta Oriano Mecarelli, Past President Lice - di assistere in anteprima
alla presentazione del Trailer del cortometraggio che si & aggiudicato il primo posto del
contest LICE tra le tantissime storie che ci sono arrivate. Il Trailer segna un traguardo
importante della nostra Campagna e per noi € un motivo di orgoglio essere arrivati fin
qui: raccontare I'esperienza di un ragazzo con Epilessia, tra le difficolta da affrontare e
la voglia di vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo
per tutti noi”.(Segue).
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Salute: a congresso Lice clip 'Fuori dall’acqua’ di Giffoni innovation hub-3-

Salute: a congresso Lice clip 'Fuori dall’acqua’ di Giffoni innovation hub-3- Milano, 8 giu.
(LaPresse) - “In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta - sottolinea Luigi
Sales, responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub - spesso da storie
di vita complesse come quelle degli adolescenti affetti da patologie piu 0 meno gravi. Il
linguaggio cinematografico & universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo
di barriera vera o presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione
rappresenta un momento di arricchimento perché ci permette un confronto diretto con
gli operatori della sanita, con il mondo delle associazioni e con questi ragazzi
meravigliosi che pensano di imparare da noi, ma in realta ci sorprendono
costantemente con i loro insegnamenti. Un contenuto cinematografico riesce ad avere
un’anima solo quando c’e un confronto tra competenze diverse. 'Fuori dall’acqua’ e
stata una grande occasione di confronto creativo che ha coinvolto i reparti artistici e
tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ci hanno fornito un punto di
vista umano e di attivismo concreto, e i giovani che sono il punto di partenza e di arrivo
di tutte le nostre produzioni originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di essere stati
capaci di trasformare questa esperienza collettiva in una produzione audiovisiva
emozionante". La sospensione della terapia nelle Epilessie, in scenari clinici particolari o
in seguito a crisi sintomatiche acute, & un altro tema al centro del Congresso Lice: “In
alcuni casi, dopo un certo periodo di tempo dall’ottenimento del completo controllo
delle crisi, il cosiddetto “periodo libero” - evidenziano Francesca Bisulli, Neurologia,
Universita di Bologna e Gaetano Cantalupo, Neuropsichiatra Infantile, Universita di
Verona - & possibile chiedersi se i Farmaci Anti-Crisi Epilettiche (Fae) siano ancora
necessari o se l'ipereccitabilita cerebrale, alla base della propensione al ripetersi delle
crisi, si sia ridotta o addirittura svanita e pertanto sia possibile sospendere i
farmaci.(Segue).
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Salute: a congresso Lice clip 'Fuori dall’acqua’ di Giffoni innovation hub-4-

Salute: a congresso Lice clip 'Fuori dall’acqua’ di Giffoni innovation hub-4- Milano, 8 giu.
(LaPresse) - La sospensione va in ogni caso effettuata gradualmente e sotto la guida
dell’Epilettologo/a. Infatti, per I'estrema eterogeneita delle differenti forme di Epilessia,
non e possibile definire in maniera semplice, univoca e standardizzata “se”, “quando” e
“come” effettuarla, minimizzando i rischi di recidiva per i pazienti. Molte sono le
variabili che influenzano la possibilita e la modalita di sospensione dei FAE e differenti
sono gli scenari clinici in cui il clinico si trova a dover prendere una decisione in merito.
Tra le variabili sicuramente vanno considerate I'eta, la durata del “periodo libero”, la
severita e la tipologia dell’epilessia, i tipi di farmaci utilizzati, nonché le eventuali
comorbidita”. Il tema della sospensione € complesso e molto delicato per questa
ragione e stato invitato a discuterne uno dei massimi esperti a livello mondiale, il
Professor Kees Braun, ordinario di Neurologia all’Universita di Utrecht e autore di alcuni

tra i pit importanti lavori scientifici sull’argomento.
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CINEMA: UN CORTO SULL'EPILESSIA, GIH E LICE PRESENTANO 'FUORI DALL'ACQUA' =
ADNO0488 7 SPE 0 ADN SCN NAZ CINEMA: UN CORTO SULL'EPILESSIA, GIH

E LICE PRESENTANO 'FUORI DALL'ACQUA' = Napoli, 07 giu. - (Adnkronos) - L'impatto
della violenza, I'abuso psicologico e fisico sulle persone con epilessia e le crisi
psicogene, la sospensione della terapia in scenari clinici particolari o dopo le crisi
sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della cura dall'eta pediatrica a
guella adulta e il peso della depressione nelle persone con epilessia. Questi i temi al
centro della 46° edizione del Congresso nazionale della Lice (Lega italiana contro
I'epilessia), in corso a Napoli fino a venerdi 9 giugno. Domani, nell'ambito della
Campagna Lice "Siva in scena - Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al
lavoro", sara presentata una clip in esclusiva di "Fuori dall'acqua" il cortometraggio
liberamente ispirato alla storia vincitrice del contest Lice che verra lanciato al Giffoni
Film Festival il prossimo 27 luglio. Il cortometraggio partecipera, fuori concorso, alla
Mostra internazionale d'Arte cinematografica di Venezia a settembre. "E' un onore
dare il via alla 46° edizione del Congresso", dichiara Laura Tassi,

presidente Lice e neurologo presso la Chirurgia dell'epilessia e del Parkinson del
Niguarda di Milano. "Il nostro obiettivo - aggiunge - € quello di offrire un contributo alla
ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita e di cura delle persone con epilessia,
promuovendo ogni utile iniziativa che possa aiutarle a superare lo stigma sociale ancora
cosi diffuso nei loro confronti. | lavori del Congresso, tra workshop e tavole rotonde,
saranno un'opportunita di confronto tra gli esperti su tematiche di grande attualita".
(segue)
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Link: https://www.youtube.com/watch?v=6iEJp _Nke-o

Epilessia, Lice: 1 persona su 2 vittima di violenza mentale e fisica

L'impatto della violenza, I'abuso psicologico e fisico sulle persone con epilessia e le crisi psicogene, la
sospensione della terapia in scenari clinici particolari o dopo le crisi sintomatiche acute g, ancora, il nodo
della transizione della cura dall'eta pediatrica a quella adulta e il peso della depressione: questi i temi al
centro della 46° edizione del Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana Contro I'Epilessia, svoltosi
di recente a Napoli. Li nell'ambito della Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia. Racconti di
vita, dalla scuola al lavoro”, & stata presentata una clip in esclusiva di “Fuori dall’'Acqua” il
cortometraggio liberamente ispirato alla storia vincitrice del contest LICE che verra lanciato al Giffoni
Film Festival il prossimo 27 luglio.
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ANNA LISA GENTILE
RESPONSABILE AREA MEDICO- SCIENTIFICA DI EISAI
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PATIENT ACCESS & EXTERNAL ENGAGEMENT HEAD ITALY UCB PHARMA

IVAN DI SCHIENA
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NE SOFFRE L'1% DELLA POPOLAZIONE Saranno creati un Registro della patologia e Spazi informativi

Epilessia, progetto Respiro all’Aou

L'epilessia €& tra le piu fre-
quenti malattie neurologi-
che e coinvolge l'eta in-
fantile e 'eta adulta; circa
I'1% della popolazione in
Italia, circa 40.000 persone
in Piemonte.

I Centri Epilessie dell’adulto
e dell'eta evolutiva, rico-
nosciuti dalla Lega Italiana
Contro I'Epilessia (Lice), af-

ferenti rispettivamente alla
Struttura complessa di Neu-
rologia (diretta dal prof.
Roberto Cantello) e di Neu-
ropsichiatria Infantile (di-
retta dal dott. Maurizio Viri)
dell’ Azienda ospedalie-
ro-universitaria di Novara,
hanno costruito, con il so-
stegno dell’ Associazione
Italiana Epilessia Farmaco-

resistente (AIEF APS), il
progetto RESPIRO (REgi-
stro di patologia e SPazio
InfoRmativO per le persone
con epilessia), gia sostenuto
dal Fondo Amico Canobio
costituito presso Fondazio-
ne Comunita Novarese
onlus.

Scopo del progetto & mi-
gliorare la cura della per-
sona con epilessia, attra-
verso la creazione di un
Registro di patologia per
una conoscenza approfon-
dita degli aspetti clinici ed
epidemiologici della malat-
tia da una parte, e dall’altra
I'istituzione di uno Spazio
informativo sulle realta pre-
senti nel territorio che of-
frono risposte ai bisogni
delle persone con epilessia
in ambito ricreativo, Sco-
lastico, lavorativo e assi-
stenziale.

Grazie alla partnership con
la Fondazione Piemonte In-
nova, il progetto verra co-
struito su piattaforma web,
consentendo l'implementa-
zione progressiva dei dati
clinici e lo scambio di in-
formazioni tra persone con
epilessia, famiglia, caregi-
vers ed il personale dei
Centri Epilessie; una com-

munity consentira una fa-
cilita di contatti in un unico

ambiente di dialogo. Il re-
gistro vedra potenzialmente
il coinvolgimento degli altri
Centri della Regione Pie-
monte.
Lo Spazio informativo avra
un luogo fisico, con per-
sonale dedicato, all'interno
dei due Centri Epilessie del-
I"Aou di Novara.
Sara aperto nei giorni di
lunedi e venerdi ore 9-12 e
mercoledi ore 14-17 presso il
Centro Epilessie della Cli-
nica Neurologica, padiglio-
ne A, I piano; lunedi ore
15.30-18.00 presso la Neu-
ropsichiatria Infantile nella
sede distaccata di viale Piaz-
za d’Armi. Negli stessi gior-
ni ed orari per informazioni
non sanitarie € possibile
contattare il numero
3398194125,
Nel pomeriggio di sabato 17
giugno, in piazza Martiri a
Novara, verra presentata
I'auto da rally dell’equipag-
gio Beatrice Piffero e Vi-
viana Previato, che porta
nelle gare dei circuiti della
zona novarese il progetto,
per parlare di epilessia e
contribuire a combattere lo
stigma che accompagna le
persone che ne soffrono,
raccogliendo fondi per so-
stenere il progetto.

e lc.
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RAI ISORADIO

14 giugno 2023

hiips://www.raiplaysound.it/audio/2023/06/Sabina -Style-del-14062023-5dfccf5e-4850-4a22-aca8-
e76e3e009464.html - presentazione al min 1 e dal min 21.48 fino alla fine

Intervista alla Dott.ssa Laura Tassi, Presidente LICE in occasione del 46° Congresso Nazionale LICE, per la
trasmissione “Sabina Style” a cura di Sabina Stilo.
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E' ricco di iniziative dedicate ad alcune malattie rare e ultra rare il mese di
giugno per Ucb Pharma. In calendario 'azienda biofarmaceutica belga ha
una serie di eventi per patologie neurologiche (forme di epilessia come la
sindrome di Dravet, la sindrome di Lennox-Gastaud e la Cdkl5),
immunologiche (miastenia gravis) e mitocondiali (TK2d, una patologia
ultra rara), per le quali ha sviluppato terapie innovative, cambiando la
storia della malattia e migliorando la vita dei pazienti e delle loro
famiglie.

Per la sindrome di Dravet, la cui Giornata mondiale si celebra il 23 giugno -
informa Ucb in una nota - & in programma una lettura all'interno del 46°
Congresso nazionale della Lega italiana contro l'epilessia (Lice), a Napoli
dal 7 al 9 giugno. Questo raro tipo di epilessia inizia nell'infanzia ed &
caratterizzato da convulsioni difficilmente trattabili con farmaci anti-crisi,
disturbi cognitivi, comportamentali e motori, che persistono fino all'eta
adulta. Per questa grave patologia Ucb ha sviluppato un farmaco presente

da circa un anno sul mercato italiano.

"Ridurre la frequenza delle crisi - spiega Simona Borroni, presidente
dell'associazione Gruppo famiglie Dravet Onlus - € il primo importante
passo nel trattamento dei bambini affetti da sindrome di Dravet,
indipendentemente dall'eta. Chi & affetto da questa patologia non risponde
uniformemente alle terapie disponibili. La maggior parte dei pazienti &
sottoposta a importanti politerapie farmacologiche che comportano effetti
collaterali, e che non consentono il controllo delle crisi epilettiche. Per
questo motivo vediamo con grande interesse ogni nuova terapia che possa
offrire un valore aggiunto e rappresentare un passo avanti per migliorare il
controllo delle crisi, abbattendo i limiti che pongono per lo svolgimento di
una vita sociale piena. Per il futuro ci auguriamo che la ricerca conduca
maggiori studi anche sui pazienti adulti, per consentire a questa parte della
popolazione di beneficiare delle nuove terapie secondo dei dosaggi
adeguati". Sottolinea Isabella Brambilla, presidente Dravet Italia Onlus:
"Le nuove opzioni terapeutiche offrono sicuramente nuovi concreti benefici
nel controllo delle crisi epilettiche, tuttavia non per tutti i pazienti. Per questo
motivo il Registro di patologia Residras (dravet-registry.com), con regolari
follow-up annuali, permettera di aggiungere evidenze di efficacia nei
pazienti e di analizzare le combinazioni terapeutiche pil efficaci. Monitorera
inoltre la sicurezza e l'efficacia a lungo termine, nonché eventuali altri
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benefici in termini comportamentali e psico-intellettivi".

Ucb - prosegue la nota - ha recentemente ottenuto l'approvazione Ue per
un farmaco indicato nella sindrome di Lennox-Gastaud, una grave
encefalopatia epilettica dell'infanzia, caratterizzata da diverse tipologie di
crisi resistenti ai farmaci. E' inoltre in corso a livello europeo l'iter
approvativo per un'altra forma rara di epilessia, la Cdkl5, che si manifesta
durante le prime settimane di vita con crisi epilettiche farmacoresistenti, e
nelle fasi successive con assenza di linguaggio e una disabilita motoria e
cognitiva grave.

Ancora, per la miastenia gravis, la cui Giornata mondiale si celebra il 2
giugno, nel corso del 23esimo Congresso nazionale dell'Associazione
italiana miologia (Aim), a Padova (8-10 giugno), si terranno alcuni simposi e
letture dedicati alla patologia. Il 22 giugno, inoltre, Uniamo-Federazione
italiana malattie rare organizzera un evento dedicato, anche grazie al
supporto di Ucb. La miastenia gravis - ricorda 'azienda - € una malattia
autoimmune rara, cronica, fluttuante, caratterizzata da alterazioni
morfologiche e funzionali responsabili del disturbo della trasmissione
neuromuscolare a livello della giunzione neuromuscolare. Si manifesta con
ptosi palpebrale (caduta delle palpebre), visione doppia, difficolta a
deglutire, masticare, parlare, respirare. Per questa patologia sono stati
recentemente pubblicati su 'The Lancet Neurology' due studi di fase 3
condotti da Ucb: MycarinG e Raise.

Infine, nell'area molto eterogenea delle malattie mitocondriali 'azienda ha
in fase avanzata lo sviluppo di un trattamento contro il deficit da Tk2,
patologia in cui c'é deficit di timidina chinasi 2. | mitocondri non sono in
grado di fornire l'energia necessaria alle cellule: da qui la grave debolezza
muscolare e una serie di sintomi che possono coinvolgere la respirazione, la

deambulazione, la deglutizione, fino alla perdita di queste capacita.

"Alla base del nostro impegno nelle malattie rare - afferma Federico
Chinni, amministratore delegato di Ucb Pharma Italia - c'¢ la
consapevolezza che molte di queste, spesso, sono patologie orfane, di
interesse limitato per ricercatori e medici, per le quali non & disponibile una
terapia. Scegliere di intraprendere questo percorso per Ucb ha significato
impegnarsi con coraggio e responsabilita, per fare la differenza nella vita
dei pazienti con patologie ancora poco conosciute e non idoneamente
trattate. Il nostro obiettivo € quello di trasformare la vita di ogni singola
persona con una malattia rara, sviluppando farmaci innovativi, migliorando

la diagnostica ed esplorando nuovi approcci al trattamento".

A tale proposito, continua l'Ad, "Ucb punta a realizzare programmi di
ricerca orientati alla personalizzazione delle terapie attraverso
l'identificazione delle caratteristiche genetiche, per rispondere alle
esigenze specifiche dei singoli pazienti. Utilizzando nuove tecnologie
sanitarie digitali, stiamo contribuendo a rimodellare il panorama di cosa
significhi convivere con una malattia rara. Chi vive con una malattia rara sa
che questa richiede una gestione spesso complessa e impegnativa per tutta
la vita, soprattutto quando si tratta di bambini. Per questo 'azienda lavora a
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stretto contatto con tutti gli attori del sistema salute, per creare

collaborazioni e partnership con comunita di esperti, associazioni di pazienti

e medici, perché la voce dei malati sia sempre pil presente, permettendo di

trovare soluzioni 'disegnate’ sulle loro necessita".
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Malattie rare, Ucb conferma il suo impegno con
iniziative speciali in programma nel mese di
giugno

Giovedi 1 Giugno 2023, 11:07

Padova, 1 giu. (Adnkronos Salute) - E' ricco di iniziative
dedicate ad alcune malattie rare e ultra rare il mese di
giugno per Ucb Pharma. In calendario I'azienda
biofarmaceutica belga ha una serie di eventi per
patologie neurologiche (forme di epilessia come la
sindrome di Dravet, la sindrome di Lennox-Gastaud e la
Cdkl5), immunologiche (miastenia gravis) e mitocondiali
(TK2d, una patologia ultra rara), per le quali ha
sviluppato terapie innovative, cambiando la storia della
malattia e migliorando la vita dei pazienti e delle loro
famiglie.

Per la sindrome di Dravet, la cui Giornata mondiale si
celebra il 23 giugno - informa Ucb in una nota-¢in
programma una lettura all'interno del 46° Congresso
nazionale della Lega italiana contro I'epilessia (Lice), a
Napoli dal 7 al 9 giugno. Questo raro tipo di epilessia
inizia nellinfanzia ed e caratterizzato da convulsioni
difficilmente trattabili con farmaci anti-crisi, disturbi
cognitivi, comportamentali e motori, che persistono fino
all'eta adulta. Per questa grave patologia Ucb ha
sviluppato un farmaco presente da circa un anno sul
mercato italiano.

"Ridurre la frequenza delle crisi - spiega Simona Borroni,
presidente dell'associazione Gruppo famiglie Dravet
Onlus - & il primo importante passo nel trattamento dei
bambini affetti da sindrome di Dravet,
indipendentemente dall'eta. Chi & affetto da questa
patologia non risponde uniformemente alle terapie
disponibili. La maggior parte dei pazienti € sottoposta a
importanti politerapie farmacologiche che comportano
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effetti collaterali, e che non consentono il controllo delle
crisi epilettiche. Per questo motivo vediamo con grande
interesse ogni nuova terapia che possa offrire un valore
aggiunto e rappresentare un passo avanti per migliorare
il controllo delle crisi, abbattendo i limiti che pongono per
lo svolgimento di una vita sociale piena. Per il futuro ci
auguriamo che la ricerca conduca maggiori studi anche
sui pazienti adulti, per consentire a questa parte della
popolazione di beneficiare delle nuove terapie secondo
dei dosaggi adeguati". Sottolinea Isabella Brambilla,
presidente Dravet Italia Onlus: "Le nuove opzioni
terapeutiche offrono sicuramente nuovi concreti
benefici nel controllo delle crisi epilettiche, tuttavia non
per tutti i pazienti. Per questo motivo il Registro di
patologia Residras (dravet-registry.com), con regolari
follow-up annuali, permettera di aggiungere evidenze di
efficacia nei pazienti e di analizzare le combinazioni
terapeutiche piu efficaci. Monitorera inoltre la sicurezza
e l'efficacia a lungo termine, nonché eventuali altri
benefici in termini comportamentali e psico-intellettivi".

Ucb - prosegue la nota - ha recentemente ottenuto
I'approvazione Ue per un farmaco indicato nella
sindrome di Lennox-Gastaud, una grave encefalopatia
epilettica dell'infanzia, caratterizzata da diverse tipologie
di crisi resistenti ai farmaci. E' inoltre in corso a livello
europeo l'iter approvativo per un'altra forma rara di
epilessia, la Cdkl5, che si manifesta durante le prime
settimane di vita con crisi epilettiche farmacoresistenti,
e nelle fasi successive con assenza di linguaggio e una
disabilita motoria e cognitiva grave.

Ancora, per la miastenia gravis, la cui Giornata mondiale
si celebra il 2 giugno, nel corso del 23esimo Congresso
nazionale dell'Associazione italiana miologia (Aim), a
Padova (8-10 giugno), si terranno alcuni simposi e
letture dedicati alla patologia. Il 22 giugno, inoltre,
Uniamo-Federazione italiana malattie rare organizzera
un evento dedicato, anche grazie al supporto di Ucb. La
miastenia gravis - ricorda I'azienda - € una malattia
autoimmune rara, cronica, fluttuante, caratterizzata da
alterazioni morfologiche e funzionali responsabili del
disturbo della trasmissione neuromuscolare a livello
della giunzione neuromuscolare. Si manifesta con ptosi
palpebrale (caduta delle palpebre), visione doppia,
difficolta a deglutire, masticare, parlare, respirare. Per
questa patologia sono stati recentemente pubblicati su
‘The Lancet Neurology' due studi di fase 3 condotti da
Ucb: MycarinG e Raise.
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Infine, nell'area molto eterogenea delle malattie
mitocondriali 'azienda ha in fase avanzata lo sviluppo di
un trattamento contro il deficit da Tk2, patologia in cui
c'é deficit di timidina chinasi 2. I mitocondri non sono in
grado di fornire I'energia necessaria alle cellule: da qui la
grave debolezza muscolare e una serie di sintomi che
possono coinvolgere la respirazione, la deambulazione,
la deglutizione, fino alla perdita di queste capacita.

"Alla base del nostro impegno nelle malattie rare -
afferma Federico Chinni, amministratore delegato di
Ucb Pharma ltalia - c'e la consapevolezza che molte di
queste, spesso, sono patologie orfane, di interesse
limitato per ricercatori e medici, per le quali non &
disponibile una terapia. Scegliere di intraprendere
questo percorso per Ucb ha significato impegnarsi con
coraggio e responsabilita, per fare la differenza nella vita
dei pazienti con patologie ancora poco conosciute e non
idoneamente trattate. Il nostro obiettivo € quello di
trasformare la vita di ogni singola persona con una
malattia rara, sviluppando farmaci innovativi,
migliorando la diagnostica ed esplorando nuovi approcci
al trattamento”.

A tale proposito, continua I'Ad, "Ucb punta a realizzare
programmi di ricerca orientati alla personalizzazione
delle terapie attraverso l'identificazione delle
caratteristiche genetiche, per rispondere alle esigenze
specifiche dei singoli pazienti. Utilizzando nuove
tecnologie sanitarie digitali, stiamo contribuendo a
rimodellare il panorama di cosa significhi convivere con
una malattia rara. Chi vive con una malattia rara sa che
questa richiede una gestione spesso complessa e
impegnativa per tutta la vita, soprattutto quando si tratta
di bambini. Per questo I'azienda lavora a stretto contatto
con tutti gli attori del sistema salute, per creare
collaborazioni e partnership con comunita di esperti,
associazioni di pazienti e medici, perché la voce dei
malati sia sempre piu presente, permettendo di trovare
soluzioni 'disegnate’ sulle loro necessita".

36



01/06/2023 00:06 . . .
Sito Web Il Gazzettino.it (ed. Nazionale)

LINK: https://www.ilgazzettino.it/ultimissime_adn/malattie_rare_uch_conferma_il_suo_impegno_con_iniziative_speciali_in_programma_nel_mese_di_giugn...

= Q ILGAZZETTINOit

ULTIMISSIME

@ ACCEDI

ABBONATI

Giovedi 1Giugno - agg. 13:14

Malattie rare, Ucb conferma il suo
impegno con iniziative speciali in
programma nel mese di giugnho

Giovedi 1 Giugno 2023

@ Padova, 1 giu. (Adnkronos Salute) - E' ricco di iniziative dedicate ad alcune malattie
rare e ultra rare il mese di giugno per Ucb Pharma. In calendario I'azienda

@ biofarmaceutica belga ha una serie di eventi per patologie neurologiche (forme di
epilessia come la sindrome di Dravet, la sindrome di Lennox-Gastaud e la Cdkl5),

@ immunologiche (miastenia gravis) e mitocondiali (TK2d, una patologia ultra rara), per
le quali ha sviluppato terapie innovative, cambiando la storia della malattia e
migliorando la vita dei pazienti e delle loro famiglie.

Per la sindrome di Dravet, la cui Giornata mondiale si celebra il 23 giugno - informa
Ucb in una nota - € in programma una lettura all'interno del 46° Congresso nazionale
della Lega italiana contro I'epilessia (Lice), a Napoli dal 7 al 9 giugno. Questo raro
tipo di epilessia inizia nell'infanzia ed € caratterizzato da convulsioni difficiimente
trattabili con farmaci anti-crisi, disturbi cognitivi, comportamentali e motori, che
persistono fino all'eta adulta. Per questa grave patologia Ucb ha sviluppato un
farmaco presente da circa un anno sul mercato italiano.

"Ridurre la frequenza delle crisi - spiega Simona Borroni, presidente
dell'associazione Gruppo famiglie Dravet Onlus - & il primo importante passo nel
trattamento dei bambini affetti da sindrome di Dravet, indipendentemente dall'eta. Chi
¢ affetto da questa patologia non risponde uniformemente alle terapie disponibili. La
maggior parte dei pazienti &€ sottoposta a importanti politerapie farmacologiche che
comportano effetti collaterali, e che non consentono il controllo delle crisi epilettiche.
Per questo motivo vediamo con grande interesse ogni nuova terapia che possa
offrire un valore aggiunto e rappresentare un passo avanti per migliorare il controllo
delle crisi, abbattendo i limiti che pongono per lo svolgimento di una vita sociale
piena. Per il futuro ci auguriamo che la ricerca conduca maggiori studi anche sui
pazienti adulti, per consentire a questa parte della popolazione di beneficiare delle
nuove terapie secondo dei dosaggi adeguati". Sottolinea Isabella Brambilla,
presidente Dravet Italia Onlus: "Le nuove opzioni terapeutiche offrono sicuramente
nuovi concreti benefici nel controllo delle crisi epilettiche, tuttavia non per tutti i
pazienti. Per questo motivo il Registro di patologia Residras (dravet-registry.com),
con regolari follow-up annuali, permettera di aggiungere evidenze di efficacia nei
pazienti e di analizzare le combinazioni terapeutiche piu efficaci. Monitorera inoltre la
sicurezza e I'efficacia a lungo termine, nonché eventuali altri benefici in termini
comportamentali e psico-intellettivi".

Ucb - prosegue la nota - ha recentemente ottenuto I'approvazione Ue per un farmaco
indicato nella sindrome di Lennox-Gastaud, una grave encefalopatia epilettica
dell'infanzia, caratterizzata da diverse tipologie di crisi resistenti ai farmaci. E' inoltre
in corso a livello europeo l'iter approvativo per un'altra forma rara di epilessia, la
Cdkl5, che si manifesta durante le prime settimane di vita con crisi epilettiche
farmacoresistenti, e nelle fasi successive con assenza di linguaggio e una disabilita
motoria e cognitiva grave.
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Ancora, per la miastenia gravis, la cui Giornata mondiale si celebra il 2 giugno, nel
corso del 23esimo Congresso nazionale dell'Associazione italiana miologia (Aim), a
Padova (8-10 giugno), si terranno alcuni simposi e letture dedicati alla patologia. Il 22
giugno, inoltre, Uniamo-Federazione italiana malattie rare organizzera un evento
dedicato, anche grazie al supporto di Ucb. La miastenia gravis - ricorda l'azienda - &
una malattia autoimmune rara, cronica, fluttuante, caratterizzata da alterazioni
morfologiche e funzionali responsabili del disturbo della trasmissione neuromuscolare
a livello della giunzione neuromuscolare. Si manifesta con ptosi palpebrale (caduta
delle palpebre), visione doppia, difficolta a deglutire, masticare, parlare, respirare.
Per questa patologia sono stati recentemente pubblicati su 'The Lancet Neurology'
due studi di fase 3 condotti da Ucb: MycarinG e Raise.

Infine, nell'area molto eterogenea delle malattie mitocondriali I'azienda ha in fase
avanzata lo sviluppo di un trattamento contro il deficit da Tk2, patologia in cui c'é
deficit di timidina chinasi 2. | mitocondri non sono in grado di fornire I'energia
necessaria alle cellule: da qui la grave debolezza muscolare e una serie di sintomi
che possono coinvolgere la respirazione, la deambulazione, la deglutizione, fino alla
perdita di queste capacita.

"Alla base del nostro impegno nelle malattie rare - afferma Federico Chinni,
amministratore delegato di Ucb Pharma ltalia - c'é la consapevolezza che molte di
queste, spesso, sono patologie orfane, di interesse limitato per ricercatori e medici,
per le quali non € disponibile una terapia. Scegliere di intraprendere questo percorso
per Ucb ha significato impegnarsi con coraggio e responsabilita, per fare la
differenza nella vita dei pazienti con patologie ancora poco conosciute e non
idoneamente trattate. Il nostro obiettivo € quello di trasformare la vita di ogni singola
persona con una malattia rara, sviluppando farmaci innovativi, migliorando la
diagnostica ed esplorando nuovi approcci al trattamento”.

A tale proposito, continua I'Ad, "Ucb punta a realizzare programmi di ricerca orientati
alla personalizzazione delle terapie attraverso l'identificazione delle caratteristiche
genetiche, per rispondere alle esigenze specifiche dei singoli pazienti. Utilizzando
nuove tecnologie sanitarie digitali, stiamo contribuendo a rimodellare il panorama di
cosa significhi convivere con una malattia rara. Chi vive con una malattia rara sa che
questa richiede una gestione spesso complessa e impegnativa per tutta la vita,
soprattutto quando si tratta di bambini. Per questo I'azienda lavora a stretto contatto
con tutti gli attori del sistema salute, per creare collaborazioni e partnership con
comunita di esperti, associazioni di pazienti e medici, perché la voce dei malati sia
sempre piu presente, permettendo di trovare soluzioni 'disegnate’ sulle loro
necessita".
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Malattie rare, Ucb conferma il suo impegno con
iniziative speciali in programma nel mese di giugno

Eventi specifici per patologie neurologiche, immunologiche e
mitocondriali
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Padova, 1 giu. (Adnkronos Salute) - E' ricco di iniziative dedicate ad alcune
malattie rare e ultra rare il mese di giugno per Ucb Pharma. In calendario
l'azienda biofarmaceutica belga ha una serie di eventi per patologie
neurologiche (forme di epilessia come la sindrome di Dravet, la sindrome di
Lennox-Gastaud e la Cdkl5), immunologiche (miastenia gravis) e mitocondiali
(TK2d, una patologia ultra rara), per le quali ha sviluppato terapie innovative,
cambiando la storia della malattia e migliorando la vita dei pazienti e delle
loro famiglie.

39



01/06/2023 00:06
Sito Web

ilgiornaleditalia.it

Per la sindrome di Dravet, la cui Giornata mondiale si celebra il 28 giugno -
informa Ucb in una nota - € in programma una lettura all'interno del 46°
Congresso nazionale della Lega italiana contro l'epilessia (Lice), a Napoli dal 7
al 9 giugno. Questo raro tipo di epilessia inizia nell'infanzia ed € caratterizzato
da convulsioni difficilmente trattabili con farmaci anti-crisi, disturbi cognitivi,
comportamentali e motori, che persistono fino all'eta adulta. Per questa grave
patologia Ucb ha sviluppato un farmaco presente da circa un anno sul
mercato italiano.

"Ridurre la frequenza delle crisi - spiega Simona Borroni, presidente
dell'associazione Gruppo famiglie Dravet Onlus - ¢ il primo importante passo
nel trattamento dei bambini affetti da sindrome di Dravet, indipendentemente
dall'eta. Chi e affetto da questa patologia non risponde uniformemente alle
terapie disponibili. La maggior parte dei pazienti € sottoposta a importanti
politerapie farmacologiche che comportano effetti collaterali, e che non
consentono il controllo delle crisi epilettiche. Per questo motivo vediamo con
grande interesse ogni nuova terapia che possa offrire un valore aggiunto e
rappresentare un passo avanti per migliorare il controllo delle crisi,
abbattendo i limiti che pongono per lo svolgimento di una vita sociale piena.
Per il futuro ci auguriamo che la ricerca conduca maggiori studi anche sui
pazienti adulti, per consentire a questa parte della popolazione di beneficiare
delle nuove terapie secondo dei dosaggi adeguati". Sottolinea Isabella
Brambilla, presidente Dravet Italia Onlus: "Le nuove opzioni terapeutiche
offrono sicuramente nuovi concreti benefici nel controllo delle crisi
epilettiche, tuttavia non per tutti i pazienti. Per questo motivo il Registro di
patologia Residras (dravet-registry.com), con regolari follow-up annuali,
permettera di aggiungere evidenze di efficacia nei pazienti e di analizzare le
combinazioni terapeutiche piu efficaci. Monitorera inoltre la sicurezza e
l'efficacia a lungo termine, nonché eventuali altri benefici in termini
comportamentali e psico-intellettivi".

Ucb - prosegue la nota - ha recentemente ottenuto l'approvazione Ue per un
farmaco indicato nella sindrome di Lennox-Gastaud, una grave encefalopatia
epilettica dell'infanzia, caratterizzata da diverse tipologie di crisi resistenti ai
farmaci. E' inoltre in corso a livello europeo l'iter approvativo per un'altra
forma rara di epilessia, la Cdkl5, che si manifesta durante le prime settimane
di vita con crisi epilettiche farmacoresistenti, e nelle fasi successive con
assenza di linguaggio e una disabilita motoria e cognitiva grave.

Ancora, per la miastenia gravis, la cui Giornata mondiale si celebra il 2 giugno,
nel corso del 238esimo Congresso nazionale dell'Associazione italiana miologia
(Aim), a Padova (8-10 giugno), si terranno alcuni simposi e letture dedicati alla
patologia. Il 22 giugno, inoltre, Uniamo-Federazione italiana malattie rare
organizzera un evento dedicato, anche grazie al supporto di Ucb. La
miastenia gravis - ricorda l'azienda - € una malattia autoimmune rara,
cronica, fluttuante, caratterizzata da alterazioni morfologiche e funzionali
responsabili del disturbo della trasmissione neuromuscolare a livello della
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giunzione neuromuscolare. Si manifesta con ptosi palpebrale (caduta delle
palpebre), visione doppia, difficolta a deglutire, masticare, parlare, respirare.
Per questa patologia sono stati recentemente pubblicati su "The Lancet
Neurology' due studi di fase 3 condotti da Ucb: MycarinG e Raise.

Infine, nell'area molto eterogenea delle malattie mitocondriali I'azienda ha in
fase avanzata lo sviluppo di un trattamento contro il deficit da Tk2, patologia
in cui c'e deficit di timidina chinasi 2. I mitocondri non sono in grado di
fornire 'energia necessaria alle cellule: da qui la grave debolezza muscolare e
una serie di sintomi che possono coinvolgere la respirazione, la
deambulazione, la deglutizione, fino alla perdita di queste capacita.

"Alla base del nostro impegno nelle malattie rare - afferma Federico Chinni,
amministratore delegato di Ucb Pharma Italia - c'é la consapevolezza che
molte di queste, spesso, sono patologie orfane, di interesse limitato per
ricercatori e medici, per le quali non € disponibile una terapia. Scegliere di
intraprendere questo percorso per Ucb ha significato impegnarsi con coraggio
e responsabilita, per fare la differenza nella vita dei pazienti con patologie
ancora poco conosciute e non idoneamente trattate. Il nostro obiettivo ¢
quello di trasformare la vita di ogni singola persona con una malattia rara,
sviluppando farmaci innovativi, migliorando la diagnostica ed esplorando
nuovi approcci al trattamento”.

A tale proposito, continua 1'Ad, "Ucb punta a realizzare programmi di ricerca
orientati alla personalizzazione delle terapie attraverso l'identificazione delle
caratteristiche genetiche, per rispondere alle esigenze specifiche dei singoli
pazienti. Utilizzando nuove tecnologie sanitarie digitali, stiamo contribuendo a
rimodellare il panorama di cosa significhi convivere con una malattia rara.
Chi vive con una malattia rara sa che questa richiede una gestione spesso
complessa e impegnativa per tutta la vita, soprattutto quando si tratta di
bambini. Per questo 1'azienda lavora a stretto contatto con tutti gli attori del
sistema salute, per creare collaborazioni e partnership con comunita di
esperti, associazioni di pazienti e medici, perché la voce dei malati sia sempre
piu presente, permettendo di trovare soluzioni 'disegnate’ sulle loro necessita".
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Malattie rare, Ucb conferma il suo impegno
con iniziative speciali in programma nel
mese di giugno

Padova, 1 giu. (Adnkronos Salute) - E' ricco di iniziative dedicate ad alcune
malattie rare e ultra rare il mese di giugno per Ucb Pharma. In calendario

n I'azienda biofarmaceutica belga ha una serie di eventi per patologie
neurologiche (forme di epilessia come la sindrome di Dravet, la sindrome di

ﬂ Lennox-Gastaud e la Cdkl5), immunologiche (miastenia gravis) e mitocondiali
(TK2d, una patologia ultra rara), per le quali ha sviluppato terapie innovative,
cambiando la storia della malattia e migliorando la vita dei pazienti e delle
loro famiglie.

Per la sindrome di Dravet, la cui Giornata mondiale si celebra il 23 giugno -
informa Ucb in una nota - & in programma una lettura all'interno del 46°
Congresso nazionale della Lega italiana contro I'epilessia (Lice), a Napoli dal
7 al 9 giugno. Questo raro tipo di epilessia inizia nell'infanzia ed &
caratterizzato da convulsioni difficilmente trattabili con farmaci anti-crisi,
disturbi cognitivi, comportamentali e motori, che persistono fino all'eta adulta.
Per questa grave patologia Ucb ha sviluppato un farmaco presente da circa
un anno sul mercato italiano.

"Ridurre la frequenza delle crisi - spiega Simona Borroni, presidente
dell'associazione Gruppo famiglie Dravet Onlus - & il primo importante passo
nel trattamento dei bambini affetti da sindrome di Dravet, indipendentemente
dall'eta. Chi ¢ affetto da questa patologia non risponde uniformemente alle
terapie disponibili. La maggior parte dei pazienti & sottoposta a importanti
politerapie farmacologiche che comportano effetti collaterali, e che non
consentono il controllo delle crisi epilettiche. Per questo motivo vediamo con
grande interesse ogni nuova terapia che possa offrire un valore aggiunto e
rappresentare un passo avanti per migliorare il controllo delle crisi,
abbattendo i limiti che pongono per lo svolgimento di una vita sociale piena.
Per il futuro ci auguriamo che la ricerca conduca maggiori studi anche sui
pazienti adulti, per consentire a questa parte della popolazione di beneficiare
delle nuove terapie secondo dei dosaggi adeguati”. Sottolinea Isabella
Brambilla, presidente Dravet Italia Onlus: "Le nuove opzioni terapeutiche
offrono sicuramente nuovi concreti benefici nel controllo delle crisi epilettiche,
tuttavia non per tutti i pazienti. Per questo motivo il Registro di patologia
Residras (dravet-registry.com), con regolari follow-up annuali, permettera di
aggiungere evidenze di efficacia nei pazienti e di analizzare le combinazioni
terapeutiche piu efficaci. Monitorera inoltre la sicurezza e I'efficacia a lungo
termine, nonché eventuali altri benefici in termini comportamentali e psico-
intellettivi".

Ucb - prosegue la nota - ha recentemente ottenuto I'approvazione Ue per un
farmaco indicato nella sindrome di Lennox-Gastaud, una grave encefalopatia
epilettica dell'infanzia, caratterizzata da diverse tipologie di crisi resistenti ai
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farmaci. E' inoltre in corso a livello europeo l'iter approvativo per un'altra
forma rara di epilessia, la Cdkl5, che si manifesta durante le prime settimane
di vita con crisi epilettiche farmacoresistenti, e nelle fasi successive con
assenza di linguaggio e una disabilita motoria e cognitiva grave.

Ancora, per la miastenia gravis, la cui Giornata mondiale si celebra il 2
giugno, nel corso del 23esimo Congresso nazionale dell'Associazione
italiana miologia (Aim), a Padova (8-10 giugno), si terranno alcuni simposi e
letture dedicati alla patologia. Il 22 giugno, inoltre, Uniamo-Federazione
italiana malattie rare organizzera un evento dedicato, anche grazie al
supporto di Ucb. La miastenia gravis - ricorda I'azienda - € una malattia
autoimmune rara, cronica, fluttuante, caratterizzata da alterazioni
morfologiche e funzionali responsabili del disturbo della trasmissione
neuromuscolare a livello della giunzione neuromuscolare. Si manifesta con
ptosi palpebrale (caduta delle palpebre), visione doppia, difficolta a deglutire,
masticare, parlare, respirare. Per questa patologia sono stati recentemente
pubblicati su "The Lancet Neurology' due studi di fase 3 condotti da Ucb:
MycarinG e Raise.

Infine, nell'area molto eterogenea delle malattie mitocondriali I'azienda ha in
fase avanzata lo sviluppo di un trattamento contro il deficit da Tk2, patologia
in cui c'e deficit di timidina chinasi 2. | mitocondri non sono in grado di fornire
I'energia necessaria alle cellule: da qui la grave debolezza muscolare e una
serie di sintomi che possono coinvolgere la respirazione, la deambulazione,
la deglutizione, fino alla perdita di queste capacita.

"Alla base del nostro impegno nelle malattie rare - afferma Federico Chinni,
amministratore delegato di Ucb Pharma ltalia - c'é la consapevolezza che
molte di queste, spesso, sono patologie orfane, di interesse limitato per
ricercatori e medici, per le quali non & disponibile una terapia. Scegliere di
intraprendere questo percorso per Ucb ha significato impegnarsi con
coraggio e responsabilita, per fare la differenza nella vita dei pazienti con
patologie ancora poco conosciute e non idoneamente trattate. Il nostro
obiettivo € quello di trasformare la vita di ogni singola persona con una
malattia rara, sviluppando farmaci innovativi, migliorando la diagnostica ed
esplorando nuovi approcci al trattamento”.

A tale proposito, continua I'Ad, "Ucb punta a realizzare programmi di ricerca
orientati alla personalizzazione delle terapie attraverso l'identificazione delle
caratteristiche genetiche, per rispondere alle esigenze specifiche dei singoli
pazienti. Utilizzando nuove tecnologie sanitarie digitali, stiamo contribuendo a
rimodellare il panorama di cosa significhi convivere con una malattia rara. Chi
vive con una malattia rara sa che questa richiede una gestione spesso
complessa e impegnativa per tutta la vita, soprattutto quando si tratta di
bambini. Per questo I'azienda lavora a stretto contatto con tutti gli attori del
sistema salute, per creare collaborazioni e partnership con comunita di
esperti, associazioni di pazienti e medici, perché la voce dei malati sia
sempre piu presente, permettendo di trovare soluzioni 'disegnate’ sulle loro
necessita".

Ultimo aggiornamento: Giovedi 1 Giugno 2023, 11:07
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(Adnkronos) - E’ ricco di iniziative dedicate ad alcune malattie rare e ultra rare il mese di giugno per Ucb

Pharma. In calendario I'azienda biofarmaceutica belga ha una serie di eventi per patologie neurologiche
(forme di epilessia come la sindrome di Dravet, la sindrome di Lennox-Gastaud e la Cdkl5), immunologiche

(miastenia gravis) e mitocondiali (TK2d, una patologia ultra rara), per le quali ha sviluppato terapie

innovative, cambiando la storia della malattia e migliorando la vita dei pazienti e delle loro famiglie.

Per la sindrome di Dravet, la cui Giornata mondiale si celebra il 23 giugno — informa Ucb in una nota — & in
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programma una lettura all'interno del 46° Congresso nazionale della Lega italiana contro I'epilessia (Lice), a
Napoli dal 7 al 9 giugno. Questo raro tipo di epilessia inizia nell'infanzia ed & caratterizzato da convulsioni
difficilmente trattabili con farmaci anti-crisi, disturbi cognitivi, comportamentali e motori, che persistono
fino all'eta adulta. Per questa grave patologia Ucb ha sviluppato un farmaco presente da circa un anno sul

mercato italiano.

“Ridurre la frequenza delle crisi — spiega Simona Borroni, presidente dell'associazione Gruppo famiglie
Dravet Onlus - & il primo importante passo nel trattamento dei bambini affetti da sindrome di Dravet,
indipendentemente dall’'eta. Chi e affetto da questa patologia non risponde uniformemente alle terapie
disponibili. La maggior parte dei pazienti & sottoposta a importanti politerapie farmacologiche che
comportano effetti collaterali, e che non consentono il controllo delle crisi epilettiche. Per questo motivo
vediamo con grande interesse ogni nuova terapia che possa offrire un valore aggiunto e rappresentare un
passo avanti per migliorare il controllo delle crisi, abbattendo i limiti che pongono per lo svolgimento di una
vita sociale piena. Per il futuro ci auguriamo che la ricerca conduca maggiori studi anche sui pazienti adulti,
per consentire a questa parte della popolazione di beneficiare delle nuove terapie secondo dei dosaggi
adeguati”. Sottolinea Isabella Brambilla, presidente Dravet Italia Onlus: “Le nuove opzioni terapeutiche
offrono sicuramente nuovi concreti benefici nel controllo delle crisi epilettiche, tuttavia non per tutti i
pazienti. Per questo motivo il Registro di patologia Residras (dravet-registry.com), con regolari follow-up
annuali, permettera di aggiungere evidenze di efficacia nei pazienti e di analizzare le combinazioni
terapeutiche pil efficaci. Monitorera inoltre la sicurezza e I'efficacia a lungo termine, nonché eventuali altri

benefici in termini comportamentali e psico-intellettivi”.

Ucb - prosegue la nota — ha recentemente ottenuto I'approvazione Ue per un farmaco indicato nella
sindrome di Lennox-Gastaud, una grave encefalopatia epilettica dell'infanzia, caratterizzata da diverse
tipologie di crisi resistenti ai farmaci. E’ inoltre in corso a livello europeo I'iter approvativo per un’altra forma
rara di epilessia, la Cdkl5, che si manifesta durante le prime settimane di vita con crisi epilettiche
farmacoresistenti, e nelle fasi successive con assenza di linguaggio e una disabilita motoria e cognitiva

grave.

Ancora, per la miastenia gravis, la cui Giornata mondiale si celebra il 2 giugno, nel corso del 23esimo
Congresso nazionale dell’Associazione italiana miologia (Aim), a Padova (8-10 giugno), si terranno alcuni
simposi e letture dedicati alla patologia. Il 22 giugno, inoltre, Uniamo-Federazione italiana malattie rare
organizzera un evento dedicato, anche grazie al supporto di Ucb. La miastenia gravis — ricorda I'azienda - &
una malattia autoimmune rara, cronica, fluttuante, caratterizzata da alterazioni morfologiche e funzionali
responsabili del disturbo della trasmissione neuromuscolare a livello della giunzione neuromuscolare. Si
manifesta con ptosi palpebrale (caduta delle palpebre), visione doppia, difficolta a deglutire, masticare,
parlare, respirare. Per questa patologia sono stati recentemente pubblicati su ‘The Lancet Neurology’ due
studi di fase 3 condotti da Ucb: MycarinG e Raise.

Infine, nell’area molto eterogenea delle malattie mitocondriali I'azienda ha in fase avanzata lo sviluppo di un
trattamento contro il deficit da Tk2, patologia in cui c'é deficit di timidina chinasi 2. | mitocondri non sono in
grado di fornire I'energia necessaria alle cellule: da qui la grave debolezza muscolare e una serie di sintomi
che possono coinvolgere la respirazione, la deambulazione, la deglutizione, fino alla perdita di queste

capacita.

“Alla base del nostro impegno nelle malattie rare — afferma Federico Chinni, amministratore delegato di Ucb
Pharma Italia - c'é la consapevolezza che molte di queste, spesso, sono patologie orfane, di interesse
limitato per ricercatori e medici, per le quali non ¢ disponibile una terapia. Scegliere di intraprendere questo
percorso per Ucb ha significato impegnarsi con coraggio e responsabilita, per fare la differenza nella vita dei
pazienti con patologie ancora poco conosciute e non idoneamente trattate. Il nostro obiettivo & quello di
trasformare la vita di ogni singola persona con una malattia rara, sviluppando farmaci innovativi,

migliorando la diagnostica ed esplorando nuovi approcci al trattamento”.

A tale proposito, continua I'Ad, “Ucb punta a realizzare programmi di ricerca orientati alla personalizzazione
delle terapie attraverso l'identificazione delle caratteristiche genetiche, per rispondere alle esigenze
specifiche dei singoli pazienti. Utilizzando nuove tecnologie sanitarie digitali, stiamo contribuendo a
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rimodellare il panorama di cosa significhi convivere con una malattia rara. Chi vive con una malattia rara sa
che questa richiede una gestione spesso complessa e impegnativa per tutta la vita, soprattutto quando si
tratta di bambini. Per questo I'azienda lavora a stretto contatto con tutti gli attori del sistema salute, per
creare collaborazioni e partnership con comunita di esperti, associazioni di pazienti e medici, perché la voce

dei malati sia sempre piu presente, permettendo di trovare soluzioni ‘disegnate’ sulle loro necessita”.
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Malattie rare, Ucbh conferma il suo impegno
con iniziative speciali in programma nel mese
di giugno

Eventi specifici per patologie neurologiche, immunologiche e mitocondriali

Padova, 1 giu. (Adnkronos Salute) - E' ricco di iniziative dedicate ad alcune
malattie rare e ultra rare il mese di giugno per Ucb Pharma. In calendario
l'azienda biofarmaceutica belga ha una serie di eventi per patologie
neurologiche (forme di epilessia come la sindrome di Dravet, la sindrome di
Lennox-Gastaud e la Cdkl5), immunologiche (miastenia gravis) e
mitocondiali (TK2d, una patologia ultra rara), per le quali ha sviluppato terapie
innovative, cambiando la storia della malattia e migliorando la vita dei

pazienti e delle loro famiglie.

Per la sindrome di Dravet, la cui Giornata mondiale si celebra il 23 giugno -
informa Ucb in una nota - & in programma una lettura all'interno del 46°
Congresso nazionale della Lega italiana contro I'epilessia (Lice), a Napoli dal 7
al 9 giugno. Questo raro tipo di epilessia inizia nell'infanzia ed e caratterizzato
da convulsioni difficilmente trattabili con farmaci anti-crisi, disturbi cognitivi,
comportamentali e motori, che persistono fino all’eta adulta. Per questa
grave patologia Ucb ha sviluppato un farmaco presente da circa un anno sul

mercato italiano.

"Ridurre la frequenza delle crisi - spiega Simona Borroni, presidente
dell'associazione Gruppo famiglie Dravet Onlus - & il primo importante passo
nel trattamento dei bambini affetti da sindrome di Dravet,
indipendentemente dall'eta. Chi e affetto da questa patologia non risponde
uniformemente alle terapie disponibili. La maggior parte dei pazienti &
sottoposta a importanti politerapie farmacologiche che comportano effetti
collaterali, e che non consentono il controllo delle crisi epilettiche. Per questo
motivo vediamo con grande interesse ogni nuova terapia che possa offrire
un valore aggiunto e rappresentare un passo avanti per migliorare il
controllo delle crisi, abbattendo i limiti che pongono per lo svolgimento di
una vita sociale piena. Per il futuro ci auguriamo che la ricerca conduca
maggiori studi anche sui pazienti adulti, per consentire a questa parte della
popolazione di beneficiare delle nuove terapie secondo dei dosaggi
adeguati". Sottolinea Isabella Brambilla, presidente Dravet Italia Onlus: «Le
nuove opzioni terapeutiche offrono sicuramente nuovi concreti benefici nel
controllo delle crisi epilettiche, tuttavia non per tutti i pazienti. Per questo
motivo il Registro di patologia Residras (dravet-registry.com), con regolari

follow-up annuali, permettera di aggiungere evidenze di efficacia nei
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pazienti e di analizzare le combinazioni terapeutiche piu efficaci. Monitorera
inoltre la sicurezza e 'efficacia a lungo termine, nonché eventuali altri

benefici in termini comportamentali e psico-intellettivi».

Ucb - prosegue la nota - ha recentemente ottenuto I'approvazione Ue per
un farmaco indicato nella sindrome di Lennox-Gastaud, una grave
encefalopatia epilettica dell'infanzia, caratterizzata da diverse tipologie di crisi
resistenti ai farmaci. E’ inoltre in corso a livello europeo l'iter approvativo per
un'altra forma rara di epilessia, la Cdkl5, che si manifesta durante le prime
settimane di vita con crisi epilettiche farmacoresistenti, e nelle fasi
successive con assenza di linguaggio e una disabilita motoria e cognitiva

grave.

Ancora, per la miastenia gravis, la cui Giornata mondiale si celebra il 2 giugno,
nel corso del 23esimo Congresso nazionale dell’Associazione italiana
miologia (Aim), a Padova (8-10 giugno), si terranno alcuni simposi e letture
dedicati alla patologia. Il 22 giugno, inoltre, Uniamo-Federazione italiana
malattie rare organizzera un evento dedicato, anche grazie al supporto di
Ucb. La miastenia gravis - ricorda I'azienda - € una malattia autoimmune rara,
cronica, fluttuante, caratterizzata da alterazioni morfologiche e funzionali
responsabili del disturbo della trasmissione neuromuscolare a livello della
giunzione neuromuscolare. Si manifesta con ptosi palpebrale (caduta delle
palpebre), visione doppia, difficolta a deglutire, masticare, parlare, respirare.
Per questa patologia sono stati recentemente pubblicati su 'The Lancet

Neurology’ due studi di fase 3 condotti da Ucb: MycarinG e Raise.

Infine, nell'area molto eterogenea delle malattie mitocondriali I'azienda ha in
fase avanzata lo sviluppo di un trattamento contro il deficit da Tk2, patologia
in cui c’e deficit di timidina chinasi 2. | mitocondri non sono in grado di
fornire 'energia necessaria alle cellule: da qui la grave debolezza muscolare e
una serie di sintomi che possono coinvolgere la respirazione, la

deambulazione, la deglutizione, fino alla perdita di queste capacita.

"Alla base del nostro impegno nelle malattie rare - afferma Federico Chinni,
amministratore delegato di Ucb Pharma ltalia - c’é la consapevolezza che
molte di queste, spesso, sono patologie orfane, di interesse limitato per
ricercatori e medici, per le quali non e disponibile una terapia. Scegliere di
intraprendere questo percorso per Ucb ha significato impegnarsi con
coraggio e responsabilita, per fare la differenza nella vita dei pazienti con
patologie ancora poco conosciute e non idoneamente trattate. Il nostro
obiettivo € quello di trasformare la vita di ogni singola persona con una
malattia rara, sviluppando farmaci innovativi, migliorando la diagnostica ed

esplorando nuovi approcci al trattamento".

A tale proposito, continua I'Ad, «Ucb punta a realizzare programmi di ricerca
orientati alla personalizzazione delle terapie attraverso I'identificazione delle
caratteristiche genetiche, per rispondere alle esigenze specifiche dei singoli
pazienti. Utilizzando nuove tecnologie sanitarie digitali, stiamo contribuendo
a rimodellare il panorama di cosa significhi convivere con una malattia rara.
Chi vive con una malattia rara sa che questa richiede una gestione spesso
complessa e impegnativa per tutta la vita, soprattutto quando si tratta di
bambini. Per questo I'azienda lavora a stretto contatto con tutti gli attori del

sistema salute, per creare collaborazioni e partnership con comunita di
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esperti, associazioni di pazienti e medici, perché la voce dei malati sia sempre
piu presente, permettendo di trovare soluzioni 'disegnate’ sulle loro
necessita».

Iscriviti alla newsletter

Inserisci la tua mail* ISCRIVITI ORA

Iscrivendoti acconsenti al trattamento dei dati personali ai sensi del DIgs 196/03.

© RIPRODUZIONE RISERVATA “
adnkronos

ARGOMENTI: Salute

MONEY.IT STRUMENTI FOREX FINANZA E MERCATI DISCLAIMER
Mappa del Sito Trading Online Demo  Borsa Italiana Risk Disclaimer
Redazione Calendario Economico Borse Europee Privacy Policy
Collabora Formazione Gratuita Borsa Americana
Pubblicita Broker Forex Obbligazioni e TDS

Analisi Forex ETF, Indici e Fondi

Market Mover Materie Prime

Money.it & inserto di Forexinfo.it, testata giornalistica a tema economico e finanziario. Autorizzazione del Tribunale di Roma N. 269/2012 del 25/09/2012.

Forex Media Srl o @ Q G 6 O

49



01/06/2023 10:06 )
Sito Web . MeteoWeb

LINK: https://www.meteoweb.eu/2023/06/malattie-rare-uch-conferma-il-suo-impegno-con-iniziative-speciali-in-programma-nel-mese-di-giugno/1001253086...




01/06/2023 10:06 A,
Sito Web {“ MeteoWeb




01/06/2023 10:06
Sito Web

; “MeteoWeb

Rifiuta e chi

trattiamo i dati personali (come gli identificatori univoci e altri dati del dispositivo) per annunci e
contenuti personalizzati, misurazione di annunci e contenuti, approfondimenti sul pubblico e
sviluppo del prodotto. Con il tuo consenso, noieir possiamo utilizzare dati di
geolocalizzazione e identificazione precisi attraverso la scansione del dispositivo.

Cliccando sul link ‘Rifiuta e chiudi’, verranno applicate le impostazioni predefinite, non verra fornito

il consenso per i cookie tranne che per quelli tecnici.

Puoi cambiare la tua scelta in qualsiasi momento nel nostro centro privacy.

Gestisci le opzioni Accetta e chiudi

Powered by clickig




01/06/2023 10:06 ks
Sito Web “ MeteoWeb




01/06/2023 10:06 LA,
Sito Web (“MeteoWeb




01/06/2023 11:06

Sito Web ibero Quotidjano.it

LINK: https://www.liberoquotidiano.it/news/adnkronos/35955327/malattie-rare-uch-conferma-il-suo-impegno-con-iniziative-speciali-in-programma-nel-m...




01/06/2023 11:06

Sito Web ’ iberOQuotidjano.it




01/06/2023 11:06

Sito Web ’ ﬁiberOQuotidjano.it




01/06/2023 11:06

oo affaritaliani.it

Il primo quotidiano digitale, dal 1996

LINK: https://www.affaritaliani.it/notiziario/malattie-rare-ucb-conferma-il-suo-impegno-con-iniziative-speciali-in-programma-nel-mese-di-giugno-32...

—— POLITICA ESTERI ECONOMIA CRONACHE CULTURE COSTUME SPETTACOLI SALUTE GREEN SOCIALE MEDIATECH MOTORI SPORT MILANO ROMA[

- affaritaliani.t

Il primo quotidiano digitale, dal 1996

SPETTACOLI

"Rinasco", il nuovo
singolo dei Collage
sull'amore per la
vita

ROMA

Europa League,
problema tecnico
della diretta: audio
sfasato e velocizzato | =

POLITICA

Zelensky arriva in

~ Moldavia al summit
~ della ComunitA
politica europea

POLITICA

Ucraina, nuovo
attacco russo su
Kiev: tre morti tra cui
una bambina

NOTIZIARIO

torna alla lista

AonEas

1giugno 2023- 11:07

Malattie rare, Ucb conferma il suo impegno con
iniziative speciali in programma nel mese di
giugno

Padova, 1 giu. (Adnkronos Salute) - E' ricco di iniziative dedicate ad alcune malattie rare e ultra rare il
mese di giugno per Ucbh Pharma. In calendario l'azienda biofarmaceutica belga ha una serie di eventi
per patologie neurologiche (forme di epilessia come la sindrome di Dravet, la sindrome di Lennox-
Gastaud e la Cdkl5), immunologiche (miastenia gravis) e mitocondiali (TK2d, una patologia ultra rara),
per le quali ha sviluppato terapie innovative, cambiando la storia della malattia e migliorando la vita
dei pazienti e delle loro famiglie.Per la sindrome di Dravet, la cui Giornata mondiale si celebra il 23
giugno - informa Ucb in una nota - € in programma una lettura all'interno del 46° Congresso nazionale
della Lega italiana contro l'epilessia (Lice), a Napoli dal 7 al 9 giugno. Questo raro tipo di epilessia
inizia nell'infanzia ed é caratterizzato da convulsioni difficilmente trattabili con farmaci anti-crisi,
disturbi cognitivi, comportamentali e motori, che persistono fino all'eta adulta. Per questa grave
patologia Ucb ha sviluppato un farmaco presente da circa un anno sul mercato italiano. "Ridurre la
frequenza delle crisi - spiega Simona Borroni, presidente dell'associazione Gruppo famiglie Dravet
Onlus - € il primo importante passo nel trattamento dei bambini affetti da sindrome di Dravet,
indipendentemente dall'eta. Chi é affetto da questa patologia non risponde uniformemente alle terapie
disponibili. La maggior parte dei pazienti & sottoposta a importanti politerapie farmacologiche che
comportano effetti collaterali, e che non consentono il controllo delle crisi epilettiche. Per questo
motivo vediamo con grande interesse ogni nuova terapia che possa offrire un valore aggiunto e
rappresentare un passo avanti per migliorare il controllo delle crisi, abbattendo i limiti che pongono
per lo svolgimento di una vita sociale piena. Per il futuro ci auguriamo che la ricerca conduca maggiori
studi anche sui pazienti adulti, per consentire a questa parte della popolazione di beneficiare delle
nuove terapie secondo dei dosaggi adeguati". Sottolinea Isabella Brambilla, presidente Dravet Italia
Onlus: "Le nuove opzioni terapeutiche offrono sicuramente nuovi concreti benefici nel controllo delle
crisi epilettiche, tuttavia non per tutti i pazienti. Per questo motivo il Registro di patologia Residras
(dravet-registry.com), con regolari follow-up annuali, permettera di aggiungere evidenze di efficacia nei
pazienti e di analizzare le combinazioni terapeutiche pit efficaci. Monitorera inoltre la sicurezza e
l'efficacia a lungo termine, nonché eventuali altri benefici in termini comportamentali e psico-
intellettivi".Ucb - prosegue la nota - ha recentemente ottenuto l'approvazione Ue per un farmaco
indicato nella sindrome di Lennox-Gastaud, una grave encefalopatia epilettica dell'infanzia,
caratterizzata da diverse tipologie di crisi resistenti ai farmaci. E' inoltre in corso a livello europeo l'iter
approvativo per un'altra forma rara di epilessia, la Cdkl5, che si manifesta durante le prime settimane
di vita con crisi epilettiche farmacoresistenti, e nelle fasi successive con assenza di linguaggio e una
disabilita motoria e cognitiva grave.Ancora, per la miastenia gravis, la cui Giornata mondiale si celebra
il 2 giugno, nel corso del 23esimo Congresso nazionale dell'Associazione italiana miologia (Aim), a
Padova (8-10 giugno), si terranno alcuni simposi e letture dedicati alla patologia. Il 22 giugno, inoltre,
Uniamo-Federazione italiana malattie rare organizzera un evento dedicato, anche grazie al supporto di
Uch. La miastenia gravis - ricorda l'azienda - &€ una malattia autoimmune rara, cronica, fluttuante,
caratterizzata da alterazioni morfologiche e funzionali responsabili del disturbo della trasmissione
neuromuscolare a livello della giunzione neuromuscolare. Si manifesta con ptosi palpebrale (caduta
delle palpebre), visione doppia, difficolta a deglutire, masticare, parlare, respirare. Per questa patologia
sono stati recentemente pubblicati su 'The Lancet Neurology' due studi di fase 3 condotti da Ucb:
MycarinG e Raise.Infine, nell'area molto eterogenea delle malattie mitocondriali l'azienda ha in fase
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avanzata lo sviluppo di un trattamento contro il deficit da Tk2, patologia in cui c'é deficit di timidina
chinasi 2. | mitocondri non sono in grado di fornire l'energia necessaria alle cellule: da qui la grave
debolezza muscolare e una serie di sintomi che possono coinvolgere la respirazione, la deambulazione,
la deglutizione, fino alla perdita di queste capacita."Alla base del nostro impegno nelle malattie rare -
afferma Federico Chinni, amministratore delegato di Ucb Pharma Italia - c'é la consapevolezza che
molte di queste, spesso, sono patologie orfane, di interesse limitato per ricercatori e medici, per le
quali non é disponibile una terapia. Scegliere di intraprendere questo percorso per Uch ha significato
impegnarsi con coraggio e responsabilita, per fare la differenza nella vita dei pazienti con patologie
ancora poco conosciute e non idoneamente trattate. Il nostro obiettivo é quello di trasformare la vita
di ogni singola persona con una malattia rara, sviluppando farmaci innovativi, migliorando la
diagnostica ed esplorando nuovi approcci al trattamento".A tale proposito, continua l'Ad, "Ucb punta a
realizzare programmi di ricerca orientati alla personalizzazione delle terapie attraverso l'identificazione
delle caratteristiche genetiche, per rispondere alle esigenze specifiche dei singoli pazienti. Utilizzando
nuove tecnologie sanitarie digitali, stiamo contribuendo a rimodellare il panorama di cosa significhi
convivere con una malattia rara. Chi vive con una malattia rara sa che questa richiede una gestione
spesso complessa e impegnativa per tutta la vita, soprattutto quando si tratta di bambini. Per questo
l'azienda lavora a stretto contatto con tutti gli attori del sistema salute, per creare collaborazioni e
partnership con comunita di esperti, associazioni di pazienti e medici, perché la voce dei malati sia
sempre piu presente, permettendo di trovare soluzioni 'disegnate’ sulle loro necessita".
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biofarmaceutica belga ha una serie di eventi per patologie neurologiche
(forme di epilessia come la sindrome di Dravet, la sindrome di Lennox-
Gastaud e la Cdkls), immunologiche (miastenia gravis) e mitocondiali
(TK2d, una patologia ultra rara), per le quali ha sviluppato terapie
innovative, cambiando la storia della malattia e migliorando la vita dei
pazienti e delle loro famiglie. Per la sindrome di Dravet, la cui Giornata
mondiale si celebra il 23 giugno — informa Ucb in una nota — & in
programma una lettura all'interno del 46° Congresso nazionale della
Lega italiana contro I'epilessia (Lice), a Napoli dal 7 al 9 giugno. Questo
raro tipo di epilessia inizia nell'infanzia ed ¢ caratterizzato da
convulsioni difficilmente trattabili con farmaci anti-crisi, disturbi
cognitivi, comportamentali e motori, che persistono fino all'eta adulta.
Per questa grave patologia Ucb ha sviluppato un farmaco presente da
circa un anno sul mercato italiano. "Ridurre la frequenza delle crisi —
spiega Simona Borroni, presidente dell'associazione Gruppo famiglie
Dravet Onlus — ¢ il primo importante passo nel trattamento dei bambini
affetti da sindrome di Dravet, indipendentemente dall'eta. Chi ¢ affetto
da questa patologia non risponde uniformemente alle terapie
disponibili. La maggior parte dei pazienti € sottoposta a importanti
politerapie farmacologiche che comportano effetti collaterali, e che non
consentono il controllo delle crisi epilettiche. Per questo motivo
vediamo con grande interesse ogni nuova terapia che possa offrire un
valore aggiunto e rappresentare un passo avanti per migliorare il
controllo delle crisi, abbattendo i limiti che pongono per lo svolgimento
di una vita sociale piena. Per il futuro ci auguriamo che la ricerca
conduca maggiori studi anche sui pazienti adulti, per consentire a
questa parte della popolazione di beneficiare delle nuove terapie
secondo dei dosaggi adeguati". Sottolinea Isabella Brambilla, presidente
Dravet Italia Onlus: "Le nuove opzioni terapeutiche offrono
sicuramente nuovi concreti benefici nel controllo delle crisi epilettiche,
tuttavia non per tutti i pazienti. Per questo motivo il Registro di
patologia Residras (dravet-registry.com), con regolari follow-up
annuali, permettera di aggiungere evidenze di efficacia nei pazienti e di
analizzare le combinazioni terapeutiche piu efficaci. Monitorera inoltre
la sicurezza e l'efficacia a lungo termine, nonché eventuali altri benefici
in termini comportamentali e psico-intellettivi".

Ucb — prosegue la nota — ha recentemente ottenuto 1'approvazione Ue
per un farmaco indicato nella sindrome di Lennox-Gastaud, una grave
encefalopatia epilettica dell'infanzia, caratterizzata da diverse tipologie
di crisi resistenti ai farmaci. E' inoltre in corso a livello europeo l'iter
approvativo per un'altra forma rara di epilessia, la Cdkls, che si
manifesta durante le prime settimane di vita con crisi epilettiche
farmacoresistenti, e nelle fasi successive con assenza di linguaggio e
una disabilita motoria e cognitiva grave. Ancora, per la miastenia gravis,
la cui Giornata mondiale si celebra il 2 giugno, nel corso del 23esimo
Congresso nazionale dell'Associazione italiana miologia (Aim), a
Padova (8-10 giugno), si terranno alcuni simposi e letture dedicati alla
patologia. Il 22 giugno, inoltre, Uniamo-Federazione italiana malattie
rare organizzera un evento dedicato, anche grazie al supporto di Ucb.
La miastenia gravis — ricorda 'azienda — € una malattia autoimmune
rara, cronica, fluttuante, caratterizzata da alterazioni morfologiche e
funzionali responsabili del disturbo della trasmissione neuromuscolare
a livello della giunzione neuromuscolare. Si manifesta con ptosi
palpebrale (caduta delle palpebre), visione doppia, difficolta a deglutire,
masticare, parlare, respirare. Per questa patologia sono stati
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recentemente pubblicati su 'The Lancet Neurology' due studi di fase 3 —
condotti da Ucb: MycarinG e Raise. Infine, nell'area molto eterogenea Trovaci su Facebook
delle malattie mitocondriali I'azienda ha in fase avanzata lo sviluppo di
un trattamento contro il deficit da Tk2, patologia in cui c'é deficit di
timidina chinasi 2. I mitocondri non sono in grado di fornire 1'energia
necessaria alle cellule: da qui la grave debolezza muscolare e una serie
di sintomi che possono coinvolgere la respirazione, la deambulazione,
la deglutizione, fino alla perdita di queste capacita. "Alla base del nostro
impegno nelle malattie rare — afferma Federico Chinni, amministratore
delegato di Ucb Pharma Italia — c'é la consapevolezza che molte di
queste, spesso, sono patologie orfane, di interesse limitato per
ricercatori e medici, per le quali non ¢ disponibile una terapia. Scegliere
di intraprendere questo percorso per Ucb ha significato impegnarsi con
coraggio e responsabilita, per fare la differenza nella vita dei pazienti
con patologie ancora poco conosciute e non idoneamente trattate. Il
nostro obiettivo € quello di trasformare la vita di ogni singola persona
con una malattia rara, sviluppando farmaci innovativi, migliorando la
diagnostica ed esplorando nuovi approcci al trattamento”. A tale
proposito, continua 1'Ad, "Ucb punta a realizzare programmi di ricerca
orientati alla personalizzazione delle terapie attraverso l'identificazione
delle caratteristiche genetiche, per rispondere alle esigenze specifiche
dei singoli pazienti. Utilizzando nuove tecnologie sanitarie digitali,
stiamo contribuendo a rimodellare il panorama di cosa significhi
convivere con una malattia rara. Chi vive con una malattia rara sa che
questa richiede una gestione spesso complessa e impegnativa per tutta
la vita, soprattutto quando si tratta di bambini. Per questo 1'azienda
lavora a stretto contatto con tutti gli attori del sistema salute, per creare
collaborazioni e partnership con comunita di esperti, associazioni di
pazienti e medici, perché la voce dei malati sia sempre piu presente,
permettendo di trovare soluzioni 'disegnate’ sulle loro necessita". —
salutewebinfo@adnkronos.com (Web Info)

Pubblicato il 1 Giugno 2023
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E’ ricco di iniziative dedicate ad alcune malattie rare e ultra rare il mese di giugno per
Ucb Pharma. In calendario I'azienda biofarmaceutica belga ha una serie di eventi per
patologie neurologiche (forme di epilessia come la sindrome di Dravet, la sindrome di
Lennox-Gastaud e la Cdkl5), immunologiche (miastenia gravis) e mitocondiali (TK2d,
una patologia ultra rara), per le quali ha sviluppato terapie innovative, cambiando la

storia della malattia e migliorando la vita dei pazienti e delle loro famiglie.

Per la sindrome di Dravet, la cui Giornata mondiale si celebra il 23 giugno - informa
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Ucb in una nota — € in programma una lettura all'interno del 46° Congresso nazionale
della Lega italiana contro I'epilessia (Lice), a Napoli dal 7 al 9 giugno. Questo raro tipo
di epilessia inizia nell'infanzia ed ¢ caratterizzato da convulsioni difficilmente trattabili
con farmaci anti-crisi, disturbi cognitivi, comportamentali e motori, che persistono fino
all’'eta adulta. Per questa grave patologia Ucb ha sviluppato un farmaco presente da

circa un anno sul mercato italiano.

“Ridurre la frequenza delle crisi — spiega Simona Borroni, presidente dell'associazione
Gruppo famiglie Dravet Onlus - & il primo importante passo nel trattamento dei
bambini affetti da sindrome di Dravet, indipendentemente dall’eta. Chi & affetto da
questa patologia non risponde uniformemente alle terapie disponibili. La maggior
parte dei pazienti € sottoposta a importanti politerapie farmacologiche che
comportano effetti collaterali, e che non consentono il controllo delle crisi epilettiche.
Per questo motivo vediamo con grande interesse ogni nuova terapia che possa offrire
un valore aggiunto e rappresentare un passo avanti per migliorare il controllo delle
crisi, abbattendo i limiti che pongono per lo svolgimento di una vita sociale piena. Per il
futuro ci auguriamo che la ricerca conduca maggiori studi anche sui pazienti adulti, per
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(Adnkronos) — E' ricco di iniziative dedicate ad alcune malattie rare e
ultra rare il mese di giugno per Ucb Pharma. In calendario 1'azienda
biofarmaceutica belga ha una serie di eventi per patologie neurologiche
(forme di epilessia come la sindrome di Dravet, la sindrome di Lennox-
Gastaud e la Cdkls), immunologiche (miastenia gravis) e mitocondiali
(TK2d, una patologia ultra rara), per le quali ha sviluppato terapie
innovative, cambiando la storia della malattia e migliorando la vita dei
pazienti e delle loro famiglie. Per la sindrome di Dravet, la cui Giornata
mondiale si celebra il 23 giugno — informa Ucb in una nota — & in
programma una lettura all'interno del 46° Congresso nazionale della
Lega italiana contro I'epilessia (Lice), a Napoli dal 77 al 9 giugno. Questo
raro tipo di epilessia inizia nell'infanzia ed € caratterizzato da
convulsioni difficilmente trattabili con farmaci anti-crisi, disturbi
cognitivi, comportamentali e motori, che persistono fino all'eta adulta.
Per questa grave patologia Ucb ha sviluppato un farmaco presente da
circa un anno sul mercato italiano. "Ridurre la frequenza delle crisi —
spiega Simona Borroni, presidente dell'associazione Gruppo famiglie
Dravet Onlus — ¢ il primo importante passo nel trattamento dei bambini
affetti da sindrome di Dravet, indipendentemente dall'eta. Chi ¢ affetto
da questa patologia non risponde uniformemente alle terapie
disponibili. La maggior parte dei pazienti ¢ sottoposta a importanti
politerapie farmacologiche che comportano effetti collaterali, e che non
consentono il controllo delle crisi epilettiche. Per questo motivo
vediamo con grande interesse ogni nuova terapia che possa offrire un
valore aggiunto e rappresentare un passo avanti per migliorare il
controllo delle crisi, abbattendo i limiti che pongono per lo svolgimento
di una vita sociale piena. Per il futuro ci auguriamo che la ricerca
conduca maggiori studi anche sui pazienti adulti, per consentire a
questa parte della popolazione di beneficiare delle nuove terapie
secondo dei dosaggi adeguati”. Sottolinea Isabella Brambilla, presidente
Dravet Italia Onlus: "Le nuove opzioni terapeutiche offrono
sicuramente nuovi concreti benefici nel controllo delle crisi epilettiche,
tuttavia non per tutti i pazienti. Per questo motivo il Registro di
patologia Residras (dravet-registry.com), con regolari follow-up
annuali, permettera di aggiungere evidenze di efficacia nei pazienti e di
analizzare le combinazioni terapeutiche piu efficaci. Monitorera inoltre
la sicurezza e l'efficacia a lungo termine, nonché eventuali altri benefici
in termini comportamentali e psico-intellettivi".

Ucb — prosegue la nota — ha recentemente ottenuto 1'approvazione Ue
per un farmaco indicato nella sindrome di Lennox-Gastaud, una grave
encefalopatia epilettica dell'infanzia, caratterizzata da diverse tipologie
di crisi resistenti ai farmaci. E' inoltre in corso a livello europeo l'iter
approvativo per un'altra forma rara di epilessia, la Cdkls, che si
manifesta durante le prime settimane di vita con crisi epilettiche
farmacoresistenti, e nelle fasi successive con assenza di linguaggio e
una disabilita motoria e cognitiva grave. Ancora, per la miastenia gravis,
la cui Giornata mondiale si celebra il 2 giugno, nel corso del 23esimo
Congresso nazionale dell'Associazione italiana miologia (Aim), a
Padova (8-10 giugno), si terranno alcuni simposi e letture dedicati alla
patologia. Il 22 giugno, inoltre, Uniamo-Federazione italiana malattie
rare organizzera un evento dedicato, anche grazie al supporto di Ucb.
La miastenia gravis — ricorda l'azienda — & una malattia autoimmune
rara, cronica, fluttuante, caratterizzata da alterazioni morfologiche e
funzionali responsabili del disturbo della trasmissione neuromuscolare
a livello della giunzione neuromuscolare. Si manifesta con ptosi
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palpebrale (caduta delle palpebre), visione doppia, difficolta a deglutire,
masticare, parlare, respirare. Per questa patologia sono stati
recentemente pubblicati su 'The Lancet Neurology' due studi di fase 3
condotti da Ucb: MycarinG e Raise. Infine, nell'area molto eterogenea
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delle malattie mitocondriali 'azienda ha in fase avanzata lo sviluppo di
un trattamento contro il deficit da Tk2, patologia in cui c'é deficit di
timidina chinasi 2. I mitocondri non sono in grado di fornire I'energia
necessaria alle cellule: da qui la grave debolezza muscolare e una serie
di sintomi che possono coinvolgere la respirazione, la deambulazione,
la deglutizione, fino alla perdita di queste capacita. "Alla base del nostro
impegno nelle malattie rare — afferma Federico Chinni, amministratore
delegato di Ucb Pharma Italia — c'e la consapevolezza che molte di
queste, spesso, sono patologie orfane, di interesse limitato per
ricercatori e medici, per le quali non € disponibile una terapia. Scegliere
di intraprendere questo percorso per Ucb ha significato impegnarsi con
coraggio e responsabilita, per fare la differenza nella vita dei pazienti
con patologie ancora poco conosciute e non idoneamente trattate. Il
nostro obiettivo & quello di trasformare la vita di ogni singola persona
con una malattia rara, sviluppando farmaci innovativi, migliorando la
diagnostica ed esplorando nuovi approcci al trattamento”. A tale
proposito, continua 1'Ad, "Ucb punta a realizzare programmi di ricerca
orientati alla personalizzazione delle terapie attraverso l'identificazione
delle caratteristiche genetiche, per rispondere alle esigenze specifiche
dei singoli pazienti. Utilizzando nuove tecnologie sanitarie digitali,
stiamo contribuendo a rimodellare il panorama di cosa significhi
convivere con una malattia rara. Chi vive con una malattia rara sa che
questa richiede una gestione spesso complessa e impegnativa per tutta
la vita, soprattutto quando si tratta di bambini. Per questo 1'azienda
lavora a stretto contatto con tutti gli attori del sistema salute, per creare
collaborazioni e partnership con comunita di esperti, associazioni di
pazienti e medici, perché la voce dei malati sia sempre piu presente,
permettendo di trovare soluzioni 'disegnate’ sulle loro necessita". —
salutewebinfo@adnkronos.com (Web Info)

Pubblicato il 1 Giugno 2023
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P adova, 1 giu. (Adnkronos Salute) — E’ ricco di iniziative dedicate ad alcune
malattie rare e ultra rare il mese di giugno per Ucb Pharma. In calendario
l’azienda biofarmaceutica belga ha una serie di eventi per patologie
neurologiche (forme di epilessia come la sindrome di Dravet, la sindrome di
Lennox-Gastaud e la Cdkl5), immunologiche (miastenia gravis) e mitocondiali
(TK2d, una patologia ultra rara), per le quali ha sviluppato terapie innovative,
cambiando la storia della malattia e migliorando la vita dei pazienti e delle
loro famiglie. Per la sindrome di Dravet, la cui Giornata mondiale si celebra il
23 giugno — informa Ucb in una nota - & in programma una lettura all’interno
del 46° Congresso nazionale della Lega italiana contro I’epilessia (Lice), a
Napoli dal 7 al 9 giugno. Questo raro tipo di epilessia inizia nell'infanzia ed &
caratterizzato da convulsioni difficilmente trattabili con farmaci anti-crisi,
disturbi cognitivi, comportamentali e motori, che persistono fino all’eta adulta.
Per questa grave patologia Ucb ha sviluppato un farmaco presente da circa un
anno sul mercato italiano. “Ridurre la frequenza delle crisi - spiega Simona
Borroni, presidente dell’associazione Gruppo famiglie Dravet Onlus - e il
primo importante passo nel trattamento dei bambini affetti da sindrome di
Dravet, indipendentemente dall’eta. Chi é affetto da questa patologia non
risponde uniformemente alle terapie disponibili. La maggior parte dei pazienti
e sottoposta a importanti politerapie farmacologiche che comportano effetti
collaterali, e che non consentono il controllo delle crisi epilettiche. Per questo
motivo vediamo con grande interesse ogni nuova terapia che possa offrire un
valore aggiunto e rappresentare un passo avanti per migliorare il controllo
delle crisi, abbattendo i limiti che pongono per lo svolgimento di una vita
sociale piena. Per il futuro ci auguriamo che la ricerca conduca maggiori studi
anche sui pazienti adulti, per consentire a questa parte della popolazione di
beneficiare delle nuove terapie secondo dei dosaggi adeguati”. Sottolinea
Isabella Brambilla, presidente Dravet Italia Onlus: “Le nuove opzioni
terapeutiche offrono sicuramente nuovi concreti benefici nel controllo delle
crisi epilettiche, tuttavia non per tutti i pazienti. Per questo motivo il Registro
di patologia Residras (dravet-registry.com), con regolari follow-up annuali,
permettera di aggiungere evidenze di efficacia nei pazienti e di analizzare le
combinazioni terapeutiche piu efficaci. Monitorera inoltre la sicurezza e
Pefficacia a lungo termine, nonché eventuali altri benefici in termini
comportamentali e psico-intellettivi”. Ucb — prosegue la nota - ha
recentemente ottenuto ’approvazione Ue per un farmaco indicato nella
sindrome di Lennox-Gastaud, una grave encefalopatia epilettica dell’infanzia,
caratterizzata da diverse tipologie di crisi resistenti ai farmaci. E’ inoltre in
corso a livello europeo l’iter approvativo per un’altra forma rara di epilessia,
la Cdkl5, che si manifesta durante le prime settimane di vita con crisi
epilettiche farmacoresistenti, e nelle fasi successive con assenza di linguaggio
e una disabilita motoria e cognitiva grave. Ancora, per la miastenia gravis, la
cui Giornata mondiale si celebra il 2 giugno, nel corso del 23esimo Congresso
nazionale dell’Associazione italiana miologia (Aim), a Padova (8-10 giugno), si




o202 1105 LASICILIA

terranno alcuni simposi e letture dedicati alla patologia. Il 22 giugno, inoltre,
Uniamo-Federazione italiana malattie rare organizzera un evento dedicato,
anche grazie al supporto di Ucb. La miastenia gravis —ricorda I’azienda — &
una malattia autoimmune rara, cronica, fluttuante, caratterizzata da
alterazioni morfologiche e funzionali responsabili del disturbo della I pitt letti
trasmissione neuromuscolare a livello della giunzione neuromuscolare. Si
manifesta con ptosi palpebrale (caduta delle palpebre), visione doppia,
difficolta a deglutire, masticare, parlare, respirare. Per questa patologia sono
stati recentemente pubblicati su ‘The Lancet Neurology’ due studi di fase 3

condotti da Uch: MycarinG e Raise. Infine, nell’area molto eterogenea delle

malattie mitocondriali 'azienda ha in fase avanzata lo sviluppo di un
trattamento contro il deficit da Tk2, patologia in cui c’é deficit di timidina
chinasi 2. I mitocondri non sono in grado di fornire ’energia necessaria alle
cellule: da qui la grave debolezza muscolare e una serie di sintomi che

possono coinvolgere la respirazione, la deambulazione, la deglutizione, fino
alla perdita di queste capacita. “Alla base del nostro impegno nelle malattie
rare — afferma Federico Chinni, amministratore delegato di Ucb Pharma Italia
—c’¢ la consapevolezza che molte di queste, spesso, sono patologie orfane, di
interesse limitato per ricercatori e medici, per le quali non e disponibile una

terapia. Scegliere di intraprendere questo percorso per Ucb ha significato
impegnarsi con coraggio e responsabilita, per fare la differenza nella vita dei
pazienti con patologie ancora poco conosciute e non idoneamente trattate. I1
nostro obiettivo & quello di trasformare la vita di ogni singola persona con una

malattia rara, sviluppando farmaci innovativi, migliorando la diagnostica ed
esplorando nuovi approcci al trattamento”. A tale proposito, continua I’Ad,
“Ucb punta a realizzare programmi di ricerca orientati alla personalizzazione
delle terapie attraverso I'identificazione delle caratteristiche genetiche, per
rispondere alle esigenze specifiche dei singoli pazienti. Utilizzando nuove

tecnologie sanitarie digitali, stiamo contribuendo a rimodellare il panorama di
cosa significhi convivere con una malattia rara. Chi vive con una malattia
rara sa che questa richiede una gestione spesso complessa e impegnativa per
tutta la vita, soprattutto quando si tratta di bambini. Per questo I'azienda

lavora a stretto contatto con tutti gli attori del sistema salute, per creare
collaborazioni e partnership con comunita di esperti, associazioni di pazienti e
medici, perché la voce dei malati sia sempre piu presente, permettendo di
trovare soluzioni ‘disegnate’ sulle loro necessita”.
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Padova, 1 giu. (Adnkronos Salute) — E’ ricco di iniziative dedicate ad alcune malattie rare e ultra rare il

mese di giugno per Ucb Pharma. In calendario I’azienda biofarmaceutica belga ha una serie di eventi

per patologie neurologiche (forme di epilessia come la sindrome di Dravet, la sindrome di Lennox- -

Gastaud e la Cdkl5), immunologiche (miastenia gravis) e mitocondiali (TK2d, una patologia ultra I LINK UTILI

74



01/06/2023 11:06

Sito Web lafrecciaweb.it

rara), per le quali ha sviluppato terapie innovative, cambiando la storia della malattia e migliorando la
vita dei pazienti e delle loro famiglie.Per la sindrome di Dravet, la cui Giornata mondiale si celebra il
23 giugno — informa Ucb in una nota - € in programma una lettura all’interno del 46° Congresso
nazionale della Lega italiana contro I’epilessia (Lice), a Napoli dal 7 al 9 giugno. Questo raro tipo di
epilessia inizia nell’infanzia ed é caratterizzato da convulsioni difficilmente trattabili con farmaci
anti-crisi, disturbi cognitivi, comportamentali e motori, che persistono fino all’eta adulta. Per questa
grave patologia Ucb ha sviluppato un farmaco presente da circa un anno sul mercato italiano.
“Ridurre la frequenza delle crisi - spiega Simona Borroni, presidente dell’associazione Gruppo
famiglie Dravet Onlus - € il primo importante passo nel trattamento dei bambini affetti da sindrome
di Dravet, indipendentemente dall’eta. Chi é affetto da questa patologia non risponde uniformemente
alle terapie disponibili. La maggior parte dei pazienti & sottoposta a importanti politerapie
farmacologiche che comportano effetti collaterali, e che non consentono il controllo delle crisi
epilettiche. Per questo motivo vediamo con grande interesse ogni nuova terapia che possa offrire un
valore aggiunto e rappresentare un passo avanti per migliorare il controllo delle crisi, abbattendo i
limiti che pongono per lo svolgimento di una vita sociale piena. Per il futuro ci auguriamo che la
ricerca conduca maggiori studi anche sui pazienti adulti, per consentire a questa parte della
popolazione di beneficiare delle nuove terapie secondo dei dosaggi adeguati”. Sottolinea Isabella
Brambilla, presidente Dravet Italia Onlus: “Le nuove opzioni terapeutiche offrono sicuramente nuovi
concreti benefici nel controllo delle crisi epilettiche, tuttavia non per tutti i pazienti. Per questo
motivo il Registro di patologia Residras (dravet-registry.com), con regolari follow-up annuali,
permettera di aggiungere evidenze di efficacia nei pazienti e di analizzare le combinazioni
terapeutiche pit efficaci. Monitorera inoltre la sicurezza e I’efficacia a lungo termine, nonché
eventuali altri benefici in termini comportamentali e psico-intellettivi”.Ucb - prosegue la nota — ha
recentemente ottenuto I’approvazione Ue per un farmaco indicato nella sindrome di Lennox-
Gastaud, una grave encefalopatia epilettica dell’infanzia, caratterizzata da diverse tipologie di crisi
resistenti ai farmaci. E’ inoltre in corso a livello europeo I’iter approvativo per un’altra forma rara di
epilessia, la Cdkl5, che si manifesta durante le prime settimane di vita con crisi epilettiche
farmacoresistenti, e nelle fasi successive con assenza di linguaggio e una disabilita motoria e
cognitiva grave.Ancora, per la miastenia gravis, la cui Giornata mondiale si celebra il 2 giugno, nel
corso del 23esimo Congresso nazionale dell’Associazione italiana miologia (Aim), a Padova (8-10
giugno), si terranno alcuni simposi e letture dedicati alla patologia. Il 22 giugno, inoltre, Uniamo-
Federazione italiana malattie rare organizzera un evento dedicato, anche grazie al supporto di Ucb.
La miastenia gravis — ricorda I’azienda — & una malattia autoimmune rara, cronica, fluttuante,
caratterizzata da alterazioni morfologiche e funzionali responsabili del disturbo della trasmissione
neuromuscolare a livello della giunzione neuromuscolare. Si manifesta con ptosi palpebrale (caduta
delle palpebre), visione doppia, difficolta a deglutire, masticare, parlare, respirare. Per questa
patologia sono stati recentemente pubblicati su “The Lancet Neurology’ due studi di fase 3 condotti
da Ucb: MycarinG e Raise.Infine, nell’area molto eterogenea delle malattie mitocondriali I’azienda ha
in fase avanzata lo sviluppo di un trattamento contro il deficit da Tk2, patologia in cui c’é deficit di
timidina chinasi 2. I mitocondri non sono in grado di fornire ’energia necessaria alle cellule: da qui la
grave debolezza muscolare e una serie di sintomi che possono coinvolgere la respirazione, la
deambulazione, la deglutizione, fino alla perdita di queste capacita.” Alla base del nostro impegno
nelle malattie rare — afferma Federico Chinni, amministratore delegato di Ucb Pharma Italia - c’é la
consapevolezza che molte di queste, spesso, sono patologie orfane, di interesse limitato per
ricercatori e medici, per le quali non é disponibile una terapia. Scegliere di intraprendere questo
percorso per Ucb ha significato impegnarsi con coraggio e responsabilita, per fare la differenza nella
vita dei pazienti con patologie ancora poco conosciute e non idoneamente trattate. Il nostro
obiettivo e quello di trasformare la vita di ogni singola persona con una malattia rara, sviluppando
farmaci innovativi, migliorando la diagnostica ed esplorando nuovi approcci al trattamento”.A tale
proposito, continua I’Ad, “Ucb punta a realizzare programmi di ricerca orientati alla

personalizzazione delle terapie attraverso I'identificazione delle caratteristiche genetiche, per
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P adova, 1 giu. (Adnkronos Salute) - E' ricco di iniziative dedicate ad alcune malattie rare e ultra rare il mese di giugno per Ucb Pharma. In
calendario 'azienda biofarmaceutica belga ha una serie di eventi per patologie neurologiche (forme di epilessia come la sindrome di
Dravet, la sindrome di Lennox-Gastaud e la Cdkl5), immunologiche (miastenia gravis) e mitocondiali (TK2d, una patologia ultra rara), per le

quali ha sviluppato terapie innovative, cambiando la storia della malattia e migliorando la vita dei pazienti e delle loro famiglie.

Per la sindrome di Dravet, la cui Giornata mondiale si celebra il 23 giugno - informa Ucb in una nota - ¢ in programma una lettura all'interno del
46° Congresso nazionale della Lega italiana contro 1'epilessia (Lice), a Napoli dal 7 al 9 giugno. Questo raro tipo di epilessia inizia nell'infanzia
ed ¢ caratterizzato da convulsioni difficilmente trattabili con farmaci anti-crisi, disturbi cognitivi, comportamentali e motori, che persistono fino

all'eta adulta. Per questa grave patologia Ucb ha sviluppato un farmaco presente da circa un anno sul mercato italiano.

"Ridurre la frequenza delle crisi - spiega Simona Borroni, presidente dell'associazione Gruppo famiglie Dravet Onlus - ¢ il primo importante
passo nel trattamento dei bambini affetti da sindrome di Dravet, indipendentemente dall'eta. Chi ¢ affetto da questa patologia non risponde
uniformemente alle terapie disponibili. La maggior parte dei pazienti ¢ sottoposta a importanti politerapie farmacologiche che comportano effetti
collaterali, e che non consentono il controllo delle crisi epilettiche. Per questo motivo vediamo con grande interesse ogni nuova terapia che
possa offrire un valore aggiunto e rappresentare un passo avanti per migliorare il controllo delle crisi, abbattendo i limiti che pongono per lo
svolgimento di una vita sociale piena. Per il futuro ci auguriamo che la ricerca conduca maggiori studi anche sui pazienti adulti, per consentire a
questa parte della popolazione di beneficiare delle nuove terapie secondo dei dosaggi adeguati". Sottolinea Isabella Brambilla, presidente Dravet
[talia Onlus: "Le nuove opzioni terapeutiche offrono sicuramente nuovi concreti benefici nel controllo delle crisi epilettiche, tuttavia non per tutti
i pazienti. Per questo motivo il Registro di patologia Residras (dravet-registry.com), con regolari follow-up annuali, permettera di aggiungere
evidenze di efficacia nei pazienti e di analizzare le combinazioni terapeutiche piu efficaci. Monitorera inoltre la sicurezza e I'efficacia a lungo

termine, nonché eventuali altri benefici in termini comportamentali e psico-intellettivi".

Ucb - prosegue la nota - ha recentemente ottenuto I'approvazione Ue per un farmaco indicato nella sindrome di Lennox-Gastaud, una grave
encefalopatia epilettica dell'infanzia, caratterizzata da diverse tipologie di crisi resistenti ai farmaci. E' inoltre in corso a livello europeo l'iter
approvativo per un'altra forma rara di epilessia, la Cdkl5, che si manifesta durante le prime settimane di vita con crisi epilettiche

farmacoresistenti, e nelle fasi successive con assenza di linguaggio e una disabilita motoria e cognitiva grave.

Ancora, per la miastenia gravis, la cui Giornata mondiale si celebra il 2 giugno, nel corso del 23esimo Congresso nazionale dell'Associazione
italiana miologia (Aim), a Padova (8-10 giugno), si terranno alcuni simposi e letture dedicati alla patologia. I1 22 giugno, inoltre, Uniamo-
Federazione italiana malattie rare organizzera un evento dedicato, anche grazie al supporto di Ucb. La miastenia gravis - ricorda l'azienda - &
una malattia autoimmune rara, cronica, fluttuante, caratterizzata da alterazioni morfologiche e funzionali responsabili del disturbo della
trasmissione neuromuscolare a livello della giunzione neuromuscolare. Si manifesta con ptosi palpebrale (caduta delle palpebre), visione doppia,
difficolta a deglutire, masticare, parlare, respirare. Per questa patologia sono stati recentemente pubblicati su 'The Lancet Neurology' due studi
di fase 3 condotti da Ucb: MycarinG e Raise.

Infine, nell'area molto eterogenea delle malattie mitocondriali l'azienda ha in fase avanzata lo sviluppo di un trattamento contro il deficit da Tk2,
patologia in cui c'¢ deficit di timidina chinasi 2. I mitocondri non sono in grado di fornire I'energia necessaria alle cellule: da qui la grave
debolezza muscolare e una serie di sintomi che possono coinvolgere la respirazione, la deambulazione, la deglutizione, fino alla perdita di queste

capacita.

"Alla base del nostro impegno nelle malattie rare - afferma Federico Chinni, amministratore delegato di Ucb Pharma Italia - c'¢ la
consapevolezza che molte di queste, spesso, sono patologie orfane, di interesse limitato per ricercatori e medici, per le quali non ¢ disponibile
una terapia. Scegliere di intraprendere questo percorso per Ucb ha significato impegnarsi con coraggio e responsabilita, per fare la differenza
nella vita dei pazienti con patologie ancora poco conosciute e non idoneamente trattate. Il nostro obiettivo € quello di trasformare la vita di ogni

singola persona con una malattia rara, sviluppando farmaci innovativi, migliorando la diagnostica ed esplorando nuovi approcci al trattamento".

A tale proposito, continua I'Ad, "Ucb punta a realizzare programmi di ricerca orientati alla personalizzazione delle terapie attraverso
l'identificazione delle caratteristiche genetiche, per rispondere alle esigenze specifiche dei singoli pazienti. Utilizzando nuove tecnologie sanitarie
digitali, stiamo contribuendo a rimodellare il panorama di cosa significhi convivere con una malattia rara. Chi vive con una malattia rara sa che

questa richiede una gestione spesso complessa e impegnativa per tutta la vita, soprattutto quando si tratta di bambini. Per questo I'azienda
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lavora a stretto contatto con tutti gli attori del sistema salute, per creare collaborazioni e partnership con comunita di esperti, associazioni di

pazienti e medici, perché la voce dei malati sia sempre piu presente, permettendo di trovare soluzioni 'disegnate’ sulle loro necessita".
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SALUTE. A NAPOLI FINO AL 9 GIUGNO CONGRESSO LEGA
ITALIANA CONTRO EPILESSIA

7/6/2023 - L'evento si terra' alla Mostra d'Oltremare
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Palacongressi - Mostra d’Oltremare

Al via a Napoli il 46esimo congresso nazionale della
Lega italiana contro I'epilessia (LICE). A partire da oggi
e fino al 9 giugno alla Mostra d'Oltremare si
incontreranno oltre 700 medici epilettologi e neurologi
nazionali ed internazionali per confrontarsi sullo stato
dell'arte e sui progetti futuri per una patologia che &
malattia sociale.

Tanti i temi da trattare nel congresso che torna nel
capoluogo campano dopo trent'anni. Su tutti, come
sottolinea la Prof.ssa Leonilda Bilo, responsabile della
Lice per la Macro area del Molise e della Campania e
Responsabile del Centro dell'Epilessia di riferimento
regionale dell'’Aou Federico II, due spiccano in maniera
particolare.

"Il primo - sostiene Bilo - e I'impatto della violenza sulle persone con epilessia e con crisi
psicogene, lo stigma, tema molto sentito, innovativo parlarne e finora oscuro per tanti motivi a
cui é dedicato il Workshop della giornata inaugurale e I'altro, la sospensione della terapia nelle
Epilessie tema assai dibattuto nei suoi molteplici aspetti a cui sara dedicata la giornata dell'8

giugno".

La cerimonia di apertura che si terra alle 19:45 con il saluto di Vincenzo De Luca, presidente della
Regione Campania, a cui seguiranno interventi in Parole... e musica offerti, nell'ordine, dallo scrittore
Maurizio de Giovanni, 'Colto di sorpresa’, e dal Maestro Giuseppe Gambi, 'Il belcanto'.
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Napoli, al Palacongressi della Mostra d'Oltremare

il 46esimo convegno della Lice (Lega italiana

contro l'epilessia)

Il convegno torna nel capoluogo partenopeo dopo quasi trent'anni

P ol

° CONGRESSO NAZIONALE

Mercoledi 7 Giugno 2023, 14:23 - Ultimo agg. 15:32 2 Minuti di
Lettura

Si terra a Napoli, al Palacongressi della Mostra
d'Oltremare, dopo quasi trent’anni il congresso
nazionale della Lice (Lega italiana contro I'epilessia).

All'ombra del Vesuvio, dal 7 giugno e fino a tutto il

9 giugno, si incontreranno oltre 700 medici epilettologi e
@ neurologi nazionali ed internazionali per confrontarsi

sullo stato dell'arte e sui progetti futuri per una patologia

che & “malattia sociale”.
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per Ciro Colonna
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Papa Francesco ricoverato al Gemelli per un intervento all'addome:
restera in ospedale per una settimana

ZIATION FOR CLINICAL ONCO

Tumori cutanei, scomparsa della malattia in un paziente su due
dopo I'immunoterapia neo-adiuvante

Fondazione Veronesi e Select finanziano borsa di ricerca sul
tumore al seno

Tanti i temi da trattare, ma due spiccano in maniera
particolare come sottolinea la professoressa Leonilda
Bilo, responsabile della Lice per la macro area del Molise
e della Campania e responsabile del centro dell’epilessia
di riferimento regionale dell’Aou Federico II: «Il primo &
I'impatto della violenza sulle persone con epilessia e con
crisi psicogene, lo stigma, tema molto sentito, innovativo
parlarne e finora oscuro per tanti motivi a cui & dedicato
il workshop della giornata inaugurale e l'altro, la
sospensione della terapia nelle epilessie tema assai
dibattuto nei suoi molteplici aspetti a cui sara dedicata la
giornata dell'8 Giugno».
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Mﬂﬂﬂﬂﬂﬁfam ‘DREM.

Uno scontrino per vincere,
al centro “La Birreria”

La Mostra d'Oltremare ospita
il 46esimo convegno della Lice

Fine anno al liceo “Umberto”
tra musica e beneficenza

Al Fantasy Day arriva Puccio,
la voce italiana di Harry Potter

Cosa fare nel weekend:
gli appuntamenti imperdibili
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di Giulia De Nisi
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Frittata di cipolle, la ricetta come

Si profila un congresso molto interessante, un'occasione o
da tradizione

di stimolo per fare il punto sulle tante novita di di Floriana Beliino

rilievo emerse negli ultimi anni in campo epilettologico.  -occo-oooo o

u fa)
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La cerimonia di apertura, che si terra alle 19:45 di oggi, Gewiirztraminer: come scegliere
comincera con il saluto del presidente della Regione il migliore tra le diverse cantine di
Campania, Vincenzo De Luca, a cui seguiranno origine trentina e friulana?

interventi in “Parole... e musica”, offerti nell'ordine dallo

scrittore Maurizio De Giovanni, “Colto di sorpresa” e dal LE PIU LETTE
maestro Giuseppe Gambi, “ll belcanto”.
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Autista del bus precipitato
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2

LE INDAGINI

Impagnatiello e la madre chiesero
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1l Papa al Gemelli per un intervento:
restera in ospedale una settimana

di Franca Giansoldati
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46° Congresso Nazionale LICE — Napoli, Palacongressi Mostra D’Oltremare, 7-9 giugno 2023

presentato in anteprima il Trailer di “Fuori dall’Acqua” cortometraggio Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia vincitrice del contest LICE “si va in

scena storie di epilessia”

® 1 Persona con Epilessia su 2 ¢é vittima di violenza mentale e fisica, i dati di uno studio preliminare della Commissione LICE Epilessia e Genere

e La sospensione della terapia: se, quando e come farla, minimizzando i rischi di recidiva. Saranno discussi i dati piu recenti e le differenti
sfaccettature di un problema complesso

® al Congresso, “Fuori dall’Acqua”, il Trailer del cortometraggio ispirato alla storia vincitrice del contest: prosegue la campagna LICE “Si va in scena
Storie di epilessia”, prossimo appuntamento Giffoni Film Festival

Napoli, 7 giugno 2023 — L’impatto della violenza, I’abuso psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi psicogene, la sospensione della terapia in
scenari clinici particolari o dopo le crisi sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della cura dall’eta pediatrica a quella adulta ¢ il peso

della depressione nelle Persone con Epilessia: questi i temi al centro della 46° edizione del Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana Contro I’Epilessia, in
corso a Napoli fino a venerdi 9 giugno.

E domani, nell’ambito della Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro ”, sara presentata una clip in esclusiva

di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio liberamente ispirato alla storia vincitrice del contest LICE che verra lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio.

“E’ un onore dare il via alla 46° edizione del Congresso — dichiara Laura Tassi, Presidente LICE e neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del
Parkinson del Niguarda, Milano — il nostro obiettivo é quello di offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita e di cura delle
Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che possa aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti. I lavori del

Congresso, tra workshop e tavole rotonde, saranno un’opportunita di confronto tra gli esperti su tematiche di grande attualita”.

Durante la prima giornata del Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione Epilessia e Genere, sara dedicato al tema dell’impatto della violenza fisica e
psicologica sulle Persone con Epilessia: emergono i primi dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione su un campione di circa 240 persone, 188 donne e
54 uomini, che riportano che il 33% delle donne e il 24% degli uomini ¢ stata vittima di una forma di violenza fisica e che il 40% delle donne e il 24% degli
uomini ha subito minacce o atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di abusi ne hanno attribuito la causa alla
loro Epilessia. “La violenza nei confronti delle Persone con Epilessia — spiegano Barbara Mostacci, IRCCS Istituto delle Scienze Neurologiche di Bologna e
Giulia Battaglia, IRCCS Besta, Milano, membri della Commissione LICE Epilessia e Genere — si conferma ancora una volta una questione di genere
femminile nella maggior parte dei casi. Dai dati preliminari del nostro studio emerge la forte colpevolizzazione nelle Persone con Epilessia dovuta allo stigma
che ancora e molto diffuso ed e proprio I’Epilessia, nella loro percezione, il motivo per cui spesso subiscono minacce, maltrattamenti o violenza fisica e
psicologica. Un elemento che fa la differenza, come emerge dallo studio, é I’autonomia: le persone indipendenti economicamente e in possesso della patente

riportano meno frequentemente alcune forme di abuso”.

La violenza psichica come bullismo, la depressione e, al contempo, la determinazione nonostante gli effetti collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al
sostegno e all’affetto della famiglia, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di “Fuori dall’ Acqua” il cortometraggio realizzato
da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia di un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE dedicato al tema dell’inclusione sociale, dalla

scuola al lavoro. Il Trailer del Corto sara presentato in anteprima al Congresso in una cerimonia dedicata.

[l cortometraggio sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla Mostra Internazionale d’ Arte Cinematografica di Venezia, a

settembre.

“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi — commenta Oriano Mecarelli, Past President LICE — di assistere in anteprima alla presentazione del Trailer
del cortometraggio che si é aggiudicato il primo posto del contest LICE tra le tantissime storie che ci sono arrivate. Il Trailer segna un traguardo importante
della nostra Campagna e per noi é un motivo di orgoglio essere arrivati fin qui: raccontare [’esperienza di un ragazzo con Epilessia, tra le difficolta da

affrontare e la voglia di vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti noi”.

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta — sottolinea Luigi Sales, responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub — spesso da
storie di vita complesse come quelle degli adolescenti affetti da patologie piti 0 meno gravi. Il linguaggio cinematografico é universale e per questo ha il potere
di abbattere ogni tipo di barriera vera o presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione rappresenta un momento di arricchimento perché ci
permette un confronto diretto con gli operatori della sanita, con il mondo delle associazioni e con questi ragazzi meravigliosi che pensano di imparare da noi,
ma in realta ci sorprendono costantemente con i loro insegnamenti. Un contenuto cinematografico riesce ad avere un’anima solo quando c¢’é un confronto tra
competenze diverse. ‘Fuori dall’acqua’ é stata una grande occasione di confronto creativo che ha coinvolto i reparti artistici e tecnici che hanno lavorato al
corto, i medici e LICE che ci hanno fornito un punto di vista umano e di attivismo concreto, e i giovani che sono il punto di partenza e di arrivo di tutte le
nostre produzioni originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di essere stati capaci di trasformare questa esperienza collettiva in una produzione audiovisiva

emozionante”.

La sospensione della terapia nelle Epilessie, in scenari clinici particolari o in seguito a crisi sintomatiche acute, € un altro tema al centro del Congresso LICE: “In
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alcuni casi, dopo un certo periodo di tempo dall ottenimento del completo controllo delle crisi, il cosiddetto “periodo libero” — evidenziano Francesca Bisulli,
Neurologia, Universita di Bologna e Gaetano Cantalupo,Neuropsichiatra Infantile, Universita di Verona — ¢ possibile chiedersi se i Farmaci Anti-Crisi
Epilettiche (FAE) siano ancora necessari o se l'ipereccitabilita cerebrale, alla base della propensione al ripetersi delle crisi, si sia ridotta o addirittura svanita e

pertanto sia possibile sospendere i farmaci.

La sospensione va in ogni caso effettuata gradualmente e sotto la guida dell’Epilettologo/a. Infatti, per [’estrema eterogeneita delle differenti forme di
Epilessia, non é possibile definire in maniera semplice, univoca e standardizzata “se”, “quando” e “come” effettuarla, minimizzando i rischi di recidiva per i
pazienti. Molte sono le variabili che influenzano la possibilita e la modalita di sospensione dei FAE e differenti sono gli scenari clinici in cui il clinico si trova a
dover prendere una decisione in merito. Tra le variabili sicuramente vanno considerate [’eta, la durata del “periodo libero”, la severita e la tipologia

dell epilessia, i tipi di farmaci utilizzati, nonché le eventuali comorbidita”.

Il tema della sospensione ¢ complesso e molto delicato per questa ragione ¢ stato invitato a discuterne uno dei massimi esperti a livello mondiale, il Professor Kees Braun,

ordinario di Neurologia all’Universita di Utrecht e autore di alcuni tra i pitl importanti lavori scientifici sull’argomento.

Un ringraziamento speciale, infine, va alle Aziende che continuano ad essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE sostenendo la Campagna LICE “Si va in scena Storie
di Epilessia” che proseguira per tutto il 2023 e per il loro impegno straordinario che dedicano tutti i giorni in questo ambito: Angelini Pharma, Jazz Pharmaceuticals,
UCB, Eisai, Ecufarma, Lusofarmaco e Sanofi per il contributo non condizionante alla Campagna.

Per maggiori informazioni sul 46°Congresso Nazionale LICE e sul programma:
https://www.eventi-lice.org/
www lice.it
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Ti colpisco perché sei malata
di Nicla Panciera | 2 ore fa
L’impatto della violenza e I’abuso psicologico e fisico sulle persone
con epilessia e stato un tema al centro del congresso nazionale SCELTE PERVOI
della Lice Lega italiana contro l'epilessia. A esserne colpito € un
paziente su due. Ma i dati mostrano che si tratta, dicono le autrici, Ucraina
«ancora una volta di una questione di genere». L'indipendenza Irina Scherbakova: «Per creare

una pace giusta bisogna

economica ha un effetto protettivo . 4
difendere la pace con le armi»

Ucraina

Il Papa: dove sono gli sforzi
creativi di pace?

Editoriali

Strage di Cutro. Se perdiamo le
parole

Dibattito

| cattolici, il sociale, la politica e
il consenso

Misurare un fenomeno aiuta a contrastarlo. Cosi, la commissione Epilessia e
Genere della Lega italiana contro I'epilessia Lice ha condotto un piccolo studio
sulla violenza fisica e verbale delle persone con una delle malattie piu oggetto di
stigma, come ¢ I'epilessia. Ne € emerso che il 33% delle donne e il 24% degli
uomini intervistati & stata vittima di una forma di violenza fisica e cheiil
40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o
atteggiamenti intimidatori e aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le
persone vittime di abusi ne hanno attribuito la causa alla loro epilessia.
I risultati dell'indagine, svolta su campione di circa 240 persone, 188 donne e 54
uomini, sono stati presentati al 46° congresso nazionaledella Lice in corso a
Napoli.
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L'impatto della violenza e I'abuso psicologico e fisico riguardano in particolare le
donne. «La violenza nei confronti delle persone con epilessia si
conferma ancora una volta una questione di genere femminile nella
maggior parte dei casi» spiegano le responsabili del lavoro, Barbara Mostacci
dell'Irccs Istituto delle scienze neurologiche di Bologna e Giulia
Battaglia dell'Irccs Besta di Milano «Dai dati preliminari del nostro studio
emerge la forte colpevolizzazione nelle persone con epilessia dovuta allo stigma
che ancora € molto diffuso ed & proprio I'epilessia, nella loro percezione, il
motivo per cui spesso subiscono minacce, maltrattamenti o violenza
fisica e psicologica. Un elemento che fa la differenza, come emerge dallo
studio, & 'autonomia: le persone indipendenti economicamente e in possesso
della patente riportano meno frequentemente alcune forme di abuso».

Le difficolta affrontate da un ragazzo con epilessia nel suo vivere quotidiano
sono al centro di “Fuori dall’Acqua”, il cortometraggio liberamente ispirato alla
storia vincitrice del contest LICE dedicato al tema dell'inclusione sociale, dalla
scuola al lavoro e che verra lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27
luglio e partecipera, fuori concorso, alla Mostra internazionale d'Arte
Cinematografica di Venezia, a settembre. «Raccontare I'esperienza di un
ragazzo con Epilessia, tra le difficolta da affrontare e la voglia di vivere una vita
come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti noi»
ha commentato Oriano Mecarelli, past president Lice.

S| VA IN SCENA
STORIE DI EPILESSIA

«In molte occasioni il cinema trae
ispirazione dalla realta» sottolinea
Luigi Sales, responsabile delle
Produzioni Originali Giffoni
Innovation Hub «Spesso da storie
j di vita complesse come quelle

S0 e= |©] = - == | degli adolescenti affetti da

patologie piu o meno gravi. Il

linguaggio cinematografico & universale e per questo ha il potere di
abbattere ogni tipo di barriera vera o presunta. Per noi di Giffoni
Innovation Hub questa occasione rappresenta un momento di arricchimento
perché ci permette un confronto diretto con gli operatori della sanita,
con il mondo delle associazioni e con questi ragazzi meravigliosi che
pensano di imparare da noi, ma in realta ci sorprendono
costantemente con i loro insegnamentis.
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Epilessia: Lice, al via a Napoli il
congresso nazionale. Domani in
anteprima il trailer del
cortometraggio con la storia di
Andrea
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L'impatto della violenza, I'abuso psicologico  Contenuti correlati

e fisico sulle persone con epilessia e le crisi
STORIE DI VITA

psicogene, la sospensione della terapia in Epilessia, Andrea e la passione
scenari clinici particolari o dopo le crisi per il nuoto. La mamma: “Non
sintomatiche acute e, ancora, il nodo della bisogna arrendersi ma

continuare a lottare per i

transizione della cura dall’eta pediatrica a - p
propri sogni

quella adulta e il peso della depressione

nelle persone con epilessia: questi i temi al

centro della 46° edizione del Congresso nazionale della Lice (Lega italiana
contro I'epilessia) in corso a Napoli fino al 9 giugno.

E domani, nell’ambito della Campagna Lice “Si va in scena storie di
epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro”, sara presentata una clip
storia vineitrice del contest Lice che verra lanciato al Giffoni Film Festival
il prossimo 27 luglio.

“Il nostro obiettivo — spiega Laura Tassi, presidente Lice e neurologo
presso la Chirurgia dell'epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano — &
offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita
e di cura delle persone con epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che
possa aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro
confronti”.

Oggi & in programma il workshop sull'impatto della violenza fisica e
psicologica su questi malati in base ai primi dati di uno studio preliminare
avviato dalla Lice su un campione di circa 240 persone, 188 donne e 54
uomini, che riportano che il 33% delle donne e il 24% degli uomini é stata
vittima di una forma di violenza fisica e che il 40% delle donne e il 24%
degli uomini ha subito minacce o atteggiamenti intimidatori ed
ageressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di abusi ne hanno
attribuito la causa alla loro epilessia. La violenza psichica come bullismo,

la depressione e, al contempo, la determinazione nonostante gli effetti

7giugno 2023

BOLLETTING MEDICO @ ROMA

PAPA AL GEMELLI: ALFIERI, "STA BENE, NON HA ALTRE
MALATTIE", “HA FATTO GIA LA PRIMA BATTUTA"

PAPA FRANCESCO  BOLLETTINO MEDICO @ ROMA
PAPA AL GEMELLI: BRUNI, “E VIGILE E COSCIENTE"

LIBRI @ ROMA
DON LUIGI GIUSSANI: CARD. ZUPPI, “E ESSENZIALE SEN
L'UMANO"

19:38

SOLENNITA @ PRATO

CORPUS DOMINI: PRATO, DOMANI GIUGNO TORNA LA
PROCESSIONE SERALE PER LE STRADE DEL CENTRO STO
CITTADINO

193

APPUNTAMENTI @ ACERRA

DIOCESI: ACERRA, DOMANI S| PRESENTA IL LIBRO "A TU
TU. GESU DIALOGA CON PADRE” DI DON LETTIERI.
INTERVENGONO IL VESCOVO DI DONNA E DON EPICOC

SOLENNITA @ Asi
CORPUS DOMINI: ASTI, DOMANI SERA MESSA NELLA

COLLEGIATA DI SAN SECONDO PRESIEDUTA DA MONS.
PRASTARO CON PROCESSIONE ALLA CHIESA DI SAN MA

19:1]

DIPLOMAZIA @ ITALIA

ORDINE DI MALTA: DOMANI DELEGAZIONE DEL PARTIT
POPOLARE EUROPEO ALLA VILLA MAGISTRALE PER UN
SEMINARIO

19:09

RITl @ AGR

CORPUS DOMINI: AGRIGENTO, MESSA E PROCESSIONE
CATTEDRALE CON L'ARCIVESCOVO DAMIANO

APPUNTAMENTI @ BOZZOLO
DON PRIMO MAZZOLARI: BOZZOLO. DAL 9 ALL'T1 GIUGI

90



07/06/2023 16:06 Direttore Domenico Delle Foglie
STRServizio Informazione Religiosa

Sito Web

collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all’affetto della
famiglia, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli
ingredienti di *Fuori dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni
Innovation Hub ispirato alla storia di un adolescente con epilessia,
vincitore a marzo scorso del contest Lice dedicato al tema dell'inclusione
sociale, dalla scuola al lavoro. Il trailer del corto sara presentato in
anteprima al congresso in una cerimonia dedicata. Il cortometraggio sara
poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e a settembre partecipera,
fuori concorso, alla Mostra internazionale d’arte cinematografica di
Venezia.
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L'impatto della violenza, I'abuso psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia e @ Print PDF
le crisi psicogene, la sospensione della terapia in scenari clinici particolari o dopo le

crisi sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della cura dall’eta pediatrica a quella adulta
e il peso della depressione nelle Persone con Epilessia: questi i temi al centro della 46° edizione del
Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana Contro I’Epilessia, in corso a Napoli fino a venerdi 9

giugno.

E domani, nellambito della Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla
scuola al lavoro”, sara presentata una clip in esclusiva di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio
liberamente ispirato alla storia vincitrice del contest LICE che verra lanciato al Giffoni Film Festival il

prossimo 27 luglio.

“E’ un onore dare il via alla 46° edizione del Congresso — dichiara Laura Tassi, Presidente LICE e
neurologo presso la Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano — il nostro obiettivo &
quello di offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita e di cura delle
Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che possa aiutarle a superare lo stigma
sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti. | lavori del Congresso, tra workshop e tavole rotonde,

saranno un’opportunita di confronto tra gli esperti su tematiche di grande attualita”.

Durante la prima giornata del Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione Epilessia e
Genere, sara dedicato al tema dell'impatto della violenza fisica e psicologica sulle Persone con
Epilessia: emergono i primi dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione su un campione
di circa 240 persone, 188 donne e 54 uomini, che riportano che il 33% delle donne e il 24% degli
uomini & stata vittima di una forma di violenza fisica e che il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha
subito minacce o atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime
di abusi ne hanno attribuito la causa alla loro Epilessia. “La violenza nei confronti delle Persone con
Epilessia — spiegano Barbara Mostacci, IRCCS Istituto delle Scienze Neurologiche di Bologna e
Giulia Battaglia, IRCCS Besta, Milano, membri della Commissione LICE Epilessia e Genere — si
conferma ancora una volta una questione di genere femminile nella maggior parte dei casi. Dai dati
preliminari del nostro studio emerge la forte colpevolizzazione nelle Persone con Epilessia dovuta allo
stigma che ancora € molto diffuso ed & proprio I'Epilessia, nella loro percezione, il motivo per cui
spesso subiscono minacce, maltrattamenti o violenza fisica e psicologica. Un elemento che fa la
differenza, come emerge dallo studio, & I'autonomia: le persone indipendenti economicamente e in

possesso della patente riportano meno frequentemente alcune forme di abuso”.

La violenza psichica come bullismo, la depressione e, al contempo, la determinazione nonostante gli
effetti collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all’affetto della famiglia, contro ogni
stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio
realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia di un adolescente con Epilessia, vincitore a
marzo scorso del contest LICE dedicato al tema dell’'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer

del Corto sara presentato in anteprima al Congresso in una cerimonia dedicata.

Il cortometraggio sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla

Mostra Internazionale d’Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.
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Prevenzione
dalle infezio...
La broncoscopia
comporta un alto
rischio di
infezione, per cui
€ assolutamente
necessario
'impiego di strumenti sterili. Gli endoscopi
monouso possono affrontare i principali
problemi legati al potenziale rischio di
infezione dovuti alla punta distale,
all’elevatore, alle valvole e ai canali. |l
broncoscopio monouso ONE Pulmo di
PENTAX Medical é stato sviluppato per
migliorare la prevenzione delle infezioni,
senza compromettere la qualita
dell’'assistenza pneumologica, in
particolare nelle situazioni che riguardano
pazienti a rischio affetti da patologie o
immunodeficienze. Abbiamo parlato con il
Dottor Mariusz Skrzypczak, Primario del
reparto di Anestesiologia, terapia
intensiva, pneumonologia e chirurgia
toracica di Poznan, in Polonia, che ha
condiviso con noi la sua esperienza clinica
utilizzando questa soluzione nelle Unita di
terapia intensiva. Dr Skrzypczak con ONE
Pulmo di PENTAX Medical Quali sono le
esigenze cliniche urgenti non soddisfatte
alle quali ONE Pulmo puo dare una
risposta che soddisfi le esigenze di
chirurghi e del personale delle UTI? Ci
aspettiamo che le attrezzature destinate
alla terapia intensiva siano facilmente
accessibili, sempre a portata di mano e
affidabili. ONE Pulmo ha tutte queste
caratteristiche e soddisfa le nostre
aspettative. Il monitor € leggero, la durata
della batteria eccellente e la qualita delle
immagini ottima. Va sottolineato che, per
lo piu, lavoriamo di pomeriggio, di notte,
nel weekend o nei giorni festivi, quando
I'accesso alla sterilizzazione & limitato. In
che modo ONE Pulmo supporta i pazienti
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“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi — commenta Oriano Mecarelli, Past President
LICE — di assistere in anteprima alla presentazione del Trailer del cortometraggio che si & aggiudicato
il primo posto del contest LICE tra le tantissime storie che ci sono arrivate. Il Trailer segna un
traguardo importante della nostra Campagna e per noi € un motivo di orgoglio essere arrivati fin qui:
raccontare I'esperienza di un ragazzo con Epilessia, tra le difficolta da affrontare e la voglia di vivere

una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti noi”.

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta — sottolinea Luigi Sales, responsabile delle
Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub — spesso da storie di vita complesse come quelle degli
adolescenti affetti da patologie pit 0 meno gravi. Il linguaggio cinematografico & universale e per
questo ha il potere di abbattere ogni tipo di barriera vera o presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub
questa occasione rappresenta un momento di arricchimento perché ci permette un confronto diretto
con gli operatori della sanita, con il mondo delle associazioni e con questi ragazzi meravigliosi che
pensano di imparare da noi, ma in realta ci sorprendono costantemente con i loro insegnamenti. Un
contenuto cinematografico riesce ad avere un’anima solo quando c’€ un confronto tra competenze
diverse. ‘Fuori dallacqua’ & stata una grande occasione di confronto creativo che ha coinvolto i reparti
artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ci hanno fornito un punto di vista
umano e di attivismo concreto, e i giovani che sono il punto di partenza e di arrivo di tutte le nostre
produzioni originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di essere stati capaci di trasformare questa

esperienza collettiva in una produzione audiovisiva emozionante”.

La sospensione della terapia nelle Epilessie, in scenari clinici particolari o in seguito a crisi
sintomatiche acute, € un altro tema al centro del Congresso LICE: “In alcuni casi, dopo un certo
periodo di tempo dall’'ottenimento del completo controllo delle crisi, il cosiddetto “periodo libero” —
evidenziano Francesca Bisulli, Neurologia, Universita di Bologna e Gaetano
Cantalupo,Neuropsichiatra Infantile, Universita di Verona — & possibile chiedersi se i Farmaci Anti-Crisi
Epilettiche (FAE) siano ancora necessari o se l'ipereccitabilita cerebrale, alla base della propensione al
ripetersi delle crisi, si sia ridotta o addirittura svanita e pertanto sia possibile sospendere i farmaci.

La sospensione va in ogni caso effettuata gradualmente e sotto la guida dell’Epilettologo/a. Infatti, per
I'estrema eterogeneita delle differenti forme di Epilessia, non & possibile definire in maniera semplice,
univoca e standardizzata “se”, “quando” e “come” effettuarla, minimizzando i rischi di recidiva per i
pazienti. Molte sono le variabili che influenzano la possibilita e la modalita di sospensione dei FAE e
differenti sono gli scenari clinici in cui il clinico si trova a dover prendere una decisione in merito. Tra le
variabili sicuramente vanno considerate I'eta, la durata del “periodo libero”, la severita e la tipologia

dell’'epilessia, i tipi di farmaci utilizzati, nonché le eventuali comorbidita”.

Il tema della sospensione & complesso e molto delicato per questa ragione € stato invitato a
discuterne uno dei massimi esperti a livello mondiale, il Professor Kees Braun, ordinario di Neurologia

all'Universita di Utrecht e autore di alcuni tra i pit importanti lavori scientifici sull’argomento.

Un ringraziamento speciale, infine, va alle Aziende che continuano ad essere al fianco di LICE e di
Fondazione LICE sostenendo la Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia” che proseguira
per tutto il 2023 e per il loro impegno straordinario che dedicano tutti i giorni in questo ambito: Angelini
Pharma, Jazz Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecufarma, Lusofarmaco e Sanofi per il contributo

non condizionante alla Campagna.

Articoli correlati:

1. Angelini Pharma e JCR Pharmaceuticals annunciano una collaborazione internazionale per lo
sviluppo e la commercializzazione di nuove terapie biologiche per 'epilessia

2. Le valanghe neurali e I'epilessia: una pista per la diagnosi
3. Sclerosi multipla: hi-tech e sport per la riabilitazione

4. Al via la campagna #CambialLaTuaRelazioneConlLemicrania

sottoposti a broncoscopia e terapia
intensiva? In generale, sappiamo che i
pazienti in terapia intensiva soffrono di
infezioni. Quando il paziente peggiora
rapidamente e dobbiamo eseguire
immediatamente una broncoscopia, €
essenziale utilizzare dispositivi monouso.
ONE Pulmo viene fornito in confezioni
sterili, facili da aprire: possiamo utilizzarlo
in modo rapido, da qualsiasi punto nella
sala operatoria. Inoltre, ONE Pulmo
garantisce la sicurezza microbiologica.
Quali sono i vantaggi principali dei
broncoscopi monouso, come ONE Pulmo,
per le unita di terapia intensiva? ONE
Pulmo soddisfa ogni esigenza relativa le
procedure diagnostiche nelle UTI, dove le
principali applicazioni in termini di lavoro
diagnostico sono la diagnosi di atelettasia,
anastomosi bronchiale o, in caso di
intervento chirurgico, lo stato del graft
dopo un trapianto di polmone. In sala
operatoria, i broncoscopi monouso
rappresentano un modo piu sicuro per
eseguire le procedure e si possono
aggiungere facilmente alle soluzioni
preesistenti all’interno della suite di
endoscopia al fine di semplificare il flusso
di lavoro, caso per caso. PENTAX Medical
si impegna ad affrontare le sfide poste in
ambito endoscopico in materia di igiene,
offrendo soluzioni che riducono al minimo i
rischi di infezione, migliorano gli esiti
clinici, 'esperienza dell’'operatore e
aumentano la produttivita nel settore
sanitario. La storia completa & disponibile
su: https://bit.ly/3XYgF80
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L’ impatto della violenza sulle persone con epilessia, la sospensione
della terapia e la depressione, al via 1l 46° Congresso Nazionale
LICE

Presentato in anteprima il Trailer di “Fuori dall’Acqua” cortometraggio Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia vincitrice del contest LICE “Si va in scena. Storie di
epilessia”

di Redazione

0000

L'impatto della violenza, I'abuso psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi psicogene, la sospensione della terapia
in scenari clinici particolari o dopo le crisi sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della cura dall'eta pediatrica a
quella adulta e il peso della depressione nelle Persone con Epilessia: questi i temi al centro della 46° edizione del Congresso
Nazionale della LICE, Lega Italiana Contro I'Epilessia, in corso a Napoli fino a venerdi 9 giugno.

E domani, nellambito della Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro”, sara
presentata una clip in esclusiva di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio liberamente ispirato alla storia vincitrice del contest LICE
che verra lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio.

| temi e il programma del Congresso

“E’un onore dare il via alla 46° edizione del Congresso - dichiara Laura Tassi, Presidente LICE e neurologo presso la
Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano - il nostro obiettivo & quello di offrire un contributo alla
ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita e di cura delle Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che
possa aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti. | lavori del Congresso, tra workshop e tavole
rotonde, saranno un’opportunita di confronto tra gli esperti su tematiche di grande attualita”.

Durante la prima giornata del Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione Epilessia e Genere, sara dedicato al tema
dellimpatto della violenza fisica e psicologica sulle Persone con Epilessia: emergono i primi dati di uno studio preliminare avviato
dalla Commissione su un campione di circa 240 persone, 188 donne e 54 uomini, che riportano che il 33% delle donne e il 24%
degli uomini & stata vittima di una forma di violenza fisica e che il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o
atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di abusi ne hanno attribuito la causa alla
loro Epilessia. “La violenza nei confronti delle Persone con Epilessia - spiegano Barbara Mostacci, IRCCS Istituto delle
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Scienze Neurologiche di Bologna e Giulia Battaglia, IRCCS Besta, Milano, membri della Commissione LICE Epilessia e
Genere - si conferma ancora una volta una questione di genere femminile nella maggior parte dei casi. Dai dati preliminari del
nostro studio emerge la forte colpevolizzazione nelle Persone con Epilessia dovuta allo stigma che ancora & molto diffuso ed e
proprio I'Epilessia, nella loro percezione, il motivo per cui spesso subiscono minacce, maltrattamenti o violenza fisica e
psicologica. Un elemento che fa la differenza, come emerge dallo studio, & 'autonomia: le persone indipendenti
economicamente e in possesso della patente riportano meno frequentemente alcune forme di abuso”.

Un cortometraggio per combattere lo stigma

La violenza psichica come bullismo, la depressione e, al contempo, la determinazione nonostante gli effetti collaterali dei
farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all'affetto della famiglia, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli
ingredienti di “Fuori dall'’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia di un adolescente con
Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE dedicato al tema dell'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del
Corto sara presentato in anteprima al Congresso in una cerimonia dedicata.

Il cortometraggio sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla Mostra Internazionale d’Arte
Cinematografica di Venezia, a settembre.

“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi - commenta Oriano Mecarelli, Past President LICE - di assistere in
anteprima alla presentazione del Trailer del cortometraggio che si & aggiudicato il primo posto del contest LICE tra le tantissime
storie che ci sono arrivate. Il Trailer segna un traguardo importante della nostra Campagna e per noi & un motivo di orgoglio
essere arrivati fin qui: raccontare l'esperienza di un ragazzo con Epilessia, tra le difficolta da affrontare e la voglia di vivere una
vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti noi”.

Un confronto creativo e multidisciplinare

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta - sottolinea Luigi Sales, responsabile delle Produzioni Originali
Giffoni Innovation Hub - spesso da storie di vita complesse come quelle degli adolescenti affetti da patologie pit 0 meno
gravi. Il linguaggio cinematografico & universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo di barriera vera o presunta. Per
noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione rappresenta un momento di arricchimento perché ci permette un confronto
diretto con gli operatori della sanita, con il mondo delle associazioni e con questi ragazzi meravigliosi che pensano di imparare
da noi, ma in realta ci sorprendono costantemente con i loro insegnamenti. Un contenuto cinematografico riesce ad avere
un'anima solo quando c'@ un confronto tra competenze diverse. ‘Fuori dall'acqua’ & stata una grande occasione di confronto
creativo che ha coinvolto i reparti artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ci hanno fornito un punto di
vista umano e di attivismo concreto, e i giovani che sono il punto di partenza e di arrivo di tutte le nostre produzioni originali.
Noi siamo soddisfatti e speriamo di essere stati capaci di trasformare questa esperienza collettiva in una produzione audiovisiva
emozionante”.

La sospensione della terapia nelle Epilessie

La sospensione della terapia nelle Epilessie, in scenari clinici particolari o in seguito a crisi sintomatiche acute, € un altro tema al
centro del Congresso LICE: “In alcuni casi, dopo un certo periodo di tempo dall'ottenimento del completo controllo delle crisi, il
cosiddetto “periodo libero” - evidenziano Francesca Bisulli, Neurologia, Universita di Bologna e Gaetano Cantalupo,
Neuropsichiatra Infantile, Universita di Verona - ¢ possibile chiedersi se i Farmaci Anti-Crisi Epilettiche (FAE) siano ancora
necessari o se l'ipereccitabilita cerebrale, alla base della propensione al ripetersi delle crisi, si sia ridotta o addirittura svanita e
pertanto sia possibile sospendere i farmaci.

La sospensione va in ogni caso effettuata gradualmente e sotto la guida dell'Epilettologo/a. Infatti, per I'estrema eterogeneita
delle differenti forme di Epilessia, non & possibile definire in maniera semplice, univoca e standardizzata “se”, “quando” e “come”
effettuarla, minimizzando i rischi di recidiva per i pazienti. Molte sono le variabili che influenzano la possibilita e la modalita di
sospensione dei FAE e differenti sono gli scenari clinici in cui il clinico si trova a dover prendere una decisione in merito. Tra le
variabili sicuramente vanno considerate I'eta, la durata del “periodo libero”, la severita e la tipologia dell'epilessia, i tipi di farmaci
utilizzati, nonché le eventuali comorbidita”.

Il tema della sospensione € complesso e molto delicato per questa ragione & stato invitato a discuterne uno dei massimi esperti
a livello mondiale, il Professor Kees Braun, ordinario di Neurologia all’'Universita di Utrecht e autore di alcuni tra i piu
importanti lavori scientifici sull'argomento.

Un ringraziamento speciale, infine, va alle Aziende che continuano ad essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE sostenendo la
Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia” che proseguira per tutto il 2023 e per il loro impegno straordinario che
dedicano tutti i giorni in questo ambito: Angelini Pharma, Jazz Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecufarma, Lusofarmaco e Sanofi per il
contributo non condizionante alla Campagna.

Iscriviti alla Newsletter di Sanita Informazione per rimanere sempre aggiornato
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LICE: “Il 33% delle donne e il
24% degli uomini con epilessia
vittime di violenza fisica”
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XLVI edizione del Congresso Nazionale

della Lega Italiana Contro I’Epilessia LICE,
in corso a Napoli fino al 09 giugno 2023. Durante la prima giornata, il workshop a cura
della Commissione Epilessia e Genere ¢ stato dedicato al tema dell'impatto della
violenza fisica e psicologica sulle persone con epilessia. Emergono i primi dati di uno
studio preliminare avviato dalla Commissione su un campione di circa 240 persone
(188 donne e 54 uomini): il 33% delle donne e il 24% degli uomini sono stati vittime
di una forma di violenza fisica; il 40% delle donne e il 24% degli uomini hanno subito
minacce o atteggiamenti intimidatori e aggressioni fisiche; nel 53% dei casi, le
persone vittime di abusi ne hanno attribuito la causa alla propria epilessia. “La violenza
nei confronti delle persone con epilessia si conferma ancora una volta una questione
di genere femminile nella maggior parte dei casi”, dichiarano Barbara Mostacci, IRCCS
Istituto delle Scienze Neurologiche di Bologna, e Giulia Battaglia, IRCCS Besta, Milano,
membri della Commissione LICE Epilessia e Genere. “Dai dati preliminari del nostro
studio emerge la forte colpevolizzazione nelle persone con epilessia dovuta allo
stigma che ancora & molto diffuso ed & proprio I'epilessia, nella loro percezione, il
motivo per cui spesso subiscono minacce, maltrattamenti o violenza fisica e
psicologica. Un elemento che fa la differenza, come emerge dallo studio, &
I'autonomia: le persone indipendenti economicamente e in possesso della patente
riportano meno frequentemente alcune forme di abuso”.

La violenza psichica come bullismo, la depressione e al contempo la determinazione
nonostante gli effetti collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e
all’affetto della famiglia, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono i temi di Fuori
dall’Acqua, cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub e ispirato alla storia di
un adolescente con epilessia, vincitore lo scorso marzo del contest LICE dedicato
all'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il trailer sara presentato in anteprima al

SIPSEN

irovation lor patient cang

SCRIVI ALLO SPECIALISTA

astellas

con il contributo incondizionato

CHI SIAMO CONTATTI

Ultimi Articoli

Diabete tipo 2. "Aumenta
I'utilizzo di farmaci
innovativi e migliora la
qualita delle cure”

Redazione clicMedicina

Migliorano la qualita dell’assistenza e gli
outcome di salute delle persone con diabete
tipo 2 assistite nei centri diabetologici
italiani: degli oltre 500mila pazienti...

LICE: “Il 33% delle donne e
il 24% degli uomini con
epilessia vittime di...

Redazione clicMedicina

L'impatto della violenza, I'abuso psicologico e
fisico sulle persone con epilessia e le crisi
psicogene, la sospensione della terapia in
scenari clinici particolari o...

Lavoro in menopausa. "Il
61% favorevole ai
permessi retribuiti”

Redazione clicMedicina

Donne al lavoro e menopausa. La difficolta di
parlare con la propria famiglia, di ricevere
supporto sul posto di lavoro e la necessita

Global Day 2023. “Unire le
forze per un futuro senza
SLA nel mese della...

Redazione clicMedicina

96



08/06/2023 00:06 . ..
Sito Web ClicMedicina

Congresso in una cerimonia dedicata; il cortometraggio sara poi lanciato a luglio al Nell‘anno in cui si celebrano i 40 anni di vita

Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla Mostra Internazionale d’Arte associativa per AISLA, il mese di giugno

Cinematografica di Venezia, a settembre. “Siamo felici ed emozionati, anche un po’ diventa il tempo per commemorare la

curiosi di assistere in anteprima alla presentazione del trailer del cortometraggio che si consapevolezza

€ aggiudicato il 1° posto del contest LICE tra le tantissime storie che ci sono arrivate”,

afferma Oriano Mecarelli, past president LICE. “II trailer segna un traguardo Malattie cardiovascolari.
“Con le nuove terapie,
risparmio per il Ssn di

170milioni”

E

importante della nostra Campagna e per noi & un motivo di orgoglio essere arrivati fin

qui: raccontare |'esperienza di un ragazzo con epilessia, tra le difficolta da affrontare e
la voglia di vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo

. . Redazione clicMedicina
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“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta, spesso da storie di vita Segu_ito diun evento atems_der_ou_co_ L
cardiovascolare e sottoposti quindi a rischio

complesse come quelle degli adolescenti affetti da patologie pit o0 meno gravi”, residuo, ovvero alla probabilita. ..

dichiara Luigi Sales, responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub. “II

linguaggio cinematografico € universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo

di barriera vera o presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione

rappresenta un momento di arricchimento perché ci permette un confronto diretto

con gli operatori della sanita, con il mondo delle associazioni e con questi ragazzi

meravigliosi che pensano di imparare da noi, ma in realta ci sorprendono

costantemente con i loro insegnamenti. Un contenuto cinematografico riesce ad

avere un’‘anima solo quando c’e un confronto tra competenze diverse. Fuori

dall’Acqua - continua - € stata una grande occasione di confronto creativo che ha

coinvolto i reparti artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ci

hanno fornito un punto di vista umano e di attivismo concreto, e i giovani che sono il

punto di partenza e di arrivo di tutte le nostre produzioni originali. Noi siamo

soddisfatti e speriamo di essere stati capaci di trasformare questa esperienza

collettiva in una produzione audiovisiva emozionante.”
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Epilessia, a Napoli Congresso Lice: focus su
violenza e abusi

08 giugno 2023
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Roma, 8 giu. (askanews) - L'impatto della violenza, 1'abuso psicologico e fisico
sulle Persone con Epilessia, 1a sospensione della terapia in scenari clinici
particolari, il nodo della transizione della cura dall'eta pediatrica a quella adulta, il
peso della depressione : sono molti i temi scientifici che esperti nazionali e
internazionali discutono al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana
Contro I'Epilessia in corso a Napoli.

Con l'obiettivo, come sottolinea Laura Tassi, neurologo al Niguarda di Milano e
Presidente LICE , di offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare la
qualita di vita e di cura delle Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile
iniziativa che possa aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei
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loro confronti.

Secondo i primi dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione
Epilessia e Genere della Lice su un campione di circa 240 persone, il 33% delle
donne e il 24% degli uomini intervistati € stato vittima di una forma di violenza
fisica e il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o atteggiamenti
intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di abusi ne
hanno attribuito la causa alla loro Epilessia.

E proprio la violenza psichica come il bullismo, la depressione e, allo stesso
tempo, la determinazione nonostante gli effetti collaterali dei farmaci, la
perseveranza grazie al sostegno e all'affetto della famiglia, contro ogni stigma
sociale e pregiudizio, sono gli ingredienti di "Fuori dall'Acqua" il cortometraggio
realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia di un adolescente con
Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE dedicato al tema
dell'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto e stato presentato
in anteprima al Congresso nel corso di una cerimonia dedicata.

11 cortometraggio sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera,
fuori concorso, alla Mostra Internazionale d'Arte Cinematografica di Venezia, a
settembre.
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Epilessia, a Napoli Congresso Lice: focus su
violenza e abusi
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Home > aiTv > Epilessia, a Napoli Congresso Lice: focus su violenza e abusi

Roma, 8 giu. (askanews) - L'impatto della violenza, l'abuso psicologico e fisico sulle Persone con
Epilessia, la sospensione della terapia in scenari clinici particolari, il nodo della transizione della cura
dall'eta pediatrica a quella adulta, il peso della depressione : sono molti i temi scientifici che esperti
nazionali e internazionali discutono al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana Contro
['Epilessia in corso a Napoli.Con l'obiettivo, come sottolinea Laura Tassi, neurologo al Niguarda di
Milano e Presidente LICE , di offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita
e di cura delle Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che possa aiutarle a superare
lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti.Secondo i primi dati di uno studio preliminare
avviato dalla Commissione Epilessia e Genere della Lice su un campione di circa 240 persone, il 33%
delle donne e il 24% degli uomini intervistati € stato vittima di una forma di violenza fisica e il 40%
delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche;
nel 53% dei casi le persone vittime di abusi ne hanno attribuito la causa alla loro Epilessia.E proprio la
violenza psichica come il bullismo, la depressione e, allo stesso tempo, la determinazione nonostante
gli effetti collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all'affetto della famiglia, contro
ogni stigma sociale e pregiudizio, sono gli ingredienti di "Fuori dall'Acqua" il cortometraggio realizzato
da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia di un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso
del contest LICE dedicato al tema dell'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto &
stato presentato in anteprima al Congresso nel corso di una cerimonia dedicata.Il cortometraggio sara
poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla Mostra Internazionale
d'Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.
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violenza e abusi

In anteprima la clip del corto "Fuori dall'Acqua”

Roma, 8 giu. (askanews) - L'impatto della violenza, I'abuso psicologico e
fisico sulle Persone con Epilessia, la sospensione della terapia in scenari
clinici particolari, il nodo della transizione della cura dall'eta pediatrica a
quella adulta, il peso della depressione : sono molti i temi scientifici che
esperti nazionali e internazionali discutono al 46° Congresso Nazionale della
LICE, Lega ltaliana Contro I'Epilessia in corso a Napoli.

Con l'obiettivo, come sottolinea Laura Tassi, neurologo al Niguarda di Milano
e Presidente LICE , di offrire un contributo alla ricerca scientifica per
migliorare la qualita di vita e di cura delle Persone con Epilessia,
promuovendo ogni utile iniziativa che possa aiutarle a superare lo stigma
sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti.

Secondo i primi dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione
Epilessia e Genere della Lice su un campione di circa 240 persone, il 33%
delle donne e il 24% degli uomini intervistati € stato vittima di una forma di
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violenza fisica e il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o
atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone
vittime di abusi ne hanno attribuito la causa alla loro Epilessia.

E proprio la violenza psichica come il bullismo, la depressione e, allo stesso
tempo, la determinazione nonostante gli effetti collaterali dei farmaci, la
perseveranza grazie al sostegno e all'affetto della famiglia, contro ogni stigma
sociale e pregiudizio, sono gli ingredienti di "Fuori dall'Acqua” il
cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia di un
adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE
dedicato al tema dell'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro.

Il Trailer del Corto € stato presentato in anteprima al Congresso nel corso di
una cerimonia dedicata.

Il cortometraggio sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e
partecipera, fuori concorso, alla Mostra Internazionale d'Arte Cinematografica
di Venezia, a settembre.

Ultimo aggiornamento: Giovedi 8 Giugno 2023, 18:42
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sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti.

Secondo i primi dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione
Epilessia e Genere della Lice su un campione di circa 240 persone, il 33% delle
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donne e il 24% degli uomini intervistati € stato vittima di una forma di
violenza fisica e il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o
atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone
vittime di abusi ne hanno attribuito la causa alla loro Epilessia.

E proprio la violenza psichica come il bullismo, la depressione e, allo stesso
tempo, la determinazione nonostante gli effetti collaterali dei farmaci, la
perseveranza grazie al sostegno e all'affetto della famiglia, contro ogni stigma
sociale e pregiudizio, sono gli ingredienti di "Fuori dall'Acqua” il
cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia di un
adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE dedicato
al tema dell'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto € stato
presentato in anteprima al Congresso nel corso di una cerimonia dedicata.

Il cortometraggio sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e
partecipera, fuori concorso, alla Mostra Internazionale d'Arte Cinematografica
di Venezia, a settembre.
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Epilessia, a Napoli Congresso Lice:
focus su violenza e abusi

nodonaoc

di Askanews

Roma, 8 giu. (askanews) - L'impatto della violenza, 'abuso psicologico e fisico sulle
Persone con Epilessia, la sospensione della terapia in scenari clinici particolari, il
nodo della transizione della cura dall'eta pediatrica a quella adulta, il peso della
depressione : sono molti i temi scientifici che esperti nazionali e internazionali
discutono al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana Contro I'Epilessia in

corso a Napoli.Con l'obiettivo, come sottolinea Laura Tassi, neurologo al Niguarda
di Milano e Presidente LICE , di offrire un contributo alla ricerca scientifica per
migliorare la qualita di vita e di cura delle Persone con Epilessia, promuovendo
ogni utile iniziativa che possa aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi
diffuso nei loro confronti.

Secondo i primi dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione Epilessia
e Genere della Lice su un campione di circa 240 persone, il 33% delle donne e il 24%
degli uomini intervistati & stato vittima di una forma di violenza fisica e il 40% delle
donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o atteggiamenti intimidatori ed
aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di abusi ne hanno attribuito
la causa alla loro Epilessia.E proprio la violenza psichica come il bullismo, la
depressione e, allo stesso tempo, la determinazione nonostante gli effetti

collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all'affetto della

famiglia, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono gli ingredienti di "Fuori
dall'Acqua" il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla
storia di un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE
dedicato al tema dell'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto e
stato presentato in anteprima al Congresso nel corso di una cerimonia dedicata.ll
cortometraggio sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori
concorso, alla Mostra Internazionale d'Arte Cinematografica di Venezia, a
settembre.

8 giugno 2023
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In anteprima la clip del corto "Fuori dall'Acqua”

Roma, 8 giu. (askanews) - L'impatto della violenza, I'abuso psicologico e fisico 3][ ml’ﬁﬁaggl’l’ﬂ @

sulle Persone con Epilessia, la sospensione della terapia in scenari clinici
particolari, il nodo della transizione della cura dall'eta pediatrica a quella
adulta, il peso della depressione : sono molti i temi scientifici che esperti
nazionali e internazionali discutono al 46° Congresso Nazionale della LICE,
Lega Italiana Contro 1'Epilessia in corso a Napoli.

Roma, bambina di un anno trovata
morta in auto alla Cecchignola

Con l'obiettivo, come sottolinea Laura Tassi, neurologo al Niguarda di Milano e
Presidente LICE , di offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare
la qualita di vita e di cura delle Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile

iniziativa che possa aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei
loro confronti.

Secondo i primi dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione

Epilessia e Genere della Lice su un campione di circa 240 persone, il 33% delle

donne e il 24% degli uomini intervistati € stato vittima di una forma di violenza

fisica e il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o Della stessa sezione
atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone

vittime di abusi ne hanno attribuito la causa alla loro Epilessia. -
E proprio la violenza psichica come il bullismo, la depressione e, allo stesso . m
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tempo, la determinazione nonostante gli effetti collaterali dei farmaci, la
perseveranza grazie al sostegno e all'affetto della famiglia, contro ogni stigma
sociale e pregiudizio, sono gli ingredienti di "Fuori dall'Acqua” il
cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia di un
adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE dedicato
al tema dell'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto é stato
presentato in anteprima al Congresso nel corso di una cerimonia dedicata.

Epilessia, a Napoli Congresso Lice: focus su
violenza e abusi

Il cortometraggio sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e
partecipera, fuori concorso, alla Mostra Internazionale d'Arte Cinematografica
di Venezia, a settembre.
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IL VIDEO. Epilessia, a Napoli Congresso Lice: focus su violenza e abusi

Roma, 8 giu. (askanews) - L'impatto della violenza, 'abuso psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia, la sospensione della terapia in scenari clinici particolari,
il nodo della transizione della cura dall'eta pediatrica a quella adulta, il peso della depressione : sono molti i temi scientifici che esperti nazionali e internazionali
discutono al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana Contro 1'Epilessia in corso a Napoli.Con l'obiettivo, come sottolinea Laura Tassi, neurologo al
Niguarda di Milano e Presidente LICE , di offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita e di cura delle Persone con Epilessia,
promuovendo ogni utile iniziativa che possa aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti.Secondo i primi dati di uno studio preliminare
avviato dalla Commissione Epilessia e Genere della Lice su un campione di circa 240 persone, il 33% delle donne e il 24% degli uomini intervistati é stato vittima di
una forma di violenza fisica e il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le
persone vittime di abusi ne hanno attribuito la causa alla loro Epilessia.E proprio la violenza psichica come il bullismo, la depressione e, allo stesso tempo, la
determinazione nonostante gli effetti collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all'affetto della famiglia, contro ogni stigma sociale e pregiudizio,
sono gli ingredienti di "Fuori dall'Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia di un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo
scorso del contest LICE dedicato al tema dell'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto é stato presentato in anteprima al Congresso nel corso di
una cerimonia dedicata.Il cortometraggio sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla Mostra Internazionale d'Arte
Cinematografica di Venezia, a settembre.

Condividi

Contenuto spons

CRONACA
VEDI TUTTI




08/06/2023 05:06
Sito Web

panoramasanita.it

LINK: https://www.panoramasanita.it/2023/06/08/1-persona-con-epilessia-su-2-e-vittima-di-violenza-mentale-e-fisica/

Sfoglia la sta mensile

Login

<<
-
=l
L
(m]

PANORAMA

SANITA

NFORMAZIONE & ANALISI DEI SISTEMI DI WELFARE

News Governo

PS Giugno ’23

Cerca nel sitd

SAVE THE DATE

ATUPERTU,le
interviste di Panorama
della sanita

% ‘\\

- r
NOSTRE f 1
RISt ( S

Chiara Sgarbo

NOSTRE
%&ﬁn\l\sﬁ

BEfArdo Dell’0ssoy |

NOSTRE
TERVISTE

1
\
Massimiliano Boggets#

Regioni e ASL Innovazione Professioni Studi e Ricerca

1 persona con epilessia su 2 é vittima di violenza
mentale e fisica

08/06/2023 in News
I dati di uno studio preliminare della Commissione
Lice Epilessia e Genere presentati 46° edizione del
Congresso Nazionale in corso a Napoli

1 L’impatto della violenza, I'abuso psicologico e fisico sulle
Persone con Epilessia e le crisi psicogene, la sospensione
della terapia in scenari clinici particolari o dopo le crisi
sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della cura dall’eta pediatrica a quella
adulta e il peso della depressione nelle Persone con Epilessia: questi i temi al centro
della 46° edizione del Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana Contro I'Epilessia, in
corso a Napoli fino a venerdi 9 giugno. E oggi, nel’ambito della Campagna LICE “Si va in
scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro”, sara presentata una clip in
esclusiva di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio liberamente ispirato alla storia vincitrice del
contest LICE che verra lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio. “E’ un onore dare
il via alla 46° edizione del Congresso — dichiara Laura Tassi, Presidente LICE e
neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano —
il nostro obiettivo e quello di offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare la
qualita di vita e di cura delle Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che
possa aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti. | lavori del
Congresso, tra workshop e tavole rotonde, saranno un’opportunita di confronto tra gli esperti
su tematiche di grande attualita’.

Durante la prima giornata del Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione
Epilessia e Genere, & stato dedicato al tema dell'impatto della violenza fisica e psicologica
sulle Persone con Epilessia: emergono i primi dati di uno studio preliminare avviato dalla
Commissione su un campione di circa 240 persone, 188 donne e 54 uomini, che riportano
che il 33% delle donne e il 24% degli uomini e stata vittima di una forma di violenza fisica e
che il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o atteggiamenti intimidatori
ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di abusi ne hanno attribuito la
causa alla loro Epilessia. “La violenza nei confronti delle Persone con Epilessia —
spiegano Barbara Mostacci, IRCCS Istituto delle Scienze Neurologiche di Bologna e
Giulia Battaglia, IRCCS Besta, Milano, membri della Commissione LICE Epilessia e
Genere — si conferma ancora una volta una questione di genere femminile nella maggior
parte dei casi. Dai dati preliminari del nostro studio emerge la forte colpevolizzazione nelle
Persone con Epilessia dovuta allo stigma che ancora € molto diffuso ed é proprio I'Epilessia,
nella loro percezione, il motivo per cui spesso subiscono minacce, maltrattamenti o violenza
fisica e psicologica. Un elemento che fa la differenza, come emerge dallo studio, e
l'autonomia: le persone indipendenti economicamente e in possesso della patente riportano
meno frequentemente alcune forme di abuso”.

La violenza psichica come bullismo, la depressione e, al contempo, la

determinazione nonostante gli effetti collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al
sostegno e all'affetto della famiglia, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli
ingredienti di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato
alla storia di un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE
dedicato al tema dell'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto sara
presentato in anteprima al Congresso in una cerimonia dedicata.
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Il cortometraggio sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori
concorso, alla Mostra Internazionale d’Arte Cinematografica di Venezia, a settembre. “Siamo
felici ed emozionati, anche un po’ curiosi — commenta Oriano Mecarelli, Past President
LICE - di assistere in anteprima alla presentazione del Trailer del cortometraggio che si
aggiudicato il primo posto del contest LICE tra le tantissime storie che ci sono arrivate. Il
Trailer segna un traguardo importante della nostra Campagna e per noi e un motivo di
orgoglio essere arrivati fin qui: raccontare I'esperienza di un ragazzo con Epilessia, tra le
difficolta da affrontare e la voglia di vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti,
rappresenta un successo per tutti noi”.

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta — sottolinea Luigi

Sales, responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub — spesso da
storie di vita complesse come quelle degli adolescenti affetti da patologie piti o meno gravi.
Il linguaggio cinematografico € universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo di
barriera vera o presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione rappresenta un
momento di arricchimento perché ci permette un confronto diretto con gli operatori della
sanita, con il mondo delle associazioni e con questi ragazzi meravigliosi che pensano di
imparare da noi, ma in realta ci sorprendono costantemente con i loro insegnamenti. Un
contenuto cinematografico riesce ad avere un’anima solo quando c’é un confronto tra
competenze diverse. ‘Fuori dall'acqua’ e stata una grande occasione di confronto creativo
che ha coinvolto i reparti artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ci
hanno fornito un punto di vista umano e di attivismo concreto, e i giovani che sono il punto di
partenza e di arrivo di tutte le nostre produzioni originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di
essere stati capaci di trasformare questa esperienza collettiva in una produzione audiovisiva
emozionante”.

La sospensione della terapia nelle Epilessie, in scenari clinici particolari o in seguito a
crisi sintomatiche acute, € un altro tema al centro del Congresso LICE: “In alcuni casi, dopo
un certo periodo di tempo dall'ottenimento del completo controllo delle crisi, il cosiddetto
“periodo libero” — evidenziano Francesca Bisulli, Neurologia, Universita di Bologna e Gaetano
Cantalupo, Neuropsichiatra Infantile, Universita di Verona — € possibile chiedersi se i Farmaci
Anti-Crisi Epilettiche (FAE) siano ancora necessari o se l'ipereccitabilita cerebrale, alla base
della propensione al ripetersi delle crisi, si sia ridotta o addirittura svanita e pertanto sia
possibile sospendere i farmaci.

La sospensione va in ogni caso effettuata gradualmente e sotto la guida dell’Epilettologo/a.
Infatti, per I'estrema eterogeneita delle differenti forme di Epilessia, non & possibile definire in
maniera semplice, univoca e standardizzata “se”, “quando” e “come” effettuarla,
minimizzando i rischi di recidiva per i pazienti. Molte sono le variabili che influenzano la
possibilita e la modalita di sospensione dei FAE e differenti sono gli scenari clinici in cui il
clinico si trova a dover prendere una decisione in merito. Tra le variabili sicuramente vanno
considerate I'eta, la durata del “periodo libero”, la severita e la tipologia dell’epilessia, i tipi di
farmaci utilizzati, nonché le eventuali comorbidita”. Il tema della sospensione & complesso e
molto delicato per questa ragione € stato invitato a discuterne uno dei massimi esperti a
livello mondiale, il Professor Kees Braun, ordinario di Neurologia all’'Universita di Utrecht e
autore di alcuni tra i piti importanti lavori scientifici sul’argomento.
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L'impatto della violenza, I'abuso psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi
psicogene, la sospensione della terapia in scenari clinici particolari o dopo le crisi
sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della cura dall'eta pediatrica a
quella adulta e il peso della depressione nelle Persone con Epilessia: questi i temi al
centro della 46° edizione del Congresso Nazionale della LICE, Lega Iltaliana Contro
I'Epilessia, in corso a Napoli fino a venerdi 9 giugno.
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L'impatto della violenza, I'abuso psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi
psicogene, la sospensione della terapia in scenari clinici particolari o dopo le crisi sintomatiche
acute e, ancora, il nodo della transizione della cura dall’'eta pediatrica a quelia adulta e il peso
della depressione nelle Persone con Epilessia: questi i temi al centro della 46° edizione del
Congresso Nazionale della LICE, Lega ltaliana Contro I'Epilessia, in corso a Napoli fino a
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venerdi 9 giugno.

E domani, nell'ambito della Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia. Racconti di
vita, dalla scuola al lavoro”, sara presentata una clip in esclusiva di “Fuori dall’Acqua”, il
cortometraggio liberamente ispirato alla storia vincitrice del contest LICE che verra lanciato al
Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio.

“E’ un onore dare il via alla 46° edizione del Congresso — dichiara Laura Tassi, Presidente
LICE e neurologo presso la Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano — il
nostro obiettivo & quello di offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare la qualita
di vita e di cura delle Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che possa
aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti. | lavori del
Congresso, tra workshop e tavole rotonde, saranno un’opportunita di confronto tra gli esperti
su tematiche di grande attualita”.

Durante la prima giornata del Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione
Epilessia e Genere, sara dedicato al tema dell'impatto della violenza fisica e psicologica sulle
Persone con Epilessia: emergono i primi dati di uno studio preliminare avviato dalla
Commissione su un campione di circa 240 persone, 188 donne e 54 uomini, che riportano che
il 33% delle donne e il 24% degli uomini & stata vittima di una forma di violenza fisica e che il
40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o atteggiamenti intimidatori ed
aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di abusi ne hanno attribuito la causa
alla loro Epilessia. “La violenza nei confronti delle Persone con Epilessia — spiegano Barbara
Mostacci, IRCCS Istituto delle Scienze Neurologiche di Bologna e Giulia Battaglia, IRCCS
Besta, Milano, membri della Commissione LICE Epilessia e Genere - si conferma ancora una
volta una questione di genere femminile nella maggior parte dei casi. Dai dati preliminari del
nostro studio emerge la forte colpevolizzazione nelle Persone con Epilessia dovuta allo stigma
che ancora & molto diffuso ed é proprio I'Epilessia, nella loro percezione, il motivo per cui
spesso subiscono minacce, maltrattamenti o violenza fisica e psicologica. Un elemento che fa
la differenza, come emerge dallo studio, € l'autonomia: le persone indipendenti
economicamente e in possesso della patente riportano meno frequentemente alcune forme di
abuso”.

La violenza psichica come bullismo, la depressione e, al contempo, la determinazione
nonostante gli effetti collaterali dei farmaci, |la perseveranza grazie al sostegno e all'affetto
della famiglia, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di “Fuori
dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia di un
adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE dedicato al tema
dell'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto sara presentato in anteprima
al Congresso in una cerimonia dedicata.

Il cortometraggio sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori
concorso, alla Mostra Internazionale d'Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.
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“Siamo felici ed emozionati, anche un po' curiosi — commenta Oriano Mecarelli, Past
President LICE - di assistere in anteprima alla presentazione del Trailer del cortometraggio
che si & aggiudicato il primo posto del contest LICE tra le tantissime storie che ci sono
arrivate. |l Trailer segna un traguardo importante della nostra Campagna e per noi € un motivo
di orgoglio essere arrivati fin qui: raccontare I'esperienza di un ragazzo con Epilessia, tra le
difficolta da affrontare e la voglia di vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti,
rappresenta un successo per tutti noi".

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta — sottolinea Luigi Sales,
responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub - spesso da storie di vita
complesse come quelle degli adolescenti affetti da patologie piti o meno gravi. |l linguaggio
cinematografico & universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo di barriera vera o
presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione rappresenta un momento di
arricchimento perché ci permette un confronto diretto con gli operatori della sanita, con il
mondo delle associazioni e con questi ragazzi meravigliosi che pensano di imparare da noi,
ma in realta ci sorprendono costantemente con i loro insegnamenti. Un contenuto
cinematografico riesce ad avere un’anima solo quando ¢’é un confronto tra competenze
diverse. 'Fuori dall'acqua’ & stata una grande occasione di confronto creativo che ha coinvolio
i reparti artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ci hanno fornito un
punto di vista umano e di attivismo concreto, e i giovani che sono il punto di partenza e di
arrivo di tutte le nostre produzioni originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di essere stati
capaci di trasformare questa esperienza collettiva in una produzione audiovisiva
emozionante”.

La sospensione della terapia nelle Epilessie, in scenari clinici particolari o in seguito a crisi
sintomatiche acute, & un altro tema al centro del Congresso LICE: “In alcuni casi, dopo un
certo periodo di tempo dall'ottenimento del completo controllo delle crisi, il cosiddetto “periodo
libero” - evidenziano Francesca Bisulli, Neurologia, Universita di Bologna e Gaetano
Cantalupo, Neuropsichiatra Infantile, Universita di Verona - & possibile chiedersi se i Farmaci
Anti-Crisi Epilettiche (FAE) siano ancora necessari o se l'ipereccitabilita cerebrale, alla base
della propensione al ripetersi delle crisi, si sia ridotta o addirittura svanita e pertanto sia
possibile sospendere i farmaci.

La sospensione va in ogni caso effettuata gradualmente e sotto la guida dell’'Epilettologo/a.
Infatti, per I'estrema eterogeneita delle differenti forme di Epilessia, non & possibile definire in
maniera semplice, univoca e standardizzata “se”, “quando” e “come” effettuarla, minimizzando
i rischi di recidiva per i pazienti. Molte sono le variabili che influenzano la possibilita e la
modalita di sospensione dei FAE e differenti sono gli scenari clinici in cui il clinico si trova a
dover prendere una decisione in merito. Tra le variabili sicuramente vanno considerate l'eta, la
durata del “periodo libero”, la severita e la tipologia dell’epilessia, i tipi di farmaci utilizzati,
nonché le eventuali comorbidita”.

Il tema della sospensione & complesso e molto delicato per questa ragione & stato invitato a
discuterne uno dei massimi esperti a livello mondiale, il Professor Kees Braun, ordinario di
Neurologia all’'Universita di Utrecht e autore di alcuni tra i pit importanti lavori scientifici
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sull'argomento.

Un ringraziamento speciale, infine, va alle Aziende che continuano ad essere al fianco di LICE
e di Fondazione LICE sostenendo la Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia” che
proseguira per tutto il 2023 e per il loro impegno straordinario che dedicano tutti i giorni in
questo ambito: Angelini Pharma, Jazz Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecufarma, Lusofarmaco
e Sanofi per il contributo non condizionante alla Campagna.

Maggiori informazioni sul 46°Congresso Nazionale LICE e sul programma sono disponibili al
link.

‘) Tags: epilessia 46° congresso nazionale lice
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Esperti a congresso a Napoli. Anteprima clip corto “Fuori dall’Acqua”

Attualits Roma, 8 giu. (askanews) — Al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega

Italiana Contro I’Epilessia in corso a Napoli alle ore 18 sara presentata,
Milano, a Palazzo
Marino i premi Nobel
per la pace del 2022

in anteprima, la clip di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio liberamente

ispirato alla storia vincitrice del contest della Campagna LICE “Si va in

scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro”. Il corto

Attualita
verra lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio. Molti i temi
Tg Politico Cpe s . . . .. . A
Parlamentare, scientifici discussi da esperti nazionali e internazionali: I'impatto della
ggizzzione dell’8 giugno violenza, I’abuso psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi
psicogene, la sospensione della terapia in scenari clinici particolari o
Attualita dopo le crisi sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della

La Spagna ospite cura dall’eta pediatrica a quella adulta e il peso della depressione nelle

d’onore del “Food and
wine tourism forum
2023"

Persone con Epilessia.

“In questa 46° edizione del Congresso — dichiara Laura Tassi, Presidente
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LICE e neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del
Niguarda, Milano - il nostro obiettivo e quello di offrire un contributo
alla ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita e di cura delle
Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che possa
aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro
confronti. I lavori del Congresso, tra workshop e tavole rotonde,
saranno un’opportunita di confronto tra gli esperti su tematiche di

grande attualita”.

Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione
Epilessia e Genere, ha dedicato un focus al tema dell’impatto della
violenza fisica e psicologica sulle Persone con Epilessia: sono emersi i
primi dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione su un
campione di circa 240 persone, 188 donne e 54 uomini, che riportano
che il 33% delle donne e il 24% degli uomini e stata vittima di una forma
di violenza fisica e che il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito
minacce o atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei
casi le persone vittime di abusi ne hanno attribuito la causa alla loro
Epilessia. La violenza psichica come bullismo, la depressione e, al
contempo, la determinazione nonostante gli effetti collaterali dei
farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all’affetto della famiglia,
contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di
“Fuori dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub
ispirato alla storia di un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo
scorso del contest LICE dedicato al tema dell’inclusione sociale, dalla
scuola al lavoro. Il Trailer del Corto ¢ stato presentato in anteprima al
Congresso in una cerimonia dedicata. Il cortometraggio sara poi lanciato
a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla Mostra

Internazionale d’Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.

“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi — commenta Oriano
Mecarelli, Past President LICE - di assistere in anteprima alla
presentazione del Trailer del cortometraggio che si & aggiudicato il
primo posto del contest LICE tra le tantissime storie che ci sono
arrivate. Il Trailer segna un traguardo importante della nostra Campagna
e per noi € un motivo di orgoglio essere arrivati fin qui: raccontare
I’esperienza di un ragazzo con Epilessia, tra le difficolta da affrontare e la
voglia di vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta

un successo per tutti noi”.

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta - sottolinea
Luigi Sales, responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation
Hub - spesso da storie di vita complesse come quelle degli adolescenti
affetti da patologie piti o meno gravi. Il linguaggio cinematografico &
universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo di barriera
vera o presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione
rappresenta un momento di arricchimento perché ci permette un
confronto diretto con gli operatori della sanita, con il mondo delle
associazioni e con questi ragazzi meravigliosi che pensano di imparare da
noi, ma in realta ci sorprendono costantemente con i loro insegnamenti.
Un contenuto cinematografico riesce ad avere un’anima solo quando c’é
un confronto tra competenze diverse. ‘Fuori dall’acqua’ & stata una
grande occasione di confronto creativo che ha coinvolto i reparti
artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ci
hanno fornito un punto di vista umano e di attivismo concreto, e i

giovani che sono il punto di partenza e di arrivo di tutte le nostre
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produzioni originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di essere stati
capaci di trasformare questa esperienza collettiva in una produzione

audiovisiva emozionante”.

Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle Aziende
che continuano ad essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE
sostenendo la Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia” che
proseguira per tutto il 2023 e per il loro impegno straordinario che
dedicano tutti i giorni in questo ambito: Angelini Pharma, Jazz
Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi per il

contributo non condizionante alla Campagna.

continua a leggere sul sito di riferimento
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Roma, 8 giu. (askanews) — Al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega
Italiana Contro I'Epilessia in corso a Napoli alle ore 18 sara presentata, in
anteprima, la clip di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio liberamente ispirato
alla storia vincitrice del contest della Campagna LICE “Si va in scena Storie di
Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro”. Il corto verra lanciato al
Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio. Molti i temi scientifici discussi da
esperti nazionali e internazionali: I'impatto della violenza, I'abuso psicologico
e fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi psicogene, la sospensione della
terapia in scenari clinici particolari o dopo le crisi sintomatiche acute e,
ancora, il nodo della transizione della cura dall'eta pediatrica a quella adulta e

il peso della depressione nelle Persone con Epilessia.

“In questa 46° edizione del Congresso — dichiara Laura Tassi, Presidente LICE
e neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda,
Milano — il nostro obiettivo & quello di offrire un contributo alla ricerca
scientifica per migliorare la qualita di vita e di cura delle Persone con
Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che possa aiutarle a superare lo
stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti. I lavori del Congresso,
tra workshop e tavole rotonde, saranno un‘opportunita di confronto tra gli

esperti su tematiche di grande attualita”.

Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione Epilessia e
Genere, ha dedicato un focus al tema dell'impatto della violenza fisica e
psicologica sulle Persone con Epilessia: sono emersi i primi dati di uno
studio preliminare avviato dalla Commissione su un campione di circa 240
persone, 188 donne e 54 uomini, che riportano che il 33% delle donne e il
24% degli uomini é stata vittima di una forma di violenza fisica e che il 40%
delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o atteggiamenti
intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di
abusi ne hanno attribuito la causa alla loro Epilessia. La violenza psichica
come bullismo, la depressione e, al contempo, la determinazione
nonostante gli effetti collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al
sostegno e all'affetto della famiglia, contro ogni stigma sociale e
pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di “Fuori dall’Acqua” il
cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia di un

adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE dedicato
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al tema dell'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto e
stato presentato in anteprima al Congresso in una cerimonia dedicata. Il
cortometraggio sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e
partecipera, fuori concorso, alla Mostra Internazionale d'Arte

Cinematografica di Venezia, a settembre.

“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi — commenta Oriano
Mecarelli, Past President LICE — di assistere in anteprima alla presentazione
del Trailer del cortometraggio che si e aggiudicato il primo posto del contest
LICE tra le tantissime storie che ci sono arrivate. Il Trailer segna un traguardo
importante della nostra Campagna e per noi & un motivo di orgoglio essere
arrivati fin qui: raccontare I'esperienza di un ragazzo con Epilessia, tra le
difficolta da affrontare e la voglia di vivere una vita come quella di tutti gli

adolescenti, rappresenta un successo per tutti noi".

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta — sottolinea Luigi
Sales, responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub —
spesso da storie di vita complesse come quelle degli adolescenti affetti da
patologie pil 0 meno gravi. Il linguaggio cinematografico & universale e per
questo ha il potere di abbattere ogni tipo di barriera vera o presunta. Per noi
di Giffoni Innovation Hub questa occasione rappresenta un momento di
arricchimento perché ci permette un confronto diretto con gli operatori della
sanita, con il mondo delle associazioni e con questi ragazzi meravigliosi che
pensano di imparare da noi, ma in realta ci sorprendono costantemente con
i loro insegnamenti. Un contenuto cinematografico riesce ad avere un’anima
solo quando c’é un confronto tra competenze diverse. 'Fuori dall'acqua’ e
stata una grande occasione di confronto creativo che ha coinvolto i reparti
artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ci hanno
fornito un punto di vista umano e di attivismo concreto, e i giovani che
sono il punto di partenza e di arrivo di tutte le nostre produzioni originali.
Noi siamo soddisfatti e speriamo di essere stati capaci di trasformare questa

esperienza collettiva in una produzione audiovisiva emozionante”.

Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle Aziende che
continuano ad essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE sostenendo la
Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia” che proseguira per tutto il
2023 e per il loro impegno straordinario che dedicano tutti i giorni in questo
ambito: Angelini Pharma, Jazz Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecupharma,

Lusofarmaco e Sanofi per il contributo non condizionante alla Campagna.

o]vlaln]

Sanita, a Firenze il congresso dei Fisici Medici
<€ Presentato “Itinerario della Bellezza” nella provincia Pesaro e Urbino

CRONACA
VIDEONEWS

122



08/06/2023 18:06 . . .
Sito Web cittadinapoli.com

LINK: https://cittadinapoli.com/lice-vittime-violenza-fisica-33-donne-e-24-uomini-con-epilessia/

Cittédi Napoiimn NAPOLI CALCIO CUCINA ECONOMIA PC

TV E GOSSIP MONDO

HOME ; ATTUALITA , LICE: VITTIME VIOLENZA FISICA...
08/06/2023

LICE: vittime violenza fisica =
donne e 24% uomini con epile

By Redazione web

S| VA IN SCENA ‘
STORIE DI EPILESSIA

Racconti di vita, dalla scuola al lavoro

a

aifov

I:]I_I |_| C q{,\:‘\Mﬂdl}agD&

o | €

i ;:!atiems. r Jazz Prerrmacaul

Angelini  F_2 Inspl
b by science,

Phzrma iy

canofl  sophe

Espertia congresso a Napoli. Anteprima clip corto
dall’ Acqua”

Roma, 8 giu. (askanews) - Al 46° Congresso Nazi
della LICE, Lega Italiana Contro I’Epilessia in co:
Napoli alle ore 18 sara presentata, in anteprima,
“Fuoridall’Acqua” il cortometraggio liberamen
ispirato alla storia vincitrice del contest della Ca
LICE “Sivain scena Storie di Epilessia. Racconti
dalla scuola allavoro”. Il corto verra lanciato al (
Film Festival il prossimo 27 luglio. Molti i temi sc
discussi da esperti nazionali e internazionali: I'ir
della violenza, I’abuso psicologico e fisico sulle Pe
con Epilessia e le crisi psicogene, la sospensione ¢
terapia in scenari clinici particolari o dopo le crit
sintomatiche acute e, ancora, il nodo della trans:
della cura dall’eta pediatrica a quellaadultaeil ¢
depressione nelle Persone con Epilessia.

“In questa 46° edizione del Congresso - dichiara
Tassi, Presidente LICE e neurologo presso la Chi
dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Mila
nostro obiettivo é quello di offrire un contributo
ricerca scientifica per migliorare la qualita di vit
cura delle Persone con Epilessia, promuovendo c
iniziativa che possa aiutarle a superare lo stigma
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ancora cosi diffuso nei loro confronti. I lavori de
Congresso, tra workshop e tavole rotonde, sarar
un’opportunita di confronto tra gli esperti su ter
di grande attualita”.

Durante il Congresso, il workshop LICE a cura d:
Commissione Epilessia e Genere, ha dedicato un
tema dell’impatto della violenza fisica e psicolog:
Persone con Epilessia: sono emersiiprimidatidi
studio preliminare avviato dalla Commissione s
campione di circa 240 persone, 188 donne e 54 uc
cheriportano che il 33% delle donne e i1 24% deg
é stata vittima di una forma di violenza fisica e cl
delle donne e i1 24% degli uomini ha subito mina
atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisich:
dei casi le persone vittime di abusi ne hanno attr
causa alla loro Epilessia. La violenza psichica cor
bullismo, la depressione e, al contempo, la

determinazione nonostante gli effetti collaterali
farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all”:
della famiglia, contro ogni stigma sociale e pregi
sono proprio gli ingredienti di “Fuori dall’Acqua
cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation
ispirato alla storia di un adolescente con Epilessi
vincitore a marzo scorso del contest LICE dedica
tema dell’inclusione sociale, dalla scuola al lavor
Trailer del Corto é stato presentato in anteprime
Congresso in una cerimonia dedicata. Il cortomse
sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival (
partecipera, fuori concorso, alla Mostra Interna
d’Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.

“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curios
commenta Oriano Mecarelli, Past President LIC
assistere in anteprima alla presentazione del Tr:
cortometraggio che si e aggiudicato il primo post
contest LICE tra le tantissime storie che ci sono a
Il Trailer segna un traguardo importante dellar
Campagna e per noi &€ un motivo di orgoglio esse:
arrivati fin qui: raccontare I’esperienza di un ra;
Epilessia, tra le difficolta da affrontare e la voglic
una vita come quella di tutti gli adolescenti, rapg
un successo per tutti noi”.

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione da
- sottolinea Luigi Sales, responsabile delle Produ
Originali Giffoni Innovation Hub - spesso da sto:
complesse come quelle degli adolescenti affetti d
patologie piti 0 meno gravi. I1linguaggio cinema
e universale e per questo ha il potere di abbattere
tipo di barriera vera o presunta. Per noi di Giffor
Innovation Hub questa occasione rappresenta u
momento di arricchimento perché ci permette t
confronto diretto con gli operatori della sanita, c
mondo delle associazioni e con questi ragazzi
meravigliosi che pensano di imparare da noi, m:
realta ci sorprendono costantemente con i loro
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insegnamenti. Un contenuto cinematografico ri
avere un’anima solo quando c¢’é un confronto tr:
competenze diverse. ‘Fuori dall’acqua’ e stata w
occasione di confronto creativo che ha coinvolto
artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i ir
LICE che ci hanno fornito un punto di vista uma
attivismo concreto, e i giovani che sono il punto
partenza e di arrivo di tutte le nostre produzioni
originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di ess:
capaci di trasformare questa esperienza collettix
produzione audiovisiva emozionante”.

Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea u
va alle Aziende che continuano ad essere al fianc
edi Fondazione LICE sostenendo la Campagna L
va in scena Storie di Epilessia” che proseguira pe
2023 e peril loro impegno straordinario che dedi
tuttiigiorniin questo ambito: Angelini Pharma
Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecupharma, Luso{
Sanofi per il contributo non condizionante alla
Campagna.

continua a leggere sul sito di riferimento
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Esperti a congresso a Napoli. Anteprima clip corto “Fuori dall’Acqua”

Roma, 8 giu. (askanews) — Al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana
Contro I'Epilessia in corso a Nopoli olle ore 18 sard presentata, in anteprima, la
clip di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio liberamente ispirato alla storia
vincitrice del contest della Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia.
Racconti di vita, dalla scucla al lavore”. Il corto verra lanciato al Giffoni Film
Festival il prossimo 27 luglio. Molti i temi scientifici discussi da esperti nazionali
e internazionali: I'impatto della violenza, I'abuso psicologico e fisico sulle
Persone con Epilessia e le crisi psicogene, la sospensione della terapia in
scenari clinici particolari o dopo le crisi sintomatiche acute e, ancorg, il nodo
della transizione della cura dall'eta pediatrica a quello adulta e il peso della

depressione nelle Persone con Epilessia.

“In questa 46° edizione del Congresso — dichiara Laura Tassi, Presidente LICE e
neurologo presso la Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson del Niguarda,
Milano - il nostro obiettivo & quello di offrire un contributo alla ricerca
scientifica per migliorare la qualita di vita e di cura delle Persone con
Epilessia, promuovendo ogni utile iniziotiva che possa aiutarle a superare lo
stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti. | lavori del Congresso, tra
workshop e tavole rotonde, saranno un‘opportunita di confronto tra gli esperti

su tematiche di grande attualita”.

Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione Epilessia e
Genere, ha dedicato un focus al tema dellimpatto della violenza fisica e
psicologica sulle Persone con Epilessia: sono emersi i primi dati di uno studio
preliminare avviato dalla Commissione su un campione di circa 240 persone,

188 donne e 54 uomini, che riportano che il 33% delle donne e il 24% degli
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uomini & stata vittima di una forma di violenza fisica e che il 40% delle donne
e il 24% degli uomini ha subito minacce o atteggiomenti intimidatori ed
aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di abusi ne hanno
attribuito la causa alla loro Epilessia. La violenza psichica come bullismo, la
depressione g, al contempo, la determinazione nonostante gli effetti collaterali
dei farmaci, la perseveranza grazie ol sostegno e all'offetto della famiglia,
contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di “Fuori
dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla
storia di un adolescente con Epilessiq, vincitore a marzo scorso del contest
LICE dedicato al tema dell’inclusione scociale, dalla scuola al lavoro. |l Trailer
del Corto & stato presentato in anteprima al Congresso in una cerimonia
dedicata. Il cortometraggio sard poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e
parteciperq, fuori concorso, alla Mostra Internazionale d'Arte Cinematografica

di Veneziq, a settembre.

“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi — commenta Oriano
Mecarelli, Past President LICE — di assistere in anteprima alla presentazione del
Trailer del cortometraggio che si & aggiudicato il primo posto del contest LICE
tra le tantissime storie che ci sono arrivate. |l Trailer segna un traguardo
importante della nostra Campagna e per noi & un motivo di orgoglio essere
arrivati fin qui: roccontare I'esperienza di un ragazzo con Epilessio, tra le
difficolta da affrontare e la voglia di vivere una vita come quella di tutti gli

adolescenti, rappresenta un successo per tutti noi”.

“In molte cccasioni il cinema trae ispirazione dalla realta — sottolinea Luigi
Sales, responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub — spesso
da storie di vita complesse come guelle degli adolescenti affetti da patologie
pit o meno gravi. I linguaggio cinematografico & universale e per questo ha il
potere di abbattere ogni tipo di barriera vera o presunta. Per noi di Giffoni
Innovation Hub questa occasione rappresenta un momento di arricchimento
perché ci permette un confronto diretto con gli operatori della sanitd, con il
mondo delle associazioni e con questi ragazzi meravigliosi che pensano di
imparare da noi, ma in realtd ci sorprendono costantemente con i loro
insegnamenti. Un contenuto cinematografico riesce ad avere un‘anima solo
quando c'é un confronto tra competenze diverse. ‘Fuori dall'acqua’ & stata
una grande occasione di confronto creativo che ha coinvolto i reparti artistici
e tecnici che hanno lavorato al corto, | medici e LICE che ci hannao fornito un
punto di vista umano e di attivismno concreto, e i giovani che sono il punto di
partenza e di arrivo di tutte le nostre produzioni originali. Noi siamo soddisfatti
e speriamo di essere stati capaci di trasformare questa esperienza collettiva

in una produzione audiovisiva emozionante”.

Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle Aziende che
continuano ad essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE sostenendo la
Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia” che proseguira per tutto il
2023 e per il loro impegno straordinario che dedicano tutti i giorni in questo
ambito: Angelini Pharma, Jazz Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecupharma,

Lusofarmaco e Sanofi per il contributo non condizionante alla Campagna.
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Esperti a congresso a Napoli. Anteprima clip corto “Fuori
dall’Acqua”

Roma, 8 giu. (askanews) — Al 46° Congresso Nazionale della
LICE, Lega Italiana Contro I'Epilessia in corso a Napoli alle ore
18 sara presentata, in anteprima, la clip di “Fuori dall’Acqua” il
cortometraggio liberamente ispirato alla storia vincitrice del
contest della Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia.
Racconti di vita, dalla scuola al lavoro™ Il corto verra lanciato al
Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio. Molti i temi
scientifici discussi da esperti nazionali e internazionali:
I'impatto della violenza, 'abuso psicologico e fisico sulle
Persone con Epilessia e le crisi psicogene, la sospensione della
terapia in scenari clinici particolari o dopo le crisi sintomatiche
acute e, ancora, il nodo della transizione della cura dall’eta
pediatrica a quella adulta e il peso della depressione nelle
Persone con Epilessia.

“In questa 46° edizione del Congresso — dichiara Laura Tassi,
Presidente LICE e neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e
del Parkinson del Niguarda, Milano — il nostro obiettivo & quello
di offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare la

qualita di vita e di cura delle Persone con Epilessia,
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Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della
Commissione Epilessia e Genere, ha dedicato un focus al tema
dell'impatto della violenza fisica e psicologica sulle Persone con n
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bullismo, la depressione e, al contempo, la determinazione
nonostante gli effetti collaterali dei farmaci, la perseveranza
grazie al sostegno e all’affetto della famiglia, contro ogni stigma
sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di “Fuori
dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation
Hub ispirato alla storia di un adolescente con Epilessia,
vincitore a marzo scorso del contest LICE dedicato al tema
dell’inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Tl Trailer del Corto

& stato presentato in anteprima al Congresso in una cerimonia

dedicata. Il cortometraggio sara poi lanciato a luglio al Giffoni
Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla Mostra

Internazionale d’Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.
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confronto creativo che ha coinvolto i reparti artistici e tecnici
che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ci hanno fornito
un punto di vista umano e di attivismo concreto, e i giovani che
sono il punto di partenza e di arrivo di tutte le nostre produzioni
originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di essere stati capaci
di trasformare questa esperienza collettiva in una produzione
audiovisiva emozionante”.

Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle
Aziende che continuano ad essere al fianco di LICE e di
Fondazione LICE sostenendo la Campagna LICE “Si va in scena
Storie di Epilessia” che proseguira per tutto il 2023 e per il loro
impegno straordinario che dedicano tutti i giorni in questo
ambito: Angelini Pharma, Jazz Pharmaceuticals, UCB, Eisai,
Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi per il contributo non

condizionante alla Campagna.
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Esperti a congresso a Napoli. Anteprima clip corto “Fuori dall’Acqua”

Roma, 8 giu. (askanews) — AL 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana Contro
UEpilessia in corso a Napoli alle ore 18 sara presentata, in anteprima, la clip di "Fuori
dall’Acqua” il cortometraggio liberamente ispirato alla storia vincitrice del contest
della Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al
lavoro”. IL corto verra lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio. Molti i temi
scientifici discussi da esperti nazionali e internazionali: l'impatto della violenza, l'abuso
psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi psicogene, la sospensione
della terapia in scenari clinici particolari o dopo le crisi sintomatiche acute e, ancora, il
nodo della transizione della cura dall'eta pediatrica a quella adulta e il peso della
depressione nelle Persone con Epilessia.

“In questa 46° edizione del Congresso — dichiara Laura Tassi, Presidente LICE e
neurologo presso la Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano — il
nostro obiettivo & quello di offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare la
qualita di vita e di cura delle Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa
che possa aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti. |
lavori del Congresso, tra workshop e tavole rotonde, saranno un'opportunita di
confronto tra gli esperti su tematiche di grande attualita”.

Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione Epilessia e Genere, ha
dedicato un focus al tema dell'impatto della violenza fisica e psicologica sulle Persone
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con Epilessia: sono emersi i primi dati di uno studio preliminare avviato dalla
Commissione su un campione di circa 240 persone, 188 donne e 54 uomini, che
riportano che il 33% delle donne e il 24% degli uomini & stata vittima di una forma di
violenza fisica e che il 40% delle donne e il 24% degli vomini ha subito minacce o
atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di
abusi ne hanno attribuito la causa alla loro Epilessia. La violenza psichica come
bullismo, la depressione e, al contempo, la determinazione nonostante gli effetti
collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all'affetto della famiglia,
contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di “Fuori
dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia di
un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE dedicato al
tema dell'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. IL Trailer del Corto & stato
presentato in anteprima al Congresso in una cerimonia dedicata. Il cortometraggio
sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla
Mostra Internazionale d'Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.

“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi — commenta Oriano Mecarelli, Past
President LICE — di assistere in anteprima alla presentazione del Trailer del
cortometraggio che si € aggiudicato il primo posto del contest LICE tra le tantissime
storie che ci sono arrivate. Il Trailer segna un traguardo importante della nostra
Campagna e per noi & un motivo di orgoglio essere arrivati fin qui: raccontare
U'esperienza di un ragazzo con Epilessia, tra le difficolta da affrontare e la voglia di
vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti

"

noi"”.

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta — sottolinea Luigi Sales,
responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub — spesso da storie di
vita complesse come quelle degli adolescenti affetti da patologie pil 0 meno gravi. Il
linguaggio cinematografico € universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo
di barriera vera o presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione
rappresenta un momento di arricchimento perché ci permette un confronto diretto con
gli operatori della sanita, con il mondo delle associazioni e con questi ragazzi
meravigliosi che pensano di imparare da noi, ma in realta ci sorprendono
costantemente con i loro insegnamenti. Un contenuto cinematografico riesce ad avere
un'anima solo quando c'& un confronto tra competenze diverse. 'Fuori dall'acqua’ €
stata una grande occasione di confronto creativo che ha coinvolto i reparti artistici e
tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che c¢i hanno fornito un punto di vista
umano e di attivismo concreto, e i giovani che sono il punto di partenza e di arrivo di
tutte le nostre produzioni originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di essere stati
capaci di trasformare questa esperienza collettiva in una produzione audiovisiva
emozionante”.

Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle Aziende che continuano
ad essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE sostenendo la Campagna LICE “Siva in
scena Storie di Epilessia” che prosequira per tutto il 2023 e per il loro impegno
straordinario che dedicano tutti i giorni in questo ambito: Angelini Pharma, Jazz
Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi per il contributo non
condizionante alla Campagna.
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Esperti a congresso a Napoli. Anteprima clip corto “Fuori dall’Acqua”

Roma, 8 giu. (askanews) — Al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana Contro I'Epilessia in
corso a Napoli alle ore 18 sard presentata, in anteprima, la clip di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio

liberamente ispirato alla storia vincitrice del contest della Campagna LICE “Si va in scena Storie di

Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro™. Il corto verrd lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo

27 luglio. Molti i temi scientifici discussi da esperti nazionali e internazionali: I'impatto della violenza,
l'abuso psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi psicogene, la sospensione della terapia
in scenari clinici particolari o dopo le crisi sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della

cura dall'eta pediatrica a quella adulta e il peso della depressione nelle Persone con Epilessia.

“In questa 46° edizione del Congresso — dichiara Laura Tassi, Presidente LICE e neurologo presso la
Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano - il nostro obiettivo & quello di offrire un
contributo alla ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita e di cura delle Persone con Epilessig,
promuovendo ogni utile iniziativa che possa aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso
nei loro confronti. | lavori del Congresso, tra workshop e tavole rotonde, saranno un‘opportunita di

confronto tra gli esperti su tematiche di grande attualita”.

Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione Epilessia e Genere, ha dedicato un
focus al tema dell'impatto della violenza fisica e psicologica sulle Persone con Epilessia: sono emersi i
primi dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione su un campione di circa 240 persone,
188 donne e 54 uomini, che riportano che il 33% delle donne e il 24% degli uomini & stata vittima di una
forma di violenza fisica e che il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o

atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di abusi ne hanno

attribuito la causa alla loro Epilessia. La violenza psichica come bullismo, la depressione e, al contempo,

la determinazione nonostante gli effetti collaterali dei farmaci, la perseveranza grozie al sostegno e
all‘affetto della famiglia, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di “Fuori
dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia di un adolescente
con Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE dedicato al tema dell'inclusione sociale, dalla
scuola al lavoro. Il Trailer del Corto & stato presentato in anteprima al Congresso in una cerimonia
dedicata. Il cortometraggio sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori

concorso, alla Mostra Internazionale d'Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.

[ R—

O 0

ULTIMI ARTICOLI PUBBLICATI

Artualith

Bodrato,Mattarella lo
ricordo: politico rigoroso al
servizio Istituzioni

09/06/2023

Artualith

Meloni: difendere Ucraina &
interesse Italia.O guerra
pil vicina

09/06/2023

Artualith

A Gerusalemme apre il
nuovo museo della Torre di
David

09/06/2023

Attualita

Savona (Consob): I'alta
inflazione crea presupposti
per la deformazione della
democrazia

09/06/2023

Attualita

Pronta al lancio missione
Spei Satelles con il
messaggio del Papa

09/06/2023

Attualita

Circolo Mario Mieli: il
sindaco Gualtieri ospite del
Pride Croisette

09/06/2023

Attualita

HIV in Puglia: diagnosi
ancora tardive, gli uomini
etero i pid colpiti

09/06/2023

gambe: in Italia oltre 3000

Attualita ¥ '
Malattia delle arterie delle
amputazioni
-

09/06/2023 -

Artualith



08/06/2023 18:06 . . .
Sito Web cronacheditrentoetrieste.it

Dopo tanta attesa Tiziano
“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi — commenta Oriano Mecarelli, Past President LICE — di Ferro riabbraccia il suo

assistere in anteprima alla presentazione del Trailer del cortometraggio che si & aggiudicato il primo pubblico

posto del contest LICE tra le tantissime storie che ci sono arrivate. Il Trailer segna un traguardo 09/06/2023

importante della nostra Campagna e per noi & un motivo di orgoglio essere arrivati fin qui: raccontare

I'esperienza di un ragazzo con Epilessia, tra le difficoltd da affrontare e la voglia di vivere una vita come

quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti noi”. Atrualita

Fuori “Migrazione”, un
. x @ x " w . iano sequenza sulla vita
“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realtd — sottolinea Luigi Sales, responsabile delle di Carl Brave

Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub — spesso da storie di vita complesse come quelle degli 09/06/2023

adolescenti affetti da patologie pit o meno gravi. Il linguaggio cinematografico & universale e per
questo ha il potere di abbattere ogni tipo di barriera vera o presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub
questa occasione rappresenta un momento di arricchimento perché ci permette un confronto diretto
con gli operatori della sanitd, con il mondo delle associazioni e con questi ragazzi meravigliosi che
pensano di imparare da noi, ma in realtd ci sorprendono costantemente con i loro insegnamenti. Un
contenuto cinematografico riesce ad avere un‘anima solo quando c'é un confronto tra competenze
diverse. ‘Fuori dall'acqua’ & stata una grande occasione di confronto creativo che ha coinvolto i reparti
artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ¢i hanno fornito un punto di vista
umano e di attivismo concreto, e i giovani che sono il punto di partenza e di arrivo di tutte le nostre
produzioni originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di essere stati capaci di trasformare questa

esperienza collettiva in una produzione audiovisiva emozionante”.

Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle Aziende che continuano ad essere al
fianco di LICE e di Fondazione LICE sostenendo la Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia” che
proseguirda per tutto il 2023 e per il loro impegno straordinario che dedicano tutti i giorni in questo
ambito: Angelini Pharma, Jazz Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi per il

contributo non condizionante alla Campagna.

continua a leggere sul sito di riferimento
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Esperti a congresso a Napoli. Anteprima clip corto “Fuori dall’Acqua”
La Spagna ospite d’onore del “Food and wine
Roma, 8 giu. (askanews) — Al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana Contro tourism forum 2023°
I'Epilessia in corso a Napoli alle ore 18 sara presentata, in anteprima, la clip di “Fuori
dall’Acqua” il cortometraggio liberamente ispirato alla storia vincitrice del contest della
Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al
lavoro”. Il corto verra lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio. Molti i temi Presentato “Itinerario della Bellezza” nella
scientifici discussi da esperti nazionali e internazionali: I'impatto della violenza, I'abuso provincia Pesaro e Urbino

psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi psicogene, la sospensione

della terapia in scenari clinici particolari o dopo le crisi sintomatiche acute e, ancora, il

nodo della transizione della cura dall'eta pediatrica a quella adulta e il peso della

depressione nelle Persone con Epilessia.

“In questa 46° edizione del Congresso — dichiara Laura Tassi, Presidente LICE e
neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano - il
nostro obiettivo & quello di offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare la
qualita di vita e di cura delle Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa
che possa aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti. |
lavori del Congresso, tra workshop e tavole rotonde, saranno un’opportunita di
confronto tra gli esperti su tematiche di grande attualita”.

Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione Epilessia e Genere, ha
dedicato un focus al tema dell'impatto della violenza fisica e psicologica sulle Persone
con Epilessia: sono emersi i primi dati di uno studio preliminare avviato dalla
Commissione su un campione di circa 240 persone, 188 donne e 54 uomini, che
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riportano che il 33% delle donne e il 24% degli uomini & stata vittima di una forma di
violenza fisica e che il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o
atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di
abusi ne hanno attribuito la causa alla loro Epilessia. La violenza psichica come
bullismo, la depressione e, al contempo, la determinazione nonostante gli effetti
collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all'affetto della famiglia,
contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di “Fuori
dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia di
un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE dedicato al
tema dell'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto & stato presentato
in anteprima al Congresso in una cerimonia dedicata. Il cortometraggio sara poi
lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla Mostra
Internazionale d’Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.

“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi — commenta Oriano Mecarelli, Past
President LICE - di assistere in anteprima alla presentazione del Trailer del
cortometraggio che si & aggiudicato il primo posto del contest LICE tra le tantissime
storie che ci sono arrivate. Il Trailer segna un traguardo importante della nostra
Campagna e per noi € un motivo di orgoglio essere arrivati fin qui: raccontare
I'esperienza di un ragazzo con Epilessia, tra le difficolta da affrontare e la voglia di
vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti

o

nor-.

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta — sottolinea Luigi Sales,
responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub - spesso da storie di vita
complesse come quelle degli adolescenti affetti da patologie piu 0 meno gravi. Il
linguaggio cinematografico & universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo
di barriera vera o presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione
rappresenta un momento di arricchimento perché ci permette un confronto diretto con
gli operatori della sanita, con il mondo delle associazioni e con questi ragazzi
meravigliosi che pensano di imparare da noi, ma in realta ci sorprendono
costantemente con i loro insegnamenti. Un contenuto cinematografico riesce ad avere
un'anima solo quando c’é un confronto tra competenze diverse. ‘Fuori dall'acqua’ &
stata una grande occasione di confronto creativo che ha coinvolto i reparti artistici e
tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ci hanno fornito un punto di vista
umano e di attivismo concreto, e i giovani che sono il punto di partenza e di arrivo di
tutte le nostre produzioni originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di essere stati
capaci di trasformare questa esperienza collettiva in una produzione audiovisiva
emozionante”.

Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle Aziende che continuano
ad essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE sostenendo la Campagna LICE “Si va in
scena Storie di Epilessia” che proseguira per tutto il 2023 e per il loro impegno
straordinario che dedicano tutti i giorni in questo ambito: Angelini Pharma, Jazz
Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi per il contributo non
condizionante alla Campagna.

continua a leggere sul sito di riferimento
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Esperti a congresso a Napoli. Anteprima clip corto “Fuori dallAcqua™

Roma, 8 giu. (askanews) — Al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana Contro Epilessia in
corso a Napoli alle ore 18 sara presentata, in anteprima, la clip di “Fuori dall’Acqua® il
cortometraggio liberamente ispirato alla storia vincitrice del contest della Campagna LICE “Siva in
scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro™ Il corto verra lanciato al Giffoni
Film Festival il prossimo 27 luglio. Molti i temi scientifici discussi da esperti nazionali e
internazionali: l'impatto della violenza. l'abuso psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia e le
crisi psicogene, la sospensione della terapia in scenari clinici particolari o dopo le crisi
sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della cura dall’eta pediatrica a quella adulta

e il peso della depressione nelle Persone con Epilessia.

“In questa 46° edizione del Congresso — dichiara Laura Tassi, Presidente LICE e neurologo presso
la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano - il nostro obiettivo & quello di
offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita e di cura delle Persone
con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che possa aiutarle a superare lo stigma sociale
ancora cosi diffuso nei loro confronti. | lavori del Congresso, tra workshop e tavole rotonde,
saranno un‘opportunita di confronto tra gli esperti su tematiche di grande attualita®

Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione Epilessia e Genere, ha dedicato
un focus al tema dell'impatto della violenza fisica e psicologica sulle Persone con Epilessia: sono
emersi i primi dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione su un campione di circa

240 persone, 188 donne e 54 uomini, che riportano che il 33% delle donne e il 24% degli uomini &
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stata vittima di una forma di violenza fisica e che il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha
subito minacce o atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone
vittime di abusi ne hanno attribuito la causa alla loro Epilessia. La violenza psichica come
bullismo, la depressione e, al contempo, la determinazione nonostante gli effetti collaterali dei
farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all'affetto della famiglia, contro ogni stigma sociale e
pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di “Fuori dallAcqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni
Innovation Hub ispirato alla storia di un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del
contest LICE dedicato al tema delllinclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto &
stato presentato in anteprima al Congresso in una cerimonia dedicata. Il cortometraggio sara poi
lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla Mostra Internazionale

d’Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.

“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi - commenta Oriano Mecarelli, Past President
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LICE - di assistere in anteprima alla presentazione del Trailer del cortometraggio che si &
aggiudicato il primo posto del contest LICE tra le tantissime storie che ci sono arrivate. Il Trailer
segna un traguardo importante della nostra Campagna e per noi & un motivo di orgoglio essere
arrivati fin qui: raccontare Uesperienza di un ragazzo con Epilessia, tra le difficolta da affrontare e
la voglia di vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti

noi.

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta - sottolinea Luigi Sales, responsabile
delle Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub - spesso da storie di vita complesse come guelle
degli adolescenti affetti da patologie pil o meno gravi. Il linguaggio cinematografico & universale e
per questo ha il potere di abbattere ogni tipo di barriera vera o presunta. Per noi di Giffoni
Innovation Hub questa occasione rappresenta un momento di arricchimento perché ci permette
un confronto diretto con gli operatori della sanita, con il mondo delle associazioni e con questi
ragazzi meravigliosi che pensano di imparare da noi, ma in realta ci sorprendono costantemente

con i loro insegnamenti. Un contenuto cinematografico riesce ad avere un‘anima solo quando c’é

un confronto tra competenze diverse. ‘Fuori dall’acqua’ é stata una grande occasione di confronto
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creativo che ha coinvolto i reparti artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, | medici e LICE
che ci hanno fornito un punto di vista umano e di attivismo concreto, e i giovani che sono il punto
di partenza e di arrivo di tutte le nostre produzioni originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di
essere stati capaci di trasformare questa esperienza collettiva in una produzione audiovisiva
emozionante”

Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle Aziende che continuano ad essere
al fianco di LICE e di Fondazione LICE sostenendo la Campagna LICE “Siva in scena Storie di
Epilessia” che proseguira per tutto il 2023 e per il loro impegno straordinario che dedicano tutti i
giorni in questo ambito: Angelini Pharma, Jazz Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecupharma,

Lusofarmaco e Sanofi per il contributo non condizionante alla Campagna.
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Pubblicato da: redazione
08/06/2023 Esperti a
congresso a Napoli.
Anteprima clip corto 'Fuori
dall'Acqua'’ Roma, 8 giu.
(askanews) - Al 46°
Congresso Nazionale della
LICE, Lega Italiana Contro
I'Epilessia in corso a Napoli
alle ore 18 sara presentata,
in anteprima, la clip di
'"Fuori dall'Acqua' il
cortometraggio liberamente
ispirato alla storia vincitrice
del contest della Campagna
LICE 'Si va in scena Storie
di Epilessia. Racconti di
vita, dalla scuola al lavoro'.
Il corto verra lanciato al
Giffoni Film Festival il
prossimo 27 luglio. Molti i
temi scientifici discussi da
esperti nazionali e
internazionali: I'impatto
della violenza, l|'abuso
psicologico e fisico sulle
Persone con Epilessia e le
crisi psicogene, la
sospensione della terapia in
scenari clinici particolari o

|(“.)‘ T Se—

dopo le crisi sintomatiche
acute e, ancora, il nodo
della transizione della cura
dall'eta pediatrica a quella
adulta e il peso della
depressione nelle Persone
con Epilessia. 'In questa
46° edizione del Congresso
- dichiara Laura Tassi,
Presidente LICE e neurologo
presso la Chirurgia
dell'Epilessia e del
Parkinson del Niguarda,
Milano - il nostro obiettivo e
quello di offrire un
contributo alla ricerca
scientifica per migliorare la
qualita di vita e di cura
delle Persone con Epilessia,
promuovendo ogni utile
iniziativa che possa aiutarle
a superare lo stigma sociale
ancora cosi diffuso nei loro
confronti. I lavori del
Congresso, tra workshop e
tavole rotonde, saranno
un'opportunita di confronto
tra gli esperti su tematiche
di grande attualita’.
Durante il Congresso, il
workshop LICE a cura della
Commissione Epilessia e
Genere, ha dedicato un
focus al tema dell'impatto
della violenza fisica e

psicologica sulle Persone
con Epilessia: sono emersi i
primi dati di uno studio
preliminare avviato dalla
Commissione su un
campione di circa 240
persone, 188 donne e 54
uomini, che riportano che il
33% delle donne e il 24%
degli uomini & stata vittima
di una forma di violenza
fisica e che il 40% delle
donne e il 24% degli uomini
ha subito minacce o
atteggiamenti intimidatori
ed aggressioni fisiche; nel
53% dei casi le persone
vittime di abusi ne hanno
attribuito la causa alla loro
Epilessia. La violenza
psichica come bullismo, la
depressione e, al contempo,
la determinazione
nonostante gli effetti
collaterali dei farmaci, la
perseveranza grazie al
sostegno e all'affetto della
famiglia, contro ogni stigma
sociale e pregiudizio, sono
proprio gli ingredienti di
'"Fuori dall'Acqua’' il
cortometraggio realizzato
da Giffoni Innovation Hub
ispirato alla storia di un
adolescente con Epilessia,
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vincitore a marzo scorso del
contest LICE dedicato al
tema dell'inclusione sociale,
dalla scuola al lavoro. Il
Trailer del Corto e stato
presentato in anteprima al
Congresso in una cerimonia
dedicata. Il cortometraggio
sara poi lanciato a luglio al
Giffoni Film Festival e
partecipera, fuori concorso,
alla Mostra Internazionale
d'Arte Cinematografica di
Venezia, a settembre.
'Siamo felici ed emozionati,
anche un po' curiosi -
commenta Oriano Mecarelli,
Past President LICE - di
assistere in anteprima alla
presentazione del Trailer del
cortometraggio che si &
aggiudicato il primo posto
del contest LICE tra le
tantissime storie che ci
sono arrivate. Il Trailer
segna un traguardo
importante della nostra
Campagna e per noi € un
motivo di orgoglio essere
arrivati fin qui: raccontare
I'esperienza di un ragazzo
con Epilessia, tra le
difficolta da affrontare e la
voglia di vivere una vita
come quella di tutti gli
adolescenti, rappresenta un
successo per tutti noi'. 'In
molte occasioni il cinema
trae ispirazione dalla realta
- sottolinea Luigi Sales,
responsabile delle
Produzioni Originali Giffoni
Innovation Hub - spesso da
storie di vita complesse
come quelle degli
adolescenti affetti da
patologie piu 0 meno gravi.

magazine-italia.it

Il linguaggio
cinematografico e
universale e per questo ha
il potere di abbattere ogni
tipo di barriera vera o
presunta. Per noi di Giffoni
Innovation Hub questa
occasione rappresenta un
momento di arricchimento
perché ci permette un
confronto diretto con gli
operatori della sanita, con il
mondo delle associazioni e
con questi ragazzi
meravigliosi che pensano di
imparare da noi, ma in
realta ci sorprendono
costantemente con i loro
insegnamenti. Un contenuto
cinematografico riesce ad
avere un'anima solo quando
c'e un confronto tra
competenze diverse. 'Fuori
dall'acqua' & stata una
grande occasione di
confronto creativo che ha
coinvolto i reparti artistici e
tecnici che hanno lavorato
al corto, i medici e LICE che
ci hanno fornito un punto di
vista umano e di attivismo
concreto, e i giovani che
sono il punto di partenza e
di arrivo di tutte le nostre
produzioni originali. Noi
siamo soddisfatti e
speriamo di essere stati
capaci di trasformare
questa esperienza collettiva
in una produzione
audiovisiva emozionante'.
Un ringraziamento speciale,
infine, sottolinea una nota,
va alle Aziende che
continuano ad essere al
fianco di LICE e di
Fondazione LICE

sostenendo la Campagna
LICE 'Si va in scena Storie
di Epilessia' che proseguira
per tutto il 2023 e per il
loro impegno straordinario
che dedicano tutti i giorni in
questo ambito: Angelini
Pharma, Jazz
Pharmaceuticals, UCB,
Eisai, Ecupharma,
Lusofarmaco e Sanofi per il
contributo non
condizionante alla
Campagna.
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scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro”. Il corto
verra lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio. Molti i temi
scientifici discussi da esperti nazionali e internazionali: I’impatto della
violenza, I’abuso psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi
psicogene, la sospensione della terapia in scenari clinici particolari o
dopo le crisi sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della
cura dall’eta pediatrica a quella adulta e il peso della depressione nelle

Persone con Epilessia.

“In questa 46° edizione del Congresso - dichiara Laura Tassi, Presidente
LICE e neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del
Niguarda, Milano - il nostro obiettivo e quello di offrire un contributo
alla ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita e di cura delle
Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che possa
aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro
confronti. I lavori del Congresso, tra workshop e tavole rotonde,
saranno un’opportunita di confronto tra gli esperti su tematiche di

grande attualita”.

Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione
Epilessia e Genere, ha dedicato un focus al tema dell’impatto della
violenza fisica e psicologica sulle Persone con Epilessia: sono emersi i
primi dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione su un
campione di circa 240 persone, 188 donne e 54 uomini, che riportano
che il 33% delle donne e il 24% degli uomini e stata vittima di una forma
di violenza fisica e che il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito
minacce o atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei
casi le persone vittime di abusi ne hanno attribuito la causa alla loro
Epilessia. La violenza psichica come bullismo, la depressione e, al
contempo, la determinazione nonostante gli effetti collaterali dei
farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all’affetto della famiglia,
contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di
“Fuori dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub
ispirato alla storia di un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo
scorso del contest LICE dedicato al tema dell’inclusione sociale, dalla
scuola al lavoro. Il Trailer del Corto ¢ stato presentato in anteprima al
Congresso in una cerimonia dedicata. Il cortometraggio sara poi lanciato
a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla Mostra

Internazionale d’Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.

“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi — commenta Oriano
Mecarelli, Past President LICE — di assistere in anteprima alla
presentazione del Trailer del cortometraggio che si é aggiudicato il
primo posto del contest LICE tra le tantissime storie che ci sono
arrivate. Il Trailer segna un traguardo importante della nostra Campagna
e per noi e un motivo di orgoglio essere arrivati fin qui: raccontare
I’esperienza di un ragazzo con Epilessia, tra le difficolta da affrontare e la
voglia di vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta

un successo per tutti noi”.

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta - sottolinea
Luigi Sales, responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation
Hub - spesso da storie di vita complesse come quelle degli adolescenti
affetti da patologie pitt 0 meno gravi. Il linguaggio cinematografico e
universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo di barriera

vera o presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione
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rappresenta un momento di arricchimento perché ci permette un
confronto diretto con gli operatori della sanita, con il mondo delle
associazioni e con questi ragazzi meravigliosi che pensano di imparare da
noi, ma in realta ci sorprendono costantemente con i loro insegnamenti.
Un contenuto cinematografico riesce ad avere un’anima solo quando c’é
un confronto tra competenze diverse. ‘Fuori dall’acqua’ é stata una
grande occasione di confronto creativo che ha coinvolto i reparti
artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ci
hanno fornito un punto di vista umano e di attivismo concreto, e i
giovani che sono il punto di partenza e di arrivo di tutte le nostre
produzioni originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di essere stati
capaci di trasformare questa esperienza collettiva in una produzione

audiovisiva emozionante”.

Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle Aziende
che continuano ad essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE
sostenendo la Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia” che
proseguira per tutto il 2023 e per il loro impegno straordinario che
dedicano tutti i giorni in questo ambito: Angelini Pharma, Jazz
Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi per il

contributo non condizionante alla Campagna.

continua a leggere sul sito di riferimento
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Esperti a congresso a Napoli. Anteprima clip corto “Fuori dall’Acqua”

Roma, 8 giu. (askanews) — Al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana Contro
I"Epilessia in corso a Napoli alle ore 18 sara presentata, in anteprima, la clip di “Fuori
dall’Acqua” il cortometraggio liberamente ispirato alla storia vincitrice del contest della
Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro”. 11
corto verra lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio. Molti i temi scientifici
discussi da esperti nazionali e internazionali: 'impatto della violenza, I’abuso psicologico e
fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi psicogene, la sospensione della terapia in scenari
clinici particolari o dopo le crisi sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della
cura dall’eta pediatrica a quella adulta e il peso della depressione nelle Persone con Epilessia.

“In questa 46° edizione del Congresso — dichiara Laura Tassi, Presidente LICE e neurologo
presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano — il nostro obiettivo &
quello di offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita e di cura
delle Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che possa aiutarle a superare lo
stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti. I lavori del Congresso, tra workshop e
tavole rotonde, saranno un’opportunita di confronto tra gli esperti su tematiche di grande
attualita”.

Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione Epilessia e Genere, ha
dedicato un focus al tema dell’impatto della violenza fisica e psicologica sulle Persone con
Epilessia: sono emersi i primi dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione su un
campione di circa 240 persone, 188 donne e 54 uomini, che riportano che il 33% delle donne e
il 24% degli uomini & stata vittima di una forma di violenza fisica e che il 40% delle donne e il
24% degli uomini ha subito minacce o atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel
53% dei casi le persone vittime di abusi ne hanno attribuito la causa alla loro Epilessia. La
violenza psichica come bullismo, la depressione e, al contempo, la determinazione
nonostante gli effetti collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all’affetto
della famiglia, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di “Fuori
dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storiadiun__
adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE dedicato al tema
dell’inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. 11 Trailer del Corto & stato presentato in
anteprima al Congresso in una cerimonia dedicata. Il cortometraggio sara poi lanciato a luglio
al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla Mostra Internazionale d’Arte
Cinematografica di Venezia, a settembre.

‘“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi — commenta Oriano Mecarelli, Past
President LICE — di assistere in anteprima alla presentazione del Trailer del cortometraggio
che si & aggiudicato il primo posto del contest LICE tra le tantissime storie che ci sono
arrivate. Il Trailer segna un traguardo importante della nostra Campagna e per noi & un
motivo di orgoglio essere arrivati fin qui: raccontare I’esperienza di un ragazzo con Epilessia,
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tra le difficolta da affrontare e la voglia di vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti,
rappresenta un successo per tuttinoei”.

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta — sottolinea Luigi Sales,

responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub — spesso da storie di vita e

complesse come quelle degli adolescenti affetti da patologie pili 0 meno gravi. Il linguaggio
cinematografico & universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo di barriera vera o
presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione rappresenta un momento di
arricchimento perché ci permette un confronto diretto con gli operatori della sanita, con il
mondo delle associazioni e con questi ragazzi meravigliosi che pensano di imparare da noi,
ma in realta ci sorprendono costantemente con i loro insegnamenti. Un contenuto
cinematografico riesce ad avere un’anima solo quando c’é un confronto tra competenze
diverse. ‘Fuori dall’acqua’ é stata una grande occasione di confronto creativo che ha coinvolto
i reparti artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ci hanno fornito un
punto di vista umano e di attivismo concreto, e i giovani che sono il punto di partenza e di
arrivo di tutte le nostre produzioni originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di essere stati
capaci di trasformare questa esperienza collettiva in una produzione audiovisiva
emozionante”.

Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle Aziende che continuano ad

essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE sostenendo la Campagna LICE “Siva in scena =

Storie di Epilessia” che proseguira per tutto il 2023 e per il loro impegno straordinario che
dedicano tutti i giorni in questo ambito: Angelini Pharma, Jazz Pharmaceuticals, UCB, Eisai,
Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi per il contributo non condizionante alla Campagna.

continua a leggere sul sito di riferimento
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Roma, 8 giu. (askanews) - AL 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega
Italiana Contro I’Epilessia in corso a Napoli alle ore 18 sara presentata, in

Privacy, consumatori Ue anteprima, la clip di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio liberamente

contro Google: “Mille ispirato alla storia vincitrice del contest della Campagna LICE “Sivain
espedienti per ottenere piu o . ”

dati possibili” scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro”. Il corto
30/07/2022 verra lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio. Molti i temi

scientifici discussi da esperti nazionali e internazionali: 'impatto della
violenza, I'abuso psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi

psicogene, la sospensione della terapia in scenari clinici particolari o
Chi ha un lavoro sicuro, ma

sogna di cambiarlo, dopo le crisi sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della

dovrebbe conoscerela cura dall’eta pediatrica a quella adulta e il peso della depressione nelle
storia di Susan Wojcicki o
07/07/2022 Persone con Epilessia.
“In questa 46° edizione del Congresso - dichiara Laura Tassi, Presidente
LICE e neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del
Bosco abbattuto per creare Niguarda, Milano - il nostro obiettivo & quello di offrire un contributo
un bacino d'acqua: servira X o . e i
per le piste da sci alla ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita e di cura delle
07/07/2022 Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che possa

aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro
confronti. | lavori del Congresso, tra workshop e tavole rotonde, saranno
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un’opportunita di confronto tra gli esperti su tematiche di grande
attualita”.

Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione
Epilessia e Genere, ha dedicato un focus al tema dell’impatto della
violenza fisica e psicologica sulle Persone con Epilessia: sono emersi i
primi dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione su un
campione di circa 240 persone, 188 donne e 54 uomini, che riportano che
il 33% delle donne e il 24% degli uomini € stata vittima di una forma di
violenza fisica e che il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito
minacce o atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei
casi le persone vittime di abusi ne hanno attribuito la causa alla loro
Epilessia. La violenza psichica come bullismo, la depressione g, al
contempo, la determinazione nonostante gli effetti collaterali dei
farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all’affetto della famiglia,
contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di
“Fuori dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub
ispirato alla storia di un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo
scorso del contest LICE dedicato al tema dell’inclusione sociale, dalla
scuola al lavoro. Il Trailer del Corto € stato presentato in anteprima al
Congresso in una cerimonia dedicata. Il cortometraggio sara poi lanciato
a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla Mostra

Internazionale d’Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.

“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi - commenta Oriano
Mecarelli, Past President LICE - di assistere in anteprima alla
presentazione del Trailer del cortometraggio che si & aggiudicato il
primo posto del contest LICE tra le tantissime storie che ci sono arrivate.
Il Trailer segna un traguardo importante della nostra Campagna e per
noi & un motivo di orgoglio essere arrivati fin qui: raccontare 'esperienza
di un ragazzo con Epilessia, tra le difficolta da affrontare e la voglia di
vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un
successo per tutti noi”.

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta - sottolinea
Luigi Sales, responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation
Hub - spesso da storie di vita complesse come quelle degli adolescenti
affetti da patologie pili 0 meno gravi. Il linguaggio cinematografico e
universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo di barriera
vera o presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione
rappresenta un momento di arricchimento perché ci permette un
confronto diretto con gli operatori della sanita, con il mondo delle
associazioni e con questi ragazzi meravigliosi che pensano diimparare
da noi, ma in realta ci sorprendono costantemente con i loro
insegnamenti. Un contenuto cinematografico riesce ad avere un’anima
solo quando c’é un confronto tra competenze diverse. ‘Fuori dall’acqua’
& stata una grande occasione di confronto creativo che ha coinvolto i
reparti artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ci
hanno fornito un punto di vista umano e di attivismo concreto, e i giovani
che sono il punto di partenza e di arrivo di tutte le nostre produzioni
originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di essere stati capaci di
trasformare questa esperienza collettiva in una produzione audiovisiva

emozionante”.

Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle Aziende
che continuano ad essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE
sostenendo la Campagna LICE “Siva in scena Storie di Epilessia” che
proseguira per tutto il 2023 e peril loro impegno straordinario che
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dedicano tutti i giorni in questo ambito: Angelini Pharma, Jazz
Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi per il

contributo non condizionante alla Campagna.

continua a leggere sul sito di riferimento
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Roma, 8 giu. (askanews) - Al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana Contro
I'Epilessia in corso a Napoli alle ore 18 sara presentata, in anteprima, la clip di "Fuori
dall’Acqua” il cortometraggio liberamente ispirato alla storia vincitrice del contest della
Campagna LICE "Si va in scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro”.
Il corto verra lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio. Molti i temi scientifici
discussi da esperti nazionali e internazionali: l'impatto della violenza, I'abuso psicologico e
fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi psicogene, la sospensione della terapia in scenari
clinici particolari o dopo le crisi sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della
cura dall’eta pediatrica a quella adulta e il peso della depressione nelle Persone con

Epilessia.

"In questa 46° edizione del Congresso - dichiara Laura Tassi, Presidente LICE e neurologo
presso la Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano - il nostro obiettivo &
quello di offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita e di
cura delle Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che possa aiutarle a
superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti. I lavori del Congresso, tra
workshop e tavole rotonde, saranno un’opportunita di confronto tra gli esperti su tematiche

di grande attualita™
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Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione Epilessia e Genere, ha
dedicato un focus al tema dellimpatto della viclenza fisica e psicologica sulle Persone con
Epilessia: sono emersi i primi dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione su
un campione di circa 240 persone, 188 donne e 54 uomini, che riportano che il 33% delle
donne e il 24% degli uomini & stata vittima di una forma di violenza fisica e che il 40%
delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o atteggiamenti intimidatori ed
aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di abusi ne hanno attribuito la
causa alla loro Epilessia. La violenza psichica come bullismo, |la depressione e, al contempo,
la determinazione nonostante gli effetti collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al
sostegno e all‘affetto della famiglia, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio
gli ingredienti di "Fuori dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub
ispirato alla storia di un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest
LICE dedicato al tema dellinclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto &
stato presentato in anteprima al Congresso in una cenimonia dedicata. Il cortometraggio
sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla Mostra

Internazionale d'Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.

Candlelight

Candlelight

"Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi - commenta Oriano Mecarelli, Past
President LICE - di assistere in anteprima alla presentazione del Trailer del cortometraggio
che si & aggiudicato il primo posto del contest LICE tra le tantissime storie che ci sono
arrivate. Il Trailer segna un traguardo importante della nostra Campagna e per noi & un
motivo di orgoglio essere arrivati fin qui: raccontare |'esperienza di un ragazzo con
Epilessia, tra le difficolta da affrontare e la voglia di vivere una vita come quella di tutti gli

adolescenti, rappresenta un successo per tutti noi”.

Candlelight

fever

Candlelight

"In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta - sottolinea Luigi Sales,
responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub - spesso da storie di vita
complesse come quelle degli adolescenti affetti da patologie pit o meno gravi. 1l linguaggio
cinematografico & universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo di barriera
vera o presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione rappresenta un
momento di arricchimento perché ci permette un confronto diretto con gli operatori della
sanita, con il mondo delle associazioni e con questi ragazzi meravigliosi che pensano di
imparare da noi, ma in realtd ci sorprendono costantemente con i loro insegnamenti. Un
contenuto cinematografico riesce ad avere un'anima solo quando ¢'é un confronto tra
competenze diverse. 'Fuori dall’acqua’ & stata una grande occasione di confronto creativo
che ha coinvolto i reparti artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che
ci hanno fornito un punto di vista umano e di attivismo concreto, € i giovani che sono il
punto di partenza e di arrivo di tutte le nostre produzioni originali. Noi siamo soddisfatti e

speriamo di essere stati capaci di trasformare questa esperienza collettiva in una
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Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle Aziende che continuano ad

essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE sostenendo la Campagna LICE "Si va in scena

Storie di Epilessia” che proseguira per tutto il 2023 e per il loro impegno straordinario che

dedicano tutti i giorni in questo ambito: Angelini Pharma, Jazz Pharmaceuticals, UCB, Eisal,

Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi per il contributo non condizionante alla Campagna.
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Roma, 8 giu. (askanews) - Al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega
Italiana Contro ’Epilessia in corso a Napoli alle ore 18 sara presentata, in

Milano, a Palazzo Marino i anteprima, la clip di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio liberamente

premi Nobel per la pace del ispirato alla storia vincitrice del contest della Campagna LICE “Siva in
2022

Giugno 8, 2023 scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro”. Il corto

verra lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio. Molti i temi
scientifici discussi da esperti nazionali e internazionali: limpatto della
violenza, I'abuso psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi

Tg Politico Parlamentare, psicogene, la sospensione della terapia in scenari clinici particolari o
edizione dell’8 giugno 2023

) dopo le crisi sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della
Giugno 8, 2023

cura dall’eta pediatrica a quella adulta e il peso della depressione nelle

Persone con Epilessia.

La Spagna ospite d’onore “In questa 46° edizione del Congresso - dichiara Laura Tassi, Presidente
del “Food and wine tourism
forum 2023"

Giugno 8, 2023 Niguarda, Milano - il nostro obiettivo & quello di offrire un contributo

L

LICE e neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del

alla ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita e di cura delle

Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che possa
aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro
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confronti. | lavori del Congresso, tra workshop e tavole rotonde, saranno
un’opportunita di confronto tra gli esperti su tematiche di grande
attualita”.

Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione
Epilessia e Genere, ha dedicato un focus al tema dell’impatto della
violenza fisica e psicologica sulle Persone con Epilessia: sono emersi i
primi dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione su un
campione di circa 240 persone, 188 donne e 54 uomini, che riportano che
il 33% delle donne e il 24% degli uomini & stata vittima di una forma di
violenza fisica e che il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito
minacce o atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei
casi le persone vittime di abusi ne hanno attribuito la causa alla loro
Epilessia. La violenza psichica come bullismo, la depressione e, al
contempo, la determinazione nonostante gli effetti collaterali dei
farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all’affetto della famiglia,
contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di
“Fuori dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub
ispirato alla storia di un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo
scorso del contest LICE dedicato al tema dell’inclusione sociale, dalla
scuola al lavoro. Il Trailer del Corto & stato presentato in anteprima al
Congresso in una cerimonia dedicata. Il cortometraggio sara poi lanciato
a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla Mostra
Internazionale d’Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.

“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi - commenta Oriano
Mecarelli, Past President LICE - di assistere in anteprima alla
presentazione del Trailer del cortometraggio che si € aggiudicato il
primo posto del contest LICE tra le tantissime storie che ci sono arrivate.
Il Trailer segna un traguardo importante della nostra Campagna e per
noi & un motivo di orgoglio essere arrivati fin qui: raccontare 'esperienza
di un ragazzo con Epilessia, tra le difficolta da affrontare e la voglia di
vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un

successo per tutti noi”.

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta - sottolinea
Luigi Sales, responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation
Hub - spesso da storie di vita complesse come quelle degli adolescenti
affetti da patologie piti 0 meno gravi. Il linguaggio cinematografico &
universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo di barriera
vera o presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione
rappresenta un momento di arricchimento perché ci permette un
confronto diretto con gli operatori della sanita, con il mondo delle
associazioni e con questi ragazzi meravigliosi che pensano diimparare
da noi, ma in realta ci sorprendono costantemente con i loro
insegnamenti. Un contenuto cinematografico riesce ad avere un’anima
solo quando c’é un confronto tra competenze diverse. ‘Fuori dall’acqua’
& stata una grande occasione di confronto creativo che ha coinvolto i
reparti artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ci
hanno fornito un punto di vista umano e di attivismo concreto, e i giovani
che sono il punto di partenza e di arrivo di tutte le nostre produzioni
originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di essere stati capaci di
trasformare questa esperienza collettiva in una produzione audiovisiva

emozionante”.

Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle Aziende

che continuano ad essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE
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sostenendo la Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia” che
proseguira per tutto il 2023 e per il loro impegno straordinario che
dedicano tutti i giorni in questo ambito: Angelini Pharma, Jazz
Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi per il
contributo non condizionante alla Campagna.
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Esperti a congresso a Napoli. Anteprima clip corto “Fuori dall’Acqua”

Roma, 8 giu. (askanews) - AL 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega
Italiana Contro I’Epilessia in corso a Napoli alle ore 18 sara presentata, in
anteprima, la clip di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio liberamente
ispirato alla storia vincitrice del contest della Campagna LICE “Siva in
scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro”. Il corto
verra lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio. Molti i temi
scientifici discussi da esperti nazionali e internazionali: 'impatto della
violenza, I’abuso psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi
psicogene, la sospensione della terapia in scenari clinici particolari o
dopo le crisi sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della
cura dall’eta pediatrica a quella adulta e il peso della depressione nelle
Persone con Epilessia.

“In questa 46° edizione del Congresso - dichiara Laura Tassi, Presidente
LICE e neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del
Niguarda, Milano - il nostro obiettivo € quello di offrire un contributo
alla ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita e di cura delle
Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che possa
aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro
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confronti. | lavori del Congresso, tra workshop e tavole rotonde, saranno
un’opportunita di confronto tra gli esperti su tematiche di grande

attualita”.

Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione
Epilessia e Genere, ha dedicato un focus al tema dell’impatto della
violenza fisica e psicologica sulle Persone con Epilessia: sono emersi i
primi dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione su un
campione di circa 240 persone, 188 donne e 54 uomini, che riportano che
il 33% delle donne e il 24% degli uomini € stata vittima di una forma di
violenza fisica e che il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito
minacce o atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei
casi le persone vittime di abusi ne hanno attribuito la causa alla loro
Epilessia. La violenza psichica come bullismo, la depressione e, al
contempo, la determinazione nonostante gli effetti collaterali dei
farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all’affetto della famiglia,
contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di
“Fuori dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub
ispirato alla storia di un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo
scorso del contest LICE dedicato al tema dell’inclusione sociale, dalla
scuola al lavoro. Il Trailer del Corto € stato presentato in anteprima al
Congresso in una cerimonia dedicata. Il cortometraggio sara poi lanciato
a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla Mostra
Internazionale d’Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.

“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi - commenta Oriano
Mecarelli, Past President LICE - di assistere in anteprima alla
presentazione del Trailer del cortometraggio che si & aggiudicato il
primo posto del contest LICE tra le tantissime storie che ci sono arrivate.
Il Trailer segna un traguardo importante della nostra Campagna e per
noi & un motivo di orgoglio essere arrivati fin qui: raccontare 'esperienza
di un ragazzo con Epilessia, tra le difficolta da affrontare e la voglia di
vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un

successo per tutti noi”.

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta - sottolinea
Luigi Sales, responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation
Hub - spesso da storie di vita complesse come quelle degli adolescenti
affetti da patologie pill 0 meno gravi. Il linguaggio cinematografico e
universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo di barriera
vera o presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione
rappresenta un momento di arricchimento perché ci permette un
confronto diretto con gli operatori della sanita, con il mondo delle
associazioni e con questi ragazzi meravigliosi che pensano diimparare
da noi, ma in realta ci sorprendono costantemente con i loro
insegnamenti. Un contenuto cinematografico riesce ad avere un’anima
solo quando c’é un confronto tra competenze diverse. ‘Fuori dall’acqua’
& stata una grande occasione di confronto creativo che ha coinvolto i
reparti artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ci
hanno fornito un punto di vista umano e di attivismo concreto, e i giovani
che sono il punto di partenza e di arrivo di tutte le nostre produzioni
originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di essere stati capaci di
trasformare questa esperienza collettiva in una produzione audiovisiva

emozionante”.

Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle Aziende

che continuano ad essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE

157



08/06/2023 18:06
Sito Web

cronachedellacalabria.it

sostenendo la Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia” che
proseguira per tutto il 2023 e per il loro impegno straordinario che
dedicano tutti i giorni in questo ambito: Angelini Pharma, Jazz
Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi per il
contributo non condizionante alla Campagna.

continua a leggere sul sito di riferimento
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Esperti a congresso a Napoli. Anteprima clip corto “Fuori dall’Acqua”

Roma, 8 giu. (askanews) — Al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana
Contro I'Epilessia in corso a Napoli alle ore 18 sara presentata, in anteprima, la clip
di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio liberamente ispirato alla storia vincitrice del
contest della Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia. Racconti di vita,
dalla scuola al lavoro”. Il corto verrd lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27
luglio. Molti i temi scientifici discussi da esperti nazionali e internazionali: I'impatto
della violenza, I'abuso psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi
psicogene, la sospensione della terapia in scenari clinici particolari o dopo le crisi
sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della cura dall’eta pediatrica a

quella adulta e il peso della depressione nelle Persone con Epilessia.

“In questa 46° edizione del Congresso — dichiara Laura Tassi, Presidente LICE e
neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano — il
nostro obiettivo & quello di offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare
la qualita di vita e di cura delle Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile
iniziativa che possa aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro
confronti. | lavori del Congresso, tra workshop e tavole rotonde, saranno

un’opportunita di confronto tra gli esperti su tematiche di grande attualita”.

Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione Epilessia e Genere,
ha dedicato un focus al tema dell'impatto della violenza fisica e psicologica sulle
Persone con Epilessia: sono emersi i primi dati di uno studio preliminare avviato dalla
Commissione su un campione di circa 240 persone, 188 donne e 54 uomini, che
riportano che il 33% delle donne e il 24% degli uomini & stata vittima di una forma di

violenza fisica e che il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o
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atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime
di abusi ne hanno attribuito la causa alla loro Epilessia. La violenza psichica come
bullismo, la depressione e, al contempo, la determinazione nonostante gli effetti
collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all’affetto della famiglia,
contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di “Fuori
dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia
di un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE dedicato al
tema dell'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto € stato
presentato in anteprima al Congresso in una cerimonia dedicata. |l cortometraggio
sard poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla

Mostra Internazionale d’Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.

“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi — commenta Oriano Mecarelli, Past
President LICE — di assistere in anteprima alla presentazione del Trailer del
cortometraggio che si & aggiudicato il primo posto del contest LICE tra le tantissime
storie che ci sono arrivate. Il Trailer segna un traguardo importante della nostra
Campagna e per noi &€ un motivo di orgoglio essere arrivati fin qui: raccontare
I'esperienza di un ragazzo con Epilessia, tra le difficoltd da affrontare e la voglia di
vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti

Y

nor-.

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realtd — sottolinea Luigi Sales,
responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub — spesso da storie di
vita complesse come quelle degli adolescenti affetti da patologie piu o meno gravi. |l
linguaggio cinematografico & universale e per questo ha il potere di abbattere ogni
tipo di barriera vera o presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione
rappresenta un momento di arricchimento perché ci permette un confronto diretto
con gli operatori della sanita, con il mondo delle associazioni e con questi ragazzi
meravigliosi che pensano di imparare da noi, ma in realtd ci sorprendono
costantemente con i loro insegnamenti. Un contenuto cinematografico riesce ad
avere un’anima solo quando c’& un confronto tra competenze diverse. ‘Fuori
dall'acqua’ & stata una grande occasione di confronto creativo che ha coinvolto i
reparti artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ci hanno
fornito un punto di vista umano e di attivismo concreto, e i giovani che sono il punto di
partenza e di arrivo di tutte le nostre produzioni originali. Noi siamo soddisfatti e
speriamo di essere stati capaci di trasformare questa esperienza collettiva in una

produzione audiovisiva emozionante”.

Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle Aziende che
continuano ad essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE sostenendo la Campagna
LICE “Si va in scena Storie di Epilessia” che proseguira per tutto il 2023 e per il loro
impegno straordinario che dedicano tutti i giorni in questo ambito: Angelini Pharma,
Jazz Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi per il contributo

non condizionante alla Campagna.

continua a leggere sul sito di riferimento
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Roma, 8 giu. (askanews) — Al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega
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Italiana Contro I'Epilessia in corso a Napoli alle ore 18 sard presentata, in
anteprima, la clip di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio liberamente
ispirato alla storia vincitrice del contest della Campagna LICE “Si va in
scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro”. Il corto
verrd lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio. Molti i temi
scientifici discussi da esperti nazionali e internazionali: I'impatto della
violenza, I'abuso psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi
psicogene, la sospensione della terapia in scenari clinici particolari o dopo
le crisi sintomatiche acute e, ancora, il nodo della transizione della cura
dall’'etda pediatrica a quella adulta e il peso della depressione nelle Persone

con Epilessia.

“In questa 46° edizione del Congresso — dichiara Laura Tassi, Presidente
LICE e neurologo presso la Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson del
Niguarda, Milano — il nostro obiettivo & quello di offrire un contributo alla
ricerca scientifica per migliorare la qualitd di vita e di cura delle Persone
con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che possa aiutarle a
superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti. I lavori del
Congresso, tra workshop e tavole rotonde, saranno un’opportunitd di
confronto tra gli esperti su tematiche di grande attualita”.
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Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione Epilessia e
Genere, ha dedicato un focus al tema dellimpatto della violenza fisica e
psicologica sulle Persone con Epilessia: sono emersi i primi dati di uno
studio preliminare avviato dalla Commissione su un campione di circa 240
persone, 188 donne e 54 uomini, che riportano che il 33% delle donne e il 24%
degli uomini & stata vittima di una forma di violenza fisica e che il 40% delle
donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o atteggiamenti intimidatori
ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di abusi ne hanno
attribuito la causa alla loro Epilessia. La violenza psichica come bullismo, la
depressione e, al contempo, la determinazione nonostante gli effetti
collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all'affetto della
famiglia, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli
ingredienti di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni
Innovation Hub ispirato alla storia di un adolescente con Epilessia, vincitore
a marzo scorso del contest LICE dedicato al tema dell'inclusione sociale,
dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto € stato presentato in anteprima al
Congresso in una cerimonia dedicata. Il cortometraggio sard poi lanciato
a luglio al Giffoni Film Festival e parteciperd, fuori concorso, alla Mostra
Internazionale d'Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.

“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi - commenta Oriano
Mecarelli, Past President LICE - di assistere in anteprima alla presentazione
del Trailer del cortometraggio che si & aggiudicato il primo posto del
contest LICE tra le tantissime storie che ci sono arrivate. Il Trailer segna un
traguardo importante della nostra Campagna e per noi € un motivo di
orgoglio essere arrivati fin qui: raccontare I'esperienza di un ragazzo con
Epilessia, tra le difficoltd da affrontare e la voglia di vivere una vita come
quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti noi”.

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realtd — sottolinea Luigi
Sales, responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub -
spesso da storie di vita complesse come quelle degli adolescenti affetti da
patologie pitt 0 meno gravi. Il inguaggio cinematografico € universale e per
questo ha il potere di abbattere ogni tipo di barriera vera o presunta. Per
noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione rappresenta un momento di
arricchimento perché ci permette un confronto diretto con gli operatori
della sanitd, con il mondo delle associazioni e con questi ragazzi
meravigliosi che pensano diimparare da noi, ma in realta ci sorprendono
costantemente con i loro insegnamenti. Un contenuto cinematografico
riesce ad avere un‘anima solo quando c¢’é un confronto tra competenze
diverse. ‘Fuori dall'acqua’ & stata una grande occasione di confronto
creativo che ha coinvolto i reparti artistici e tecnici che hanno lavorato al
corto, i medici e LICE che ci hanno fornito un punto di vista umano e di
attivismo concreto, e i giovani che sono il punto di partenza e di arrivo di
tutte le nostre produzioni originali. Noi siamo soddisfatti e speriamo di
essere stati capaci di trasformare questa esperienza collettiva in una

produzione audiovisiva emozionante”.

Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle Aziende che
continuano ad essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE sostenendo la
Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia” che proseguird per tutto
il 2023 e per il loro impegno straordinario che dedicano tutti i giorni in
questo ambito: Angelini Pharma, Jazz Pharmaceuticals, UCB, Eisai,
Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi per il contributo non condizionante alla
Campagna.

continua a leggere sul sito di riferimento
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Esperti a congresso a Napoli. Anteprima clip corto “Fuori dall’Acqua”

Roma, 8 giu. (askanews) — Al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana
Contro I’Epilessia in corso a Napoli alle ore 18 sara presentata, in anteprima, la clip di
“Fuori dall’Acqua” il cortometraggio liberamente ispirato alla storia vincitrice del
contest della Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla
scuola al lavoro”. Il corto verra lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio.
Molti i temi scientifici discussi da esperti nazionali e internazionali: I'impatto della
violenza, I'abuso psicologico e fisico sulle Persone con Epilessia e le crisi psicogene, la
sospensione della terapia in scenari clinici particolari o dopo le crisi sintomatiche acute
e, ancora, il nodo della transizione della cura dall’eta pediatrica a quella adulta e il peso
della depressione nelle Persone con Epilessia.

“In questa 46° edizione del Congresso - dichiara Laura Tassi, Presidente LICE e
neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano - il
nostro obiettivo € quello di offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare la
qualita di vita e di cura delle Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa
che possa aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti. I
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lavori del Congresso, tra workshop e tavole rotonde, saranno un’opportunita di
confronto tra gli esperti su tematiche di grande attualita”.

Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione Epilessia e Genere,
ha dedicato un focus al tema dell'impatto della violenza fisica e psicologica sulle
Persone con Epilessia: sono emersi i primi dati di uno studio preliminare avviato dalla
Commissione su un campione di circa 240 persone, 188 donne e 54 uomini, che
riportano che il 33% delle donne e il 24% degli uomini & stata vittima di una forma di
violenza fisica e che il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o
atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di
abusi ne hanno attribuito la causa alla loro Epilessia. La violenza psichica come
bullismo, la depressione e, al contempo, la determinazione nonostante gli effetti
collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all’affetto della famiglia,
contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di “Fuori
dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla storia di
un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE dedicato al
tema dell’inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto & stato
presentato in anteprima al Congresso in una cerimonia dedicata. Il cortometraggio
sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori concorso, alla
Mostra Internazionale d’Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.

“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi - commenta Oriano Mecarelli, Past
President LICE - di assistere in anteprima alla presentazione del Trailer del
cortometraggio che si € aggiudicato il primo posto del contest LICE tra le tantissime
storie che ci sono arrivate. Il Trailer segna un traguardo importante della nostra
Campagna e per noi € un motivo di orgoglio essere arrivati fin qui: raccontare
I'esperienza di un ragazzo con Epilessia, tra le difficolta da affrontare e la voglia di
vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti

”

noi”.
“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta - sottolinea Luigi Sales,
responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub - spesso da storie di vita
complesse come quelle degli adolescenti affetti da patologie pit 0 meno gravi. Il
linguaggio cinematografico € universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo
di barriera vera o presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione
rappresenta un momento di arricchimento perché ci permette un confronto diretto
con gli operatori della sanita, con il mondo delle associazioni e con questi ragazzi
meravigliosi che pensano di imparare da noi, ma in realta ci sorprendono
costantemente con i loro insegnamenti. Un contenuto cinematografico riesce ad
avere un‘anima solo quando c’e un confronto tra competenze diverse. ‘Fuori
dall’acqua’ e stata una grande occasione di confronto creativo che ha coinvolto i
reparti artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che ci hanno
fornito un punto di vista umano e di attivismo concreto, e i giovani che sono il punto
di partenza e di arrivo di tutte le nostre produzioni originali. Noi siamo soddisfatti e
speriamo di essere stati capaci di trasformare questa esperienza collettiva in una
produzione audiovisiva emozionante”.

Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle Aziende che continuano
ad essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE sostenendo la Campagna LICE “Si va
in scena Storie di Epilessia” che proseguira per tutto il 2023 e per il loro impegno
straordinario che dedicano tutti i giorni in questo ambito: Angelini Pharma, Jazz
Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi per il contributo non
condizionante alla Campagna.

...read more
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Roma, 8 giu. (askanews) — Al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana Contro

dall’Acqua” il cortometraggio liberamente ispirato alla storia vincitrice del contest della
Campagna LICE “Si va in scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro”.
Il corto verra lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio. Molti i temi scientifici
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scenari clinici particolari o dopo le crisi sintomatiche acute e, ancora, il nodo della

Persone con Epilessia.

ATTUALITA

Per il Papa giornata di riposo al
Gemelli. Riceve I’Eucarestia nel giorno
presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano — il nostro obiettivo del Corpus Domini Piccolo da lui battezzato

“In questa 46° edizione del Congresso — dichiara Laura Tassi, Presidente LICE e neurologo

& quello di offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita e di gli invia un poster e lui gli telefona Citta del
i K T . Vaticano, 8 giu. (askanews) — Papa...

cura delle Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che possa aiutarle a

superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti. I lavori del Congresso, tra

workshop e tavole rotonde, saranno un’opportunita di confronto tra gli esperti su

tematiche di grande attualita”.

Durante il Congresso, il workshop LICE a cura della Commissione Epilessia e Genere, ha
dedicato un focus al tema dell’impatto della violenza fisica e psicologica sulle Persone con
Epilessia: sono emersi i primi dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione su
un campione di circa 240 persone, 188 donne e 54 uomini, che riportano che il 33% delle
donne e il 24% degli uomini é stata vittima di una forma di violenza fisica e che il 40%
delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o atteggiamenti intimidatori ed
aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di abusi ne hanno attribuito la causa
alla loro Epilessia. La violenza psichica come bullismo, la depressione e, al contempo, la
determinazione nonostante gli effetti collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al
sostegno e all’affetto della famiglia, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono
proprio gli ingredienti di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni
Innovation Hub ispirato alla storia di un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo
scorso del contest LICE dedicato al tema dell’inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il
Trailer del Corto € stato presentato in anteprima al Congresso in una cerimonia dedicata. Il
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cortometraggio sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e partecipera, fuori
concorso, alla Mostra Internazionale d’Arte Cinematografica di Venezia, a settembre.

“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi — commenta Oriano Mecarelli, Past
President LICE — di assistere in anteprima alla presentazione del Trailer del
cortometraggio che si & aggiudicato il primo posto del contest LICE tra le tantissime storie
che ci sono arrivate. Il Trailer segna un traguardo importante della nostra Campagna e per
noi & un motivo di orgoglio essere arrivati fin qui: raccontare 1’esperienza di un ragazzo
con Epilessia, tra le difficolta da affrontare e la voglia di vivere una vita come quella di tutti
gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti noi”.

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta — sottolinea Luigi Sales,
responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub — spesso da storie di vita
complesse come quelle degli adolescenti affetti da patologie pili 0 meno gravi. Il
linguaggio cinematografico e universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo di
barriera vera o presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione rappresenta un
momento di arricchimento perché ci permette un confronto diretto con gli operatori della
sanita, con il mondo delle associazioni e con questi ragazzi meravigliosi che pensano di
imparare da noi, ma in realta ci sorprendono costantemente con i loro insegnamenti. Un
contenuto cinematografico riesce ad avere un’anima solo quando c’é un confronto tra
competenze diverse. ‘Fuori dall’acqua’ é stata una grande occasione di confronto creativo
che ha coinvolto i reparti artistici e tecnici che hanno lavorato al corto, i medici e LICE che
ci hanno fornito un punto di vista umano e di attivismo concreto, e i giovani che sono il
punto di partenza e di arrivo di tutte le nostre produzioni originali. Noi siamo soddisfatti e
speriamo di essere stati capaci di trasformare questa esperienza collettiva in una
produzione audiovisiva emozionante”.

Un ringraziamento speciale, infine, sottolinea una nota, va alle Aziende che continuano ad
essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE sostenendo la Campagna LICE “Si va in scena
Storie di Epilessia” che proseguira per tutto il 2023 e per il loro impegno straordinario che
dedicano tutti i giorni in questo ambito: Angelini Pharma, Jazz Pharmaceuticals, UCB,
Eisai, Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi per il contributo non condizionante alla

Campagna.
<&  Share f L 4 P
Fisco, De Lise (Ungdcec): Milano, a Palazzo Marino i premi
intelligenza artificiale non Nobel per la pace del 2022

sostituisca commercialisti, ma
sia strumento di supporto

© Cronache di Bari
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Epilessia, a Napoli Congresso Lice:
focus su violenza e abusi
By: Admin | Date: 08/06/2023
In anteprima la clip del corto “Fuori dallAcqua®
SHARE POST:
Roma, 8 giu. (askanews) - Limpatto della violenza, l'abuso psicologico e fisico sulle Persone con
Epilessia, la sospensione della terapia in scenari clinici particolari, il nodo della transizione della . u “ .
cura dall'eta pediatrica a quella adulta, il peso della depressione : sono molti i temi scientifici che
esperti nazionali e internazionali discutono al 46° Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana S
Contro U'Epilessia in corso a Napoli.Con l'obiettivo, come sottolinea Laura Tassi, neurologo al
Niguarda di Milano e Presidente LICE , di offrire un contributo alla ricerca scientifica per migliorare Subscribe
la qualita di vita e di cura delle Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che possa
aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro confronti.Secondo i primi dati di T ——
uno studio preliminare avviato dalla Commissione Epilessia e Genere della Lice su un campione di
circa 240 persone, il 33% delle donne e il 24% degli uomini intervistati & stato vittima di una forma
di violenza fisica e il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito minacce o atteggiamenti
intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei casi le persone vittime di abusi ne hanno attribuito
I've read and accept the Privacy Policy.
la causa alla loro Epilessia.E proprio la violenza psichica come il bullismo, la depressione e, allo
stesso tempo, la determinazione nonostante gli effetti collaterali dei farmaci, la perseveranza
grazie al sostegno e all'affetto della famiglia, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, sono gli Popular
ingredienti di “Fuori dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato alla
storia di un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE dedicato al tema
dellinclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto & stato presentato in anteprima al ?ii::r:sdﬁ:a.:roui::::
Congresso nel corso di una cerimonia dedicata.ll cortometraggio sara poi lanciato a luglio al Giffoni Din TN TR
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Novara - L epilessia ¢ tra le piu frequenti
malattie neurologiche e coinvolge l'eta
infantile e I'eta adulta; circa 1'1% della
popolazione in Italia, circa 40.000 persone in
Piemonte. I Centri Epilessie dell’adulto e
dell’eta evolutiva, riconosciuti dalla Lega
Italiana Contro I'Epilessia (LICE), afferenti

rispettivamente alla Struttura complessa di

Neurologia (diretta dal prof. Roberto
Cantello) e di Neuropsichiatria Infantile
(diretta dal dott. Maurizio Viri) dell’Azienda ospedaliero-universitaria di Novara, hanno costruito,
con il sostegno dell’Associazione Italiana Epilessia Farmacoresistente (AIEF APS), il progetto
RESPIRO (REgistro di patologia e SPazio InfoRmativO per le persone con epilessia), gia sostenuto

. . L. . R Igor, 3 giorni di Champions League | match in
dal Fondo Amico Canobio costituito presso Fondazione Comunita Novarese onlus. Scopo del diretta su Sky Sport!

progetto & migliorare la cura della persona con epilessia, attraverso la creazione di un REGISTRO di
Igor, ripresi ieri gli allenamenti in vista della sfida a

PATOLOGIA per una conoscenza approfondita degli aspetti clinici ed epidemiologici della malattia )
Casalmaggiore

da una parte, e dall’altra I'istituzione di uno SPAZIO INFORMATIVO sulle realta presenti nel

territorio che offrono risposte ai bisogni delle persone con epilessia in ambito ricreativo, scolastico, In banda arriva la cubana Carcaces

lavorativo e assistenziale.
"Confartigianato Fidi Piemonte" si & trasformato in
. . ) . X . . "Confartigianato Fidi Piemonte e Nord Ovest
Grazie alla partnership con la Fondazione Piemonte Innova, il progetto verra costruito su s.cp.a.

piattaforma web, consentendo I'implementazione progressiva dei dati clinici e lo scambio di

. .. . . s e . . . . . . 100 giorni in Regione Piemonte
informazioni tra persone con epilessia, famiglia, caregivers ed il personale dei Centri Epilessie; una 9 9

community consentira una facilita di contatti in un unico ambiente di dialogo. Il registro vedra

potenzialmente il coinvolgimento degli altri Centri della Regione Piemonte.
Persone

Lo Spazio informativo avra un luogo fisico, con personale dedicato, all'interno dei due Centri Aldo Spagnoli

Epilessie del’AOU ” di N .
pilessie del’AOU ” di Novara. Fabio di Domizio

Sara aperto nei giorni di lunedi e venerdi ore 9-12 e mercoledi ore 14-17 presso il Centro Epilessie
della Clinica Neurologica, padiglione A, I piano; lunedi ore 15.30-18.00 presso la Neuropsichiatria
Infantile nella sede distaccata di viale Piazza d’Armi. Negli stessi giorni ed orari per informazioni

non sanitarie ¢ possibile contattare il numero 339 8194125.

Nel pomeriggio di sabato 17 giugno, in piazza Martiri a Novara, verra presentata I’auto da rally
dell’equipaggio Beatrice Piffero e Viviana Previato, che porta nelle gare dei circuiti della zona
novarese il progetto, per parlare di epilessia e contribuire a combattere lo stigma che accompagna le

persone che ne soffrono, raccogliendo fondi per sostenere il progetto.
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L epilessia & tra le piu frequenti malattie neurologiche e coinvolge I'eta infantile e I'eta adulta; circa "%
della popolazione in Italia, circa 40.000 persone in Piemonte.

Minuscole particelle trovate nelle carote di ghiaccio indicano una contaminazione Fermato in via Leonardo da
globale di plastica Vinci con 200 grammi di
hashish. Arrestato
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w

Gorgonzola dop: Antonio
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Raccomandato da ®utbrain >

| Centri Epilessie dell'adulto e dell'eta evolutiva, riconosciuti dalla Lega ltaliana Contro I'Epilessia (LICE),
afferenti rispettivamente alla Struttura complessa di Neurologia (diretta dal prof. Roberto Cantello) e di

Neuropsichiatria Infantile (diretta dal dott. Maurizio Viri) dell’Azienda ospedaliero-universitaria di Novara, CON MEGAVOLOTEA
hanno costruito, con il sostegno dell’Associazione Italiana Epilessia Farmacoresistente (AIEF APS), il EMEGAFAC".E "
progetto RESPIRO (REgistro di patologia e SPazio InfoRmativO per le persone con epilessia), gia sostenuto

dal Fondo Amico Canobio costituito presso Fondazione Comunita Novarese onlus. M

Scopo del progetto & migliorare la cura della persona con epilessia, attraverso la creazione di un

REGISTRO di PATOLOGIA per una conoscenza approfondita degli aspetti clinici ed epidemiologici della MEGRVILITEA
malattia da una parte, e dallaltra l'istituzione di unc SPAZIO INFORMATIVO sulle realtd presenti nel

»
territorio che offrono risposte ai bisogni delle persone con epilessia in ambito ricreativo, scolastico, : ¢ VULUTEA".

lavorativo e assistenziale.
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Grazie alla partnership con la Fondazione Piemonte Innova, il progetto verra costruito su piattaforma web,
consentendo I'implementazione progressiva dei dati clinici e lo scambio di informazioni tra persone con
epilessia, famiglia, caregivers ed il personale dei Centri Epilessie; una community consentira una facilita di
contatti in un unico ambiente di dialogo. Il registro vedra potenzialmente il coinvolgimento degli altri Centri
della Regione Piemonte.

Lo Spazio informativo avra un luogo fisico, con personale dedicato, allinterno dei due Centri Epilessie
dell’AOU " di Novara. Sara aperto nei giorni di lunedi e venerdi ore 9-12 e mercoledi ore 14-17 presso il
Centro Epilessie della Clinica Neurologica, padiglione A, | piano; lunedi ore 15.30-18.00 presso la
Neuropsichiatria Infantile nella sede distaccata di viale Piazza d’Armi. Negli stessi giorni ed orari per
informazioni non sanitarie & possibile contattare il numero 3398194125 Con il progetto “Costellazioni
urbane” 4 posti di lavoro per i

40enni disoccupati

| Condividi 'articolo
o]v]a ]

® 2020-2023 La Voce di Novara - Riproduzione Riservata
Iscrizione al registro della stampa presso il Tribunale di Novara

Redazione

171



14/06/2023 15:06 . T .
Sito Web corriere Qll()tldlall().rf

LINK: https://corrierequotidiano.it/salute/epilessie-rare-patologie-neurologiche-croniche-ad-alto-impatto-sociale/

Home > Salute

Epilessie rare. natoloaie
neuroloaiche croniche ad
alto impatto sociale

desk11 AA ©O0

“Chi soffre di una forma di epilessia rara, si trova ad affrontare una patologia in

genere molto severa che, oltre alle crisi epilettiche, comporta deficit cognitivi e

disturbi comportamentali. Queste forme rientrano tra le encefalopatie epilettiche Vuoip e la
tua attivita e

dello sviluppo e sono caratterizzate da gradi variabili di disabilita che coinvolgono accrescere il tuo

non solo il paziente ma anche familiari e caregivers. In generale dall’Epilessia non fatturato anche

. g L i cli i?
si guarisce; alcune forme soprattutto dell’eta infantile si risolvono ma non é il verso nuovi clienti?

caso delle forme pit severe. Nelle Epilessie rare la speranza é di riuscire a
raggiungere un controllo accettabile delle crisi per ottenere una qualita di vita
discreta. Dal punto di vista medico é importante quindi riuscire ad impostare una
terapia che controlli le crisi senza produrre effetti collaterali significativi”.

Come vivono le persone colpite da epilessie rare lo racconta Oriano Mecarelli,
Past President LICE- Lega ltaliana contro I'Epilessia, gia professore all'Universita
di Roma La Sapienza, Dipartimento di Neuroscienze Umane. L'occasione € il
webinar organizzato da Motore Sanita con il contributo non condizionante di e
Jazz Pharmaceuticals, dal titolo “EPILESSIE RARE: STATO DELL’ARTE E NUOVI SALUTE g

ORIZZONTI DI CURA LAZIO e CAMPANIA". “Di per sé€ I'Epilessia e una patologia Epilessie rare, Riforma Cartabia e
scarsamente attenzionata dai mezzi di comunicazione e con un retaggio storico patologie ricadute sul servizio
neurologiche sociale, Csa-Cisal:
sfavorevole, che nei secoli ha permesso di consolidare un profilo di patologia croniche ad alto “Pochi assistenti
. . l il £ 1l i . £ impatto sociale sociali nei Comuni
stigmatizzante - sottolinea il professor Mecarelli -. Le Epilessie rare fanno parte siciliani, pronti a
dell’Epilessia in senso generale e quindi se vogliamo favorirne la conoscenza, al tutelare i lavoratori”

pari delle altre malattie rare, occorre stimolare la consapevolezza e la

conoscenza tra la popolazione generale riguardo questa importante patologia m -
s T
neurologica cronica, ad alto impatto sociale”. ECCELLENZE i —a—S
MADE IN ITALY TECNOLOGIA
—— =
Katia Santoro, Presidente dell’Associazione Famiglie LGS Italia e Rappresentante “Excellence Green: | reati informatici
I'evento sulla sono cresciuti
Alleanza Epilessie rare e complesse, porta la voce delle famiglie dei piccoli cucina mediamente del
. i colpiti d fal . Il | d mediterranea 56,8% annuo:
pazienti colpiti da encefalopatie, alle prese molto spesso con un percorso a salutare e +284% dal 2019 ad
ostacoli nel vero senso della parola, dal punto di vista dell'assistenza, delle cure e sostenibile oggi, raggirati
. . . . . . anche i vacanzieri
del processo di transizione verso I'eta adulta. “E pesante I'impatto di queste “fai da te”
patologie sulla vita quotidiana delle famiglie, che purtroppo affrontano enormi -
[ T . 1 IR
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difficolta nell'assistenza dei propri figli, perché il pit delle volte sono lasciate
sole. Le famiglie si sentono da sole e da sole affrontano un percorso ad

. . . . . o . . PROFESSIONI

ostacoli. Il percorso terapeutico non si conclude con la dispensazione di farmaci —

ma deve coprire un percorso terapeutico olistico”. Geriatri SIGG: “Un INAPP: “Un giovane
anziano su 3 & sudue non ha
vittima di abusi, alcuna idea su cosa

L'Associazione LGS con I'Alleanza Epilessie rare e complesse, sta sviluppando difendiamoliconla  fard da grande e

. . . . . gentilezza” I'orientamento resta
un protocollo che mette in luce i passi importanti da compiere: creare nel sconosciuto per un

) - . - . 8"
processo di transizione una accoglienza clinica formata da un team equiparato a ragazzo su

quello della neuropsichiatria infantile per agevolare il trattamento terapeutico;
creare un PDTA in cui I'assistenza nel territorio sia un anello di rilievo su cui la
famiglia puod contare realmente. “Bisogna, insomma, creare le condizioni per

permettere ai nostri figli di condurre una vita normale come quella degli altri [ 5 Si 0
coetanei” conclude Katia Santoro. : :
Ditler @
— . . . . . . . . . o . o e s
| nuovi orizzonti della terapia delle epilessie rare sono rivolti alla medicina di g&fa’(/f/(ff/[(x‘é&/(&%"z&. [/

precisione. “L’idea é di cercare di comprendere i meccanismi neurobiologici alla
base delle epilessie rare, non solo capire il gene responsabile, ma anche qual é la
funzione del gene, perché avere una comprensione migliore del meccanismo
neurofisiopatologico ci consente di ipotizzare una terapia disegnata per
modificare le cause delle epilessie, che sia realmente in grado di modificare il

processo neurobiologico responsabile dell’epilessia e dei disturbi associati a

ses
sas

queste patologie (disturbo dello spettro autistico, dell’attenzione, disabilita O.. O

cognitiva, disturbi del comportamento)” spiega Nicola Specchio, Responsabile
Neurologia Clinica e Sperimentale e Ambulatorio Epilessie Rare e Complesse
dell'Ospedale Pediatrico Bambino Gesu che conta circa 1.000 pazienti con
epilessie rare. “L’obiettivo principale é avere una diagnosi pit precoce possibile
per utilizzare in modo pit appropriato le terapie a nostra disposizione; il secondo
obiettivo é identificare intorno al singolo paziente un team di esperti che, oltre alla
figura del neurologo, possano supportare il paziente e la famiglia, dal
fisioterapista al terapista del linguaggio, dal genetista al pediatra, a operatori
dell’'assistenza territoriale”.

Secondo il Professor Oriano Mecarelli “/a sfida maggiore riguarda la possibilita di
trovare strategie terapeutiche che permettano in futuro di rimodellare il patrimonio
genetico correggendo la mutazione responsabile dell'insorgenza della specifica
forma di epilessia rara. Quindi una terapia personalizzata e di precisione, che
agisca in senso antiepilettogenico, e non soltanto come trattamento sintomatico”.

“Come per molte patologie, anche per I'epilessia la conoscenza sviluppata in
questi ultimi anni ha permesso la suddivisione in differenti forme tra cui alcune
rare, ovvero si individuano su pazienti limitati in termini numerici — spiega Davide
Croce, Professore LIUC Business School, Castellanza -. £ importante per questi
pazienti organizzare la rete di assistenza e permettere di avere accesso ai farmaci
specifici per la loro patologia. La parola d’ordine é quindi “organizzazione e

accesso".
Tags: epilessie impatto sociale patologie neurologiche
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Epilessia: temi sociali e sospensione
delle terapie al 46° Congresso nazionale
della Lice

Giu 15,2023

S| VA IN SCENA
STORIE DI EPILESSIA

Racconti di vita, dalla scuola al lavoro

L'impatto della violenza, I'abuso psicologico e fisico sulle Persone con
Epilessia e le crisi psicogene, la sospensione della terapia in scenari clinici
particolari o dopo le crisi sintomatiche acute e, ancora, il nodo della
transizione della cura dall'eta pediatrica a quella adulta e il peso della
depressione nelle Persone con Epilessia: questi i temi al centro della 46°
edizione del Congresso Nazionale della LICE, Lega Italiana Contro
I'Epilessia, svoltosi di recente a Napoli dove nell'ambito della Campagna
LICE “Si va in scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al
lavoro”, & stata presentata una clip in esclusiva di “Fuori dall’Acqua” il
cortometraggio liberamente ispirato alla storia vincitrice del contest LICE
che verra lanciato al Giffoni Film Festival il prossimo 27 luglio.

Guarda il video sul nostro canale YouTube

“E’un onore dare il via alla 46° edizione del Congresso — ha dichiarato
Laura Tassi, Presidente LICE e neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia
e del Parkinson del Niguarda, Milano - il nostro obiettivo & quello di offrire
un contributo alla ricerca scientifica per migliorare la qualita di vita e di
cura delle Persone con Epilessia, promuovendo ogni utile iniziativa che
possa aiutarle a superare lo stigma sociale ancora cosi diffuso nei loro
confronti. | lavori del Congresso, tra workshop e tavole rotonde, saranno
un’opportunita di confronto tra gli esperti su tematiche di grande

attualita”.

Medical News Partners

Alimentazione
Anti-aging
Benessere
Cardiologia
Covid

Fitness e Sport
News

Occhi
Oncologia

One Health -
Ambiente e
Salute

Pelle

Salute femminile

Cerca

Notizie
Recenti

97° Congresso
Nazionale
SIDeMasST:
strumenti
diagnostici e
prevenzione per
combatterei

tumori cutanei

Quarta tappa di
4 Zampe in

Salute

Epilessia: temi
sociali e
sospensione
delle terapie al
46° Congresso

nazionale della

Contatti

175



15/06/2023
Sito Web

medikea.it

Durante la prima giornata del Congresso, il workshop LICE a cura della
Commissione Epilessia e Genere, € stato dedicato al tema dell'impatto
della violenza fisica e psicologica sulle Persone con Epilessia: emergono i
primi dati di uno studio preliminare avviato dalla Commissione su un
campione di circa 240 persone, 188 donne e 54 uomini, che riportano che
il 33% delle donne e il 24% degli uomini e stata vittima di una forma di
violenza fisica e che il 40% delle donne e il 24% degli uomini ha subito
minacce o atteggiamenti intimidatori ed aggressioni fisiche; nel 53% dei
casi le persone vittime di abusi ne hanno attribuito la causa alla loro
Epilessia. “La violenza nei confronti delle Persone con Epilessia — spiegano
Barbara Mostacci, IRCCS Istituto delle Scienze Neurologiche di Bologna e
Giulia Battaglia, IRCCS Besta, Milano, membri della Commissione LICE
Epilessia e Genere - si conferma ancora una volta una questione di
genere femminile nella maggior parte dei casi. Dai dati preliminari del
nostro studio emerge la forte colpevolizzazione nelle Persone con
Epilessia dovuta allo stigma che ancora € molto diffuso ed & proprio
I'Epilessia, nella loro percezione, il motivo per cui spesso subiscono
minacce, maltrattamenti o violenza fisica e psicologica. Un elemento che
fa la differenza, come emerge dallo studio, & 'autonomia: le persone
indipendenti economicamente e in possesso della patente riportano
meno frequentemente alcune forme di abuso”.

La violenza psichica come bullismo, la depressione e, al contempo, la
determinazione nonostante gli effetti collaterali dei farmaci, la
perseveranza grazie al sostegno e all'affetto della famiglia, contro ogni
stigma sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di “Fuori
dall’Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni Innovation Hub ispirato
alla storia di un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del
contest LICE dedicato al tema dell'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro.
Il Trailer del Corto sara presentato in anteprima al Congresso in una

cerimonia dedicata.

Il cortometraggio sara poi lanciato a luglio al Giffoni Film Festival e
partecipera, fuori concorso, alla Mostra Internazionale d'Arte
Cinematografica di Venezia, a settembre.

“Siamo felici ed emozionati, anche un po’ curiosi — ha commentato Oriano
Mecarelli, Past President LICE - di assistere in anteprima alla
presentazione del Trailer del cortometraggio che si € aggiudicato il primo
posto del contest LICE tra le tantissime storie che ci sono arrivate. Il Trailer
segna un traguardo importante della nostra Campagna e per noi &€ un
motivo di orgoglio essere arrivati fin qui: raccontare I'esperienza di un
ragazzo con Epilessia, tra le difficolta da affrontare e la voglia di vivere una
vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti

Rl

nol

“In molte occasioni il cinema trae ispirazione dalla realta — ha sottolineato
Luigi Sales, responsabile delle Produzioni Originali Giffoni Innovation Hub
— spesso da storie di vita complesse come quelle degli adolescenti affetti
da patologie piu o0 meno gravi. Il inguaggio cinematografico & universale
e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo di barriera vera o
presunta. Per noi di Giffoni Innovation Hub questa occasione rappresenta
un momento di arricchimento perché ci permette un confronto diretto

con gli operatori della sanita, con il mondo delle associazioni e con questi
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ragazzi meravigliosi che pensano di imparare da noi, ma in realta ci
sorprendono costantemente con i loro insegnamenti. Un contenuto
cinematografico riesce ad avere un'anima solo quando c’'é€ un confronto
tra competenze diverse. ‘Fuori dall’acqua’ & stata una grande occasione
di confronto creativo che ha coinvolto i reparti artistici e tecnici che hanno
lavorato al corto, i medici e LICE che ci hanno fornito un punto di vista
umano e di attivismo concreto, e i giovani che sono il punto di partenza e
di arrivo di tutte le nostre produzioni originali. Noi siamo soddisfatti e
speriamo di essere stati capaci di trasformare questa esperienza

collettiva in una produzione audiovisiva emozionante”.

La sospensione della terapia nelle Epilessie, in scenari clinici particolari o in
seguito a crisi sintomatiche acute, € un altro tema al centro del
Congresso LICE: “In alcuni casi, dopo un certo periodo di tempo
dall'ottenimento del completo controllo delle crisi, il cosiddetto “periodo
libero” — hanno evidenziato Francesca Bisulli, Neurologia, Universita di
Bologna e Gaetano Cantalupo, Neuropsichiatra Infantile, Universita di
Verona - & possibile chiedersi se i Farmaci Anti-Crisi Epilettiche (FAE) siano
ancora necessari o se l'ipereccitabilita cerebrale, alla base della
propensione al ripetersi delle crisi, si sia ridotta o addirittura svanita e
pertanto sia possibile sospendere i farmaci.

La sospensione va in ogni caso effettuata gradualmente e sotto la guida
dell’Epilettologo/a. Infatti, per I'estrema eterogeneita delle differenti
forme di Epilessia, non & possibile definire in maniera semplice, univoca e
standardizzata “se”, “quando” e “come” effettuarla, minimizzando i rischi
di recidiva per i pazienti. Molte sono le variabili che influenzano la
possibilita e la modalita di sospensione dei FAE e differenti sono gli scenari
clinici in cui il clinico si trova a dover prendere una decisione in merito. Tra
le variabili sicuramente vanno considerate I'eta, la durata del “periodo
libero”, la severita e la tipologia dell'epilessia, i tipi di farmaci utilizzati,

nonché le eventuali comorbidita”.

Il tema della sospensione € complesso e molto delicato per questa
ragione é stato invitato a discuterne uno dei massimi esperti a livello
mondiale, il Professor Kees Braun, ordinario di Neurologia all'Universita di
Utrecht e autore di alcuni tra i piu importanti lavori scientifici

sull’'argomento.

Un ringraziamento speciale, infine, & andato alle Aziende che continuano
ad essere al fianco di LICE e di Fondazione LICE sostenendo la Campagna
LICE “Si va in scena Storie di Epilessia” che proseguira per tutto il 2023 e
per il loro impegno straordinario che dedicano tutti i giorni in questo
ambito: Angelini Pharma, Jazz Pharmaceuticals, UCB, Eisai, Ecufarma,
Lusofarmaco e Sanofi per il contributo non condizionante alla Campagna.
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Le famiglie: “Affrontiamo enormi difficolta nell'assistenza dei
nostri figli perché il piu delle volte siamo lasciati soli. Ci
sentiamo da soli e da soli affrontiamo un percorso ad

ostacoli”

“Chi soffre di una forma di epilessia rara, si trova ad affrontare una
patologia in genere molto severa che, oltre alle crisi epilettiche, comporta
deficit cognitivi e disturbi comportamentali. Queste forme rientrano tra le
encefalopatie epilettiche dello sviluppo e sono caratterizzate da gradi
variabili di disabilita che coinvolgono non solo il paziente ma anche
familiari e caregivers. In generale dall'Epilessia non si guarisce; alcune
forme soprattutto dell’eta infantile si risolvono ma non é il caso delle
forme pit severe. Nelle Epilessie rare la speranza é di riuscire a
raggiungere un controllo accettabile delle crisi per ottenere una qualita di
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vita discreta. Dal punto di vista medico e importante quindi riuscire ad (Ultim'ora)
impostare una terapia che controlli le crisi senza produrre effetti collaterali Assegno unico di maggio in
significativi”. ritardo. L'INPS spiega perché

non é ancora arrivato a tutti

. . . . . Ultim'ora
Come vivono le persone colpite da epilessie rare lo racconta Oriano ( )

Mecarelli, Past President LICE- Lega ltaliana contro I'Epilessia, gia A settembre si svolgera in
Italia un grande evento

professore all'Universita di Roma La Sapienza, Dipartimento di dedicato alla disabilita

Neuroscienze Umane. L'occasione € il webinar organizzato da Motore (Ultim'ora)
Sanita con il contributo non condizionante di Jazz Pharmaceuticals, dal

titolo “EPILESSIE RARE: STATO DELL’ARTE E NUOVI ORIZZONTI DI CARROZZINE E AUSILI PER |
CURA LAZIO e CAMPANIA’. DISABILI

Ecco una serie di Prodotti e Ausili delle

‘Di per sé I'Epilessia é una patologia scarsamente attenzionata dai mezzi aziende che collaborano con noi, clicca
di comunicazione e con un retaggio storico sfavorevole, che nei secoli ha qui per vederli tutti
permesso di consolidare un profilo di patologia stigmatizzante —

e Scooter elettrico a 4 ruote robusto

sottolinea il professor Mecarelli -. Le Epilessie rare fanno parte ) i
e Propulsore per carrozzine manuali

dell’Epilessia in senso generale e quindi se vogliamo favorirne la S
* Maniglioni bagno a ventosa

conoscenza, al pari delle altre malattie rare, occorre stimolare la « Servoscala richiudibile a pedana
consapevolezza e la conoscenza tra la popolazione generale riguardo o Sollevatore a binario Roomer
questa importante patologia neurologica cronica, ad alto impatto sociale”. e Carrozzina 4 ruote motrici

e Trasporto auto carrozzine disabili

Katia Santoro, Presidente dell’Associazione Famiglie LGS ltalia e e Centralina infrarossi volante disabili

) ) e Carrozzina Elevabile
Rappresentante Alleanza Epilessie rare e complesse, porta la voce delle

. .. . L. . ) e Ascensore per carrozzine disabili
famiglie dei piccoli pazienti colpiti da encefalopatie, alle prese molto
o Rampe fisse per accesso disabili

spesso con un percorso ad ostacoli nel vero senso della parola, dal . )
e Trasporto auto disabili fino a tre carrozzine

punto di vista dell'assistenza, delle cure e del processo di transizione o Carrozzina da mare per disabili
verso l'eta adulta. “E pesante I'impatto di queste patologie sulla vita e Carrozzina elettronica super compatta
quotidiana delle famiglie, che purtroppo affrontano enormi difficolta e Vasca con seduta ad entrata facilitata
nell'assistenza dei propri figli, perché il piu delle volte sono lasciate sole.

Le famiglie si sentono da sole e da sole affrontano un percorso ad

ostacoli. Il percorso terapeutico non si conclude con la dispensazione di

farmaci ma deve coprire un percorso terapeutico olistico”.

L'Associazione LGS con I'Alleanza Epilessie rare e complesse, sta
sviluppando un protocollo che mette in luce i passi importanti da
compiere: creare nel processo di transizione una accoglienza clinica
formata da un team equiparato a quello della neuropsichiatria infantile
per agevolare il trattamento terapeutico; creare un PDTA in cui
I'assistenza nel territorio sia un anello di rilievo su cui la famiglia puo
contare realmente. “Bisogna, insomma, creare le condizioni per
permettere ai nostri figli di condurre una vita normale come quella degli
altri coetanei” conclude Katia Santoro.

| nuovi orizzonti della terapia delle epilessie rare sono rivolti alla
medicina di precisione.

“L’idea e di cercare di comprendere i meccanismi neurobiologici alla base
delle epilessie rare, non solo capire il gene responsabile, ma anche qual e
la funzione del gene, perché avere una comprensione migliore del
meccanismo neurofisiopatologico ci consente di ipotizzare una terapia
disegnata per modificare le cause delle epilessie, che sia realmente in
grado di modificare il processo neurobiologico responsabile dell'epilessia
e dei disturbi associati a queste patologie (disturbo dello spettro autistico,
dell'attenzione, disabilita cognitiva, disturbi del comportamento)” spiega
Nicola Specchio, Responsabile Neurologia Clinica e Sperimentale e
Ambulatorio Epilessie Rare e Complesse dell'Ospedale Pediatrico

Bambino Gesu che conta circa 1.000 pazienti con epilessie rare.
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“L'obiettivo principale é avere una diagnosi pit precoce possibile per
utilizzare in modo pit appropriato le terapie a nostra disposizione; il
secondo obiettivo é identificare intorno al singolo paziente un team di
esperti che, oltre alla figura del neurologo, possano supportare il paziente
e la famiglia, dal fisioterapista al terapista del linguaggio, dal genetista al

pediatra, a operatori dell’assistenza territoriale”.

Secondo il Professor Oriano Mecarelli “/a sfida maggiore riguarda la
possibilita di trovare strategie terapeutiche che permettano in futuro di
rimodellare il patrimonio genetico correggendo la mutazione
responsabile dell'insorgenza della specifica forma di epilessia rara. Quindi
una terapia personalizzata e di precisione, che agisca in senso

antiepilettogenico, e non soltanto come trattamento sintomatico”.

"Come per molte patologie, anche per I'epilessia la conoscenza sviluppata
in questi ultimi anni ha permesso la suddivisione in differenti forme tra
cui alcune rare, ovvero si individuano su pazienti limitati in termini
numerici — spiega Davide Croce, Professore LIUC Business School,
Castellanza -. E importante per questi pazienti organizzare la rete di
assistenza e permettere di avere accesso ai farmaci specifici per la loro

patologia. La parola d’ordine é quindi “organizzazione e accesso".
Potrebbe interessarti anche:
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perché il piu delle volte siamo lasciati soli. Ci sentiamo da soli e da soli

affrontiamo un percorso ad ostacoli”.

16 giugno 2023 - Le Epilessie farmacoresistenti rappresentano circa il
30% di tutte le forme di epilessia, sono caratterizzate da una ampia
variabilita eziopatogenetica e clinica, e necessitano di competenze e
conoscenze dedicate. Molte di queste Epilessie “non responder” sono
Epilessie rare, per lo piu ad esordio in eta pediatrica, con tendenza alla
cronicita e quindi con un impatto psico-sociale impegnativo. Come
affrontano la sfida di queste patologie regioni come Lazio e Campania ¢ il
focus del webinar organizzato da Motore Sanita, con il contributo non
condizionante di Jazz Pharmaceuticals, dal titolo “EPILESSIE RARE: STATO
DELL’ARTE E NUOVI ORIZZONTI DI CURA LAZIO e CAMPANIA”.

Non esiste un dato preciso sul numero esatto di pazienti con Epilessie rare
in Italia. Nel Registro Nazionale delle Epilessie Rare (RES), che raccoglie
dati soltanto su alcune forme di Epilessie rare in Italia, al 31 dicembre 2020
erano registrati circa 2.300 casi di Epilessie rare, di cui il 53,5% di sesso
femminile e il 46,5% maschile. Va pero sottolineato che il RES include solo
alcune forme di Epilessia rare e che molti pazienti non sono ancora stati
diagnosticati o registrati nei registri medici ufficiali, e quindi & presumibile
che questi casi siano fortemente sottostimati.

LA VOCE DEI PAZIENTI E DELLE FAMIGLIE

“Chi soffre di una forma di epilessia rara, si trova ad affrontare una
patologia in genere molto severa che, oltre alle crisi epilettiche, comporta
deficit cognitivi e disturbi comportamentali. Queste forme rientrano tra le
encefalopatie epilettiche dello sviluppo e sono caratterizzate da gradi
variabili di disabilita che coinvolgono non solo il paziente ma anche familiari
e caregivers. In generale dall’Epilessia non si guarisce; alcune forme
soprattutto dell’eta infantile si risolvono ma non ¢ il caso delle forme pil
severe. Nelle Epilessie rare la speranza & di riuscire a raggiungere un
controllo accettabile delle crisi per ottenere una qualita di vita discreta.
Dal punto di vista medico € importante quindi riuscire ad impostare una

terapia che controlli le crisi senza produrre effetti collaterali significativi”.

Come vivono le persone colpite da epilessie rare lo racconta Oriano
Mecarelli, Past President LICE- Lega ltaliana contro UEpilessia, gia
professore all’Universita di Roma La Sapienza, Dipartimento di
Neuroscienze Umane. “Di per sé UEpilessia € una patologia scarsamente
attenzionata dai mezzi di comunicazione e con un retaggio storico
sfavorevole, che nei secoli ha permesso di consolidare un profilo di
patologia stigmatizzante. Le Epilessie rare fanno parte dell’Epilessia in
senso generale e quindi se vogliamo favorirne la conoscenza, al pari delle
altre malattie rare, occorre stimolare la consapevolezza e la conoscenza
tra la popolazione generale riguardo questa importante patologia

neurologica cronica, ad alto impatto sociale”.

Katia Santoro, Presidente dell’Associazione Famiglie LGS Italia e
Rappresentante Alleanza Epilessie rare e complesse, porta la voce delle
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famiglie dei piccoli pazienti colpiti da encefalopatie, alle prese molto
spesso con un percorso ad ostacoli nel vero senso della parola, dal punto
di vista dell’assistenza, delle cure e del processo di transizione verso Ueta
adulta. “E pesante l'impatto di queste patologie sulla vita quotidiana delle
famiglie, che purtroppo affrontano enormi difficolta nell’assistenza dei propri
figli, perché il piu delle volte sono lasciate sole. Le famiglie si sentono da
sole e da sole affrontano un percorso ad ostacoli. Il percorso terapeutico
non si conclude con la dispensazione di farmaci ma deve coprire un percorso

terapeutico olistico”.

L'Associazione LGS con U'Alleanza Epilessie rare e complesse, sta
sviluppando un protocollo che mette in luce i passi importanti da
compiere: creare nel processo di transizione una accoglienza clinica formata
da un team equiparato a quello della neuropsichiatria infantile per
agevolare il trattamento terapeutico; creare un PDTA in cui 'assistenza nel
territorio sia un anello di rilievo su cui la famiglia pud contare realmente.
“Bisogna, insomma, creare le condizioni per permettere ai nostri figli di
condurre una vita normale come quella degli altri coetanei” conclude Katia
Santoro.

LA MEDICINA DI PRECISIONE COME CURA

| nuovi orizzonti della terapia delle epilessie rare sono rivolti alla

medicina di precisione.

“L’idea ¢ di cercare di comprendere i meccanismi neurobiologici alla base
delle epilessie rare, non solo capire il gene responsabile, ma anche qual &
la funzione del gene, perché avere una comprensione migliore del
meccanismo neurofisiopatologico ci consente di ipotizzare una terapia
disegnata per modificare le cause delle epilessie, che sia realmente in
grado di modificare il processo neurobiologico responsabile dell’'epilessia e
dei disturbi associati a queste patologie (disturbo dello spettro autistico,
dell’attenzione, disabilita cognitiva, disturbi del comportamento)” spiega
Nicola Specchio, Responsabile Neurologia Clinica e Sperimentale e
Ambulatorio Epilessie Rare e Complesse dell’Ospedale Pediatrico Bambino
Gesu che conta circa 1.000 pazienti con epilessie rare. “L’obiettivo
principale & avere una diagnosi pill precoce possibile per utilizzare in modo
pil appropriato le terapie a nostra disposizione; il secondo obiettivo &
identificare intorno al singolo paziente un team di esperti che, oltre alla
figura del neurologo, possano supportare il paziente e la famiglia, dal
fisioterapista al terapista del linguaggio, dal genetista al pediatra, a

operatori dell’assistenza territoriale”.

Secondo il Professor Oriano Mecarelli “la sfida maggiore riguarda la
possibilita di trovare strategie terapeutiche che permettano in futuro di
rimodellare il patrimonio genetico correggendo la mutazione responsabile
dell'insorgenza della specifica forma di epilessia rara. Quindi una terapia
personalizzata e di precisione, che agisca in senso antiepilettogenico, e non

soltanto come trattamento sintomatico”.
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"Come per molte patologie, anche per U'epilessia la conoscenza sviluppata
in questi ultimi anni ha permesso la suddivisione in differenti forme tra cui
alcune rare, ovvero si individuano su pazienti limitati in termini numerici —
spiega Davide Croce, Professore LIUC Business School, Castellanza -E
importante per questi pazienti organizzare la rete di assistenza e permettere
di avere accesso ai farmaci specifici per la loro patologia. La parola d’ordine

€ quindi “organizzazione e accesso".
LO STATO DELL’ARTE IN LAZIO E CAMPANIA

Al vaglio della Regione Lazio il PDTA per i pazienti con Sclerosi
Tuberosa, appena completato nella sua stesura finale. “Dobbiamo seguire
questo modello e trasferirlo ad altre forme di epilessie rare” come spiega
Nicola Specchio, Responsabile della Neurologia clinica e sperimentale e
dell’Ambulatorio Epilessie Rare e Complesse Ospedale Pediatrico Bambino
Gesu che conta 1.000 pazienti con epilessie rare provenienti dalLazio ma
anche dal Centro e Sud dell’ltalia. “Sarebbe auspicabile, infatti, che le
nostre regioni si dotino di PDTA per le epilessie e per specifiche epilessie
rare”. Ma c’e di piu. “La grande sfida in questo campo & garantire in modo
continuativo la presenza di un team di esperti attorno al paziente, che
contempli oltrealla figura del neurologo anche ilfisioterapista, il
terapista del linguaggio, il genetista, il pediatra, fino agli operatori
dell’assistenza territoriale per una assistenza al domicilio del paziente.
Perché le famiglie hanno bisogno di una rete di aiuto forte e capillare per

non sentirsi sole” conclude il Dottor Specchio.

Dai dati estrapolati dal registro delle Malattie rare della Regione
Campania, risultano che sono piu di 250 i pazienti certificati per epilessia
rara, stratificati tra adulti e bambini. “Tra le diverse forme prese in
considerazione, in particolare la Sindrome di Dravet, la Sindrome di Lennox-
Gastaut e i disordini di origine neurologica e genetica, quella a maggiore
prevalenza risulta essere la Sclerosi Tuberosa che conta piu di 100
pazienti certificati — spiega Marialuisa Mazzella, Farmacista del Centro di
coordinamento malattie rare Regione Campania. “Le azioni che il Centro di
Coordinamento Malattie rare della Regione Campania implementa per una
corretta governance delle malattie rare, prevedono prima di tutto la
formazione e l'informazione agli operatori sanitari e non; la definizione
di un network per la gestione delle malattie rare attraverso
lindividuazione di centri e presidi ospedalieri che possano prendere in carico
i pazienti e seguirne il follow up; attivita di prevenzione con Uattivazione di
campagne di screening neonatali; la definizione di PDTA che possano
definire in maniera appropriata il percorso del paziente gestendo tutti gli
aspetti relativi alla malattia e Uimplementazione di un registro per la
gestione del flusso informativo e dei dati. Il paziente chiede assistenza a
360 gradi, inclusa una presa in carico appropriata, e gestione a livello
territoriale perché non vuole sentirsi solo;chiede inoltre di ottenere una
diagnosi precoce perché quanto e piu veloce lUiter diagnostico tanto pil
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tempestivo ¢ il trattamento. La Campania sta andando in questa direzione”.

“La Campania — rimarca Ugo Trama, Responsabile Farmaceutica e Protesica
di Regione Campania -ha da sempre avuto a cuore la creazione di un
migliore percorso di diagnosi delle epilessie rare. Grazie alla collaborazione
tra il Centro di Riferimento Regionale per UEpilessia dell’Azienda
Ospedaliera Universitaria Federico Il e i laboratori del CEINGE, & possibile il
sequenziamento del DNA dei pazienti al fine di individuare le mutazioni
genetiche specifiche che causano loro la malattia ed attuare quindi un
approccio terapeutico personalizzato. Tutto cio, nato dalla consapevolezza
dell’elevato carico medico sociale di tali patologie, & parte integrante della
volonta di definire un piano terapeutico che segua il percorso di vita del

paziente dall’eta pediatrica a quella adulta”.
Ufficio stampa Motore Sanita
comunicazione@motoresanita.it

Laura Avalle- Cell. 320 0981950

Liliana Carbone Cell.3472642114

www.motoresanita.it
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Allattamento e salute mentale. Come riconoscere il
disagio psichico e aiutare la donna. Le
Raccomandazioni del Tas e di Unicef Italia

di E.M.

La presenza di un disagio o di malattia neurologica o psichiatrica non
rappresenta a priori una controindicazione ad allattare, anche se puo rivelarsi
un ostacolo. Nella Position Statement le indicazioni per riconoscere nel periodo
perinatale e postnatale un significativo disagio mentale e distinguerlo dalle
preoccupazioni di tutti i giorni IL DOCUMENTO

16 GIU - Allattare aiuta I'affermazione riproduttiva della donna, migliora la sua
autostima ed il suo benessere e puod rappresentare un elemento antagonista
della depressione post-partum. Ecco quindi che occorre tutelare I'allattamento
materno anche nelle situazioni di difficolta legate a condizioni materne, mentali
e/o neurologiche, che in alcune circostanze, inducono a sospendere o0 a non
iniziare I'allattamento.

4 AN

Nasce da qui la Position Statement “Allattamento e promozione della
salute materno-infantile: focus sulla salute mentale”. Un documento
ideato e predisposto dal Tavolo Tecnico operativo interdisciplinare per
la promozione dell’Allattamento del Ministero della Salute (Tas) e
dall’Unicef Italia, con il contributo di Societa Italiana di Psichiatria (Sip),
Societa ltaliana di Neurologia (Sin), Lega Italiana contro I'Epilessia (Lice), Societa Italiana di Neuropsichiatria
dell'lnfanzia e del’Adolescenza (Sinpia), Ordine Psicologi del Lazio, e condiviso dall’Associazione Epilessia,
Associazione Italiana Sclerosi Multipla (Aism), Fondazione Onda e Vivere Onlus.

Obiettivo, fornire un’informazione corretta, supportata da basi scientifiche e scevra quindi da prese di
posizione aprioristiche sulla salute mentale della donna e l'allattamento. E essenziale ricordare, sottolineano
gli esperti, che I'allattamento non costituisce la semplice somministrazione di un alimento adatto al bambino,
bensi offre un’ampia gamma di effetti psicologici positivi ed un’opportunita per facilitare e rafforzare la
consapevolezza materna sui propri bisogni e su quelli del bambino.

Come si evidenzia nel Documento, la presenza di un disagio o di una malattia neurologica o
psichiatrica non rappresenta infatti a priori una controindicazione ad allattare, anche se puo
rivelarsi un ostacolo. E anche 'uso di farmaci neurotropi, ossia farmaci con azione sul sistema nervoso,
raramente giustifica il non avvio o la sospensione dell’allattamento. E in ogni caso va comunque sempre
inteso di secondaria importanza rispetto all’eventuale condizione di grave disabilita psichica, che impedisce
alla donna non solo e non tanto 'allattamento, quanto piu in generale la presa in carico globale del
bambino, rispetto alla quale le sue risorse vanno comunque riconosciute e sostenute.

Nelle donne i disordini mentali esordiscono soprattutto in gravidanza e nel primo anno dopo il
parto. In questo periodo 1 donna su 5 ¢ affetta da una condizione relativa alla salute mentale che, nella
maggioranza dei casi, pud essere gestita con il sostegno ricevuto da reti amicali e famigliari e da altre donne
(peers) o in occasione delle visite nel’ambito dell’assistenza materno-infantile

Oltre il 50% dei casi di disagio psichico non viene riconosciuto. | disturbi mentali possono presentarsi
sia come esordi che come episodi ricorrenti di disturbi manifestatisi in precedenza. | disturbi d’ansia e quelli
depressivi nel primo anno dopo il parto sono stimati fra il 10% e il 15%. | disturbi mentali piu gravi del dopo
parto, fra i quali il disturbo bipolare e il disturbo depressivo con sintomi psicotici, sono invece molto piu rari
(meno del 5%). | disturbi mentali hanno ricadute che coinvolgono non solo la donna ma anche il feto/
bambino, il partner e il contesto famigliare. Tuttavia, nonostante i frequenti contatti della donna con i servizi
sanitari durante la gravidanza e nel periodo postnatale rappresentino un’occasione per individuare le
condizioni di disagio psichico e prevenirne gli esiti, oltre il 50% dei casi non viene riconosciuto

Riconoscere il disagio mentale. Riconoscere nel periodo perinatale e postnatale nel genitore un
significativo disagio mentale e distinguerlo dalle preoccupazioni di tutti i giorni non & agevole, né per gli
operatori sanitari (che possono non prestare adeguata attenzione ai sintomi o non aver dimestichezza con
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gli strumenti standardizzati per lo screening), né per le donne, che possono sottovalutare il proprio sentire o
provare vergogna. Il documento elenca quindi i sintomi che denotano uno stato mentale di disagio. Tra i
molti: tristezza, facilita al pianto o piu dell’'usuale; mancato piacere in esperienze o attivita che un tempo
davano gioia; mancanza di energia e motivazione; preoccupazioni eccessive o “pensare troppo”; tormentarsi
al ricordo di esperienze negative; eccesso o mancanza di sonno; alimentazione eccessiva o scarsa e
difficolta a concentrarsi

La Position Statement dedica poi focus specifici su alcune malattie neurologiche che possono
presentarsi con una certa frequenza durante il periodo di fertilita materna e, quindi, durante I'allattamento.

Tra queste, le piu frequenti sono emicrania, epilessia e sclerosi multipla, per le quali viene spesso richiesto
di valutare la compatibilita con I'allattamento.

E.M.

16 giugno 2023
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alto impatto sociale: servono reti di assistenza e L'OFFERTA

accesso ai farmaci specifici per migliorare la vita dei £ SU MISURA

pazienti PER TE.

16 Giugno 2023 Bolletta a rata ﬁ:;a per 12

(Adnkronos) - Lazio e Campania verso la creazione di PDTA specifici e di team : o/ | PER TE
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FINO A 3 MESI
IN REGALO
Le famiglie: “Affrontiamo enormi difficolta nell’assistenza dei nostri figli

perché il piu delle volte siamo lasciati soli. Ci sentiamo da soli e da soli
affrontiamo un percorso ad ostacoli”.

16 giugno 2023 - Le Epilessie farmacoresistenti rappresentano circa il 80% di
tutte le forme di epilessia, sono caratterizzate da una ampia variabilita

eziopatogenetica e clinica, e necessitano di competenze e conoscenze
dedicate. Molte di queste Epilessie “non responder” sono Epilessie rare, per lo
piu ad esordio in eta pediatrica, con tendenza alla cronicita e quindi con un
impatto psico-sociale impegnativo. Come affrontano la sfida di queste
patologie regioni come Lazio e Campania é il focus del webinar organizzato
da Motore Sanita, con il contributo non condizionante di Jazz
Pharmaceuticals, dal titolo “EPILESSIE RARE: STATO DELL’ARTE E NUOVI
ORIZZONTI DI CURA LAZIO e CAMPANIA”.

Non esiste un dato preciso sul numero esatto di pazienti con Epilessie rare in
Italia. Nel Registro Nazionale delle Epilessie Rare (RES), che raccoglie dati
soltanto su alcune forme di Epilessie rare in Italia, al 81 dicembre 2020 erano
registrati circa 2.300 casi di Epilessie rare, di cui il 53,5% di sessofemminile e il
46,5% maschile. Va pero sottolineato che il RES include solo alcune forme di
Epilessia rare e che molti pazienti non sono ancora stati diagnosticati o
registrati nei registri medici ufficiali, e quindi € presumibile che questi casi
siano fortemente sottostimati.

LA VOCE DEI PAZIENTI E DELLE FAMIGLIE
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“Chi soffre di una forma di epilessia rara, si trova ad affrontare una patologia
in genere molto severa che, oltre alle crisi epilettiche, comporta deficit
cognitivi e disturbi comportamentali. Queste forme rientrano tra le
encefalopatie epilettiche dello sviluppo e sono caratterizzate da gradi variabili

di disabilita che coinvolgono non solo il paziente ma anche familiari e l;lilfﬂTS MESI
caregivers. In generale dall’Epilessia non si guarisce; alcune forme soprattutto 4. IN REGALO

dell’eta infantile si risolvono ma non ¢ il caso delle forme piu severe. Nelle
Epilessie rare la speranza ¢ di riuscire a raggiungere un controllo accettabile
delle crisi per ottenere una qualita di vita discreta. Dal punto di vista medico €
importante quindi riuscire ad impostare una terapia che controlli le crisi
senza produrre effetti collaterali significativi”.

Come vivono le persone colpite da epilessie rare lo racconta Oriano Mecarelli,

Past President LICE- Lega Italiana contro 'Epilessia, gia professore
all'Universita di Roma La Sapienza, Dipartimento di Neuroscienze Umane.
“Di per sé 'Epilessia € una patologia scarsamente attenzionata dai mezzi di
comunicazione e con un retaggio storico sfavorevole, che nei secoli ha
permesso di consolidare un profilo di patologia stigmatizzante. Le Epilessie
rare fanno parte dell’Epilessia in senso generale e quindi se vogliamo
favorirne la conoscenza, al pari delle altre malattie rare, occorre stimolare la
consapevolezza e la conoscenza tra la popolazione generale riguardo questa
importante patologia neurologica cronica, ad alto impatto sociale”.

Katia Santoro, Presidente dell’Associazione Famiglie LGS Italia e
Rappresentante Alleanza Epilessie rare e complesse, porta la voce delle
famiglie dei piccoli pazienti colpiti da encefalopatie, alle prese molto spesso
con un percorso ad ostacoli nel vero senso della parola, dal punto di vista
dell’assistenza, delle cure e del processo di transizione verso I'eta adulta. “E
pesante 'impatto di queste patologie sulla vita quotidiana delle famiglie, che
purtroppo affrontano enormi difficolta nell’assistenza dei propri figli, perché il
piu delle volte sono lasciate sole. Le famiglie si sentono da sole e da sole
affrontano un percorso ad ostacoli. Il percorso terapeutico non si conclude
con la dispensazione di farmaci ma deve coprire un percorso terapeutico
olistico”.

L’Associazione LGS con I’Alleanza Epilessie rare e complesse, sta sviluppando
un protocollo che mette in luce i passi importanti da compiere: creare nel
processo di transizione una accoglienza clinica formata da un team
equiparato a quello della neuropsichiatria infantile per agevolare il
trattamento terapeutico; creare un PDTA in cui 'assistenza nel territorio sia
un anello di rilievo su cui la famiglia puo contare realmente. “Bisogna,
insomma, creare le condizioni per permettere ai nostri figli di condurre una
vita normale come quella degli altri coetanei” conclude Katia Santoro.

LA MEDICINA DI PRECISIONE COME CURA

I nuovi orizzonti della terapia delle epilessie rare sono rivolti alla medicina di
precisione.

“L’idea ¢ di cercare di comprendere i meccanismi neurobiologici alla base
delle epilessie rare, non solo capire il gene responsabile, ma anche qual € la
funzione del gene, perché avere una comprensione migliore del meccanismo
neurofisiopatologico ci consente di ipotizzare una terapia disegnata per
modificare le cause delle epilessie, che sia realmente in grado di modificare il
processo neurobiologico responsabile dell’epilessia e dei disturbi associati a
queste patologie (disturbo dello spettro autistico, dell’attenzione, disabilita
cognitiva, disturbi del comportamento)” spiega NicolaSpecchio, Responsabile
Neurologia Clinica e Sperimentale e Ambulatorio Epilessie Rare e Complesse
dell’Ospedale Pediatrico Bambino Gesu che conta circa 1.000 pazienti con
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epilessie rare. “L’obiettivo principale € avere una diagnosi piu precoce
possibile per utilizzare in modo piu appropriato le terapie a nostra
disposizione; il secondo obiettivo € identificare intorno al singolo paziente un
team di esperti che, oltre alla figura del neurologo, possano supportare il
paziente e la famiglia, dal fisioterapista al terapista del linguaggio, dal
genetista al pediatra, a operatori dell’assistenza territoriale”.

Secondo il Professor Oriano Mecarelli “la sfida maggiore riguarda la possibilita
di trovare strategie terapeutiche che permettano in futuro di rimodellare il
patrimonio genetico correggendo la mutazione responsabile dell'insorgenza
della specifica forma di epilessia rara. Quindi una terapia personalizzata e di
precisione, che agisca in senso antiepilettogenico, e non soltanto come
trattamento sintomatico”.

"Come per molte patologie, anche per 'epilessia la conoscenza sviluppata in
questi ultimi anni ha permesso la suddivisione in differenti forme tra cui
alcune rare, ovvero si individuano su pazienti limitati in termini numerici —
spiega Davide Croce, Professore LIUC Business School, Castellanza -.E
importante per questi pazienti organizzare la rete di assistenza e permettere
di avere accesso ai farmaci specifici per la loro patologia. La parola d’ordine ¢
quindi “organizzazione e accesso".

LO STATO DELL’ARTE IN LAZIO E CAMPANIA

Al vaglio della Regione Lazio il PDTA per i pazienti con Sclerosi Tuberosa,
appena completato nella sua stesura finale. “Dobbiamo seguire questo modello
e trasferirlo ad altre forme di epilessie rare” come spiega Nicola Specchio,
Responsabile della Neurologia clinica e sperimentale e dell’Ambulatorio
Epilessie Rare e Complesse Ospedale Pediatrico Bambino Gesu che conta
1.000 pazienti con epilessie rare provenienti dalL.azio ma anche dal Centro e
Sud dell'Italia. “Sarebbe auspicabile, infatti, che le nostre regioni si dotino di
PDTA per le epilessie e per specifiche epilessie rare”. Ma c’é di piu. “La grande
sfida in questo campo € garantire in modo continuativo la presenza di un
team di esperti attorno al paziente, che contempli oltrealla figura del
neurologo anche ilfisioterapista, il terapista del linguaggio, il genetista, il
pediatra, fino agli operatori dell’assistenza territoriale per una assistenza al
domicilio del paziente. Perché le famiglie hanno bisogno di una rete di aiuto
forte e capillare per non sentirsi sole” conclude il Dottor Specchio.

Dai dati estrapolati dal registro delle Malattie rare della Regione Campania,
risultano che sono piu di 250 i pazienti certificati per epilessia rara, stratificati
tra adulti e bambini. “Tra le diverse forme prese in considerazione, in
particolare la Sindrome di Dravet, la Sindrome di Lennox-Gastaut e i
disordini di origine neurologica e genetica, quella a maggiore prevalenza
risulta essere la Sclerosi Tuberosa che conta piu di 100 pazienti certificati —
spiega Marialuisa Mazzella, Farmacista del Centro di coordinamento malattie
rare Regione Campania. “Le azioni che il Centro di Coordinamento Malattie
rare della Regione Campania implementa per una corretta governance delle
malattie rare, prevedono prima di tutto la formazione e I'informazione agli
operatori sanitari e non; la definizione di un network per la gestione delle
malattie rare attraverso I'individuazione di centri e presidi ospedalieri che
possano prendere in carico i pazienti e seguirne il follow up; attivita di
prevenzione con l'attivazione di campagne di screening neonatali; la
definizione di PDTA che possano definire in maniera appropriata il percorso
del paziente gestendo tutti gli aspetti relativi alla malattia e 'implementazione
di un registro per la gestione del flusso informativo e dei dati. Il paziente
chiede assistenza a 360 gradi, inclusa una presa in carico appropriata, e
gestione a livello territoriale perché non vuole sentirsi solo;chiede inoltre di
ottenere una diagnosi precoce perché quanto e piu veloce 'iter diagnostico
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tanto piu tempestivo ¢ il trattamento. La Campania sta andando in questa
direzione”.

“La Campania — rimarca Ugo Trama, Responsabile Farmaceutica e Protesica
di Regione Campania -ha da sempre avuto a cuore la creazione di un
migliore percorso di diagnosi delle epilessie rare. Grazie alla collaborazione
tra il Centro di Riferimento Regionale per I'Epilessia dell’Azienda Ospedaliera
Universitaria Federico II e i laboratori del CEINGE, ¢ possibile il
sequenziamento del DNA dei pazienti al fine di individuare le mutazioni
genetiche specifiche che causano loro la malattia ed attuare quindi un
approccio terapeutico personalizzato. Tutto cio, nato dalla consapevolezza
dell’elevato carico medico sociale di tali patologie, € parte integrante della
volonta di definire un piano terapeutico che segua il percorso di vita del
paziente dall’eta pediatrica a quella adulta”.
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Epilessie rare, patologie neurologiche
croniche ad alto impatto sociale:
servono reti di assistenza e accesso ai
farmaci specifici per migliorare la vita
dei pazienti

nodonaoc

di Adnkronos

(Adnkronos) - Lazio e Campania verso la creazione di PDTA specifici e di team di
esperti piu vicini al domicilio del paziente Le famiglie: “Affrontiamo enormi

difficolta nell'assistenza dei nostri figli perché il pit delle volte siamo lasciati soli. Ci
sentiamo da soli e da soli affrontiamo un percorso ad ostacoli”. 16 giugno 2023 -
Le Epilessie farmacoresistenti rappresentano circa il 30% di tutte le forme di
epilessia, sono caratterizzate da una ampia variabilita eziopatogenetica e clinica, e
necessitano di competenze e conoscenze dedicate. Molte di queste Epilessie “non
responder” sono Epilessie rare, per lo piu ad esordio in eta pediatrica, con tendenza 4
alla cronicita e quindi con un impatto psico-sociale impegnativo. Come affrontano
la sfida di queste patologie regioni come Lazio e Campania ¢ il focus del webinar
organizzato da Motore Sanita, con il contributo non condizionante di Jazz
Pharmaceuticals, dal titolo “EPILESSIE RARE: STATO DELL'ARTE E NUOVI
ORIZZONTI DI CURA LAZIO e CAMPANIA". Non esiste un dato preciso sul numero
esatto di pazienti con Epilessie rare in Italia. Nel Registro Nazionale delle Epilessie
Rare (RES), che raccoglie dati soltanto su alcune forme di Epilessie rare in Italia, al
31 dicembre 2020 erano registrati circa 2.300 casi di Epilessie rare, di cui il 53,5% di
sessofemminile e il 46,5% maschile. Va pero sottolineato che il RES include solo

alcune forme di Epilessia rare e che molti pazienti non sono ancora stati
diagnosticati o registrati nei registri medici ufficiali, e quindi & presumibile che
questi casi siano fortemente sottostimati. LA VOCE DEI PAZIENTI E DELLE
FAMIGLIE “Chi soffre di una forma di epilessia rara, si trova ad affrontare una
patologia in genere molto severa che, oltre alle crisi epilettiche, comporta deficit
cognitivi e disturbi comportamentali. Queste forme rientrano tra le encefalopatie
epilettiche dello sviluppo e sono caratterizzate da gradi variabili di disabilita che
coinvolgono non solo il paziente ma anche familiari e caregivers. In generale
dall'Epilessia non si guarisce; alcune forme soprattutto dell'eta infantile si
risolvono ma non ¢ il caso delle forme piu severe. Nelle Epilessie rare la speranza &
diriuscire a raggiungere un controllo accettabile delle crisi per ottenere una qualita

di vita discreta. Dal punto di vista medico e importante quindi riuscire ad
impostare una terapia che controlli le crisi senza produrre effetti collaterali
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significativi". Come vivono le persone colpite da epilessie rare lo racconta Oriano
Mecarelli, Past President LICE- Lega Italiana contro I'Epilessia, gia professore
all'Universita di Roma La Sapienza, Dipartimento di Neuroscienze Umane. “Di per
sé I'Epilessia e una patologia scarsamente attenzionata dai mezzi di
comunicazione e con un retaggio storico sfavorevole, che nei secoli ha permesso
di consolidare un profilo di patologia stigmatizzante. Le Epilessie rare fanno parte
dell'Epilessia in senso generale e quindi se vogliamo favorirne la conoscenza, al
pari delle altre malattie rare, occorre stimolare la consapevolezza e la conoscenza
tra la popolazione generale riguardo questa importante patologia neurologica
cronica, ad alto impatto sociale”.
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Katia Santoro, Presidente dell'’Associazione Famiglie LGS Italia e Rappresentante
Alleanza Epilessie rare e complesse, porta la voce delle famiglie dei piccoli pazienti
colpiti da encefalopatie, alle prese molto spesso con un percorso ad ostacoli nel
vero senso della parola, dal punto di vista dell'assistenza, delle cure e del processo
di transizione verso l'eta adulta. “E pesante Iimpatto di queste patologie sulla vita

quotidiana delle famiglie, che purtroppo affrontano enormi difficolta

nell'assistenza dei propri figli, perché il piu delle volte sono lasciate sole. Le famiglie
si sentono da sole e da sole affrontano un percorso ad ostacoli. Il percorso
terapeutico non si conclude con la dispensazione di farmaci ma deve coprire un
percorso terapeutico olistico”. L'Associazione LGS con 'Alleanza Epilessie rare e
complesse, sta sviluppando un protocollo che mette in luce i passi importanti da
compiere: creare nel processo di transizione una accoglienza clinica formata da un
team equiparato a quello della neuropsichiatria infantile per agevolare il
trattamento terapeutico; creare un PDTA in cui I'assistenza nel territorio sia un
anello di rilievo su cui la famiglia pud contare realmente. “Bisogna, insomma,
creare le condizioni per permettere ai nostri figli di condurre una vita normale come
quella degli altri coetanei” conclude Katia Santoro. LA MEDICINA DI PRECISIONE
COME CURA I nuovi orizzonti della terapia delle epilessie rare sono rivolti alla
medicina di precisione. “L'idea & di cercare di comprendere i meccanismi
neurobiologici alla base delle epilessie rare, non solo capire il gene responsabile,
ma anche qual & la funzione del gene, perché avere una comprensione migliore del
meccanismo neurofisiopatologico ci consente di ipotizzare una terapia disegnata
per modificare le cause delle epilessie, che sia realmente in grado di modificare il
processo neurobiologico responsabile dell'epilessia e dei disturbi associati a
queste patologie (disturbo dello spettro autistico, dell'attenzione, disabilita
cognitiva, disturbi del comportamento)” spiega NicolaSpecchio, Responsabile
Neurologia Clinica e Sperimentale e Ambulatorio Epilessie Rare e Complesse
dell'Ospedale Pediatrico Bambino Gesu che conta circa 1.000 pazienti con
epilessie rare. “L'obiettivo principale & avere una diagnosi piu precoce possibile per
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utilizzare in modo piu appropriato le terapie a nostra disposizione; il secondo
obiettivo & identificare intorno al singolo paziente un team di esperti che, oltre alla
figura del neurologo, possano supportare il paziente e la famiglia, dal fisioterapista
al terapista del linguaggio, dal genetista al pediatra, a operatori dell'assistenza
territoriale”. Secondo il Professor Oriano Mecarelli “la sfida maggiore riguarda la
possibilita di trovare strategie terapeutiche che permettano in futuro di rimodellare
il patrimonio genetico correggendo la mutazione responsabile dell'insorgenza della
specifica forma di epilessia rara. Quindi una terapia personalizzata e di precisione,
che agisca in senso antiepilettogenico, e non soltanto come trattamento
sintomatico”. "Come per molte patologie, anche per I'epilessia la conoscenza
sviluppata in questi ultimi anni ha permesso la suddivisione in differenti forme tra
cui alcune rare, ovvero si individuano su pazienti limitati in termini numerici —
spiega Davide Croce, Professore LIUC Business School, Castellanza -.E importante
per questi pazienti organizzare la rete di assistenza e permettere di avere accesso
ai farmaci specifici per la loro patologia. La parola d'ordine & quindi
‘organizzazione e accesso". LO STATO DELL'ARTE IN LAZIO E CAMPANIA Al vaglio
della Regione Lazio il PDTA per i pazienti con Sclerosi Tuberosa, appena
completato nella sua stesura finale. “Dobbiamo seguire questo modello e
trasferirlo ad altre forme di epilessie rare” come spiega Nicola Specchio,
Responsabile della Neurologia clinica e sperimentale e dell’Ambulatorio Epilessie
Rare e Complesse Ospedale Pediatrico Bambino Gesu che conta 1.000 pazienti
con epilessie rare provenienti dalLazio ma anche dal Centro e Sud dell'ltalia.
“Sarebbe auspicabile, infatti, che le nostre regioni si dotino di PDTA per le epilessie
e per specifiche epilessie rare”. Ma c'e di piu. “La grande sfida in questo campo &
garantire in modo continuativo la presenza di un team di esperti attorno al
paziente, che contempli oltrealla figura del neurologo anche ilfisioterapista, il
terapista del linguaggio, il genetista, il pediatra, fino agli operatori dell'assistenza
territoriale per una assistenza al domicilio del paziente. Perché le famiglie hanno
bisogno di una rete di aiuto forte e capillare per non sentirsi sole” conclude il Dottor
Specchio. Dai dati estrapolati dal registro delle Malattie rare della Regione
Campania, risultano che sono piu di 250 i pazienti certificati per epilessia rara,
stratificati tra adulti e bambini. “Tra le diverse forme prese in considerazione, in
particolare la Sindrome di Dravet, la Sindrome di Lennox-Gastaut e i disordini di
origine neurologica e genetica, quella a maggiore prevalenza risulta essere la
Sclerosi Tuberosa che conta piu di 100 pazienti certificati — spiega Marialuisa
Mazzella, Farmacista del Centro di coordinamento malattie rare Regione
Campania. “Le azioni che il Centro di Coordinamento Malattie rare della Regione
Campania implementa per una corretta governance delle malattie rare, prevedono
prima di tutto la formazione e l'informazione agli operatori sanitari e non; la
definizione di un network per la gestione delle malattie rare attraverso
I'individuazione di centri e presidi ospedalieri che possano prendere in carico i
pazienti e seguirne il follow up; attivita di prevenzione con l'attivazione di
campagne di screening neonatali; la definizione di PDTA che possano definire in
maniera appropriata il percorso del paziente gestendo tutti gli aspetti relativi alla
malattia e l'implementazione di un registro per la gestione del flusso informativo e
dei dati. Il paziente chiede assistenza a 360 gradi, inclusa una presa in carico
appropriata, e gestione a livello territoriale perché non vuole sentirsi solo;chiede
inoltre di ottenere una diagnosi precoce perché quanto € piu veloce l'iter
diagnostico tanto pit tempestivo ¢ il trattamento. La Campania sta andando in
questa direzione”. “La Campania — rimarca Ugo Trama, Responsabile
Farmaceutica e Protesica di Regione Campania -ha da sempre avuto a cuore la
creazione di un migliore percorso di diagnosi delle epilessie rare. Grazie alla
collaborazione tra il Centro di Riferimento Regionale per I'Epilessia dell’Azienda
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Ospedaliera Universitaria Federico Il e i laboratori del CEINGE, e possibile il
sequenziamento del DNA dei pazienti al fine di individuare le mutazioni genetiche
specifiche che causano loro la malattia ed attuare quindi un approccio terapeutico
personalizzato. Tutto cio, nato dalla consapevolezza dell'elevato carico medico
sociale di tali patologie, € parte integrante della volonta di definire un piano
terapeutico che segua il percorso di vita del paziente dall'eta pediatrica a quella
adulta”. Ufficio stampa Motore Sanitacomunicazione@motoresanita.itLaura
Avalle— Cell. 320 0981950 Liliana Carbone Cell.3472642114www.motoresanita.it.
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Epilessie rare, patologie neurologiche
croniche ad alto impatto sociale: servono
reti di assistenza e accesso ai farmaci
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L azio e Campania verso la creazione di PDTA specifici e di team di esperti
piu vicini al domicilio del paziente

Le famiglie: “Affrontiamo enormi difficolta nell’assistenza dei nostri figli
perché il piu delle volte siamo lasciati soli. Ci sentiamo da soli e da soli
affrontiamo un percorso ad ostacoli”.

16 giugno 2023 — Le Epilessie farmacoresistenti rappresentano circa il 30% di
tutte le forme di epilessia, sono caratterizzate da una ampia variabilita
eziopatogenetica e clinica, e necessitano di competenze e conoscenze dedicate.
Molte di queste Epilessie “non responder” sono Epilessie rare, per lo piu ad
esordio in eta pediatrica, con tendenza alla cronicita e quindi con un impatto
psico-sociale impegnativo. Come affrontano la sfida di queste patologie regioni
come Lazio e Campania ¢ il focus del webinar organizzato da Motore Sanita,
con il contributo non condizionante di Jazz Pharmaceuticals, dal titolo
“EPILESSIE RARE: STATO DELL’ARTE E NUOVI ORIZZONTI DI CURA LAZIO e
CAMPANIA”.

Non esiste un dato preciso sul numero esatto di pazienti con Epilessie rare in
Italia. Nel Registro Nazionale delle Epilessie Rare (RES), che raccoglie dati
soltanto su alcune forme di Epilessie rare in Italia, al 31 dicembre 2020 erano

registrati circa 2.300 casi di Epilessie rare, di cui il 53,5% di sessofemminile e il
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46,5% maschile. Va pero sottolineato che il RES include solo alcune forme di
Epilessia rare e che molti pazienti non sono ancora stati diagnosticati o
registrati nei registri medici ufficiali, e quindi e presumibile che questi casi
siano fortemente sottostimati.

LA VOCE DEI PAZIENTI E DELLE FAMIGLIE

“Chi soffre di una forma di epilessia rara, si trova ad affrontare una patologia
in genere molto severa che, oltre alle crisi epilettiche, comporta deficit
cognitivi e disturbi comportamentali. Queste forme rientrano tra le
encefalopatie epilettiche dello sviluppo e sono caratterizzate da gradi variabili
di disabilita che coinvolgono non solo il paziente ma anche familiari e
caregivers. In generale dall’Epilessia non si guarisce; alcune forme soprattutto
dell’eta infantile si risolvono ma non ¢ il caso delle forme piu severe. Nelle
Epilessie rare la speranza e di riuscire a raggiungere un controllo accettabile
delle crisi per ottenere una qualita di vita discreta. Dal punto di vista medico e
importante quindi riuscire ad impostare una terapia che controlli le crisi
senza produrre effetti collaterali significativi”.

Come vivono le persone colpite da epilessie rare lo racconta Oriano Mecarelli,
Past President LICE- Lega Italiana contro I'Epilessia, gia professore
all’Universita di Roma La Sapienza, Dipartimento di Neuroscienze Umane. “Di
per sé I’Epilessia € una patologia scarsamente attenzionata dai mezzi di
comunicazione e con un retaggio storico sfavorevole, che nei secoli ha
permesso di consolidare un profilo di patologia stigmatizzante. Le Epilessie I pit letti
rare fanno parte dell’Epilessia in senso generale e quindi se vogliamo
favorirne la conoscenza, al pari delle altre malattie rare, occorre stimolare la
consapevolezza e la conoscenza tra la popolazione generale riguardo questa
importante patologia neurologica cronica, ad alto impatto sociale”.

Katia Santoro, Presidente dell’Associazione Famiglie LGS Italia e
Rappresentante Alleanza Epilessie rare e complesse, porta la voce delle

famiglie dei piccoli pazienti colpiti da encefalopatie, alle prese molto spesso
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con un percorso ad ostacoli nel vero senso della parola, dal punto di vista
dell’assistenza, delle cure e del processo di transizione verso I’eta adulta. “E
pesante 'impatto di queste patologie sulla vita quotidiana delle famiglie, che
purtroppo affrontano enormi difficolta nell’assistenza dei propri figli, perché il
piu delle volte sono lasciate sole. Le famiglie si sentono da sole e da sole
affrontano un percorso ad ostacoli. Il percorso terapeutico non si conclude
con la dispensazione di farmaci ma deve coprire un percorso terapeutico
olistico”.

L’Associazione LGS con I’Alleanza Epilessie rare e complesse, sta sviluppando
un protocollo che mette in luce i passi importanti da compiere: creare nel
processo di transizione una accoglienza clinica formata da un team
equiparato a quello della neuropsichiatria infantile per agevolare il
trattamento terapeutico; creare un PDTA in cui I'assistenza nel territorio sia
un anello di rilievo su cui la famiglia puo contare realmente. “Bisogna,
insomma, creare le condizioni per permettere ai nostri figli di condurre una
vita normale come quella degli altri coetanei” conclude Katia Santoro.

LA MEDICINA DI PRECISIONE COME CURA

I nuovi orizzonti della terapia delle epilessie rare sono rivolti alla medicina di
precisione.

“L’idea € di cercare di comprendere i meccanismi neurobiologici alla base delle
epilessie rare, non solo capire il gene responsabile, ma anche qual € la
funzione del gene, perché avere una comprensione migliore del meccanismo
neurofisiopatologico ci consente di ipotizzare una terapia disegnata per
modificare le cause delle epilessie, che sia realmente in grado di modificare il
processo neurobiologico responsabile dell’epilessia e dei disturbi associati a
queste patologie (disturbo dello spettro autistico, dell’attenzione, disabilita
cognitiva, disturbi del comportamento)” spiega NicolaSpecchio, Responsabile
Neurologia Clinica e Sperimentale e Ambulatorio Epilessie Rare e Complesse
dell’Ospedale Pediatrico Bambino Gesu che conta circa 1.000 pazienti con
epilessie rare. “L’obiettivo principale & avere una diagnosi piul precoce
possibile per utilizzare in modo piu appropriato le terapie a nostra
disposizione; il secondo obiettivo & identificare intorno al singolo paziente un
team di esperti che, oltre alla figura del neurologo, possano supportare il
paziente e la famiglia, dal fisioterapista al terapista del linguaggio, dal
genetista al pediatra, a operatori dell’assistenza territoriale”.

Secondo il Professor Oriano Mecarelli “la sfida maggiore riguarda la
possibilita di trovare strategie terapeutiche che permettano in futuro di
rimodellare il patrimonio genetico correggendo la mutazione responsabile
dell’insorgenza della specifica forma di epilessia rara. Quindi una terapia
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personalizzata e di precisione, che agisca in senso antiepilettogenico, e non
soltanto come trattamento sintomatico”.

“Come per molte patologie, anche per I’epilessia la conoscenza sviluppata in
questi ultimi anni ha permesso la suddivisione in differenti forme tra cui
alcune rare, ovvero si individuano su pazienti limitati in termini numerici —
spiega Davide Croce, Professore LIUC Business School, Castellanza -E
importante per questi pazienti organizzare la rete di assistenza e permettere
di avere accesso ai farmaci specifici per la loro patologia. La parola d’ordine é
quindi “organizzazione e accesso”.

LO STATO DELL’ARTE IN LAZIO E CAMPANIA

Al vaglio della Regione Lazio il PDTA per i pazienti con Sclerosi Tuberosa,
appena completato nella sua stesura finale. “Dobbiamo seguire questo
modello e trasferirlo ad altre forme di epilessie rare” come spiega Nicola
Specchio, Responsabile della Neurologia clinica e sperimentale e
dell’Ambulatorio Epilessie Rare e Complesse Ospedale Pediatrico Bambino
Gesu che conta 1.000 pazienti con epilessie rare provenienti dalLazio ma
anche dal Centro e Sud dell'Italia. “Sarebbe auspicabile, infatti, che le nostre
regioni si dotino di PDTA per le epilessie e per specifiche epilessie rare”. Ma c’e
di piu. “La grande sfida in questo campo é garantire in modo continuativo la
presenza di un team di esperti attorno al paziente, che contempli oltrealla
figura del neurologo anche ilfisioterapista, il terapista del linguaggio, il
genetista, il pediatra, fino agli operatori dell’assistenza territoriale per una
assistenza al domicilio del paziente. Perché le famiglie hanno bisogno di una
rete di aiuto forte e capillare per non sentirsi sole” conclude il Dottor Specchio.

Dai dati estrapolati dal registro delle Malattie rare della Regione Campania,
risultano che sono piu di 250 i pazienti certificati per epilessia rara, stratificati
tra adulti e bambini. “Tra le diverse forme prese in considerazione, in
particolare la Sindrome di Dravet, la Sindrome di Lennox-Gastaut e i disordini
di origine neurologica e genetica, quella a maggiore prevalenza risulta essere
la Sclerosi Tuberosa che conta piu di 100 pazienti certificati — spiega
Marialuisa Mazzella, Farmacista del Centro di coordinamento malattie rare
Regione Campania. “Le azioni che il Centro di Coordinamento Malattie rare
della Regione Campania implementa per una corretta governance delle
malattie rare, prevedono prima di tutto la formazione e 'informazione agli
operatori sanitari e non; la definizione di un network per la gestione delle
malattie rare attraverso l'individuazione di centri e presidi ospedalieri che
possano prendere in carico i pazienti e seguirne il follow up; attivita di
prevenzione con l'attivazione di campagne di screening neonatali; la
definizione di PDTA che possano definire in maniera appropriata il percorso
del paziente gestendo tutti gli aspetti relativi alla malattia e 'implementazione
di un registro per la gestione del flusso informativo e dei dati. Il paziente
chiede assistenza a 360 gradi, inclusa una presa in carico appropriata, e
gestione a livello territoriale perché non vuole sentirsi solo;chiede inoltre di
ottenere una diagnosi precoce perché quanto & piu veloce liter diagnostico
tanto piu tempestivo & il trattamento. La Campania sta andando in questa
direzione”.

“La Campania - rimarca Ugo Trama, Responsabile Farmaceutica e Protesicadi | Sjcilians
Regione Campania -ha da sempre avuto a cuore la creazione di un migliore
percorso di diagnosi delle epilessie rare. Grazie alla collaborazione tra il

Centro di Riferimento Regionale per I’Epilessia dell’Azienda Ospedaliera
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Universitaria Federico II e i laboratori del CEINGE, ¢ possibile il
sequenziamento del DNA dei pazienti al fine di individuare le mutazioni
genetiche specifiche che causano loro la malattia ed attuare quindi un

approccio terapeutico personalizzato. Tutto ci0, nato dalla consapevolezza
dell’elevato carico medico sociale di tali patologie, e parte integrante della
volonta di definire un piano terapeutico che segua il percorso di vita del
paziente dall’eta pediatrica a quella adulta”.
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affrontiamo un percorso ad ostacoli”

L'intelligenza artificiale per un simulatore umanoide

Raccomandato da @utbrain|i>

16 giugno 2023 - Le Epilessie farmacoresistenti
rappresentano circa il 30% di tutte le forme di
epilessia, sono caratterizzate da una ampia
variabilita eziopatogenetica e clinica, e necessitano
di competenze e conoscenze dedicate. Molte di
gueste Epilessie “non responder” sono Epilessie
rare, per lo pil ad esordio in eta pediatrica, con
tendenza alla cronicita e quindi con un impatto
psico-sociale impegnativo. Come affrontano la sfida
di queste patologie regioni come Lazio e Campania &
il focus del webinar organizzato da Motore Sanita,
con il contributo non condizionante di Jazz
Pharmaceuticals, dal titolo “EPILESSIE RARE: STATO
DELLARTE E NUOVI ORIZZONTI DI CURA LAZIO e
CAMPANIA”

Non esiste un dato preciso sul numero esatto di
pazienti con Epilessie rare in Italia. Nel Registro
Nazionale delle Epilessie Rare (RES), che raccoglie
dati soltanto su alcune forme di Epilessie rare in
Italia, al 31 dicembre 2020 erano registrati circa
2.300 casi di Epilessie rare, di cui il 53,5% di
sessofemminile e il 46,5% maschile. Va perd
sottolineato che il RES include solo alcune forme di
Epilessia rare e che molti pazienti non sono ancora
stati diagnosticati o registrati nei registri medici
ufficiali, e quindi & presumibile che questi casi siano
fortemente sottostimati.

LA VOCE DEI PAZIENTI E DELLE FAMIGLIE
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“Chi soffre di una forma di epilessia rara, si trova ad
affrontare una patologia in genere molto severa che,
oltre alle crisi epilettiche, comporta deficit cognitivi
e disturbi comportamentali. Queste forme rientrano
tra le encefalopatie epilettiche dello sviluppo e sono
caratterizzate da gradi variabili di disabilita che
coinvolgono non solo il paziente ma anche familiari e
caregivers. In generale dall'Epilessia non si guarisce;
alcune forme soprattutto dell'eta infantile si
risolvono ma non é il caso delle forme pil severe.
Nelle Epilessie rare la speranza & di riuscire a
raggiungere un controllo accettabile delle crisi per
ottenere una qualita di vita discreta. Dal punto di
vista medico & importante quindi riuscire ad
impostare una terapia che controlli le crisi senza
produrre effetti collaterali significativi”.

Come vivono le persone colpite da epilessie rare lo
racconta Oriano Mecarelli, Past President LICE- Lega
Italiana contro 'Epilessia, gia professore
allUniversita di Roma La Sapienza, Dipartimento di
Neuroscienze Umane. “Di per sé 'Epilessia & una
patologia scarsamente attenzionata dai mezzi di
comunicazione e con un retaggio storico sfavorevole,
che nei secoli ha permesso di consolidare un profilo
di patologia stigmatizzante. Le Epilessie rare fanno
parte dell'Epilessia in senso generale e quindi se
vogliamo favorirne la conoscenza, al pari delle altre
malattie rare, occorre stimolare la consapevolezza e
la conoscenza tra la popolazione generale riguardo
questa importante patologia neurologica cronica, ad
alto impatto sociale”

Katia Santoro, Presidente dellAssociazione Famiglie
LGS Italia e Rappresentante Alleanza Epilessie rare e
complesse, porta la voce delle famiglie dei piccoli
pazienti colpiti da encefalopatie, alle prese molto
spesso con un percorso ad ostacoli nel vero senso
della parola, dal punto di vista dell'assistenza, delle
cure e del processo di transizione verso l'eta adulta.
“E pesante l'impatto di queste patologie sulla vita
quotidiana delle famiglie, che purtroppo affrontano
enormi difficolta nell'assistenza dei propri figli,
perché il pit delle volte sono lasciate sole. Le
famiglie si sentono da sole e da sole affrontano un
percorso ad ostacoli. Il percorso terapeutico non si
conclude con la dispensazione di farmaci ma deve
coprire un percorso terapeutico olistico”.
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LAssociazione LGS con ['Alleanza Epilessie rare e
complesse, sta sviluppando un protocollo che mette
in luce i passi importanti da compiere: creare nel
processo di transizione una accoglienza clinica
formata da un team equiparato a quello della
neuropsichiatria infantile per agevolare il trattamento
terapeutico; creare un PDTA in cui l'assistenza nel
territorio sia un anello di rilievo su cui la famiglia pud
contare realmente. “Bisogna, insomma, creare le
condizioni per permettere ai nostri figli di condurre
una vita normale come quella degli altri coetanei”
conclude Katia Santoro.

LA MEDICINA DI PRECISIONE COME CURA

| nuovi orizzonti della terapia delle epilessie rare
sono rivolti alla medicina di precisione.

“Uidea & di cercare di comprendere i meccanismi
neurobiologici alla base delle epilessie rare, non solo
capire il gene responsabile, ma anche qual & la
funzione del gene, perché avere una comprensione
migliore del meccanismo neurofisiopatologico ci
consente di ipotizzare una terapia disegnata per
modificare le cause delle epilessie, che sia
realmente in grado di modificare il processo
neurobiologico responsabile dell'epilessia e dei
disturbi associati a queste patologie (disturbo dello
spettro autistico, dell'attenzione, disabilita cognitiva,
disturbi del comportamento)” spiega NicolaSpecchio,
Responsabile Neurologia Clinica e Sperimentale e
Ambulatorio Epilessie Rare e Complesse
dell'Ospedale Pediatrico Bambino GesU che conta
circa 1.000 pazienti con epilessie rare. “L'obiettivo
principale & avere una diagnosi pil precoce possibile
per utilizzare in modo piu appropriato le terapie a
nostra disposizione; il secondo obiettivo &
identificare intorno al singolo paziente un team di
esperti che, oltre alla figura del neurologo, possano
supportare il paziente e la famiglia, dal fisioterapista
al terapista del linguaggio, dal genetista al pediatra, a
operatori dell'assistenza territoriale”.

Secondo il Professor Oriano Mecarelli “la sfida
maggiore riguarda la possibilita di trovare strategie
terapeutiche che permettano in futuro di rimodellare
il patrimonio genetico correggendo la mutazione
responsabile dell'insorgenza della specifica forma di
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epilessia rara. Quindi una terapia personalizzata e di
precisione, che agisca in senso antiepilettogenico, e
non soltanto come trattamento sintomatico”

"Come per molte patologie, anche per l'epilessia la
conoscenza sviluppata in questi ultimi anni ha
permesso la suddivisione in differenti forme tra cui
alcune rare, ovvero si individuano su pazienti limitati
in termini numerici — spiega Davide Croce,
Professore LIUC Business School, Castellanza -.E
importante per questi pazienti organizzare la rete di
assistenza e permettere di avere accesso ai farmaci
specifici per la loro patologia. La parola d'ordine &
quindi “organizzazione e accesso"”

LO STATO DELLARTE IN LAZIO E CAMPANIA

Al vaglio della Regione Lazio il PDTA per i pazienti
con Sclerosi Tuberosa, appena completato nella sua
stesura finale. “Dobbiamo seguire questo modello e
trasferirlo ad altre forme di epilessie rare” come
spiega Nicola Specchio, Responsabile della
Neurologia clinica e sperimentale e dellAmbulatorio
Epilessie Rare e Complesse Ospedale Pediatrico
Bambino Gesu che conta 1.000 pazienti con epilessie
rare provenienti dalLazio ma anche dal Centro e Sud
dell'ltalia. *Sarebbe auspicabile, infatti, che le nostre
regioni si dotino di PDTA per le epilessie e per
specifiche epilessie rare”. Ma c'é di piu. *La grande
sfida in questo campo & garantire in modo
continuativo la presenza di un team di esperti
attorno al paziente, che contempli oltrealla figura del
neurologo anche ilfisioterapista, il terapista del
linguaggio, il genetista, il pediatra, fino agli operatori
dell'assistenza territoriale per una assistenza al
domicilio del paziente. Percheé le famiglie hanno
bisogno di una rete di aiuto forte e capillare per non
sentirsi sole” conclude il Dottor Specchio.

Dai dati estrapolati dal registro delle Malattie rare
della Regione Campania, risultano che sono pil di
250 i pazienti certificati per epilessia rara, stratificati
tra adulti e bambini. “Tra le diverse forme prese in
considerazione, in particolare la Sindrome di Dravet,
la Sindrome di Lennox-Gastaut e i disordini di origine
neurologica e genetica, guella a maggiore prevalenza
risulta essere la Sclerosi Tuberosa che conta pilt di
100 pazienti certificati — spiega Marialuisa Mazzella,
Farmacista del Centro di coordinamento malattie

ibero Quotidiano.it
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rare Regione Campania. “Le azioni che il Centro di
Coordinamento Malattie rare della Regione Campania
implementa per una corretta governance delle
malattie rare, prevedono prima di tutto la formazione
e linformazione agli operatori sanitari e non; la
definizione di un network per la gestione delle
malattie rare attraverso lindividuazione di centri e
presidi ospedalieri che possano prendere in carico i
pazienti e seguirne il follow up; attivita di
prevenzione con l'attivazione di campagne di
screening neonatali; la definizione di PDTA che
possano definire in maniera appropriata il percorso
del paziente gestendo tutti gli aspetti relativi alla
malattia e l'implementazione di un registro per la
gestione del flusso informativo e dei dati. Il paziente
chiede assistenza a 360 gradi, inclusa una presa in
carico appropriata, e gestione a livello territoriale
perché non vuole sentirsi solo;chiede inoltre di
ottenere una diagnosi precoce perché quanto é pil
veloce l'iter diagnostico tanto piu tempestivo é il
trattamento. La Campania sta andando in questa
direzione”.

“La Campania - rimarca Ugo Trama, Responsabile
Farmaceutica e Protesica di Regione Campania -ha
da sempre avuto a cuore la creazione di un migliore
percorso di diagnosi delle epilessie rare. Grazie alla
collaborazione tra il Centro di Riferimento Regionale
per l'Epilessia dellAzienda Ospedaliera Universitaria
Federico Il e i laboratori del CEINGE, & possibile il
sequenziamento del DNA dei pazienti al fine di
individuare le mutazioni genetiche specifiche che
causano loro la malattia ed attuare quindi un
approccio terapeutico personalizzato. Tutto cio, nato
dalla consapevolezza dell'elevato carico medico
sociale di tali patologie, & parte integrante della
volonta di definire un piano terapeutico che segua il
percorso di vita del paziente dall'eta pediatrica a
quella adulta™

Ufficio stampa Motore Sanita

comunicazione@motoresanita.it
Laura Avalle— Cell. 320 0981950
Liliana Carbone Cell.3472642114

www.motoresanita.it

ibero Quotidiano.it

208



16/06/2023 11:06

Sito Web E.ibero Quotidiano.it

209



16/06/2023 11:06 . . .
Sito Web lospecialegiornale.it

LINK: https://www.lospecialegiornale.it/2023/06/16/epilessie-rare-patologie-neurologiche-croniche-ad-alto-impatto-sociale-servono-reti-di-assisten...

IMMEDIAPRESS

Epilessie rare, patologie
neurologiche croniche ad alto
impatto sociale: servono reti di
assistenza e accesso ai farmaci
specifici per migliorare la vita dei
pazienti
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(Adnkronos) —
Lazio e Campania verso la creazione di PDTA specifici e di team di esperti pitt
vicini al domicilio del paziente

Le famiglie: “Affrontiamo enormi difficolta nell’assistenza dei nostri figli
perché il pit1 delle volte siamo lasciati soli. Ci sentiamo da soli e da soli
affrontiamo un percorso ad ostacoli”.

16 giugno 2023 - Le Epilessie farmacoresistenti rappresentano circa il 30% di
tutte le forme di epilessia, sono caratterizzate da una ampia variabilita
eziopatogenetica e clinica, e necessitano di competenze e conoscenze
dedicate. Molte di queste Epilessie “non responder” sono Epilessie rare, per lo
piti ad esordio in eta pediatrica, con tendenza alla cronicita e quindi con un
impatto psico-sociale impegnativo. Come affrontano la sfida di queste
patologie regioni come Lazio e Campania & il focus del webinar organizzato da
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Motore Sanita, con il contributo non condizionante di Jazz Pharmaceuticals,
dal titolo “EPILESSIE RARE: STATO DELLARTE E NUOVI ORIZZONTI DI
CURA LAZIO e CAMPANIA”.

Non esiste un dato preciso sul numero esatto di pazienti con Epilessie rare in
Ttalia. Nel Registro Nazionale delle Epilessie Rare (RES), che raccoglie dati
soltanto su alcune forme di Epilessie rare in Italia, al 31 dicembre 2020 erano
registrati circa 2.300 casi di Epilessie rare, di cui il 53,5% di sesso

femminile e il 46,5% maschile. Va perd sottolineato che il RES include solo
alcune forme di Epilessia rare e che molti pazienti non sono ancora stati
diagnosticati o registrati nei registri medici ufficiali, e quindi e presumibile
che questi casi siano fortemente sottostimati.

LA VOCE DEI PAZIENTT E DELLE FAMIGLIE

“Chi soffre di una forma di epilessia rara, si trova ad affrontare una patologia
in genere molto severa che, oltre alle crisi epilettiche, comporta deficit
cognitivi e disturbi comportamentali. Queste forme rientrano tra le
encefalopatie epilettiche dello sviluppo e sono caratterizzate da gradi variabili
di disabilita che coinvolgono non solo il paziente ma anche familiari e
caregivers. In generale dall’Epilessia non si guarisce; alcune forme soprattutto
dell’eta infantile si risolvono ma non é il caso delle forme piti severe. Nelle
Epilessie rare la speranza e di riuscire a raggiungere un controllo accettabile
delle crisi per ottenere una qualita di vita discreta. Dal punto di vista medico &
importante quindi riuscire ad impostare una terapia che controlli le crisi
senza produrre effetti collaterali significativi®.

Come vivono le persone colpite da epilessie rare lo racconta Oriano Mecarelli,
Past President LICE- Lega Italiana contro I'Epilessia, gia professore
all’Universita di Roma La Sapienza, Dipartimento di Neuroscienze Umane. “Di
per sé I’'Epilessia & una patologia scarsamente attenzionata dai mezzi di
comunicazione e con un retaggio storico sfavorevole, che nei secoli ha
permesso di consolidare un profilo di patologia stigmatizzante. Le Epilessie
rare fanno parte dell’Epilessia in senso generale e quindi se vogliamo
favorirne la conoscenza, al pari delle altre malattie rare, occorre stimolare la
consapevolezza e la conoscenza tra la popolazione generale riguardo questa
importante patologia neurologica cronica, ad alto impatto sociale™.

Katia Santoro, Presidente dell’Associazione Famiglie LGS Italia e
Rappresentante Alleanza Epilessie rare e complesse, porta la voce delle
famiglie dei piccoli pazienti colpiti da encefalopatie, alle prese molto spesso
con un percorso ad ostacoli nel vero senso della parola, dal punto di vista
dell'assistenza, delle cure e del processo di transizione verso l'eta adulta. “E
pesante I'impatto di queste patologie sulla vita quotidiana delle famiglie, che
purtroppo affrontano enormi difficolta nell’assistenza dei propri figli, perché
il pit delle volte sono lasciate sole. Le famiglie si sentono da sole e da sole
affrontano un percorso ad ostacoli. Il percorso terapeutico non si conclude
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con la dispensazione di farmaci ma deve coprire un percorso terapeutico
olistico™.

L’Associazione LGS con I'Alleanza Epilessie rare e complesse, sta sviluppando
un protocollo che mette in luce i passi importanti da compiere: creare nel
processo di transizione una accoglienza clinica formata da un team
equiparato a quello della neuropsichiatria infantile per agevolare il
trattamento terapeutico; creare un PDTA in cui I'assistenza nel territorio sia
un anello di rilievo su cui la famiglia pud contare realmente. “Bisogna,
insomma, creare le condizioni per permettere ai nostri figli di condurre una
vita normale come quella degli altri coetanei” conclude Katia Santoro.

LA MEDICINA DI PRECISIONE COME CURA

I nuovi orizzonti della terapia delle epilessie rare sono rivolti alla medicina di
precisione.

“L’idea é di cercare di comprendere i meccanismi neurobiologici alla base
delle epilessie rare, non solo capire il gene responsabile, ma anche qual € la
funzione del gene, perché avere una comprensione migliore del meccanismo
neurofisiopatologico ci consente di ipotizzare una terapia disegnata per
modificare le cause delle epilessie, che sia realmente in grado di modificare il
processo neurobiologico responsabile dell’epilessia e dei disturbi associati a
queste patologie (disturbo dello spettro autistico, dell’attenzione, disabilita
cognitiva, disturbi del comportamento)” spiega Nicola

Specchio, Responsabile Neurologia Clinica e Sperimentale e Ambulatorio
Epilessie Rare e Complesse dell’'Ospedale Pediatrico Bambino Gesti che conta
circa 1.000 pazienti con epilessie rare. “L'obiettivo principale é avere una
diagnosi pitt precoce possibile per utilizzare in modo pit appropriato le
terapie a nostra disposizione; il secondo obiettivo é identificare intorno al
singolo paziente un team di esperti che, oltre alla figura del neurologo,
possano supportare il paziente e la famiglia, dal fisioterapista al terapista del
linguaggio, dal genetista al pediatra, a operatori dell’assistenza territoriale”.

Secondo il Professor Oriano Mecarelli “la sfida maggiore riguarda la
possibilita di trovare strategie terapeutiche che permettano in futuro di
rimodellare il patrimonio genetico correggendo la mutazione responsabile
dell’insorgenza della specifica forma di epilessia rara. Quindi una terapia
personalizzata e di precisione, che agisca in senso antiepilettogenico, e non
soltanto come trattamento sintomatico™.

“Come per molte patologie, anche per I'epilessia la conoscenza sviluppata in
questi ultimi anni ha permesso la suddivisione in differenti forme tra cui
alcune rare, ovvero si individuano su pazienti limitati in termini numerici -
spiega Davide Croce, Professore LIUC Business School, Castellanza -E
importante per questi pazienti organizzare la rete di assistenza e permettere
di avere accesso ai farmaci specifici per la loro patologia. La parola d’ordine &
quindi “organizzazione e accesso”.
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LO STATO DELLARTE IN LAZIO E CAMPANIA

Al vaglio della Regione Lazio il PDTA per i pazienti con Sclerosi Tuberosa,
appena completato nella sua stesura finale. “Dobbiamo seguire questo
modello e trasferirlo ad altre forme di epilessie rare” come spiega Nicola
Specchio, Responsabile della Neurologia clinica e sperimentale e
dell’Ambulatorio Epilessie Rare e Complesse Ospedale Pediatrico Bambino
Gesli che conta 1.000 pazienti con epilessie rare provenienti dalLazio ma
anche dal Centro e Sud dell'Italia. “Sarebbe auspicabile, infatti, che le nostre
regioni si dotino di PDTA per le epilessie e per specifiche epilessie rare”. Ma
c’@ di piti. “La grande sfida in questo campo & garantire in modo continuativo
la presenza di un team di esperti attorno al paziente, che contempli oltrealla
figura del neurologo anche ilfisioterapista, il terapista del linguaggio, il
genetista, il pediatra, fino agli operatori dell’assistenza territoriale per una
assistenza al domicilio del paziente. Perché le famiglie hanno bisogno di una
rete di aiuto forte e capillare per non sentirsi sole” conclude il Dottor
Specchio.

Dai dati estrapolati dal registro delle Malattie rare della Regione Campania,
risultano che sono pit di 250 i pazienti certificati per epilessia rara, stratificati
tra adulti e bambini. “Tra le diverse forme prese in considerazione, in
particolare la Sindrome di Dravet, la Sindrome di Lennox-Gastaut e i disordini
di origine neurologica e genetica, quella a maggiore prevalenza risulta essere
la Sclerosi Tuberosa che conta piti di 100 pazienti certificati — spiega
Marialuisa Mazzella, Farmacista del Centro di coordinamento malattie rare
Regione Campania. “Le azioni che il Centro di Coordinamento Malattie rare
della Regione Campania implementa per una corretta governance delle
malattie rare, prevedono prima di tutto la formazione e I'informazione agli
operatori sanitari e non; la definizione di un network per la gestione delle
malattie rare attraverso I'individuazione di centri e presidi ospedalieri che
possano prendere in carico i pazienti e seguirne il follow up; attivita di
prevenzione con I’attivazione di campagne di screening neonatali; la
definizione di PDTA che possano definire in maniera appropriata il percorso
del paziente gestendo tutti gli aspetti relativi alla malattia e
I'implementazione di un registro per la gestione del flusso informativo e dei
dati. Il paziente chiede assistenza a 360 gradi, inclusa una presa in carico
appropriata, e gestione a livello territoriale perché non vuole sentirsi
solo;chiede inoltre di ottenere una diagnosi precoce perché quanto & pitt
veloce I'iter diagnostico tanto pilti tempestivo é il trattamento. La Campania
sta andando in questa direzione”.

“La Campania — rimarca Ugo Trama, Responsabile Farmaceutica e Protesica di
Regione Campania -ha da sempre avuto a cuore la creazione di un migliore
percorso di diagnosi delle epilessie rare. Grazie alla collaborazione tra il
Centro di Riferimento Regionale per I’Epilessia dell’Azienda Ospedaliera
Universitaria Federico II e i laboratori del CEINGE, & possibile il
sequenziamento del DNA dei pazienti al fine di individuare le mutazioni
genetiche specifiche che causano loro la malattia ed attuare quindi un
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approccio terapeutico personalizzato. Tutto cio, nato dalla consapevolezza
dell’elevato carico medico sociale di tali patologie, & parte integrante della
volonta di definire un piano terapeutico che segua il percorso di vita del
paziente dall’eta pediatrica a quella adulta”.

Ufficio stampa Motore Sanita
comunicazione(@motoresanita.it

Laura Avalle— Cell. 320 0981950
Liliana Carbone Cell.3472642114

www.motoresanita.it
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Epilessie rare, patologie neurologiche
croniche ad alto impatto sociale: servono reti
di assistenza e accesso ai farmaci specifici
per migliorare la vita dei pazienti

(Adnkronos) - Lazio e Campania verso la creazione di PDTA specifici e di

team di esperti piu vicini al domicilio del paziente

Le famiglie: “Affrontiamo enormi difficolta nell’assistenza dei nostri figli
perché il piu delle volte siamo lasciati soli. Ci sentiamo da soli e da soli

affrontiamo un percorso ad ostacoli”.

16 giugno 2023 - Le Epilessie farmacoresistenti rappresentano circa il 30% di
tutte le forme di epilessia, sono caratterizzate da una ampia variabilita
eziopatogenetica e clinica, e necessitano di competenze e conoscenze
dedicate. Molte di queste Epilessie “non responder” sono Epilessie rare, per
lo piu ad esordio in eta pediatrica, con tendenza alla cronicita e quindi con un
impatto psico-sociale impegnativo. Come affrontano la sfida di queste
patologie regioni come Lazio e Campania ¢ il focus del webinar organizzato
da Motore Sanita, con il contributo non condizionante di Jazz
Pharmaceuticals, dal titolo “EPILESSIE RARE: STATO DELL'ARTE E NUOVI
ORIZZONTI DI CURA LAZIO e CAMPANIA".

Non esiste un dato preciso sul numero esatto di pazienti con Epilessie rare in
Italia. Nel Registro Nazionale delle Epilessie Rare (RES), che raccoglie dati
soltanto su alcune forme di Epilessie rare in Italia, al 31 dicembre 2020 erano
registrati circa 2.300 casi di Epilessie rare, di cui il 53,5% di sessofemminile e il
46,5% maschile. Va pero sottolineato che il RES include solo alcune forme di
Epilessia rare e che molti pazienti non sono ancora stati diagnosticati o
registrati nei registri medici ufficiali, e quindi & presumibile che questi casi

siano fortemente sottostimati.
LA VOCE DEI PAZIENTI E DELLE FAMIGLIE

“Chi soffre di una forma di epilessia rara, si trova ad affrontare una patologia in
genere molto severa che, oltre alle crisi epilettiche, comporta deficit cognitivi
e disturbi comportamentali. Queste forme rientrano tra le encefalopatie
epilettiche dello sviluppo e sono caratterizzate da gradi variabili di disabilita
che coinvolgono non solo il paziente ma anche familiari e caregivers. In
generale dall’'Epilessia non si guarisce; alcune forme soprattutto dell’'eta

infantile si risolvono ma non ¢ il caso delle forme piu severe. Nelle Epilessie
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rare la speranza é di riuscire a raggiungere un controllo accettabile delle crisi
per ottenere una qualita di vita discreta. Dal punto di vista medico &
importante quindi riuscire ad impostare una terapia che controlli le crisi

senza produrre effetti collaterali significativi”.

Come vivono le persone colpite da epilessie rare lo racconta Oriano Mecarelli,
Past President LICE- Lega Italiana contro I'Epilessia, gia professore
all'Universita di Roma La Sapienza, Dipartimento di Neuroscienze Umane. “Di
per sé I'Epilessia & una patologia scarsamente attenzionata dai mezzi di
comunicazione e con un retaggio storico sfavorevole, che nei secoli ha
permesso di consolidare un profilo di patologia stigmatizzante. Le Epilessie
rare fanno parte dell’'Epilessia in senso generale e quindi se vogliamo
favorirne la conoscenza, al pari delle altre malattie rare, occorre stimolare la
consapevolezza e la conoscenza tra la popolazione generale riguardo questa

importante patologia neurologica cronica, ad alto impatto sociale”.

Katia Santoro, Presidente dell’Associazione Famiglie LGS Italia e
Rappresentante Alleanza Epilessie rare e complesse, porta la voce delle
famiglie dei piccoli pazienti colpiti da encefalopatie, alle prese molto spesso
con un percorso ad ostacoli nel vero senso della parola, dal punto di vista
dell'assistenza, delle cure e del processo di transizione verso I'eta adulta. “E
pesante I'impatto di queste patologie sulla vita quotidiana delle famiglie, che
purtroppo affrontano enormi difficolta nell'assistenza dei propri figli, perché il
piu delle volte sono lasciate sole. Le famiglie si sentono da sole e da sole
affrontano un percorso ad ostacoli. Il percorso terapeutico non si conclude
con la dispensazione di farmaci ma deve coprire un percorso terapeutico

olistico”.

L'Associazione LGS con 'Alleanza Epilessie rare e complesse, sta sviluppando
un protocollo che mette in luce i passi importanti da compiere: creare nel
processo di transizione una accoglienza clinica formata da un team
equiparato a quello della neuropsichiatria infantile per agevolare il
trattamento terapeutico; creare un PDTA in cui I'assistenza nel territorio sia
un anello di rilievo su cui la famiglia pud contare realmente. “Bisogna,
insomma, creare le condizioni per permettere ai nostri figli di condurre una

vita normale come quella degli altri coetanei” conclude Katia Santoro.
LA MEDICINA DI PRECISIONE COME CURA

| nuovi orizzonti della terapia delle epilessie rare sono rivolti alla medicina di

precisione.

“L'idea & di cercare di comprendere i meccanismi neurobiologici alla base
delle epilessie rare, non solo capire il gene responsabile, ma anche qual é la
funzione del gene, perché avere una comprensione migliore del
meccanismo neurofisiopatologico ci consente di ipotizzare una terapia
disegnata per modificare le cause delle epilessie, che sia realmente in grado
di modificare il processo neurobiologico responsabile dell'epilessia e dei
disturbi associati a queste patologie (disturbo dello spettro autistico,
dell'attenzione, disabilita cognitiva, disturbi del comportamento)” spiega
NicolaSpecchio, Responsabile Neurologia Clinica e Sperimentale e
Ambulatorio Epilessie Rare e Complesse dell'Ospedale Pediatrico Bambino

Gesu che conta circa 1.000 pazienti con epilessie rare. “L'obiettivo principale
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€ avere una diagnosi piu precoce possibile per utilizzare in modo piu
appropriato le terapie a nostra disposizione; il secondo obiettivo € identificare
intorno al singolo paziente un team di esperti che, oltre alla figura del
neurologo, possano supportare il paziente e la famiglia, dal fisioterapista al
terapista del linguaggio, dal genetista al pediatra, a operatori dell’assistenza

territoriale”.

Secondo il Professor Oriano Mecarelli “la sfida maggiore riguarda la possibilita
di trovare strategie terapeutiche che permettano in futuro di rimodellare il
patrimonio genetico correggendo la mutazione responsabile dell'insorgenza
della specifica forma di epilessia rara. Quindi una terapia personalizzata e di
precisione, che agisca in senso antiepilettogenico, e non soltanto come

trattamento sintomatico”.

"Come per molte patologie, anche per I'epilessia la conoscenza sviluppata in
questi ultimi anni ha permesso la suddivisione in differenti forme tra cui
alcune rare, ovvero si individuano su pazienti limitati in termini numerici —
spiega Davide Croce, Professore LIUC Business School, Castellanza -.E
importante per questi pazienti organizzare la rete di assistenza e permettere
di avere accesso ai farmaci specifici per la loro patologia. La parola d'ordine &

quindi “organizzazione e accesso".
LO STATO DELL'ARTE IN LAZIO E CAMPANIA

Al vaglio della Regione Lazio il PDTA per i pazienti con Sclerosi Tuberosa,
appena completato nella sua stesura finale. “Dobbiamo seguire questo
modello e trasferirlo ad altre forme di epilessie rare” come spiega Nicola
Specchio, Responsabile della Neurologia clinica e sperimentale e
dellAmbulatorio Epilessie Rare e Complesse Ospedale Pediatrico Bambino
Gesu che conta 1.000 pazienti con epilessie rare provenienti dalLazio ma
anche dal Centro e Sud dell'ltalia. “Sarebbe auspicabile, infatti, che le nostre
regioni si dotino di PDTA per le epilessie e per specifiche epilessie rare”. Ma
c'e di piu. “La grande sfida in questo campo € garantire in modo continuativo
la presenza di un team di esperti attorno al paziente, che contempli oltrealla
figura del neurologo anche ilfisioterapista, il terapista del linguaggio, il
genetista, il pediatra, fino agli operatori dell’assistenza territoriale per una
assistenza al domicilio del paziente. Perché le famiglie hanno bisogno di una
rete di aiuto forte e capillare per non sentirsi sole” conclude il Dottor

Specchio.

Dai dati estrapolati dal registro delle Malattie rare della Regione Campania,
risultano che sono piu di 250 i pazienti certificati per epilessia rara, stratificati
tra adulti e bambini. “Tra le diverse forme prese in considerazione, in
particolare la Sindrome di Dravet, la Sindrome di Lennox-Gastaut e i disordini
di origine neurologica e genetica, quella a maggiore prevalenza risulta
essere la Sclerosi Tuberosa che conta piu di 100 pazienti certificati — spiega
Marialuisa Mazzella, Farmacista del Centro di coordinamento malattie rare
Regione Campania. “Le azioni che il Centro di Coordinamento Malattie rare
della Regione Campania implementa per una corretta governance delle
malattie rare, prevedono prima di tutto la formazione e I'informazione agli
operatori sanitari e non; la definizione di un network per la gestione delle
malattie rare attraverso l'individuazione di centri e presidi ospedalieri che

possano prendere in carico i pazienti e seguirne il follow up; attivita di
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prevenzione con l'attivazione di campagne di screening neonatali; la
definizione di PDTA che possano definire in maniera appropriata il percorso
del paziente gestendo tutti gli aspetti relativi alla malattia e
'implementazione di un registro per la gestione del flusso informativo e dei
dati. Il paziente chiede assistenza a 360 gradi, inclusa una presa in carico
appropriata, e gestione a livello territoriale perché non vuole sentirsi
solo;chiede inoltre di ottenere una diagnosi precoce perché quanto e piu
veloce l'iter diagnostico tanto piu tempestivo € il trattamento. La Campania

sta andando in questa direzione”.

“La Campania - rimarca Ugo Trama, Responsabile Farmaceutica e Protesica
di Regione Campania -ha da sempre avuto a cuore la creazione di un
migliore percorso di diagnosi delle epilessie rare. Grazie alla collaborazione
tra il Centro di Riferimento Regionale per I'Epilessia dell'’Azienda Ospedaliera
Universitaria Federico Il e i laboratori del CEINGE, € possibile il
sequenziamento del DNA dei pazienti al fine di individuare le mutazioni
genetiche specifiche che causano loro la malattia ed attuare quindi un
approccio terapeutico personalizzato. Tutto cio, nato dalla consapevolezza
dell'elevato carico medico sociale di tali patologie, € parte integrante della
volonta di definire un piano terapeutico che segua il percorso di vita del

paziente dall'eta pediatrica a quella adulta”.
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L’ epilessia e tra le pili frequenti malattie neurologiche e coinvolge U’eta
infantile e l’eta adulta; circa [’1% della popolazione in Italia, circa 40.000
persone in Piemonte.

| Centri Epilessie dell’adulto e dell’eta evolutiva, riconosciuti dalla Lega
v Italiana Contro U’Epilessia (LICE), afferenti rispettivamente alla struttura
RPN | complessa di Neurologia (diretta dal professor Roberto Cantello) e di

Politica Neuropsichiatria infantile (diretta dal dottor Maurizio Viri) dell’Azienda

Stati generali del ospedaliero-universitaria di Novara, hanno costruito, con il sostegno
volontariato della y .. . . . . .
protezione civile: il dell’Associazione lItaliana Epilessia Farmacoresistente (AIEF APS), il progetto

Piemonte risponde

«presentel” RESPIRO (REgistro di patologia e SPazio InfoRmativO per le persone con

epilessia), gia sostenuto dal Fondo Amico Canobio costituito presso
Fondazione Comunita Novarese onlus.

Scopo del progetto & migliorare la cura della persona con epilessia,
attraverso la creazione di un registro di patologia per una conoscenza
approfondita degli aspetti clinici ed epidemiologici della malattia da una
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parte, e dall’altra Uistituzione di uno spazio informativo sulle realta
presenti nel territorio che offrono risposte ai bisogni delle persone con
epilessia in ambito ricreativo, scolastico, lavorativo e assistenziale.

Il progetto e costruito su piattaforma web, consentendo ’implementazione
progressiva dei dati clinici e lo scambio di informazioni tra persone con
epilessia, famiglia, caregivers ed il personale dei Centri Epilessie; una
community consente una facilita di contatti in un unico ambiente di
dialogo. Il registro vede il coinvolgimento degli altri Centri della Regione
Piemonte.

Lo Spazio informativo ha un luogo fisico, con personale dedicato,
all’interno dei due Centri Epilessie dell’AOU di Novara.

E’ aperto nei giorni di lunedi e venerdi dalle ore 9.00 alle 12.00 e mercoledi
ore 14.00 - 17.00 presso il Centro Epilessie della struttura Neurologia,
padiglione A, primo piano; lunedi ore 15.30-18.00 presso la
Neuropsichiatria infantile nella sede distaccata di viale Piazza d’Armi.

Negli stessi giorni ed orari per informazioni non sanitarie € possibile
contattare il numero 3398194125.

Nel pomeriggio di sabato 17 giugno, in piazza Martiri a Novara, verra
presentata l’auto da rally dell’equipaggio Beatrice Piffero e Viviana
Previato, che porta nelle gare dei circuiti della zona novarese il progetto,
per parlare di epilessia e contribuire a combattere lo stigma che
accompagna le persone che ne soffrono, raccogliendo fondi per sostenere il
progetto.

@ cs.

Ti potrebbero interessare anche:

IN BREVE
& venerdi 16 giugno
Progetto Respiro: un'iniziativa

per migliorare la cura
dell'epilessia nel Piemonte

Sopralluogo a Briga Novarese
di provincia e “Acqua Novara
Vco” sull’asta dell’Agogna

“La super punturina”:
progetto della Neuropsichiatria
infantile con I’Aeronautica
militare di Cameri

Case popolari, Caucino:
"Nessuna discriminazione fra
Italiani e stranieri"

& giovedi 15 giugno

| droni al servizio degli
ospedali “smart”

Azienda novarese leader del
valvolame “adotta” 150.000
api

Auto d'epoca e Ferrari
sfrecciano per le strade di
Novara durante la 4° tappa
della 1000 Miglia

Antonio Auricchio
riconfermato alla presidenza
del consorzio per la tutela del
formaggio Gorgonzola Dop

Poste italiane: modalita
operative per il pagamento
dell’imu negli uffici postali
della provincia di Novara

lin consiglio il ricordo del
presidente Berlusconi e due
rose bianche per Giulia
Tramontano e il suo bambino

Leggi le ultime di: Attualita

IL PARCO DA GUSTARE
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Lotta allo stigma sociale e proseguo nella ricerca contro
I'epilessia, I'impegno di UCB Pharma

UCB Pharma & impegnata da anni nella ricerca di soluzioni innovative per le persone con Epilessia ma anche
contro lo stigma sociale e nel migliorare la vita di queste persone. Per tale motivo ha supportato in maniera
non condizionante la campagna LICE "Si va in scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al

lavoro" di cui se ne é parlato anche alla 46" edizione del congresso nazionale della Lice e noi ne parliamo
con il dott. lvan di Schiena.

Patient Access & External Engagement Head Italy-UCB I
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contro-lo-stigma-sociale-e-nella-ricerca-10685

Epilessia, impegno di Jazz Pharmaceuticals Italia contro lo
stigma sociale e nella ricerca

Le aziende del farmaco che si occupano di ricerca e sviluppo in ambito Epilessia, contribuiscono anche a
progetti sociali e per abbattere lo stigma verso le persone con Epilessia anche sostenendo la Campagna LICE
"Siva in scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro". Ne parliamo con la dott.ssa
Stefania Cercone a Napoli durante la 46* edizione del congresso della Lice.

al lavoro
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Migliorare ricerca, informazione e lotta allo stigma sociale: Impegno di EISAI in Epilessia.

L'azienda farmaceutica EISA| continua a lavorare nella ricerca ma anche nell'informazione e contro lo stigma
sociale che persiste nei confronti delle persone con Epilessia. In questo contesto hanno anche supportato in
maniera non condizionante la Campagna LICE "Si va in scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola
al lavoro”. Ne parliamo durante la 46* edizione del congresso della Lice con la dott.ssa Anna Lisa Gentile di
EISAL

PHARMAS T AR

S VA IN SCENA
STORIE DI EPILESSI|A

Racconti di vita, dalla scuola al Ia
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Epilessia, dai temi sociali alle nuove terapie. | temi caldi
della 46" edizione del congresso LICE

Sospensione della terapia, indagini neurofisiologiche, commissione genetica ma anche la campagna LICE "Si
va in scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro". Questi alcuni dei temi della 46
edizione e di cui parliamo con la Prof.ssa Laura Tassi, Presidente della LICE.
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Presidente LICE e neurologo presso la Chirurgia dell'Epilessia e
del Parkinson del Niguarda, Milano
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Fuori dall'Acqua, il cortometraggio vincitore del contest della
Leqga italiana contro I'epilessia

La violenza psichica come bullismo, la depressione e, al contempo, la determinazione nonostante gli effetti
collaterali dei farmaci, la perseveranza grazie al sostegno e all'affetto della famiglia, contro ogni stigma
sociale e pregiudizio, sono proprio gli ingredienti di "Fuori dall'Acqua” il cortometraggio realizzato da Giffoni
Innovation Hub ispirato alla storia di un adolescente con Epilessia, vincitore a marzo scorso del contest LICE
dedicato al tema dell'inclusione sociale, dalla scuola al lavoro. Il Trailer del Corto & stato presentato in
anteprima al Congresso in una cerimonia dedicata. Ne parliamo con il prof. Oriano Mecarelli.

PHARMAS T AR
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Prof. Oriano Mecarelll ’
Past President LICE
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Studi clinici e attivita di sensibilizzazione: Angelini Pharma a
flanco delle persone con epilessia

Le aziende del farmaco che si occupano di ricerca e sviluppo in ambito epilessia, contribuiscono anche a
progetti sociali e per abbattere lo stigma verso le persone con Epilessia anche sostenendo la Campagna LICE
"Siva in scena Storie di Epilessia. Racconti di vita, dalla scuola al lavoro™. Ne parliamo con la dott.ssa
Michela Procaccini di Angelini Pharma, a margine della 46* edizione del congresso della Lice.

Dott.ssa Michela Procaccini
' Direttore Medico Angelini Pharma talia

e — =
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Epilessia, quanto impatta la
@ Epilessia, quanto impatta la depressione? © - P : - P
I Guarda pii..  Condividi depressione?

prof. Emilio Russo

Quanto impatta la depressione sulle persone con
epilessia? Se ne parla alla 46” edizione del congresso
nazionale della Lice e noi ne parliama con il prof. Emilio
Russo.

19-06-2023

0:00 /3113

Rimani aggiomato sui video di Pharmastar. Iscriviti ora al canale YouTube. basta un Click! g9+
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Sindrome di Dravet, i bisogni dei
pazienti e le richieste dei
caregiver

Isabellg Brambilla

Allz 46" edizione del congresso nazionale della Lice si
parla anche di epilessie rare e complesse come la

sindrome di Dravet e soprattutto dei bisogni insoddisfatti
che approfondiamo con [sabella Brambilla.

19-06-2023
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Crisi epilettiche sintomatiche
secondarie ad encefalite
autoimmune, si pud sospendere
la terapia?

dottssa Sara Matricardi

Mon esiste una linea guida che dia delle indicazioni
precise sulla sospensione della terapia in caso di crisi
epilettiche sintomatiche secondarie ad encefalite

autoimmune. Se ne parla al 44* congresso della Lice e nof
approfondiamo il tema con la dott.ssa Sara Matricardi.

19-06-2023
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Epilessie refrattarie, riduzione
delle crisi epilettiche con
cenobamato

https:/fyoutu.beMWiBfkpAgk

Mella gestione delle epilessie refrattarie ma attive
abbiamo oggi sempre pil dati sugli studi condotti sul
cenobamato. Se ne parla anche durante la 46" edizione
del congresso dellz Lice e nof approfondiamo il tema con
la dott.ssa Federica Ranzato.

19-06-2023
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';-1 Epilessia, & possibile interrompere il trattamento farmacolo...
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Epilessia, & possibile
interrompere il trattamento
farmacologico?

prof. Emilio Russo.

E' possibile interrompere il trattamento farmacologico
nelle persone con epilessia? Se ne parla al 46" congresso
nazionale della Lice e noi affrontiamo il tema con il prof.
Emilio Russo.

19-06-2023
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1\1. I g o : P ) > Semplificazione della terapia
LY Semplificazione della terapia nelle epilessie farmacoresiste... ; ; : :
& Wl clle epilessie farmacoresistenti,

come gestire le crisi?
dottssa Anna Rosati
gy
. Durante la 46” edizione del congresso nazionale della
M Lice si parla anche di semplificazione delle terapie anti
- epilettiche e noi approfondiamo il tema con la dott.ssa
Anna Rosati.

19-06-2023
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Patient journey nel paziente

‘y Patient journey nel pazi ediatrico con smdromek q:_D.rav... pediatrico b Sl
Dravet, |la delicata fase della
transizione
prof.ssa Francesca Darra

La fase di transizione nel paziente pediatrico con epilessie
rare, come nel caso della sindrome di Dravet, @ molto
delicata. Una recente suervey condotta coinvolzendo
neurologi € anche caregiver ha messo in evidenza criticitd
e problemi. Ne parliamo durante |z 46" edizione della
Lice con la prof.ssa Francesca Darra.

19-06-2023
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Epilessie rare e complesse,
quale ruolo per il cannabidiolo?

dottssa Antonietta Coppola

Esistono diverse epilessie rare e complesse che hanno
delle caratteristiche che |e differenziano una dalle altre

s N IONAL ma alcuni trattamenti permettono il controllo delle crisi

. = come nel caso del cannabidiolo. Se ne parla durante la
a CDI’\t ro I'Ep“eSSla 46" edizione del congresso della Lice e noi
9 GIU G NO 20 23 \ approfondiamo il tema con la dott.ssa Antonietta
i Coppola.
: 19-06-2023
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Epilessia con crisi focali
farmacoresistenti, esperienze
real life con cenobamato

dott Alfreda DAniello

Quando I'epilessia diventa difficilmente gestibile con i
farmaci tradizionali & necessario ricorrere a nuove
molecole come il cenobamato. Il dott. Alfredo D'Aniello
durante la 46" edizione del congresso nazionale della
Lice ci parla della sua esperienza con questo nuovo
farmaco.

20-06-2023
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ilessia, interventi mirati nelle scuole e sul luogo di lavoro e leggi ad hoc per contrastare lo stigma

blicato il: 20 Giugno 2023
S —IN COLLABORAZIONE CON UCB

aggio del 2022 I’ Assemblea mondiale della sanita (braccio decisionale dell’Organizzazione mondiale della sanita Oms) ha approvato un Piano
ne globale, intersettoriale. decennale indirizzato all’epilessia e agli altri disturbi neurologici. Un’iniziativa nata con 1’obiettivo di porre

enzione degli Stati membri le necessita di prevenzione, diagnosi precoce, assistenza e trattamento appropriato delle diverse forme di epilessia,
¢ la soddisfazione dei bisogni psico-fisici, sociali, economici ed educativi delle persone con epilessia e delle loro famiglie. Ma anche con il
rato intento di affrontare lo stigma e in una prospettiva giuridico-legislativa antidiscriminatoria.

aricordarlo Carlo Andrea Galimberti, responsabile del Centro per lo studio e la cura dell’epilessia, Irccs Istituto neurologico nazionale “C.
ino” di Pavia, per sottolineare come 1’importanza dello stigma sia stata ormai riconosciuta anche dall’Oms, che in tale Piano lo menziona

uno degli aspetti principali da rivalutare e da contrastare. “Lo stigma da sempre grava sulle persone con epilessia, con ripercussioni anche sullo
li salute” precisa I’esperto.

gma messo in atto e percepito

768 il sociologo statunitense Erving Goffman defini lo stigma come un “fenomeno in base al quale una persona ¢ screditata o respinta dalla
a a causa di un particolare attributo che ne danneggia la normale identita”. In seguito una serie di lavori condotti da Graham Scambler e
ony Hopkins, tra il 1982 e il 2004 — per studiare lo stigma in generale partendo dall’epilessia, una delle malattie che ne risente maggiormente
10 dimostrato che € opportuna una distinzione tra lo stigma messo in atto e lo stigma percepito dalla persona stessa.

10 in particolare consiste in episodi concreti di discriminazione fondati unicamente sulla presenza di una diagnosi di epilessia. Lo stigma
»ito € invece una prospettiva personale e individuale che si concretizza nella vergogna di essere epilettico e nella paura di impattare sullo stigma
ente messo in atto.

a Galimberti: “L’epilessia da sempre ¢ gravata da una serie di stereotipi e di pregiudizi che emergono ancora frequentemente al giorno d’oggi
wnalisi sociologiche sulla percezione dell’epilessia, sia da parte del paziente che del contesto sociale. Dagli studi di Scambler e Hopkins emerge
la quota di stigma percepita dal paziente sia quella prevalente. Indice che la visione personale € spesso pessimistica e porta il paziente a vivere
azione come peggiore di quanto sia nella realta, spingendolo a una sorta di ritiro sociale”.

mpatto sulla qualita di vita

alle implicazioni sociali lo stigma ha un peso importante anche sulla salute e sulla qualita di vita. Come fa notare Galimberti infatti, tanto piu ¢
livello di stigma percepito tanto minore ¢ la soddisfazione sui vari aspetti dell’assistenza che si riceve e sono maggiori le difficolta di gestione
‘erapia, con una conseguente ridotta compliance. Inoltre numerosi lavori scientifici, anche attraverso 1’adozione di scale formali di valutazione
cello di stigma e della qualita della vita sviluppate negli ultimi decenni, ne hanno dimostrato 1’associazione con ansia e depressione.
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aenta 1’epilettologo: “Persone che potrebbero avere una vita normale nel momento in cui non hanno le crisi epilettiche, risentono

ogicamente della malattia. Tanto che un’alta percentuale ha sintomi depressivi o sintomi ansiosi, per molti versi anche giustificabili, che pero a
sccedono la reale gravita della situazione”. Dalle recenti numerose indagini su queste problematiche emergono effettivamente sempre piu indizi
‘loop” sfavorevole tra stigma, disturbi psichici potenzialmente reattivi e livello di qualita della vita.

epilessie rare e complesse

>nario sociale ¢ ancora piu complesso per chi soffre di quelle forme piu rare di epilessia, associate a encefalopatie con disabilita intellettiva e/o
: neurologici e psichici importanti. “In questo caso sono diversi anche i problemi della famiglia e dei caregiver — precisa Galimberti — perché, al
egli aspetti medici strettamente epilettologici, le malattie associate e le problematiche comportamentali possono richiedere una serie di

enti assistenziali (da supporti speciali per la mobilita o la nutrizione fino alle necessita di assistenza continuativa ed a forme specifiche di

nento sociale) che le famiglie sono impossibilitate a intraprendere autonomamente”.

> per le problematiche legate all’epilessia, numerose associazioni di pazienti e famigliari si organizzano efficacemente per vicariare alcune
re istituzionali e supportare i pazienti nella difesa dei propri diritti. In questi casi inoltre va considerata anche la tutela decisionale e la
:sentanza legale con il passare dell’eta e si pongono problemi di coinvolgimento dei servizi sociali, di sistemazioni abitative, di possibilita di
one e eventualmente di impiego e supporto pensionistico.

erventi mirati

stante poi I’epilessia sia una condizione neurologica attualmente ben caratterizzata e le possibilita di informazione, aggiornamento e

ipazione siano in crescita, le conoscenze della popolazione generale in proposito sono ancora scarse, contribuendo allo stigma. “Ancora in anni
1, da alcune indagini condotte dalla Lega italiana contro 1’epilessia (Lice) sulla percezione dell’epilessia nella popolazione generale ed in

ici settori come quello scolastico sono emersi dati sconfortanti, indicativi di una profonda disinformazione” afferma Galimberti. “Per esempio
do la meta degli intervistati I’epilessia € una malattia psichiatrica, e molti la ritengono ereditaria, incurabile e necessariamente soggetta a

tanti limitazioni e restrizioni nella quotidianita”.

o gli interventi nelle scuole e sul luogo di lavoro, mirati a specifici sottogruppi di popolazione, appaiono piu promettenti e costo-efficaci

‘0 a campagne educazionali pubbliche su larga scala. Per questo, come racconta Galimberti, negli ultimi anni la Lice ha portato avanti iniziative
5ito scolastico con corsi e campagne di aggiornamento per insegnanti e studenti e linee guida di intervento in caso di crisi epilettica, condivise a
) regionale e nazionale con gli uffici scolastici, che istruiscono sulla possibile somministrazione di farmaci per il trattamento immediato delle

a parte proprio del personale della scuola.

1ua Galimberti: “Sono iniziative che hanno avuto un notevole successo e che attualmente varie sezioni regionali della Lice stanno conducendo
ritorio. Inoltre, negli ultimi anni, in collaborazione con la Fondazione Istud la Lega ha avviato anche iniziative concernenti le difficolta

azionali che le persone con epilessia incontrano, con il coinvolgimento di medici legali, giuslavoristi, psicologi e cosi via. La stesura e la

ione di linee guida per la prevenzione dei rischi legati alle crisi nei diversi ambiti della vita quotidiana (da quello domestico e lavorativo fino alle
a sportive) rappresentano strumenti utili sia per i professionisti sanitari che per le persone con epilessia. Le associazioni di pazienti, inoltre,
tradizionalmente promosso gruppi di “self-help”, nei quali il supporto reciproco e lo scambio solidale di esperienze sono risultati apprezzati da
persone con epilessia”.

a legislazione non discriminante

, tra gli strumenti da adottare per ridurre la discriminazione, la vigilanza sulle normative correnti e I’emanazione di leggi a tutela delle persone
silessia, rappresentano uno tra gli obiettivi principali del Piano decennale dell’Oms. Ancora oggi per esempio, anche nei paesi industrializzati,
agnosi di epilessia rappresenta comunque un ostacolo, spesso arbitrario, alle possibilita di impiego lavorativo, secondo Galimberti che

age: “I percorsi e gli indirizzi da seguire sono tanti, ¢ importante lavorare con i membri della famiglia, il personale scolastico e le istituzioni. 11

buto dei professionisti sanitari ¢ essenziale nel delineare criteri razionali di valutazione dei rischi, a tutela sia del paziente che della societa”.

1via — continua — c¢i sono molti momenti nella biografia di una persona con epilessia in cui questa ¢ abbandonata sul piano giuridico. Per

yio quando le crisi epilettiche si presentano per la prima volta in eta adulta, una persona che svolgeva normali attivita lavorative potrebbe

yare in pesanti restrizioni, magari temporanee ma con un’incidenza potenzialmente catastrofica sulle sue possibilita di sostentamento. Al

:nto — conclude 1’esperto — non sono previsti supporti economici tempestivi per queste situazioni, e le procedure burocratiche rappresentano

y dei percorsi ad ostacoli. E solo uno degli aspetti che i progetti di legge sull’epilessia — in lento movimento da alcuni anni — stanno cercando di
tare”.
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Sindrome di Dravet, oggi la Giornata Internazionale

Autore: Redazione, 23 Giugno 2023

Presentato per I'occasione uno studio
nazionale sulla riabilitazione

In occasione della Giornata Internazionale per la

sindrome di Dravet, che si celebra oggi, 23 giugno,
I'Associazione Gruppo Famiglie Dravet rende pubblici i primi
risultati di un sondaggio effettuato a livello nazionale sulla
riabilitazione nella patologia.

Lo studio, appena presentato al congresso nazionale della

Lega Italiana Contro I'Epilessia (LICE) & stato condotto in
collaborazione con la Fondazione Policlinico Universitario
Agostino Gemelli di Roma.

La sindrome di Dravet (DS), considerata la pilt comune sindrome Encefalopatia dello sviluppo ed epilettica di
origine genetica, & caratterizzata da una epilessia resistente ai farmaci a cui si associano serie di sintomi, tra cui
deficit cognitivi, compromissione delle capacita visomotorie e di esecuzione, disturbi del linguaggio espressivo,

disturbi motori e vari disturbi comportamentali.

Nonostante tutti i pazienti affetti dalla sindrome necessitino di riabilitazione in diversi ambiti, attualmente mancano
evidenze riguardo al tipo di trattamento e alla sua efficacia rispetto alle problematiche legate alla sindrome. Al fine di
colmare questa lacuna, I'Associazione Gruppo Famiglie Dravet ha condotto un'indagine nazionale sul panorama
della riabilitazione nella Sindrome di Dravet, coinvolgendo pazienti e caregiver. Il sondaggio italiano, ha raccolto
dati nel periodo pre-COVID, precisamente da febbraio a novembre 2019.

L'indagine si & svolta attraverso I'invio di un invito via email ai contatti dell'associazione, seguito dalla compilazione
di un questionario online anonimo e dalla raccolta dei dati su file Excel.

Successivamente, i dati sono stati elaborati e il campione & stato suddiviso per fasce d'eta, al fine di valutare
I'approccio riabilitativo in relazione all'eta e alla residenza geografica, nonché per analizzare gli aspetti
educativi, la frequenza scolastica e la partecipazione a gruppi integrativi.

I risultati di questo studio rivelano una carenza nell'attuale panorama italiano riguardo all'approccio riabilitativo
nei confronti dei pazienti. Per garantire un adeguato approccio multidisciplinare alle esigenze dei pazienti, si rende
necessaria un'integrazione basata sul profilo neuropsicologico e neuromotorio. Di conseguenza, l'indagine
suggerisce la necessita di sviluppare linee guida specifiche, basate sulle esigenze dei pazienti, al fine di ottimizzare il

follow-up e i risultati della riabilitazione, migliorando cosi la qualita di vita dei pazienti e dei caregiver.

L'Associazione Gruppo Famiglie Dravet auspica che questi importanti risultati contribuiscono a sensibilizzare
I'opinione pubblica, i professionisti del settore e le istituzioni sulle necessita e le sfide affrontate dai pazienti affetti
dalla sindrome di Dravet, nonché a promuovere una maggiore attenzione e un impegno concreto verso

I'elaborazione di un approccio riabilitativo piu efficace e personalizzato.

Al seguente link il pdf del poster.
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Chi convive con una
epilessia rara,
malattia neurologica
cronica ad alto -
impatto sociale

SALUTE

- -

Sono le famiglie di persone con epilessie rare a portare la testimonianza di

come si convive con una malattia neurologica cronica ad alto impatto
sociale; “Affrontiamo enormi difficolta nell’assistenza dei nostri figli
perché il pii1 delle volte siamo lasciati soli. Ci sentiamo da soli e da

soli affrontiamo un percorso ad ostacoli”.

Katia Santoro, presidente dellAssociazione Famiglie LGS Italia e rappresentante Alleanza Epilessie
rare e complesse, rappresenta la voce delle famiglie dei piccoli pazienti colpiti da encefalopatie, alle
prese molto spesso con un percorso ad ostacoli nel vero senso della parola, dal punto di vista

dell'assistenza, delle cure e del processa di transizione verso l'eta adulta

Come spiega Santoro, € pesante 'impatto di queste patologie sulla vita quotidiana delle famiglie,
che purtroppo affrontano enormi difficolta nell'assistenza dei propri figli, perché il pit delle volte
sono lasciate sole. Le famiglie si sentonao da sole e da sole affrontano un percorso ad ostacoli. "I
percorso terapeutico non si conclude con la dispensazione di farmaci ma deve coprire un percorso

terapeutico olistico” spiega Katia Santoro.

L'Associazione LGS con l'Alleanza Epilessie rare e compl sta sviluppando un protocollo che
mette in luce 1 passi importanti da compiere: creare nel processo di transiziane una accoglienza
clinica formata da un team equiparato a quello della neuropsichiatria infantile per agevolare il
trattamento terapeutico; creare un PDTA in cui l'assistenza nel territorio sia un anello di rilievo su cul
la famiglia pud contare realmente. “Bisogna, insomma, creare le condizioni per permettere ai nostri

figli di condurre una vita normale come quella degli altri coetanei” conclude Katia Santoro.

Come spiega Oriano Mecarelli, Past President LICE- Lega Italiana contro ['Epilessia, gia professore
all'Universita di Roma La Sapienza, Dipartimento di Neuroscienze Umane, durante il webinar
organizzato da Motore Sanita dal titolo "EPILESSIE RARE: STATO DELL'ARTE E NUOVI ORIZZONTI DI
CURA LAZIO e CAMPANIA “chi soffre di una forma di epilessia rara, si trova ad affrontare una
patologia in genere molto severa che, oltre alle crisi epilettiche, comporta deficit cognitivi e disturbi

comportamentall”

“Queste forme rientrano tra le encefalopatie epilettiche dello sviluppo e sono caratterizzate da gradi
variabili di disabilita che coinvolgono non solo il paziente ma anche familiari e caregivers — prosegue

il professore - In generale dall’Epilessia non si guarisce; alcune forme soprattutto dell'eta infantile si

risolvono ma non é il caso delle forme pii severe. Nelle Epilessie rare la sp édiriuscire a
raggiungere un controllo accettabile delle crisi per ottenere una qualita di vita discreta. Dal

punto di vista medico é importante quindi riuscire ad impostare una terapia che controlli le crisi
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