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ANSA SALUTE

Agenzia

ANSA

Epilessia, vacanze libere e serene con i consigli giusti
Epilessia, vacanze libere e serene con i1 consigli giusti
Dai farmaci alle accortezze 'anti-crisi', il vademecum Lice

(ANSA) - ROMA, 05 LUG - Vacanze, viaggl e sport: semaforo verde per chi soffre di
epilessia, 1in sicurezza, portando con se' i propri farmaci e la relativa
prescrizione, rispettando i ritmi sonno-veglia e valutando gli orari di assunzione
della terapia anche in considerazione di un eventuale fuso orario nel luogo di
vacanza: sono alcuni dei consigli della Lice, Lega Italiana Contro 1l'Epilessia.
Si' ai viaggi anche in aereo, a breve o lungo raggio; si' allo sport ad eccezione
di attivita' estreme o potenzialmente pericolose. "Quando si viaggia, soprattutto
all'estero - evidenzia Laura Tassi, Presidente Lice e neurologo presso la Chirurgia
dell'Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano - raccomandiamo di verificare
prima di partire presso il Centro per l'Epilessia di riferimento se il farmaco in
uso sia disponibile nel Paese che si visitera'. Se la meta delle vacanze
e' all'estero e' importante rispettare 1 ritmi sonno-veglia ©per evitare
l'esposizione a quei fattori di rischio in grado di favorire eventuali crisi".

Via libera anche allo sport perche' riduce lo stress e l'ansia e migliora la

qualita' del sonno: "In generale - sottolinea Oriano Mecarelli, Past President
Lice - nessuna attivita' non agonistica andrebbe vietata alle persone con
epilessia, (tranne le piu' estreme e pericolose), tenendo conto pero' ad esempio

del tipo di crisi epilettiche e del rischio della loro comparsa durante
l'attivita' sportiva. E fondamentale, quindi, una valutazione dell'idoneita' alla
pratica di attivita' sportiva da parte del proprio neurologo".

Tra i consigli anche quello di portare in viaggio una lista dei contatti utili e
la documentazione medica con la descrizione sintetica della patologia e le
istruzioni su cosa fare e chi contattare in situazioni di emergenza (anche in
inglese se le vacanze sono all'estero). Infine, stipulate un'assicurazione che
copra tutte le spese medico-sanitarie e gli eventuali danni derivanti da una crisi
epilettica, soprattutto se viaggiate in Paesi fuori dell'Unione europea (ANSA) .



17/07/2023
Pag. 12 N.6 - giugno 2023

Lettere
EYEITE]]

Allattamento e salute mentale

I1 Ministero della Salute ha pubbli-
cato il documento “Allattamento e
promozione della salute materno-in-
fantile: focus sulla salute mentale”
(httpsillwww.medicoebambino.com/lib/T
AS Salute _mentale LM.pdf). Si trat-
ta di una position statement ideata e
prodotta dal Tavolo Tecnico operativo
interdisciplinare per la promozione
dell’Allattamento al Seno del Ministe-
ro della Salute (TAS) e dallUNICEF
Italia, con il contributo della Societa
Italiana di Psichiatria (SIP), della So-
cieta Italiana di Neurologia (SIN), del-
la Lega Italiana contro I'Epilessia (LI-
CE), della Societa Italiana di Neuro-
psichiatria dell'Infanzia e dell’Adole-
scenza (SINPIA) e dell'Ordine degli
Psicologi del Lazio. Il documento é
stato anche condiviso dall'Associazio-
ne Epilessia (AE), dall'Associazione
Italiana Sclerosi Multipla (AISM), dal-
la Fondazione ONDA e da Vivere on-
lus.

L'obiettivo principale della position
statement € quello di tutelare I'allatta-
mento materno anche quando la
mamma si trovi in situazioni di diffi-
colta legate a particolari condizioni
mentali e/o neurologiche. Queste
condizioni non vanno intese come ve-
re controindicazioni, bensi come osta-
coli, che in quanto tali sono superabili
se e disponibile un sostegno in fami-
glia e nell'ambito di un'assistenza so-
cio-sanitaria competente. Anche l'as-
sunzione di farmaci ad azione sul si-
stema nervoso é perlopiu compatibile
con l'allattamento.

Prima di dare a queste donne un
consiglio relativo all’allattamento e
sempre doveroso fare un bilancio
complessivo dei pro e dei contro delle
varie opzioni. L'opzione di passare a
una formula lattea di fatto disconosce-
rebbe i positivi effetti dell’allattamento
al seno sulla relazione madre-bambi-
no, ma anche sulla salute fisica (es. ri-
duzione dei tumori della sfera ripro-

duttiva femminile) e psichica (em-
powerment materno, effetto antide-
pressivo) della donna.

In conclusione, piuttosto che teme-
re a priori che lallattamento squilibri
la donna, ¢ meglio considerare che
madre e bambino sono parte di un
unico sistema di co-regolazione affetti-
va e cognitiva, il cui funzionamento é
facilitato dall’allattamento. Resta co-

munque sempre possibile sospendere
I'allattamento in un secondo momen-

Medico e Bambino

to, qualora ulteriori valutazioni dell'e-

quilibrio mentale della madre lo sug-
geriscano.

Riccardo Davanzo

Presidente del Tavolo Tecnico

Allattamento del Ministero della Salute

riccardo.davanzo@gmail.com
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Block notes

a cura di Luisa Brambilla

Il film che ha
vinto il contest
della Lega
italiana contro
I'Epilessia (qui,
la locandina)
sari al Giffoni
Film Festival.

[‘uori dall’Acqua

Sard proiettato il prossimo 27
luglio al Giffoni Film Festival, e
fuori concorso alla prossima
Mostra del Cinema di Venezia, il
cortometraggio Fuori dallAcqua
liberamente ispirato alla storia
che havinto questa primavera

il contest Lice (| ega Italiana
contro I'Epilessia) Siva in scena.
Storie di Epilessia. Racconta

la storia di Andrea, e del suo
farsi strada tra le difficolta per
vivere una vita come tuttigli altri
adolescenti, fino a diventare
campione dinuoto. Un invito

a pazienti e no aliberarsi

dallo stigma della malattiae

a considerare lo sport uno
strumento di benessere (riduce
ansia e stress, migliora la qualita
del sonno) e direalizzazione
personale. Sul sito /ice.it

si trova inoltre il vademecum
con le indicazioni per affrontare
le vacanze in sicurezzatra
viaggi e sport.

IO DONNA 22 LUGLIO 2023

CORRIERE DELLA SERA

I©)
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CORRIERE DELLA SERA

L(‘gﬂ italiana coniro I
VVademecum per le vacanze in sicurezza

Lice (Lega Italiana Contro I'Epilessia), spiega alcune semplici regole
per viaggiare e fare sport in sicurezza: si ai viaggi anche in aereo,

a breve olungo raggio, senza dimenticare di portare con séi propri
farmaci e la relativa prescrizione; rispettare i ritmi sonno-veglia

e valutare gli orari di assunzione della terapia tenendo conto anche
diun eventuale fuso orario diverso; si allo sport a eccezione

di attivita estreme o potenzialmente pericolose. E possibile
consultare e scaricare il vademecum sul sito: fondazionelice.it.

diffusione:172911
tiratura:253197
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Salute: 'Fuori dall'acqua’, un corto sull'epilessia al Giffoni Film Festival
Contro stigma e pregiudizi la storia di Andrea, giovane promessa del nuoto

| sogni, i successi e le paure di Andrea, giovane promessa del nuoto, adolescente con epilessia, sotto i
riflettori del Giffoni Film Festival dove il 27 luglio andra in scena il cortometraggio 'Fuori dall'acqua’ della
regista Angela Bevilacqua, firmato Giffoni Innovation Hub in collaborazione con Lice (Lega italiana contro
I'epilessia) e Fondazione Lice. Uno short film liberamente ispirato alla storia vincitrice del contest Lice 'Si va
in scena. Storie di epilessia': "Una testimonianza di lotta, ma anche di speranza, contro ogni stigma sociale e
pregiudizio - spiegano Lice e la sua Fondazione - in cui lo sport, gli affetti, ma anche i farmaci, giocano un
ruolo cruciale".

"Il cortometraggio Fuori dall'acqua € un traguardo significativo della campagna Lice di quest'anno - afferma
Laura Tassi, presidente Lice - e siamo orgogliosi di essere arrivati fin qui, per tutte le persone con epilessia"
che sono oltre 60 milioni nel mondo, 6 milioni in Europa e circa 600mila in Italia, dove si calcola che ogni
anno si verifichino 86 nuovi casi di epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell'eta giovanile/adulta e 180
dopo i 75 anni. "Raccontare, attraverso un susseguirsi di immagini ricche di emozioni, I'esperienza di un
ragazzo con epilessia, pur con le difficolta legate alla malattia, e la voglia di vivere una vita come quella di
tutti gli adolescenti - sottolinea Tassi - rappresenta un successo per tutti i pazienti e tutti i caregiver.
Ringraziamo Giffoni Film Festival per questa straordinaria opportunita".

"Fuori dall'acqua - evidenzia Oriano Mecarelli, past president Lice - nasce da una storia liberamente ispirata
all'esperienza di un adolescente con epilessia, malattia che gli ha creato e continua a creare problemi in
ambito scolastico, relazionale e sportivo. Andrea ha anche sperimentato alcuni effetti collaterali legati
all'assunzione dei farmaci anticrisi, che per essere efficace deve essere quotidiana e regolare. Nel caso
dell'epilessia la sofferenza delle persone € spesso legata al pregiudizio e alla disinformazione, piu che alla
malattia di per sé". Un muro che il corto vuole contribuire ad abbattere, anche dal palcoscenico della
Mostra internazionale d'arte cinematografica di Venezia, dove approdera in settembre.

(Segue)
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Salute: 'Fuori dall'acqua’, un corto sull'epilessia al Giffoni Film Festival (2)

L'appuntamento con il lancio di Fuori dall'acqua & per giovedi alle 11 durante la Giffoni Impact di Lice.
Partendo dalla proiezione dello short movie - informa una nota - il tema dell'epilessia verra discusso da
Tassi, Mecarelli, Bevilacqua e dall'attore Antonio Ciorfito. Parteciperanno anche i referenti delle aziende
farmaceutiche main sponsor della campagna Lice: Nathalie Falsetto, Specialty Care Medical Lead di Angelini
Pharma, e Ivan Di Schiena, Head of Patient Access and External Engagement Italy di Ucb Pharma. La
campagna proseguira per tutto il 2023, sostenuta anche da Jazz Pharmaceuticals, Eisai, Ecupharma,
Lusofarmaco e Sanofi.

"Provare a raccontare attraverso un cortometraggio la storia di un giovane talento che combatte con
I'epilessia con la stessa grinta e determinazione con cui si approccia alle gare di nuoto - dichiara Luigi Sales,
Head of Original Productions Giffoni Innovation Hub - & stata una bella avventura che ha aggiunto valore alla
nostra esperienza umana oltre che professionale. Siamo felici che Lice e Fondazione Lice abbiano scelto noi
per la realizzazione dello short film che racchiude in sé un messaggio per tutti i ragazzi che avranno modo di
guardarlo: gli ostacoli della vita si affrontano una bracciata alla volta, senza mai perdere di vista chi siamo e
il potenziale che riusciamo a esprimere nei momenti piu faticosi. Fuori dall'acqua & un inno alla vita".

(Red-Opa/Adnkronos Salute)
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Al Giffoni festival il corto 'Fuori dall'acqua’ su epilessia
20230725 20297
Salute
R CRO QOBKN
Al Giffoni festival il corto "Fuori dall'acqua" su epilessia
Paure, successi e speranze di un adolescente con la patologia
(ANSA) - ROMA, 25 LUG - Paure, speranze e successi di un
adolescente con epilessia. Andrea, giovane speranza del nuoto, e'
il protagonista di "Fuori dall'acqua", short film di Angela
Bevilacqua, firmato Giffoni Innovation Hub, in collaborazione
con Lice, Lega Italiana Contro l1'Epilessia, e Fondazione Lice.
Il ragazzo convive con l'epilessia e la sua testimonianza,
liberamente ispirata alla storia vincitrice del Contest Lice "Si
va in Scena. Storie di Epilessia" e' di lotta ma anche di
speranza, contro ogni stigma sociale e pregiudizio e nella quale
lo sport, gli affetti, ma anche i farmaci, giocano un ruolo

cruciale.

Lo short film verra' presentato il prossimo 27 luglio in
occasione della 53esima edizione del Giffoni Film Festival. "Il
cortometraggio 'Fuori dall'acqua' e' un traguardo significativo
della campagna Lice di quest'anno - sottolinea Laura Tassi,
presidente Lice - e siamo orgogliosi di essere arrivati fin qui,

per tutte le persone con epilessia. Raccontare, attraverso un
susseguirsi di immagini ricche di emozioni, l'esperienza di un
ragazzo con epilessia, pur con le difficolta' legate alla
malattia, e la voglia di vivere una vita come quella di tutti

gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti i pazienti e
tutti i1 caregiver. Ringraziamo Giffoni Film Festival per questa
straordinaria opportunita' ". La 53esima edizione del Giffoni Film
Festival, manifestazione dedicata come sempre ai giovani,
ospitera' 150 opere in concorso da 35 nazioni, compresa 1'Italia,
e 50 fuori concorso.

"Fuori dall'acqua nasce da una storia liberamente ispirata
all'esperienza di un adolescente con Epilessia, sottolinea

Oriano Mecarelli, past president Lice - malattia che gli ha
creato e continua a creare problemi in ambito scolastico,
relazionale e sportivo. Andrea ha anche sperimentato alcuni
effetti collaterali legati all'assunzione dei farmaci anticrisi,
che per essere efficace deve essere quotidiana e regolare. Nel
caso dell'epilessia la sofferenza delle persone e' spesso legata
al pregiudizio e alla disinformazione, piu' <che alla malattia di
per se' ". Il cortometraggio "Fuori dall'acqua" partecipera' , fuori
concorso, alla Mostra Internazionale d'Arte Cinematografica di
Venezia, 1l prossimo 7 settembre. (ANSA).

Y09-NAN
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Radio Marte

29 luglio 2023

Radio
LMarteJ

hiips://replay.radiomarte.it/single -episode.php?ide=108&id=34&mp3=MSLSHOW-230729.mp3
dal min 34.23 al 38.38

Intervista al Prof. Carlo Andrea Galimberti, vice presidente LICE, su “Epilessia e attivita sportive” per il
programma Radio Marte Sport Show. Calcio, Musica e Attualita condotto da Peppe lannicelli.
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Lice e Gittoni
«Fuori dall'acquax. Un corto sull'epilessia

Andrea si tuffa, la gara comincia. Motori in azione e riflettori puntati
su una giovane speranza del nuoto, protagonista di «Fuori
dall'acqua», lo short film di Angela Bevilacqua, firmato Giffoni
Innovation Hub, in collaborazione con Lice, Lega Italiana Contro
I'Epilessia e Fondazione LICE, & stato presentato il 27 luglio al Giffoni
Film Festival. Andrea convive conl'epilessia, testimonie dilotta ma
anche di speranza, contro ogni stigma sociale. Il corto partecipera,
fuori concorso, alla Biennale del cinema di Venezia, il 7 settembre.
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Epilessia, viaggi e sport: il vademecum della LICE, Lega Italiana Contro
I'Epilessia, per affrontare vacanze in sicurezza

Si ai viaggi, anche in aereo, a breve o lungo raggio, senza dimenticare di portare
con sé i propri farmaci e la loro prescrizione

In vacanza via libera anche allo sport per le Persone con Epilessia, riduce lo
stress e ’ansia e migliora la qualita del sonno

Roma, 5 luglio 2023 — Vacanze, viaggi e sport: semaforo verde per le Persone
con Epilessia pronte a partire per godere momenti di relax e divertimento, ma
senza abbassare la guardia. La LICE, Lega Italiana Contro I'Epilessia, spiega
alcune semplici regole per viaggiare e fare sport in sicurezza: si ai viaggi anche
in aereo, a breve o lungo raggio, senza dimenticare di portare con sé i propri
farmaci e la relativa prescrizione; rispettare i ritmi sonno-veglia e valutare gli
orari di assunzione della terapia tenendo conto anche di un eventuale fuso
orario diverso; si allo sport ad eccezione di attivita estreme o potenzialmente
pericolose.

“Quando si viaggia, soprattutto all’estero — evidenzia Laura Tassi, Presidente
LICE e neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del
Niguarda, Milano — raccomandiamo alle Persone con Epilessia di portare
sempre con sé i farmaci e la loro prescrizione. Prima di partire &, inoltre,
consigliabile verificare presso il Centro per I'Epilessia di riferimento se il
farmaco abituale € disponibile nel Paese che si visitera. Se si decide di
trascorrere le vacanze all’estero, soprattutto in caso di fuso orario, € importante
rispettare i ritmi sonno-veglia per evitare 'esposizione a quei fattori di rischio in
grado di favorire eventuali crisi”.

In vacanza via libera anche allo sport perché riduce lo stress e ’ansia e migliora
la qualita del sonno: “In generale — sottolinea Oriano Mecarelli, Past President
LICE — nessuna attivita non agonistica andrebbe vietata alle Persone con
Epilessia, fatta eccezione per quelle pit estreme o potenzialmente pericolose.
Eventuali disabilita associate all’Epilessia, il tipo di crisi epilettiche e una stima
del rischio della loro comparsa durante I’attivita sportiva sono fattori da tenere
in considerazione nella scelta dello sport. E fondamentale, quindi, una
valutazione dell’idoneita alla pratica di attivita sportiva da parte del proprio
neurologo”.

Il vademecum della LICE per affrontare vacanze in sicurezza

1. Viaggiare in aereo con I'Epilessia si puo. Non esistono leggi o regolamenti che
impediscano a chi soffre di Epilessia di viaggiare in aereo. Se 'Epilessia non &
completamente controllata ¢ importante informare il personale di bordo.
Raccomandiamo di portare con voi una dichiarazione del neurologo curante che
attesti

I'idoneita al volo senza una specifica assistenza. Chi € portatore di deficit
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associati all’Epilessia dovra tener conto delle eventuali restrizioni che la
patologia associata comporta.

2. Prima di partire, verificate la disponibilita dei farmaci. Prima della partenza
verificate presso un Centro per ’Epilessia se il farmaco che assumete
abitualmente ¢ disponibile nel Paese che visiterete.

3. Portate in viaggio una lista dei contatti utili e la documentazione medica.
Portate con voi un foglio con la descrizione sintetica della patologia di cui
soffrite, la lista dei contatti utili e le istruzioni su cosa fare e chi contattare in
situazioni di emergenza. In caso di viaggi all’estero, procuratevi una traduzione
della documentazione medica utile in inglese o nella lingua locale.

4. Viaggi all’estero, non dimenticate i farmaci. Portate con voi i farmaci abituali
0, se la permanenza si protrae, predisponete una spedizione. Trasportate i
farmaci di uso quotidiano nel bagaglio a mano e abbiate cura di conservare una
prescrizione del farmaco in caso di necessita.

5. Viaggi verso Paesi caldi o tropicali. Se viaggiate verso un Paese caldo o
tropicale, informatevi sempre sull’eventuale necessita di vaccinazioni e verificate
con lo specialista eventuali controindicazioni alle terapie in corso. Per esempio,
sebbene la maggior parte dei vaccini sia sicura, se si ha I’Epilessia, alcuni
farmaci per la profilassi antimalarica sono controindicati.

6. Non alterate i ritmi sonno-veglia. E consigliabile non alterare i ritmi del sonno
perché in alcuni casi questo puo indurre crisi. I farmaci anticrisi dovrebbero
essere assunti agli orari consueti del proprio fuso orario e adattati man mano al
fuso orario del Paese che si sta visitando. Raccomandiamo di parlarne sempre
con il vostro neurologo prima della partenza.

7. L’assicurazione & importante. Stipulate un’assicurazione che copra tutte le
spese medico-sanitarie e gli eventuali danni derivanti da una crisi epilettica,
soprattutto se viaggiate in Paesi fuori dell’'Unione europea.

8. Attivita sportive indicate. Si a running, trekking in montagna, tennis, padel o
sport in spiaggia come beach volley e calcio.

9. Sport con un rischio moderato e qualche attenzione in piu. Nuoto, ciclismo,
canottaggio, sci alpino o nautico sono sport non controindicati in senso assoluto,
ma si raccomanda di praticarli preferibilmente in compagnia e sotto
supervisione di una persona adulta che possa soccorrere.

10. Sport controindicati. Praticare immersioni subacquee, arrampicate in alta
quota, motociclismo, deltaplano o paracadutismo comporta rischi maggiori e
sono attivita da evitare; la loro pratica puo essere approvata in casi eccezionali e,
comunque, sempre dopo preliminare parere neurologico.

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, 'Epilessia € una delle
malattie neurologiche piu diffuse, per questo I’'Organizzazione Mondiale della
Sanita ha riconosciuto I’Epilessia come una malattia sociale. Si stima che nei
Paesi industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in Italia soffrono di
Epilessia circa 600.000 persone, ben 6 milioni in Europa. Nei Paesi a reddito
elevato, I'incidenza dell’Epilessia presenta due picchi, rispettivamente nel primo
anno di vita e dopo i 75 anni: in Italia si calcola che ogni anno si verifichino 86
nuovi casi di Epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell’eta giovanile/adulta e
180 dopo i 75 anni.

Per maggiori informazioni:

www.lice.it
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Epilessia, viaggi e sport. Il vademecum della Lice per
affrontare vacanze in sicurezza

Si ai viaggi, anche in aereo, a breve o lungo raggio, senza dimenticare di portare
con sé i propri farmaci e la loro prescrizione. In vacanza via libera anche allo
sport per le Persone con Epilessia, riduce lo stress e Uansia e migliora la qualita
del sonno. I consigli della Lega italiana contro Uepilessia

“Quando si viaggia, soprattutto all'estero — evidenzia Laura Tassi, Presidente

~ T
.\Qw"“ *
‘
LICE e neurologo presso la Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson del

Niguarda, Milano — raccomandiamo alle Persone con Epilessia di portare sempre con sé i farmaci e la loro
prescrizione. Prima di partire €, inoltre, consigliabile verificare presso il Centro per I'Epilessia di riferimento
se il farmaco abituale € disponibile nel Paese che si visitera. Se si decide di trascorrere le vacanze
all’estero, soprattutto in caso di fuso orario, € importante rispettare i ritmi sonno-veglia per evitare
I'esposizione a quei fattori di rischio in grado di favorire eventuali crisi”.

o5 LUG - Vacanze, viaggi e sport: semaforo verde per le Persone con Epilessia
pronte a partire per godere momenti di relax e divertimento, ma senza
abbassare la guardia. La LICE, Lega Italiana Contro I’Epilessia, spiega
alcune semplici regole per viaggiare e fare sport in sicurezza: si ai viaggi anche
in aereo, a breve o lungo raggio, senza dimenticare di portare con sé i propri
farmaci e la relativa prescrizione; rispettare i ritmi sonno-veglia e valutare gli
orari di assunzione della terapia tenendo conto anche di un eventuale fuso
orario diverso; si allo sport ad eccezione di attivita estreme o potenzialmente
pericolose.

In vacanza via libera anche allo sport perché riduce lo stress e I'ansia e migliora la qualita del sonno: “In
generale — sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE - nessuna attivita non agonistica andrebbe
vietata alle Persone con Epilessia, fatta eccezione per quelle piu estreme o potenzialmente pericolose.
Eventuali disabilita associate all’Epilessia, il tipo di crisi epilettiche e una stima del rischio della loro
comparsa durante I'attivita sportiva sono fattori da tenere in considerazione nella scelta dello sport. E
fondamentale, quindi, una valutazione dell'idoneita alla pratica di attivita sportiva da parte del proprio
neurologo”.

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo,
I'Epilessia € una delle malattie neurologiche piu diffuse,
per questo I'Organizzazione Mondiale della Sanita ha
riconosciuto I'Epilessia come una malattia sociale. Si
stima che nei Paesi industrializzati interessi circa 1
persona su 100: in ltalia soffrono di Epilessia circa
600.000 persone, ben 6 milioni in Europa. Nei Paesi a
reddito elevato, I'incidenza dell’Epilessia presenta due
picchi, rispettivamente nel primo anno di vita e dopo i 75
anni: in Italia si calcola che ogni anno si verifichino 86
nuovi casi di Epilessia nel primo anno di vita, 20-30
nell’eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni.

Il vademecum della LICE per affrontare vacanze in
sicurezza

1. Viaggiare in aereo con I'Epilessia si pud. Non esistono leggi o regolamenti che impediscano a chi
soffre di Epilessia di viaggiare in aereo. Se I'Epilessia non & completamente controllata &€ importante
informare il personale di bordo. Raccomandiamo di portare con voi una dichiarazione del neurologo
curante che attesti

I'idoneita al volo senza una specifica assistenza. Chi & portatore di deficit associati allEpilessia dovra tener
conto delle eventuali restrizioni che la patologia associata comporta.

2. Prima di partire, verificate la disponibilita dei farmaci. Prima della partenza verificate presso un Centro
per I'Epilessia se il farmaco che assumete abitualmente & disponibile nel Paese che visiterete.
3. Portate in viaggio una lista dei contatti utili e la documentazione medica. Portate con voi un foglio con
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gli eventuali danni derivanti da una crisi epilettica, soprattutto se viaggiate in Paesi fuori dell’'Unione incoerenza, stiamo lavorando per
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8. Attivita sportive indicate. Si a running, trekking in montagna, tennis, padel o sport in spiaggia come
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EPILESSIA, VIAGGI E SPORT: IL
VADEMECUM DELLA LICE, LEGA
ITALIANA CONTRO L'EPILESSIA, PER
AFFRONTARE VACANZE IN SICUREZZA

O© Luglio 5,2023 [ Culture

Vacanze, viaggi e sport: semaforo verde per le Persone con
Epilessia pronte a partire per godere momenti di relax e
divertimento, ma senza abbassare la guardia. La LICE, Lega
Italiana Contro I'Epilessia, spiega alcune semplici regole per
viaggiare e fare sport in sicurezza: si ai viaggi anche in aereo,
a breve o lungo raggio, senza dimenticare di portare con sé i
propri farmaci e la relativa prescrizione; rispettare i ritmi
sonno-veglia e valutare gli orari di assunzione della terapia
tenendo conto anche di un eventuale fuso orario diverso; si
allo sport ad eccezione di attivita estreme o potenzialmente
pericolose.

“Quando si viaggia, soprattutto all’estero - evidenzia Laura Tassi, Presidente LICE e
neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano -
raccomandiamo alle Persone con Epilessia di portare sempre con sé i farmaci e la loro
prescrizione. Prima di partire é, inoltre, consigliabile verificare presso il Centro per I'Epilessia di
riferimento se il farmaco abituale é disponibile nel Paese che si visitera. Se si decide di
trascorrere le vacanze all’estero, soprattutto in caso di fuso orario, é importante rispettare i
ritmi sonno-veglia per evitare I'esposizione a quei fattori di rischio in grado di favorire eventuali
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crisi”.

In vacanza via libera anche allo sport perché riduce lo stress e I'ansia e migliora la qualita
del sonno: “In generale - sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE - nessuna
attivita non agonistica andrebbe vietata alle Persone con Epilessia, fatta eccezione per quelle
piu estreme o potenzialmente pericolose. Eventuali disabilita associate all’Epilessia, il tipo di
crisi epilettiche e una stima del rischio della loro comparsa durante I'attivita sportiva sono
fattori da tenere in considerazione nella scelta dello sport. £ fondamentale, quindi, una
valutazione dell'idoneita alla pratica di attivita sportiva da parte del proprio neurologo”.

Il vademecum della LICE per affrontare vacanze in sicurezza

1. Viaggiare in aereo con I'Epilessia si puo. Non esistono leggi o regolamenti che
impediscano a chi soffre di Epilessia di viaggiare in aereo. Se I'Epilessia non &
completamente controllata € importante informare il personale di bordo.
Raccomandiamo di portare con voi una dichiarazione del neurologo curante che
attesti

I'idoneita al volo senza una specifica assistenza. Chi & portatore di deficit associati
all'Epilessia dovra tener conto delle eventuali restrizioni che la patologia associata
comporta.

2. Prima di partire, verificate la disponibilita dei farmaci. Prima della partenza
verificate presso un Centro per I'Epilessia se il farmaco che assumete abitualmente
e disponibile nel Paese che visiterete.

3. Portate in viaggio una lista dei contatti utili e la documentazione medica. Portate
con voi un foglio con la descrizione sintetica della patologia di cui soffrite, la lista
dei contatti utili e le istruzioni su cosa fare e chi contattare in situazioni di
emergenza. In caso di viaggi all'estero, procuratevi una traduzione della
documentazione medica utile in inglese o nella lingua locale.

4. Viaggi all'estero, non dimenticate i farmaci. Portate con voi i farmaci abituali o, se
la permanenza si protrae, predisponete una spedizione. Trasportate i farmaci di
uso quotidiano nel bagaglio a mano e abbiate cura di conservare una prescrizione
del farmaco in caso di necessita.

5. Viaggi verso Paesi caldi o tropicali. Se viaggiate verso un Paese caldo o tropicale,
informatevi sempre sull'eventuale necessita di vaccinazioni e verificate con lo
specialista eventuali controindicazioni alle terapie in corso. Per esempio, sebbene la
maggior parte dei vaccini sia sicura, se si ha I'Epilessia, alcuni farmaci per la
profilassi antimalarica sono controindicati.

6. Non alterate i ritmi sonno-veglia. E consigliabile non alterare i ritmi del sonno
perché in alcuni casi questo puo indurre crisi. | farmaci anticrisi dovrebbero essere
assunti agli orari consueti del proprio fuso orario e adattati man mano al fuso orario
del Paese che si sta visitando. Raccomandiamo di parlarne sempre con il vostro
neurologo prima della partenza.

7. L'assicurazione & importante. Stipulate un'assicurazione che copra tutte le spese
medico-sanitarie e gli eventuali danni derivanti da una crisi epilettica, soprattutto
se viaggiate in Paesi fuori dell'Unione europea.

8. Attivita sportive indicate. Si a running, trekking in montagna, tennis, padel o sport
in spiaggia come beach volley e calcio.

9. Sport con un rischio moderato e qualche attenzione in piu. Nuoto, ciclismo,
canottaggio, sci alpino o nautico sono sport non controindicati in senso assoluto, ma
si raccomanda di praticarli preferibilmente in compagnia e sotto supervisione di
una persona adulta che possa soccorrere.

10. Sport controindicati. Praticare immersioni subacquee, arrampicate in alta quota,
motociclismo, deltaplano o paracadutismo comporta rischi maggiori e sono attivita
da evitare; la loro pratica puo essere approvata in casi eccezionali e, comunque,
sempre dopo preliminare parere neurologico.

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I'Epilessia é una delle malattie neurologiche

Intervista a Giovanna Vizzaccaro e Roberto Gugliotta sul loro...
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piu diffuse, per questo I'Organizzazione Mondiale della Sanitd ha riconosciuto I'Epilessia come
una malattia sociale. Si stima che nei Paesi industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in
Italia soffrono di Epilessia circa 600.000 persone, ben 6 milioni in Europa. Nei Paesi a
reddito elevato, I'incidenza dell’Epilessia presenta due picchi, rispettivamente nel primo
anno di vita e dopo i 75 anni: in Italia si calcola che ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di
Epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell’eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75
anni.

n CONSIGLI EPILESSIA ESTATE IL VADEMECUM DELLA LICE
LEGA ITALIANA CONTRO L'EPILESSIA MEDICINA
PER AFFRONTARE VACANZE IN SICUREZZA SALUTE SPORT VIAGGI
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L'epilessia va in vacanza con il vademecum della Lice per pazienti e

famiglie

LINK: https://www.sanitainformazione.it/salute/lepilessia-va-in-vacanza-con-il-vademecum-della-lice/

L'epilessia va in vacanza
con il vademecum della Lice
per pazienti e famiglie Si ai
viaggi, anche in aereo, a
breve o lungo raggio per chi
soffre di epilessia, senza
dimenticare di portare con
sé i propri farmaci e la loro
prescrizione. In vacanza via
libera anche allo sport:
riduce lo stress e l'ansia e
migliora la qualita del sonno
di Redazione Vacanze,
viaggi e sport: semaforo
verde per le persone con
epilessia pronte a partire
per godere momenti di
relax e divertimento, ma
senza abbassare la guardia.
La LICE, Lega Italiana
Contro I|'Epilessia, spiega
alcune semplici regole per
viaggiare e fare sport in
sicurezza: si ai viaggi anche
in aereo, a breve o lungo
raggio, senza dimenticare di
portare con sé i propri
farmaci e la relativa
prescrizione; rispettare i
ritmi sonno-veglia e
valutare gli orari di
assunzione della terapia
tenendo conto anche di un
eventuale fuso orario
diverso. Si allo sport ad
eccezione di attivita
estreme o potenzialmente
pericolose. Portare sempre
con sé i farmaci e la loro
prescrizione «Quando si
viaggia, soprattutto
all'estero - evidenzia Laura

Tassi, Presidente LICE e
neurologo presso la
Chirurgia dell'Epilessia e del
Parkinson del Niguarda,
Milano - raccomandiamo
alle Persone con Epilessia di
portare sempre con sé i

farmaci e 1la loro
prescrizione. Prima di
partire e, inoltre,

consigliabile verificare
presso il Centro per
I'Epilessia di riferimento se
il farmaco abituale e
disponibile nel Paese che si
visitera. Se si decide di
trascorrere le vacanze
all'estero, soprattutto in
caso di fuso orario, &
importante rispettare i ritmi
sonno-veglia per evitare
I'esposizione a quei fattori
di rischio in grado di
favorire eventuali crisi» Via
libera allo sport In vacanza
via libera anche allo sport
perché riduce lo stress e
I'ansia e migliora la qualita
del sonno: «In generale -
sottolinea Oriano Mecarelli,
past President LICE -
nessuna attivita non
agonistica andrebbe vietata
alle persone con epilessia,
fatta eccezione per quelle

piu estreme 0
potenzialmente pericolose.
Eventuali disabilita

associate all'epilessia, il tipo
di crisi epilettiche e una
stima del rischio della loro
comparsa durante I'attivita

sportiva sono fattori da
tenere in considerazione
nella scelta dello sport. E
fondamentale, quindi, una
valutazione dell'idoneita alla
pratica di attivita sportiva
da parte del proprio
neurologo». L'epilessia in
numeri Con oltre 60 milioni
di persone colpite nel
mondo, l'epilessia & una
delle malattie neurologiche
piu diffuse, per questo
I'Organizzazione Mondiale
della Sanita ha riconosciuto
I'epilessia come una
malattia sociale. Si stima
che nei Paesi industrializzati
interessi circa 1 persona su
100: in Italia soffrono di
epilessia circa 600.000
persone, ben 6 milioni in
Europa. Nei Paesi a reddito
elevato, l'incidenza
dell'epilessia presenta due
picchi, rispettivamente nel
primo anno di vita e dopo i
75 anni: in Italia si calcola
che ogni anno si verifichino
86 nuovi casi di Epilessia
nel primo anno di vita, 20-
30 nell'eta giovanile/adulta
e 180 dopo i 75 anni. Il
vademecum della LICE per
affrontare vacanze in
sicurezza Viaggiare in aereo
con I'Epilessia si pud. Non
esistono leggi o regolamenti
che impediscano a chi soffre
di Epilessia di viaggiare in
aereo. Se I'Epilessia non €&
completamente controllata
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€ importante informare il
personale di bordo.
Raccomandiamo di portare
con voi una dichiarazione
del neurologo curante che
attesti l'idoneita al volo
senza una specifica
assistenza. Chi & portatore
di deficit associati
all'Epilessia dovra tener
conto delle eventuali
restrizioni che la patologia
associata comporta. Prima
di partire, verificate la
disponibilita dei farmaci.
Prima della partenza
verificate presso un Centro
per I'Epilessia se il farmaco
che assumete abitualmente
e disponibile nel Paese che
visiterete. Portate in viaggio
una lista dei contatti utili e
la documentazione medica.
Portate con voi un foglio
con la descrizione sintetica
della patologia di cui
soffrite, la lista dei contatti
utili e le istruzioni su cosa
fare e chi contattare in
situazioni di emergenza. In
caso di viaggi all'estero,
procuratevi una traduzione
della documentazione
medica utile in inglese o
nella lingua locale. Viaggi
all'estero, non dimenticate i
farmaci. Portate con voi i
farmaci abituali o, se la
permanenza si protrae,
predisponete wuna
spedizione. Trasportate i
farmaci di uso quotidiano
nel bagaglio a mano e
abbiate cura di conservare
una prescrizione del
farmaco in caso di
necessita. Viaggi verso

sanitainformazione.it

Paesi caldi o tropicali. Se
viaggiate verso un Paese
caldo o tropicale,
informatevi sempre
sull'eventuale necessita di
vaccinazioni e verificate con
lo specialista eventuali

controindicazioni alle
terapie in corso. Per
esempio, sebbene Ia

maggior parte dei vaccini
sia sicura, se si ha
I'Epilessia, alcuni farmaci
per la profilassi antimalarica
sono controindicati. Non
alterate i ritmi sonno-
veglia. E consigliabile non
alterare i ritmi del sonno
perché in alcuni casi questo
puo indurre crisi. I farmaci
anticrisi dovrebbero essere
assunti agli orari consueti
del proprio fuso orario e
adattati man mano al fuso
orario del Paese che si sta
visitando. Raccomandiamo
di parlarne sempre con il
vostro neurologo prima
della partenza.
L'assicurazione e
importante. Stipulate
un'assicurazione che copra
tutte le spese medico-
sanitarie e gli eventuali
danni derivanti da una crisi
epilettica, soprattutto se
viaggiate in Paesi fuori
dell'Unione europea. Attivita
sportive indicate. Si a
running, trekking in
montagna, tennis, padel o
sport in spiaggia come
beach volley e calcio. Sport
con un rischio moderato e
qualche attenzione in piu.
Nuoto, ciclismo,
canottaggio, sci alpino o

nautico sono sport non
controindicati in senso
assoluto, ma si raccomanda
di praticarli preferibilmente
in compagnia e sotto
supervisione di una persona

adulta che ©possa
soccorrere. Sport
controindicati. Praticare

immersioni subacquee,
arrampicate in alta quota,
motociclismo, deltaplano o
paracadutismo comporta
rischi maggiori e sono
attivita da evitare; la loro
pratica puo essere
approvata in casi
eccezionali e, comunque,
sempre dopo preliminare
parere neurologico. Iscriviti
alla Newsletter di Sanita
Informazione per rimanere
sempre aggiornato
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LINK: https://www.dottnet.it/articolo/32533944/vacanze-viaggi-e-sport-semaforo-verde-per-le-persone-con-epilessia-il-vademecum-della-sicurezza/
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Vacanze, viaggi e sport: semaforo verde per le persone con epilessia. Il vademecum
della sicurezza

NEUROLOGIA | REDAZIONE
DOTTNET | 05/07/2023 15:00
Tassi: "Prima di partire
e consigliabile
verificare presso il
Centro per I'Epilessia
di riferimento se il
farmaco abituale e
disponibile nel Paese
che si visitera"

Vacanze, viaggi e
sport: semaforo verde
per le Persone con
Epilessia pronte a
partire per godere
momenti di relax e
divertimento, ma
senza abbassare la guardia. La LICE, Lega Italiana Contro I’Epilessia, spiega
alcune semplici regole per viaggiare e fare sport in sicurezza: si ai viaggi
anche in aereo, a breve o lungo raggio, senza dimenticare di portare con sé i propri
farmaci e la relativa prescrizione; rispettare i ritmi sonno-veglia e valutare gli
orari di assunzione della terapia tenendo conto anche di un eventuale fuso orario
diverso; si allo sport ad eccezione di attivita estreme o potenzialmente pericolose.

"Quando si viaggia, soprattutto all’estero - evidenzia Laura Tassi, Presidente LICE
e neurologo presso la Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson del Niguarda,
Milano - raccomandiamo alle Persone con Epilessia di portare sempre con sé i
farmaci e la loro prescrizione. Prima di partire é, inoltre, consigliabile verificare
presso il Centro per I'Epilessia di riferimento se il farmaco abituale é disponibile nel
Paese che si visitera. Se si decide di trascorrere le vacanze all'estero, soprattutto in
caso di fuso orario, é importante rispettare i ritmi sonno-veglia per evitare
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Un consumo
leggero di alcol
riduce lo stress e i
rischi di infarto

Soffrire di
emicrania puo
essere un avviso
dell'ictus
ischemico
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prossima estate:
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Pesposizione a quei fattori di rischio in grado di favorire eventuali crisi". I bisogni dei Pazienti diabetici

oggl
In vacanza via libera anche allo sport perché riduce lo stress e 'ansia e migliora la
qualita del sonno: "In generale - sottolinea Oriano Mecarelli, Past President
LICE - nessuna attivita non agonistica andrebbe vietata alle Persone con Epilessia,
fatta eccezione per quelle pitl estreme o potenzialmente pericolose. Eventuali
disabilita associate all’Epilessia, il tipo di crisi epilettiche e una stima del rischio della
loro comparsa durante I'attivita sportiva sono fattori da tenere in considerazione
nella scelta dello sport. E fondamentale, quindi, una valutazione dell'idoneita alla
pratica di attivita sportiva da parte del proprio neurologo".

DIABETOLOGIA

L'impegno di SID verso
educazione e prevenzione

Il vademecum della LICE per affrontare vacanze in sicurezza PIABETOLOGIA
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1. Viaggiare in aereo con I’Epilessia si pud. Non esistono leggi o regolamenti che
impediscano a chi soffre di Epilessia di viaggiare in aereo. Se 'Epilessia non e
completamente controllata € importante informare il personale di bordo.
Raccomandiamo di portare con voi una dichiarazione del neurologo curante che
attesti

Rapporto fra diabete e contesti
socio-economici

I'idoneita al volo senza una specifica assistenza. Chi € portatore di deficit associati
all’Epilessia dovra tener conto delle eventuali restrizioni che la patologia associata
comporta.

DIABETOLOGIA

2.Prima di partire, verificate la disponibilita dei farmaci. Prima della partenza
verificate presso un Centro per I'Epilessia se il farmaco che assumete abitualmente e
disponibile nel Paese che visiterete.

3. Portate in viaggio una lista dei contatti utili e la documentazione medica.
Portate con voi un foglio con la descrizione sintetica della patologia di cui soffrite, la
lista dei contatti utili e le istruzioni su cosa fare e chi contattare in situazioni di
emergenza. In caso di viaggi all’estero, procuratevi una traduzione della
documentazione medica utile in inglese o nella lingua locale.

4.Viaggi all’estero, non dimenticate i farmaci. Portate con voi i farmaci abituali
o, se la permanenza si protrae, predisponete una spedizione. Trasportate i farmaci di
uso quotidiano nel bagaglio a mano e abbiate cura di conservare una prescrizione del
farmaco in caso di necessita.

5. Viaggi verso Paesi caldi o tropicali. Se viaggiate verso un Paese caldo o
tropicale, informatevi sempre sull’eventuale necessita di vaccinazioni e verificate
con lo specialista eventuali controindicazioni alle terapie in corso. Per esempio,
sebbene la maggior parte dei vaccini sia sicura, se si ha 'Epilessia, alcuni farmaci per
la profilassi antimalarica sono controindicati.

6. Non alterate i ritmi sonno-veglia. E consigliabile non alterare i ritmi del sonno
perché in alcuni casi questo puo indurre crisi. I farmaci anticrisi dovrebbero essere
assunti agli orari consueti del proprio fuso orario e adattati man mano al fuso orario
del Paese che si sta visitando. Raccomandiamo di parlarne sempre con il vostro
neurologo prima della partenza.

7.L’assicurazione & importante. Stipulate un’assicurazione che copra tutte le
spese medico-sanitarie e gli eventuali danni derivanti da una crisi epilettica,
soprattutto se viaggiate in Paesi fuori dell’'Unione europea.

8. Attivita sportive indicate. Si a running, trekking in montagna, tennis, padel o
sport in spiaggia come beach volley e calcio.

9. Sport con un rischio moderato e qualche attenzione in piu. Nuoto, ciclismo,
canottaggio, sci alpino o nautico sono sport non controindicati in senso assoluto, ma
si raccomanda di praticarli preferibilmente in compagnia e sotto supervisione di una
persona adulta che possa soccorrere.

10. Sport controindicati. Praticare immersioni subacquee, arrampicate in alta
quota, motociclismo, deltaplano o paracadutismo comporta rischi maggiori e sono
attivita da evitare; la loro pratica puo essere approvata in casi eccezionali e,
comunque, sempre dopo preliminare parere neurologico.

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I’Epilessia é una delle malattie
neurologiche piu diffuse, per questo I'Organizzazione Mondiale della Sanita ha
riconosciuto I’Epilessia come una malattia sociale. Si stima che nei Paesi
industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in Italia soffrono di Epilessia circa
600.000 persone, ben 6 milioni in Europa. Nei Paesi a reddito elevato, I'incidenza
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dell’Epilessia presenta due picchi, rispettivamente nel primo anno di vita e dopo i
75 anni: in Italia si calcola che ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia
nel primo anno di vita, 20-30 nell’eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni.

| CORRELATI

% Tutto pronto per il
'} | 62esimo Congresso
Nazionale delle
Scienze
Neurologiche
Ospedaliere (SNO)
di Firenze dal 27 al 30 settembre

2023

NEUROLOGIA | REDAZIONE DOTTNET | 04/07/2023 14:00
Tra gli argomenti disturbi del sonno, ictus,
demenze, emicrania e sclerosi multipla, con un
occhio rivolto soprattutto agli avanzamenti della
ricerca e alle ultime terapie disponibili per
queste patologie, fino alle opportunita di
prevenzione e cura

Sclerosi Multipla:
% presentati al’EAN
— nuovi dati di
efficacia a cinque
anni di
ofatumumab

NEUROLOGIA | REDAZIONE DOTTNET | 04/07/2023 13:43
L’uso precoce e continuativo di ofatumumab, nel
trattamento della Sclerosi Multipla Recidivante
Remittente (SMRR) porta a risultati duraturi fino

a5 anni

Individuato un
nuovo ruolo di
alcuni recettori
nervosi nelle forme
di autismo su base
genetica

NEUROLOGIA | REDAZIONE DOTTNET | 04/07/2023 13:54
Una ricerca dell'T.R.C.C.S. Neuromed mette sotto
una nuova luce i recettori mGlu5 in rapporto a
queste condizioni, suggerendo nuove strade di
ricerca

Raro intervento di
cataratta su
paziente con Sla
grazie a tre team

OCULISTICA | REDAZIONE DOTTNET |
03/07/2023 12:22

A portarlo a termine con successo, nel mese in
cui si e celebrato in tutto il mondo lo Sla Global
Day, sono state tre équipe, i Centri Clinici NeMO,
Nemo Lab e Fondazione Sacra Famiglia di
Cesano Boscone
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Individuato un
nuovo ruolo di
alcuni recettori
nervosi nelle forme
di autismo su base
genetica
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Una ricerca dell'T.R.C.C.S. Neuromed mette sotto
una nuova luce i recettori mGlu5 in rapporto a
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LINK: https://www.comunicareilsociale.com/primo-piano/epilessia-viaggi-e-sport-il-vademecum-della-lice-per-affrontare-vacanze-in-sicurezza/

MERCOLEDI, LUGLIO 5, 2023

FOAALINICADE i1 CNCIAILC
CUIVIUNIVANL IL DUNIALL

IL TERZO SETTORE FA NOTIZA

il nuovo

Uumero
Download § IEZQ;

ME CHISIAMO v PRIMOPIANO v AGENDA v NEWS v  RESPONSABILITA SOCIALE v  MULTIMEDIA v

o Piano

ilessia, viaggi e sport: il vademecum
alla LICE per affrontare vacanze in
curezza

flio 2023

A

anze, viaggi e sport: semaforo verde per le Persone con Epilessia pronte a partire m
godere momenti di relax e divertimento, ma senza abbassare la guardia. La LICE,

LA RIVISTA v

32



05/07/2023 15:07

Sito Web comunicareilsociale.com

Italiana Contro I'Epilessia, spiega alcune semplici regole per viaggiare e fare sport
curezza: si ai viaggi anche in aereo, a breve o lungo raggio, senza dimenticare di
are con sé i propri farmaci e la relativa prescrizione; rispettare i ritmi sonno-

ia e valutare gli orari di assunzione della terapia tenendo conto anche di un

tuale fuso orario diverso; si allo sport ad eccezione di attivita estreme o
nzialmente pericolose.

?&1.‘8!(‘1

ndo si viaggia, soprattutto all’estero - evidenzia Laura Tassi, Presidente LICE e
ologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano -
omandiamo alle Persone con Epilessia di portare sempre con sé i farmaci e la
prescrizione. Prima di partire &, inoltre, consigliabile verificare presso il Centro per
lessia di riferimento se il farmaco abituale & disponibile nel Paese che si visitera. Se
cide di trascorrere le vacanze all’estero, soprattutto in caso di fuso orario, &
rtante rispettare i ritmi sonno-veglia per evitare I'esposizione a quei fattori di

io in grado di favorire eventuali crisi”.

canza via libera anche allo sport perché riduce lo stress e I'ansia e migliora la
ita del sonno: “In generale - sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE -
suna attivita non agonistica andrebbe vietata alle Persone con Epilessia, fatta
zione per quelle pili estreme o potenzialmente pericolose. Eventuali disabilita
ciate all’Epilessia, il tipo di crisi epilettiche e una stima del rischio della loro

parsa durante l'attivita sportiva sono fattori da tenere in considerazione nella

a dello sport. E fondamentale, quindi, una valutazione dell’idoneita alla pratica di
ita sportiva da parte del proprio neurologo”.

ADEMECUM:

iaggiare in aereo con I'Epilessia si puo.Non esistono leggi o regolamenti che
pediscano a chi soffre di Epilessia di viaggiare in aereo. Se |'Epilessia non &
mpletamente controllata € importante informare il personale di bordo.
accomandiamo di portare con voi una dichiarazione del neurologo curante che
ttesti

neita al volo senza una specifica assistenza. Chi € portatore di deficit associati
pilessia dovra tener conto delle eventuali restrizioni che la patologia associata
porta.

rima di partire,verificate la disponibilita dei farmaci. Prima della partenza
erificate presso un Centro per I'Epilessia se il farmaco che assumete abitualmente

disponibile nel Paese che visiterete.

ortate in viaggio una lista dei contatti utili e la documentazione
edica.Portate con voi un foglio con la descrizione sintetica della patologia di cui
ffrite, la lista dei contatti utili e le istruzioni su cosa fare e chi contattare in
tuazioni di emergenza. In caso di viaggi all’estero, procuratevi una traduzione
ella documentazione medica utile in inglese o nella lingua locale.

iaggi all’estero, non dimenticate i farmaci.Portate con voi i farmaci abituali o,
la permanenza si protrae, predisponete una spedizione. Trasportate i farmaci di
so quotidiano nel bagaglio a mano e abbiate cura di conservare una prescrizione
el farmaco in caso di necessita.

iaggi verso Paesi caldi o tropicali.Se viaggiate verso un Paese caldo o
opicale, informatevi sempre sull’eventuale necessita di vaccinazioni e verificate
n lo specialista eventuali controindicazioni alle terapie in corso. Per esempio,
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bbene la maggior parte dei vaccini sia sicura, se si ha I'Epilessia, alcuni farmaci

er la profilassi antimalarica sono controindicati.

on alterate i ritmi sonno-veglia.E consigliabile non alterare i ritmi del sonno
erché in alcuni casi questo puo indurre crisi. I farmaci anticrisi dovrebbero essere
ssunti agli orari consueti del proprio fuso orario e adattati man mano al fuso
rario del Paese che si sta visitando. Raccomandiamo di parlarne sempre con il

ostro neurologo prima della partenza.

‘assicurazione e importante.Stipulate un’assicurazione che copra tutte le spese
edico-sanitarie e gli eventuali danni derivanti da una crisi epilettica, soprattutto se

iaggiate in Paesi fuori dell’'Unione europea.

ttivita sportive indicate.Si a running, trekking in montagna, tennis, padel o

ort in spiaggia come beach volley e calcio.

port con un rischio moderato e qualche attenzione in pit.Nuoto, ciclismo,
nottaggio, sci alpino o nautico sono sport non controindicati in senso assoluto,
a si raccomanda di praticarli preferibilmente in compagnia e sotto supervisione di
na persona adulta che possa soccorrere.

port controindicati.Praticare immersioni subacquee, arrampicate in alta quota,
otociclismo, deltaplano o paracadutismo comporta rischi maggiori e sono attivita
a evitare; la loro pratica pu0 essere approvata in casi eccezionali e, comunque,
mpre dopo preliminare parere neurologico.

oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I'Epilessia € una delle malattie
ologiche piu diffuse, per questo I’'Organizzazione Mondiale della Sanita ha

osciuto I'Epilessia come una malattia sociale. Si stima che nei Paesi industrializzati
essi circa 1 persona su 100: in Italia soffrono di Epilessia

600.000 persone, ben 6 milioni in Europa. Nei Paesi a reddito elevato, l'incidenza
Epilessia presenta due picchi, rispettivamente nel primo anno di vita e dopo i 75

: in Italia si calcola che ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia nel primo
di vita, 20-30 nell’eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni.
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Epilessia, come affrontare le vacanze
in sicurezza. \/ademecum della LICE

INSALUTENEWS.IT

LA LIC

b | | = Roma, 5 luglio 2023 — Vacanze, viaggi e
> ' sport: semaforo verde per le Persone con
< » Epilessia pronte a partire per godere
ﬂ'.}},?;‘ﬁ-. ! & ' 1 momenti di relax e divertimento, ma senza
Y l:’,lj,: abbassare la guardia. La LICE, Lega Italiana
( ‘ { Contro I'Epilessia, spiega alcune semplici
¥ + regole per viaggiare e fare sport in sicurezza:
3 si ai viaggi anche in aereo, a breve o lungo
raggio, senza dimenticare di portare con sé i
propri farmaci e la relativa prescrizione;
rispettare i ritmi sonno-veglia e valutare gli orari di assunzione della
terapia tenendo conto anche di un eventuale fuso orario diverso; si allo
sport ad eccezione di attivita estreme o potenzialmente pericolose.

“Quando si viaggia, soprattutto all'estero — evidenzia Laura Tassi,
Presidente LICE e neurologo presso la Chirurgia dell'Epilessia e del
Parkinson del Niguarda, Milano — raccomandiamo alle Persone con
Epilessia di portare sempre con sé i farmaci e la loro prescrizione. Prima di
partire €, inoltre, consigliabile verificare presso il Centro per I'Epilessia di
riferimento se il farmaco abituale € disponibile nel Paese che si visitera. Se
si decide di trascorrere le vacanze all'estero, soprattutto in caso di fuso
orario, € importante rispettare i ritmi sonno-veglia per evitare

I'esposizione a quei fattori di rischio in grado di favorire eventuali crisi”.

In vacanza via libera anche allo sport perché riduce lo stress e I'ansia e
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migliora la qualita del sonno: "In generale — sottolinea Oriano Mecarellj,
Past President LICE — nessuna attivita non agonistica andrebbe vietata
alle Persone con Epilessia, fatta eccezione per quelle piti estreme o
potenzialmente pericolose. Eventuali disabilita associate all'Epilessia, il
tipo di crisi epilettiche e una stima del rischio della loro comparsa durante

I'attivita sportiva sono fattori da tenere in considerazione nella scelta dello

sport. E fondamentale, quindi, una valutazione dell'idoneita alla pratica di
attivita sportiva da parte del proprio neurologo”.

Il vademecum della LICE per affrontare vacanze in
sicurezza

1. Viaggiare in aereo con I'Epilessia si pud. Non esistono leggi o
regolamenti che impediscano a chi soffre di Epilessia di viaggiare in
aereo. Se I'Epilessia non € completamente controllata e importante

informare il personale di bordo. Raccomandiamo di portare con voi una
dichiarazione del neurologo curante che attesti I'idoneita al volo senza
una specifica assistenza. Chi e portatore di deficit associati all'Epilessia
dovra tener conto delle eventuali restrizioni che la patologia associata

comporta.

2. Prima di partire, verificate la disponibilita dei farmaci. Prima della
partenza verificate presso un Centro per I'Epilessia se il farmaco che
assumete abitualmente é disponibile nel Paese che visiterete.

3. Portate in viaggio una lista dei contatti utili e la documentazione
medica. Portate con voi un foglio con la descrizione sintetica della
patologia di cui soffrite, la lista dei contatti utili e le istruzioni su cosa
fare e chi contattare in situazioni di emergenza. In caso di viaggi
all'estero, procuratevi una traduzione della documentazione medica
utile in inglese o nella lingua locale.

4. Viaggi all'estero, non dimenticate i farmaci. Portate con voi i farmaci

abituali o, se la permanenza si protrae, predisponete una spedizione.
Trasportate i farmaci di uso quotidiano nel bagaglio a mano e abbiate

cura di conservare una prescrizione del farmaco in caso di necessita.

5. Viaggi verso Paesi caldi o tropicali. Se viaggiate verso un Paese caldo

o tropicale, informatevi sempre sull’eventuale necessita di

vaccinazioni e verificate con lo specialista eventuali controindicazioni
alle terapie in caorso. Per esempio, sebbene la maggior parte dei vaccini

sia sicura, se si ha I'Epilessia, alcuni farmaci per la profilassi
antimalarica sono controindicati.

6. Non alterate i ritmi sonno-veglia. E consigliabile non alterare i ritmi
del sonno perché in alcuni casi questo puo indurre crisi. | farmaci
anticrisi dovrebbero essere assunti agli orari consueti del proprio fuso
orario e adattati man mano al fuso orario del Paese che si sta

visitando. Raccomandiamo di parlarne sempre con il vostro neurologo

prima della partenza.

7. L'assicurazione é importante. Stipulate un'assicurazione che copra
tutte le spese medico-sanitarie e gli eventuali danni derivanti da una
crisi epilettica, soprattutto se viaggiate in Paesi fuori dell'Unione
europea.

8. Attivita sportive indicate. Si a running, trekking in montagna, tennis,
padel o sport in spiaggia come beach volley e calcio.

9. Sport con un rischio moderato e qualche attenzione in pit. Nuoto,
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ciclismo, canottaggio, sci alpino o nautico sono sport non
controindicati in senso assoluto, ma si raccomanda di praticarli
preferibilmente in compagnia e sotto supervisione di una persona
adulta che possa soccorrere.

10. Sport controindicati. Praticare immersioni subacquee, arrampicate in
alta quota, motociclismo, deltaplano o paracadutismo comporta rischi
maggiori e sono attivita da evitare; la loro pratica pud essere approvata
in casi eccezionali e, comungue, sempre dopo preliminare parere

neurologico.

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I'Epilessia & una delle
malattie neurologiche pit diffuse, per questo I'Organizzazione Mondiale
della Sanita ha riconosciuto I'Epilessia come una malattia sociale. Si stima
che nei Paesi industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in Italia
soffrono di Epilessia circa 600.000 persone, ben 6 milioni in Europa. Nei
Paesi a reddito elevato, I'incidenza dell’Epilessia presenta due picchi,
rispettivamente nel primo anno di vita e dopo i 75 anni: in Italia si calcola
che ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia nel primo anno di
vita, 20-30 nell'eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni.

Condividi la notizia con i tuoi amici
Torna alla home page

Salva come PDF

Le informazioni presenti nel sito devono servire a migliorare, e non a sostituire, il rapporto medico-paziente. In
nessun caso sostituiscono la consulenza medica specialistica. Ricordiamo a tutti i pazienti visitatori che in caso

di disturbi e/o malattie & sempre necessario rivolgersi al proprio medico di base o allo specialista.
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uer troppi «INO» In 1accia al bampini con epilessia
di Nicla Panciera | un'orafa
Estate, si parte: campi estivi, viaggi, vacanze. Non per tutti, perché
chi ha questa malattia neurologica spesso riceve dei rifiuti. Intanto SCELTE PERVOI
la societa scientifica Lice pubblica il vademecum per i viaggi delle
persone con la malattia, che perd sanno gia bene cosa fare. Quelli No slot

ancora da formare sono tutti gli altri intorno.
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Le parole non variano molto, sono sempre: «No, ci dispiace», «No, non
sapremmo gestire una crisi epilettica», «<Non siamo assicurati». Sono tanti,
troppi, i «No» che ancora oggi un bambino con epilessia si sente
sbattere in faccia quando prova ad avvicinarsi a un'attivita ricreativa,
come un campo estivo o uno sport o un viaggio di gruppo. «Escludendo
alcune associazioni e gruppi che dell'inclusivita fanno una caratteristica propria,
il rischio di un rifiuto € ancora oggi molto elevato» spiega Stefano Bellon,
medico di Padova e segretario e fondatore della onlus Fuori dall'Ombra
insieme per |'epilessia, associazione che sostiene la ricerca, supporta progetti
di assistenza e cura, riabilitazione, inserimento sociale e lavorativo e di tutela
giuridica per chi un'epilessia (in foto, insieme al presidente dell'associazione,
Giuseppe Zaccaria, gia Rettore dell'Universita di Padova). Queste cose Bellon le
ha vissute sulla propria pelle, come papa di una bambina, oggi quasi trentenne,
con epilessia; sicuramente avvantaggiato dal suo carattere e dalla sua
professione, si continua a scontrare con una realta che fatica a cambiare e per
questo lavora senza sosta con iniziative, corsi, eventi e congressi, come Update
in epilettologia, la due giorni annuale fatta di aggiornamento scientifico ma
anche di una parte aperta a tutti, cittadini interessati, pazienti e parenti.

Spesso, tra il senso di responsabilita e la mancanza di formazione, le figure
coinvolte nelle varie attivita della scuola e del tempo libero preferiscono non
accettare. Eppure, non sarebbe difficile. Analoga improvvisazione c'é spesso
a scuola, ma il fatto & che circa il 30% delle crisi epilettiche si manifesta
in classe e il 40% delle chiamate al numero di emergenza che partono
dalle scuole & proprio per casi di crisi epilettica. La soluzione & la
formazione del personale e il coinvolgimento delle classi. «Organizziamo corsi di
formazione nelle scuole e un po’ dappertutto» dice con il suo inossidabile
entusiasmo Bellon. «Ma ancora accade, come dovevo fare io molti anni fa, che
un genitore sia costretto ad andare di docente in docente, a ogni inizio
d’anno scolastico, a dire, informare, spiegare. Nonostante tutto il lavoro di
formazione, accadde anche a me che la scuola chiamasse il 118 per una crisi di
mia figlia, era svenuto anche il professore. Un bambino piccolo lo dimentica,
un’adolescente molto meno».

Eppure, I'epilessia € una delle malattie neurologiche piu diffuse, riconosciuta
dall'Oms come una malattia sociale. Interessa circa una persona su 100, in
Italia sono circa in 600mila a soffrirne. Due sono i picchi di incidenza: nel primo
anno di vita e dopo i 75 anni. Ci sono 86 nuovi casi di Epilessia nel primo anno di
vita, 20-30 nell'eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni. Con oltre 40 sindromi,
alcune rare e altre frequenti, per I'epilessia la ricerca & fondamentale ma,
rispetto alle malattie con simile incidenza, & meno finanziata,
mancando anche l'interesse economico delle aziende.
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Dalla classe al campo sportivo

Da anni ormai l'attivita fisica non piu € controindicata ma, con i dovuti
accorgimenti, e addirittura consigliata per gli effetti positivi dal punto di
vista neurologico, medico e psicosociale. Gia nel 2015, la Lega italiana
contro le epilessie Lice ha redatto insieme alla Federazione medico sportiva
italiana, le linee guida per la pratica di attivita sportive. «A causa
dell'imprevedibilita delle crisi, in passato le persone con epilessia erano escluse
quasi del tutto dall'attivita fisica perché ritenuta troppo rischiosa.
L'emarginazione che ne deriva non fa che aumentare lo stigma nei loro
confronti» spiega Stefano Bellon, che & un campione italiano di nuoto e
primatista nel dorso. Con le dovute accortezze, neppure la vasca & preclusa a
chi ha epilessia. Le conseguenze di tutto cio ricadono sul bambino: «Si faccia
molta attenzione» mette in guardia Bellon «perché I'epilessia non si
vede, non & visibile, e quindi, un genitore che ha avuto il proprio figlio
rifiutato al calcetto, la volta successiva pud decidere di non svelare la
diagnosi, esponendolo magari al rischio di una crisi tra persone non preparate;
I'alternativa, tenerlo a casa, non € meno problematica perché lo si privera di
un'esperienza sociale fondamentale per lo sviluppo psico-fisico». Restare
nascosti € anche una risposta al pregiudizio e allo stigma che pesano ancora
drammaticamente sulle persone con epilessia.

E tempo di partire

«Prima di partire, bisogna assicurarsi
di avere con sé la documentazione
medica, anche per facilitare i
soccorritori nell'eventualita di una
crisi. Sapere che si tratta di epilessia
consente di prendere le giuste
decisioni per la persona coinvolta; si
pensi a un volo aereo, una crisi pud
anche spingere il pilota ad atterrare»
spiega Bellon. «Avere con sé la
certificazione del piano terapeutico
evita in aeroporto il sequestro dei
liquidi, come lo sciroppo dei bambini.
Per il resto, gli altri mezzi di trasporto
come treni, bus e navi, non
presentano particolari criticita». Ora, la Lice ha redatto un decalogo per il
viaggiatore con epilessia. Una bella idea, anche se vien da pensare che chi ha
I'epilessia sappia benissimo cosa fare e che vada piuttosto fatta la formazione a
tutti altri. Comunque, eccolo:

Giuseppe Zaccaria (a sinistra) e Stefano Bellon

1. Viaggiare in aereo si puod. Non esistono leggi o regolamenti che
impediscano a chi soffre di epilessia di viaggiare in aereo. Se non &
completamente controllata € importante informare il personale di bordo.
Raccomandiamo di portare con voi una dichiarazione del neurologo curante che
attesti lidoneita al volo senza una specifica assistenza. Chi & portatore di deficit
associati all'epilessia dovra tener conto delle eventuali restrizioni che la patologia
associata comporta.

2. Prima di partire, verificate ladisponibilita dei farmaci. Prima della
partenza verificate presso un Centro per I'Epilessia se il farmaco che assumete
abitualmente e disponibile nel Paese che visiterete.
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3. Portate in viaggio una lista dei contatti utili e la documentazione
medica. Portate con voi un foglio con la descrizione sintetica della patologia di
cui soffrite, la lista dei contatti utili e le istruzioni su cosa fare e chi contattare in
situazioni di emergenza. In caso di viaggi all'estero, procuratevi una traduzione
della documentazione medica utile in inglese o nella lingua locale.

4.Viaggi all'estero, non dimenticate i farmaci. Portate con voi i farmaci
abituali o, se la permanenza si protrae, predisponete una spedizione.
Trasportate i farmaci di uso quotidiano nel bagaglio a mano e abbiate cura di
conservare una prescrizione del farmaco in caso di necessita.

5. Viaggi verso paesi caldi o tropicali. Se viaggiate verso un Paese caldo o
tropicale, informatevi sempre sull'eventuale necessita di vaccinazioni e verificate
con lo specialista eventuali controindicazioni alle terapie in corso. Per esempio,
sebbene la maggior parte dei vaccini sia sicura, se si ha I'Epilessia, alcuni farmaci
per la profilassi antimalarica sono controindicati.

6. Non alterate i ritmi sonno-veglia. E consigliabile non alterare i ritmi del
sonno perché in alcuni casi questo puo indurre crisi. I farmaci anticrisi
dovrebbero essere assunti agli orari consueti del proprio fuso orario e adattati
man mano al fuso orario del Paese che si sta visitando. Raccomandiamo di
parlarne sempre con il vostro neurologo prima della partenza.

7.L'assicurazione & importante. Stipulate un‘assicurazione che copra tutte le
spese medico-sanitarie e gli eventuali danni derivanti da una crisi epilettica,
soprattutto se viaggiate in Paesi fuori dell’'lUnione europea.

8. Attivita sportive indicate. Si a running, trekking in montagna, tennis, padel
o sport in spiaggia come beach volley e calcio.

9.Sport con un rischio moderato e qualche attenzione in piu. Nuoto,
ciclismo, canottaggio, sci alpino o nautico sono sport non controindicati in senso
assoluto, ma si raccomanda di praticarli preferibilmente in compagnia e sotto
supervisione di una persona adulta che possa soccorrere.

10. Sport controindicati. Praticare immersioni subacquee, arrampicate in alta
quota, motociclismo, deltaplano o paracadutismo comporta rischi maggiori e
sono attivita da evitare; la loro pratica pud essere approvata in casi eccezionali e,
comungque, sempre dopo preliminare parere neurologico.

Photo by Artem Kniaz on Unsplash
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Epilessia, il vademecum della LICE per
vacanze in sicurezza

Margherita De Nadai

Un’estate da semaforo verde per le Persone con Epilessia, pronte a partire per
godere momenti di relax e divertimento, ma senza abbassare la guardia. La
LICE, Lega Italiana Contro I’Epilessia, spiega alcune semplici regole per
viaggiare e fare sport in sicurezza: si ai viaggi anche in aereo, a breve o
lungo raggio, senza dimenticare di portare con sé i propri farmaci e la relativa
prescrizione; rispettare i ritmi sonno-veglia e valutare gli orari di assunzione
della terapia tenendo conto anche di un eventuale fuso orario diverso; si allo

sport ad eccezione di attivita estreme o potenzialmente pericolose.

“Quando si viaggia, soprattutto all’estero — evidenzia Laura Tassi, Presidente
LICE e neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del

Niguarda, Milano — raccomandiamo alle Persone con Epilessia di portare
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sempre con sé i farmaci e la loro prescrizione. Prima di partire e, inoltre,
consigliabile verificare presso il Centro per I'Epilessia di riferimento se il
farmaco abituale é disponibile nel Paese che si visitera. Se si decide di
trascorrere le vacanze all’estero, soprattutto in caso di fuso orario, € importante
rispettare i ritmi sonno-veglia per evitare I'esposizione a quei fattori di rischio
in grado di favorire eventuali crisi”.In vacanza via libera anche allo sport
perché riduce lo stress e I'ansia e migliora la qualita del sonno: “In generale —
sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE — nessuna attivita non
agonistica andrebbe vietata alle Persone con Epilessia, fatta eccezione per
quelle piu estreme o potenzialmente pericolose. Eventuali disabilita associate
all’Epilessia, il tipo di crisi epilettiche e una stima del rischio della loro
comparsa durante I'attivita sportiva sono fattori da tenere in considerazione
nella scelta dello sport. E fondamentale, quindi, una valutazione dell’idoneita

alla pratica di attivita sportiva da parte del proprio neurologo”.
Il vademecum della LICE per affrontare vacanze in sicurezza

1. Viaggiare in aereo con I’Epilessia si puo. Non esistono leggi o regolamenti
che impediscano a chi soffre di Epilessia di viaggiare in aereo. Se I'Epilessia
non € completamente controllata & importante informare il personale di bordo.
Raccomandiamo di portare con voi una dichiarazione del neurologo curante che
attesti I'idoneita al volo senza una specifica assistenza. Chi & portatore di deficit
associati all'Epilessia dovra tener conto delle eventuali restrizioni che la

patologia associata comporta.

2. Prima di partire, verificate la disponibilita dei farmaci. Prima della
partenza verificate presso un Centro per I'Epilessia se il farmaco che assumete

abitualmente € disponibile nel Paese che visiterete.

3. Portate in viaggio una lista dei contatti utili e la documentazione

medica. Portate con voi un foglio con la descrizione sintetica della patologia di
cui soffrite, la lista dei contatti utili e le istruzioni su cosa fare e chi contattare in
situazioni di emergenza. In caso di viaggi all’estero, procuratevi una traduzione

della documentazione medica utile in inglese o nella lingua locale.

4. Viaggi all’estero, non dimenticate i farmaci. Portate con voi i farmaci
abituali o, se la permanenza si protrae, predisponete una spedizione.
Trasportate i farmaci di uso quotidiano nel bagaglio a mano e abbiate cura di

conservare una prescrizione del farmaco in caso di necessita.

5. Viaggi verso Paesi caldi o tropicali. Se viaggiate verso un Paese caldo o
tropicale, informatevi sempre sull’eventuale necessita di vaccinazioni e verificate
con lo specialista eventuali controindicazioni alle terapie in corso. Per esempio,
sebbene la maggior parte dei vaccini sia sicura, se si ha I'Epilessia, alcuni

farmaci per la profilassi antimalarica sono controindicati.

6. Non alterate i ritmi sonno-veglia. E consigliabile non alterare i ritmi del
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sonno perché in alcuni casi questo puo indurre crisi. | farmaci anticrisi
dovrebbero essere assunti agli orari consueti del proprio fuso orario e adattati
man mano al fuso orario del Paese che si sta visitando. Raccomandiamo di

parlarne sempre con il vostro neurologo prima della partenza.

7. L’assicurazione & importante. Stipulate un’assicurazione che copra tutte le
spese medico-sanitarie e gli eventuali danni derivanti da una crisi epilettica,

soprattutto se viaggiate in Paesi fuori dell’lUnione europea.

8. Attivita sportive indicate. Si a running, trekking in montagna, tennis, padel

o sport in spiaggia come beach volley e calcio.

9. Sport con un rischio moderato e qualche attenzione in piu. Nuoto,
ciclismo, canottaggio, sci alpino o nautico sono sport non controindicati in senso
assoluto, ma si raccomanda di praticarli preferibilmente in compagnia e sotto

supervisione di una persona adulta che possa soccorrere.

10. Sport controindicati. Praticare immersioni subacquee, arrampicate in alta
quota, motociclismo, deltaplano o paracadutismo comporta rischi maggiori e
sono attivita da evitare; la loro pratica puo essere approvata in casi eccezionali

e, comunque, sempre dopo preliminare parere neurologico.

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I'Epilessia € una delle malattie
neurologiche piu diffuse, per questo I'Organizzazione Mondiale della Sanita ha
riconosciuto I'Epilessia come una malattia sociale. Si stima che nei Paesi
industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in Italia soffrono di Epilessia
circa 600.000 persone, ben 6 milioni in Europa. Nei Paesi a reddito elevato,
I'incidenza dell’Epilessia presenta due picchi, rispettivamente nel primo anno
di vita e dopo i 75 anni: in Italia si calcola che ogni anno si verifichino 86 nuovi
casi di Epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell’eta giovanile/adulta e
180 dopo i 75 anni.

epilessia vacanze

Utilizziamo i cookie per essere sicuri che tu possa avere la migliore esperienza sul nostro sito. Se continui ad utilizzare questo sito noi assumiamo che tu ne sia
felice.
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Assegnati dai medici i premi per la VII edizione de “Le Eccellenze
dell’Informazione Scientifica e la Centralita del Paziente”

SANITA PUBBLICA | REDAZIONE
DOTTNET | 06/07/2023 19:23
Sono stati 58 i progetti
in gara quest’anno,
143.000 medici
contattati, piu di 8.000
progetti segnalati, 36
premi assegnati e 2
menzioni speciali

Giornata delle grandi
ocasioni, quella per la
cerimonia di
premiazione della VII
Edizione del Premio
Eccellenze
dell’Informazione
Scientifica e la
Centralita del Paziente - promosso dall’Osservatorio Comunicazione Medico
Scientifica (OCMS), con il contributo non condizionato di Merqurio e Bhave e con
il Patrocinio di FNOMCeO, SIMG, Cittadinanzattiva e Farmindustria - chesi &
tenuta a Roma presso il Palazzo Wedekind. Anche quest’anno i partecipanti sono
stati numerosi.

Il Premio “Le Eccellenze dell'Informazione Scientifica e Centralita del Paziente”
nasce per valorizzare e riconoscere tutti quei progetti di informazione scientifica che
hanno apportato un reale beneficio alla salute del paziente. Il benessere dei
cittadini e infatti I'obiettivo principale della Societa. Questo viene condiviso anche
da Istituzioni, Sanita Pubblica e Privata, Aziende Farmaceutiche e Associazioni di
Pazienti e Cittadini. La scelta delle eccellenze vincitrici spetta a coloro che scendono
in campo per prendersi cura in prima persona dei pazienti: i medici. E I'unico Premio
in cui sono i medici a decidere.

Dopo i saluti istituzionali, Salvatore Ruggiero (CEO Merqurio e Presidente
del’OCMS) ha moderato una tavola rotonda "L’Italia: un’eccellenza mondiale
nell’ambito della ricerca" dedicata alle Eccellenze del nostro Paese. Paolo A.
Ascierto (MD Melanoma Cancer Immunotherapy and Development Therapeutics
Unit Istituto Nazionale Tumori IRCCS Fondazione "G. Pascale") tra i massimi esperti
in ambito melanoma, ha sottolineato con decisione quanto sia importante la sinergia
tra territorio ed ospedale per la cura dei pazienti.

"Nelle strutture sanitarie € fondamentale la gestione del paziente - ha affermato
Ascierto - assicurando una collaborazione efficace tra ospedale e territorio". La
tavola rotonda € proseguita con I'intervento di un’altra eccellenza internazionale
nell’ambito scientifico, la Prof.ssa Annamaria Colao (Past Presidente SIE -
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Direttore medico presso Universita degli Studi di Napoli Federico II) che ha
dichiarato con quanto sia importante la centralita del paziente: "Rimettere il paziente
al centro significa dedicare tempo al malato, non solo fornendo la cura, ma dandogli
spiegazioni chiare. Il bisogno di attenzione non si puo sostituire".

" . .. . . .. . . . Rapporto fra diabete e contesti
Cari colleghi ricercatori, ascoltate i medici per trovare le cure adatte sui pazienti - socio-economici

ha detto Domenica Taruscio gia Direttore Centro Nazionale Malattie Rare - non
bastano i farmaci per favorire la qualita della vita" Infine, Taruscio, ha ripercorso
con malcelata emozione le tappe della sua pluriennale carriera scientifica, che si
intrecciano con 'evoluzione dell’Italia nell’ambito delle malattie rare, contribuendo a
fare del nostro Paese un punto di riferimento nel mondo in tale ambito.

DIABETOLOGIA

Il premio Eccellenze dell’Informazione Scientifica e la Centralita del
Paziente

Le Eccellenze dell'Informazione Scientifica e la Centralita del Paziente &
I'unico Premio in cui sono i medici a decidere: a loro e stato nuovamente
affidato il compito di nominare i migliori progetti di informazione medico scientifica,
che una giuria di qualita - costituita da: Filippo Anelli (Presidente FNOMCeO);
Paolo A. Ascierto (MD Melanoma Cancer Immunotherapy and Development
Therapeutics Unit Istituto Nazionale Tumori IRCCS Fondazione "G. Pascale"); On.
Fabiola Bologna (Commissione Affari Sociali e Sanita, Camera dei Deputati);
Antonella Celano (Presidente APMARR); Annamaria Colao (Past Presidente SIE -
Direttore medico presso Universita degli Studi di Napoli Federico II); Lucio Corsaro
(Vice-Presidente Health Web Observatory); Alessandro Cossu (Responsabile
Comunicazione Cittadinanzattiva); Claudio Cricelli (Presidente SIMG); Salvatore
Ruggiero, (Presidente OCMS); Antonio Scala (leader di APPLICO Lab, Istituto
Sistemi Complessi CNR); Annalisa Scopinaro (Presidente UNIAMO); Sandro
Spinsanti (Direttore Istituto Giano per le Medical Humanities); Domenica
Taruscio (Direttore CNMR/ISS); Giuseppe Toro (Presidente Nazionale AIL) - ha
votato. "Sono molto orgoglioso di vedere crescere questo premio anno dopo anno -
ha dichiarato Oberto Mandia, Segretario del Premio - e ancor di pill perché si tratta
dell'unico premio in cui sono i medici a scegliere le eccellenze e una giuria di alta
qualita a decretare i vincitori". "Sono stati oltre 143.000 i medici del database di
Merqurio ingaggiati quest’anno - ha chiarito Lucio Corsaro, Vice-Presidente Health
Web Observatory - piu di 8.000 progetti segnalati, ingaggiati 202 unici".

"E bello constatare 'entusiasmo degli autori dei progetti nominati dai medici - ha
commentato con entusiasmo Salvatore Ruggiero, Ceo Merqurio e Presidente
OCMS - mi sorprende ancora la qualita che trasuda da ognuno dei lavori scelti dai
medici".
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Epilessia, i consigli della LICE per
viaggiare in sicurezza

Dalla Lega Italiana Contro I'Epilessia, semplici ma importanti regole per vacanze
sicure. Si, quindi, a viaggiare anche in aereo, a breve o lungo raggio, ma senza scordarsi
di mettere nel bagaglio a mano i farmaci e la relativa prescrizione. Attenzione a
rispettare i ritmi sonno-veglia e a tenere conto di eventuali fusi orari per rispettare gli
orari di assunzione della terapia. Semaforo verde per le attivita sportive ad eccezione di
attivita estreme o potenzialmente pericolose.

«Quando si viaggia, soprattutto all’'estero — spiega Laura Tassi, Presidente LICE e
neurclogo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano —
raccomandiamo alle persone con epilessia di portare sempre con s€ | farmaci e la loro
prescrizione. Prima di partire &, inoltre consigliabile verificare presso il Centro per
[l'Epilessia di riferimento se il farmaco abituale é disponibife nel Paese che si visiters. Se
&f decide di trascorrere le vacanze allestero, sopraftutto in caso di fuso orario, é
impaortante rispettare / itmi sonno-veglia per evitare l'esposizione a quer fattors di rischio
in grado di favorire eventuali crisis.

Via libera anche allo sport perché riduce lo stress e migliora la qualita del sonno

«ln generale — sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE — nessuna attivitd non
agonistica andrebbe vietata afle persone con epilessia. Falta eccezione per quelie pit
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estreme o potenzialmente pericolose. Eventuali disabilita associate all'epilessia, il tipo df

& %
ﬁl—...-/ i |

crisi epilettiche e una stima del rischio della loro comparsa durante l'attivita sportiva Riflettore
sono fatfori da tenere in considerazione nella scelta dello sport. E fondamentale, quind;
una valutazione dell’idoneita alla pratica di attivita sportiva da parte del proprio Rubriche
neurologo.

o
Il vademecum della LICE per affrontare le vacanze senza | o

abbassare la guardia

M\éﬁ
A

1. Viaggiare in aereo con l'epilessia si pud. Non esistono leggi o regolamenti che
impediscano a chi soffre di epilessia di viaggiare in aereo. Se I'Epilessia non &
completamente controllata & importante informare il personale di bordo.
Raccomandiamo di portare con voi una dichiarazione del neurologo curante che
attesti I'idoneita al volo senza una specifica assistenza. Chi & portatore di deficit
associati all'epilessia dovra tener conto delle eventuali restrizioni che la patologia
associata comporta.

2. Prima di partire,verificate la disponibilita dei farmaci. Prima della partenza
verificate presso un Centro per I'Epilessia se il farmaco che assumete abitualmente
& disponibile nel Paese che visiterete.

3. Portate in viaggio una lista dei contatti utili e la documentazione medica. Portate
con voi un foglio con la descrizione sintetica della patologia di cui soffrite, la lista
dei contatti utili e le istruzioni su cosa fare e chi contattare in situazioni di
emergenza. In caso di viaggi all'estero, procuratevi una traduzione della
documentazione medica utile in inglese o nella lingua locale.

4. Viaggi all'estero, non dimenticate i farmaci. Portate con voi i farmaci abituali o, se
la permanenza si protrae, predisponete una spedizione. Trasportate i farmaci di
uso quotidiano nel bagaglio a mano e abbiate cura di conservare una prescrizione
del farmaco in caso di necessita.

5. Viaggi verso Paesi caldi o tropicali. Se viaggiate verso un Paese caldo o tropicale,
informatevi sempre sull’'eventuale necessita di vaccinazioni e verificate con lo
specialista eventuali controindicazioni alle terapie in corso. Per esempio, sebbene
la maggior parte dei vaccini sia sicura, se si ha I'Epilessia, alcuni farmaci per la
profilassi antimalarica sono controindicati.

6. Non alterate i ritmi sonno-veglia. E consigliabile non alterare i ritmi del sonno
perché in alcuni casi questo pud indurre crisi. | farmaci anticrisi dovrebbero essere
assunti agli orari consueti del proprio fuso orario e adattati man mano al fuso
orario del Paese che si sta visitando. Raccomandiamo di parlarne sempre con il
vostro neurologo prima della partenza.

7. Lassicurazione @ importante. Stipulate un'assicurazione che copra tutte le spese
medico-sanitarie e gli eventuali danni derivanti da una crisi epilettica, soprattutto
se viaggiate in Paesi fuori dell'Unione europea.

8. Attivita sportive indicate. Si a running, trekking in montagna, tennis, padel o sport
in spiaggia come beach volley e calcio.
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9. Sport con un rischio moderato e qualche attenzione in pili. Nuoto, ciclismo,
canottaggio, sci alpino o nautico sono sport non controindicati in senso assoluto,
ma si raccomanda di praticarli preferibilmente in compagnia e sotto supervisione
di una persona adulta che possa soccorrere.

10. Sport controindicati.Praticare immersioni subacquee, arrampicate in alta quota,
motociclismo, deltaplano o paracadutismo comporta rischi maggiori e sono
attivita da evitare; la loro pratica pud essere approvata in casi eccezionali e,
comunque, sempre dopo preliminare parere neurologico.

Foto: Unsplash
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Epilessia, viaggi e sport: ecco il vademecum Lice per
affrontare le vacanze in sicurezza

Si ai viaggi anche in aereo, a breve o lungo raggio, senza dimenticare di portare
con sé i propri farmaci e la relativa prescrizione; rispettare i ritmi sonno-veglia e
valutare gli orari di assunzione della terapia tenendo conto anche di un
eventuale fuso orario diverso; si allo sport ad eccezione di attivita estreme o
potenzialmente pericolose.

Conchiglia sulla spiaggia 07 lug 2023

ROMA - Vacanze, viaggi e sport: semaforo verde per
le persone con epilessia pronte a partire per godere
momenti di relax e divertimento, ma senza
abbassare la guardia. La Lice, Lega italiana contro
I'epilessia, spiega alcune semplici regole per viaggiare
e fare sport in sicurezza: si ai viaggi anche in aereo, a
breve o lungo raggio, senza dimenticare di portare
con sé i propri farmaci e la relativa
prescrizione; rispettare i ritmi sonno-vegliae
valutare gli orari di assunzione della terapia tenendo conto anche di un eventuale
fuso orario diverso; si allo sport ad eccezione di attivita estreme o potenzialmente
pericolose.

"Quando si viaggia, soprattutto all'estero — evidenzia Laura Tassi, presidente Lice e
neurologo presso la Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano —
raccomandiamo alle persone con epilessia di portare sempre con sé i farmaci e la
loro prescrizione. Prima di partire €, inoltre, consigliabile verificare presso il Centro
per I'Epilessia di riferimento se il farmaco abituale é disponibile nel Paese che si
visitera. Se si decide di trascorrere le vacanze all'estero, soprattutto in caso di fuso
orario, & importante rispettare i ritmi sonno-veglia per evitare |'esposizione a quei
fattori di rischio in grado di favorire eventuali crisi”.

In vacanza via libera anche allo sport perché riduce lo stress e I'ansia e migliora la
qualita del sonno: “In generale — sottolinea Oriano Mecarelli, past president Lice -
nessuna attivita non agonistica andrebbe vietata alle Persone con Epilessia, fatta
eccezione per quelle pit estreme o potenzialmente pericolose. Eventuali disabilita
associate all'Epilessia, il tipo di crisi epilettiche e una stima del rischio della loro
comparsa durante |'attivita sportiva sono fattori da tenere in considerazione nella
scelta dello sport. E fondamentale, quindi, una valutazione dell'idoneita alla pratica
di attivita sportiva da parte del proprio neurologo”.

Il vademecum della Lice per affrontare vacanze in sicurezza

1. Viaggiare in aereo con I'Epilessia si pud. Non esistono leggi o regolamenti che
impediscano a chi soffre di Epilessia di viaggiare in aereo. Se I'Epilessia non &
completamente controllata é importante informare il personale di bordo.
Raccomandiamo di portare con voi una dichiarazione del neurologo curante che
attesti

I'idoneita al volo senza una specifica assistenza. Chi é portatore di deficit associati
all'Epilessia dovra tener conto delle eventuali restrizioni che la patologia associata
comporta.
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2. Prima di partire, verificate la disponibilita dei farmaci. Prima della partenza
verificate presso un Centro per I'Epilessia se il farmaco che assumete abitualmente
é disponibile nel Paese che visiterete.

3. Portate in viaggio una lista dei contatti utili e la documentazione medica. Portate
con voi un foglio con la descrizione sintetica della patologia di cui soffrite, |a lista
dei contatti utili e le istruzioni su cosa fare e chi contattare in situazioni di
emergenza. In caso di viaggi all'estero, procuratevi una traduzione della
documentazione medica utile in inglese o nella lingua locale.

4. liaggi all'estero, non dimenticate i farmaci. Portate con voi i farmaci abituali o, se
la permanenza si protrae, predisponete una spedizione. Trasportate i farmaci di uso
quotidiano nel bagaglio a mano e abbiate cura di conservare una prescrizione del
farmaco in caso di necessita.

5. Viaggi verso Paesi caldi o tropicali. Se viaggiate verso un Paese caldo o tropicale,
informatevi sempre sull'eventuale necessita di vaccinazioni e verificate con lo
specialista eventuali controindicazioni alle terapie in corso. Per esempio, sebbene la
maggior parte dei vaccini sia sicura, se si ha I'Epilessia, alcuni farmaci per la
profilassi antimalarica sono controindicati.

6. Non alterate i ritmi sonno-veglia. E consigliabile non alterare i ritmi del sonno
perché in alcuni casi questo pud indurre crisi. | farmaci anticrisi dovrebbero essere
assunti agli orari consueti del proprio fuso orario e adattati man mano al fuso orario
del Paese che si sta visitando. Raccomandiamo di parlarne sempre con il vostro
neurologo prima della partenza.

7.L'assicurazione & importante. Stipulate un‘assicurazione che copra tutte le spese
medico-sanitarie e gli eventuali danni derivanti da una crisi epilettica, soprattutto
se viaggiate in Paesi fuori dell'Unione europea.

8. Attivita sportive indicate. S a running, trekking in montagna, tennis, padel o
sport in spiaggia come beach volley e calcio.

9. Sport con un rischio moderato e qualche attenzione in pit. Nuoto, ciclismo,
canottaggio, sci alpino o nautico sono sport non controindicati in senso assoluto,
ma si raccomanda di praticarli preferibilmente in compagnia e sotto supervisione di
una persona adulta che possa soccorrere.

10. Sport controindicati. Praticare immersioni subacquee, arrampicate in alta quota,
motociclismo, deltaplano o paracadutismo comporta rischi maggiori e sono attivita
da evitare; la loro pratica puo essere approvata in casi eccezionali e, comunque,
sempre dopo preliminare parere neurologico.

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I'epilessia € una delle malattie
neurologiche pit diffuse, per questo I'Organizzazione Mondiale della Sanita ha
riconosciuto I'Epilessia come una malattia sociale. Si stima che nei Paesi
industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in Italia soffrono di Epilessia

circa 600.000 persone, ben 6 milioniin Europa. Nei Paesi a reddito

elevato, I'incidenza dell'Epilessia presenta due picchi, rispettivamente nel primo
anno di vita e dopo i 75 anni: in Italia si calcola che ogni anno si verifichino 86
nuovi casi di Epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell’eta giovanile/adulta e 180
dopoi 75 anni.
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i ai viaggi, anche in aereo, a breve o lungo raggio, senza

dimenticare di portare con sé i propri farmaci e la loro prescrizione. I n

vacanza via libera anche allo sport. Per le Persone con Epilessia, la
vacanza, come per tutti, € un momento di relax, ma senza abbassare la guardia.

La LICE, Lega Italiana Contro I'Epilessia, dunque, spiega alcune
semplici regole per viaggiare e fare sport in sicurezza. “Quando si
viaggia, soprattutto all’estero - evidenzia Laura Tassi, Presidente LICE e
neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del
Niguarda, Milano - raccomandiamo alle Persone con Epilessia di portare
sempre con sé i farmaci e la loro prescrizione. Prima di partire é, inoltre,
consigliabile verificare presso il Centro per I'Epilessia di riferimento se il
farmaco abituale e disponibile nel Paese che si visitera. Se si decide di
trascorrere le vacanze all’estero, soprattutto in caso di fuso orario, &
importante rispettare i ritmi sonno-veglia per evitare I'esposizione a quei
fattori di rischio in grado di favorire eventuali crisi”.

Invacanzavia libera anche allo sport perché riduce lo stress e 'ansia e
migliora la qualita del sonno: “In generale- sottolinea Oriano Mecarelli,
Past President LICE - nessuna attivita non agonistica andrebbe vietata alle
Persone con Epilessia, fatta eccezione per quelle pit estreme o potenzialmente
pericolose. Eventuali disabilita associate all’Epilessia, il tipo di crisi epilettiche
e una stima del rischio della loro comparsa durante I'attivita sportiva sono
fattori da tenere in considerazione nella scelta dello sport. E fondamentale,
quindi, una valutazione dell’idoneita alla pratica di attivita sportiva da parte
del proprio neurologo”.

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I'Epilessia € una delle
malattie neurologiche piu diffuse, per questo I'Organizzazione Mondiale della
Sanita hariconosciuto I'Epilessia come una malattia sociale. Si stima che nei
Paesi industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in Italia soffrono di
Epilessia circa 600.000 persone, ben 6 milioniin Europa. Nei Paesi a reddito
elevato, I'incidenza dell’Epilessia presenta due picchi, rispettivamente nel
primo anno di vita e dopo i 75 anni: in Italia si calcola che ogni anno si
verifichino 86 nuovi casi di Epilessia nel primo anno di vita, 20-30
nell’eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni.

1. Viaggiare in aereo con I'Epilessia si pud. Non esistono leggi o
regolamenti che impediscano a chi soffre di Epilessia di viaggiare in aereo.
Se I'Epilessia non € completamente controllata € importante informare il
personale di bordo. Portare una dichiarazione del neurologo curante che
attesti I'idoneita al volo senza una specifica assistenza. Chi & portatore di
deficit associati all'Epilessia dovra tener conto delle eventuali restrizioni
che la patologia associata comporta.

2. Prima di partire,verificare ladisponibilita dei farmacinel Paese di
destinazione.

3. Portare in viaggio una lista dei contatti utili e la documentazione
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medica. In caso di viaggi all’estero, procurarsi una traduzione della
documentazione medica utile in inglese o nella lingua locale.

. Viaggi all’estero, non dimenticare i farmaci. Portare con se i farmaci

abituali o, se la permanenza si protrae, predisporre una spedizione.
Trasportare i farmaci di uso quotidiano nel bagaglio a mano e conservare
una prescrizione del farmaco in caso di necessita.

. Viaggi verso Paesi caldi o tropicali. Se si viaggia verso un Paese caldo o

tropicale, informarsi sempre sull’eventuale necessita di vaccinazioni e
verificare con lo specialista eventuali controindicazioni alle terapie in
corso. Per esempio, sebbene la maggior parte dei vaccini sia sicura, se si ha

I'Epilessia, alcuni farmaci per la profilassi antimalarica sono controindicati.

. Non alterare i ritmi sonno-veglia. E consigliabile non alterare i ritmi del

sonno perché in alcuni casi questo pud indurre crisi. | farmaci anticrisi
dovrebbero essere assunti agli orari consueti del proprio fuso orario e
adattati man mano al fuso orario del Paese che si sta visitando. Parlarne
sempre con il neurologo prima della partenza.

. L’assicurazione & importante. Stipulare un’assicurazione che copra

tutte le spese medico-sanitarie e gli eventuali danni derivanti da una crisi
epilettica, soprattutto se si viaggia in Paesi fuori dell’'Unione europea.

. Attivita sportive. Si arunning, trekking in montagna, tennis, padel o

sport in spiaggia come beach volley e calcio. Nuoto, ciclismo, canottaggio,
sci alpino o nautico sono sport non controindicati in senso assoluto, ma si
raccomanda di praticarli preferibilmente in compagnia e sotto
supervisione di una persona adulta che possa soccorrere.

. Sport controindicati. Praticare immersioni subacquee, arrampicate in

alta quota, motociclismo, deltaplano o paracadutismo comporta rischi
maggiori e sono attivita da evitare; la loro pratica puo essere approvatain
casi eccezionali e, comunque, sempre dopo preliminare parere neurologico.

Tags from the story
epilessia, LICE, neurologo, ritmo sono-veglia
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In vacanza via libera anche allo sport per le Persone con Epilessia,
riduce lo stress e I'ansia e migliora la qualita del sonno

ROMA - Vacanze, viaggi e sport: semaforo verde per le Persone con Epilessia pronte
a partire per godere momenti di relax e divertimento, ma senza abbassare la guardia.
La LICE, Lega Italiana Contro I'Epilessia, spiega alcune semplici regole per viaggiare e
fare sport in sicurezza: si ai viaggi anche in aereo, a breve o lungo raggio, senza
dimenticare di portare con sé i propri farmaci e la relativa prescrizione; rispettare i
ritmi sonno-veglia e valutare gli orari di assunzione della terapia tenendo conto anche
di un eventuale fuso orario diverso; si allo sport ad eccezione di attivita estreme o

potenzialmente pericolose.

"Quando si viaggia, soprattutto all’estero - evidenzia Laura Tassi, Presidente LICE e
neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano -
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raccomandiamo alle Persone con Epilessia di portare sempre con sé i farmaci e la
loro prescrizione. Prima di partire &, inoltre, consigliabile verificare presso il Centro
per I’Epilessia di riferimento se il farmaco abituale é disponibile nel Paese che si
visitera. Se si decide di trascorrere le vacanze all’estero, soprattutto in caso di fuso
orario, € importante rispettare i ritmi sonno-veglia per evitare I’esposizione a quei
fattori di rischio in grado di favorire eventuali crisi”.

In vacanza via libera anche allo sport perché riduce lo stress e I'ansia e migliora la
qualita del sonno: "“In generale - sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE -
nessuna attivita non agonistica andrebbe vietata alle Persone con Epilessia, fatta

. g . . S Articoli piu letti sulla salute
eccezione per quelle piu estreme o potenzialmente pericolose. Eventuali disabilita

associate all’Epilessia, il tipo di crisi epilettiche e una stima del rischio della loro [T T Epilessia, come affrontare le

comparsa durante l'attivita sportiva sono fattori da tenere in considerazione nella - "acaf‘zf in sicurezza: vademecum
N . ) . consiglh

scelta dello sport. E fondamentale, quindi, una valutazione dell’idoneita alla pratica di [ salute |

attivita sportiva da parte del proprio neurologo”.

Sedentarieta e cattive abitudini,
allarme anche per I'alimentazione
infantile

Il vademecum della LICE per affrontare vacanze in sicurezza

1. Viaggiare in aereo con I'Epilessia si puo. Non esistono leggi o regolamenti che

impediscano a chi soffre di Epilessia di viaggiare in aereo. Se |’'Epilessia non & Depressione in estate, Lucattini:

“Fondamentale affrontarla”

completamente controllata € importante informare il personale di bordo.

Raccomandiamo di portare con voi una dichiarazione del neurologo curante che

attesti
Covid, Bassetti: “Le varianti non
interessano pill a nessuno, fatto

I'idoneita al volo senza una specifica assistenza. Chi € portatore di deficit associati troppo...

all’Epilessia dovra tener conto delle eventuali restrizioni che la patologia associata
comporta.

2. Prima di partire, verificate la disponibilita dei farmaci. Prima della partenza verificate
presso un Centro per I'Epilessia se il farmaco che assumete abitualmente & disponibile
nel Paese che visiterete.

3. Portate in viaggio una lista dei contatti utili e la documentazione medica. Portate
con voi un foglio con la descrizione sintetica della patologia di cui soffrite, la lista dei
contatti utili e le istruzioni su cosa fare e chi contattare in situazioni di emergenza. In
caso di viaggi all’estero, procuratevi una traduzione della documentazione medica
utile in inglese o nella lingua locale.

4. Viaggi all’estero, non dimenticate i farmaci. Portate con voi i farmaci abituali o, se la
permanenza si protrae, predisponete una spedizione. Trasportate i farmaci di uso
quotidiano nel bagaglio a mano e abbiate cura di conservare una prescrizione del
farmaco in caso di necessita.

5. Viaggi verso Paesi caldi o tropicali. Se viaggiate verso un Paese caldo o tropicale,
informatevi sempre sull’eventuale necessita di vaccinazioni e verificate con lo
specialista eventuali controindicazioni alle terapie in corso. Per esempio, sebbene la
maggior parte dei vaccini sia sicura, se si ha I'Epilessia, alcuni farmaci per la profilassi
antimalarica sono controindicati.

6. Non alterate i ritmi sonno-veglia. E consigliabile non alterare i ritmi del sonno
perché in alcuni casi questo puo indurre crisi. I farmaci anticrisi dovrebbero essere
assunti agli orari consueti del proprio fuso orario e adattati man mano al fuso orario
del Paese che si sta visitando. Raccomandiamo di parlarne sempre con il vostro
neurologo prima della partenza.

7. L'assicurazione & importante. Stipulate un’assicurazione che copra tutte le spese
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medico-sanitarie e gli eventuali danni derivanti da una crisi epilettica, soprattutto se
viaggiate in Paesi fuori dell'lUnione europea.

8. Attivita sportive indicate. Si a running, trekking in montagna, tennis, padel o sport

in spiaggia come beach volley e calcio.

9. Sport con un rischio moderato e qualche attenzione in piu. Nuoto, ciclismo,
canottaggio, sci alpino o nautico sono sport non controindicati in senso assoluto, ma
si raccomanda di praticarli preferibilmente in compagnia e sotto supervisione di una
persona adulta che possa soccorrere.

10. Sport controindicati. Praticare immersioni subacquee, arrampicate in alta quota,
motociclismo, deltaplano o paracadutismo comporta rischi maggiori e sono attivita da
evitare; la loro pratica puo essere approvata in casi eccezionali e, comunque, sempre
dopo preliminare parere neurologico.

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I'Epilessia & una delle malattie
neurologiche piu diffuse, per questo I’'Organizzazione Mondiale della Sanita ha
riconosciuto I'Epilessia come una malattia sociale. Si stima che nei Paesi industrializzati
interessi circa 1 persona su 100: in Italia soffrono di Epilessia circa 600.000 persone,
ben 6 milioni in Europa. Nei Paesi a reddito elevato, I'incidenza dell’Epilessia presenta
due picchi, rispettivamente nel primo anno di vita e dopo i 75 anni: in Italia si calcola
che ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia nel primo anno di vita, 20-30
nell’eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni.
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Epilessie rare, come stanno le Marche? I farmaci ci sono, 1 medici no

Nella regione Marche sono circa 250 i bambini con epilessie rare, diagnosticati negli ultimi 5 anni grazie alle nuove tecniche
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ﬁ NCONA - I bisogni rappresentati dalle epilessie rare sono trasversali al mondo delle malattie rare e riguardano la diagnosi precoce, la
complessita, la multidisciplinarieta, la difficolta e necessita di portare avanti progetti di ricerca e di tracciare percorsi di continuita

terapeutica, la realizzazione di raccordi interaziendali, interregionali e ospedale-territorio (per facilitare 1’assistenza domiciliare), I’accesso alle
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nuove terapie e 1’assistenza riabilitativa psicologica. Questi bisogni sono stati discussi in un convegno che ha coinvolto Umbria, Marche e
Toscana. L’evento, organizzato da Motore Sanita con il contributo non condizionante di Jazz Pharmaceuticals, si pone diversi obiettivi come
mettere in luce il tema delle epilessie rare, patologie neurologiche croniche ad alto impatto sociale, stigmatizzate e scarsamente attenzionate dai
mezzi di comunicazione; provare a dare soluzioni ai bisogni dei pazienti e favorire la conoscenza del mondo delle epilessie al pari delle altre

malattie rare.

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 solo su alcune forme di epilessie rare, 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. 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. I nuovi orizzonti della terapia delle epilessie rare sono

rivolti alla medicina di precisione.

Nella regione Marche sono circa 250 i bambini con epilessie rare, diagnosticati negli ultimi 5 anni grazie alle nuove tecniche di diagnosi,
soprattutto le diagnosi genetiche. Carla Marini, Direttore SOD Neuropsichiatria infantile dell’ Azienda ospedaliero Universitaria delle Marche,
spiega che i bambini con epilessie seguiti in regime di ricovero e ambulatoriale ogni anno presso la struttura che dirige sono oltre 1.000. “Siamo
il centro di riferimento regionale con una casistica molto varia ed elevata, i piccoli pazienti arrivano, infatti, sia dalla regione Marche che dalle
regioni limitrofe. Tuttavia lavoriamo in una struttura obsoleta che necessita di un restyling importante dal punto di vista architettonico e degli
spazi che sono insufficienti; il personale medico e infermieristico motivato e dedicato alla cura dei bambini con malattie neurologiche ¢ carente;
mancano strumentazioni adeguate in primis una risonanza magnetica ad alta risoluzione-3 Tesla e laboratori di genetica in cui poter eseguire
esami specifici come il sequenziamento esomico che siamo costretti a fare fuori regione. E necessario ed urgente una risoluzione alle criticita
sopra elencata per mettere nelle migliori condizioni lavorative tutto il personale al fine di garantire il miglior percorso di diagnosi, cura e
assistenza ai nostri piccoli pazienti”. Ma c'€ una nota positiva. “La Regione Marche ¢ una delle regioni piu virtuose d’Italia per quanto riguarda
I’accesso ai nuovi farmaci perché I’accesso nel prontuario unico regionale ospedale-territorio € un accesso reale e si fa tramite la sottomissione
del dossier alla Commissione appropriatezza terapeutica — ha spiegato Andrea Caprodossi, Dirigente Farmacista Assistenza Farmaceutica
Agenzia Regionale Sanitaria Regione Marche e Consigliere regionale SIFO -. Nel giro uno-due mesi dall’uscita dalla Gazzetta Ufficiale, la
Regione Marche rende disponibile il farmaco all’interno delle proprie strutture individuando i centri prescrittori; dalla richiesta del clinico, entro

2-3 giorni il farmaco ¢ disponibile in reparto”.
Cosa chiedono i pazienti

“Chi soffre di una epilessia rara deve affrontare una patologia in genere molto severa che, oltre le crisi epilettiche, comporta deficit cognitivi e
disturbi comportamentali” ha spiegato Oriano Mecarelli, Past President LICE, gia Sapienza, Universita di Roma, Dipartimento Neuroscienze
Umane. Queste forme rientrano tra le encefalopatie epilettiche e dello sviluppo e comportano gradi variabili di disabilita e i problemi sono
avvertiti soprattutto dai familiari/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 ¢ 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 avversi troppo importanti. Per superare le difficolta psicosociali occorrerebbe una legislazione che assicuri la difesa di tutti i diritti e un

sostegno effettivo a vari livelli affinché alle limitazioni conseguenti alla patologia non si associno barriere sociali”.

La voce dei pazienti ¢ stata portata da Francesca Macari di Alleanza Epilessie Rare/Sclerosi tuberosa che ha messo in evidenza la necessita di
costruire una rete medica. “La Sclerosi tuberosa, malattia genetica rara, dall’incidenza paria a 1/6000, provoca formazioni di tumori benigni in
tutto il corpo e tra le varie manifestazioni c’¢ 1'epilessia con tutte le sue complicazioni come in altre malattie rare. La cronicita e la varieta delle
manifestazioni di questa patologia richiedono I’intervento di specialisti differenti e ha bisogno quindi di PDTA o linee guida condivise per la

presa in carico sia pediatrica che adulta dove la costruzione di una rete medica risulta sempre pit complicata ma necessaria”.

Fabrizio Farnetani, Rappresentante dell’ Associazione UNIAMO ha rimarcato che “le epilessie sono patologie ad alto impatto sulla qualita della
vita dei pazienti e delle loro famiglie. Le epilessie rare poi si contraddistinguono per la difficolta di diagnosi, specialmente quella genetica, e per
la farmaco-resistenza in un contesto gia critico, perché spesso I'epilessia si somma a devastanti patologie multiorgano. Quindi ¢ fondamentale
per il servizio sanitario nazionale implementare quanto previsto nel PNMR appena approvato, migliorando le procedure di diagnosi genetica,
predisponendo i PDTA e rendendo piu efficiente la presa in carico territoriale dei pazienti e delle loro famiglie per alleviare il carico

assistenziale".

I costi
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"I costi per i trattamenti di paziente affetti da malattie rare possono essere importanti, anche se non per tutte, come ad esempio per le epilessie
rare. Per salvaguardare 1'accesso di questi pazienti ¢ importante che le Regioni identifichino importi specifici evitando che i centri prescrittori
siano soggetti a limitazioni di budget, anche attraverso fondi dedicati o a sterilizzazioni di importi”, cosi € intervenuto Davide Croce, Docente

LIUC Business school Castellanza.
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S —IN COLLABORAZIONE CON UCB

:nza della diagnosi genetica negli adulti con sindrome di Dravet — una forma rara e complessa di epilessia — € uno dei primi e importanti

li che i pazienti affrontano nel loro percorso di cura. E purtroppo non 1’unico come racconta in un’intervista ad AboutPharma Francesca

i, professoressa dell’Universita di Bologna e direttore del programma epilessia Irccs Istituto delle scienze neurologiche di Bologna. “La

me di Dravet ¢ legata a una mutazione del canale del sodio” precisa I’esperta. “Ancora oggi vediamo persone tra i 30 e 40 anni che non hanno
ciato della diagnosi genetica (perché quando erano bambini non era disponibile), che di conseguenza ricevono terapie sbagliate. Come i

ci che bloccano il canale del sodio che aggravano il quadro clinico”.
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yroblema della “transition”

o punto critico nel patient journey delle persone con sindrome di Dravet ¢ la transizione dall’eta pediatrica a quella adulta, con conseguente
o di paradigma della presa in carico. Una differenza molto netta, che spesso, come racconta Bisulli, porta le persone affette da questa forma
lessia a rimanere in carico al servizio di neuropediatria. Racconta I’epilettologa: “Di recente abbiamo fatto una survey da cui € emersa la paura
zienti di transitare all’ambulatorio dell’eta adulta per tantissime ragioni, purtroppo comprensibili”.

e mondi differenti

-esa in carico del bambino — continua — utilizza un approccio olistico, per cui il neuropediatra si occupa di gestire tutti gli aspetti: dalla scuola,
erimento nell’ambiente lavorativo, alla famiglia, fino alle comorbidita. La neurologia dell’adulto invece non ¢ strutturata in questo modo. I
1ti non si sentono accolti e, come ¢ emerso dalla survey, spesso abbandonano il servizio”.

aseguenze di questa presa in carico non ottimale sono negative sia sul piano terapeutico sia assistenziale. Spesso infatti gli adulti transitano da
secialista all’altro e possono ricevere terapie inadeguate con effetti collaterali che hanno un impatto addirittura maggiore delle stesse crisi. O

1 possono mancare le competenze adeguate per gestire le problematiche neurologiche associate alle crisi, caratteristiche di questa forma di
sia.

rso un modello di transizione comune

o per colmare tutte queste lacune gli esperti stanno lavorando per migliorare la “transition”. “La Lega Italiana contro 1’epilessia ha istituito una
issione dedicata alla transizione” afferma Bisulli. “Il primo passo € mappare il processo a livello nazionale per comprenderne 1’eterogeneita e
are anche a modelli virtuosi messi in pratica in altri Paesi. Il tutto per cercare di creare un modello italiano, che abbia almeno alcuni punti fermi
per tutti. Il passo successivo sara individuare gli elementi da cambiare e su cui bisogna necessariamente dialogare con le istituzioni”.

cessita

sire ricorda Bisulli, non € pero solo il sostegno economico, ma anche strutture adeguate: “Una persona con sindrome di Dravet — conclude —
10 aspettare in sala d’attesa insieme ad altri adulti, ma ha bisogno di spazi adeguati. L’ambulatorio poi dovrebbe essere organizzato in modo
1e non sia il paziente a girare, ma gli specialisti. Da ultimo servono letti per i caregiver, quando le persone con questa forma complessa di
sia devono essere ricoverati”.

Home page rubrica: “Ecosistema epilessia: innovazione tra presente e futuro”

Tag: Ecosistema epilessia: innovazione tra presente e futuro / epilessie rare / sindrome dravet / transition /
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Epilessie rare: Marche, regione d’ltalia piu 'S“‘V‘“a"”VS”:
virtuosa per l’accesso ai nuovi farmaci

Prosegue la roadmap di Motore Sanita sulle epilessie rare, patologie
neurologiche croniche ad alto impatto sociale, stigmatizzate e poco narrate
dai mezzi di comunicazione. Obiettivo: portarle all’attenzione della societa e
delle istituzioni.
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ULTIME NOTIZIE

Truffe agli anziani. 34 in due mesi.
Arrestate 9 persone tra Napoli e Torino

Nemi, il borgo si veste a festa per la 90°
(AGR) | bisogni rappresentati dalle epilessie rare sono trasversali al mondo delle malattie rare edizione della Sagra delle fragole e la
e riguardano la diagnosi precoce, la complessita, la multidisciplinarieta, la difficolta e Mostra dei Fiori
necessita di portare avanti progetti di ricerca e di tracciare percorsi di continuita terapeutica, Corso di Perfezionamento Universitario
la realizzazione di raccordi interaziendali, interregionali e ospedale-territorio (per facilitare Impresa 4.0 - UniPace - Roma
I'assistenza domiciliare), 'accesso alle nuove terapie e I'assistenza riabilitativa psicologica.
Questi bisogni sono stati discussi nell’evento “EPILESSIE RARE: STATO DELL'ARTE E
NUOVI ORIZZONTI DI CURA” che ha coinvolto Umbria, Marche e Toscana. L’evento,
organizzato da Motore Sanita con il contributo non condizionante di Jazz Pharmaceuticals, si ~ Economia Circolare, Legambiente
pone diversi obiettivi come mettere in luce il tema delle epilessie rare, patologie neurologiche ~ Premia "IRIGOM RV", impianto tarantino

Sanita, ogni anno mille casi di morte per
crisi cardiaca improvvisa tra under 35

croniche ad alto impatto sociale, stigmatizzate e scarsamente attenzionate dai mezzi di Ariccia, sanzioni per 45 mila euro alle
comunicazione; provare a dare soluzioni ai bisogni dei pazienti e favorire la conoscenza del "Fraschette" e 20 denunce

mondo delle epilessie al pari delle altre malattie rare. Ostia, aggressione ai medici del

Non esiste un dato preciso sul numero esatto di pazienti con epilessie rare in Italia. Grassi", riattivare il presidio di polizia
Nel Registro nazionale delle epilessie rare (RES), che raccoglie dati solo su alcune forme di Ostia, preso il rapinatore della Roma-
epilessie rare, al 31 dicembre 2020 erano registrati circa 2.300 casi di epilessie rare, di cui il Lido, ad Acilia aveva ferito un giovane e

53,5% di sesso femminile e il 46,5% maschile. Va pero sottolineato che il RES include solo rapinato la ragazza

alcune forme di epilessia rare e che molti pazienti non sono ancora stati diagnosticati o Roma, in manette coppia di estorsori,
registrati nei registri medici ufficiali, e quindi & presumibile che questi casi siano fortemente minacciavano 51enne che aveva avuto
sottostimati. Le epilessie farmacoresistenti rappresentano circa il 30% di tutte le forme di un rapporto sessuale con la donna
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. | nuovi orizzonti della terapia delle
epilessie rare sono rivolti alla medicina di precisione.

Legambiente: rapporto Ecomafia 2023,
il Lazio quarta peggior regione per
numero di reati ambientali

Nella regione Marche sono circa 250 i bambini con epilessie rare, diagnosticati negli ultimi 5 :
anni grazie alle nuove tecniche di diagnosi, soprattutto le diagnosi genetiche. Carla Marini, Y.
Direttore SOD Neuropsichiatria infantile dell’Azienda ospedaliero Universitaria delle Marche, p nf n r \] -
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spiega che i bambini con epilessie seguiti in regime di ricovero e ambulatoriale ogni anno
presso la struttura che dirige sono oltre 1.000. “Siamo il centro di riferimento regionale con
una casistica molto varia ed elevata, i piccoli pazienti arrivano, infatti, sia dalla regione
Marche che dalle regioni limitrofe. Tuttavia lavoriamo in una struttura obsoleta che necessita di
un restyling importante dal punto di vista architettonico e degli spazi che sono insufficienti; il
personale medico e infermieristico motivato e dedicato alla cura dei bambini con malattie
neurologiche & carente; mancano strumentazioni adeguate in primis una risonanza magnetica
ad alta risoluzione-3 Tesla e laboratori di genetica in cui poter eseguire esami specifici come
il sequenziamento esomico che siamo costretti a fare fuori regione. E necessario ed urgente
una risoluzione alle criticita sopra elencata per mettere nelle migliori condizioni lavorative tutto
il personale al fine di garantire il miglior percorso di diagnosi, cura e assistenza ai nostri
piccoli pazienti”.

Ma c'é una nota positiva. “La Regione Marche € una delle regioni piu virtuose d’ltalia per
quanto riguarda I'accesso ai nuovi farmaci perché I'accesso nel prontuario unico regionale
ospedale-territorio & un accesso reale e si fa tramite la sottomissione del dossier alla
Commissione appropriatezza terapeutica — ha spiegato Andrea Caprodossi, Dirigente
Farmacista Assistenza Farmaceutica Agenzia Regionale Sanitaria Regione Marche e
Consigliere regionale SIFO -. Nel giro uno-due mesi dall’uscita dalla Gazzetta Ufficiale, la
Regione Marche rende disponibile il farmaco all'interno delle proprie strutture individuando i
centri prescrittori; dalla richiesta del clinico, entro 2-3 giorni il farmaco & disponibile in
reparto”.

I PAZIENTI, COME VIVONO, COSA CHIEDONO

“Chi soffre di una epilessia rara deve affrontare una patologia in genere molto severa che,
oltre le crisi epilettiche, comporta deficit cognitivi e disturbi comportamentali” ha
spiegato Oriano Mecarelli, Past President LICE, gia Sapienza, Universita di Roma,
Dipartimento Neuroscienze Umane. Queste forme rientrano tra le encefalopatie epilettiche e
dello sviluppo e comportano gradi variabili di disabilita e i problemi sono avvertiti soprattutto
dai familiari/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 € 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 avversi troppo importanti. Per superare le
difficolta psicosociali occorrerebbe una legislazione che assicuri la difesa di tutti i diritti e un
sostegno effettivo a vari livelli affinché alle limitazioni conseguenti alla patologia non si
associno barriere sociali”.

La voce dei pazienti & stata portata da Francesca Macari di Alleanza Epilessie Rare/Sclerosi
tuberosa che ha messo in evidenza la necessita di costruire una rete medica. “La Sclerosi
tuberosa, malattia genetica rara, dall'incidenza paria a 1/6000, provoca formazioni di tumori
benigni in tutto il corpo e tra le varie manifestazioni c’é I'epilessia con tutte le sue
complicazioni come in altre malattie rare. La cronicita e la varieta delle manifestazioni di
questa patologia richiedono l'intervento di specialisti differenti e ha bisogno quindi di PDTA o
linee guida condivise per la presa in carico sia pediatrica che adulta dove la costruzione di
una rete medica risulta sempre pit complicata ma necessaria”.

Fabrizio Farnetani, Rappresentante dell’Associazione UNIAMO ha rimarcato che “le epilessie
sono patologie ad alto impatto sulla qualita della vita dei pazienti e delle loro famiglie. Le
epilessie rare poi si contraddistinguono per la difficolta di diagnosi, specialmente quella
genetica, e per la farmaco-resistenza in un contesto gia critico, perché spesso I'epilessia si
somma a devastanti patologie multiorgano. Quindi € fondamentale per il servizio sanitario
nazionale implementare quanto previsto nel PNMR appena approvato, migliorando le
procedure di diagnosi genetica, predisponendo i PDTA e rendendo piu efficiente la presa in
carico territoriale dei pazienti e delle loro famiglie per alleviare il carico assistenziale".

COME AFFRONTARE | COSTI DEI TRATTAMENTI

"l costi per i trattamenti di paziente affetti da malattie rare possono essere importanti, anche
se non per tutte, come ad esempio per le epilessie rare. Per salvaguardare I'accesso di
questi pazienti € importante che le Regioni identifichino importi specifici evitando che i centri
prescrittori siano soggetti a limitazioni di budget, anche attraverso fondi dedicati o a
sterilizzazioni di importi”, cosi & intervenuto Davide Croce, Docente LIUC Business school
Castellanza.
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Giffoni Next Generation, al via la nona edizione: un crescendo di
> Archivio News appuntamenti che tocchera il suo apice il 29 luglio con il Summit sul
futuro delle proiezioni audiovisive

Si alza il sipario sulla nona edizione di Giffoni Next
Generation, la rassegna all’insegna
dell'innovazione promossa da Giffoni Innovation
Hub all'interno del Giffoni Film Festival. Dal 20 al 29
luglio la Multimedia Valley sara crocevia di giovani

talenti pronti a immergersi nel mondo delle nuove

tecnologie, della cultura digitale, dei nuovi linguaggi

ciffov ciow Slemes om—omrs oMl L

e della creativita. Una full immersion che vedra il
suo momento clou il 29 luglio con il Summit sul futuro delle produzioni audiovisive: innovazione
nell'ambito delle industrie creative e dell'entertainment. Un crescendo di appuntamenti imperdibili non

solo per i “dreamers”, ma per tutti i ragazzi della GenZ.

Con Giffoni Next Generation 2023 torna anche il Giffoni Dream Team, composto da 26 under 30, 14
ragazze e 12 ragazzi con un’eta media di 25 anni, provenienti da tutta Italia con competenze trasversali,
voglia di mettersi in gioco e vivere un’esperienza unica che consenta loro non solo di rafforzare le
proprie skills, ma anche di confrontarsi con mondi e storie diverse dalla propria. Tra panel, mentorship,
Innovation Talk all'interno delle Giffoni Impact, presentazioni in anteprima delle produzioni audiovisive di
Giffoni Innovation Hub e workshop, i dreamers avranno I'opportunita di entrare in contatto con
importanti figure istituzionali, CEO di grandi aziende, startupper e imprenditori con i quali confrontarsi su
temi chiave quali sostenibilita, branded entertainment, tutela dei minori rispetto all’utilizzo dei media,
nuove professioni, evoluzione del mercato del lavoro e applicazione delle nuove tecnologie al cinema e
alla musica. | 26 dreamers, dal 20 al 29 luglio, risponderanno alle sfide lanciate dal Gruppo Siram-
Veolia, leader mondiale nella gestione ottimizzata delle risorse ambientali e da Giffoni Innovation Hub
lavorando ai brief proposti. Il primo legato a un piano di comunicazione ad hoc sull’efficientamento
energetico della Pubblica Amministrazione e sulla decarbonizzazione dei processi in tutela dell’'ambiente.
Il secondo pensato per mettere alla prova i dreamers sul piano dell'inventiva. Si chiede loro, infatti, di

ideare e proporre nuove soluzioni digitali.

Ad accogliere i dreamers e a consegnargli il kit del Giffoni Dream Team 2023 e le maglie di Blowhammer
che vestira i giovani dreamers, saranno i founder di Giffoni Innovation Hub Antonino Muro, Luca

Tesauro e Orazio Maria Di Martino con Jacopo Gubitosi General Manager Giffoni Experience.

GIFFONI IMPACT

La Sala Blu della Multimedia Valley sara il punto di ritrovo per i ragazzi dai 18 ai 30 anni per gli
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Innovation Talk organizzati all'interno delle Giffoni Impact.

11 20 luglio apriranno le danze Donato Mele, CEO Prometeo Lab, Emanuele Salvucci, Technical Art
Director e Stefano Urru, Technical Artist con la presentazione del programma Giffoni Next Generation
alla Giffoni Impact e del Master: MASTER IN UNREAL ENGINE 5: LA CREATIVITA APPLICATA ALLE
VIRTUAL PRODUCTION in collaborazione con PROMETEO LAB.

Il 21 luglio sara la volta di A2A: Storie Sostenibili con Maurizio Ghiraldi, Chief People and Transformation
Officer A2A, che da remoto parlera di giovani, lavoro e responsabilita sociale nella gestione delle
risorse umane dell’azienda e Michela Lampone, Responsabile Sustainability Stakeholder Engagement 6
Education A2A, che presentera le attivita di education svolte in collaborazione con Giffoni Innovation

Hub quest’anno.

11 22 luglio la Impact, evento speciale, di LundbecK “Mi vedete?” con Tiziana Mele, Amministratore
Delegato Lundbeck Italia, Sergio De Filippis, Direttore sanitario e scientifico Clinica Neuropsichiatrica
Villa Von Siebental e Docente Psichiatria delle dipendenze, Margherita Desiré Forlano, Ambassador
Giffoni e Alessandro Vento, Psichiatra Responsabile Osservatorio sulle Dipendenze che affronteranno
con i ragazzi il tema della salute mentale e della depressione negli adolescenti. “Mi vedete?” & il titolo
del cortometraggio presentato a Giffoni 'anno scorso. A moderare sara Carola Salvato, CEO Havas Life

Italia.

11 23 luglio la Impact di Enel X Global Retail, con I'anteprima dello short movie prodotto da Giffoni
Innovation Hub “Cosi fa il silenzio” per la regia di Sami Schinaia, presente in sala con Nicola Tagliafierro,
Head of Global Sustainability Enel X, I'attrice Margherita Aresti, Daniela Trevisan, Head of HSEQ Enel X
e Armando Fiumara, Head of e-Bus Enel X. | ragazzi avranno la possibilita di scoprire qual € il fil rouge

che unisce il silenzio alla sostenibilita ambientale.

Il 24 luglio la Giffoni Impact aprira uno scorcio su Napoli, una Napoli inedita raccontata dai ragazzi grazie
al progetto “La voce dei giovani” che ha portato alla nascita di “ll mercato dei racconti”, una produzione
Giffoni Innovation Hub e Giffoni Experience con il Comune di Napoli e con la partecipazione di La Doria
e Mad Entertainment per la regia di Emanuele Vicorito. Ospiti: Gaetano Manfredi, sindaco di Napoli, il
regista e l'attrice Lidia Palumbo. Presenti anche gli alunni dell’Istituto Alfonso Casanova di Napoli,
vincitori del contest di scrittura creativa che ha preceduto la produzione del corto. Nel pomeriggio in
Sala Blu I'evento “Buon compleanno Federico”, con il lancio dello short movie per gli 800 anni
dell’'Universita di Napoli Federico Il che verra realizzato da Giffoni Innovation Hub e dall’Ateneo campano
con la regia di Ettore De Lorenzo. In sala il Rettore Matteo Lorito e Luigi Sales, Head of Original

Productions di Giffoni Innovation Hub.

11 25 luglio torna a Giffoni Stellantis per la presentazione del cortometraggio “Wasted”, regia di Tobia
Passigato, una storia che racconta attraverso il linguaggio audiovisivo il concetto di second life, ossia la
possibilita di generare nuova vita dai rifiuti tramite I'ingegno e I'innovazione. Lo Short Movie & prodotto

da Giffoni Innovation Hub.

Sempre il 25 luglio, in Sala Blu, verra proiettato in anteprima lo short movie “I nostri sogni - essere felici
superando la barriera della malattia” con il regista Riccardo Denaro, I'attore Ettore Bassi, il compositore
Andrea Ascanio e il produttore Elena Rotari. Spazio agli ospiti per raccontare il progetto di FMRI Onlus-
Federazione Malattie Rare Infantili ed Elive, nato dal desiderio di realizzare il primo corto
cinematografico scritto, diretto e interpretato da ragazzi disabili. L’'opera € stata patrocinata da Giffoni

Innovation Hub.

11 26 luglio sara la volta di Dixan e Cesvi che hanno scelto il palco di Giffoni per presentare il corto
prodotto da Giffoni Innovation Hub “Imma, i sogni non si macchiano” e portare all’attenzione dei piu
giovani il tema della poverta d’igiene. A parlarne saranno Francesca D’Angelo Valente, Direttore
Marketing Henkel Consumer & Brands, Roberto Vignola, Communication and Fundraising Director

presso la Fondazione Cesvi e la regista Victoria Fiore.

11 27 luglio durante la Giffoni Impact di Lice (Lega Italiana contro le Epilessie), partendo dalla proiezione
dello short movie “Fuori dall’acqua” si affrontera il tema dell’epilessia con Laura Tassi, Presidente LICE,
Oriano Mecarelli, Past President LICE, Nathalie Falsetto, Specialty Care Medical Lead di Angelini
Pharma, Ivan Di Schiena, Head of Patient Access and External Engagement Italy di UCB Pharma, la

regista Angela Bevilacqua e I'attore Antonio Ciorfito. Una produzione Giffoni Innovation Hub.
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Il 28 luglio sara la volta di ENI con la Giffoni Impact “TO ZERO TOGETHER: Soluzioni integrate per la
decarbonizzazione” con Paolo Contenti, Head of Branding & Comunicazione Plenitude, Teresa
Petronelli, Responsabile Comunicazione Interna e Coordinamento Comunicazione Esterna Versalis,
Alexandra Cannatelli, Responsabile Retail, Smart Mobility & Social Communications — Eni Sustainable

Mobility.

A chiudere il ciclo delle Giffoni Impact 2023 sara Iren, che promuovera il terzo cortometraggio prodotto
in collaborazione con Giffoni Innovation Hub: “La tribu delle luci”. A confrontarsi con la GenZ sui temi
dell’educazione ambientale, 'importanza dei piccoli gesti e il confronto generazionale per generare
impatto positivo e salvaguardare il nostro Pianeta, saranno Francesco Castellone, Head of

Communications and External Relations e Arturo Bertoldi, Responsabile Eduiren.

| PANEL

Un confronto a tutto tondo sul mondo dell'innovazione con tre appuntamenti imperdibili da segnare in
agenda. Si parte il 25 luglio con il panel Fimi “Digital Music Forum 2023" con Enzo Mazza, Ceo Fimi,
Ferdinando Tozzi, Delegato del Sindaco di Napoli per I'industria musicale e l'audiovisivo e Stefano
Galbiati, Head of open innovation di Giffoni Innovation Hub. Sempre il 25 luglio si prosegue con il panel
curato dal MIA - Mercato Internazionale Audiovisivo dal titolo “Tutela dei minori rispetto all'utilizzo dei
media. Dall'uso delle tecnologie emergenti al Revenge porn nell'esperienza cinematografica e
audiovisiva”. Ospiti del panel Donatella Proto, dirigente del Ministero delle Imprese del Made in Italy
Direzione Generale per i servizi di comunicazione elettronica, di Radio diffusione e postali, Alfredo
Ferrante, Coordinatore Servizio Il — Ufficio Il Dipartimento per le politiche della famiglia, Presidenza del
Consiglio dei ministri e le attrici del film “Mia” di lvano De Matteo, Milena Mancini e Greta Gasbarri. A
moderare sara Gaia Tridente direttrice del MIA - Mercato Internazionale Audiovisivo. In programma per il
26 luglio, il panel Obe: “Generazione Entertainment: il branded Entertainment come leva di marketing e
comunicazione per coinvolgere la generazione Z” moderato da Anna Vitiello, Direttore scientifico OBE
con gli ospiti Alessio Garbin, Data & Digital Marketing Coordinator Barilla Region Italy, Diego Daniele,
Media & Connections Manager ltaly & Albania - Coca Cola e Matteo Giarrizzo, Head of Media & Digital
Italia — Henkel. Il 27 luglio con Incyte - azienda biofarmaceutica globale - dopo la proiezione del
cortometraggio “L’ospite”, prodotto da Incyte con il patrocinio dell’Associazione Italiana Leucemie,
Linfomi e Mielomi e dedicato alla Leucemia Mieloide Cronica, ad affrontare il dibattito con i ragazzi in
sala saranno Pino Toro, presidente AlL, Andrea Sgaravatti, Produttore e regista e fondatore casa di
produzione Brandon Box, Onofrio Mastandrea, Associate Vice Presidente, General Manager Incyte

Italia.

LE MENTORSHIP

Tanti gli argomenti che verranno affrontati con i dreamers durante le mentorship. Si inizia con quella di
Roberto Parente Professore Universitario Imprenditorialita e innovazione Unisa e si procede con la
mentorship di Coderblock con Danilo Costa, CEO & Founder di Coderblock che raccontera ai ragazzi
come da una semplice idea possa nascere una grande 'azienda internazionale. Con lui Aura Nuccio,
COO e Maura Bonelli, Head of Sales lItaly. Seguira 'appuntamento con Ecommerce Hub per discutere
delle potenzialita di un mercato in forte espansione che & quello del commercio online. Titolo esplicativo
per la mentorship di Non & Tutto Rosa: “Storie di donne e di imprese” con la presentazione del docufilm
insieme all'imprenditore Mario Di Girolamo, Lori Caccamo, Mental Coach, Paolina Consiglieri, Founder
di Non é tutto rosa, Alice Di Girolamo, regista, Adriana Angarano, Imprenditrice, attivista e divulgatrice.
Con Superheroes: Stranogene & | Am Hero si promuovera "HIKI: An Exit-Sential Adventure" il progetto
sulla tematica degli hikikomori. Un’altra bella opportunita per gli under 30, sara poter ascoltare la
mentorship di Pedro Mari, Designer, Human Interface Apple. Con Confindustria e gli ospiti Alberto
Marenghi, Vice Presidente per I'Organizzazione, lo Sviluppo e il Marketing Confindustria, Antonio
Ferraioli Presidente Confindustria Salerno e Stefania Rinaldi, Vice Presidente Confindustria Salerno, si
affrontera il tema della sostenibilita, del ruolo delle imprese e di responsabilita sociale. Al centro della
mentorship di Christian Richmond Nzi di Mygrants il tema dell'integrazione. Attesa per la mentorship di
Cristina Davino del Dipartimento di Scienze Statistiche della Federico Il di Napoli e la presentazione del
progetto SOFIA: 'assistente digitale 3D del Dises dell'Universita Federico Il di Napoli. Infine la

mentorship Accenture con Francesco Magagnino, Generative Al Song ICEG Lead.

GLI SPECIAL EVENTS

Ad arricchire il programma di Giffoni Next Generation diversi eventi speciali.
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Il primo, in programma il 21 luglio, targato ERION con la proiezione del docufilm “Materia Viva”.
Protagonisti del dibattito Giorgio Arienti, Direttore Generale Erion WEEE, Marco Falorini, Libero
Produzioni e il divulgatore scientifico Emilio Cozzi. Per il 22 luglio “Avrei questa idea”, un appuntamento
per lanciare il format realizzato da Giffoni Innovation Hub sul fenomeno del pitching. Un modo per dare
voce alle idee dei giovani sceneggiatori. Ospiti dell’evento Valerio Lundini, attore e conduttore, Edoardo
Ferrario, attore e comico, e Luigi Sales, Head of Original Productions Giffoni Innovation Hub. Il 24 luglio,
invece, ci sara la conferenza stampa dedicata al Venusia special Festival con: Raffaele Talucci,
Presidente Associazione Talucci Myriam-Vulture e Alfonsina Novellino, Presidente AURA per raccontare
il progetto di successo portato avanti quest'anno. Il 26 luglio la Multimedia Valley si trasformera in set
cinematografico grazie alla presenza dell’atleta paralimpica Ambra Sabatini e al suo incontro con i
giffoners. A seguire I'evento targato Findus con “25 anni con Carletto” e la presentazione dello short
movie: “Tu non hai fame?” realizzato da Dude Original. Presenti Marco Miglioranza, Southern Europe

Marketing Lead Findus e Livio Basoli, CEO Dude Original.

IL SUMMIT

A chiudere la nona edizione di Giffoni Next Generation, il 29 luglio, sara un evento nell’evento: il “Summit
sul futuro delle produzioni audiovisive: innovazione nell'ambito delle industrie creative e
dell'entertainment”. Nel ruolo di moderatore, il giornalista de Il Sole 24 Ore Andrea Chimento, partner

dell’evento, patrocinato da Anica, Anec e Apa, sono MIA, Accenture, Film Commission Campania.

Dopo i saluti istituzionali di Claudio Gubitosi, Direttore del Giffoni Film Festival, Simone Gialdini, ANEC e

Titta Fiore, Film Commission Campania, si succederanno tre panel:

Il primo organizzato dal MIA - Mercato Internazionale Audiovisivo - per discutere e confrontarsi sui temi
della competitivita, delle sfide e delle opportunita per le industrie europee dei media e dell’audiovisivo
dal titolo “Production goes european. How to create viable european project and new opportunities from
EU co-production fundings for film and series content”. Tra gli ospiti Alessia Sonaglioni, Programme
Manager Pilot Programme for Series Co-Productions DG Il - Eurimages Council of Europe - Conseil de

I'Europe, e Giorgio Scorza, CEO e Direttore creativo di Movimenti Production.

Il secondo “International Financing and tax credit” che vedra protagonisti i rappresentanti delle principali
banche italiane, tra cui Unicredit, e con ospiti internazionali per fare il punto sulle soluzioni finanziarie
offerte al settore dell’audiovisivo, sulla possibilita di coproduzione e sul Tax credit come opportunita di
sviluppo. A discuterne saranno, tra gli altri, Barbara Tonelli, Chargée d’affaires Coficiné — An affiliate of

Natixis CIB.

Il terzo organizzato in collaborazione con Accenture dal titolo “Tecnologie disruptive, nuove competenze,
new entertainment” con I'obiettivo di indagare tutte le possibilita offerte dall’'Intelligenza artificiale con un
approfondimento sull'industria dell'entertainment, sul supporto della tecnologia alla creativita e sulle
nuove competenze. A dare il proprio contributo al dibattito saranno Francesco Magagnino, Accenture,
Massimiliano Squillace, Contents.com, Manuela Cacciamani, Presidente dell'Unione Editori e Creators

Digitali di Anica e Luca di Tomassi, Vodafone.

In chiusura il panel “Il Sistema cinema Campania”. Le politiche della Regione Campania a favore

dell’audiovisivo con Maurizio Gemma, Direttore della Fondazione Film Commission Regione Campania.

Partner della nona edizione di Giffoni Next Generation
A2A, Accenture, Aim Group, Blowhammer, Bper Banca, Cesvi, Conai, Dude, Enel X, Eni, Erion Wee,

Findus, Gruppo Iren, Havas, Henkel, Incyte, La Doria, Lice, Lundbeck, Ogilvy, Omnicom e Stellantis.

& 14/07/2023 | ¥ Eventi, sponsorship
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Torna il Dream Team di Giffoni Innovation Hub, 26 under 30 scendono in
campo con la loro creativitd per immaginare una nuova visione del futuro.
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1 Giffoni Innovation Hub, si parte!

Si alza il sipario sulla nona edizione di Giffoni Next Generation, la

rassegna all'insegna dell'innovazione promossa da Giffoni Innovation
Hub all'interno del Giffoni Film Festival. Dal 20 al 29 luglio la Multimedia
Valley sard crocevia di giovani talenti pronti a immergersi nel mondo
delle nuove tecnologie, della cultura digitale, dei nuovi linguaggi e
della creativitd. Una full immersion che vedra il suo momento clou il
29 luglio con il Summit sul futuro delle produzioni audiovisive:
innovazione nellambito delle industrie creative e dell'entertainment.
Un crescendo di appuntamenti imperdibili non solo per i “dreamers”,
ma per tutti i ragazzi della GenZ.
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Con Giffoni Next Generation 2023 torna anche il Giffoni Dream Team,
composto da 26 under 30, 14 ragazze e 12 ragazzi con un’etd media di
25 anni, provenienti da tutta Italia con competenze trasversali, voglia
di mettersi in gioco e vivere un’esperienza unica che consenta loro
non solo di rafforzare le proprie skills, ma anche di confrontarsi con
mondi e storie diverse dalla propria. Tra panel, mentorship, Innovation
Talk all'interno delle Giffoni Impact, presentazioni in anteprima delle
produzioni audiovisive di Giffoni Innovation Hub e workshop, i
dreamers avranno l'opportunité di entrare in contatto con importanti
figure istituzionali, CEO di grandi aziende, startupper e imprenditori
con i quali confrontarsi su temi chiave quali sostenibilitd, branded
entertainment, tutela dei minori rispetto all'utilizzo dei media, nuove
professioni, evoluzione del mercato del lavoro e applicazione delle
nuove tecnologie al cinema e alla musica. | 26 dreamers, dal 20 al 29
luglio, risponderanno alle sfide lanciate dal Gruppo Siram-Veolig,
leader mondiale nella gestione ottimizzata delle risorse ambientali e
da Giffoni Innovation Hub lavorando ai brief proposti. Il primo legato a
un piano di comunicazione ad hoc sull'efficientamento energetico
della Pubblica Amministrazione e sulla decarbonizzazione dei
processi in tutela delllambiente. Il secondo pensato per mettere alla
prova i dreamers sul piano dell'inventiva. Si chiede loro, infatti, di
ideare e proporre nuove soluzioni digitali.

Ad accogliere i dreamers e a consegnargli il kit del Giffoni Dream
Team 2023 e le maglie di Blowhammer che vestira i giovani dreamers,
saranno i founder di Giffoni Innovation Hub Antonino Muro, Luca
Tesauro e Orazio Maria Di Martino con Jacopo Gubitosi General
Manager Giffoni Experience.

Fonte: Ufficio-Stampa

2 Giffoni Impact

La Sala Blu della Multimedia Valley sard il punto di ritrovo per i ragazzi
dai 18 ai 30 anni per gli Innovation Talk organizzati allinterno delle
Giffoni Impact.
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I1 20 luglio apriranno le danze Donato Mele, CEO Prometeo Lab,
Emanuele Salvucci, Technical Art Director e Stefano Urru, Technical
Artist con la presentazione del programma Giffoni Next Generation
alla Giffoni Impact e del Master: MASTER IN UNREAL ENGINE 5: LA
CREATIVITA APPLICATA ALLE VIRTUAL PRODUCTION in collaborazione
con PROMETEO LAB.

I 21 luglio sara la volta di A2A: Storie Sostenibili con Maurizio
Ghiraldi, Chief People and Transformation Officer A2A, che da
remoto parlerd di giovani, lavoro e responsabilitd sociale nella
gestione delle risorse umane dell'azienda e Michela Lampone,
Responsabile Sustainability Stakeholder Engagement 6 Education
A2A, che presenterad le attivitd di education svolte in collaborazione
con Giffoni Innovation Hub quest'anno.

I1 22 luglio la Impact, evento speciale, di LundbecK “Mi vedete?” con
Tiziana Mele, Amministratore Delegato Lundbeck Italia, Sergio De
Filippis, Direttore sanitario e scientifico Clinica Neuropsichiatrica
Villa Von Siebental e Docente Psichiatria delle dipendenze,
Margherita Desiré Forlano, Ambassador Giffoni e Alessandro Vento,
Psichiatra Responsabile Osservatorio sulle Dipendenze che
affronteranno con i ragazzi il tema della salute mentale e della
depressione negli adolescenti. “Mi vedete?” ¢ il titolo del
cortometraggio presentato a Giffoni 'anno scorso. A moderare
sard Carola Salvato, CEO Havas Life Italia.

I1 23 luglio la Impact di Enel X Global Retail, con I'anteprima dello
short movie prodotto da Giffoni Innovation Hub “Cosi fa il silenzio”
per la regia di Sami Schinaia, presente in sala con Nicola
Tagliafierro, Head of Global Sustainability Enel X, I'attrice
Margherita Aresti, Daniela Trevisan, Head of HSEQ Enel X e Armando
Fiumara, Head of e-Bus Enel X. | ragazzi avranno la possibilita di
scoprire qual & il fil rouge che unisce il silenzio alla sostenibilita
ambientale.

Il 24 luglio la Giffoni Impact aprird uno scorcio su Napoli, una Napoli
inedita raccontata dai ragazzi grazie al progetto “La voce dei
giovani” che ha portato alla nascita di “Il mercato dei racconti”,
una produzione Giffoni Innovation Hub e Giffoni Experience con il
Comune di Napoli e con la partecipazione di La Doria e Mad
Entertainment per la regia di Emanuele Vicorito. Ospiti: Gaetano
Manfredi, sindaco di Napoli, il regista e I'attrice Lidia Palumbo.
Presenti anche gli alunni dell'lstituto Alfonso Casanova di Napoli,
vincitori del contest di scrittura creativa che ha preceduto la
produzione del corto. Nel pomeriggio in Sala Blu I'evento “Buon
compleanno Federico”, con il lancio dello short movie per gli 800
anni dell’'Universita di Napoli Federico Il che verra realizzato da
Giffoni Innovation Hub e dall’Ateneo campano con la regia di Ettore
De Lorenzo. In sala il Rettore Matteo Lorito e Luigi Sales, Head of
Original Productions di Giffoni Innovation Hub.
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« 1125 luglio torna a Giffoni Stellantis per la presentazione del

cortometraggio “Wasted”, regia di Tobia Passigato, una storia che
racconta attraverso il linguaggio audiovisivo il concetto di second
life, ossia la possibilita di generare nuova vita dai rifiuti tramite
lingegno e linnovazione. Lo Short Movie & prodotto da Giffoni
Innovation Hub.Sempre il 25 luglio, in Sala Blu, verrd proiettato in
anteprima lo short movie “I nostri sogni - essere felici superando la
barriera della malattia” con il regista Riccardo Denaro, I'attore
Ettore Bassi, il compositore Andrea Ascanio e il produttore Elena
Rotari. Spazio agli ospiti per raccontare il progetto di FMRI Onlus-
Federazione Malattie Rare Infantili ed Elive, nato dal desiderio di
realizzare il primo corto cinematografico scritto, diretto e
interpretato da ragazzi disabili. L'opera & stata patrocinata da
Giffoni Innovation Hub.

I1 26 luglio sard la volta di Dixan e Cesvi che hanno scelto il palco di
Giffoni per presentare il corto prodotto da Giffoni Innovation Hub
“Imma, i sogni non si macchiano” e portare all'attenzione dei piu
giovani il tema della poverta d’igiene. A parlarne saranno
Francesca D'Angelo Valente, Direttore Marketing Henkel Consumer
& Brands, Roberto Vignola, Communication and Fundraising
Director presso la Fondazione Cesvi e la regista Victoria Fiore.

Il 27 luglio durante la Giffoni Impact di Lice (Lega Italiana contro le
Epilessie), partendo dalla proiezione dello short movie “Fuori
dall'acqua” si affronterd il tema dell’epilessia con Laura Tassi,
Presidente LICE, Oriano Mecarelli, Past President LICE, Nathalie
Falsetto, Specialty Care Medical Lead di Angelini Pharma, lvan Di
Schienag, Head of Patient Access and External Engagement Italy di
UCB Pharma, la regista Angela Bevilacqua e 'attore Antonio
Ciorfito. Una produzione Giffoni Innovation Hub.

I1 28 luglio sard la volta di ENI con la Giffoni Impact “TO ZERO
TOGETHER: Soluzioni integrate per la decarbonizzazione” con Paolo
Contenti, Head of Branding & Comunicazione Plenitude, Teresa
Petronelli, Responsabile Comunicazione Interna e Coordinamento
Comunicazione Esterna Versalis, Alexandra Cannatelli,
Responsabile Retail, Smart Mobility & Social Communications — Eni
Sustainable Mobility.

A chiudere il ciclo delle Giffoni Impact 2023 sard Iren, che promuoverd
il terzo cortometraggio prodotto in collaborazione con Giffoni
Innovation Hub: “La tribu delle luci”.

A confrontarsi con la GenZ sui temi dell'educazione ambientale,
I'importanza dei piccoli gesti e il confronto generazionale per
generare impatto positivo e salvaguardare il nostro Pianeta, saranno
Francesco Castellone, Head of Communications and External
Relations e Arturo Bertoldi, Responsabile Eduiren.

3 Special events
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Ad arricchire il programma di Giffoni Next Generation diversi eventi
speciali. Il primo, in programma il 21 luglio, targato ERION con la
proiezione del docufiim “Materia Viva”. Protagonisti del dibattito
Giorgio Arienti, Direttore Generale Erion WEEE, Marco Falorini, Libero
Produzioni e il divulgatore scientifico Emilio Cozzi. Per il 22 luglio “Avrei
questa idea”, un appuntamento per lanciare il format realizzato da
Giffoni Innovation Hub sul fenomeno del pitching. Un modo per dare
voce dlle idee dei giovani sceneggiatori. Ospiti dell’evento Valerio
Lundini, attore e conduttore, Edoardo Ferrario, attore e comico, e Luigi
Sales, Head of Original Productions Giffoni Innovation Hub. Il 24 luglio,
invece, ci sard la conferenza stampa dedicata al Venusia special
Festival con: Raffaele Talucci, Presidente Associazione Talucci
Myriam-Vulture e Alfonsina Novellino, Presidente AURA per raccontare
il progetto di successo portato avanti quest’‘anno. Il 26 luglio la
Multimedia Valley si trasformerad in set cinematografico grazie alla
presenza dell'atleta paralimpica Ambra Sabatini e al suo incontro
con i giffoners. A seguire I'evento targato Findus con “25 anni con
Carletto” e la presentazione dello short movie: “Tu non hai fame?”
realizzato da Dude Original. Presenti Marco Miglioranza, Southern
Europe Marketing Lead Findus e Livio Basoli, CEO Dude Original.

4 1l summit

A chiudere la nona edizione di Giffoni Next Generation, il 29 luglio, sard
un evento nell’evento: il “Summit sul futuro delle produzioni
audiovisive: innovazione nellambito delle industrie creative e
dellentertainment”. Nel ruolo di moderatore, il giornalista de Il Sole 24
Ore Andrea Chimento, partner dell’'evento, patrocinato da Anica,
Anec e Apa, sono MIA, Accenture, Film Commission Campania.

Dopo i saluti istituzionali di Claudio Gubitosi, Direttore del Giffoni Film
Festival, Simone Gialdini, ANEC e Titta Fiore, Film Commission
Campania, si succederanno tre panel:

Il primo organizzato dal MIA - Mercato Internazionale Audiovisivo -
per discutere e confrontarsi sui temi della competitivitd, delle sfide e
delle opportunitd per le industrie europee dei media e dell'audiovisivo
dal titolo “Production goes european. How to create viable european
project and new opportunities from EU co-production fundings for film
and series content”. Tra gli ospiti Alessia Sonaglioni, Programme
Manager Pilot Programme for Series Co-Productions DG Il - Eurimages
Council of Europe - Conseil de Europe, e Giorgio Scorza, CEO e
Direttore creativo di Movimenti Production.

Il secondo “International Financing and tax credit” che vedrd
protagonisti i rappresentanti delle principali banche italiane, tra cui
Unicredit, e con ospiti internazionali per fare il punto sulle soluzioni
finanziarie offerte al settore dell’audiovisivo, sulla possibilita di
coproduzione e sul Tax credit come opportunitd di sviluppo. A
discuterne saranno, tra gli altri, Barbara Tonelli, Chargée d'affaires
Coficiné — An dffiliate of Natixis CIB.
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Il terzo organizzato in collaborazione con Accenture dal titolo
“Tecnologie disruptive, nuove competenze, new entertainment” con
I'obiettivo di indagare tutte le possibilitd offerte dall'Intelligenza
artificiale con un approfondimento sull'industria dell'entertainment,
sul supporto della tecnologia alla creativitd e sulle nuove
competenze. A dare il proprio contributo al dibattito saranno
Francesco Magagnino, Accenture, Massimiliano Squillace,
Contents.com, Manuela Cacciamani, Presidente dell'Unione Editori e
Creators Digitali di Anica e Luca di Tomassi, Vodafone.

In chiusura il panel “Il Sistema cinema Campania”. Le politiche della
Regione Campania a favore dell'audiovisivo con Maurizio Gemma,
Direttore della Fondazione Film Commission Regione Campania.

Articoli correlati

Lettera in inglese sulla tua
scuola futura per I'esame terza
media 2023

76



14/07/2023 11:07 . - . ..
Sito Web guotidianoitalia.it

LINK: https://www.quotidianoitalia.it/giffoni-next-generation-al-via-la-nona-edizione/

Ven. Lug 14th, 2023
Quotidianoitalia.it

Giornale online libero ed indipendente

NAPOLI NEWS

Giffoni Next Generation, al via la
nona edizione

'| N W Di Redazione Online
© LUG 14,2023 . Giffoni Next Generation

Iv

. 4

2029 LUGLIO |
DREAM TE AM |

flw]of=]+]

Si alza il sipario sulla nona edizione di Giffoni Next Generation, la rassegna all'insegna
dellinnovazione promossa da Giffoni Innovation Hub all’interno del Giffoni Film Festival.
Dal 20 al 29 luglio la Multimedia Valley sara crocevia di giovani talenti pronti a immergersi nel
mondo delle nuove tecnologie, della cultura digitale, dei nuovi linguaggi e della creativita. Una
full immersion che vedra il suo momento clou il 29 luglio con il ‘Summit sul futuro delle
produzioni audiovisive: innovazione nell’ambito delle industrie creative e
dell’entertainment’. Un crescendo di appuntamenti imperdibili non solo per i ‘dreamers’, ma
per tutti i ragazzi della GenZ.

Con Giffoni Next Generation 2023 torna anche il Giffoni Dream Team composto da 26 under
30, 14 ragazze e 12 ragazzi con un’eta media di 25 anni, provenienti da tutta Italia con
competenze trasversali, voglia di mettersi in gioco e vivere un’esperienza unica che gli
consenta non solo di rafforzare le proprie skills, ma anche di confrontarsi con mondi e storie
diverse dalla propria. Tra panel, mentorship, Innovation Talk all'interno delle Giffoni Impact,
presentazioni in anteprima delle produzioni audiovisive di Giffoni Innovation Hub, workshop,
i dreamers avranno I'opportunita di entrare in contatto con importanti figure istituzionali, Ceo di
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grandi aziende, startupper e imprenditori con i quali confrontarsi su temi chiave quali
sostenibilita, branded entertainment, tutela dei minori rispetto all'utilizzo dei media, nuove
professioni, evoluzione del mercato del lavoro e applicazione delle nuove tecnologie al cinema
e alla musica. | 26 dreamers, dal 20 al 29 luglio, risponderanno alle sfide lanciate dal Gruppo
Siram-Veolia, leader mondiale nella gestione ottimizzata delle risorse ambientali e da Giffoni
Innovation Hub lavorando ai brief proposti. Il primo legato ad un piano di comunicazione ad hoc
sull'efficientamento energetico della Pubblica Amministrazione e sulla decarbonizzazione dei
processi in tutela del’ambiente. |l secondo pensato per mettere alla prova i dreamers sul piano

dell'inventiva. Gli si chiede, infatti, di ideare e proporre nuove soluzioni digitali.

Ad accogliere i dreamers e a consegnargli il kit del Giffoni Dream Team 2023 e le maglie di
Blowhammer che vestira i giovani dreamers, saranno i founder di Giffoni Innovation Hub
Antonino Muro, Luca Tesauro e Orazio Maria Di Martino con Jacopo Gubitosi General

Manager Giffoni Experience.
GIFFONI IMPACT

La Sala Blu della Multimedia Valley sara il punto di ritrovo per i ragazzi dai 18 ai 30 anni per gli

Innovation Talk organizzati all'interno delle Giffoni Impact.

1120 luglio apriranno le danze Donato Mele, CEO Prometeo Lab, Emanuele Salvucci,
Technical Art Director e Stefano Urru, Technical Artist con la presentazione del programma
Giffoni Next Generation alla Giffoni Impact e del Master: MASTER IN UNREAL ENGINE 5: LA
CREATIVITA APPLICATA ALLE VIRTUAL PRODUCTION in collaborazione con
PROMETEO LAB.

1121 luglio sara la volta di A2A: Storie Sostenibili con Maurizio Ghiraldi, Chief People and
Transformation Officer A2A che da remoto parlera di giovani, lavoro e responsabilita sociale
nella gestione delle risorse umane dell’azienda e Michela Lampone, Responsabile
Sustainability Stakeholder Engagement 6 Education A2A, che presentera le attivita education
svolte in collaborazione con Giffoni Innovation Hub quest’anno.

1122 luglio la Impact, evento speciale, di LundbecK “Mi vedete?” con Tiziana Mele,
Amministratore Delegato Lundbeck Italia, Sergio De Filippis, Direttore sanitario e scientifico
Clinica Neuropsichiatrica Villa Von Siebental e Docente Psichiatria delle dipendenze,
Margherita Desiré Forlano, Ambassador Giffoni e Alessandro Vento, Psichiatra
Responsabile Osservatorio sulle Dipendenze che affronteranno con i ragazzi il tema della
salute mentale e della depressione negli adolescenti. “Mi vedete?” & il titolo del cortometraggio
presentato a Giffoni 'anno scorso. A moderare sara Carola Salvato, CEO Havas Life Italia.

1123 luglio la Impact di Enel X Global Retail, con I'anteprima dello short movie prodotto da
Giffoni Innovation Hub “Cosi fa il silenzio” per la regia di Sami Schinaia, presente in sala con
Nicola Tagliafierro, Head of Global Sustainability Enel X, I'attrice Margherita Aresti, Daniela
Trevisan, Head of HSEQ Enel X e Armando Fiumara, Head of e-Bus Enel X. | ragazzi
avranno la possibilita di scoprire qual ¢ il fil rouge che unisce il silenzio alla sostenibilita
ambientale.

11 24 luglio la Giffoni Impact aprira uno scorcio su Napoli, una Napoli inedita raccontata dai
ragazzi grazie al progetto “La voce dei giovani” che ha portato alla nascita di “Il mercato dei
racconti”’, una produzione Giffoni Innovation Hub e Giffoni Experience con il Comune di
Napoli e con la partecipazione di La Doria e Mad Entertainment per la regia di Emanuele
Vicorito. Ospiti: Gaetano Manfredi, sindaco di Napoli, il regista e I'attrice Lidia Palumbo.
Presenti anche gli alunni dellIstituto Alfonso Casanova di Napoli, vincitori del contest di
scrittura creativa che ha preceduto la produzione del corto. Nel pomeriggio in Sala Blu I'evento
“Buon compleanno Federico”, con il lancio dello short movie per gli 800 anni dell’'Universita
di Napoli Federico Il che verra realizzato da Giffoni Innovation Hub e dall’Ateneo campano con
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la regia di Ettore De Lorenzo. In sala il Rettore Matteo Lorito e Luigi Sales, Head of Original

Productions di Giffoni Innovation Hub.

11 25 luglio torna a Giffoni, Stellantis per la presentazione del cortometraggio “Wasted”, regia
di Tobia Passigato, una storia che racconta attraverso il linguaggio audiovisivo il concetto di
second life, ossia la possibilita di generare nuova vita dai rifiuti tramite I'ingegno e

l'innovazione. Lo Short Movie & prodotto da Giffoni Innovation Hub.

Sempre il 25 luglio in Sala Blu verra proiettato in anteprima lo short movie “I nostri sogni —
essere felici superando la barriera della malattia” con il regista Riccardo Denaro, I'attore
Ettore Bassi, il compositore Andrea Ascanio e il produttore Elena Rotari. Spazio agli ospiti
per raccontare il progetto di FMRI Onlus-Federazione Malattie Rare Infantili ed Elive, nato dal
desiderio di realizzare il primo corto cinematografico scritto, diretto e interpretato da ragazzi

disabili. L'opera € stata patrocinata da Giffoni Innovation Hub.

1126 luglio sara la volta di Dixan e Cesvi che hanno scelto il palco di Giffoni per presentare il
corto prodotto da Giffoni Innovation Hub “Imma, i sogni non si macchiano” e portare
all’attenzione dei piu giovani il tema della poverta d’igiene. A parlarne saranno Francesca
D’Angelo Valente, Direttore Marketing Henkel Consumer & Brands, Roberto Vignola,
Communication and Fundraising Director presso la Fondazione Cesvi e la regista Victoria

Fiore.

I 27 luglio durante la Giffoni Impact di Lice (Lega Italiana contro le Epilessie), partendo dalla
proiezione dello short movie “Fuori dall’acqua” si affrontera il tema dell’epilessia con Laura
Tassi, Presidente LICE, Oriano Mecarelli, Past President LICE, Nathalie Falsetto, Specialty
Care Medical Lead di Angelini Pharma, Ivan Di Schiena, Head of Patient Access and External
Engagement Italy di UCB Pharma, la regista Angela Bevilacqua e I'attore Antonio Ciorfito.
Una produzione Giffoni Innovation Hub.

1128 luglio sara la volta di ENI con la Giffoni Impact “TO ZERO TOGETHER: Soluzioni
integrate per la decarbonizzazione” con Paolo Contenti, Head of Branding &
Comunicazione Plenitude, Teresa Petronelli, Responsabile Comunicazione Interna e
Coordinamento Comunicazione Esterna Versalis, Alexandra Cannatelli, Responsabile Retail,
Smart Mobility & Social Communications — Eni Sustainable Mobility.

A chiudere il ciclo delle Giffoni Impact 2023, sara Iren che promuovera il terzo cortometraggio
prodotto in collaborazione con Giffoni Innovation Hub: “La tribu delle luci”. A confrontarsi con la
GenZ sui temi dell’educazione ambientale, 'importanza dei piccoli gesti e il confronto
generazionale per generare impatto positivo e salvaguardare il nostro Pianeta, saranno
Francesco Castellone, Head of Communications and External Relations e Arturo Bertoldi,
Responsabile Eduiren.

| PANEL

Un confronto a tutto tondo sul mondo dellinnovazione con tre appuntamenti imperdibili da
segnare in agenda. Si parte il 25 luglio con il panel Fimi “Digital Music Forum 2023" con
Enzo Mazza, Ceo Fimi, Ferdinando Tozzi, Delegato del Sindaco di Napoli per I'industria
musicale e l'audiovisivo e Stefano Galbiati, Head of open innovation Giffoni Innovation Hub.
Sempre il 25 luglio si prosegue con il panel curato dal MIA — Mercato Internazionale
Audiovisivo dal titolo “Tutela dei minori rispetto all’utilizzo dei media. Dall’uso delle
tecnologie emergenti al Revenge porn nell’esperienza cinematografica e audiovisiva”.
Ospiti del panel Donatella Proto, dirigente del Ministero delle Imprese del Made in Italy
Direzione Generale per i servizi di comunicazione elettronica, di Radio diffusione e postali,
Alfredo Ferrante, Coordinatore Servizio |l — Ufficio Il Dipartimento per le politiche della
famiglia, Presidenza del Consiglio dei ministri e le attrici del film “Mia” di Ivano De Matteo,
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Milena Mancini e Greta Gasbarri. A moderare sara Gaia Tridente direttrice del MIA —
Mercato Internazionale Audiovisivo. In programma per il 26 luglio, il panel Obe: “Generazione
Entertainment: il branded Entertainment come leva di marketing e comunicazione per
coinvolgere la generazione Z” moderato da Anna Vitiello, Direttore scientifico OBE con gli
ospiti Alessio Garbin, Data & Digital Marketing Coordinator Barilla Region Italy, Diego
Daniele, Media & Connections Manager Italy & Albania — Coca Cola e Matteo Giarrizzo,
Head of Media & Digital Italia — Henkel. Il 27 luglio con Incyte — azienda biofarmaceutica
globale — dopo la proiezione del cortometraggio ‘L’ospite’, prodotto da Incyte con il patrocinio
dell’Associazione Italiana Leucemie, Linfomi e Mielomi e dedicato alla Leucemia Mieloide
Cronica, ad affrontare il dibattito con i ragazzi in sala saranno Pino Toro, presidente AlL,
Andrea Sgaravatti, Produttore e regista e fondatore casa di produzione Brandon Box,

Onofrio Mastandrea, Associate Vice Presidente, General Manager Incyte Italia.
LE MENTORSHIP

Tanti gli argomenti che verranno affrontati con i dreamers durante le mentorship. Si inizia con
quella di Roberto Parente Professore Universitario Imprenditorialita e innovazione Unisa e si
procede con la mentorship di Coderblock con Danilo Costa, CEO & Founder di Coderblock
che raccontera ai ragazzi come da una semplice idea possa nascere una grande ‘azienda
internazionale. Con lui Aura Nuccio, COO e Maura Bonelli, Head of Sales Italy. Seguira
'appuntamento con Ecommerce Hub per discutere delle potenzialita di un mercato in forte
espansione che ¢ quello del commercio online. Titolo esplicativo per la mentorship di Non &
Tutto Rosa: “Storie di donne e di imprese” con la presentazione del docufilm insieme
allimprenditore Mario Di Girolamo, Lori Caccamo, Mental Coach, Paolina Consiglieri,
Founder di Non ¢ tutto rosa, Alice Di Girolamo, regista, Adriana Angarano, Imprenditrice,
attivista e divulgatrice. Con Superheroes: Stranogene & | Am Hero si promuovera “HIKI:
An Exit-Sential Adventure” il progetto sulla tematica degli hikikomori. Un’altra bella
opportunita per gli under 30, sara poter ascoltare la mentorship di Pedro Mari, Designer,
Human Interface Apple. Con Confindustria e gli ospiti Alberto Marenghi, Vice Presidente
per I'Organizzazione, lo Sviluppo e il Marketing Confindustria, Antonio Ferraioli Presidente
Confindustria Salerno e Stefania Rinaldi, Vice Presidente Confindustria Salerno, si affrontera
il tema della sostenibilita, del ruolo delle imprese e di responsabilita sociale. Al centro della
mentorship di Christian Richmond Nzi di Mygrants il tema dell’integrazione. Attesa per la
mentorship di Cristina Davino del Dipartimento di Scienze Statistiche della Federico Il di
Napoli e la presentazione del progetto SOFIA: I'assistente digitale 3D del Dises dell’'Universita
Federico Il di Napoli. Infine la mentorship Accenture con Francesco Magagnino, Generative
Al Song ICEG Lead.

GLI SPECIAL EVENTS
Ad arricchire il programma di Giffoni Next Generation diversi eventi speciali.

Il primo, in programma il 21 luglio, targato ERION con la proiezione del docufilm “Materia
Viva”. Protagonisti del dibattito Giorgio Arienti, Direttore Generale Erion WEEE, Marco
Falorini, Libero Produzioni e il divulgatore scientifico Emilio Cozzi. Per il 22 luglio “Avrei
questa idea”, un appuntamento per lanciare il format realizzato da Giffoni Innovation Hub sul
fenomeno del pitching. Un modo per dare voce alle idee dei giovani sceneggiatori. Ospiti
dellevento Valerio Lundini, attore e conduttore, Edoardo Ferrario attore e comico e Luigi
Sales Head of Original Productions Giffoni Innovation Hub. Il 24 luglio, invece, ci sara la
conferenza stampa dedicata al Venusia special Festival con: Raffaele Talucci, Presidente
Associazione Talucci Myriam-Vulture e Alfonsina Novellino, Presidente AURA per raccontare
il progetto di successo portato avanti quest'anno. Il 26 luglio la Multimedia Valley si trasformera
in set cinematografico grazie alla presenza dell’atleta paralimpica Ambra Sabatini e al suo
incontro con i giffoners. A seguire I'evento targato Findus con “25 anni con Carletto” e la
presentazione dello short movie: “Tu non hai fame?” realizzato da Dude Original. Presenti
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Marco Miglioranza, Southern Europe Marketing Lead Findus e Livio Basoli, CEO Dude

Original.
IL SUMMIT

A chiudere la nona edizione di Giffoni Next Generation, il 29 luglio, sara un evento nell’evento: il
“Summit sul futuro delle produzioni audiovisive: innovazione nell’ambito delle
industrie creative e dell’entertainment”. Nel ruolo di moderatore, il giornalista de Il Sole 24
Ore Andrea Chimento a moderare, i partner dell’evento, patrocinato da Anica, Anec e Apa,

sono MIA, Accenture, Film Commission Campania.

Dopo i saluti istituzionali di Claudio Gubitosi, Direttore del Giffoni Film Festival, Simone

Gialdini, ANEC e Titta Fiore, Film Commission Campania, si succederanno tre panel:

Il primo organizzato dal MIA — Mercato Internazionale Audiovisivo — per discutere e confrontarsi
sui temi della competitivita, delle sfide e delle opportunita per le industrie europee dei media e
dell’audiovisivo dal titolo “Production goes european. How to create viable european
project and new opportunities from EU co-production fundings for film and series
content”. Tra gli ospiti Alessia Sonaglioni, Programme Manager Pilot Programme for Series
Co-Productions DG Il — Eurimages Council of Europe — Conseil de 'Europe e Giorgio Scorza,

CEO e Direttore creativo di Movimenti Production

Il secondo “International Financing and tax credit” che vedra protagonisti i rappresentanti
delle principali banche italiane, tra cui Unicredit, e con ospiti internazionali per fare il punto sulle
soluzioni finanziarie offerte al settore dell’audiovisivo, sulla possibilita di coproduzione e sul Tax
credit come opportunita di sviluppo. A discuterne saranno, tra gli altri, Barbara Tonelli,

Chargée d’affaires Coficiné — An affiliate of Natixis CIB

Il terzo organizzato in collaborazione con Accenture dal titolo “Tecnologie disruptive, nuove
competenze, new entertainment” con l'obiettivo di indagare tutte le possibilita offerte
dallIntelligenza artificiale con un approfondimento sull'industria dell’entertainment, sul supporto
della tecnologia alla creativita e sulle nuove competenze. A dare il proprio contributo al dibattito
saranno Francesco Magagnino, Accenture, Massimiliano Squillace, Contents.com,
Manuela Cacciamani, Presidente dell’'Unione Editori e Creators Digitali di Anica e Luca di

Tomassi, Vodafone.

In chiusura il panel “ll Sistema cinema Campania”. Le politiche della Regione Campania a
favore dell’audiovisivo con Maurizio Gemma, Direttore della Fondazione Film Commission

Regione Campania.
Partner della nona edizione di Giffoni Next Generation

A2A, Accenture, Aim Group, Bper Banca, Blowhammer, Cesvi, Conai, Dude, Enel X,
Eni, Erion Wee, Findus, Gruppo Iren, Havas, Henkel, Incyte, La Doria, Lice, Lundbeck,
Ogilvy, Omnicom e Stellantis.
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E giunto il momento di alzare il sipario sulla nona edizione di Giffoni Next
Generation, la rassegna dedicata all'innovazione promossa da Giffoni Innovation Hub
all'interno del prestigioso Giffoni Film Festival. Dal 20 al 29 luglio, la Multimedia Valley
diventera il crocevia per giovani talenti desiderosi di immergersi nel mondo delle nuove
tecnologie, della cultura digitale, dei nuovi linguaggi e della creativita. Si trattera di
un'esperienza completa che raggiungera il suo culmine il 29 luglio con il “Summit sul futuro
delle produzioni audiovisive: innovazione nell'ambito delle industrie creative e
dell'intrattenimento”. Questo evento sara solo uno degli appuntamenti imperdibili sia per i

dreamers che per tutti i giovani della Generazione Z.

Con Giffoni Next Generation 2023 tornera anche il Giffoni Dream Team, composto da 26

under 30 provenienti da tutta Italia. Si tratta di 14 ragazze e 12 ragazzi con un'etd media di Media Partnership
25 anni, dotati di competenze trasversali, pronti a mettersi in gioco e vivere un'esperienza

unica che permettera loro non solo di potenziare le proprie abilita, ma anche di

confrontarsi con mondi e storie diverse dalle proprie. Tra panel, programmi di mentoring,

Innovation Talk all'interno delle Giffoni Impact, presentazioni in anteprima delle produzioni

audiovisive di Giffoni Innovation Hub e workshop, i giovani dreamers avranno |I'opportunita

Popolari Recenti Commenti
di entrare in contatto con importanti figure istituzionali, amministratori delegati di grandi
aziende, startupper e imprenditori. Potranno confrontarsi con loro su temi chiave come la
sostenibilita, I'intrattenimento di marca, la protezione dei minori nell'uso dei media, le Cyberbullismo, la
nuove professioni, I'evoluzione del mercato del lavoro e I'applicazione delle nuove testimonianza di

tecnologie al cinema e alla musica. Flavia Rizza che

salva i ragazzi

Aprile 18, 2021
Dal 20 al 29 luglio, i 26 dreamers risponderanno alle sfide proposte dal Gruppo Siram-
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Veolia, leader mondiale nella gestione ottimizzata delle risorse ambientali, e da Giffoni

oltre il binomio

Innovation Hub, lavorando su specifici progetti. Il primo progetto sara incentrato su un riciclo-riuso”

piano di comunicazione personalizzato sull'efficienza energetica nella Pubblica parola di

Amministrazione e sulla decarbonizzazione dei processi per la tutela dell'ambiente. Il Tagliafierro,

secondo progetto richiedera ai dreamers di ideare e presentare nuove soluzioni digitali. Circular Economy

Manager
Gennaio 17, 2023
Ad accogliere i dreamers e a consegnare loro il kit del Giffoni Dream Team 2023, insieme

alle maglie di Blowhammer che vestiranno i giovani partecipanti, saranno i fondatori di Carta Risparmio

Spesa 2023
Giffoni Innovation Hub Antonino Muro, Luca Tesauro e Orazio Maria Di Martino, insieme a diventa "Dedicata
Jacopo Gubitosi, General Manager di Giffoni Experience. ate” ecco la

data entro cui

Giffoni Impact sara il luogo di incontro per i ragazzi dai 18 ai 30 anni, che potranno attivarla (pena

. . . . . s . . perdita della
partecipare agli Innovation Talk organizzati durante I'evento. Aprendo le danze il 20 luglio, stessa)
Donato Mele, CEO di Prometeo Lab, Emanuele Salvucci, Technical Art Director, e Stefano 3 giorni fa
Urru, Technical Artist, presenteranno il programma di Giffoni Next Generation e il Master in Pizzaioli

1Zzaloll
Unreal Engine 5: La Creativita Applicata alle Virtual Production, in collaborazione con napoletani
PROMETEO LAB. rispondono a

Briatore: “La
Il 21 luglio sara la volta di A2A: Storie Sostenibili, con Maurizio Ghiraldi, Chief People and p|zzaba|4 euro?
Possibilissimo”
Transformation Officer di A2A, che parlera del ruolo dei giovani, del lavoro e della Giugno 20, 2022

responsabilita sociale nella gestione delle risorse umane aziendali, e Michela Lampone,

Voli i, e
Responsabile Sustainability Stakeholder Engagement & Education di A2A, che presentera ol aerel, e
esplosa la bolla.

le attivita educative realizzate in collaborazione con Giffoni Innovation Hub quest'anno. Panichi: “Riforma
favorisce colossi
Il 22 luglio sara un evento speciale con Lundbeck, intitolato “Mi vedete?”, in cui Tiziana del trasporto

Mele, Amministratore Delegato di Lundbeck Italia, Sergio De Filippis, Direttore sanitario e aereo

scientifico della Clinica Neuropsichiatrica Villa Von Siebental e Docente di Psichiatria delle Femana e
dipendenze, Margherita Desire Forlano, Ambassador di Giffoni, e Alessandro Vento,

Psichiatra Responsabile dell'Osservatorio sulle Dipendenze, affronteranno il tema della

salute mentale e della depressione negli adolescenti. La moderatrice dell’'evento sara

Carola Salvato, CEO di Havas Life Italia. Autori
Il 23 luglio sara il turno di Enel X Global Retail, che presentera in anteprima lo short movie
“Cosi fa il silenzio”, prodotto da Giffoni Innovation Hub, diretto da Sami Schinaia, con la
partecipazione di Nicola Tagliafierro, Head of Global Sustainability Enel X, I'attrice
Margherita Aresti, Daniela Trevisan, Head of HSEQ Enel X, e Armando Fiumara, Head of e-
Bus Enel X. Durante I'evento, i ragazzi avranno |'opportunita di scoprire come il silenzio sia Meteo

legato alla sostenibilita ambientale.

Il 24 luglio, Giffoni Impact dara uno sguardo a Napoli, presentando un'inedita Napoli

raccontata dai ragazzi attraverso il progetto “La voce dei giovani”, che ha portato alla

360 - 25°
50%

5.66 km/h

realizzazione de "Il mercato dei racconti”, una produzione di Giffoni Innovation Hub e Rome
Giffoni Experience in collaborazione con il Comune di Napoli e con la partecipazione di La Nuvoloso
Doria e Mad Entertainment, diretta da Emanuele Vicorito. Tra gli ospiti saranno presenti il

sindaco di Napoli, Gaetano Manfredi, il regista Lidia Palumbo e I'attrice Lidia Palumbo.

Saranno inoltre presenti gli studenti dell'Istituto Alfonso Casanova di Napoli, vincitori del
347 357 37°%° 397 43¢

concorso di scrittura creativa che ha preceduto la realizzazione del cortometraggio. Nel
Ven Sab Dom Lun Mar

pomeriggio, nella Sala Blu, si terra I'evento “Buon compleanno Federico”, con la proiezione
dello short movie realizzato per celebrare gli 800 anni dell’Universita di Napoli Federico II,
prodotto da Giffoni Innovation Hub e dall’'Universita di Napoli Federico II, diretto da Ettore
De Lorenzo. Saranno presenti il Rettore Matteo Lorito e Luigi Sales, Head of Original

Productions di Giffoni Innovation Hub.

Il 25 luglio, Stellantis tornera a Giffoni per presentare lo short movie “Wasted", diretto da
Tobia Passigato, una storia che racconta attraverso il linguaggio audiovisivo il concetto di

“seconda vita”, ovvero la possibilita di creare nuova vita dai rifiuti attraverso l'ingegno e
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I'innovazione. Lo short movie é stato prodotto da Giffoni Innovation Hub.

Sempre il 25 luglio, nella Sala Bluy, verra proiettato in anteprima lo short movie “I nostri
sogni — essere felici superando la barriera della malattia”, diretto da Riccardo Denaro, con
la partecipazione dell'attore Ettore Bassi, del compositore Andrea Ascanio e della
produttrice Elena Rotari. Durante I'evento, gli ospiti avranno I'opportunita di presentare il
progetto di FMRI Onlus-Federazione Malattie Rare Infantili ed Elive, il primo
cortometraggio scritto, diretto e interpretato da ragazzi disabili. L'opera € stata

patrocinata da Giffoni Innovation Hub.

Il 26 luglio sara la volta di Dixan e Cesvi, che presenteranno lo short movie “Imma, i sogni
non si macchiano” e porteranno |'attenzione dei giovani sul tema della poverta igienica.
Parteciperanno Francesca D'Angelo Valente, Direttore Marketing Henkel Consumer &
Brands, Roberto Vignola, Communication and Fundraising Director presso la Fondazione

Cesvi, e la regista Victoria Fiore.

Il 27 luglio, durante Giffoni Impact di LICE (Lega Italiana contro le Epilessie), si affrontera il
tema dell’epilessia dopo la proiezione dello short movie “Fuori dall'acqua”. Saranno
presenti Laura Tassi, Presidente di LICE, Oriano Mecarelli, ex Presidente di LICE, Nathalie
Falsetto, Specialty Care Medical Lead di Angelini Pharma, Ivan Di Schiena, Head of Patient
Access and External Engagement Italy di UCB Pharma, la regista Angela Bevilacqua e

I'attore Antonio Ciorfito. L'evento & una produzione di Giffoni Innovation Hub.

Il 28 luglio sara la volta di ENI con I'evento “TO ZERO TOGETHER: Soluzioni integrate per la
decarbonizzazione”, durante il quale si discutera delle sfide ambientali e delle soluzioni
per la decarbonizzazione. Saranno presenti Paolo Contenti, Head of Branding &
Comunicazione Plenitude, Teresa Petronelli, Responsabile Comunicazione Interna e
Coordinamento Comunicazione Esterna Versalis, e Alexandra Cannatelli, Responsabile

Retail, Smart Mobility & Social Communications — Eni Sustainable Mobility.

A chiudere il ciclo di Giffoni Impact 2023 sara Iren, che promuovera il terzo
cortometraggio prodotto in collaborazione con Giffoni Innovation Hub: “La tribu delle
luci”. Saranno presenti Francesco Castellone, Head of Communications and External
Relations, e Arturo Bertoldi, Responsabile Eduiren. Durante I'evento, si discutera di
educazione ambientale, dell'importanza dei piccoli gesti e del confronto generazionale

per generare un impatto positivo e salvaguardare il nostro pianeta.

I panel rappresenteranno un'occasione per confrontarsi a tutto tondo sul mondo
dell'innovazione, e tre appuntamenti da segnare in agenda. Il primo, il 25 luglio, sara il
panel Fimi “Digital Music Forum 2023", con la partecipazione di Enzo Mazza, CEO di Fimi,
Ferdinando Tozzi, Delegato del Sindaco di Napoli per I'industria musicale e I'audiovisivo, e
Stefano Galbiati, Head of open innovation di Giffoni Innovation Hub. Sempre il 25 luglio si
terra il panel curato dal MIA — Mercato Internazionale Audiovisivo dal titolo “Tutela dei
minori rispetto all'utilizzo dei media. Dall’'uso delle tecnologie emergenti al Revenge porn
nell'esperienza cinematografica e audiovisiva”. Saranno presenti Donatella Proto, dirigente
del Ministero delle Imprese del Made in Italy Direzione Generale per i servizi di
comunicazione elettronica, di Radio diffusione e postali, Alfredo Ferrante, Coordinatore
Servizio II - Ufficio II Dipartimento per le politiche della famiglia, Presidenza del Consiglio
dei ministri, e le attrici del film “Mia" di Ivano De Matteo, Milena Mancini e Greta Gasbarri.
Il panel sara moderato da Gaia Tridente, direttrice del MIA — Mercato Internazionale
Audiovisivo. Il 26 luglio, si terra il panel Obe dal titolo “Generazione Entertainment: il
branded Entertainment come leva di marketing e comunicazione per coinvolgere la
generazione Z", moderato da Anna Vitiello, Direttore scientifico di OBE, con la
partecipazione di Alessio Garbin, Data & Digital Marketing Coordinator Barilla Region

Italy, Diego Daniele, Media & Connections Manager Italy & Albania — Coca Cola, e Matteo
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Giarrizzo, Head of Media & Digital Italia — Henkel. Il 27 luglio, dopo la proiezione dello
short movie “L'ospite”, prodotto da Incyte con il patrocinio dell’Associazione Italiana
Leucemie, Linfomi e Mielomi, si terra il panel di Incyte, che coinvolgera Pino Toro,
Presidente AIL, Andrea Sgaravatti, Produttore e regista e fondatore di Brandon Box, e

Onofrio Mastandrea, Associate Vice Presidente, General Manager Incyte Italia.

Durante le sessioni di mentoring, i giovani dreamers avranno |'opportunita di approfondire
vari argomenti. Inizieranno con la mentoring di Roberto Parente, professore universitario di
Imprenditorialita e Innovazione all’'Unisa, e continueranno con la mentoring di Coderblock,
con la partecipazione di Danilo Costa, CEO e Fondatore di Coderblock, Aura Nuccio, COO,
e Maura Bonelli, Responsabile delle Vendite in Italia. Seguira un appuntamento con
Ecommerce Hub per discutere delle potenzialita del commercio online, e una mentoring
intitolata “Storie di donne e di imprese” a cura di Non e Tutto Rosa, con la presentazione
del docufilm insieme all'imprenditore Mario Di Girolamo, Lori Caccamo, Mental Coach,
Paolina Consiglieri, Founder di Non é tutto rosa, Alice Di Girolamo, regista, Adriana
Angarano, Imprenditrice, attivista e divulgatrice. Con Superheroes: Stranogene & I Am
Hero sara presentato il progetto "HIKI: An Exit-Sential Adventure” sulla tematica degli
hikikomori. Gli under 30 avranno anche 'opportunita di partecipare alla mentoring di
Pedro Mari, Designer e Human Interface Apple. Con Confindustria, Alberto Marenghi, Vice
Presidente per I'Organizzazione, lo Sviluppo e il Marketing di Confindustria, Antonio
Ferraioli, Presidente di Confindustria Salerno, e Stefania Rinaldi, Vice Presidente di
Confindustria Salerno, affronteranno il tema della sostenibilita, del ruolo delle imprese e
della responsabilita sociale. Nella mentoring di Christian Richmond Nzi di Mygrants, si
discutera del tema dell'integrazione. Sara interessante anche ascoltare la mentoring di
Cristina Davino del Dipartimento di Scienze Statistiche della Federico II di Napoli e la
presentazione del progetto SOFIA: |'assistente digitale 3D del Dises dell’'Universita Federico
II di Napoli. Infine, ci sara la mentoring di Accenture con Francesco Magagnino, Generative
Al Song ICEG Lead.

Giffoni Next Generation sara arricchito da diversi eventi speciali. Il primo, il 21 luglio, sara
curato da ERION con la proiezione del docufilm “Materia Viva". Durante il dibattito
parteciperanno Giorgio Arienti, Direttore Generale di Erion WEEE, Marco Falorini, Libero
Produzioni, e il divulgatore scientifico Emilio Cozzi. Il 22 luglio si terra I'evento “Avrei
questa idea”, un’occasione per lanciare il format realizzato da Giffoni Innovation Hub sul
fenomeno del pitching e dare voce alle idee dei giovani sceneggiatori. Saranno presenti
Valerio Lundini, attore e conduttore, Edoardo Ferrario, attore e comico, e Luigi Sales, Head
of Original Productions di Giffoni Innovation Hub. Il 24 luglio si svolgera la conferenza
stampa dedicata al Venusia special Festival, con la partecipazione di Raffaele Talucci,
Presidente dell'Associazione Talucci Myriam-Vulture, e Alfonsina Novellino, Presidente di
AURA, per raccontare il progetto di successo portato avanti quest’anno. Il 26 luglio, la
Multimedia Valley si trasformera in un set cinematografico grazie alla presenza dell'atleta
paralimpica Ambra Sabatini, che incontrera i giovani partecipanti a Giffoni. Seguira
I'evento di Findus “25 anni con Carletto” e la presentazione dello short movie “Tu non hai
fame?”, realizzato da Dude Original. Saranno presenti Marco Miglioranza, Southern Europe
Marketing Lead di Findus, e Livio Basoli, CEO di Dude Original.

A chiudere la nona edizione di Giffoni Next Generation, il 29 luglio, ci sara un evento
nell’'evento: il “Summit sul futuro delle produzioni audiovisive: innovazione nell'ambito
delle industrie creative e dell’'entertainment”. Il giornalista de Il Sole 24 Ore, Andrea
Chimento, sara il moderatore dell’evento, che e patrocinato da Anica, Anec e Apa, e ha
come partner MIA, Accenture e Film Commission Campania. Dopo i saluti istituzionali di
Claudio Gubitosi, Direttore del Giffoni Film Festival, Simone Gialdini, ANEC, e Titta Fiore,
Film Commission Campania, si terranno tre panel. Il primo panel, organizzato dal MIA —
Mercato Internazionale Audiovisivo, affrontera le sfide e le opportunita per le industrie
europee dei media e dell'audiovisivo, con un focus sulla creazione di progetti europei e sul

finanziamento delle coproduzioni. Saranno presenti Alessia Sonaglioni, Programme
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Manager Pilot Programme for Series Co-Productions DG II - Eurimages Council of Europe
— Conseil de I'Europe e Giorgio Scorza, CEO e Direttore creativo di Movimenti Production.
Il secondo panel si concentrera sul finanziamento internazionale e sui crediti d'imposta.
Parteciperanno rappresentanti delle principali banche italiane, tra cui Unicredit, e ospiti
internazionali. Si discutera delle soluzioni finanziarie offerte al settore dell’audiovisivo,
delle possibilita di coproduzione e dei crediti d'imposta come opportunita di sviluppo. Tra
gli ospiti, Barbara Tonelli, Chargée d'affaires Coficiné — An affiliate of Natixis CIB. Il terzo
panel, organizzato in collaborazione con Accenture, esplorera le tecnologie disruptive, le
nuove competenze e il nuovo entertainment. Si discutera dell'intelligenza artificiale, del
supporto tecnologico alla creativita e delle nuove competenze necessarie. I partecipanti
includeranno Francesco Magagnino di Accenture, Massimiliano Squillace di Contents.com,
Manuela Cacciamani, Presidente dell’'Unione Editori e Creators Digitali di Anica, e Luca di
Tomassi di Vodafone. A chiudere il summit, ci sara il panel "Il Sistema cinema Campania”
per discutere delle politiche della Regione Campania a favore dell’audiovisivo, con la
partecipazione di Maurizio Gemma, Direttore della Fondazione Film Commission Regione

Campania.

#giffoni innovation hub #giffoni next generation
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Epilessia: il vademecum della LICE per vacanze in sicurezza

Autore: Redazione, 15 Luglio 2023

Si ai viaggi, anche in aereo, abreveolungo @ @ @
raggio, senza dimenticare di portare con sé
i propri farmaci e la loro prescrizione

Roma - Vacanze, viaggi e sport: semaforo verde per le
persone con epilessia pronte a partire per godere
momenti di relax e divertimento, ma senza abbassare la
guardia. La LICE, Lega Italiana Contro I'Epilessia, spiega
alcune semplici regole per viaggiare e fare sport in

sicurezza: si ai viaggi anche in aereo, a breve o lungo

raggio, senza dimenticare di portare con sé i propri farmaci
e la relativa prescrizione; rispettare i ritmi sonno-veglia e valutare gli orari di assunzione della terapia tenendo conto

anche di un eventuale fuso orario diverso; si allo sport ad eccezione di attivita estreme o potenzialmente pericolose.

“Quando si viaggia, soprattutto all’estero - evidenzia Laura Tassi, Presidente LICE e neurologo presso la
Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano - raccomandiamo alle persone con epilessia di
portare sempre con sé i farmaci e la loro prescrizione. Prima di partire €, inoltre, consigliabile verificare presso il
Centro per I'epilessia di riferimento se il farmaco abituale & disponibile nel Paese che si visitera. Se si decide di
trascorrere le vacanze all’estero, soprattutto in caso di fuso orario, &€ importante rispettare i ritmi sonno-veglia per

evitare |'esposizione a quei fattori di rischio in grado di favorire eventuali crisi”.

In vacanza via libera anche allo sport perché riduce lo stress e I'ansia e migliora la qualita del sonno. “In generale
- sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE - nessuna attivita non agonistica andrebbe vietata alle
persone con epilessia, fatta eccezione per quelle piu estreme o potenzialmente pericolose. Eventuali disabilita
associate all’epilessia, il tipo di crisi epilettiche e una stima del rischio della loro comparsa durante l'attivita sportiva
sono fattori da tenere in considerazione nella scelta dello sport. E fondamentale, quindi, una valutazione

dell'idoneita alla pratica di attivita sportiva da parte del proprio neurologo”.
IL VADEMECUM DELLA LICE PER VACANZE IN SICUREZZA

1. Viaggiare in aereo con l'epilessia si puo. Non esistono leggi o regolamenti che impediscano a chi soffre di
epilessia di viaggiare in aereo. Se I'epilessia non & completamente controllata € importante informare il
personale di bordo. Raccomandiamo di portare con voi una dichiarazione del neurologo curante che attesti
Iidoneita al volo senza una specifica assistenza. Chi e portatore di deficit associati all’epilessia dovra tener
conto delle eventuali restrizioni che la patologia associata comporta.

2. Prima di partire, verificate la disponibilita dei farmaci. Prima della partenza verificate presso un Centro per
I'epilessia se il farmaco che assumete abitualmente & disponibile nel Paese che visiterete.

3. Portate in viaggio una lista dei contatti utili e la documentazione medica. Portate con voi un foglio con la
descrizione sintetica della patologia di cui soffrite, la lista dei contatti utili e le istruzioni su cosa fare e chi
contattare in situazioni di emergenza. In caso di viaggi all’estero, procuratevi una traduzione della
documentazione medica utile in inglese o nella lingua locale.

4. Viaggi all’estero, non dimenticate i farmaci. Portate con voi i farmaci abituali o, se la permanenza si protrae,
predisponete una spedizione. Trasportate i farmaci di uso quotidiano nel bagaglio a mano e abbiate cura di
conservare una prescrizione del farmaco in caso di necessita.

5. Viaggi verso Paesi caldi o tropicali. Se viaggiate verso un Paese caldo o tropicale, informatevi sempre
sull’eventuale necessita di vaccinazioni e verificate con lo specialista eventuali controindicazioni alle terapie in
corso. Per esempio, sebbene la maggior parte dei vaccini sia sicura, se si ha I'epilessia, alcuni farmaci per la
profilassi antimalarica sono controindicati.

6. Non alterate i ritmi sonno-veglia. E consigliabile non alterare i ritmi del sonno perché in alcuni casi questo
puo indurre crisi. I farmaci anticrisi dovrebbero essere assunti agli orari consueti del proprio fuso orario e
adattati man mano al fuso orario del Paese che si sta visitando. Raccomandiamo di parlarne sempre con il

vostro neurologo prima della partenza.
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7. L'assicurazione e importante. Stipulate un’assicurazione che copra tutte le spese medico-sanitarie e gli
eventuali danni derivanti da una crisi epilettica, soprattutto se viaggiate in Paesi fuori dell’Unione Europea.

8. Attivita sportive indicate. Si a running, trekking in montagna, tennis, padel o sport in spiaggia come beach
volley e calcio.

9. Sport con un rischio moderato e qualche attenzione in piu. Nuoto, ciclismo, canottaggio, sci alpino o nautico
sono sport non controindicati in senso assoluto, ma si raccomanda di praticarli preferibilmente in compagnia e
sotto supervisione di una persona adulta che possa soccorrere.

10. Sport controindicati. Praticare immersioni subacquee, arrampicate in alta quota, motociclismo, deltaplano o
paracadutismo comporta rischi maggiori e sono attivita da evitare; la loro pratica puo essere approvata in casi

eccezionali e, comunque, sempre dopo preliminare parere neurologico.
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Persone con epilessia, un vademecum per affrontare
le vacanze in sicurezza

@ SIMONA @ 17 LUGLIO 2023

E quanto mai utile il vademecum divulgato nei giorni scorsi dalla Lega Italiana Contro UEpilessia
(LICE) per consentire alle persone interessate da questa patologia di affrontare le vacanze in
sicurezza. \Vacanze, viaggi (anche in aereo, a breve o lungo raggio), e sport, non ci sono attivita
preliminarmente precluse alle persone con epilessia, purché portino con sé i propri farmaci e la
loro prescrizione.

E quanto mai utile il vademecum divulgato nei giorni scorsi dalla
Lega Italiana Contro I'Epilessia (LICE) per consentire alle
persone interessate da questa patologia di affrontare le vacanze
in sicurezza. Vacanze, viaggi (anche in aereo, a breve o lungo
raggio), e sport, non ci sono attivita preliminarmente precluse
alle persone con epilessia, purché portino con sé i propri
farmaci e la loro prescrizione. Rispettare i ritmi sonno-veglia e
valutare gli orari di assunzione della terapia tenendo conto anche
di un eventuale fuso orario diverso; si allo sport ad eccezione di
attivita estreme o potenzialmente pericolose, sono alcune delle
indicazioni contenute nei dieci punti di cui si compone il

vademecum.

Una veduta aerea su un lembo

«Quando si viaggia, soprattutto all'estero — evidenzia Laura )
di terra con qualche nuvola

Tassi, presidente della LICE e neurologa presso la Chirurgia (foto di Simona Lancioni).
dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano —

raccomandiamo alle persone con epilessia di portare sempre con

sé i farmaci e la loro prescrizione. Prima di partire &, inoltre,

consigliabile verificare presso il Centro per I'epilessia di riferimento se il farmaco abituale &
disponibile nel Paese che si visitera. Se si decide di trascorrere le vacanze all'estero, soprattutto in
caso di fuso orario, € importante rispettare i ritmi sonno-veglia per evitare I'esposizione a quei

fattori di rischio in grado di favorire eventuali crisi».

Ammesso anche sport non agonistico perché riduce lo stress e I'ansia e migliora la qualita del sonno,
previa valutazione del proprio neurologo. «In generale — sottolinea Oriano Mecarelli, gia presidente
della LICE — nessuna attivita non agonistica andrebbe vietata alle persone con epilessia, fatta
eccezione per quelle piu estreme o potenzialmente pericolose. Eventuali disabilita associate
all'epilessia, il tipo di crisi epilettiche e una stima del rischio della loro comparsa durante I'attivita
sportiva sono fattori da tenere in considerazione nella scelta dello sport. E fondamentale, quindi, una
valutazione dell'idoneita alla pratica di attivita sportiva da parte del proprio neurologo». (S.L.)

Il vademecum della LICE per affrontare vacanze in sicurezza

1. Viaggiare in aereo con l'epilessia si puo. Non esistono leggi o regolamenti che
impediscano a chi soffre di epilessia di viaggiare in aereo. Se I'epilessia non &€ completamente
controllata & importante informare il personale di bordo. Raccomandiamo di portare con voi
una dichiarazione del neurologo curante che attesti I'idoneita al volo senza una specifica

89
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assistenza. Chi e portatore di deficit associati all'epilessia dovra tener conto delle eventuali

restrizioni che la patologia associata comporta.

2. Prima di partire,verificate la disponibilita dei farmaci. Prima della partenza verificate
presso un Centro per I'epilessia se il farmaco che assumete abitualmente é disponibile nel
Paese che visiterete.

3. Portate in viaggio una lista dei contatti utili e la documentazione medica. Portate con
voi un foglio con la descrizione sintetica della patologia di cui soffrite, la lista dei contatti utili e
le istruzioni su cosa fare e chi contattare in situazioni di emergenza. In caso di viaggi all'estero,

procuratevi una traduzione della documentazione medica utile in inglese o nella lingua locale.

4. Viaggi all’estero, non dimenticate i farmaci. Portate con voi i farmaci abituali o, se la
permanenza si protrae, predisponete una spedizione. Trasportate i farmaci di uso quotidiano
nel bagaglio a mano e abbiate cura di conservare una prescrizione del farmaco in caso di
necessita.

5. Viaggi verso Paesi caldi o tropicali. Se viaggiate verso un Paese caldo o tropicale,
informatevi sempre sull’'eventuale necessita di vaccinazioni e verificate con lo specialista
eventuali controindicazioni alle terapie in corso. Per esempio, sebbene la maggior parte dei
vaccini sia sicura, se si ha I'epilessia, alcuni farmaci per la profilassi antimalarica sono
controindicati.

6. Non alterate i ritmi sonno-veglia. E consigliabile non alterare i ritmi del sonno perché in
alcuni casi questo puo indurre crisi. I farmaci anticrisi dovrebbero essere assunti agli orari
consueti del proprio fuso orario e adattati man mano al fuso orario del Paese che si sta
visitando. Raccomandiamo di parlarne sempre con il vostro neurologo prima della partenza.

7. L'assicurazione e importante. Stipulate un‘assicurazione che copra tutte le spese medico-
sanitarie e gli eventuali danni derivanti da una crisi epilettica, soprattutto se viaggiate in Paesi
fuori dell’'Unione Europea.

8. Attivita sportive indicate. Si a running, trekking in montagna, tennis, padel o sport in
spiaggia come beach volley e calcio.

9. Sport con un rischio moderato e qualche attenzione in piu. Nuoto, ciclismo, canottaggio,
sci alpino o nautico sono sport non controindicati in senso assoluto, ma si raccomanda di
praticarli preferibilmente in compagnia e sotto supervisione di una persona adulta che possa
soccorrere.

10. Sport controindicati. Praticare immersioni subacquee, arrampicate in alta quota,
motociclismo, deltaplano o paracadutismo comporta rischi maggiori e sono attivita da evitare;
la loro pratica puo essere approvata in casi eccezionali e, comunque, sempre dopo preliminare
parere neurologico.

Vedi anche:

LICE - Lega Italiana Contro I'Epilessia.

Ultimo aggiornamento il 17 Luglio 2023 da Simona

PRECEDENTE SUCCESSIVO
Libellula, un progetto del Rotary toscano Vietato alle persone con disabilita
per la salute delle donne con disabilita disturbare gli ospiti in vacanza!
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17 s Psichiatria e allattamento al seno, ecco le
indicazioni. Focus sul consumo di sostanze

SEGNALIBRO

< FACEBOOK ' f 1] Tavolo tecnico operativo interdisciplinare per la - ‘
TWITTER | ¥ promozione dell’Allattamento al Seno (Tas) e 'Unicef i
Italia hanno elaborato la Position Statement - p
L A

Allattamento e promozione della salute materno-
infantile: focus sulla salute mentale - con il contributo di
Societa Italiana di Psichiatria (Sip), Societa Italiana di
Neurologia (Sin), Lega Italiana contro I’Epilessia (Lice),
Societa Italiana di Neuropsichiatria dell'Infanzia e dell’Adolescenza (Sinpia), Ordine
Psicologi del Lazio.

Il documento - spiega il ministero della Salute - esplora la transizione alla genitorialita
che rappresenta un periodo sensibile all’interno del ciclo di vita e puo far emergere
aspetti di crisi e di problematicita. Nelle donne i disordini mentali esordiscono
soprattutto in gravidanza e nel primo anno dopo il parto. Le condizioni psichiatriche
materne di per sé non controindicano I'allattamento, che in questi casi é raccomandato
con le stesse modalita e durata rispetto alla popolazione generale.

Focus sull'abuso di sostanze
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LA Epilessia, viaggi e sport: il vademecum per affrontare vacanze in sicurezza

A Home / Benessere / Epilessia, viaggi e sport: il vademecum per affrontare vacanze in sicurezza

EPILESSIA, VIAGGI E SPORT: IL VADEMECUM PER AFFRONTARE VACANZE IN
SICUREZZA

& Redazione @ 17Luglio 2023 @@ Benessere @ 46 Visite

Vacanze, viaggi e sport: semaforo verde per le persone con Epilessia pronte a partire per godere
momenti di relax e divertimento, ma senza abbassare la guardia.

“Quando si viaggia, soprattutto all'estero raccomandiamo alle persone con Epilessia di portare sempre
con sé i farmaci e la loro prescrizione”, dice Laura Tassi, Presidente LICE e neurologo presso la
Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano.

“Prima di partire &, inoltre, consigliabile verificare presso il Centro per I'Epilessia di riferimento se il
farmaco abituale & disponibile nel Paese che si visitera.

Se si decide di trascorrere le vacanze all'estero, soprattutto in caso di fuso orario, & importante
rispettare i ritmi sonno-veglia per evitare I'esposizione a quei fattori di rischio in grado di favorire
eventuali crisi”.

In vacanza via libera anche allo sport perché riduce lo stress e I'ansia e migliora la qualita del sonno.

“In generale nessuna attivita non agonistica andrebbe vietata alle Persone con Epilessia, fatta eccezione
per quelle piu estreme o potenzialmente pericolose”, idce Oriano Mecarelli, Past President LICE.

“Eventuali disabilita associate all'Epilessia, il tipo di crisi epilettiche e una stima del rischio della loro
comparsa durante I'attivita sportiva sono fattori da tenere in considerazione nella scelta dello sport. E
fondamentale, quindi, una valutazione dell'idoneita alla pratica di attivita sportiva da parte del
proprio neurologo”.
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Epilessia: i dati

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I'Epilessia & una delle malattie neurologiche piu
diffuse, per questo I'Organizzazione Mondiale della Sanita ha riconosciuto I'Epilessia come una malattia

sociale.

Si stima che nei Paesi industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in Italia soffrono di Epilessia circa
600.000 persone, ben 6 milioni in Europa.

Nei Paesi a reddito elevato, I'incidenza dell’Epilessia presenta due picchi, rispettivamente nel primo
anno di vita e dopo i 75 anni: in Italia si calcola che ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia
nel primo anno di vita, 20-30 nell’'eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni.

Il vademecum per affrontare le vacanze in sicurezza

« Viaggiare in aereo con I’Epilessia si puo

Non esistono leggi o regolamenti che impediscano a chi soffre di Epilessia di viaggiare in aereo. Se
I'Epilessia non & completamente controllata € importante informare il personale di bordo.
Raccomandiamo di portare con voi una dichiarazione del neurologo curante che attesti I'idoneita
al volo senza una specifica assistenza. Chi & portatore di deficit associati all'Epilessia dovra tener conto

delle eventuali restrizioni che la patologia associata comporta.

« Prima di partire, verificate la disponibilita dei farmaci

Prima della partenza verificate presso un Centro per I'Epilessia se il farmaco che assumete
abitualmente & disponibile nel Paese che visiterete.

« Portate in viaggio una lista dei contatti utili e la documentazione
medica

Portate con voi un foglio con la descrizione sintetica della patologia di cui soffrite, la lista dei
contatti utili e le istruzioni su cosa fare e chi contattare in situazioni di emergenza. In caso di viaggi
all’estero, procuratevi una traduzione della documentazione medica utile in inglese o nella lingua

locale.

« Viaggi all’estero, non dimenticate i farmaci

Portate con voi i farmaci abituali o, se la permanenza si protrae, predisponete una spedizione.
Trasportate i farmaci di uso quotidiano nel bagaglio a mano e abbiate cura di conservare una
prescrizione del farmaco in caso di necessita.

« Viaggi verso Paesi caldi o tropicali

Se viaggiate verso un Paese caldo o tropicale, informatevi sempre sull'eventuale necessita di
vaccinazioni e verificate con lo specialista eventuali controindicazioni alle terapie in corso. Per esempio,
sebbene la maggior parte dei vaccini sia sicura, se si ha I'Epilessia, alcuni farmaci per la profilassi
antimalarica sono controindicati.

« Non alterate i ritmi sonno-veglia

E consigliabile non alterare i ritmi del sonno perché in alcuni casi questo pud indurre crisi. I farmaci

anticrisi dovrebbero essere assunti agli orari consueti del proprio fuso orario e adattati man mano
al fuso orario del Paese che si sta visitando. Raccomandiamo di parlarne sempre con il vostro neurologo
prima della partenza.

« L’assicurazione & importante

Stipulate un’assicurazione che copra tutte le spese medico-sanitarie e gli eventuali danni derivanti

da una crisi epilettica, soprattutto se viaggiate in Paesi fuori del’'Unione europea.

« Attivita sportive indicate

Si a running, trekking in montagna, tennis, padel o sport in spiaggia come beach volley e calcio.
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« Sport con un rischio moderato e qualche attenzione in piu

Nuoto, ciclismo, canottaggio, sci alpino o nautico sono sport non controindicati in senso assoluto,

ma si raccomanda di praticarli preferibilmente in compagnia e sotto supervisione di una persona adulta

che possa soccorrere.

« Sport controindicati

Praticare immersioni subacquee, arrampicate in alta quota, motociclismo, deltaplano o

paracadutismo comporta rischi maggiori e sono attivita da evitare; la loro pratica puo essere approvata

in casi eccezionali e, comunque, sempre dopo preliminare parere neurologico.

Immagine copertina di Ron Lach https://www.pexels.com/it-it/foto/mare-vacanza-acqua-vacanze-

10494728/
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Epilessia, il vademecum per vacanze sicure

Interessa almeno 60 milioni di persone nel mondo. Ed ¢ una delle
patologie neurologiche piu diffuse. Le stime dicono che nei Paesi
industrializzati interessi circa 1 persona su 100. In Italia soffrono di
epilessia circa 600.000 persone. E non si tratta solamente di una
patologia dei bambini. Stando ai dati epidemiologici, infatti, ci sarebbero
due chiari picchi che testimoniano come la patologia si manifesti sia in eta
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pediatrica sia negli anziani.

La diagnosi, le cure e la sfida allo stigma che non ha alcuna ragione di
essere sono fondamentali per la gestione ottimale del quadro. Ma ¢ anche
importante far si che le persone con epilessia possano vivere in tutta
tranquillita i momenti di vacanza. Per questo la LICE, Lega Italiana Contro
I'’Epilessia, ha messo a punto una sorta di memorandum da tenere
presente.

Indice
1. Cosa fare e cosa evitare
2. Il vademecum della LICE per affrontare vacanze in sicurezza

Cosa fare e cosa evitare

Gli esperti della LICE spiegano come si possa viaggiare e fare sport in
sicurezza. E danno semaforo verde ai viaggi anche in aereo, a breve o
lungo raggio, senza dimenticare di portare con sé i propri farmaci e la
relativa prescrizione. Importante ¢ rispettare i ritmi sonno-veglia e
valutare gli orari di assunzione della terapia tenendo conto anche di un
eventuale fuso orario diverso. Per quanto riguarda lo sport, non ci sono
particolari controindicazioni a patto che non si facciano attivita estreme o
potenzialmente pericolose.

“Quando si viaggia, soprattutto all’estero - evidenzia Laura Tassi,
Presidente LICE e neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del
Parkinson del Niguarda, Milano — raccomandiamo alle Persone con
epilessia di portare sempre con sé i farmaci e la loro prescrizione. Prima di
partire ¢, inoltre, consigliabile verificare presso il Centro per 'epilessia di
riferimento se il farmaco abituale ¢ disponibile nel Paese che si visitera.
Se si decide di trascorrere le vacanze all’estero, soprattutto in caso di fuso
orario, ¢ importante rispettare i ritmi sonno-veglia per evitare
I’esposizione a quei fattori di rischio in grado di favorire eventuali crisi”.

Capitolo sport: va bene muoversi, anche perché attivita fisica aiuta a
ridurre lo stress e I'ansia e migliora la qualita del sonno: “In generale —
sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE — nessuna attivita non
agonistica andrebbe vietata alle Persone con epilessia, fatta eccezione per
quelle piu estreme o potenzialmente pericolose. Eventuali disabilita
associate all’epilessia, il tipo di crisi epilettiche e una stima del rischio della
loro comparsa durante I'attivita sportiva sono fattori da tenere in
considerazione nella scelta dello sport. E fondamentale, quindi, una
valutazione dell’idoneita alla pratica di attivita sportiva da parte del proprio
neurologo”.

Il vademecum della LICE per affrontare vacanze in

sicurezza

1. Viageiare in aereo con I'epilessia si puo. Non esistono leggi o
regolamenti che impediscano a chi soffre di epilessia di viaggiare in
aereo. Se I'Epilessia non ¢ completamente controllata ¢ importante
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informare il personale di bordo. Raccomandiamo di portare con voi
una dichiarazione del neurologo curante che attesti I'idoneita al volo
senza una specifica assistenza. Chi ¢ portatore di deficit associati
all’epilessia dovra tener conto delle eventuali restrizioni che la
patologia associata comporta.

Prima di partire, verificate la disponibilita dei farmaci. Prima della
partenza verificate presso un Centro per I'Epilessia se il farmaco che
assumete abitualmente ¢ disponibile nel Paese che visiterete.

Portate in viaggio una lista dei contatti utili e la documentazione
medica. Portate con voi un foglio con la descrizione sintetica della
patologia di cui soffrite, la lista dei contatti utili e le istruzioni su cosa
fare e chi contattare in situazioni di emergenza. In caso di viaggi
all’estero, procuratevi una traduzione della documentazione medica
utile in inglese o nella lingua locale.

Viaggi all’estero, non dimenticate i farmaci. Portate con voi i farmaci
abituali o, se la permanenza si protrae, predisponete una spedizione.
Trasportate i farmaci di uso quotidiano nel bagaglio a mano e abbiate
cura di conservare una prescrizione del farmaco in caso di necessita.
Viaggi verso Paesi caldi o tropicali. Se viaggiate verso un Paese caldo o
tropicale, informatevi sempre sull’eventuale necessita di vaccinazioni
e verificate con lo specialista eventuali controindicazioni alle terapie
in corso. Per esempio, sebbene la maggior parte dei vaccini sia sicura,
se si ha I’epilessia, alcuni farmaci per la profilassi antimalarica sono
controindicati.

Non alterate i ritmi sonno-veglia. I consigliabile non alterare i ritmi
del sonno perché in alcuni casi questo puo indurre crisi. I farmaci
anticrisi dovrebbero essere assunti agli orari consueti del proprio fuso
orario e adattati man mano al fuso orario del Paese che si sta
visitando. Raccomandiamo di parlarne sempre con il vostro
neurologo prima della partenza.

L’assicurazione ¢ importante. Stipulate un’assicurazione che copra
tutte le spese medico-sanitarie e gli eventuali danni derivanti da una
crisi epilettica, soprattutto se viaggiate in Paesi fuori dell’'Unione
europea.

Attivita sportive indicate. Si a running, trekking in montagna, tennis,
padel o sport in spiaggia come beach volley e calcio.

Sport con un rischio moderato e qualche attenzione in piu. Nuoto,
ciclismo, canottaggio, sci alpino o nautico sono sport non
controindicati in senso assoluto, ma si raccomanda di praticarli
preferibilmente in compagnia e sotto supervisione di una persona
adulta che possa soccorrere.

Sport controindicati. Praticare immersioni subacquee, arrampicate in
alta quota, motociclismo, deltaplano o paracadutismo comporta rischi
maggiori e sono attivita da evitare; la loro pratica puo essere
approvata in casi eccezionali e, comunque, sempre dopo preliminare
parere neurologico.
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In Salute. Epilessia: farmaci, chirurgia e sperimentazioni in corso
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“I primi due pazienti affetti da epilessia che hanno ricevuto una terapia sperimentale a base di cellule
SEGUICI SU - . I . - .
staminali hanno registrato una riduzione quasi completa delle crisi un anno dopo il trattamento,
f » - secondo i primi risultati della sperimentazione”. La notizia & apparsa qualche settimana fa sul

Guardian e non pud non catturare I'attenzione di chi soffre della patologia o ha un familiare o un amico
che ne é affetto. E non si pensi che un’eventualita simile sia cosi rara: se la nostra cerchia di
conoscenze comprende almeno cento persone, ebbene & molto probabile che una di queste abbia a
che fare con la malattia. Le staminali, dunque, potrebbero essere un’ulteriore possibilita terapeutica

per pazienti farmacoresistenti che soffrono di epilessia?

L’argomento ¢ stato discusso durante il convegno annuale dell'International Society for Stem Cell
Research di giugno a Boston, nel corso del quale sono stati presentati i primi risultati di un trial clinico

iniziato negli Stati Uniti. La sperimentazione prevede la somministrazione intracerebrale di neuroni

derivati da staminali pluripotenti umane: si tratta piu nello specifico di interneuroni che secernono il
neurotrasmettitore inibitorio acido gamma-aminobutirrico (Gaba), sviluppati per ridurre I'attivita

elettrica anomala all’'origine delle crisi, bloccandone in questo modo I'azione patologica.

Partendo dal presupposto che, in ogni caso, la sperimentazione su due pazienti non & assolutamente
indicativa dell’efficacia e della sicurezza di un farmaco, per avere un parere specialistico sullimpiego
delle staminali nel trattamento dell’epilessia, ci siamo rivolti a Laura Tassi, presidente della Lega
italiana contro I'epilessia (Lice) e dirigente presso il Centro Munari chirurgia dell’epilessia e del
Parkinson dell'Ospedale Niguarda di Milano. Con la neurologa ci siamo soffermati poi sulle terapie
oggi disponibili per la cura dell’epilessia, dai farmaci alla chirurgia, fino alle cosiddette tecniche

palliative.

In Salute. Epilessia: farmaci, chirurgia e sperimentazion... 0 |
Guarda pi...
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Intervista completa a Laura Tassi, presidente Lice. Servizio di Monica Panetto, montaggio di Barbara
Paknazar

Staminali in epilessia? Non ancora

“Le cellule staminali sono gia state utilizzate in passato, e continuano a esserlo, nella sperimentazione
di terapie per malattie neurologiche, demenze, morbo di Parkinson e altre patologie degenerative, per
pazienti con lesione midollare, paraplegici o tetraplegici. Nell'epilessia quelli descritti sono i primi
piccoli passi, perché I'impiego € molto complicato”. Spiega Tassi: “Usare le staminali potrebbe
essere una buona idea, se consideriamo I'epilessia causata da una degenerazione del cervello, ma
questo € vero solo nell’1-2% dei casi. Al momento non esiste alcuna pubblicazione scientifica sul
trattamento dell’epilessia con cellule staminali. E molto difficile capire come sia possibile far
differenziare le cellule, ma soprattutto come farle interagire con le altre all'interno del sistema nervoso
centrale, e come le staminali differenziate possano far tacere le cellule che invece sono responsabili
delle crisi. Verosimilmente si tratta di una possibile prospettiva futura, ma quelli presentati al
congresso di Boston sono i primi due casi segnalati, quindi direi che € essenziale essere prudenti e
aspettare altri risultati”.

Ad oggi dunque le cellule staminali non costituiscono una possibilita terapeutica per chi soffre di

epilessia, ma i trattamenti disponibili sono molti altri.
L’importanza di una diagnosi corretta prima della terapia

Prima di definire la cura da seguire & fondamentale una corretta e completa diagnosi clinica in centri
specializzati, dato che non esiste un esame specifico in grado di stabilire se un paziente soffra o
meno della patologia. Serve, dunque, inquadrare innanzitutto il tipo di epilessia da cui la persona &
affetta: “Le crisi sono dei cortocircuiti dei nostri neuroni — spiega la neurologa —, che si possono
manifestare in modo completamente diverso tra loro: si possono verificare assenze nei bambini, di
lieve entita, in cui si assiste semplicemente a un incantamento di tre, quattro secondi; si possono
avere crisi focali che nascono cioé in una parte ben determinate del cervello, e dunque i sintomi
dipendono dal ruolo svolto dall’area cerebrale interessata. Infine ci sono le crisi generalizzate, che
spaventano l'immaginario collettivo: in questo caso la scarica colpisce tutto il cervello e provoca
caduta a terra, irrigidimento, scosse muscolari, bava alla bocca”. E importante poi stabilire la causa
che sta alla base della malattia (una malformazione, un tumore, un trauma pregresso), bisogna capire
se si tratta di una malattia genetica o metabolica. Solo poi, sulla base di queste informazioni, si
definisce il trattamento da seguire.

-
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Scegliere con oculatezza i farmaci

“Ad oggi abbiamo a disposizione piu di 30 farmaci”. Sono disponibili medicinali con diversi
meccanismi d’azione, tra questi per esempio i sodio-agonisti, i sodio-bloccanti, le benzodiazepine, i
barbiturici, altri ancora agiscono sui recettori Ampa. “Una volta inquadrato il tipo di epilessia e le
cause, la terapia va differenziata secondo il genere, I'eta, la presenza di altre malattie, e di altre
terapie. Il medico pertanto deve avere una conoscenza altamente specifica della patologia per la
scelta della cura. Il farmaco deve essere assunto regolarmente tutti i giorni, generalmente un paio di
volte al giorno (ma ci sono farmaci che possono essere presi anche una sola volta)”.

Come tutti i medicinali anche quelli per I'epilessia possono dare effetti collaterali, con ripercussioni
per esempio sul fegato, sui reni, sul sistema ormonale. Nelle donne possono causare ovaio
policistico, ridotta fertilita, irregolarita mestruale; talvolta impotenza negli uomini. “I farmaci devono
essere scelti con grande oculatezza se la donna con epilessia intende avere un figlio, per esempio,
perché la maggior parte possono avere effetti teratogeni, ce ne sono molto pochi che possono essere

utilizzati senza rischi in corso di gravidanza”.

Tassi si sofferma in particolare sui pazienti piu piccoli: “Ancora pit importante, soprattutto nella
popolazione pediatrica, & I'effetto sul sistema cognitivo: quasi tutti possono dare sonnolenza, e una
riduzione dell'attenzione e della concentrazione. Di conseguenza per gli studenti che li assumono puo
essere piu difficile avere un percorso di studi lineare. Diventa ancora piu complesso se il tipo di
epilessia porta anche a un ritardo cognitivo”.

Quando sospendere la terapia?

Tassi spiega che I'epilessia € una malattia cronica, per cui la scomparsa delle crisi avviene
estremamente di rado. “Ci sono poche epilessie, definite benigne o self limited, che con lo sviluppo
puberale teoricamente possono scomparire: questa € l'unica circostanza in cui siamo autorizzati a
ridurre e poi a sospendere la terapia, sapendo di avere ampie possibilita di risoluzione delle crisi. In
tutti gli altri casi, trascorso almeno un paio di anni senza crisi, si puo tentare di sospendere o ridurre la
terapia, tenendo conto pero che a seconda delle varie sindromi ci pud essere una possibilita di
ricomparsa delle crisi estremamente elevata, che pud arrivare anche al 90%, e in questi casi in
genere insieme con il paziente si decide di non sospendere i farmaci. Nella maggioranza dei casi la
terapia viene mantenuta a vita”.

g |
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Pazienti farmacoresistenti: chirurgia dell’epilessia e tecniche palliative

Purtroppo ci sono anche pazienti che non rispondono alle cure: “Pur con la quantita di farmaci a
disposizione, il 30% dei pazienti con epilessia & farmacoresistente e quindi nonostante la terapia
continua ad avere crisi”. Un paziente viene considerato farmacoresistente quando, pur avendo provato
ad assumere al massimo livello terapeutico tollerato almeno due farmaci maggiori indicati per il tipo di
epilessia da cui ¢ affetto, non € sensibile alla cura. In questi casi vengono tentate almeno tre, quattro
terapie, ma la probabilita che il soggetto veda scomparire le crisi € molto bassa, nello specifico del
3%.

Per i pazienti che presentano un’epilessia focale, un’ulteriore possibilita da valutare & l'intervento
chirurgico con cui il medico asporta la parte malata della corteccia cerebrale. Si tratta certamente di
un percorso che pud spaventare, anche per i rischi connessi, ma i vantaggi che ne derivano sono
importanti, specie se si considera che nel 70% dei casi I'intervento porta alla scomparsa delle crisi.
“La corteccia cerebrale all’'origine delle crisi — argomenta la neurologa — € di per sé malata, quindi non
esplica piu le sue funzioni. Intorno perd c¢'é una corteccia che deve essere risparmiata, pertanto il
chirurgo che esegue l'intervento deve essere estremamente esperto. Ci sono rischi di avere infezioni
o emorragie che possono causare danni nelle regioni vicine a quella in cui viene effettuato l'intervento.
Tuttavia si tratta di rischi estremamente bassi, in genere circa dell'1% che € una percentuale inferiore
a quella che ha il paziente di farsi del male o di trovarsi in una situazione critica, se dovesse avere una

crisi”.

Non manca qualche nota dolente. “A fronte di 5.000-6.000 pazienti in Italia che potrebbero essere
sottoposti a intervento chirurgico, oggi ne vengono operati quasi 300, quindi una quantita
estremamente bassa: cid perché ci sono pochi centri di chirurgia dell'epilessia, pochi hanno a
disposizione strumenti per condurre indagini invasive, eseguite cioé con elettrodi inseriti all'interno del
cervello che registrano con esattezza dove nascono le crisi. Ne derivano lunghissime liste d'attesa e
pochi pazienti sono sottoposti a intervento chirurgico”.

Esistono, infine, le cosiddette tecniche palliative con cui non si cerca la guarigione, quanto piuttosto un
alleggerimento dei sintomi e dunque una riduzione delle crisi. “La dieta chetogenica per esempio —
spiega Tassi — utilizza una elevata quantita di proteine, aumenta il numero dei chetoni nel sangue,
cambia il metabolismo del cervello e dunque pud essere efficace in alcuni tipi di epilessia molto gravi.
La stimolazione del nervo vago riduce l'eccitabilita cerebrale e quindi il numero delle crisi, e lo stesso

vale per la stimolazione cerebrale profonda”.
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un’attivita di gruppi di lavoro specifici all'interno del Comitato nazionale

delle malattie rare”.

19 luglio 2023 - | bisogni rappresentati dalle epilessie rare sono trasversali
al mondo delle malattie rare e riguardano la diagnosi precoce, la
complessita, la multidisciplinarieta, la difficolta e necessita di portare avanti
progetti di ricerca e di tracciare percorsi di continuita terapeutica, la
realizzazione di raccordi interaziendali, interregionali e ospedale-territorio
(per facilitare l'assistenza domiciliare), U'accesso alle nuove terapie e
l'assistenza riabilitativa psicologica. Questi bisogni sono stati discussi
nell’evento “EPILESSIE RARE: STATO DELL’ARTE E NUOVI ORIZZONTI DI
CURA" che ha coinvolto Umbria, Marche e Toscana. L'evento, organizzato
da Motore Sanita con il contributo non condizionante di Jazz
Pharmaceuticals, si pone diversi obiettivi come mettere in luce il tema
delle epilessie rare, patologie neurologiche croniche ad alto impatto
sociale, stigmatizzate e scarsamente attenzionate dai mezzi di
comunicazione, provare a dare soluzioni ai bisogni dei pazienti e favorire
la conoscenza del mondo delle epilessie al pari delle altre malattie rare.

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
solo su alcune forme di epilessie rare, 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. 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 pit ad esordio in eta
pediatrica, con tendenza alla cronicita e quindi con un impatto psico-sociale
impegnativo. | nuovi orizzonti della terapia delle epilessie rare sono

rivolti alla medicina di precisione.

In Toscana, dove ha sede il Centro di coordinamento malattie rare per le
epilessie rare e complesse, si registrano 670 malattie rare; su oltre
75mila casi registrati, 42.733 (57%) sono i pazienti con malattia rara
residenti vivi, 24.699 (33%) i pazienti non residenti, 21.408 pazienti
pediatrici (28%) di cui residenti vivi 12.045 (56%) (dati Registro toscano
delle malattie rare al 30 giugno 2023) e nell’ambito dei PDTA ne sono
stati approvati 51.

Da tre anni UUniversita di Firenze ha istituito un master universitario sulle
malattie rare; la Regione Toscana ha bandito delle risorse destinate a
borse di studi o per la realizzazione di progetti di miglioramento nell’ambito
dell’assistenza delle malattie rare e si & concluso da poco il primo master
sulle malattie rare. Inoltre, € stato attivato un primo sperimentale percorso
di transizione legato alle malattie metaboliche e si sta lavorando su
ulteriori modelli di continuita terapeutica per altre malattie rare. Sul

versante della ricerca, i ricercatori della Regione Toscana hanno vinto 6
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dei 50 progetti sulle malattie rare a livello nazionale.

“Lo sforzo che stiamo facendo - ha spiegato Cecilia Berni, Responsabile
organizzativo della Rete integrata Malattie Rare e dei difetti congeniti della
Regione Toscana - € quello di rendere questi progetti coordinati e integrati.
Siamo molto fiduciosi negli sviluppi attuativi della legge 175 sulle malattie
rare e confidiamo che attraverso il Comitato, previsto dalla legge e istituito a
gennaio, possano essere anche approntate le modalita per un
aggiornamento periodico dei Lea. Nel campo delle epilessie rare vi ¢ la
necessita di ulteriore ricerca e di terapie e sarebbe quindi importante
che gruppi di lavoro specifici all'interno del Comitato nazionale delle
malattie rare se ne occupino in modo dedicato. Esistono aree di intervento
che necessitano di un’attenzione particolare ed & bene che sia utilizzato lo
sforzo congiunto delle regioni piuttosto che moltiplicare per 20 le soluzioni

che le regioni devono adottare”.

“Nell'ambito delle malattie rare & fondamentale che vi sia una comunione
di intenti che si concretizza attraverso l'alleanza tra le persone con
malattie rare, le associazioni di persone con malattie rare (lavoriamo,
infatti, con il Forum toscano malattie rare e UNIAMO) le istituzioni,
percorsi di formazione, la ricerca, la rete regionale delle malattie rare e
gli organismi di governance” ha ribadito Cristina Scaletti, Responsabile
Clinico Malattie Rare, Regione Toscana.

Renzo Guerrini, Professore ordinario di Neuropsichiatria infantile presso
UUniversita degli Studi di Firenze e Direttore Centro di eccellenze di
Neuroscienze dellAOU Meyer e della Scuola di Specializzazione in
Neuropsichiatria infantile, ha evidenziato alcuni aspetti su cui & importante
intervenire quando si parla di epilessie rare, un ambito estremamente
complesso e diversificato in cui non si puo generalizzare, come: sviluppare
dei Registri anche a livello internazionale “perché soltanto ampi numeri di
osservazione permettono di capire qual ¢ la storia naturale della patologia e
di avere deduzioni che su pochi pazienti sono impossibili”. Per quanto
riguarda la genetica “essa ha certamente portato un miglioramento della
diagnosi, del management e delle previsioni prognostiche, ma per ora poco
sul piano della terapia. Sempre pit importante diventa anche il ruolo dei
mosaicismi per i pazienti per i quali non riusciamo a individuare una causa.
Tanti passi avanti in ambito neurobiologico e patofisiologico ci hanno fatto
comprendere molte cose, pero gli avanzamenti sul trattamento delle
epilessie rare sono molto piu lenti rispetto a quelli relativi alla comprensione
dei meccanismi fisiopatologici”.

| BISOGNI DELLE PERSONE CON EPILESSIE RARE

“Chi soffre di una epilessia rara deve affrontare una patologia in genere
molto severa che oltre le crisi epilettiche comporta deficit cognitivi e disturbi
comportamentali” ha spiegato Oriano Mecarelli, Past President LICE, gia
Sapienza, Universita di Roma, Dipartimento Neuroscienze Umane. Queste
forme rientrano tra le encefalopatie epilettiche e dello sviluppo che
comportano gradi variabili di disabilita e i problemi sono avvertiti soprattutto
dai familiari/caregivers. In generale dall’epilessia non si guarisce; alcune
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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 & importante quindi riuscire ad impostare una
terapia che controlli le crisi senza produrre effetti avversi troppo
importanti. Per superare le difficolta psicosociali occorrerebbe una
legislazione che assicuri la difesa di tutti i diritti e un sostegno effettivo a
vari livelli affinché alle limitazioni conseguenti alla patologia non si associno

barriere sociali”.

La voce dei pazienti € stata portata da Francesca Macari di Alleanza
Epilessie Rare/Sclerosi tuberosa che ha messo in evidenza la necessita di
costruire una rete medica. “La Sclerosi tuberosa, malattia genetica rara,
dall'incidenza paria a 1/6000, provoca formazioni di tumori benigni in tutto il
corpo e tra le varie manifestazioni c’e l'epilessia con tutte le sue
complicazioni come in altre malattie rare. La cronicita e la varieta delle
manifestazioni di questa patologia richiedono lintervento di specialisti
differenti e ha bisogno quindi di PDTA o linee guida condivise per la
presa in carico sia pediatrica che adulta dove la costruzione di una rete
medica risulta sempre pil complicata ma necessaria”.

Fabrizio Farnetani, Rappresentante dell’Associazione UNIAMO ha
rimarcato che “le epilessie sono patologie ad alto impatto sulla qualita della
vita dei pazienti e delle loro famiglie. Le epilessie rare poi si
contraddistinguono per la difficolta di diagnosi, specialmente quella
genetica, e per la farmaco-resistenza in un contesto gia critico, perché
spesso l'epilessia si somma a devastanti patologie multiorgano. Quindi &
fondamentale per il servizio sanitario nazionale implementare quanto
previsto nel PNMR appena approvato, migliorando le procedure di
diagnosi genetica, predisponendo i PDTA e rendendo piu efficiente la
presa in carico territoriale dei pazienti e delle loro famiglie per alleviare il
carico assistenziale".

COME AFFRONTARE | COSTI DELLE EPILESSIE RARE

"I costi per i trattamenti di paziente affetti da malattie rare possono essere
importanti, anche se non per tutte, come ad esempio per le epilessie rare.
Per salvaguardare l'accesso di questi pazienti & importante che le
Regioni identifichino importi specifici evitando che i centri prescrittori
siano soggetti a limitazioni di budget, anche attraverso fondi dedicati o a
sterilizzazioni di importi”, cosi & intervenuto Davide Croce, Docente LIUC
Business school Castellanza.

Ufficio stampa Motore Sanita
comunicazione@motoresanita.it
Laura Avalle - Cell. 320 0981950

Liliana Carbone Cell.3472642114
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(Adnkronos) - *Prosegue la roadmap di Motore Sanita sulle epilessie rare, VIAﬁﬁloch 7%5/00NTI

patologie neurologiche croniche ad alto impatto sociale, stigmatizzate e poco

narrate dai mezzi di comunicazione. Obiettivo: portarle all’attenzione della SCOPRI DI PIU
societa e delle istituzioni. OFFERTA SOGGETTA A RESTRIZIONI

Un cuore italiano
che batte in tutto il

*Esperienze regionali a confronto e le grandi sfide per migliorare il percorso
di diagnosi, cura e assistenza dei pazienti con epilessie rare

19 luglio 2023 - I bisogni rappresentati dalle epilessie rare sono trasversali al
mondo delle malattie rare e riguardano la diagnosi precoce, la complessita, la
multidisciplinarieta, la difficolta e necessita di portare avanti progetti di
ricerca e di tracciare percorsi di continuita terapeutica, la realizzazione di
raccordi interaziendali, interregionali e ospedale-territorio (per facilitare
l'assistenza domiciliare), 'accesso alle nuove terapie e I'assistenza riabilitativa
psicologica. Questi bisogni sono stati discussi nell’evento “EPILESSIE RARE:
STATO DELL’ARTE E NUOVI ORIZZONTI DI CURA” che ha coinvolto
Umbria, Marchee Toscana. L’evento, organizzato da Motore Sanita con il
contributo non condizionante di Jazz Pharmaceuticals, si pone diversi obiettivi
come: mettere in luce il tema delle epilessie rare, patologie neurologiche
croniche ad alto impatto sociale, stigmatizzate e scarsamente attenzionate dai
mezzi di comunicazione; provare a dare soluzioni ai bisogni dei pazienti e
favorire la conoscenza del mondo delle epilessie al pari delle altre malattie
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rare.

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 solo
su alcune forme di epilessie rare, 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. 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. I nuovi orizzonti della
terapia delle epilessie rare sono rivolti alla medicina di precisione.

Nella regione Marche sono circa 250 i bambini con epilessie rare, diagnosticati
negli ultimi 5 anni grazie alle nuove tecniche di diagnosi, soprattutto le
diagnosi genetiche. Carla Marini, Direttore SOD Neuropsichiatria infantile
dell’Azienda ospedaliero Universitaria delle Marche, spiega che i bambini con
epilessie seguiti in regime di ricovero e ambulatoriale ogni anno presso la
struttura che dirige sono oltre 1.000. “Siamo il centro di riferimento regionale
con una casistica molto varia ed elevata, i piccoli pazienti arrivano, infatti, sia
dalla regione Marche che dalle regioni limitrofe. Tuttavia lavoriamo in una
struttura obsoleta che necessita di un restyling importante dal punto di vista
architettonico e degli spazi che sono insufficienti; il personale medico e
infermieristico motivato e dedicato alla cura dei bambini con malattie
neurologiche € carente; mancano strumentazioni adeguate in primis una
risonanza magnetica ad alta risoluzione-3 Tesla e laboratori di genetica in cui
poter eseguire esami specifici come il sequenziamento esomico che siamo
costretti a fare fuori regione. E necessario ed urgente una risoluzione alle
criticita sopra elencata per mettere nelle migliori condizioni lavorative tutto il
personale al fine di garantire il miglior percorso di diagnosi, cura e assistenza
ai nostri piccoli pazienti”.

“La Regione Marche ¢ una delle regioni piu virtuose d’Italia per quanto
riguarda 'accesso ai nuovi farmaci perché I'accesso nel prontuario unico
regionale ospedale-territorio € un accesso reale e si fa tramite la sottomissione
del dossier alla Commissione appropriatezza terapeutica — ha spiegato Andrea
Caprodossi, Dirigente Farmacista Assistenza Farmaceutica Agenzia Regionale
Sanitaria Regione Marche e Consigliere regionale SIFO -. Nel giro uno-due
mesi dall’'uscita dalla Gazzetta Ufficiale, la Regione Marche rende disponibile il
farmaco all'interno delle proprie strutture individuando i centri prescrittori;
dalla richiesta del clinico, entro 2-3 giorni il farmaco € disponibile in reparto”.

I PAZIENTI, COME VIVONO, COSA CHIEDONO

“Chi soffre di una epilessia rara deve affrontare una patologia in genere molto
severa che, oltre le crisi epilettiche, comporta deficit cognitivi e disturbi
comportamentali” ha spiegato Oriano Mecarelli, Past President LICE, gia
Sapienza, Universita di Roma, Dipartimento Neuroscienze Umane. Queste
forme rientrano tra le encefalopatie epilettiche e dello sviluppo e comportano
gradi variabili di disabilita e i problemi sono avvertiti soprattutto dai
familiari/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 ¢ 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
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controlli le crisi senza produrre effetti avversi troppo importanti. Per superare
le difficolta psicosociali occorrerebbe una legislazione che assicuri la difesa di
tutti i diritti e un sostegno effettivo a vari livelli affinché alle limitazioni
conseguenti alla patologia non si associno barriere sociali”.

La voce dei pazienti € stata portata da Francesca Macari di Alleanza Epilessie
Rare/Sclerosi tuberosa che ha messo in evidenza la necessita di costruire una
rete medica. “La Sclerosi tuberosa, malattia genetica rara, dall'incidenza paria
a 1/6000, provoca formazioni di tumori benigni in tutto il corpo e tra le varie
manifestazioni c’é 'epilessia con tutte le sue complicazioni come in altre
malattie rare. La cronicita e la varieta delle manifestazioni di questa patologia
richiedono l'intervento di specialisti differenti e ha bisogno quindi di PDTA o
linee guida condivise per la presa in carico sia pediatrica che adulta dove la
costruzione di una rete medica risulta sempre pitt complicata ma necessaria”.

Fabrizio Farnetani, Rappresentante dell’Associazione UNIAMO ha rimarcato
che “le epilessie sono patologie ad alto impatto sulla qualita della vita dei
pazienti e delle loro famiglie. Le epilessie rare poi si contraddistinguono per la
difficolta di diagnosi, specialmente quella genetica, e per la farmaco-resistenza
in un contesto gia critico, perché spesso l'epilessia si somma a devastanti
patologie multiorgano. Quindi é fondamentale per il servizio sanitario
nazionale implementare quanto previsto nel PNMR appena approvato,
migliorando le procedure di diagnosi genetica, predisponendo i PDTA e
rendendo piu efficiente la presa in carico territoriale dei pazienti e delle loro
famiglie per alleviare il carico assistenziale".

COME AFFRONTARE I COSTI DEI TRATTAMENTI

"I costi per i trattamenti di paziente affetti da malattie rare possono essere
importanti, anche se non per tutte, come ad esempio per le epilessie rare. Per
salvaguardare l'accesso di questi pazienti € importante che le Regioni
identifichino importi specifici evitando che i centri prescrittori siano soggetti a
limitazioni di budget, anche attraverso fondi dedicati o a sterilizzazioni di
importi”, cosi € intervenuto Davide Croce, Docente LIUC Business school
Castellanza.
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VIAGGI CON SCONTI

(Adnkronos) - *Prosegue la roadmap di Motore Sanita sulle epilessie rare, FINO AL 70%.
patologie neurologiche croniche ad alto impatto sociale, stigmatizzate e poco

narrate dai mezzi di comunicazione. Obiettivo: portarle all’attenzione della
societa e delle istituzioni. OFFERTA SOGGETTA A RESTRIZIONI

Un cuore italiano
che batte in tutto il

*“Fondamentale I'alleanza tra pazienti, associazioni e istituzioni e dedicare
un’attivita di gruppi di lavoro specifici all'interno del Comitato nazionale delle
malattie rare”.

19 luglio 2023 - I bisogni rappresentati dalle epilessie rare sono trasversali al
mondo delle malattie rare e riguardano la diagnosi precoce, la complessita, la
multidisciplinarieta, la difficolta e necessita di portare avanti progetti di
ricerca e di tracciare percorsi di continuita terapeutica, la realizzazione di
raccordi interaziendali, interregionali e ospedale-territorio (per facilitare
l'assistenza domiciliare), I'accesso alle nuove terapie e I'assistenza riabilitativa
psicologica. Questi bisogni sono stati discussi nell’evento “EPILESSIE RARE:
STATO DELL’ARTE E NUOVI ORIZZONTI DI CURA” che ha coinvolto
Umbria, Marchee Toscana. L’evento, organizzato da Motore Sanita con il
contributo non condizionante di Jazz Pharmaceuticals, si pone diversi obiettivi
come mettere in luce il tema delle epilessie rare, patologie neurologiche
croniche ad alto impatto sociale, stigmatizzate e scarsamente attenzionate dai
mezzi di comunicazione, provare a dare soluzioni ai bisogni dei pazienti e
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favorire la conoscenza del mondo delle epilessie al pari delle altre malattie
rare.

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 solo
su alcune forme di epilessie rare, 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. 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. I nuovi orizzonti della
terapia delle epilessie rare sono rivolti alla medicina di precisione.

In Toscana, dove ha sede il Centro di coordinamento malattie rare per le
epilessie rare e complesse, si registrano 670 malattie rare; su oltre 75mila casi
registrati, 42.733 (57%) sono i pazienti con malattia rara residenti vivi, 24.699
(33%) 1 pazienti non residenti, 21.408 pazienti pediatrici (28%) di cui residenti
vivi 12.045 (56%) (dati Registro toscano delle malattie rare al 30 giugno 20238) e
nell’ambito dei PDTA ne sono stati approvati 51.

Da tre anni I'Universita di Firenze ha istituito un master universitario sulle
malattie rare; la Regione Toscana ha bandito delle risorse destinate a borse di
studio per la realizzazione di progetti di miglioramento nell’ambito
dell’assistenza delle malattie rare e si € concluso da poco il primo master sulle
malattie rare. Inoltre, € stato attivato un primo sperimentale percorso di
transizione legato alle malattie metaboliche e si sta lavorando su ulteriori
modelli di continuita terapeutica per altre malattie rare. Sul versante della
ricerca, i ricercatori della Regione Toscana hanno vinto 6 dei 50 progetti sulle
malattie rare a livello nazionale.

“Lo sforzo che stiamo facendo - ha spiegato Cecilia Berni, Responsabile
organizzativo della Rete integrata Malattie Rare e dei difetti congeniti della
Regione Toscana - € quello di rendere questi progetti coordinati e integrati.
Siamo molto fiduciosi negli sviluppi attuativi della legge 175 sulle malattie rare
e confidiamo che attraverso il Comitato, previsto dalla legge e istituito a
gennaio, possano essere anche approntate le modalita per un aggiornamento
periodico dei Lea. Nel campo delle epilessie rare vi € la necessita di ulteriore
ricerca e di terapie e sarebbe quindi importante che gruppi di lavoro specifici
all'interno del Comitato nazionale delle malattie rare se ne occupino in modo
dedicato. Esistono aree di intervento che necessitano di un’attenzione
particolare ed € bene che sia utilizzato lo sforzo congiunto delle regioni
piuttosto che moltiplicare per 20 le soluzioni che le regioni devono adottare”.

“Nell’ambito delle malattie rare é fondamentale che vi sia una comunione di
intenti che si concretizza attraverso I’alleanza tra le persone con malattie rare,
le associazioni di persone con malattie rare (lavoriamo, infatti, con il Forum
toscano malattie rare e UNIAMO) le istituzioni, percorsi di formazione, la
ricerca, la rete regionale delle malattie rare e gli organismi di governance” ha
ribadito Cristina Scaletti, Responsabile Clinico Malattie Rare, Regione
Toscana.

Renzo Guerrini, Professore ordinario di Neuropsichiatria infantile presso
I'Universita degli Studi di Firenze e Direttore Centro di eccellenze di
Neuroscienze del’AOU Meyer e della Scuola di Specializzazione in
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Neuropsichiatria infantile, ha evidenziato alcuni aspetti su cui € importante
intervenire quando si parla di epilessie rare, un ambito estremamente
complesso e diversificato in cui non si puo generalizzare, come: sviluppare dei
Registri anche a livello internazionale “perché soltanto ampi numeri di
osservazione permettono di capire qual é la storia naturale della patologia e di
avere deduzioni che su pochi pazienti sono impossibili”. Per quanto riguarda
la genetica “essa ha certamente portato un miglioramento della diagnosi, del
management e delle previsioni prognostiche, ma per ora poco sul piano della
terapia. Sempre piu importante diventa anche il ruolo dei mosaicismi per i
pazienti per i quali non riusciamo a individuare una causa. Tanti passi avanti
in ambito neurobiologico e patofisiologico ci hanno fatto comprendere molte
cose, pero gli avanzamenti sul trattamento delle epilessie rare sono molto piu
lenti rispetto a quelli relativi alla comprensione dei meccanismi
fisiopatologici”.

I BISOGNI DELLE PERSONE CON EPILESSIE RARE

“Chi soffre di una epilessia rara deve affrontare una patologia in genere molto
severa che oltre le crisi epilettiche comporta deficit cognitivi e disturbi
comportamentali” ha spiegato Oriano Mecarelli, Past President LICE, gia
Sapienza, Universita di Roma, Dipartimento Neuroscienze Umane. Queste
forme rientrano tra le encefalopatie epilettiche e dello sviluppo che
comportano gradi variabili di disabilita e i problemi sono avvertiti soprattutto
dai familiari/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 € 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 avversi troppo importanti. Per
superare le difficolta psicosociali occorrerebbe una legislazione che assicuri la
difesa di tutti i diritti e un sostegno effettivo a vari livelli affinché alle
limitazioni conseguenti alla patologia non si associno barriere sociali”.

La voce dei pazienti € stata portata da Francesca Macari di Alleanza Epilessie
Rare/Sclerosi tuberosa che ha messo in evidenza la necessita di costruire una
rete medica. “La Sclerosi tuberosa, malattia genetica rara, dall'incidenza paria
a 1/6000, provoca formazioni di tumori benigni in tutto il corpo e tra le varie
manifestazioni c’é l'epilessia con tutte le sue complicazioni come in altre
malattie rare. La cronicita e la varieta delle manifestazioni di questa patologia
richiedono I'intervento di specialisti differenti e ha bisogno quindi di PDTA o
linee guida condivise per la presa in carico sia pediatrica che adulta dove la
costruzione di una rete medica risulta sempre pitt complicata ma necessaria”.

Fabrizio Farnetani, Rappresentante dell’Associazione UNIAMO ha rimarcato
che “le epilessie sono patologie ad alto impatto sulla qualita della vita dei
pazienti e delle loro famiglie. Le epilessie rare poi si contraddistinguono per la
difficolta di diagnosi, specialmente quella genetica, e per la farmaco-resistenza
in un contesto gia critico, perché spesso l'epilessia si somma a devastanti
patologie multiorgano. Quindi € fondamentale per il servizio sanitario
nazionale implementare quanto previsto nel PNMR appena approvato,
migliorando le procedure di diagnosi genetica, predisponendo i PDTA e
rendendo piu efficiente la presa in carico territoriale dei pazienti e delle loro
famiglie per alleviare il carico assistenziale".

COME AFFRONTARE I COSTI DELLE EPILESSIE RARE

"I costi per i trattamenti di paziente affetti da malattie rare possono essere
importanti, anche se non per tutte, come ad esempio per le epilessie rare. Per
salvaguardare 'accesso di questi pazienti € importante che le Regioni
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identifichino importi specifici evitando che i centri prescrittori siano soggetti a
limitazioni di budget, anche attraverso fondi dedicati o a sterilizzazioni di
importi”, cosi € intervenuto Davide Croce, Docente LIUC Business school
Castellanza.
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eEsperienze regionali a confronto e le grandi sfide per migliorare il percorso

di diagnosi, cura e assistenza dei pazienti con epilessie rare

19 luglio 2023 - | bisogni rappresentati dalle epilessie rare sono trasversali
al mondo delle malattie rare e riguardano la diagnosi precoce, la
complessita, la multidisciplinarieta, la difficolta e necessita di portare avanti
progetti di ricerca e di tracciare percorsi di continuita terapeutica, la
realizzazione di raccordi interaziendali, interregionali e ospedale-territorio
(per facilitare l'assistenza domiciliare), U'accesso alle nuove terapie e
l'assistenza riabilitativa psicologica. Questi bisogni sono stati discussi
nell’evento “EPILESSIE RARE: STATO DELL’ARTE E NUOVI ORIZZONTI DI
CURA" che ha coinvolto Umbria, Marche e Toscana. L'evento, organizzato
da Motore Sanita con il contributo non condizionante di Jazz
Pharmaceuticals, si pone diversi obiettivi come: mettere in luce il tema
delle epilessie rare, patologie neurologiche croniche ad alto impatto
sociale, stigmatizzate e scarsamente attenzionate dai mezzi di
comunicazione; provare a dare soluzioni ai bisogni dei pazienti e favorire

la conoscenza del mondo delle epilessie al pari delle altre malattie rare.

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
solo su alcune forme di epilessie rare, 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. 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 pit ad esordio in eta
pediatrica, con tendenza alla cronicita e quindi con un impatto psico-sociale
impegnativo. | nuovi orizzonti della terapia delle epilessie rare sono

rivolti alla medicina di precisione.

Nella regione Marche sono circa 250 i bambini con epilessie rare,
diagnosticati negli ultimi 5 anni grazie alle nuove tecniche di diagnosi,
soprattutto le diagnosi genetiche. Carla Marini, Direttore SOD
Neuropsichiatria infantile dell Azienda ospedaliero Universitaria delle
Marche, spiega che i bambini con epilessie seguiti in regime di ricovero e
ambulatoriale ogni anno presso la struttura che dirige sono oltre 1.000.
“Siamo il centro di riferimento regionale con una casistica molto varia ed
elevata, i piccoli pazienti arrivano, infatti, sia dalla regione Marche che dalle
regioni limitrofe. Tuttavia lavoriamo in una struttura obsoleta che necessita
di un restyling importante dal punto di vista architettonico e degli spazi che
sono insufficienti; il personale medico e infermieristico motivato e dedicato
alla cura dei bambini con malattie neurologiche & carente; mancano
strumentazioni adeguate in primis una risonanza magnetica ad alta
risoluzione-3 Tesla e laboratori di genetica in cui poter eseguire esami
specifici come il sequenziamento esomico che siamo costretti a fare fuori
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regione. E necessario ed urgente una risoluzione alle criticita sopra
elencata per mettere nelle migliori condizioni lavorative tutto il
personale al fine di garantire il miglior percorso di diagnosi, cura e

assistenza ai nostri piccoli pazienti”.

“La Regione Marche e una delle regioni piu virtuose d’ltalia per quanto
riguarda l'accesso ai nuovi farmaci perché l'accesso nel prontuario unico
regionale ospedale-territorio & un accesso reale e si fa tramite la
sottomissione del dossier alla Commissione appropriatezza terapeutica — ha
spiegato Andrea Caprodossi, Dirigente Farmacista Assistenza Farmaceutica
Agenzia Regionale Sanitaria Regione Marche e Consigliere regionale SIFO -.
Nel giro uno-due mesi dall'uscita dalla Gazzetta Ufficiale, la Regione
Marche rende disponibile il farmaco all'interno delle proprie strutture
individuando i centri prescrittori; dalla richiesta del clinico, entro 2-3 giorni il

farmaco & disponibile in reparto”.
| PAZIENTI, COME VIVONO, COSA CHIEDONO

“Chi soffre di una epilessia rara deve affrontare una patologia in genere
molto severa che, oltre le crisi epilettiche, comporta deficit cognitivi e
disturbi comportamentali” ha spiegato Oriano Mecarelli, Past President
LICE, gia Sapienza, Universita di Roma, Dipartimento Neuroscienze Umane.
Queste forme rientrano tra le encefalopatie epilettiche e dello sviluppo e
comportano gradi variabili di disabilita e i problemi sono avvertiti soprattutto
dai familiari/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 & 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 avversi troppo
importanti. Per superare le difficolta psicosociali occorrerebbe una
legislazione che assicuri la difesa di tutti i diritti e un sostegno effettivo a
vari livelli affinché alle limitazioni conseguenti alla patologia non si associno

barriere sociali”.

La voce dei pazienti & stata portata da Francesca Macari di Alleanza
Epilessie Rare/Sclerosi tuberosa che ha messo in evidenza la necessita di
costruire una rete medica. “La Sclerosi tuberosa, malattia genetica rara,
dallincidenza paria a 1/6000, provoca formazioni di tumori benigni in tutto il
corpo e tra le varie manifestazioni c’e l'epilessia con tutte le sue
complicazioni come in altre malattie rare. La cronicita e la varieta delle
manifestazioni di questa patologia richiedono Uintervento di specialisti
differenti e ha bisogno quindi di PDTA o linee guida condivise per la
presa in carico sia pediatrica che adulta dove la costruzione di una rete

medica risulta sempre piu complicata ma necessaria”.

Fabrizio Farnetani, Rappresentante dell’Associazione UNIAMO ha
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rimarcato che “le epilessie sono patologie ad alto impatto sulla qualita della
vita dei pazienti e delle loro famiglie. Le epilessie rare poi si
contraddistinguono per la difficolta di diagnosi, specialmente quella
genetica, e per la farmaco-resistenza in un contesto gia critico, perché
spesso l'epilessia si somma a devastanti patologie multiorgano. Quindi &
fondamentale per il servizio sanitario nazionale implementare quanto
previsto nel PNMR appena approvato, migliorando le procedure di
diagnosi genetica, predisponendo i PDTA e rendendo piu efficiente la
presa in carico territoriale dei pazienti e delle loro famiglie per alleviare il

carico assistenziale".
COME AFFRONTARE | COSTI DEI TRATTAMENTI

"I costi per i trattamenti di paziente affetti da malattie rare possono essere
importanti, anche se non per tutte, come ad esempio per le epilessie rare.
Per salvaguardare l'accesso di questi pazienti & importante che le Regioni
identifichino importi specifici evitando che i centri prescrittori siano soggetti a
limitazioni di budget, anche attraverso fondi dedicati o a sterilizzazioni di
importi”, cosi € intervenuto Davide Croce, Docente LIUC Business school

Castellanza.
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Py P rosegue la roadmap di Motore Sanita sulle epilessie rare, patologie

neurologiche croniche ad alto impatto sociale, stigmatizzate e poco
narrate dai mezzi di comunicazione. Obiettivo: portarle all’attenzione della
societa e delle istituzioni.

*“Fondamentale I’alleanza tra pazienti, associazioni e istituzioni e dedicare
un’attivita di gruppi di lavoro specifici all’interno del Comitato nazionale delle
malattie rare”.

19 luglio 2023 - I bisogni rappresentati dalle epilessie rare sono trasversali al
mondo delle malattie rare e riguardano la diagnosi precoce, la complessita, la
multidisciplinarieta, la difficolta e necessita di portare avanti progetti di
ricerca e di tracciare percorsi di continuita terapeutica, la realizzazione di
raccordi interaziendali, interregionali e ospedale-territorio (per facilitare
l'assistenza domiciliare), ’'accesso alle nuove terapie e ’assistenza riabilitativa
psicologica. Questi bisogni sono stati discussi nell’evento “EPILESSIE RARE:
STATO DELL’ARTE E NUOVI ORIZZONTI DI CURA” che ha coinvolto Umbria,
Marchee Toscana. L’evento, organizzato da Motore Sanita con il contributo
non condizionante di Jazz Pharmaceuticals, si pone diversi obiettivi come
mettere in luce il tema delle epilessie rare, patologie neurologiche croniche ad
alto impatto sociale, stigmatizzate e scarsamente attenzionate dai mezzi di
comunicazione, provare a dare soluzioni ai bisogni dei pazienti e favorire la
conoscenza del mondo delle epilessie al pari delle altre malattie rare.
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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 solo
su alcune forme di epilessie rare, 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. 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. I nuovi orizzonti della terapia delle epilessie rare
sono rivolti alla medicina di precisione.

In Toscana, dove ha sede il Centro di coordinamento malattie rare per le
epilessie rare e complesse, si registrano 670 malattie rare; su oltre 75mila casi
registrati, 42.733 (57%) sono i pazienti con malattia rara residenti vivi, 24.699
(33%) i pazienti non residenti, 21.408 pazienti pediatrici (28%) di cui residenti
vivi 12.045 (56%) (dati Registro toscano delle malattie rare al 30 giugno 2023)
e nell’lambito dei PDTA ne sono stati approvati 51.

e . I piu letti
Da tre anni I’'Universita di Firenze ha istituito un master universitario sulle

malattie rare; la Regione Toscana ha bandito delle risorse destinate a borse di
studio per la realizzazione di progetti di miglioramento nell’ambito
dell’assistenza delle malattie rare e si & concluso da poco il primo master sulle
malattie rare. Inoltre, & stato attivato un primo sperimentale percorso di

transizione legato alle malattie metaboliche e si sta lavorando su ulteriori
modelli di continuita terapeutica per altre malattie rare. Sul versante della
ricerca, i ricercatori della Regione Toscana hanno vinto 6 dei 50 progetti sulle
malattie rare a livello nazionale.
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“Lo sforzo che stiamo facendo — ha spiegato Cecilia Berni, Responsabile
organizzativo della Rete integrata Malattie Rare e dei difetti congeniti della

Regione Toscana — € quello di rendere questi progetti coordinati e integrati.
Siamo molto fiduciosi negli sviluppi attuativi della legge 175 sulle malattie
rare e confidiamo che attraverso il Comitato, previsto dalla legge e istituito a
gennaio, possano essere anche approntate le modalita per un aggiornamento
periodico dei Lea. Nel campo delle epilessie rare vi & la necessita di ulteriore

ricerca e di terapie e sarebbe quindi importante che gruppi di lavoro specifici
all’interno del Comitato nazionale delle malattie rare se ne occupino in modo
dedicato. Esistono aree di intervento che necessitano di un’attenzione
particolare ed e bene che sia utilizzato lo sforzo congiunto delle regioni

piuttosto che moltiplicare per 20 le soluzioni che le regioni devono adottare”.

IL GIORNALE DI OGGI

Fontanarossa non riapre ancora H:
S'indaga anche sulla pista dolosa it -3

Strage Borsellino T 7
i iStato L3 ',-_ L

“Nell’ambito delle malattie rare & fondamentale che vi sia una comunione di
intenti che si concretizza attraverso I’alleanza tra le persone con malattie
rare, le associazioni di persone con malattie rare (lavoriamo, infatti, con il
Forum toscano malattie rare e UNIAMO) le istituzioni, percorsi di formazione,

laricerca, la rete regionale delle malattie rare e gli organismi di governance”

ha ribadito Cristina Scaletti, Responsabile Clinico Malattie Rare, Regione

Toscana.

Renzo Guerrini, Professore ordinario di Neuropsichiatria infantile presso
I'Universita degli Studi di Firenze e Direttore Centro di eccellenze di
Neuroscienze del’AOU Meyer e della Scuola di Specializzazione in
Neuropsichiatria infantile, ha evidenziato alcuni aspetti su cui € importante
intervenire quando si parla di epilessie rare, un ambito estremamente
complesso e diversificato in cui non si puo generalizzare, come: sviluppare dei
Registri anche alivello internazionale “perché soltanto ampi numeri di
osservazione permettono di capire qual é la storia naturale della patologia e di
avere deduzioni che su pochi pazienti sono impossibili”. Per quanto riguarda
la genetica “essa ha certamente portato un miglioramento della diagnosi, del
management e delle previsioni prognostiche, ma per ora poco sul piano della
terapia. Sempre piu importante diventa anche il ruolo dei mosaicismi per i
pazienti per i quali non riusciamo a individuare una causa. Tanti passi avanti
in ambito neurobiologico e patofisiologico ci hanno fatto comprendere molte
cose, per0 gli avanzamenti sul trattamento delle epilessie rare sono molto piu
lenti rispetto a quelli relativi alla comprensione dei meccanismi
fisiopatologici”.

I BISOGNI DELLE PERSONE CON EPILESSIE RARE

“Chi soffre di una epilessia rara deve affrontare una patologia in genere molto
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severa che oltre le crisi epilettiche comporta deficit cognitivi e disturbi
comportamentali” ha spiegato Oriano Mecarelli, Past President LICE, gia
Sapienza, Universita di Roma, Dipartimento Neuroscienze Umane. Queste
forme rientrano tra le encefalopatie epilettiche e dello sviluppo che
comportano gradi variabili di disabilita e i problemi sono avvertiti soprattutto
dai familiari/caregivers. In generale dall’epilessia non si guarisce; alcune
forme soprattutto dell’eta infantile si risolvono ma non é 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 € importante quindi riuscire ad impostare una terapia
che controlli le crisi senza produrre effetti avversi troppo importanti. Per
superare le difficolta psicosociali occorrerebbe una legislazione che assicuri la
difesa di tutti i diritti e un sostegno effettivo a vari livelli affinché alle
limitazioni conseguenti alla patologia non si associno barriere sociali”.

La voce dei pazienti é stata portata da Francesca Macari di Alleanza Epilessie
Rare/Sclerosi tuberosa che ha messo in evidenza la necessita di costruire una
rete medica. “La Sclerosi tuberosa, malattia genetica rara, dall’incidenza paria
a 1/6000, provoca formazioni di tumori benigni in tutto il corpo e tra le varie
manifestazioni c’e ’epilessia con tutte le sue complicazioni come in altre
malattie rare. La cronicita e la varieta delle manifestazioni di questa patologia
richiedono lintervento di specialisti differenti e ha bisogno quindi di PDTA o
linee guida condivise per la presa in carico sia pediatrica che adulta dove la
costruzione di una rete medica risulta sempre piu complicata ma necessaria”.

Fabrizio Farnetani, Rappresentante dell’Associazione UNIAMO ha rimarcato

che “le epilessie sono patologie ad alto impatto sulla qualita della vita dei
pazienti e delle loro famiglie. Le epilessie rare poi si contraddistinguono per la
difficolta di diagnosi, specialmente quella genetica, e per la farmaco-resistenza
in un contesto gia critico, perché spesso I’epilessia si somma a devastanti
patologie multiorgano. Quindi e fondamentale per il servizio sanitario
nazionale implementare quanto previsto nel PNMR appena approvato,
migliorando le procedure di diagnosi genetica, predisponendo i PDTA e
rendendo piu efficiente la presa in carico territoriale dei pazienti e delle loro
famiglie per alleviare il carico assistenziale”.

COME AFFRONTARE I COSTI DELLE EPILESSIE RARE

“I costi per i trattamenti di paziente affetti da malattie rare possono essere
importanti, anche se non per tutte, come ad esempio per le epilessie rare. Per
salvaguardare ’accesso di questi pazienti € importante che le Regioni
identifichino importi specifici evitando che i centri prescrittori siano soggetti a
limitazioni di budget, anche attraverso fondi dedicati o a sterilizzazioni di
importi”, cosl & intervenuto Davide Croce, Docente LIUC Business school
Castellanza.
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AGENZIA Corriere TV

Epilessie rare: Marche, regione d’Italia piu
virtuosa per I'accesso ai nuovi farmaci ma
mancano i medici e strumentazioni
adeguate

Di Redazione |

19 Luglio 2023
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° P rosegue la roadmap di Motore Sanita sulle epilessie rare, patologie

neurologiche croniche ad alto impatto sociale, stigmatizzate e poco
narrate dai mezzi di comunicazione. Obiettivo: portarle all’attenzione della
societd e delle istituzioni.

*Esperienze regionali a confronto e le grandi sfide per migliorare il percorso di
diagnosi, cura e assistenza dei pazienti con epilessie rare

19 luglio 2023 - I bisogni rappresentati dalle epilessie rare sono trasversali al
mondo delle malattie rare e riguardano la diagnosi precoce, la complessita, la
multidisciplinarieta, la difficolta e necessita di portare avanti progetti di
ricerca e di tracciare percorsi di continuita terapeutica, la realizzazione di
raccordi interaziendali, interregionali e ospedale-territorio (per facilitare
l’assistenza domiciliare), I’accesso alle nuove terapie e I'assistenza riabilitativa
psicologica. Questi bisogni sono stati discussi nell’evento “EPILESSIE RARE:
STATO DELL’ARTE E NUOVI ORIZZONTI DI CURA” che ha coinvolto Umbria,
Marchee Toscana. L’evento, organizzato da Motore Sanita con il contributo
non condizionante di Jazz Pharmaceuticals, si pone diversi obiettivi come:
mettere in luce il tema delle epilessie rare, patologie neurologiche croniche ad
alto impatto sociale, stigmatizzate e scarsamente attenzionate dai mezzi di
comunicazione; provare a dare soluzioni ai bisogni dei pazienti e favorire la
conoscenza del mondo delle epilessie al pari delle altre malattie rare.
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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 solo
su alcune forme di epilessie rare, 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. 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
Ppsico-sociale impegnativo. I nuovi orizzonti della terapia delle epilessie rare
sono rivolti alla medicina di precisione.

Nella regione Marche sono circa 250 i bambini con epilessie rare, diagnosticati
negli ultimi 5 anni grazie alle nuove tecniche di diagnosi, soprattutto le
diagnosi genetiche. Carla Marini, Direttore SOD Neuropsichiatria infantile
dell’Azienda ospedaliero Universitaria delle Marche, spiega che i bambini con
epilessie seguiti in regime di ricovero e ambulatoriale ogni anno presso la
struttura che dirige sono oltre 1.000. “Siamo il centro di riferimento regionale
con una casistica molto varia ed elevata, i piccoli pazienti arrivano, infatti, sia
dalla regione Marche che dalle regioni limitrofe. Tuttavia lavoriamo in una
struttura obsoleta che necessita di un restyling importante dal punto di vista
architettonico e degli spazi che sono insufficienti; il personale medico e
infermieristico motivato e dedicato alla cura dei bambini con malattie
neurologiche & carente; mancano strumentazioni adeguate in primis una
risonanza magnetica ad alta risoluzione-3 Tesla e laboratori di genetica in cui
poter eseguire esami specifici come il sequenziamento esomico che siamo
costretti a fare fuori regione. E necessario ed urgente una risoluzione alle
criticita sopra elencata per mettere nelle migliori condizioni lavorative tutto il
personale al fine di garantire il miglior percorso di diagnosi, cura e assistenza I piu letti
ai nostri piccoli pazienti”.

“La Regione Marche é una delle regioni piu virtuose d’Italia per quanto

riguarda l’accesso ai nuovi farmaci perché I'accesso nel prontuario unico

regionale ospedale-territorio & un accesso reale e si fa tramite la sottomissione
del dossier alla Commissione appropriatezza terapeutica — ha spiegato Andrea
Caprodossi, Dirigente Farmacista Assistenza Farmaceutica Agenzia Regionale
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Sanitaria Regione Marche e Consigliere regionale SIFO -. Nel giro uno-due mesi

dall’'uscita dalla Gazzetta Ufficiale, la Regione Marche rende disponibile il
farmaco all’interno delle proprie strutture individuando i centri prescrittori;
dalla richiesta del clinico, entro 2-3 giorni il farmaco é disponibile in reparto”.

I PAZIENTI, COME VIVONO, COSA CHIEDONO
IL GIORNALE DI 0GGlI

“Chi soffre di una epilessia rara deve affrontare una patologia in genere molto

severa che, oltre le crisi epilettiche, comporta deficit cognitivi e disturbi

comportamentali” ha spiegato Oriano Mecarelli, Past President LICE, gia

Sapienza, Universita di Roma, Dipartimento Neuroscienze Umane. Queste LA SICILIA 7" %
forme rientrano tra le encefalopatie epilettiche e dello sviluppo e comportano oo MH
gradi variabili di disabilita e i problemi sono avvertiti soprattutto dai S IR A

familiari/caregivers. In generale dall’epilessia non si guarisce; alcune forme
soprattutto dell’eta infantile si risolvono ma non & il caso delle forme piu

LANTIMANIA DELFATTI

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 e importante quindi riuscire ad impostare una terapia che
controlli le crisi senza produrre effetti avversi troppo importanti. Per superare
le difficolta psicosociali occorrerebbe una legislazione che assicuri la difesa di

tutti i diritti e un sostegno effettivo a vari livelli affinché alle limitazioni

conseguenti alla patologia non si associno barriere sociali”.

La voce dei pazienti é stata portata da Francesca Macari di Alleanza Epilessie
Rare/Sclerosi tuberosa che ha messo in evidenza la necessita di costruire una
rete medica. “La Sclerosi tuberosa, malattia genetica rara, dall’incidenza paria
a 1/6000, provoca formazioni di tumori benigni in tutto il corpo e tra le varie
manifestazioni c’é ’epilessia con tutte le sue complicazioni come in altre
malattie rare. La cronicita e la varieta delle manifestazioni di questa patologia
richiedono l'intervento di specialisti differenti e ha bisogno quindi di PDTA o
linee guida condivise per la presa in carico sia pediatrica che adulta dove la
costruzione di una rete medica risulta sempre piu complicata ma necessaria”.
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Fabrizio Farnetani, Rappresentante dell’Associazione UNIAMO ha rimarcato
che “le epilessie sono patologie ad alto impatto sulla qualita della vita dei
pazienti e delle loro famiglie. Le epilessie rare poi si contraddistinguono per la
difficolta di diagnosi, specialmente quella genetica, e per la farmaco-resistenza
in un contesto gia critico, perché spesso I’epilessia si somma a devastanti
patologie multiorgano. Quindi e fondamentale per il servizio sanitario
nazionale implementare quanto previsto nel PNMR appena approvato,
migliorando le procedure di diagnosi genetica, predisponendo i PDTA e
rendendo piu efficiente la presa in carico territoriale dei pazienti e delle loro
famiglie per alleviare il carico assistenziale”.

COME AFFRONTARE I COSTI DEI TRATTAMENTI

“I costi per i trattamenti di paziente affetti da malattie rare possono essere
importanti, anche se non per tutte, come ad esempio per le epilessie rare. Per
salvaguardare ’accesso di questi pazienti € importante che le Regioni
identifichino importi specifici evitando che i centri prescrittori siano soggetti a
limitazioni di budget, anche attraverso fondi dedicati o a sterilizzazioni di
importi”, cosl & intervenuto Davide Croce, Docente LIUC Business school
Castellanza.
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TALIA DE LA RAGIONE

Epilessie rare: Marche, regione
d’ltalia piu virtuosa per I'accesso
al nuovi farmaci ma mancano i
medici e strumentazioni adeguate

LUGLIO 19, 2023

dnkronos) — Prosegue la roadmap di Motore Sanita sulle epilessie

rare, patologie neurologiche croniche ad alto impatto sociale,

stigmatizzate e poco narrate dai mezzi di comunicazione. Obiettivo:
portarle all’attenzione della societa e delle istituzioni.

*Esperienze regionali a confronto e le grandi sfide per migliorare il percorso di
diagnosi, cura e assistenza dei pazienti con epilessie rare

19 luglio 2023 — | bisogni rappresentati dalle epilessie rare sono trasversali al
mondo delle malattie rare e riguardano la diagnosi precoce, la complessita, la
multidisciplinarieta, la difficolta e necessita di portare avanti progetti di ricerca
e di tracciare percorsi di continuita terapeutica, la realizzazione di raccordi
interaziendali, interregionali e ospedale-territorio (per facilitare I'assistenza

domiciliare), l'accesso alle nuove terapie e I'assistenza riabilitativa psicologica.

Questi bisogni sono stati discussi nell'evento “EPILESSIE RARE: STATO
DELL’ARTE E NUOVI ORIZZONTI DI CURA” che ha coinvolto Umbria,
Marchee Toscana. L’evento, organizzato da Motore Sanita con il contributo
non condizionante di Jazz Pharmaceuticals, si pone diversi obiettivi come:
mettere in luce il tema delle epilessie rare, patologie neurologiche croniche ad
alto impatto sociale, stigmatizzate e scarsamente attenzionate dai mezzi di
comunicazione; provare a dare soluzioni ai bisogni dei pazienti e favorire la
conoscenza del mondo delle epilessie al pari delle altre malattie rare.

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
solo su alcune forme di epilessie rare, al 31 dicembre 2020 erano registrati
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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. 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 pit ad esordio in eta pediatrica, con tendenza alla
cronicita e quindi con un impatto psico-sociale impegnativo. | nuovi orizzonti
della terapia delle epilessie rare sono rivolti alla medicina di precisione.

Nella regione Marche sono circa 250 i bambini con epilessie rare,
diagnosticati negli ultimi 5 anni grazie alle nuove tecniche di diagnosi,
soprattutto le diagnosi genetiche. Carla Marini, Direttore SOD Neuropsichiatria
infantile dell’Azienda ospedaliero Universitaria delle Marche, spiega che i
bambini con epilessie seguiti in regime di ricovero e ambulatoriale ogni anno
presso la struttura che dirige sono oltre 1.000. “Siamo il centro di riferimento
regionale con una casistica molto varia ed elevata, i piccoli pazienti arrivano,
infatti, sia dalla regione Marche che dalle regioni limitrofe. Tuttavia lavoriamo
in una struttura obsoleta che necessita di un restyling importante dal punto di
vista architettonico e degli spazi che sono insufficienti; il personale medico e
infermieristico motivato e dedicato alla cura dei bambini con malattie
neurologiche € carente; mancano strumentazioni adeguate in primis una
risonanza magnetica ad alta risoluzione-3 Tesla e laboratori di genetica in cui
poter eseguire esami specifici come il sequenziamento esomico che siamo
costretti a fare fuori regione. E necessario ed urgente una risoluzione alle
criticita sopra elencata per mettere nelle migliori condizioni lavorative tutto il
personale al fine di garantire il miglior percorso di diagnosi, cura e assistenza
ai nostri piccoli pazienti”.

“La Regione Marche € una delle regioni piu virtuose d’ltalia per quanto
riguarda I'accesso ai nuovi farmaci perché I'accesso nel prontuario unico
regionale ospedale-territorio & un accesso reale e si fa tramite la
sottomissione del dossier alla Commissione appropriatezza terapeutica — ha
spiegato Andrea Caprodossi, Dirigente Farmacista Assistenza Farmaceutica
Agenzia Regionale Sanitaria Regione Marche e Consigliere regionale SIFO -.
Nel giro uno-due mesi dall’'uscita dalla Gazzetta Ufficiale, la Regione Marche
rende disponibile il farmaco all'interno delle proprie strutture individuando i
centri prescrittori; dalla richiesta del clinico, entro 2-3 giorni il farmaco &
disponibile in reparto”.

| PAZIENTI, COME VIVONO, COSA CHIEDONO

“Chi soffre di una epilessia rara deve affrontare una patologia in genere molto
severa che, oltre le crisi epilettiche, comporta deficit cognitivi e disturbi
comportamentali” ha spiegato Oriano Mecarelli, Past President LICE, gia
Sapienza, Universita di Roma, Dipartimento Neuroscienze Umane. Queste
forme rientrano tra le encefalopatie epilettiche e dello sviluppo e comportano
gradi variabili di disabilita e i problemi sono avvertiti soprattutto dai
familiari/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 € 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 avversi troppo importanti. Per
superare le difficolta psicosociali occorrerebbe una legislazione che assicuri la
difesa di tutti i diritti e un sostegno effettivo a vari livelli affinché alle limitazioni
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conseguenti alla patologia non si associno barriere sociali”.

La voce dei pazienti é stata portata da Francesca Macari di Alleanza Epilessie
Rare/Sclerosi tuberosa che ha messo in evidenza la necessita di costruire una
rete medica. “La Sclerosi tuberosa, malattia genetica rara, dall'incidenza paria
a 1/6000, provoca formazioni di tumori benigni in tutto il corpo e tra le varie
manifestazioni c'é I'epilessia con tutte le sue complicazioni come in altre
malattie rare. La cronicita e la varieta delle manifestazioni di questa patologia
richiedono l'intervento di specialisti differenti e ha bisogno quindi di PDTA o
linee guida condivise per la presa in carico sia pediatrica che adulta dove la
costruzione di una rete medica risulta sempre pit complicata ma necessaria”.

Fabrizio Farnetani, Rappresentante dell’Associazione UNIAMO ha rimarcato
che “le epilessie sono patologie ad alto impatto sulla qualita della vita dei
pazienti e delle loro famiglie. Le epilessie rare poi si contraddistinguono per la
difficolta di diagnosi, specialmente quella genetica, e per la farmaco-
resistenza in un contesto gia critico, perché spesso I'epilessia si somma a
devastanti patologie multiorgano. Quindi & fondamentale per il servizio
sanitario nazionale implementare quanto previsto nel PNMR appena
approvato, migliorando le procedure di diagnosi genetica, predisponendo i
PDTA e rendendo piu efficiente la presa in carico territoriale dei pazienti e
delle loro famiglie per alleviare il carico assistenziale”.

COME AFFRONTARE | COSTI DEI TRATTAMENTI

“I costi per i trattamenti di paziente affetti da malattie rare possono essere
importanti, anche se non per tutte, come ad esempio per le epilessie rare. Per
salvaguardare I'accesso di questi pazienti € importante che le Regioni
identifichino importi specifici evitando che i centri prescrittori siano soggetti a
limitazioni di budget, anche attraverso fondi dedicati o a sterilizzazioni di
importi”, cosi & intervenuto Davide Croce, Docente LIUC Business school
Castellanza.
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Epilessie rare e farmacoresistenti: la Toscana
risponde ai bisogni dei malati con progetti
all'avangquardia

(Adnkronos) - -Prosegue la roadmap di Motore Sanita sulle epilessie rare,
patologie neurologiche croniche ad alto impatto sociale, stigmatizzate e
poco narrate dai mezzi di comunicazione. Obiettivo: portarle all'attenzione

della societa e delle istituzioni.

-“Fondamentale I'alleanza tra pazienti, associazioni e istituzioni e dedicare
un'attivita di gruppi di lavoro specifici all'interno del Comitato nazionale delle

malattie rare”.

19 luglio 2023 - | bisogni rappresentati dalle epilessie rare sono trasversali al
mondo delle malattie rare e riguardano la diagnosi precoce, la complessita, la
multidisciplinarieta, la difficolta e necessita di portare avanti progetti di
ricerca e di tracciare percorsi di continuita terapeutica, la realizzazione di
raccordi interaziendali, interregionali e ospedale-territorio (per facilitare
I'assistenza domiciliare), 'accesso alle nuove terapie e I'assistenza riabilitativa
psicologica. Questi bisogni sono stati discussi nell’evento “EPILESSIE RARE:
STATO DELL'ARTE E NUOVI ORIZZONTI DI CURA" che ha coinvolto Umbria,
Marchee Toscana. L'evento, organizzato da Motore Sanita con il contributo
non condizionante di Jazz Pharmaceuticals, si pone diversi obiettivi come
mettere in luce il tema delle epilessie rare, patologie neurologiche croniche
ad alto impatto sociale, stigmatizzate e scarsamente attenzionate dai mezzi
di comunicazione, provare a dare soluzioni ai bisogni dei pazienti e favorire la

conoscenza del mondo delle epilessie al pari delle altre malattie rare.

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 solo
su alcune forme di epilessie rare, 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 perod 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. 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. | nuovi orizzonti
della terapia delle epilessie rare sono rivolti alla medicina di precisione.
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In Toscana, dove ha sede il Centro di coordinamento malattie rare per le
epilessie rare e complesse, si registrano 670 malattie rare; su oltre 75mila casi
registrati, 42.733 (57%) sono i pazienti con malattia rara residenti vivi, 24.699
(33%) i pazienti non residenti, 21.408 pazienti pediatrici (28%) di cui residenti
Vivi 12.045 (56%) (dati Registro toscano delle malattie rare al 30 giugno 2023)

e nell'ambito dei PDTA ne sono stati approvati 51.

Da tre anni I’'Universita di Firenze ha istituito un master universitario sulle
malattie rare; la Regione Toscana ha bandito delle risorse destinate a borse di
studio per la realizzazione di progetti di miglioramento nell'ambito
dell'assistenza delle malattie rare e si € concluso da poco il primo master
sulle malattie rare. Inoltre, € stato attivato un primo sperimentale percorso di
transizione legato alle malattie metaboliche e si sta lavorando su ulteriori
modelli di continuita terapeutica per altre malattie rare. Sul versante della
ricerca, i ricercatori della Regione Toscana hanno vinto 6 dei 50 progetti sulle

malattie rare a livello nazionale.

“Lo sforzo che stiamo facendo - ha spiegato Cecilia Berni, Responsabile
organizzativo della Rete integrata Malattie Rare e dei difetti congeniti della
Regione Toscana - & quello di rendere questi progetti coordinati e integrati.
Siamo molto fiduciosi negli sviluppi attuativi della legge 175 sulle malattie
rare e confidiamo che attraverso il Comitato, previsto dalla legge e istituito a
gennaio, possano essere anche approntate le modalita per un
aggiornamento periodico dei Lea. Nel campo delle epilessie rare vi é la
necessita di ulteriore ricerca e di terapie e sarebbe quindi importante che
gruppi di lavoro specifici all'interno del Comitato nazionale delle malattie rare
se ne occupino in modo dedicato. Esistono aree di intervento che
necessitano di un’attenzione particolare ed & bene che sia utilizzato lo sforzo
congiunto delle regioni piuttosto che moltiplicare per 20 le soluzioni che le

regioni devono adottare”.

“Nell'ambito delle malattie rare € fondamentale che vi sia una comunione di
intenti che si concretizza attraverso 'alleanza tra le persone con malattie rare,
le associazioni di persone con malattie rare (lavoriamo, infatti, con il Forum
toscano malattie rare e UNIAMO) le istituzioni, percorsi di formazione, la
ricerca, la rete regionale delle malattie rare e gli organismi di governance” ha
ribadito Cristina Scaletti, Responsabile Clinico Malattie Rare, Regione

Toscana.

Renzo Guerrini, Professore ordinario di Neuropsichiatria infantile presso
I"'Universita degli Studi di Firenze e Direttore Centro di eccellenze di
Neuroscienze dell’AOU Meyer e della Scuola di Specializzazione in
Neuropsichiatria infantile, ha evidenziato alcuni aspetti su cui & importante
intervenire quando si parla di epilessie rare, un ambito estremamente
complesso e diversificato in cui non si puo generalizzare, come: sviluppare
dei Registri anche a livello internazionale “perché soltanto ampi numeri di
osservazione permettono di capire qual & la storia naturale della patologia e
di avere deduzioni che su pochi pazienti sono impossibili”. Per quanto
riguarda la genetica “essa ha certamente portato un miglioramento della
diagnosi, del management e delle previsioni prognostiche, ma per ora poco
sul piano della terapia. Sempre piu importante diventa anche il ruolo dei

mosaicismi per i pazienti per i quali non riusciamo a individuare una causa.
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Tanti passi avanti in ambito neurobiologico e patofisiologico ci hanno fatto
comprendere molte cose, perd gli avanzamenti sul trattamento delle
epilessie rare sono molto piu lenti rispetto a quelli relativi alla comprensione

dei meccanismi fisiopatologici”.
| BISOGNI DELLE PERSONE CON EPILESSIE RARE

“Chi soffre di una epilessia rara deve affrontare una patologia in genere molto
severa che oltre le crisi epilettiche comporta deficit cognitivi e disturbi
comportamentali” ha spiegato Oriano Mecarelli, Past President LICE, gia
Sapienza, Universita di Roma, Dipartimento Neuroscienze Umane. Queste
forme rientrano tra le encefalopatie epilettiche e dello sviluppo che
comportano gradi variabili di disabilita e i problemi sono avvertiti soprattutto
dai familiari/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 & importante quindi riuscire ad impostare una terapia
che controlli le crisi senza produrre effetti avversi troppo importanti. Per
superare le difficolta psicosociali occorrerebbe una legislazione che assicuri
la difesa di tutti i diritti e un sostegno effettivo a vari livelli affinché alle

limitazioni conseguenti alla patologia non si associno barriere sociali”.

La voce dei pazienti & stata portata da Francesca Macari di Alleanza Epilessie
Rare/Sclerosi tuberosa che ha messo in evidenza la necessita di costruire
una rete medica. “La Sclerosi tuberosa, malattia genetica rara, dall'incidenza
paria a 1/6000, provoca formazioni di tumori benigni in tutto il corpo e tra le
varie manifestazioni c’é I'epilessia con tutte le sue complicazioni come in
altre malattie rare. La cronicita e la varieta delle manifestazioni di questa
patologia richiedono I'intervento di specialisti differenti e ha bisogno quindi
di PDTA o linee guida condivise per la presa in carico sia pediatrica che
adulta dove la costruzione di una rete medica risulta sempre piu complicata

ma necessaria”.

Fabrizio Farnetani, Rappresentante dell’Associazione UNIAMO ha rimarcato
che “le epilessie sono patologie ad alto impatto sulla qualita della vita dei
pazienti e delle loro famiglie. Le epilessie rare poi si contraddistinguono per
la difficolta di diagnosi, specialmente quella genetica, e per la farmaco-
resistenza in un contesto gia critico, perché spesso I'epilessia sisomma a
devastanti patologie multiorgano. Quindi e fondamentale per il servizio
sanitario nazionale implementare quanto previsto nel PNMR appena
approvato, migliorando le procedure di diagnosi genetica, predisponendo i
PDTA e rendendo piu efficiente la presa in carico territoriale dei pazienti e

delle loro famiglie per alleviare il carico assistenziale".
COME AFFRONTARE | COSTI DELLE EPILESSIE RARE

"l costi per i trattamenti di paziente affetti da malattie rare possono essere
importanti, anche se non per tutte, come ad esempio per le epilessie rare.
Per salvaguardare I'accesso di questi pazienti & importante che le Regioni
identifichino importi specifici evitando che i centri prescrittori siano soggetti
a limitazioni di budget, anche attraverso fondi dedicati o a sterilizzazioni di

importi”, cosi € intervenuto Davide Croce, Docente LIUC Business school
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Home > Sport e Turismo > Andare in vacanza con l'epilessia e in tranquillita

Andare in vacanza con l'‘epilessia e in
tranquillita

Vacanze, viaggi e sport: non ci sono attivita preliminarmente precluse alle persone con
epilessia, purché portino con sé i propri farmaci e la loro prescrizione. E poi importante
rispettare i ritmi sonno-veglia e valutare gli orari di assunzione della terapia, tenendo
conto anche di un eventuale fuso orario diverso. Si, infine, allo sport, ad eccezione di
attivita estreme o potenzialmente pericolose: sono solo alcune delle indicazioni
contenute nei dieci punti di cui si compone il “Wademecum per affrontare vacanze in
sicurezza”, realizzato dalla LICE (Lega Italiana Contro I'Epilessia)

Risulta certamente utile il vademecum
divulgato nei giorni scorsi dalla LICE (Lega
Italiana Contro I’Epilessia), in calce
integralmente pubblicato, per consentire
alle persone interessate da epilessia di
affrontare le vacanze in sicurezza.

Vacanze, viaggi (anche in aereo, a breve
o lungo raggio) e sport: non ci sono
attivita preliminarmente precluse alle
persone con epilessia, purché portino con
sé ipropri farmaci e la loro
prescrizione. E poi importante rispettare i
ritmi sonno-veglia e valutare gli orari di
assunzione della terapia, tenendo conto

anche di un eventuale fuso orario diverso.

Si, infine, allo sport, ad eccezione di attivita

Foto di Simona Lancioni

estreme o potenzialmente pericolose.
Sono queste solo alcune delle indicazioni contenute nei dieci punti di cui si compone il

vademecum.

«Quando si viaggia, soprattutto all'estero — evidenzia Laura Tassi, presidente della LICE e
neurologa presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda di Milano —
raccomandiamo alle persone con epilessia di portare sempre con sé i farmaci e la loro
prescrizione. Prima di partire € consigliabile inoltre verificare presso il Centro per I'Epilessia
di riferimento se il farmaco abituale € disponibile nel Paese che si visitera. Se si decide di
trascorrere le vacanze all’estero, soprattutto in caso di fuso orario, & importante rispettare i
ritmi sonno-veglia, per evitare I'esposizione a quei fattori di rischio in grado di favorire

eventuali crisi».

Ammesso, come detto, & anche lo sport non agonistico perché riduce lo stress e 'ansia e
migliora la qualita del sonno, previa valutazione del proprio neurologo. «In generale —
sottolinea Oriano Mecarelli, gia presidente della LICE — nessuna attivita non agonistica
andrebbe vietata alle persone con epilessia, fatta eccezione per quelle piu estreme o
potenzialmente pericolose. Eventuali disabilita associate all’epilessia, il tipo di crisi epilettiche
e una stima del rischio della loro comparsa durante I'attivita sportiva sono fattori da tenere in
considerazione nella scelta dello sport. E fondamentale, quindi, una valutazione dell'idoneita
alla pratica di attivita sportiva da parte del proprio neurologo». (Simona Lancioni)
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Il vademecum della LICE per affrontare vacanze in sicurezza

1. Viaggiare in aereo con I'epilessia si puo

Non esistono leggi o regolamenti che impediscano a chi soffre di epilessia di viaggiare in
aereo. Se I'epilessia non & completamente controllata, € importante informare il
personale di bordo. Si raccomanda di portare con sé una dichiarazione del neurologo
curante che attesti I'idoneita al volo senza una specifica assistenza. Chi & portatore di
deficit associati all’epilessia dovra tener conto delle eventuali restrizioni che la patologia
associata comporta.

2. Prima di partire, verificare la disponibilita dei farmaci

Prima della partenza verificate presso un Centro per I'Epilessia se il farmaco che si
assume abitualmente € disponibile nel Paese che si andra a visitare.

3. Portare in viaggio una lista dei contatti utili e la documentazione medica

Portare con sé un foglio con la descrizione sintetica della patologia di cui si soffre, la lista
dei contatti utili e le istruzioni su cosa fare e chi contattare in situazioni di emergenza. In
caso di viaggi all'estero, procurarsi una traduzione della documentazione medica utile in
inglese o nella lingua locale.

4. Viaggi all’estero: non dimenticare i farmaci

Portare con sé i farmaci abituali o, se la permanenza si protrae, predisporne una
spedizione. Trasportare i farmaci di uso quotidiano nel bagaglio a mano e avere cura di
conservare una prescrizione del farmaco in caso di necessita.

5. Viaggi verso Paesi caldi o tropicali

Se si viaggia verso un Paese caldo o tropicale, informarsi sempre sull’eventuale
necessita di vaccinazioni e verificare con lo specialista eventuali controindicazioni alle
terapie in corso. Per esempio, sebbene la maggior parte dei vaccini sia sicura, se si ha
I'epilessia, alcuni farmaci per la profilassi antimalarica sono controindicati.

6. Non alterare i ritmi sonno-veglia

E consigliabile non alterare i ritmi del sonno perché in alcuni casi questo pud indurre
crisi. | farmaci anticrisi dovrebbero essere assunti agli orari consueti del proprio fuso
orario e adattati man mano al fuso orario del Paese che si sta visitando. Si raccomanda
di parlarne sempre con il proprio neurologo prima della partenza.

7. L’assicurazione é importante

Stipulare un’assicurazione che copra tutte le spese medico-sanitarie e gli eventuali danni
derivanti da una crisi epilettica, soprattutto se si viaggia in Paesi al di fuori del’'Unione
Europea.

8. Attivita sportive indicate

Si a running, trekking in montagna, tennis, padel o sport in spiaggia come beach volley e
calcio.

9. Sport con un rischio moderato e la necessita di qualche attenzione in piu
Nuoto, ciclismo, canottaggio, sci alpino o nautico sono sport non controindicati in senso
assoluto, ma si raccomanda di praticarli preferibilmente in compagnia e sotto
supervisione di una persona adulta che possa soccorrere.

10. Sport controindicati

Praticare immersioni subacquee, arrampicate in alta quota, motociclismo, deltaplano o
paracadutismo comporta rischi maggiori e sono attivita da evitare; la loro pratica puo
essere approvata in casi eccezionali e, comunque, sempre dopo preliminare parere

neurologico.

Per ulteriori informazioni: segreteria.lice@ptsroma.it.
Il presente contributo & gia apparso nel sito di Informare un’h-Centro Gabriele e Lorenzo
Giuntinelli di Peccioli (Pisa) e viene qui ripreso — con minimi riadattamenti al diverso

contenitore — per gentile concessione.
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Giffoni Film Festival 2023, programma: inaugurazione,
Impact e Next Generation di Giffoni 53 (video)

Pietro Ferraro e f v
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Giffoni 53 ha preso il via con la cerimonia di inaugurazione che si &
tenuta a Piazza della Cittadella del Cinema alla presenza del Presidente
della Regione Campania, Vincenzo De Luca. Un momento coinvolgente

impreziosito dalla presenza della Fanfara della Polizia a Cavallo.

- Giffoni53: immagine ufficiale, ospiti e primi titoli in concorso

Giffoni & ogni volta una nuova storiq, il posto dove ragazze e ragazzi
raccontano la libertd, la bellezza. E quel momento preciso dove puoi
guardare negli occhi I'altro, ascoltarlo. L'infinito perfetto di un verbo
definito, concreto. Assoluto. E ti prende la mano, quella che quest’anno
rappresenta il tema Indispensabili, per accompagnarti sulla strada della
meraviglia, della curiosita, della grandezza. Si, Giffoni & esattamente il
posto dove due piu due fa le dita di una mano, sempre aperta. Pronta a
prendere, accarezzare, dare. Pronta a trattenere, stringere pit forte
I"altro. E allora, finalmente Giffoni, dal 20 al 29 luglio, perché con una
mano puoi cambiare il mondo. E trasformarlo in un posto migliore.
Quella ideata da ERRI DE LUCA per narrare #Giffoni53 & I'immagine
perfetta: lo scrittore e poeta tornera al Festival per parlarne con i

giovani, per ritrovarli, sorprenderli ancora.

Ad accogliere Vincenzo De Luca una folla festante. Tanti selfie, strette di
mano, sorrisi, tutto sotto il sole rovente di queste ore. Numerosi i sindaci
che hanno partecipato al momento inaugurale di Giffoni53, provenienti
da ogni parte della Campania a conferma di come Giffoni, oltre al
respiro internazionale che da sempre lo caratterizza, non abbia mai
perso di vista il contesto territoriale nel quale si muove. Calorosa la
stretta di mano con il fondatore di Giffoni, Claudio Gubitosi. Al photocall
scatti di rito con il direttore generale di Giffoni, Jacopo Gubitosi, con
Pietro Rinaldi, presidente dell'Ente Autonomo Giffoni Experience, con il
primo cittadino di Giffoni Valle Piana, Antonio Giuliano. Tra le altre
autoritd presenti il presidente della Provincia di Salerno, Franco Alfieri, il
consigliere regionale Andrea Volpe. E, ancora, cordialita con il Garante

per I'infanzia e I'adolescenza, Carla Garlatti,

E’ pit di mezzo secolo che godiamo di questo evento — ha dichiarato
Vincenzo De Luca - E’ un evento rivolto alle giovani generazioni che
parla di futuro, di un mondo nuovo. Questo evento, il Giffoni Film Festival,
¢ altrettanto importante perché & ispirato ai valori della solidarietd,
dell’incontro tra giovani di diversi popoli, culture, religioni, che & il
messaggio che dovremo far passare nel mondo contemporaneo: non &

salvezza senza dialogo e convivenza tra i diversi”.
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A seguire il passaggio in Sala Truffaut ed il messaggio rivolto ai juror
delle sezioni Generator +13 e +16: “Il valore oggi di Giffoni — ha detto —
é il segnale di speranza per il futuro che da qui parte. Vorrei che
arrivasse anche da Giffoni il messaggio che come Regione Campania
abbiamo lanciato gid dal 28 ottobre scorso, quello del cessate il fuoco
subito in Ucraina. Ci sono tanti piccoli vostri amici che oggi sono ancora
sotto le bombe. In questi giorni avrete la possibilita di conoscere amici di
tanti Paesi e di tante citta, farete bellissime esperienze e capirete come &
bello parlare con i vostri coetanei che provengono da altre parti del
mondo, vi renderete conto quanto siete vicini, di come non ci sono
distanze quanto vi guardate negli occhi e condividete sentimenti umani e
di amicizia. Quando tornerete nelle vostre citta, portate questo
messaggio: la cosa pit importante & la pace, la solidarietd, il rispetto tra
i popoli”.

Giffoni parla ai ragazzi e li rende protagonisti: “Al di l& del lavoro - ha
continuato il presidente della Regione Campania - del clima, dello
sviluppo, ¢’ una emergenza che & legata alla condizione di sofferenza
psichica che interessa i giovani. Vediamo sempre piU spesso genitori che
non riescono a parlare con. i propri figli che non riescono a governarne i
loro processi di crescita. Per questo come Regione Campania abbiamo
attivato un servizio di psicologia di base presso le strutture sanitarie e

presso le scuole”.

Giffoni & un esempio di Mezzogiorno che non si piange addosso, ma che
cresce e produce. Inevitabile il riferimento al Piano Nazionale di Ripresa
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e Resilienza che nasce anche per colmare la sperequazione tra aree del
Paese: “Sono assenti i giovani ed & assente il Sud nel piano-ha
commentato De Luca - Non dimentichiamo che questi duecento miliardi
di euro servivano proprio per recuperare il divario tra Nord e Sud,
divario infrastrutturale, occupazionale e di genere. Da mesi sono in
polemica con il ministro Fitto e non ci sto capendo molto. Ancora oggi
abbiamo il blocco dei Fondi di Sviluppo e Coesione che pure erano
destinati al Sud con un riparto non ancora formalizzato. Abbiamo
bisogno di concretezza e non si pud dimenticare che gli obiettivi del
Piano erano i giovani ed il Mezzogiorno d’ltalia”.

Grande attesa per |'anteprima di L'ultima volta che siamo stati

bambini, il film che segna |'esordio alla regia di Claudio Bisio, che
arriverd nelle sale italiane il 12 ottobre, distribuito da Medusa Film. E la
storia di quattro bambini che giocano alla guerra mentre attorno esplode
quella vera. | giurati viaggeranno insieme ai giovani protagonisti del film
in un’ltalia stremata fra soldati allo sbando, disertori, truppe di tedeschi
occupanti e popolazioni affamate. Una storia di amicizia e fragilita,
libert& e rivoluzione. Con Bisio, i giovanissimi attori Carlotta De
Leonardis, Alessio Di Domenicantonio, Lorenzo Mc Govern e Vincenzo
Sebastiani.

Per la prima volta a Giffoni, invece, Vanessa Scalerq, la sua Imma
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Tataranni - sostituto procuratore & la serie campione di ascolti che I'ha
consacrata al grande pubblico: attrice intensa e versatile, sublime
I'interpretazione di Filumena Marturano per la regia di Francesco Amato
e con la quale riceve il Nastro d’Argento Miglior Film Tv 2023. E ancoraq,
I"energia di Diana Del Bufalo, camaleontica e irriverente, reduce dal
grande successo della tournée di 7 Spose per 7 fratelli, musical diretto

da Luciano Cannito e con la direzione musicale di Beppe Vessicchio.

Cresce |'attesa per Impactl, la sezione dedicata a 250 giovani dai 18 ai
30 anni, che potranno confrontarsi liberamente con personaggi del
mondo della politica, delle istituzioni, della cultura, del sociale, della
scienza e con Ceo di aziende di rilievo nazionale e internazionale. Gli
incontri si svolgeranno presso la Sala Blu - Impatto Giovani, che prende
il nome dal progetto realizzato in collaborazione con il Dipartimento
delle Politiche Giovanili e Servizio Civile Universale.

Fittissimo il programma, si inizia con il Dipartimento Di Scienze
Economiche E Statistiche Dell’universita Degli Studi Di Salerno.
Parteciperanno Sergio Destefanis, Docente di Economia Politica e
Direttore DISES, Gianluigi Coppola, Docente di Economia Politicq,
Francesco Ciardiello, Docente di Metodi matematici dell’economia e
delle scienze attuariali e finanziarie e Marisa Faggini, Docente di Politica

Economica. Tocchera, poi, allo scrittore Erri De Luca, con lui ci sard la
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produttrice Paola Porrini Bisson. E ancora Angelina Mango, vincitrice
dell’ultima edizione di Amici nella categoria Canto e rivelazione
"

musicale dell’anno, gia Disco d'Oro con il singolo “Ci pensiamo domani
e in partenza a ottobre con il “Voglia di vivere tour” nei club.

Nella stessa giornata appuntamento con |'Istituto Nazionale Di
Astrofisica per il quale parteciperanno Crescenzo Tortora e Giuliana
Russano, astrofisici e ricercatori all’Osservatorio Astronomico di
Capodimonte a Napoli. L'importanza di una scelta vitale come quella
della donazione organi: & questo il tema dell’incontro con Roberta
Borrelli, coreferente dello Sportello Amico Dei Trapianti Dell’as| Di
Salerno. E ancora Luca Rago, cresciuto proprio tra le poltrone della
IMPACT!, originario di Giffoni Sei Casali, sta svolgendo un’importante
missione scientifica per la 38esima spedizione italiana in Antartide come
chimico e glaciologo presso la Stazione Concordia. A seguire Gaia
Pulliero, un’altra protagonista di questa edizione degli anni scorsi,

giovanissima sceneggiatrice, regista e produttrice.

Spazio ai film in concorso con TOTEM di Sander Burger (Netherlands,
Luxembourg, Germany, 2022, 93’) dedicato agli Elements +10; JUST
SUPER di Rasmus A. Sivertsen (Norway, 2022, 76’) riservato agli
Elements +6 e THE MOUNTAINS di Christian Einshoj (Denmark,
Norway, 2023, 87’) per la sezione Gex Doc.
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Attesissimo il Giffoni Music Concept, appuntamento alle 22, in Piazza
Fratelli Lumiére, con Angelina Mango, Serepocaiontas e Federica
Morrone.

GIFFONI NEXT GENERATION

- Giffoni53: Matt Smith ospite il 24 luglio per ricevere il
prestigioso Giffoni Award

Si alza il sipario sulla nona edizione di Giffoni Next Generation, la
rassegna all’insegna dell’innovazione promossa da Giffoni Innovation
Hub all’interno del Giffoni Film Festival. Dal 20 al 29 luglio la Multimedia
Valley sara crocevia di giovani talenti pronti a immergersi nel mondo
delle nuove tecnologie, della cultura digitale, dei nuovi linguaggi e della
creativitd. Una full immersion che vedra il suo momento clou il 29 luglio
con il Summit sul futuro delle produzioni audiovisive: innovazione
nell’'ambito delle industrie creative e dell’entertainment. Un crescendo di

appuntamenti imperdibili non solo per i “dreamers”, ma per tutti i ragazzi
della GenZ.

Con Giffoni Next Generation 2023 torna anche il Giffoni Dream Team,
composto da 26 under 30, 14 ragazze e 12 ragazzi con un’etd media di
25 anni, provenienti da tutta ltalia con competenze trasversali, voglia di
mettersi in gioco e vivere un’esperienza unica che consenta loro non solo
di rafforzare le proprie skills, ma anche di confrontarsi con mondi e storie
diverse dalla propria. Tra panel, mentorship, Innovation Talk all’interno
delle Giffoni Impact, presentazioni in anteprima delle produzioni
audiovisive di Giffoni Innovation Hub e workshop, i dreamers avranno
I'opportunita di entrare in contatto con importanti figure istituzionali, CEO
di grandi aziende, startupper e imprenditori con i quali confrontarsi su
temi chiave quali sostenibilita, branded entertainment, tutela dei minori
rispetto all’utilizzo dei media, nuove professioni, evoluzione del mercato
del lavoro e applicazione delle nuove tecnologie al cinema e alla

musica.

| 26 dreamers, dal 20 al 29 luglio, risponderanno alle sfide lanciate dal
Gruppo Siram-Veolia, leader mondiale nella gestione ottimizzata delle
risorse ambientali e da Giffoni Innovation Hub lavorando ai brief
proposti. Il primo legato a un piano di comunicazione ad hoc
sull’efficientamento energetico della Pubblica Amministrazione e sulla
decarbonizzazione dei processi in tutela dell’ambiente. Il secondo
pensato per mettere alla prova i dreamers sul piano dell’inventiva. Si
chiede loro, infatti, di ideare e proporre nuove soluzioni digitali. Ad
accogliere i dreamers e a consegnargli il kit del Giffoni Dream Team
2023 e le maglie di Blowhammer che vestira i giovani dreamers, saranno
i founder di Giffoni Innovation Hub Antonino Muro, Luca Tesauro e
Orazio Maria Di Martino con Jacopo Gubitosi General Manager Giffoni
Experience.
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GIFFONI IMPACT

La Sala Blu della Multimedia Valley sard il punto di ritrovo per i ragazzi
dai 18 ai 30 anni per gli Innovation Talk organizzati all’interno delle

Giffoni Impact.

I 20 luglio apriranno le danze Donato Mele, CEO Prometeo Lab,
Emanuele Salvucci, Technical Art Director e Stefano Urru, Technical Artist
con la presentazione del programma Giffoni Next Generation alla
Giffoni Impact e del Master: MASTER IN UNREAL ENGINE 5: LA
CREATIVITA APPLICATA ALLE VIRTUAL PRODUCTION in collaborazione
con PROMETEQ LAB.

121 luglio sara la volta di A2A: Storie Sostenibili con Maurizio Ghiraldi,
Chief People and Transformation Officer A2A, che da remoto parlera di
giovani, lavoro e responsabilita sociale nella gestione delle risorse
umane dell’azienda e Michela Lampone, Responsabile Sustainability
Stakeholder Engagement 6 Education A2A, che presentera le attivita di
education svolte in collaborazione con Giffoni Innovation Hub
quest’anno.

1122 luglio la Impact, evento speciale, di LundbecK “Mi vedete?” con
Tiziana Mele, Amministratore Delegato Lundbeck ltalia, Sergio De
Filippis, Direttore sanitario e scientifico Clinica Neuropsichiatrica Villa
Von Siebental e Docente Psichiatria delle dipendenze, Margherita Desiré
Forlano, Ambassador Giffoni e Alessandro Vento, Psichiatra
Responsabile Osservatorio sulle Dipendenze che affronteranno con i
ragazzi il tema della salute mentale e della depressione negli
adolescenti. “Mi vedete?” & il titolo del cortometraggio presentato a
Giffoni I’anno scorso. A moderare sara Carola Salvato, CEO Havas Life
ltalia.

I 23 luglio la Impact di Enel X Global Retail, con I'anteprima dello short
movie prodotto da Giffoni Innovation Hub “Cosi fa il silenzio” per la
regia di Sami Schinaiaq, presente in sala con Nicola Tagliafierro, Head of
Global Sustainability Enel X, I"attrice Margherita Aresti, Daniela Trevisan,
Head of HSEQ Enel X e Armando Fiumara, Head of e-Bus Enel X. |
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ragazzi avranno la possibilita di scoprire qual & il fil rouge che unisce il
silenzio alla sostenibilitd ambientale.

Il 24 luglio la Giffoni Impact aprird uno scorcio su Napoli, una Napoli
inedita raccontata dai ragazzi grazie al progetto “La voce dei giovani”
che ha portato alla nascita di “Il mercato dei racconti”, una produzione
Giffoni Innovation Hub e Giffoni Experience con il Comune di Napoli e
con la partecipazione di La Doria e Mad Entertainment per la regia di
Emanuele Vicorito. Ospiti: Gaetano Manfredi, sindaco di Napoli, il
regista e |'attrice Lidia Palumbo. Presenti anche gli alunni dell’lstituto
Alfonso Casanova di Napoli, vincitori del contest di scrittura creativa che
ha preceduto la produzione del corto. Nel pomeriggio in Sala Blu
I"evento “Buon compleanno Federico”, con il lancio dello short movie per
gli 800 anni dell’Universita di Napoli Federico Il che verra realizzato da
Giffoni Innovation Hub e dall’Ateneo campano con la regia di Ettore De
Lorenzo. In sala il Rettore Matteo Lorito e Luigi Sales, Head of Original
Productions di Giffoni Innovation Hub.

I 25 luglio torna a Giffoni Stellantis per la presentazione del
cortometraggio “Wasted”, regia di Tobia Passigato, una storia che
racconta attraverso il linguaggio audiovisivo il concetto di second life,
ossia la possibilita di generare nuova vita dai rifiuti tramite |'ingegno e
I'innovazione. Lo Short Movie & prodotto da Giffoni Innovation Hub.
Sempre il 25 luglio, in Sala Bly, verra proiettato in anteprima lo short
movie “| nostri sogni — essere felici superando la barriera della malattia”
con il regista Riccardo Denaro, |'attore Ettore Bassi, il compositore
Andrea Ascanio e il produttore Elena Rotari. Spazio agli ospiti per
raccontare il progetto di FMRI Onlus-Federazione Malattie Rare Infantili
ed Elive, nato dal desiderio di realizzare il primo corto cinematografico
scritto, diretto e interpretato da ragazzi disabili. L'opera & stata
patrocinata da Giffoni Innovation Hub.

I1 26 luglio saré la volta di Dixan e Cesvi che hanno scelto il palco di
Giffoni per presentare il corto prodotto da Giffoni Innovation Hub “Imma,
i sogni non si macchiano” e portare all’attenzione dei piu giovani il tema
della poverta d'igiene. A parlarne saranno Francesca D’Angelo Valente,
Direttore Marketing Henkel Consumer & Brands, Roberto Vignola,
Communication and Fundraising Director presso la Fondazione Cesvi e la
regista Victoria Fiore.

I1 27 luglio durante la Giffoni Impact di Lice (Lega ltaliana contro le
Epilessie), partendo dalla proiezione dello short movie “Fuori
dall’'acqua” si affronterd il tema dell’epilessia con Laura Tassi, Presidente
LICE, Oriano Mecarelli, Past President LICE, Nathalie Falsetto, Specialty
Care Medical Lead di Angelini Pharma, Ivan Di Schiena, Head of Patient
Access and External Engagement ltaly di UCB Pharma, la regista Angela

Bevilacqua e I'attore Antonio Ciorfito. Una produzione Giffoni Innovation
Hub.

I1 28 luglio sard la volta di ENI con la Giffoni Impact “TO ZERO

151



23/07/2023 08:07

Sito Web cineblog.it

TOGETHER: Soluzioni integrate per la decarbonizzazione” con Paolo
Contenti, Head of Branding & Comunicazione Plenitude, Teresa
Petronelli, Responsabile Comunicazione Interna e Coordinamento
Comunicazione Esterna Versalis, Alexandra Cannatelli, Responsabile
Retail, Smart Mobility & Social Communications — Eni Sustainable

Mobility.

A chiudere il ciclo delle Giffoni Impact 2023 sard Iren, che promuovera il
terzo cortometraggio prodotto in collaborazione con Giffoni Innovation
Hub: “La triby delle luci”. A confrontarsi con la GenZ sui temi
dell’educazione ambientale, I'importanza dei piccoli gesti e il confronto
generazionale per generare impatto positivo e salvaguardare il nostro
Pianeta, saranno Francesco Castellone, Head of Communications and

External Relations e Arturo Bertoldi, Responsabile Eduiren.

1 PANEL

Un confronto a tutto tondo sul mondo dell'innovazione con tre
appuntamenti imperdibili da segnare in agenda. Si parte il 25 luglio con
il panel Fimi “Digital Music Forum 2023" con Enzo Mazza, Ceo Fimi,
Ferdinando Tozzi, Delegato del Sindaco di Napoli per I'industria
musicale e I'audiovisivo e Stefano Galbiati, Head of open innovation di

Giffoni Innovation Hub.

Sempre il 25 luglio si prosegue con il panel curato dal MIA — Mercato
Internazionale Audiovisivo dal titolo “Tutela dei minori rispetto all’utilizzo
dei media. Dall’'uso delle tecnologie emergenti al Revenge porn
nell’esperienza cinematografica e audiovisiva”. Ospiti del panel
Donatella Proto, dirigente del Ministero delle Imprese del Made in ltaly
Direzione Generale per i servizi di comunicazione elettronica, di Radio
diffusione e postali, Alfredo Ferrante, Coordinatore Servizio Il — Ufficio Il
Dipartimento per le politiche della famiglia, Presidenza del Consiglio dei
ministri e le attrici del film “Mia” di Ivano De Matteo, Milena Mancini e
Greta Gasbarri. A moderare saré Gaia Tridente direttrice del MIA —

Mercato Internazionale Audiovisivo.

In programma per il 26 luglio, il panel Obe: “Generazione
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Entertainment: il branded Entertainment come leva di marketing e
comunicazione per coinvolgere la generazione Z” moderato da Anna
Vitiello, Direttore scientifico OBE con gli ospiti Alessio Garbin, Data &
Digital Marketing Coordinator Barilla Region Italy, Diego Daniele,
Media & Connections Manager ltaly & Albania — Coca Cola e Matteo
Giarrizzo, Head of Media & Digital Italia — Henkel.

1127 luglio con Incyte — azienda biofarmaceutica globale - dopo la
proiezione del cortometraggio “L’ospite”, prodotto da Incyte con il
patrocinio dell’Associazione ltaliana Leucemie, Linfomi e Mielomi e
dedicato alla Leucemia Mieloide Cronica, ad affrontare il dibattito con i
ragazzi in sala saranno Pino Toro, presidente AlL, Andrea Sgaravatti,
Produttore e regista e fondatore casa di produzione Brandon Box,
Onofrio Mastandrea, Associate Vice Presidente, General Manager

Incyte ltalia.

Se vuoi aggiornamenti su Film Italianiinserisci la tua email nel box qui
softo:

Scrivi la tua email... [SCRIVITI

[ ] SIL_INO Acconsento al trattamento dei dati per attivita di marketing.

Compilando il presente form acconsento a ricevere le informazioni relative ai servizi di cui

alla presente pagina ai sensi dell'informativa sulla privacy.

Altri articoli su Film

® Stasera in tv: “Raul Gardini” con Fabrizio Bentivoglio su Rai 1

® Giant Robot Hellboy: Mike Mignola e Dark Horse Comics collaborano per
una nuova serie a fumetti

® The Creator: nuovo trailer italiano e anticipazioni del thriller sci-fi di Gareth
Edwards (Al cinema dal 28 settembre)
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Vacanze e riposo? Anche le persone con epilessia sono

pronte ad andare in vacanza, rispettando i ritmi di sonno-
veglia e ricordandosi di assumere i farmaci loro prescritti.
Il vademecum della LICE (Lega Italiana Contro I'Epilessia)
spiega le regole da rispettarsi in vacanza, per godersi al

meglio il tempo di riposo.

E dunque permesso viaggiare, anche in aereo, portando con
sé i medicinali prescritti; € necessario rispettare l'orario
abituale di somministrazione dei farmaci, osservando un
eventuale fuso orario diverso. E ammesso lo sport, tranne le
attivita che possono essere molto pericolose se si
verificasse una crisi (per esempio pesca subacquea o

arrampicata).

DIVERSE FORME DI EPILESSIA

L'epilessia e causata da una temporanea e patologica
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AN iperattivita di un gruppo di cellule del cervello. Non ne

Epilessia: un piano
globale “targato” OMS
per affrontare la
malattia

09-08-2022

esiste un'unica forma, ma moltissime diverse per tipo di
crisi, esordio di malattia e cause. Si parla di epilessia se si
sono gia verificate due crisi epilettiche con un intervallo
superiore alle 24 ore oppure se - anche soltanto dopo una
prima crisi epilettica - il neurologo esperto nella patologia e
in grado di calcolare che il rischio di ripresentazione delle
crisi — considerata la specifica situazione clinica — e

superiore al 60%.

COME CURARLA?

Le epilessie, dunque, sono un insieme di sindromi con
cause differenti, e il 70% di queste & curabile con terapia
farmacologica. Oltre alla terapia con farmaci le persone
affette da epilessia focale possono essere anche sottoposte
ad asportazione chirurgica dell'area cerebrale che
determina l'innesco delle crisi; quando questo € possibile
senza determinare esiti permanenti l'intervento puo essere
anche risolutivo. Circa 1'% della popolazione italiana, circa
600.000 persone, soffre di epilessia e, inoltre, chiunque puo

avere una crisi in un momento particolare della vita.

[ CONSIGLI DEGLI ESPERTI

Laura Tassi, Presidente LICE e neurologo presso la
Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda,
Milano afferma quanto segue a riguardo del vademecum:
«Quando si viaggia, soprattutto all’'estero, raccomandiamo
alle persone con epilessia di portare sempre con sé i
farmaci e la loro prescrizione. Prima di partire ¢, inoltre,
consigliabile verificare presso il centro per l'epilessia di
riferimento se il farmaco abituale e disponibile nel Paese
che si visitera. Se si decide di trascorrere le vacanze
all'estero, soprattutto in caso di fuso orario, e importante
rispettare i ritmi sonno-veglia per evitare l'esposizione a

quei fattori di rischio in grado di favorire eventuali crisi».

Come ci rammenta invece Oriano Mecarelli, Past
President LICE: «In generale nessuna attivita non
agonistica andrebbe vietata alle persone con epilessia, fatta
eccezione per quelle piu estreme o potenzialmente
pericolose [..]». Sottoporsi a sforzo fisico puo quindi aiutare
nel ridurre stress e ansia e nel migliorare la qualita del

SONnno.
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[€7) Epilessie? Come riconoscerle

[ CONSIGLI DELLA LICE

Ecco il vademecum con 1 dieci consigli della LICE:

E possibile viaggiare in aereo: non vi sono infatti leggi o
regolamenti che vietano i viaggi a chi soffre di epilessia.
Se questa non e controllata e necessario informare il
personale di bordo. E inoltre consigliato portare con sé
una dichiarazione del neurologo che certifichi I'idoneita
al volo senza necessita di assistenza. Se oltre all'epilessia
si soffre di un'ulteriore patologia, € doveroso tenere in

conto le restrizioni che quest'ultima comporta.

Verificare la presenza di farmaci nella destinazione del
viaggio: é consigliato contattare un centro per l'epilessia
nel paese che visiterete per assicurarsi della disponibilita

del farmaco che assumete.

Documentazione medica e lista dei contatti utili sempre
con sé: ricordatevi di portare con voi un foglio con la
descrizione della patologia di cui soffrite, eventualmente
tradotto anche in inglese o nella lingua locale ed una

lista di contatti di emergenza a cui poter fare riferimento.

Farmaci sempre con sé: ricordarsi di tenere nel proprio
bagaglio a mano i farmaci abituali ed una prescrizione di
questi. Se la permanenza nel Paese estero si protrae,

predisporre un'eventuale spedizione.

Viaggi ai tropici o in paesi caldi: se la vostra meta e un
paese tropicale, informatevi sempre sulle vaccinazioni a
cui dovete sottoporvi, verificando la presenza di
eventuali controindicazioni dettate dalle terapie a cui vi
state sottoponendo. Un esempio pratico: nonostante la
sicurezza della maggior parte dei vaccini, se si ha
l'epilessia, alcuni farmaci per la profilassi antimalarica

sono sconsigliati.

Ritmi sonno-veglia: ¢ consigliabile non alterare le ore di

sonno abituali al fine di evitare la comparsa di crisi
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improvvise e incontrollate. Assumere i farmaci anticrisi
negli orari del proprio fuso orario d'origine, adattandoli

pian piano al fuso del Paese in cui si e in visita.

Assicurazione: ¢ raccomandabile sottoscrivere
un’assicurazione che copra le spese medico-sanitarie e i
danni che potrebbero accompagnare una crisi. Seguite
questa precauzione soprattutto nel caso in cui la vostra

destinazione sia al di fuori dell'Unione europea.

Sport consentiti: € possibile praticare running, trekking
in montagna, tennis, padel o sport da spiaggia quali

calcio e beach volley.

Attivita sportive concesse ma a rischio, comunque
moderato: se supervisionati da una persona adulta che
puo soccorrervi, sport quali nuoto, ciclismo, canottaggio,

sci alpino e nautico sono consentiti.

Sport sconsigliati: gli sport che sottopongono ad un
rischio maggiore sono quelli piu estremi quali
immersioni subacquee, arrampicate in alta quota,
motociclismo, deltaplano o paracadutismo. Queste
attivita sono da evitare; praticabili solo in caso di parere

neurologico positivo.

FONTI

LICE

ARTICOLI CORRELATI

Organoidi, un'opportunita
per dare impulso alla
ricerca biomedica

20-10-2020
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piano globale epilettiche _ chetogenica
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Covid-19 Autismo ed epilessia: il
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L’ epilessia ¢ un disturbo neurologico caratterizzato
dall'insorgenza di crisi ripetute. E una delle malattie
neurologiche a maggior frequenza in Italia: circa I'1% della
popolazione ne soffre, ossia 600.000 persone. La crisi &
provocata da una scarica anomala che si genera nella
corteccia cerebrale, che puo essere localizzata o diffusa,
generando quindi delle crisi con sintomi focali o
generalizzate (con, per lo piu, perdita totale di coscienza). Le
crisi epilettiche, sia focali che generalizzate, si manifestano

in modo diverso, con sintomi motori o non motori.

[ SINTOMI
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Al Giffoni Film Festival, il cortometraggio “Fuori dallacqua”: paure,
» Archivio News successi e speranze di un adolescente con epilessia

Andrea si tuffa, la gara comincia. Motori in azione e
riflettori puntati su una giovane speranza del nuoto,
protagonista di “Fuori dall’acqua”, lo short film di
Angela Bevilacqua, firmato Giffoni Innovation Hub,
.‘FUOR! in collaborazione con LICE, Lega Italiana Contro
HiEEACOUA I'Epilessia e Fondazione LICE, che verra presentato

il prossimo 27 luglio in occasione della 53esima

edizione del Giffoni Film Festival. Andrea non & un
adolescente qualunque, Andrea convive con I'Epilessia. Liberamente ispirata alla storia vincitrice del
Contest LICE, “Si va in Scena. Storie di Epilessia”, quella di Andrea & una testimonianza di lotta ma
anche di speranza, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, in cui lo sport, gli affetti, ma anche i

farmaci, giocano un ruolo cruciale.

“Il cortometraggio “Fuori dall’'acqua” & un traguardo significativo della Campagna LICE di quest'anno —
commenta Laura Tassi, Presidente LICE - e siamo orgogliosi di essere arrivati fin qui, per tutte le
Persone con Epilessia. Raccontare, attraverso un susseguirsi di immagini ricche di emozioni,
I'esperienza di un ragazzo con Epilessia, pur con le difficolta legate alla malattia, e la voglia di vivere
una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti i pazienti e tutti i

caregiver. Ringraziamo Giffoni Film Festival per questa straordinaria opportunita”.

La 53esima edizione del Giffoni Film Festival, manifestazione dedicata come sempre ai giovani, ospitera

150 opere in concorso da 35 nazioni, compresa ['ltalia, e 50 fuori concorso.

“Fuori dal’'acqua nasce da una storia liberamente ispirata all'esperienza di un adolescente con
Epilessia, sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE - malattia che gli ha creato e continua a
creare problemi in ambito scolastico, relazionale e sportivo. Andrea ha anche sperimentato alcuni effetti
collaterali legati all'assunzione dei farmaci anticrisi, che per essere efficace deve essere quotidiana e
regolare. Nel caso dell'Epilessia la sofferenza delle Persone & spesso legata al pregiudizio e alla

disinformazione, piu che alla malattia di per sé”.

“Fuori dall’acqua” sara lanciato al GFF il 27 luglio alle ore 11 durante la Giffoni Impact di LICE: partendo
dalla proiezione dello short movie “Fuori dall’acqua” si affrontera il tema dell’Epilessia con Laura Tassi,
Presidente LICE, Oriano Mecarelli, Past President LICE, la regista Angela Bevilacqua e I'attore Antonio
Ciorfito. Parteciperanno anche i referenti delle Aziende farmaceutiche main sponsor della Campagna
LICE: Nathalie Falsetto, Specialty Care Medical Lead di Angelini Pharma e Ivan Di Schiena, Head of
Patient Access and External Engagement Italy di UCB Pharma.
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“Provare a raccontare attraverso un cortometraggio la storia di un giovane talento che combatte con
I'Epilessia con la stessa grinta e determinazione con cui si approccia alle gare di nuoto & stata una bella
avventura che ha aggiunto valore alla nostra esperienza umana oltre che professionale. — spiega Luigi
Sales, Head of Original Productions Giffoni Innovation Hub - Siamo felici che LICE e Fondazione LICE
abbiano scelto noi per la realizzazione dello short film che racchiude in sé un messaggio per tutti i
ragazzi che avranno modo di guardarlo: gli ostacoli della vita si affrontano una bracciata alla volta,
senza mai perdere di vista chi siamo e il potenziale che riusciamo ad esprimere nei momenti piu faticosi.

Fuori dall’acqua & un inno alla vita”.

Un ringraziamento speciale va alle Aziende che continuano ad essere al fianco di LICE e di Fondazione
LICE sostenendo la Campagna di awareness “Si va in scena. Storie di Epilessia”, che proseguira per

tutto il 2023, e per il loro impegno straordinario che dedicano in questo ambito: Angelini Pharma, UCB,
Jazz Pharmaceuticals, Eisai, Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi per il contributo non condizionante alla

Campagna.

Il cortometraggio “Fuori dall’acqua” partecipera, fuori concorso, alla Mostra Internazionale d'Arte

Cinematografica di Venezia, il prossimo 7 settembre.
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Andrea si tuffa, la gara comincia. Motori in azione e riflettori puntati su una
giovane speranza del nuoto, protagonista di “Fuori dall’acqua”, lo short film di
Angela Bevilacqua, firmato Giffoni Innovation Hub, in collaborazione con LICE,
Lega Italiana Contro I’Epilessia e Fondazione LICE, che verra presentato il prossimo
27 luglio in occasione della 53esima edizione del Giffoni Film Festival.

Andrea non € un adolescente qualunque, Andrea convive con I'Epilessia.
Liberamente ispirata alla storia vincitrice del Contest LICE, “Si va in Scena. Storie
di Epilessia”, quella di Andrea € una testimonianza di lotta ma anche di speranza,
contro ogni stigma sociale e pregiudizio, in cui lo sport, gli affetti, ma anche i
farmaci, giocano un ruolo cruciale.

“Il cortometraggio “Fuori dall’acqua” € un traguardo significativo della Campagna
LICE di quest’anno — commenta Laura Tassi, Presidente LICE — e siamo orgogliosi
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di essere arrivati fin qui, per tutte le Persone con Epilessia. Raccontare, attraverso .

. S, . . A . Taormina Arte, Eleonora
un susseguirsi di immagini ricche di emozioni, 'esperienza di un ragazzo con Abbagnale in “Giulietta”
Epilessia, pur con le difficolta legate alla malattia, e la voglia di vivere una vita come
quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti i pazienti e tutti i

caregiver. Ringraziamo Giffoni Film Festival per questa straordinaria opportunita”. Al Giffoni Film Festival il
cortometraggio “Fuori

La 53esima edizione del Giffoni Film Festival, manifestazione dedicata come sempre dall’acqua”

ai giovani, ospitera 150 opere in concorso da 35 nazioni, compresa I'Ttalia, e 50 fuori

€Ooncorso.

Nuovo appuntamento con il
TIM Summer Hits

“Fuori dall’acqua nasce da una storia liberamente ispirata all’esperienza di un

adolescente con Epilessia, sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE —

malattia che gli ha creato e continua a creare problemi in ambito scolastico, Brunori Sas torna con I'inedito
relazionale e sportivo. Andrea ha anche sperimentato alcuni effetti collaterali legati “La vita com’e”
all’assunzione dei farmaci anticrisi, che per essere efficace deve essere quotidiana e

regolare. Nel caso dell’Epilessia la sofferenza delle Persone € spesso legata al

pregiudizio e alla disinformazione, piu che alla malattia di per sé”. Billie Eilish e la colonna sonora

di Barbie

“Fuori dall’acqua” sara lanciato al GFF il 27 luglio alle ore 11 durante la Giffoni
Impact di LICE: partendo dalla proiezione dello short movie “Fuori dall’acqua” si
affrontera il tema dell’Epilessia con Laura Tassi, Presidente LICE, Oriano Mecarelli,
Past President LICE, la regista Angela Bevilacqua e I’attore Antonio Ciorfito. METEO
Parteciperanno anche i referenti delle Aziende farmaceutiche main sponsor della

Campagna LICE: Nathalie Falsetto, Specialty Care Medical Lead di Angelini

Pharma e Ivan Di Schiena, Head of Patient Access and External Engagement Italy

di UCB Pharma.

“Provare a raccontare attraverso un cortometraggio la storia di un giovane talento

che combatte con I'Epilessia con la stessa grinta e determinazione con cui si SOCIAL

approccia alle gare di nuoto e stata una bella avventura che ha aggiunto valore alla n u
nostra esperienza umana oltre che professionale. — spiega Luigi Sales, Head of

Original Productions Giffoni Innovation Hub — Siamo felici che LICE e Fondazione
LICE abbiano scelto noi per la realizzazione dello short film che racchiude in sé un
messaggio per tutti i ragazzi che avranno modo di guardarlo: gli ostacoli della vita si
affrontano una bracciata alla volta, senza mai perdere di vista chi siamo e il
potenziale che riusciamo ad esprimere nei momenti piu faticosi. Fuori dall’acqua ¢
un inno alla vita”.

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

1l cortometraggio “Fuori dall’acqua” partecipera, fuori concorso, alla Mostra
Internazionale d’Arte Cinematografica di Venezia, il prossimo 7 settembre.

L’Epilessia

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I'Epilessia & una delle malattie
neurologiche piu diffuse, per questo 'Organizzazione Mondiale della Sanita ha
riconosciuto 'Epilessia come una malattia sociale. Si stima che nei Paesi
industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in Italia soffrono di Epilessia circa
600.000 persone, ben 6 milioni in Europa. Nei Paesi a reddito elevato, I'incidenza
dell’Epilessia presenta due picchi, rispettivamente nel primo anno di vita e dopo i 75
anni: in Italia si calcola che ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia nel
primo anno di vita, 20-30 nell’eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni.

Giffoni Innovation Hub € un polo creativo di innovazione nato nel 2015 con
Pobiettivo di guidare e favorire la trasformazione culturale e digitale in Italia e
all’estero e, sulla scia del patrimonio del Festival di Giffoni, fa della creativita la sua
bandiera. Giffoni Innovation Hub rappresenta un ecosistema che collega, supporta
e fa crescere talenti e startup nel settore delle industrie creative e culturali. Lo scopo
¢ quello di implementare prodotti e servizi per le aziende, attraverso percorsi di
formazione specializzata e framework audiovisivi, generando azioni ad alto impatto
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sociale e valoriale che coinvolgono le nuove generazioni.
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Andrea si tuffa, la gara comincia. Motori in azione e riflettori
puntati su una giovane speranza del nuoto, protagonista di
“Fuori dall’acqua”, lo short film di Angela Bevilacqua, firmato
Giffoni Innovation Hub, in collaborazione con LICE, Lega
Italiana Contro I’Epilessia e Fondazione LICE, che verra
presentato il prossimo 27 luglio in occasione della 53esima
edizione del Giffoni Film Festival.

Andrea non & un adolescente qualunque, Andrea convive con I'Epilessia. Liberamente
ispirata alla storia vincitrice del Contest LICE, “Si va in Scena. Storie di Epilessia”,
quella di Andrea & una testimonianza di lotta ma anche di speranza, contro ogni stigma
sociale e pregiudizio, in cui lo sport, gli affetti, ma anche i farmaci, giocano un ruolo
cruciale.

“Il cortometraggio “Fuori dall'acqua” é un traguardo significativo della Campagna LICE di
quest'anno - commenta Laura Tassi, Presidente LICE - e siamo orgogliosi di essere arrivati
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fin qui, per tutte le Persone con Epilessia. Raccontare, attraverso un susseguirsi di immagini
ricche di emozioni, l'esperienza di un ragazzo con Epilessia, pur con le difficolta legate alla
malattia, e la voglia di vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un
successo per tutti i pazienti e tutti i caregiver. Ringraziamo Giffoni Film Festival per questa
straordinaria opportunita”.

La 53esima edizione del Giffoni Film Festival, manifestazione dedicata come sempre ai
giovani, ospitera 150 opere in concorso da 35 nazioni, compresa I'ltalia, e 50 fuori
concorso.

“Fuori dall'acqua nasce da una storia liberamente ispirata all’'esperienza di un adolescente con
Epilessia, sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE - malattia che gli ha creato e
continua a creare problemi in ambito scolastico, relazionale e sportivo. Andrea ha anche
sperimentato alcuni effetti collaterali legati all'assunzione dei farmaci anticrisi, che per essere
efficace deve essere quotidiana e regolare. Nel caso dell’Epilessia la sofferenza delle Persone é
spesso legata al pregiudizio e alla disinformazione, pit che alla malattia di per sé”.

“Fuori dall'acqua” sara lanciato al GFF il 27 luglio alle ore 11 durante la Giffoni Impact di
LICE: partendo dalla proiezione dello short movie “Fuori dall'acqua” si affrontera il tema
dell'Epilessia con Laura Tassi, Presidente LICE, Oriano Mecarelli, Past President LICE, la
regista Angela Bevilacqua e I'attore Antonio Ciorfito. Parteciperanno anche i referenti
delle Aziende farmaceutiche main sponsor della Campagna LICE: Nathalie Falsetto,
Specialty Care Medical Lead di Angelini Pharma e Ivan Di Schiena, Head of Patient Access
and External Engagement Italy di UCB Pharma.

“Provare a raccontare attraverso un cortometraggio la storia di un giovane talento che
combatte con I'Epilessia con la stessa grinta e determinazione con cui si approccia alle gare di
nuoto é stata una bella avventura che ha aggiunto valore alla nostra esperienza umana oltre
che professionale. - spiega Luigi Sales, Head of Original Productions Giffoni Innovation
Hub - Siamo felici che LICE e Fondazione LICE abbiano scelto noi per la realizzazione dello short
film che racchiude in sé un messaggio per tutti i ragazzi che avranno modo di guardarlo: gli
ostacoli della vita si affrontano una bracciata alla volta, senza mai perdere di vista chi siamo e
il potenziale che riusciamo ad esprimere nei momenti piu faticosi. Fuori dall'‘acqua é un inno
alla vita”.

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

Il cortometraggio “Fuori dall'acqua” partecipera, fuori concorso, alla Mostra
Internazionale d’Arte Cinematografica di Venezia, il prossimo 7 settembre.

L’Epilessia

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I'Epilessia é una delle malattie neurologiche
piu diffuse, per questo I'Organizzazione Mondiale della Sanita ha riconosciuto I'Epilessia come
una malattia sociale. Si stima che nei Paesi industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in
Italia soffrono di Epilessia circa 600.000 persone, ben 6 milioni in Europa. Nei Paesi a
reddito elevato, I'incidenza dell’Epilessia presenta due picchi, rispettivamente nel primo
anno di vita e dopo i 75 anni: in Italia si calcola che ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di
Epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell’eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75
anni.
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Giffoni Innovation Hub é un polo creativo di innovazione nato nel 2015 con l'obiettivo di
guidare e favorire la trasformazione culturale e digitale in Italia e all'estero e, sulla scia del
patrimonio del Festival di Giffoni, fa della creativitd la sua bandiera. Giffoni Innovation Hub
rappresenta un ecosistema che collega, supporta e fa crescere talenti e startup nel settore delle
industrie creative e culturali. Lo scopo é quello di implementare prodotti e servizi per le aziende,
attraverso percorsi di formazione specializzata e framework audiovisivi, generando azioni ad
alto impatto sociale e valoriale che coinvolgono le nuove generazioni.
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Fuori dall'acqua: al Giffoni un cortometraggio sull' epilessia

Fuori dall'acqua: al Giffoni un cortometraggio sull'epilessia La storia di un nuotatore
talentuoso e di una decisione imprevista. L'epilessia al centro di un cortometraggio presentato

al Giffoni 53
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protagonista di Fuori dall'acqua, il
cortometraggio short film di Angela

Bevilacqua, firmato Giffoni Innovation
Expat. Motivazioni ed esiti

Hub, in collaborazione con LICE, Lega i e
della scelta di trasferirsi

Italiana Contro I'Epilessia e Fondazione

all'estero
LICE, che verra presentato il prossimo 1 APR, 2023
27 luglio 2023 nel corso della 53esima
edizione del Giffoni Film Festival.
R ARCHIVI

Andrea non e un adolescente

. Seleziona il mese j
qualunque, Andrea convive con
I'Epilessia. Liberamente ispirata alla
storia vincitrice del Contest LICE, S/ va in CATEGORIE
Scena. Storie di Epilessia, quella di , ‘

Seleziona una categoria j

Andrea é una testimonianza di lotta ma anche di speranza, contro ogni stigma
sociale e pregiudizio, in cui lo sport, gli affetti, ma anche i farmaci, giocano un
ruolo cruciale.

“"Raccontare, attraverso un susseguirsi di immagini ricche di emozioni,
I'esperienza di un ragazzo con Epilessia, pur con le difficolta legate alla malattia, e
la voglia di vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un
successo per tutti i pazienti e tutti i caregiver. Ringraziamo Giffoni Film Festival

per questa straordinaria opportunita” ha commentato Laura Tassi, presidente
LICE.

Ma in Europa non tutti hanno lo stesso accesso alle cure
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Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I'Epilessia & una delle malattie
neurologiche pit diffuse, per questo I'Organizzazione Mondiale della Sanita ha
riconosciuto I'Epilessia come una malattia saciale.

Si stima che nei Paesi industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in Italia
soffrono di Epilessia circa 600.000 persone, ben 6 milioni in Europa. Nei Paesi a
reddito elevato, I'incidenza dell'Epilessia presenta due picchi, rispettivamente nel
primo anno di vita e dopo i 75 anni: in Italia si calcola che ogni anno si verifichino
86 nuovi casi di Epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell'eta giovanile/adulta e
180 dopo i 75 anni.

Ma proprio in Europa esiste una differenza significativa nell'accesso alle cure,
come emerge dalla la seconda edizione del rapporto Headway — A new roadmap in
Brain Health: Focus Epilessia di Angelini Pharma e The European House, appena
presentato a Roma presso lo Spazio Europa.

Al'70% di persone che risponde bene alle cure si contrappone il 40% — fino al 90%
in alcune zone — che non riceve assistenza adeguata per il controllo alle crisi.

E sono queste le persone “"a maggior rischio di crisi incontrollate e di numerose
comorbilita associate, tra cui l'incapacita di svolgere le attivita quotidiane per il
rischio delle lesioni e, in alcuni casi, persino di morte prematura — ha
commentato Francesca Sofia, presidente dell'international Bureau of Epilepsy, nel
corso della presentazione del rapporto

“E di fondamentale importanza per pazienti e societa continuare a stimolare il
dibattito sui temi della salute del cervello e sulla quotidianita che vivono le
persone con patologie neurologiche a beneficio di tutto il Sistema. L'impatto
globale delle malattie neurologiche sulla societa e sui Servizi Sanitari, infatti,
molto elevato — ha rilevato Nicola Specchio, responsabile dell'Unita Operativa
Epilessie Rare e Complesse nel Dipartimento di Neuroscienze all'Ospedale
Pediatrico Bambino Gesu di Roma -. Una diagnosi di epilessia conferisce
all'individuo una disabilita significativa, che include problemi fisici, psicologici e
sociali ed &, quindi, fondamentale trovare soluzioni adeguate, migliorare la
conoscenza e la consapevolezza sulla patologia per sensibilizzare e per abbattere
i pregiudizi e definire le priorita da qui ai prossimi 10 anni”.

Fuori dall'acqua e, in generale lo sforzo di LICE, vanno esattamente in questa
direzione.

Gifforni Film Festival e Giffoni Innovation Hub

La 53esima edizione del Giffoni Film Festival, manifestazione dedicata come
sempre ai giovani, dal 20 al 20 luglio 2023, ospitera 150 opere in concorso da 35
nazioni, compresa I'ltalia, e 50 fuori concorso.

Giffoni Innovation Hub € un polo creativo diinnovazione nato nel 2015 con
I'obiettivo di guidare e favorire la trasformazione culturale e digitale in Italia e
all'estero e, sulla scia del patrimonio del Festival di Giffoni, fa della creativita la
sua bandiera.

Il suo scopo é quello di implementare prodotti e servizi per le aziende, attraverso
percorsi di formazione specializzata e framework audiovisivi, generando azioni ad
alto impatto sociale e valoriale che coinvolgono le nuove generazioni.
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Rappresenta, dunque, un ecosistema che collega, supporta e fa crescere talenti e
startup nel settore delle industrie creative e culturali.
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LICE

L o . GALLERY
Sanihelp.it - Parlare di epilessia non & mai facile. E ancora meno se ad essere
coivolti sono bambini e adolescenti. A dare voce ai ragazzi che soffrono di questa

malattia & un cortometraggio che verra presentato il 27 luglio al Giffoni Film Festival.

Andrea si tuffa, la gara comincia. Motori in azione e riflettori puntati su una giovane
speranza del nuoto, protagonista di »Fuori dall’acqua», lo short film di Angela
Bevilacqua, firmato Giffoni Innovation Hub, in collaborazione con LICE, Lega Italiana
Contro I'Epilessia e Fondazione LICE. Andrea non & un adolescente qualunque, Andrea
convive con I'Epilessia. Liberamente ispirata alla storia vincitrice del Contest LICE, »Si

va in Scena. Storie di Epilessia», quella di Andrea & una testimonianza di lotta ma

GALLERY

anche di speranza, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, in cui lo sport, gli affetti,
ma anche i farmaci, giocano un ruolo cruciale. BALANCE BOARD, GLI ESERCIZI
PER MIGLIORARE L’EQUILIBRIO

«Il cortometraggio »Fuori dall’acqua>» é un traguardo significativo della
Campagna LICE di quest’anno» commenta Laura Tassi, Presidente LICE «e siamo
orgogliosi di essere arrivati fin qui, per tutte le Persone con Epilessia. Raccontare,
attraverso un susseguirsi di immagini ricche di emozioni, I'esperienza di un ragazzo
con Epilessia, pur con le difficoltd legate alla malattia, e la voglia di vivere una vita LO SAPEVATE CHE...
come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti i pazienti e tutti i

caregiver. Ringraziamo Giffoni Film Festival per questa straordinaria opportunita». A
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La 53esima edizione del Giffoni Film Festival, manifestazione dedicata come sempre BIMBI PIU IN FORMA SE

ai giovani, ospitera 150 opere in concorso da 35 nazioni, compresa |'Italia, e 50 fuori CENANO SENZATV

concorso. «Fuori dall’acqua nasce da una storia liberamente ispirata all'esperienza di
un adolescente con Epilessia» sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE
«malattia che gli ha creato e continua a creare problemi in ambito scolastico,
relazionale e sportivo. Andrea ha anche sperimentato alcuni effetti collaterali legati
all'assunzione dei farmaci anticrisi, che per essere efficace deve essere quotidiana e
regolare. Nel caso dell'Epilessia la sofferenza delle Persone € spesso legata al
pregiudizio e alla disinformazione, piu che alla malattia di per sé».

Partendo dalla proiezione dello short movie »Fuori dall’acqua> al Giffoni Film
Festival si affrontera il tema dell’Epilessia con Laura Tassi, Presidente LICE,
Oriano Mecarelli, Past President LICE, la regista Angela Bevilacqua e I'attore
Antonio Ciorfito. Parteciperanno anche i referenti delle Aziende farmaceutiche main
sponsor della Campagna LICE: Nathalie Falsetto, Specialty Care Medical Lead di
Angelini Pharma e Ivan Di Schiena, Head of Patient Access and External Engagement
Italy di UCB Pharma.

«Provare a raccontare attraverso un cortometraggio la storia di un giovane
talento che combatte con I’Epilessia con la stessa grinta e determinazione con
cui si approccia alle gare di nuoto é stata una bella avventura che ha aggiunto
valore alla nostra esperienza umana oltre che professionale» spiega Luigi Sales,
Head of Original Productions Giffoni Innovation Hub. «Siamo felici che LICE e
Fondazione LICE abbiano scelto noi per la realizzazione dello short film che racchiude
in sé un messaggio per tutti i ragazzi che avranno modo di guardarlo: gli ostacoli della
vita si affrontano una bracciata alla volta, senza mai perdere di vista chi siamo e il
potenziale che riusciamo ad esprimere nei momenti piu faticosi. Fuori dall’acqua € un
inno alla vita».

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

Il cortometraggio »Fuori dall’acqua> partecipera, fuori concorso, alla Mostra
Internazionale d'Arte Cinematografica di Venezia, il prossimo 7 settembre.

I umeri del problema

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I'Epilessia & una delle
malattie neurologiche piu diffuse, per questo I'Organizzazione Mondiale della
Sanita ha riconosciuto I'Epilessia come una malattia sociale. Si stima che nei Paesi
industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in Italia soffrono di Epilessia circa
600.000 persone, ben 6 milioni in Europa. Nei Paesi a reddito elevato, I'incidenza
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dell’Epilessia presenta due picchi, rispettivamente nel primo anno di vita e dopo i 75
anni: in Italia si calcola che ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia nel primo

anno di vita, 20-30 nell’eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni.

Giffoni Innovation Hub é un polo creativo di innovazione nato nel 2015 con
I'obiettivo di guidare e favorire la trasformazione culturale e digitale in Italia e
all’estero e, sulla scia del patrimonio del Festival di Giffoni, fa della creativita la
sua bandiera. Giffoni Innovation Hub rappresenta un ecosistema che collega,
supporta e fa crescere talenti e startup nel settore delle industrie creative e culturali.
Lo scopo & quello di implementare prodotti e servizi per le aziende, attraverso
percorsi di formazione specializzata e framework audiovisivi, generando azioni ad alto

impatto sociale e valoriale che coinvolgono le nuove generazioni.
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SALUTE

Fuori dall acqua: al Giffoni un cortometraggio
sull'epilessia
La storia di un nuotatore talentuoso e di una decisione imprevista. L'epilessia al centro di un cortometraggio presentato al Giffoni 53

DI JADER LIBERATORE
25 LUGLIO 2023

ndrea, un giovane nuotatore di talento alle prese con I'ansia di una competizione e la sua lotta per combattere
1'Epilessia. In preparazione per una gara importante e timoroso che la sua malattia possa essere scoperta da amici e
dalla sua fidanzata, Andrea compie una scelta con delle conseguenze impreviste e dolorose ma anche la possibilita di
riscatto.

E la storia raccontata dal cortometraggio Fuori dall'acqua della regista italiana Angela Bevilacqua, proiettato alla 53° edizione
del Giffoni Film Festival in programma dal 20 al 29 luglio 2023, e che vede l'attore Antonio Ciorfito impegnato nel ruolo del
protagonista.

Fuori dall'acqua

Epilessia, che cosa c'é da sapere

Sull'argomento ¢ la Guida alle Epilessie - Edizione 2023 pubblicata da LICE, infatti, a rivelarci che € una delle malattie
neurologiche croniche piu diffuse: si stima, infatti, che nel mondo interesserebbe oltre 50 milioni di persone con Epilessia
in fase attiva quindi con crisi persistenti o in trattamento, tra l'altro, € altamente probabile che la sua prevalenza sia sottostimata
poiché spesso € tenuta nascosta per motivi sociali e psicologici. «In Italia le persone con Epilessia sono circa 600 mila e
un terzo di esse non e sensibile alla cura farmacologica, rappresentando un grave problema di inclusione sociale scolastica e
lavorativa e la quota piu grande di spesa per il Servizio Sanitario Nazionale e per i caregiver» evidenzia Laura Tassi, presidente
della Lega Italiana Contro I’Epilessia, LICE.

«Il linguaggio cinematografico € universale e per questo ha il potere di abbattere ogni tipo di barriera vera o presunta. Per
noi, ogni occasione come questa 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
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realta ci sorprendono costantemente con i loro insegnamenti» afferma Luigi Sales, Head of Content and Original
Production di Giffoni Innovation Hub.

E quindi un'opera che prende in analisi il tema dell'accettazione di sé e della determinazione nel superare gli ostacoli anche
quando questi sembrano essere insormontabili: «Siamo davvero orgogliosi di questo progetto che ha visto la realizzazione di un
cortometraggio interamente dedicato all'inclusione sociale di chi vive con I’Epilessia e verra presentato in uno scenario
internazionale di grande prestigio come il Giffoni Film Festival» spiega Oriano Mecarelli, Past President di LICE, e continua
«Dare voce alle persone con Epilessia significa invitarle alla consapevolezza della loro patologia e spronarle ad affrontare la
vita nel miglior modo possibile, in ogni ambito sociale. Rappresentiamo una delle societa scientifiche italiane dalla piu lunga
tradizione e attivita e ci impegniamo costantemente nel sollecitare ’attenzione delle Istituzioni e dell’'opinione pubblica nei
confronti dell’epilessia anche attraverso un’adeguata informazione e assistenza alla comunita delle persone con Epilessia

e ai loro caregiver».

ARTICOLIPIU LETTI

Belén Rodriguez sui social dopo la rottura
con Stefano De Martino: «Non mi sento
uno schifo»

Meghan Markle sta attraversando il suo
periodo pit buio

DI ROBERTA MERCURI

L'outfit regale del giorno: chi & Delphine
del Belgio che «ruba» al guardaroba di
Kate

DI ILARIA PERROTTA

Dalla scrittura della sceneggiatura, a curare lo sviluppo e la produzione del cortometraggio ¢ il Giffoni Innovation Hub
affiancando Antonio Manca, sceneggiatore, ed Enrico Sacca, Script Supervisor, con la consulenza medico scientifica del
team di esperti di LICE e Fondazione LICE.

«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 la Societa Scientifica LICE che ci ha 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. Ci occuperemo nei prossimi mesi della
candidatura del cortometraggio ai festival di settore nazionali e internazionali, della negoziazione di accordi per la
messa in onda del cortometraggio sulle principali piattaforme di streaming e dell'organizzazione di eventi dedicati, uno su tutti la
proiezione a Venezia in occasione della Mostra Internazionale d'arte Cinematografica» conclude Sales.

Questo cortometraggio, che punta all'inclusione e portare a galla una condizione diffusa ma poco nota, sara presentato il 27
luglio al Giffoni Film Festival.

Tutte le notizie di /anity Fair sulmondo della salute e del benessere

» Per restare aggiornati su tutte le novita dal mondo Vanity Fair, iscrivetevi alle nostre newsletter.
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Epilessia: i consigli della LICE per la vacanza in sicurezza

25 LUGLIO 2023 by

=

Epilessia: il vademecum della LICE per vacanze in sicurezza. Si ai
viaggi, anche in aereo, a breve o lungo raggio, senza dimenticare di
portare con s¢ i propri farmaci e la loro prescrizione

Vacanze, viaggi e sport: semaforo verde per le persone con pronte a partire per godere momenti
di relax e divertimento, ma senza abbassare la guardia. La LICE, Lega Italiana Contro I'Epilessia, spiega
alcune semplici regole per viaggiare e fare sport in sicurezza: si ai viaggi anche in aereo, a breve o lungo
raggio, senza dimenticare di portare con sé i propri farmaci e la relativa prescrizione; rispettare i ritmi
sonno-veglia e valutare gli orari di assunzione della terapia tenendo conto anche di un eventuale fuso

orario diverso; si allo sport ad eccezione di attivita estreme o potenzialmente pericolose.

“Quando si viaggia, soprattutto all'estero - evidenzia Laura Tassi, Presidente LICE e neurologo presso la

Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano - raccomandiamo alle persone con epilessia di
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portare sempre con sé i farmaci e la loro prescrizione. Prima di partire ¢, inoltre, consigliabile verificare
presso il Centro per l'epilessia di riferimento se il farmaco abituale € disponibile nel Paese che si visitera. Se
si decide di trascorrere le vacanze all'estero, soprattutto in caso di fuso orario, € importante rispettare i

ritmi sonno-veglia per evitare I'esposizione a quei fattori di rischio in grado di favorire eventuali crisi”.

In vacanza via libera anche allo sport perché riduce lo stress e I'ansia e migliora la qualita del sonno. “In
generale - sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE - nessuna attivita non agonistica andrebbe
vietata alle persone con epilessia, fatta eccezione per quelle piu estreme o potenzialmente pericolose.
Eventuali disabilita associate all'epilessia, il tipo di crisi epilettiche e una stima del rischio della loro
comparsa durante I'attivita sportiva sono fattori da tenere in considerazione nella scelta dello sport. E
fondamentale, quindi, una valutazione dell'idoneita alla pratica di attivita sportiva da parte del proprio

neurologo”.
IL VADEMECUM DELLA LICE PER VACANZE IN SICUREZZA

1. Viaggiare in aereo con I'epilessia si pud. Non esistono leggi o regolamenti che impediscano a chi soffre di epilessia di
viaggiare in aereo. Se I'epilessia non € completamente controllata ¢ importante informare il personale di bordo.
Raccomandiamo di portare con voi una dichiarazione del neurologo curante che attesti I'idoneita al volo senza una specifica
assistenza. Chi € portatore di deficit associati all'epilessia dovra tener conto delle eventuali restrizioni che la patologia
associata comporta.

2. Prima di partire, verificate la disponibilita dei farmaci. Prima della partenza verificate presso un Centro per I'epilessia se
il farmaco che assumete abitualmente ¢ disponibile nel Paese che visiterete.

3. Portate in viaggio una lista dei contatti utili e la documentazione medica. Portate con voi un foglio con la descrizione
sintetica della patologia di cui soffrite, la lista dei contatti utili e le istruzioni su cosa fare e chi contattare in situazioni di
emergenza. In caso di viaggi all'estero, procuratevi una traduzione della documentazione medica utile in inglese o nella
lingua locale.

4. Viaggi all’estero, non dimenticate i farmaci. Portate con voi i farmaci abituali o, se la permanenza si protrae,
predisponete una spedizione. Trasportate i farmaci di uso quotidiano nel bagaglio a mano e abbiate cura di conservare una
prescrizione del farmaco in caso di necessita.

5. Viaggi verso Paesi caldi o tropicali. Se viaggiate verso un Paese caldo o tropicale, informatevi sempre sull'eventuale
necessita di vaccinazioni e verificate con lo specialista eventuali controindicazioni alle terapie in corso. Per esempio,
sebbene la maggior parte dei vaccini sia sicura, se si ha I'epilessia, alcuni farmaci per la profilassi antimalarica sono
controindicati.

6. Non alterate i ritmi sonno-veglia. I consigliabile non alterare i ritmi del sonno perché in alcuni casi questo puo indurre
crisi. I farmaci anticrisi dovrebbero essere assunti agli orari consueti del proprio fuso orario e adattati man mano al fuso
orario del Paese che si sta visitando. Raccomandiamo di parlarne sempre con il vostro neurologo prima della partenza.

7. L'assicurazione € importante. Stipulate un’assicurazione che copra tutte le spese medico-sanitarie e gli eventuali danni
derivanti da una crisi epilettica, soprattutto se viaggiate in Paesi fuori dell'Unione Europea.

8. Attivita sportive indicate. Si a running, trekking in montagna, tennis, padel o sport in spiaggia come beach volley e calcio.

9. Sport con un rischio moderato e qualche attenzione in pit. Nuoto, ciclismo, canottaggio, sci alpino o nautico sono sport
non controindicati in senso assoluto, ma si raccomanda di praticarli preferibilmente in compagnia e sotto supervisione di
una persona adulta che possa soccorrere.

10. Sport controindicati. Praticare immersioni subacquee, arrampicate in alta quota, motociclismo, deltaplano o
paracadutismo comporta rischi maggiori e sono attivita da evitare; la loro pratica puo essere approvata in casi eccezionali e,
comunque, sempre dopo preliminare parere neurologico.
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Appuntamentl

Epilessia: al Giffoni Film Festival, il cortometraggio
“Fuori dall’acqua”

dl redazione
25 luglio 2023 10:08

Andrea si tuffa, la gara comincia. Andrea ¢ una giovane speranza del nuoto. Andrea non ¢ un
adolescente qualunque, Andrea convive con Iepilessia. E luiil protagonista di “Fuori
dall’acqua”, lo short film di Angela Bevilacqua, firmato Giffoni Innovation Hub, in
collaborazione con LICE, Lega Italiana Contro I’Epilessia e Fondazione LICE, che verra
presentato il prossimo 27 luglio in occasione della 53esima edizione del Giffoni Film Festival,
la manifestazione dedicata ai giovani che ospitera 150 opere in concorso da 35 nazioni,

compresa 'Ttalia, e 50 fuori concorso.

11 film, liberamente ispirato alla storia vincitrice del Contest LICE, “Si va in Scena. Storie di
Epilessia”, ¢ un racconto di lotta ma anche di speranza, contro ogni stigma sociale e

pregiudizio, in cui lo sport, gli affetti, ma anche i farmaci, giocano un ruolo cruciale.

ILTUO OSPEDALE.

QUANTO NE SAI E QUANTO
VORRESTI SAPERNE

<
4

Rispondi alle domande
sulla tua esperienza
personale per individuare
progetti che possano
migliorarla

«Il cortometraggio “Fuori dall’acqua” ¢ un traguardo significativo della Campagna LICE di
quest’anno e siamo orgogliosi di essere arrivati fin qui, per tutte le Persone con Epilessia.
Raccontare, attraverso un susseguirsi di immagini ricche di emozioni, I'esperienza di un
ragazzo con Epilessia, pur con le difficolta legate alla malattia, e la voglia di vivere una vita
come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti i pazienti e tutti i
caregiver. Ringraziamo Giffoni Film Festival per questa straordinaria opportunitas,

commenta Laura Tassi, presidente LICE.
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“Fuori dall’acqua” sara lanciato al GFF il 27 luglio alle ore 11 durante la Giffoni Impact di
LICE: partendo dalla proiezione dello short movie si affrontera il tema dell’epilessia con
Laura Tassi, Presidente LICE, Oriano Mecarelli, Past President LICE, la regista Angela

Bevilacqua e I'attore Antonio Ciorfito.

«Provare a raccontare attraverso un cortometraggio la storia di un giovane talento che
combatte con I’epilessia con la stessa grinta e determinazione con cui si approccia alle gare di
nuoto ¢ stata una bella avventura che ha aggiunto valore alla nostra esperienza umana oltre
che professionale. Siamo felici che LICE e Fondazione LICE abbiano scelto noi per la
realizzazione dello short film che racchiude in sé un messaggio per tutti i ragazzi che avranno

modo di guardarlo: gli ostacoli della vita si affrontano una bracciata alla volta, senza mai

perdere di vista chi siamo e il potenziale che riusciamo ad esprimere nei momenti pit: faticosi.

Fuori dall’acqua ¢ un inno alla vita», spiega Luigi Sales, Head of Original Productions

Giffoni Innovation Hub.

Ricevi gli aggiornamenti di
HealthDesk

Registrati

Su argomenti simili

I neurologi: la siesta fa bene

La siesta fa bene al cervello. A ricordarlo é la Societa Italiana di Neurologia che in queste giornate di caldo estremo
che invogliano a dormire durante il giorno diffonde i risultati di importanti studi scientifici che dimostrano i benefici dei
riposini pomeridiani. L’estate scorsa uno studio della Northwestern University pubblicato su Current... Continua a
leggere

Trattamento inadeguato per il 40% dei cittadini europei con epilessia

C'é un gap terapeutico per I'assistenza all'epilessia in Europa, con differenze significative sull'accesso alle cure tra i
vari Paesi. Per esempio, sebbene il 70% circa delle persone affette da epilessia risponda al trattamento, il 40% (ma
fino al 90% in alcune aree) non riceve un'assistenza soddisfacente. E quanto risulta dalla seconda edizione... Continua
aleggere
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Al Giffoni Film Festival il
cortometraggio “Fuori dall'acqua™:
paure, successi e speranze di un
adolescente con epilessia
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Andrea si tuffa, la gara comincia. Motori in azione e riflettori puntati su
una giovane speranza del nuoto, protagonista di “Fuori dall’acqua”, lo
short film di Angela Bevilacqua, firmato Giffoni Innovation Hub, in
collaborazione con LICE, Lega Italiana Contro I'Epilessia e Fondazione

LICE, che verra presentato il prossimo 27 luglio in occasione della 53esima

edizione del Giffoni Film Festival.

Andrea non & un adolescente qualunque, Andrea convive con I'Epilessia.
Liberamente ispirata alla storia vincitrice del Contest LICE, “Si va in
Scena. Storie di Epilessia”, quella di Andrea & una testimonianza di lotta
ma anche di speranza, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, in cui lo

sport, gli affetti, ma anche i farmaci, giocano un ruolo cruciale.

“Il cortometraggio “Fuori dall'acqua” & un traguardo significativo della

Campagna LICE di quest’anno - commenta Laura Tassi, Presidente LICE

— e siamo orgogliosi di essere arrivati fin qui, per tutte le Persone con
Epilessia. Raccontare, attraverso un susseguirsi di immagini ricche di
emozioni, I'esperienza di un ragazzo con Epilessia, pur con le difficolta
legate alla malattia, e la voglia di vivere una vita come quella di tutti gli
adolescenti, rappresenta un successo per tutti i pazienti e tutti i
caregiver. Ringraziamo Giffoni Film Festival per questa straordinaria

)

opportunita”.

La 53esima edizione del Giffoni Film Festival, manifestazione dedicata
come sempre ai giovani, ospitera 150 opere in concorso da 35 nazioni,

compresa I'ltalia, e 50 fuori concorso.
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“Fuori dall'acqua nasce da una storia liberamente ispirata all’'esperienza
di un adolescente con Epilessia, sottolinea Oriano Mecarelli, Past
President LICE - malattia che gli ha creato e continua a creare problemi
in ambito scolastico, relazionale e sportivo. Andrea ha anche
sperimentato alcuni effetti collaterali legati all’assunzione dei farmaci
anticrisi, che per essere efficace deve essere quotidiana e regolare. Nel
caso dell’Epilessia la sofferenza delle Persone e spesso legata al
pregiudizio e alla disinformazione, piu che alla malattia di per sé”.

“Fuori dall’acqua” sara lanciato al GFF il 27 luglio alle ore 11 durante la
Giffoni Impact di LICE: partendo dalla proiezione dello short movie “Fuori
dall'acqua” si affrontera il tema dell’Epilessia con Laura Tassi, Presidente
LICE, Oriano Mecarelli, Past President LICE, la regista Angela Bevilacqua
e I'attore Antonio Ciorfito. Parteciperanno anche i referenti delle Aziende
farmaceutiche main sponsor della Campagna LICE: Nathalie Falsetto,
Specialty Care Medical Lead di Angelini Pharma e Ivan Di Schiena, Head

of Patient Access and External Engagement Italy di UCB Pharma.

“Provare a raccontare attraverso un cortometraggio la storia di un
giovane talento che combatte con I'Epilessia con la stessa grinta e
determinazione con cui si approccia alle gare di nuoto é stata una bella
avventura che ha aggiunto valore alla nostra esperienza umana oltre
che professionale. - spiega Luigi Sales, Head of Original Productions
Giffoni Innovation Hub - Siamo felici che LICE e Fondazione LICE
abbiano scelto noi per la realizzazione dello short film che racchiude in sé
un messaggio per tutti i ragazzi che avranno modo di guardarlo: gli
ostacoli della vita si affrontano una bracciata alla volta, senza mai
perdere di vista chi siamo e il potenziale che riusciamo ad esprimere nei

momenti pit faticosi. Fuori dall’acqua é un inno alla vita”.

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

Il cortometraggio “Fuori dall’acqua” partecipera, fuori concorso, alla
Mostra Internazionale d’Arte Cinematografica di Venezia, il prossimo 7

settembre.
L’Epilessia

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I'Epilessia € una delle
malattie neurologiche pit diffuse, per questo I'Organizzazione Mondiale
della Sanita ha riconosciuto I'Epilessia come una malattia sociale. Si
stima che nei Paesi industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in
Italia soffrono di Epilessia circa 600.000 persone, ben 6 milioni in
Europa. Nei Paesi a reddito elevato, I'incidenza dell’Epilessia presenta
due picchi, rispettivamente nel primo anno di vita e dopo i 75 anni: in
Italia si calcola che ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia nel
primo anno di vita, 20-30 nell’eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni.

Giffoni Innovation Hub é un polo creativo di innovazione nato nel 2015

con l'obiettivo di guidare e favorire la trasformazione culturale e digitale
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in Italia e all’estero e, sulla scia del patrimonio del Festival di Giffoni, fa
della creativita la sua bandiera. Giffoni Innovation Hub rappresenta un
ecosistema che collega, supporta e fa crescere talenti e startup nel
settore delle industrie creative e culturali. Lo scopo e quello di
implementare prodotti e servizi per le aziende, attraverso percorsi di
formazione specializzata e framework audiovisivi, generando azioni ad

alto impatto sociale e valoriale che coinvolgono le nuove generazioni.
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Tra le 150 opere in concorso al Giffoni Film Festival c’&€ anche una ®
Riproduzione
riservata

storia di epilessia. E quella di Andrea, un adolescente affetto da questa
malattia protagonista del cortometraggio “Fuori dall’acqua”, lo short
film di Angela Bevilacqua, firmato Giffoni Innovation Hub, in
collaborazione con LICE, Lega Italiana Contro I’Epilessia e
Fondazione LICE, che verra presentato il 27 luglio in occasione della
53esima edizione del Giffoni Film Festival.

Viaggio in Basilicata, tra
Una testimonianza che fa sperare fragole, mare e Aglianico

del Vulture

Andrea si tuffa, l1a gara comincia. Motori in azione e riflettori puntati
su una giovane speranza del nuoto, protagonista di “Fuori

dall’acqua”. Andrea non & un adolescente qualunque, ma convive con

I’Epilessia. Liberamente ispirata alla storia vincitrice del Contest Leggi anche
LICE, “Si va in Scena. Storie di Epilessia”, quella di Andrea € una Nasce ViVa, biobanca di ricerca
testimonianza di lotta ma anche di speranza, contro ogni stigma che conterra 5 milioni di campioni

sociale e pregiudizio, in cui lo sport, gli affetti, ma anche i farmaci,
Malattie rare, la storia di Floriana e

giocano un ruolo cruciale. “Questo cortometraggio € un traguardo .
del suo dolore invisibile

significativo della Campagna LICE di quest’anno - commenta Laura

Tassi, Presidente LICE - e siamo orgogliosi di essere arrivati fin qui, - .
Ictus, ogni minuto muoiono due

milioni di neuroni: perché il tempo
susseguirsi di immagini ricche di emozioni, I'esperienza di un ragazzo € prezioso

per tutte le persone con epilessia. Raccontare, attraverso un

con epilessia, pur con le difficolta legate alla malattia, e 1a voglia di
vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un

successo per tutti i pazienti e tutti i caregiver. Ringraziamo Giffoni g SALUTE
Film Festival per questa straordinaria opportunita”.
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A 12 anni Andrea si ammala di epilessia, ma nonostante cio continua i
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Convivere con i pregiudizi

A questa storia di coraggio si ispira il cortometraggio che sara
proiettato al Giffoni Film Festival e, fuori concorso, alla prossima
Mostra Internazionale d'Arte Cinematografica di Venezia. “Fuori
dall’acqua nasce da una storia liberamente ispirata all'esperienza di
un adolescente con epilessia - sottolinea Oriano Mecarelli, Past
President LICE - malattia che gli ha creato e continua a creare
problemi in ambito scolastico, relazionale e sportivo. Andrea ha anche
sperimentato alcuni effetti collaterali legati all'assunzione dei farmaci
anticrisi, che per essere efficace deve essere quotidiana e regolare.
Nel caso dell'epilessia la sofferenza delle persone & spesso legata al
pregiudizio e alla disinformazione, piti che alla malattia di per sé”.
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La grinta di Andrea

La 53esima edizione del Giffoni Film Festival, manifestazione dedicata
come sempre ai giovani, ospita 150 opere in concorso da 35 nazioni,
compresa I'Italia, e 50 fuori concorso. “Fuori dall’acqua” viene
lanciato al GFF il 27 luglio alle ore 11 durante la Giffoni Impact di
LICE: partendo dalla proiezione dello short movie “Fuori dall’acqua” si
affrontera il tema dell’Epilessia con Laura Tassi, Presidente LICE,

Oriano Mecarelli, Past President LICE, la regista Angela Bevilacqua
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e l'attore Antonio Ciorfito. “Provare a raccontare attraverso un
cortometraggio la storia di un giovane talento che combatte con
I’epilessia con la stessa grinta e determinazione con cui si approccia
alle gare di nuoto é stata una bella avventura che ha aggiunto valore
alla nostra esperienza umana oltre che professionale”, spiega Luigi
Sales, Head of Original Productions Giffoni Innovation Hub. “Lo
short film racchiude in sé un messaggio per tutti i ragazzi: gli ostacoli
della vita si affrontano una bracciata alla volta, senza mai perdere di
vista chi siamo e il potenziale che riusciamo ad esprimere nei
momenti piu faticosi. Fuori dall’acqua € un inno alla vita”.
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L’epilessia

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I’epilessia € una
delle malattie neurologiche piu diffuse, per questo I'Organizzazione
Mondiale della Sanita ’ha riconosciuta come una malattia sociale. Si
stima che nei Paesi industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in
Italia soffrono di Epilessia circa 600.000 persone, ben 6 milioni in
Europa. Nei Paesi a reddito elevato, I'incidenza dell’epilessia
presenta due picchi, rispettivamente nel primo anno di vita e dopo i 75
anni: in Italia si calcola che ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di
Epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell’eta giovanile/adulta e 180
dopo i 75 anni. La campagna di sensibilizzazione ‘Si va in scena. Storie
di Epilessia’, realizzata grazie al contributo non condizionante di
Angelini Pharma, UCB, Jazz Pharmaceuticals, Eisai, Ecupharma,
Lusofarmaco e Sanofi, proseguira per tutto il 2023. Il cortometraggio
“Fuori dall’acqua” partecipera, fuori concorso, alla Mostra
Internazionale d'Arte Cinematografica di Venezia, il prossimo 7
settembre.
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Epilessia, al Giffoni Film
Festival la storia di Andrea e
di come affronta la malattia
una bracciata alla volta

dilrma D'Aria

26 Luglio 2023alle 09:06 3 minuti di lettura
ra le 150 opere in concorso al Giffoni Film Festival c’é anche una storia di epilessia.
E quella di Andrea, un adolescente affetto da questa malattia protagonista del
cortometraggio “Fuori dall’acqua”, lo short film di Angela Bevilacqua, firmato
Giffoni Innovation Hub, in collaborazione con LICE, Lega Italiana Contro I’Epilessia e
Fondazione LICE, che verra presentato il 27 luglio in occasione della 53esima edizione del
Giffoni Film Festival.

Una testimonianza che fa sperare

Andrea si tuffa, la gara comincia. Motori in azione e riflettori puntati su una giovane speranza
del nuoto, protagonista di “Fuori dall’acqua”. Andrea non & un adolescente qualunque, ma
convive con I’Epilessia. Liberamente ispirata alla storia vincitrice del Contest LICE, “Si va in
Scena. Storie di Epilessia”, quella di Andrea é una testimonianza di lotta ma anche di
speranza, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, in cui lo sport, gli affetti, ma anche i
farmaci, giocano un ruolo cruciale. “Questo cortometraggio & un traguardo significativo della
Campagna LICE di quest’anno - commenta Laura Tassi, Presidente LICE - e siamo orgogliosi
di essere arrivati fin qui, per tutte le persone con epilessia. Raccontare, attraverso un
susseguirsi di immagini ricche di emozioni, I’esperienza di un ragazzo con epilessia, pur con le
difficolta legate alla malattia, e la voglia di vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti,
rappresenta un successo per tutti i pazienti e tutti i caregiver. Ringraziamo Giffoni Film
Festival per questa straordinaria opportunita”.

Lo sport come sfida

A 12 anni Andrea si ammala di epilessia, ma nonostante cio continua i suoi allenamenti di
nuoto. La sua storia ha vinto il premio della LICE - Lega Italiana Contro I’Epilessia, dedicato
all’inclusione sociale e parte della campagna ‘Si va in scena. Storie di epilessia’. “Dopo tre
mesi dall’ultima crisi, alle finali regionali, Andrea nei 1500 stile ha fatto un tempo che & a soli
2 secondi dal tempo limite necessario per poter partecipare questa estate agli italiani Open
Water Assoluti di Piombino. Io credo che ci riuscira perché I’epilessia non deve vincerlo ma &
lui a dover vincere”, racconta mamma Antonella.

Convivere con i pregiudizi

A questa storia di coraggio si ispira il cortometraggio che sara proiettato al Giffoni Film
Festival e, fuori concorso, alla prossima Mostra Internazionale d'Arte Cinematografica di
Venezia. “Fuori dall’acqua nasce da una storia liberamente ispirata all'esperienza di un
adolescente con epilessia - sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE - malattia che
gli ha creato e continua a creare problemi in ambito scolastico, relazionale e sportivo. Andrea
ha anche sperimentato alcuni effetti collaterali legati all'assunzione dei farmaci anticrisi, che
per essere efficace deve essere quotidiana e regolare. Nel caso dell'epilessia la sofferenza delle

persone @ spesso legata al pr ) e alla disinfor pit che alla malattia di per sé”.

La grinta di Andrea

La 53esima edizione del Giffoni Film Festival, manifestazione dedicata come sempre ai
giovani, ospita 150 opere in concorso da 35 nazioni, compresa I’Italia, e 50 fuori concorso.
“Fuori dall’acqua” viene lanciato al GFF il 27 luglio alle ore 11 durante la Giffoni Impact di
LICE: partendo dalla proiezione dello short movie “Fuori dall’acqua” si affrontera il tema
dell’Epilessia con Laura Tassi, Presidente LICE, Oriano Mecarelli, Past President LICE, la
regista Angela Bevilacqua e I’attore Antonio Ciorfito. “Provare a raccontare attraverso un
cortometraggio la storia di un giovane talento che combatte con I’epilessia con la stessa grinta
e determinazione con cui si approccia alle gare di nuoto @ stata una bella avventura che ha
aggiunto valore alla nostra esperienza umana oltre che professionale”, spiega Luigi Sales,
Head of Original Productions Giffoni Innovation Hub. “Lo short film racchiude in sé un
messaggio per tutti i ragazzi: gli ostacoli della vita si affrontano una bracciata alla volta, senza
mai perdere di vista chi siamo e il potenziale che riusciamo ad esprimere nei momenti pitt
faticosi. Fuori dall’acqua é un inno alla vita”.
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Epilessia, al Giffoni
Film Festival la storia
di Andrea e di come
affronta la malattia
una bracciata alla
volta

DI IRMA D'ARIA

Tra le 150 opere in concorso al Giffoni Film Festival c'é anche una storia di
epilessia. E quella di Andrea, un adolescente affetto da questa malattia
protagonista del cortometraggio “Fuori dall'acqua”, lo short film di Angela
Bevilacqua, firmato Giffoni Innovation Hub, in collaborazione con LICE, Lega
Italiana Contro I'Epilessia e Fondazione LICE, che verra presentato il 27
luglio in occasione della 53esima edizione del GIffoni Fllm Festlval.

Una testimonianza che fa sperare

Andrea si tuffa, la gara comincia. Motori in azione e riflettori puntati su una
giovane speranza del nuoto, protagonista di “Fuori dall’acqua”. Andrea non & un
adolescente qualunque, ma convive con I'Epilessia. Liberamente ispirata alla
storia vincitrice del Contest LICE, “Si va in Scena. Storie di Epilessia”, quella
di Andrea & una testimonianza di lotta ma anche di speranza, contro ogni stigma
sociale e pregiudizio, in cui lo sport, gli affetti, ma anche i farmaci, giocano
un ruolo cruciale. “Questo cortometraggio & un traguardo significativo della
Campagna LICE di quest'anno — commenta Laura Tassi, Presldente LICE - e
siamo orgogliosi di essere arrivati fin qui, per tutte le persone con epilessia.

ini ricche di

Raccontare, attraverso un susseguirsi di i

I'esperienza di un ragazzo con epilessia, pur con le difficolta legate alla malattia,
e la voglia di vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un
successo per tutti i pazienti e tutti i caregiver. Ringraziamo Giffoni Film Festival
per questa straordinaria opportunit:

Lo sport come sfida

A 12 anni Andrea si ammala di epilessia, ma nonostante cio continua i suoi
allenamenti di nuoto. La sua storia ha vinto il premio della LICE - Lega Italiana
Contro |'Epilessia, dedicato all'inclusione sociale e parte della campagna ‘Si va in
scena. Storie di epilessia’. “Dopo tre mesi dall'ultima crisi, alle finali regionali,
Andrea nei 1500 stile ha fatto un tempo che & a soli 2 secondi dal tempo limite
necessario per poter partecipare questa estate agli italiani Open Water Assoluti
di Piombino. lo credo che ci riuscira perché I'epilessia non deve vincerlo ma & lui
a dover vincere”, racconta mamma Antonella.

Convivere con | pregiudizi

A questa storia di coraggio si ispira il cortometraggio che sara proiettato al
Giffoni Film Festival e, fuori concorso, alla prossima Mostra Internazionale d'Arte
Cinematografica di Venezia. “Fuori dall’acqua nasce da una storia liberamente
ispirata all'esperienza di un adolescente con epilessia - sottolinea Oriano
Mecarelli, Past President LICE - malattia che gli ha creato e continua a
creare problemi in ambito scolastico, relazionale e sportivo. Andrea ha anche
sperimentato alcuni effetti collaterali legati all'assunzione dei farmaci anticrisi,
che per essere efficace deve essere quotidiana e regolare. Nel caso
dell'epilessia la sofferenza delle persone é spesso legata al pregiudizio e alla
disinformazione, piti che alla malattia di per sé”.

La grinta di Andrea

La 53esima edizione del Giffoni Film Festival, manifestazione dedicata come
sempre ai giovani, ospita 150 opere in concorso da 35 nazioni, compresa 'ltalia,
e 50 fuori concorso. “Fuori dall’acqua” viene lanciato al GFF il 27 luglio alle
ore 11 durante la Giffonl Impact dI LICE: partendo dalla proiezione dello
short movie “Fuori dall'acqua” si affrontera il tema dell'Epilessia con Laura
LICE, Oriano , Past President LICE, la regista
Angela Bevilacqua e I'attore Antonio Ciorfito. “Provare a raccontare

Tassl, P!

attraverso un cortometraggio la storia di un giovane talento che combatte con
I'epilessia con la stessa grinta e determinazione con cui si approccia alle gare di
nuoto é stata una bella avventura che ha aggiunto valore alla nostra esperienza

Paure, successi e speranze di un adolescente con epilessia n
vincitrice del contest Lice ‘Si va in scena. Storie di epilessia’
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corto ‘Fuori dall’acqua’ ispirato alla storia

Riproduzione

LAZAMPA iservata

| \
11 gatto Bella "muore per 26
minuti" avvelenato per il
contatto con un fiore, poi il
salvataggio "miracoloso"

LEGGI ANCHE

Nasce ViVa, biobanca di
ricerca che conterra 5
milioni di campioni

Malattie rare, la storia
Floriana e del suo dolor
invisibile

Ictus, ogni minuto
muoiono due milioni di
neuroni: perché il temp &
prezioso

€ saLuTE

o

Safari, trekking o spiagge esotiche? I
consigli per 'salvare' la salute in
viaggio

Caldo, i medici di famiglia: "Impatto
sociale, non solo medico". I consigli
per ogni eta

Covid, svelato il mistero degli
asintomatici

Pressione bassa, come si crea si
riconosce e si affronta I'ipotensione
da calore

leggi tutte le notizie di Salutc

189



26/07/2023 00:07

- -
Sio e la Provincia

umana oltre che professionale”, spiega Lulgl Sales, Head of Original
Productlons Glffonl Innovation Hub. “Lo short film racchiude in sé un
messaggio per tutti i ragazzi: gli ostacoli della vita si affrontano una bracciata
alla volta, senza mai perdere di vista chi siamo e il potenziale che riusciamo ad
esprimere nei momenti piu faticosi. Fuori dall'acqua & un inno alla vita".

L'epilessia

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I'epilessia & una delle malattie
neurologiche piu diffuse, per questo I'Organizzazione Mondiale della Sanita I'ha
riconosciuta come una malattia sociale. Si stima che nei Paesi industrializzati
interessi circa 1 persona su 100: in Italia soffrono di Epilessia circa 600.000
persone, ben 6 milioni in Europa. Nei Paesi a reddito elevato, I'incidenza
dell'epilessia presenta due picchi, rispettivamente nel primo anno di vita e
dopo i 75 anni: in Italia si calcola che ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di
Epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell’'eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75
anni. La campagna di sensibilizzazione ‘Si va in scena. Storie di Epilessia’,
realizzata grazie al contributo non condizionante di Angelini Pharma, UCB, Jazz
Pharmaceuticals, Eisai, Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi, proseguira per tutto
il 2023. Il cortometraggio “Fuori dall’acqua”® partecipera, fuori concorso, alla
Mostra Internazis d'Arte Ci fica di Venezia, il prossimo 7
settembre.

Argomenti
Epilessia
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Epilessia, a]. Giffoni Paure, successi e speranze di un adolescente con epilessian corto ‘Fuori dall’acqua’ ispirato alla storia
Film Festiva]. la Storia vincitrice del contest Lice ‘Si va in scena. Storie di epilessia’

di Andrea e di come

affronta la malattia

una bracciata alla

volta

DI IRMA D'ARIA

Tra le 150 opere in concorso al Giffoni Film Festival c'é anche una storia di
epilessia. E quella di Andrea, un adolescente affetto da questa malattia LAZAMPA
protagonista del cortometraggio “Fuori dall’'acqua”, lo short film di Angela
Bevilacqua, firmato Giffoni Innovation Hub, in collaborazione con LICE, Lega
Italiana Contro I'Epllessia e Fondazlone LICE, che verra presentato il 27
luglio in occasione della 53esima edizione del Giffoni Film Festival.

Una testimonianza che fa sperare

11 gatto Bella "muore per 26
minuti" avvelenato per il
contatto con un fiore, poi il

Andrea si tuffa, la gara comincia. Motori in azione e riflettori puntati su una T o
salvataggio "miracoloso

giovane speranza del nuoto, protagonista di “Fuori dall’acqua”. Andrea non & un
adolescente qualunque, ma convive con I'Epilessia. Liberamente ispirata alla

storia vincitrice del Contest LICE, “Si va in Scena. Storie di Epilessia®, quella
di Andrea & una testimonianza di lotta ma anche di speranza, contro ogni stigma

sociale e pregiudizio, in cui lo sport, gli affetti, ma anche i farmaci, giocano LEGGI ANCHE

un ruolo cruciale. “Questo cortometraggio € un traguardo significativo della
Campagna LICE di quest'anno - commenta Laura Tassi, Presidente LICE - e
siamo orgogliosi di essere arrivati fin qui, per tutte le persone con epilessia.

Nasce ViVa, biobanca di
ricerca che conterra 5
milioni di campioni

Raccontare, attraverso un susseguirsi di immagini ricche di emozioni,

I'esperienza di un ragazzo con epilessia, pur con le difficolta legate alla malattia, Malattie rare, la storia ¢
a Floriana e del suo dolor

invisibile

e la voglia di vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un
successo per tutti i pazienti e tutti i caregiver. Ringraziamo Giffoni Film Festival
per questa straordinaria opportunita”. L.
Ictus, ogni minuto
muoiono due milioni di
neuroni: perché il temp &
prezioso

Lo sport come sfida

A 12 anni Andrea si ammala di epilessia, ma nonostante cid continua i suoi [
allenamenti di nuoto. La sua storia ha vinto il premio della LICE - Lega Italiana 2 SALUTE
Contro I'Epilessia, dedicato all'inclusione sociale e parte della campagna ‘Si va in
scena. Storie di epilessia’. “Dopo tre mesi dall'ultima crisi, alle finali regionali,
Andrea nei 1500 stile ha fatto un tempo che & a soli 2 secondi dal tempo limite
necessario per poter partecipare questa estate agli italiani Open Water Assoluti
di Piombino. lo credo che ci riuscira perché I'epilessia non deve vincerlo ma & lui
a dover vincere”, racconta mamma Antonella.

Safari, trekking o spiagge esotiche? I
consigli per 'salvare' la salute in
viaggio

Caldo, i medici di famiglia: "Impatto
sociale, non solo medico". I consigli
per ogni eta

Convivere con i pregiudizi

Covid, svelato il mistero degli
asintomatici

A questa storia di coraggio si ispira il cortometraggio che sara proiettato al

Giffoni Film Festival e, fuori concorso, alla prossima Mostra Internazionale d'Arte  Pressione bassa, come S1crea si

) o B 3 o riconosce e si affronta I'ipotensione

Cinematografica di Venezia. “Fuori dallacqua nasce da una storia liberamente 4, calore

ispirata all'esperienza di un adolescente con epilessia - sottolinea Oriano

Mecarelll, Past President LICE - malattia che gli ha creato e continua a

creare problemi in ambito scolastico, relazionale e sportivo. Andrea ha anche

leggi tutte le notizie di Salute

sperimentato alcuni effetti collaterali legati all'assunzione dei farmaci anticrisi,
che per essere efficace deve essere quotidiana e regolare. Nel caso
dell'epilessia la sofferenza delle persone & spesso legata al pregiudizio e alla
disinformazione, piti che alla malattia di per sé”.

La grinta dl Andrea

La 53esima edizione del Giffoni Film Festival, manifestazione dedicata come
sempre ai giovani, ospita 150 opere in concorso da 35 nazioni, compresa I'ltalia,
e 50 fuori concorso. “Fuori dall’acqua” viene lanciato al GFF il 27 luglio alle
ore 11 durante la Giffoni Impact di LICE: partendo dalla proiezione dello
short movie “Fuori dall'acqua” si affrontera il tema dell'Epilessia con Laura
Tassi, Presidente LICE, Oriano Mecarelli, Past President LICE, |a regista
Angela Bevilacqua e I'attore Antonio Ciorfito. “Provare a raccontare
attraverso un cortometraggio la storia di un giovane talento che combatte con
I'epilessia con la stessa grinta e determinazione con cui si approccia alle gare di
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nuoto & stata una bella avventura che ha aggiunto valore alla nostra esperienza
al
Productions Giffoni Innovation Hub. “Lo short film racchiude in sé un
messaggio per tutti i ragazzi: gli ostacoli della vita si affrontano una bracciata
alla volta, senza mai perdere di vista chi siamo e il potenziale che riusciamo ad
esprimere nei momenti pit faticosi. Fuori dall'acqua & un inno alla vita”".

umana oltre che professionale”, spiega Luigi Sales, Head of O

L'epilessia

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I'epilessia & una delle malattie
neurologiche piu diffuse, per questo I'Organizzazione Mondiale della Sanita I'ha
riconosciuta come una malattia sociale. Si stima che nei Paesi industrializzati
interessi circa 1 persona su 100: in Italia soffrono di Epilessia circa 600.000
persone, ben 6 milioni in Europa. Nei Paesi a reddito elevato, I'incidenza
dell’epllessla presenta due picchi, rispettivamente nel primo anno di vita e
dopo i 75 anni: in Italia si calcola che ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di
Epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell'eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75
anni. La campagna di sensibilizzazione ‘Si va in scena. Storie di Epilessia’,
realizzata grazie al contributo non condizionante di Angelini Pharma, UCB, Jazz
Pharmaceuticals, Eisai, Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi, proseguira per tutto
il 2023. Il cortometraggio “Fuori dall’acqua” partecipera, fuori concorso, alla
Mostra Inter ionale d'Arte Ci fica di Venezia, il prossimo 7
settembre.

Argomenti

Epilessia
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DI IRMA D'ARIA
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Tra le 150 opere in concorso al Giffoni Film Festival c’¢ anche una - ® )
LEGGIANCHE Rerosuzione. RACCOMANDA

storia di epilessia. E quella di Andrea, un adolescente affetto da questa
malattia protagonista del cortometraggio “Fuori dall’acqua”, lo short
film di Angela Bevilacqua, firmato Giffoni Innovation Hub, in Nasce Viva, biOban‘fa d
collaborazione con LICE, Lega Italiana Contro I’Epilessia e 3 EEEZ?I S?Sai(igits:lria 5
Fondazione LICE, che verra presentato il 27 luglio in occasione della

53esima edizione del Giffoni Film Festival.
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% Malattie rare, la storia ¢ Marco Fer!

| Floriana e del suo dolor 'Teorema’
invisibile ] canzone d

Una testimonianza che fa sperare prime fan
Ictus, ogni minuto le femmini

Popolare"

muoiono due milioni di

Andrea si tuffa, la gara comincia. Motori in azione e riflettori puntati su X o
neuroni: perché il temp

una giovane speranza del nuoto, protagonista di “Fuori dall’acqua”.

€ prezioso Il record d
Andrea non € un adolescente qualunque, ma convive con I’Epilessia. caldo sulla
Liberamente ispirata alla storia vincitrice del Contest LICE, “Si va in 4 battuto. Il
Scena. Storie di Epilessia”, quella di Andrea é una testimonianza di "Capitera ¢
lotta ma anche di speranza, contro ogni stigma sociale e pregiudizio, in spesso”

cuilo sport, gli affetti, ma anche i farmaci, giocano un ruolo
cruciale. “Questo cortometraggio & un traguardo significativo della
Campagna LICE di quest’anno - commenta Laura Tassi, Presidente
LICE - e siamo orgogliosi di essere arrivati fin qui, per tutte le persone
con epilessia. Raccontare, attraverso un susseguirsi di immagini ricche
di emozioni, I'esperienza di un ragazzo con epilessia, pur con le difficolta
legate alla malattia, e la voglia di vivere una vita come quella di tutti gli
adolescenti, rappresenta un successo per tutti i pazienti e tutti i
caregiver. Ringraziamo Giffoni Film Festival per questa straordinaria
opportunita”.

Lo sport come sfida

A 12 anni Andrea si ammala di epilessia, ma nonostante cid continua i
suoi allenamenti di nuoto. La sua storia ha vinto il premio della LICE -
Lega Italiana Contro I'Epilessia, dedicato all'inclusione sociale e parte
della campagna ‘Si va in scena. Storie di epilessia’. “Dopo tre mesi
dall’ultima crisi, alle finali regionali, Andrea nei 1500 stile ha fatto un
tempo che ¢ a soli 2 secondi dal tempo limite necessario per poter
partecipare questa estate agli italiani Open Water Assoluti di Piombino.
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To credo che ci riuscira perché ’epilessia non deve vincerlo ma ¢ lui a
dover vincere”, racconta mamma Antonella.

Malattie
neurologiche,
il

22

settembre

si

celebra

la

prima
giornata

nazionale
di Barbara
Orrico

21
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Convivere con i pregiudizi

A questa storia di coraggio si ispira il cortometraggio che sara proiettato
al Giffoni Film Festival e, fuori concorso, alla prossima Mostra
Internazionale d'Arte Cinematografica di Venezia. “Fuori dall’acqua
nasce da una storia liberamente ispirata all'esperienza di un
adolescente con epilessia - sottolinea Oriano Mecarelli, Past
President LICE - malattia che gli ha creato e continua a creare
problemi in ambito scolastico, relazionale e sportivo. Andrea ha anche
sperimentato alcuni effetti collaterali legati all'assunzione dei farmaci
anticrisi, che per essere efficace deve essere quotidiana e regolare. Nel
caso dell'epilessia la sofferenza delle persone & spesso legata al
pregiudizio e alla disinformazione, piul che alla malattia di per sé€”.
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mappa
completa
delle
connessioni
tra

i

neuroni
di Maurilio
Orbecchi

27

Febbraio
2023

La grinta di Andrea

La 53esima edizione del Giffoni Film Festival, manifestazione dedicata
come sempre ai giovani, ospita 150 opere in concorso da 35 nazioni,
compresa I'Italia, e 50 fuori concorso. “Fuori dall’acqua” viene
lanciato al GFF il 27 luglio alle ore 11 durante la Giffoni Impact di
LICE: partendo dalla proiezione dello short movie “Fuori dall’acqua” si
affrontera il tema dell’Epilessia con Laura Tassi, Presidente LICE,
Oriano Mecarelli, Past President LICE, la regista Angela
Bevilacqua e I'attore Antonio Ciorfito. “Provare a raccontare
attraverso un cortometraggio la storia di un giovane talento che
combatte con I’epilessia con la stessa grinta e determinazione con cui si
approccia alle gare di nuoto € stata una bella avventura che ha aggiunto
valore alla nostra esperienza umana oltre che professionale”, spiega
Luigi Sales, Head of Original Productions Giffoni Innovation
Hub. “Lo short film racchiude in sé un messaggio per tutti i ragazzi: gli
ostacoli della vita si affrontano una bracciata alla volta, senza mai
perdere di vista chi siamo e il potenziale che riusciamo ad esprimere nei
momenti pit faticosi. Fuori dall’acqua € un inno alla vita”.

Prove

di
terapia
genica
"on-
demand”
contro
I'epilessia
di Anna Lisa
Bonfraceschi
03

Novembre

2022
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L’epilessia

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I’epilessia &€ una delle
malattie neurologiche piu diffuse, per questo ’'Organizzazione Mondiale
della Sanita I'ha riconosciuta come una malattia sociale. Si stima che nei
Paesi industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in Italia soffrono
di Epilessia circa 600.000 persone, ben 6 milioniin Europa. Nei
Paesi a reddito elevato, I’incidenza dell’epilessia presenta due
picchi, rispettivamente nel primo anno di vita e dopo i 75 anni: in Italia si
calcola che ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia nel primo
anno di vita, 20-30 nell’eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni. La
campagna di sensibilizzazione ‘Si va in scena. Storie di Epilessia’,
realizzata grazie al contributo non condizionante di Angelini Pharma,
UCB, Jazz Pharmaceuticals, Eisai, Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi,
proseguira per tutto il 2023. Il cortometraggio “Fuori dall’acqua”
partecipera, fuori concorso, alla Mostra Internazionale d'Arte
Cinematografica di Venezia, il prossimo 7 settembre.

Argomenti

epilessia
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Film Festival la storia
di Andrea e di come
affronta la malattia
una bracciata alla
volta

DI IRMA D'ARIA

Frontiere

VA ALLA HOMEPAGE DI FRONTIERE VIDEO

Tra le 150 opere in concorso al Giffoni Film Festival c'¢ anche una storia di
epilessia. E quella di Andrea, un adolescente affetto da questa malattia
protagonista del cortometraggio “Fuori dall’acqua”, lo short film di Angela
Bevilacqua, firmato Giffoni Innovation Hub, in collaborazione con LICE, Lega
Itallana Contro I'Epllessia e Fondazlone LICE, che verra presentato il 27
luglio in occasione della 53esima edizione del Giffoni Film Festival.

Una che fa sp

Andrea si tuffa, la gara comincia. Motori in azione e riflettori puntati su una
giovane speranza del nuoto, protagonista di “Fuori dall'acqua’. Andrea non & un
adolescente qualunque, ma convive con I'Epilessia. Liberamente ispirata alla
storia vincitrice del Contest LICE, “Si va in Scena. Storie di Epilessia”, quella
di Andrea & una testimonianza di lotta ma anche di speranza, contro ogni stigma
sociale e pregiudizio, in cui lo sport, gli affetti, ma anche i farmaci, giocano
un ruolo cruciale. "Questo cortometraggio & un traguardo significativo della
Campagna LICE di quest'anno — commenta Laura Tassi, Presidente LICE - e
siamo orgogliosi di essere arrivati fin qui, per tutte le persone con epilessia.
Raccontare, attraverso un susseguirsi di immagini ricche di emozioni,
I'esperienza di un ragazzo con epilessia, pur con le difficolta legate alla malattia,
e la voglia di vivere una vita come quella di tutti gli adolescenti, rappresenta un
successo per tutti i pazienti e tutti i caregiver. Ringraziamo Giffoni Film Festival
per questa straordinaria opportunita”.

Lo sport come sfida

A 12 anni Andrea si ammala di epilessia, ma nonostante cid continua i suoi
allenamenti di nuoto. La sua storia ha vinto il premio della LICE - Lega Italiana
Contro I'Epilessia, dedicato all'inclusione sociale e parte della campagna ‘Si va in
scena. Storie di epilessia’. “Dopo tre mesi dall’'ultima crisi, alle finali regionali,
Andrea nei 1500 stile ha fatto un tempo che & a soli 2 secondi dal tempo limite
necessario per poter partecipare questa estate agli italiani Open Water Assoluti
di Piombino. lo credo che ci riuscira perché I'epilessia non deve vincerlo ma & lui
a dover vincere”, racconta mamma Antonella.

Convivere con i pregiudizi

A questa storia di coraggio si ispira il cortometraggio che sara proiettato al
Giffoni Film Festival e, fuori concorso, alla prossima Mostra Internazionale d'Arte
Cinematografica di Venezia. “Fuori dall'acqua nasce da una storia liberamente
ispirata all'esperienza di un adolescente con epilessia - sottolinea Oriano
Mecarelli, Past President LICE - malattia che gli ha creato e continua a
creare problemi in ambito scolastico, relazionale e sportivo. Andrea ha anche
sperimentato alcuni effetti collaterali legati all'assunzione dei farmaci anticrisi,
che per essere efficace deve essere quotidiana e regolare. Nel caso
dell'epilessia la sofferenza delle persone & spesso legata al pregiudizio e alla
disinformazione, piti che alla malattia di per sé”.

La grinta di Andrea

La 53esima edizione del Giffoni Film Festival, manifestazione dedicata come
sempre ai giovani, ospita 150 opere in concorso da 35 nazioni, compresa ['ltalia,
e 50 fuori concorso. “Fuori dall’acqua” viene lanciato al GFF il 27 luglio alle
ore 11 durante la Giffoni Impact di LICE: partendo dalla proiezione dello
short movie “Fuori dall'acqua” si affrontera il tema dell'Epilessia con Laura
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Tassi, Presidente LICE, Oriano Mecarelli, Past President LICE, la regista
Angela Bevilacqua e I'attore Antonio Ciorfito. “Provare a raccontare
attraverso un cortometraggio la storia di un giovane talento che combatte con
I'epilessia con la stessa grinta e determinazione con cui si approccia alle gare di
nuoto & stata una bella avventura che ha aggiunto valore alla nostra esperienza
umana oltre che professionale”, spiega Luigi Sales, Head of Original
Productions Giffoni ion Hub. “Lo short film racchiude in sé un
messaggio per tutti i ragazzi: gli ostacoli della vita si affrontano una bracciata
alla volta, senza mai perdere di vista chi siamo e il potenziale che riusciamo ad
esprimere nei momenti piu faticosi. Fuori dall'acqua & un inno alla vita”.

L'epilessia

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, I'epilessia & una delle malattie
neurologiche piu diffuse, per questo I'Organizzazione Mondiale della Sanita I'ha
riconosciuta come una malattia sociale. Si stima che nei Paesi industrializzati
interessi circa 1 persona su 100: in Italla soffrono di Epilessia circa 600.000
persone, ben 6 milioni in Europa. Nei Paesi a reddito elevato, I'incidenza
dell’epilessia presenta due picchi, rispettivamente nel primo anno di vita e
dopo i 75 anni: in Italia si calcola che ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di
Epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell'eta giovanile/adulta e 180 dopo i 75
anni. La campagna di sensibilizzazione ‘Si va in scena. Storie di Epilessia’,
realizzata grazie al contributo non condizionante di Angelini Pharma, UCB, Jazz
Pharmaceuticals, Eisai, Ecupharma, Lusofarmaco e Sanofi, proseguira per tutto
il 2023. Il cortometraggio "Fuori dall’acqua” partecipera, fuori concorso, alla

Mostra Internazionale d'Arte Ci fica di Venezia, il prossimo 7
settembre.
Argomenti
Epilessia
| diritti delle immagini e dei testi sono riservati. E vietat loro con qualsiasi mezzo e I'adattamento totale o parzic

GEDI News Network S.p.A.
Via Ernesto Lugaro n. 15 - 10126 Torino - P.I. 01578251009 Societa soggetta all‘attivita di direzione e coordinamento di GEDI Gruppo Editoriale S.p.A.
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Al Giffoni Film Festival il cortometraggio su paure,
successi e speranze di un adolescente con epilessia

“Fuori dall’'acqua” & ispirato alla storia vincitrice del contest Lice - Lega italiana
contro |'epilessia.

26 lug 2023

Roma — Andrea si tuffa, la gara comincia. Motori in
azione e riflettori puntati su una giovane speranza
del nuoto, protagonista di ‘Fuori dall'acqua’, lo short
film di Angela Bevilacqua, firmato Giffoni Innovation
Hub, in collaborazione con Lice, Lega italiana contro
I'epilessia e Fondazione Lice, che verra presentato il
prossimo 27 luglio in occasione della 53esima
edizione del Giffoni Film Festival.

i FUORI
SiDALACQUA

Andrea non & un adolescente qualunque, Andrea convive con I'Epilessia.
Liberamente ispirata alla storia vincitrice del Contest LICE, 'Si va in Scena. Storie di
Epilessia’, quella di Andrea é una testimonianza di lotta ma anche di speranza,
contro ogni stigma sociale e pregiudizio, in cui lo sport, gli affetti, ma anche i
farmaci, giocano un ruolo cruciale.

"Il cortometraggio ‘Fuori dall'acqua’ € un traguardo significativo della Campagna
Lice di quest'anno — commenta Laura Tassi, presidente Lice - e siamo orgogliosi di
essere arrivati fin qui, per tutte le Persone con Epilessia. Raccontare, attraverso un
susseguirsi di immagini ricche di emozioni, I'esperienza di un ragazzo con Epilessia,
pur con le difficolta legate alla malattia, e la voglia di vivere una vita come quella di
tutti gli adolescenti, rappresenta un successo per tutti i pazienti e tutti i caregiver.
Ringraziamo Giffoni Film Festival per questa straordinaria opportunita”.

La 53esima edizione del Giffoni Film Festival, manifestazione dedicata come
sempre ai giovani, ospitera 150 opere in concorso da 35 nazioni, compresa I'ltalia, e
50 fuori concorso.

"Fuori dall'acqua nasce da una storia liberamente ispirata all'esperienza di un
adolescente con epilessia, sottolinea Oriano Mecarelli, past president Lice -
malattia che gli ha creato e continua a creare problemi in ambito scolastico,
relazionale e sportivo. Andrea ha anche sperimentato alcuni effetti collaterali legati
all'assunzione dei farmaci anticrisi, che per essere efficace deve essere quotidiana e
regolare. Nel caso dell'epilessia la sofferenza delle persone € spesso legata al

Zn

pregiudizio e alla disinformazione, pit che alla malattia di per s&".

"Provare a raccontare attraverso un cortometraggio la storia di un giovane talento
che combatte con I'Epilessia con la stessa grinta e determinazione con cui si
approccia alle gare di nuoto & stata una bella avventura che ha aggiunto valore alla
nostra esperienza umana oltre che professionale. — spiega Luigi Sales, head of
Original Productions Giffoni Innovation Hub - Siamo felici che Lice e Fondazione
LICE abbiano scelto noi per la realizzazione dello short film che racchiude in sé un
messaggio per tutti i ragazzi che avranno modo di guardarlo: gli ostacoli della vita si
affrontano una bracciata alla volta, senza mai perdere di vista chi siamo e il
potenziale che riusciamo ad esprimere nei momenti pit faticosi. Fuori dall'acqua &
uninno alla vita".

Il cortometraggio ‘Fuori dall'acqua’ partecipera, fuori concorso, alla Mostra
Internazionale d'Arte Cinematografica di Venezia, il prossimo 7 settembre.

= stampa pagina BA invia questa pagina
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#GIFFONI53 11 27 luglio
Giffoni incontra Matteo
Paolillo e Laura Adriani

Published 2 ore ago - REDAZIONE

Insieme a loro, il giorno 8 anche: Joe Bastianich, Luca 0 33
Barbareschi, Tommaso Cassissa, Maurizio notes  views
Molinari, Andrea Romeo

n visita ufficiale al festival la
I Sottosegretaria del Ministero dei Beni
Culturali LUCIA BORGONZONI e i Prefetti
Valerio Valenti e Maria Forte All’Arena di
Piazza Fratelli Lumiére showcase di
EMANUELE ALOIA e BERNA Il programma
del 27 luglio

11 27 luglio il Giffoni Film Festival € pronto ad
accogliere un grande ritorno: la star di “Mare
Fuori” Matteo Paolillo incontrera gli oltre
6500 giurati. A Giffoni nell’ottava giornata di
festival arriva anche Laura Adriani, reduce
dal successo Sky di “A Casa Tutti Bene 2”.
Attesissima I'anteprima del nuovo film “La

Casa dei Fantasmi” di Justin Simien per The

Walt Disney Company Italia, con la

n REDAZIONE
partecipazione del MORE »

creator comico Tommaso Cassissa.

. .. . . e . .. . . # 27 luglio, Andrea Romeo. Giffoni,
A Giffoni il 27 luglio arrivano anche il Direttore de La Repubblica Maurizio Molinari, . ,g . )
Giulia Tucci press@m.mncomm.it,

I'imprenditore e personaggio televisivo Joe Bastianich, Iattore, regista e incontra, Joe Bastianich, Laura

produttore Luca Barbareschi, il critico cinematografico Andrea Romeo (distributore Adriani, Luca Barbareschi, Matteo

I Wonder Pictures), Ludovico Clemente del CPM Music Institute. Evento speciale per Paolillo, Maurizio Molinari, redazione,

.o . . . . - Tommaso Cassissa
i giurati della sezione +10 con DeAKids TV che presenta la serie Summer Limited

Edition di Mario Vitale, con la partecipazione di Alessio Pratico, Nicole Sorace, Ilenia Giffoni: Maria Chiara
Giannetta su Blanca
2 “Blanca avra a che fare
con un’altra persona non
vedente”
Published 6 minuti ago

Lazzarin, Luca Seta, Francesco Mura e il regista Vitale.

In visita ufficiale al festival la Sottosegretaria del Ministero dei Beni Culturali Lucia

Borgonzoni e i prefetti Valerio Valenti e Maria Forte, questi ultimi protagonisti
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dell'incontro sul FONDO ASILO MIGRAZIONE E INTEGRAZIONE. Spazio anche ai
temi di salute con gli incontri: “Si Va in scena: Storia di vita con Epilessia” con la
proiezione dello short film “FUORI DALL’ACQUA” con Laura Tassi (Presidente LICE),
Oriano Mecarelli (Past President LICE), Nathalie Falsetto (Specialty Care Medical
Lead di Angelini Pharma), Ivan di Schiena (Head of Patient Access and External
Engagement Italy di UCB Pharma) Angela Bevilacqua (regista), Antonio Ciorfito
(attore protagonista); 'incontro con Giulio Corrivetti (Direttore Dipartimento di
Salute Mentale della ASL Salerno) e I'evento INCYTE con Pino Toro (Presidente AIL),
Andrea Sgaravatti (Produttore e regista, fondatore casa di produzione Brandon Box),
Onofrio Mastandrea (Associate Vice Presidente, General Manager Incyte Italia). Tanti
i temi sul tavolo della discussione durante il festival di Giffoni, dallo sport con
I'incontro con il karateka campione Olimpico a Tokyo 2020 Luigi Busa e il fondatore
di Calciosociale Massimo Vallati per I’evento LETE. FULKAM; allo spazio con

I'incontro con I’Agenzia Spaziale Italiana con Maria Virelli.

Per i film in concorso al Giffoni, dal 27 luglio iniziano le votazioni delle giurie.
Durante la giornata le categorie di giurati divise per eta continueranno a visionare
film e cortometraggi: per gli ELEMENTS +6 NEW TALES OF FRANZ by Johannes
Schmid (Austria, 2023, 73°), mentre per gli ELEMENTS +10, THE LULUS by Yann
Samuell (France, Luxembourg, 2022, 109’). Saranno i giurati della GENERATOR +13 a
visionare BIG BOYS by Corey Sherman (USA, 2023, 88°), mentre quelli GENERATOR
+16 avranno ROCK.PAPER.GRENADE. by Iryna Tsilyk (Ukraine, 2022, 93’) e ai
GENERATOR +18 verra proposto ELAHA by Milena Aboyan (Germany, 2023, 110). I
piccoli ELEMENTS +3 vedranno diversi cortometraggi: THE LITTLE RAT by Maddy
Benson (USA, 2023, 2' 317), THE MERRY-GO-ROUND by Augusto Schillaci
(Argentina, 2022, 9' 37”), MOUSE HOUSE by Timon Leder (Slovenia, 2022, 8 30”),
OREN’S WAY by Keika Lee (USA, 2023, 16’ 39”), PIRATE AND A CELLO by Andrei
Sokolov (Russia, 2023, 14' 8”), POND by Lena von Dohren, Eva Rust (Switzerland,
2023, 8'30”). Chiudono la giornata di proiezioni la sezione GEX DOC, WHO AM I
SMILING FOR? by Eeva Migi (Estonia, 20283, 61’) e la PARENTAL EXPERIENCE con
I'incontro con SALVATORE RUBBO (AD GESESA) sulla Tutela della risorsa idrica e
del territorio e a seguire la proiezione di PIANO PIANO by Nicola Prosatore

(Ttaly, 2022, 84°).

Tanti poi gli eventi di innovazione con il Dream Team, quelli gastronomici del Giffoni
Food Show e dei partner del festival, a coronare la giornata del 27 luglio in serata in
Piazza Fratelli Lumiére ci sara lo showcase del Giffoni Music Concept con le

esibizioni alle 22 di Berna e Emanuele Aloia.

Com. Stam. + foto
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Tavolo della salute,
proficuo incontro all’Asp di
Catania. Soddisfatti i
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Sanihelp.it - Il 27 luglio in occasione della 53esima edizione del Giffoni Film
Festival sara presentato Fuori dall’acqua, lo short film di Angela Bevilacqua, firmato
Giffoni Innovation Hub, in collaborazione con LICE, Lega Italiana Contro
I’Epilessia e Fondazione LICE.

La 53esima edizione del Giffoni Film Festival, manifestazione dedicata come sempre
ai giovani, ospitera 150 opere in concorso da 35 nazioni, compresa |'Italia, e 50 fuori

concorso.
e

GALLERY

«Fuori dall'acqua nasce da una storia liberamente ispirata all'esperienza di un
BALANCE BOARD, GLI ESERCIZI

adolescente con Epilessia, sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE - .
PER MIGLIORARE L'EQUILIBRIO

malattia che gli ha creato e continua a creare problemi in ambito scolastico,

relazionale e sportivo. Andrea ha anche sperimentato alcuni effetti collaterali legati
all'assunzione dei farmaci anticrisi, che per essere efficace deve essere quotidiana e
regolare. Nel caso dell'Epilessia la sofferenza delle Persone é spesso legata al

pregiudizio e alla disinformazione, pit che alla malattia di per sé».
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Andrea si tuffa, la gara comincia, ma Andrea non & un adolescente qualunque, perché ‘
convive con I'Epilessia. L YT——

BIMBI PIU IN FORMA SE

Liberamente ispirata alla storia vincitrice del Contest LICE, »S/ va in Scena. Storie di CENANO SENZA TV

Epilessia», quella di Andrea € una testimonianza di lotta ma anche di speranza, contro
ogni stigma sociale e pregiudizio, in cui lo sport, gli affetti, ma anche i farmaci,
giocano un ruolo cruciale.

«Provare a raccontare attraverso un cortometraggio la storia di un giovane talento
che combatte con I’Epilessia con la stessa grinta e determinazione con cui si
approccia alle gare di nuoto é stata una bella avventura che ha aggiunto valore alla
nostra esperienza umana oltre che professionale. — spiega Luigi Sales, Head of
Original Productions Giffoni Innovation Hub - Siamo felici che LICE e Fondazione
LICE abbiano scelto noi per la realizzazione dello short film che racchiude in sé un
messaggio per tutti i ragazzi che avranno modo di guardarlo: gli ostacoli della vita si
affrontano una bracciata alla volta, senza mai perdere di vista chi siamo e il
potenziale che riusciamo ad esprimere nei momenti pit faticosi. Fuori dall’acqua é un
inno alla vita»

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

1l cortometraggio »Fuori dall’acqua» partecipera, fuori concorso, alla Mostra
Internazionale d'Arte Cinematografica di Venezia, il prossimo 7 settembre.
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Salute materno-infantile: focus salute mentale

Il Ministero della Salute ha pubblicato un position statement sull'allattamento con un focus sulla salute mentale,
evidenziando limportanza dell'allattamento per la relazione madre-bambino e per lo sviluppo del piccolo

Elena D'Alessandri 27 luglio 2023 - 0

Come ha insegnato la recente pandemia da Covid-19, la relazione madre-bambino

Iscriviti alle nostre newsletter

deve essere tutelata anche laddove si manifestino eventi epidemici, al fine di

ridurre la frequente insorgenza di stress e depressione nella madre. In tal senso, il
L. X . . Leggi Farmacia News
Ministero della Salute ha pubblicato un position statement su “Allattamento e

promozione della salute materno-infantile: Focus sulla salute mentale”.

Il documento ¢ stato ideato e predisposto dal Tavolo Tecnico operativo
interdisciplinare per la promozione dell’Allattamento del Ministero della Salute (TAS)
e dall'lUNICEF Italia, con il contributo di Societa Italiana di Psichiatria (SIP), Societa
Italiana di Neurologia (SIN), Lega Italiana contro I’Epilessia (LICE), Societa Italiana di
Neuropsichiatria dell'Infanzia e dell’Adolescenza (SINPIA), Ordine Psicologi del Lazio.

Allattamento e benefici per madre e bambino

L'allattamento ha una funzione regolatrice sul ritmo sonno-veglia, infatti, le

EDITORIALE
1A CELTA D) CUR (39 4 FISPETTRA

madri che allattano riferiscono pit tempo di sonno totale, pit energia quotidiana e
migliore salute fisica rispetto alle madri che ricorrono alla formula.
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Gli alti livelli sierici (particolarmente di notte) di prolattina della donna che allatta n.7 sl 2023

incrementano il sonno profondo, consentendo un riposo rigenerante. Il latte

materno, inoltre, ricco di triptofano e melatonina, aiuta il bambino a rilassarsi e gli
consente di riaddormentarsi dopo un risveglio.

DIMAGRA 4%

W Borsarss Kats

Da un punto di vista psicologico, I'allattamento «rafforza la consapevolezza materna
d’essere capace di accudire il proprio figlio, di soddisfare i suoi bisogni e di crescerlo. Il
senso d’autoefficacia materna con I'allattamento, particolarmente di un
pretermine, migliora la relazione madre-bambino>» si legge nel documento.

Anche il bambino allattato, dal canto suo, vedendo i suoi bisogni soddisfatti, piange
meno. «La madre, mostrando al bambino quanto lui sia importante, ne rafforza
I'autostima. Un pattern di attaccamento sicuro sembra prevenire la comparsa

in epoca adolescenziale di atteggiamenti e comportamenti aggressivi e

violenti» si legge nel documento. n.6 - Giugno 2023
o -:m.r' mEE.,  disor Q
s
T : i

I primi 1000 giorni di vita sono un periodo particolarmente dedicato per lo sviluppo del

bambino in cui lo stesso non deve essere soltanto nutrito, ma deve ricevere Ihrmacmews

accudimento e salute.

«Bambine e bambini risulteranno maggiormente pronti, da un punto di vista emotivo
e cognitivo, a far fronte a eventi avversi e stressanti. Tutto questo inizia ancor prima

della nascita, quando le madri e altri caregiver possono iniziare a parlare e a cantare al

mmATIoN
Pk e i errascans

bambino, perché & ormai acquisito come il feto sia gia in grado di udire e il

neonato capace di riconoscere la voce materna» si legge ancora nel position
statement del Ministero.

Prevenire e riconoscere i disturbi mentali

n.5 - Maggio 2023

Riconoscere un disturbo mentale nel genitore nella fase perinatale e postnatale puo Edicola Web
non essere agevole per una serie di ragioni. Per esempio, la sottovalutazione del

problema da parte della donna, associato a disagio e vergogna per un sentire diverso

dall’atteso rappresentano senza dubbio gli ostacoli maggiori. Tuttavia, ansia,

depressione e disturbi ossessivo-compulsivi alterano il rapporto madre-

bambino andando a incidere sullo sviluppo emotivo, cognitivo e sociale di
quest’ultimo.

1l passaggio alla genitorialita implica una importante ridefinizione identitaria, un
percorso non esente da difficolta. Mentre il maternity blues, ovvero uno stato di
tristezza che coinvolge dal 50 all’'80% delle neomamme, tende a risolversi
spontaneamente entro 2 settimane dal parto a seguito di processi di
“assestamento ormonale”, la depressione materna & un problema di altra natura
che incide su un attaccamento disfunzionale madre-bambino.

Depressione post partum e altri problemi

Si stima che questo disturbo interessi il 10-15% delle puerpere, in particolare,
quelle under 18 e over 40 «con bassa scolarizzazione, isolate e senza sostegno
famigliare e/o sociale, appartenenti a minoranze, come le persone immigrate in
condizioni di poverta e/o malnutrizione, con problemi relativi alla salute fisica.

Le donne risultano piu fragili anche in caso di gravidanza indesiderata o Procreazione

Medicalmente Assistita (PMA), esperienza di parto negativa, nascita pretermine o

problemi di salute del neonato, consumo di sostanze, violenza fisica o psicologica,
206



27/07/2023 14:07 .
Sito Web Farmacia News

esposizione a disastri naturali, epidemie/pandemie e guerre. Anche nelle famiglie con
coppie costituite da soggetti dello stesso sesso si & recentemente individuato un
maggior rischio di depressione post partum» evidenzia il documento.

Nonostante la gravita di queste problematiche, che coinvolgono famiglia e caregiver,
oltre al bambino, circa la meta dei casi non viene intercettata. Altre problematiche
che possono coinvolgere le neomamme sono il disturbo ossessivo compulsivo e la
psicosi puerperale. In ogni caso, I'allattamento viene raccomandato con le
medesime modalita e durata rispetto alla popolazione generale.

Allattamento “gold standard” per il bambino

In tal senso, & chiara la raccomandazione dell’Organizzazione Mondiale della Sanita «II
positivo effetto dell’allattamento sulla salute mentale ¢ alla base della
raccomandazione di promuovere |'allattamento senza incertezze nelle donne con

antecedenti depressivi o d'ansia e addirittura nelle donne con franca depressione post
} ; . L L . n.5 - Maggio 2023
partum, ma si rendono necessari supervisione e supporto, sia in famiglia sia da

parte dei servizi sanitari”. Edicola Web
Gli ultimi capitoli del documento sono dedicati ad allattamento e problematiche
neurologiche della madre o condizioni di dipendenza da sostanze evidenziando che, IN Dl Rll
con le dovute cautele, il latte materno rappresenta comunque il gold standard per il UTl Ll

bambino.
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