
LICE WEB
03 - 05 ottobre 2020



INDICE
 

LICE WEB

02/10/2020 Farmacista33 
Cannabidiolo (Cbd), Lice: dimezza crisi epilettiche in casi farmaco-resistenti

5

02/10/2020 globalist.it 
Epilessia infantile, l'83% dei neurologi in lockdown ha scelto la telemedicina

7

02/10/2020 redattoresociale.it   00:03
Epilessia, Lice: 1 paziente su 2 escluso dal mondo del lavoro

8

02/10/2020 Socialfarma   00:57
Epilessia. LICE: il cannabidiolo riduce la frequenza delle crisi oltre il 50%

10

02/10/2020 sanitainformazione.it   06:06
43° congresso LICE: un paziente su due con epilessia escluso dal mondo del
lavoro

11

02/10/2020 panoramasanita.it   10:54
Epilessia e Occupazione: 1 paziente su 2 escluso dal mondo del lavoro

13

02/10/2020 comunicareilsociale.com   13:43
Epilessia e occupazione: un paziente su due escluso dal mondo del lavoro

16

02/10/2020 pharmastar.it   14:58
Epilessia e occupazione: 1 paziente su 2 escluso dal mondo del lavoro. Arriva
un position paper della Lice

18

02/10/2020 tpi.it   16:36
Epilessia: così un paziente su due viene escluso dal mondo del lavoro

21

03/10/2020 lamescolanza.com 
Secondo uno studio, il cannabidiolo riduce le crisi epilettiche di oltre 50%

23

03/10/2020 globalist.it 
Il cannabidiolo puro riduce le crisi epilettiche oltre il 50%

24

03/10/2020 news.in-dies.info   06:26
Epilessia e lavoro: problemi per 1 paziente su 2

25

03/10/2020 LeNews.info   07:19
Lice: epilessia e occupazione, 1 paziente su 2 escluso dal mondo del lavoro

28

04/10/2020 ClicMedicina 
Epilessia e occupazione: 1 su 2 escluso dal mondo del lavoro

31



04/10/2020 diariodelweb.it   18:45
Epilessia: un paziente su due escluso dal mondo del lavoro

33



 
LICE WEB
 
 
15 articoli



 
Cannabidiolo (Cbd), Lice: dimezza crisi epilettiche in casi farmaco-

resistenti
LINK: http://www.farmacista33.it/cannabidiolo-cbd-lice-dimezza-crisi-epilettiche-in-casi-farmacoresistenti/pianeta-farmaco/news--54550.html 

Home / Farmaci farmaci
ot t22020 Cannabid io lo
(Cbd), Lice: dimezza crisi
epilettiche in casi farmaco-
resistenti Il cannabidiolo,
presente nella cannabis,
riduce la frequenza delle
crisi epilettiche fino al 54%
nei pazienti con Sindrome
di Dravet o di Lennox-
Gastaut. I dati presentati
dalla Lega italiana contro
l'epilessiaIl cannabidiolo
p u r o ,  u n o  d e i  t a n t i
componenti della cannabis,
riduce la frequenza delle
crisi epilettiche fino al 54%
nei paz ient i  af fett i  da
Sindrome di Dravet o di
L e n n o x - G a s t a u t  c o n
e p i l e s s i a  f a r m a c o -
resistente, ed il suo effetto
è riscontrabile anche nel
lungo periodo. È quanto
emerso nel corso della
giornata di apertura del 43°
Congresso nazionale della
L e g a  i t a l i a n a  c o n t r o
l'epilessia (Lice), in corso in
versione online. Sudi su
S indrome d i  Dravet  e
S i nd rome  d i  L ennox -
GastautSecondo i  dat i
presentati dal Gruppo di
studio Cannabis terapeutica

della Lice raccolti al termine
di un anno di studi clinici su
un campione di circa 100
pazienti Lice in terapia con
C a n n a b i d i o l o  p u r o
assumendo i l  fa rmaco
Epidyolex, è stato possibile
verificare una riduzione
mediana della frequenza
de l l e  c r i s i  ep i l e t t i che
dell 'ordine del 40-54%,
anche dopo 12 mesi di
trattamento in 51 pazienti.
Eventi avversi (non dose-
relati) sono stati riferiti
dalla metà dei pazienti in
trattamento, ma di entità
seria soltanto nel 9% dei
casi. In part icolare, la
raccolta dei dati cl inici
portata avanti dal gruppo di
studio Lice ha interessato
un campione di pazienti, sia
bambini che adulti, con una
epilessia farmaco-resistente
nell'ambito della Sindrome
di Dravet o della Sindrome
di Lennox-Gastaut. Lice:
presto farmaco prescrivibile
in I ta l ia  entro la  f ine
dell'anno«La sensazione
comune di chi si è dedicato
a questo importante campo
di interesse - ha spiegato la
do t t . s sa  Mon i ca  Lod i ,

consigliere della Lice e
coordinatrice del gruppo di
s t u d i o  " C a n n a b i s
terapeutica" - è che la
strada sia ancora lunga ma
interessante, soprattutto
a l l a  l uce  de l l e  nuove
prospettive che allargano
ad altre potenziali molecole
il mondo dei cannabinoidi
con un "effetto entourage.
I l  nos t r o  ob i e t t i vo  è
approfondire ulteriormente
questo ambito di azione
partendo da dati clinici
oggett iv i  che abbiamo
potuto riscontrare». «Questi
risultati - ha concluso il
professor Oriano Mecarelli,
presidente Lice - sono
molto incoraggiant i  ed
andrebbero verificati in
casistiche più numerose di
persone  con  ep i l ess ia
farmacoresistente, anche
con sindromi diverse da
quelle per cui il farmaco
Epidyolex sarà autorizzato.
In Italia il cannabidiolo
" p u r o "  p o t r à  e s s e r e
prescrivibile, infatti, a carico
de l  S i s tema san i ta r i o
nazionale speriamo entro la
fine dell'anno, sulla base di
un Piano di trattamento

La proprietà intellettuale è riconducibile alla fonte specificata in testa alla pagina. Il ritaglio stam
pa è da intendersi per uso privato

02/10/2020
Sito Web Farmacista33

5LICE WEB -  Rassegna Stampa 03/10/2020 - 05/10/2020



 specifico per pazienti con
Sindrome d i  Dravet  e
S i nd rome  d i  L ennox -
Gastaut di età superiore ai
d u e  a n n i  e d  i n
contemporaneo trattamento
con Clobazam».
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Epilessia infantile, l'83% dei neurologi in lockdown ha scelto la

telemedicina
LINK: https://www.globalist.it/benessere/2020/10/02/epilessia-infantile-l-83-dei-neurologi-in-lockdown-ha-scelto-la-telemedicina-2065489.html 

Lockdown e telemedicina
Salute 2 ottobre 2020Salute
La telemedicina è il futuro,
soprattutto in tempo di
Covid 19. Ed è usata in tutti
i campi. Otto epilettologi,
neurologi e neuropsichiatri
infantili su dieci durante il
lockdown da pandemia ha
utilizzato sistemi da remoto
per monitorare le condizioni
dei propri pazienti epilettici
e garantire una corretta
aderenza terapeutica. A
mostrarlo è un'indagine
in ternaz iona le  che  ha
coinvolto 35 Paesi  nel
mondo, presentata per la
prima volta in Italia in
occasione del simposio
"Dall'esperienza all'evidenza
clinica: alla scoperta di
nuove sinergie", promosso
da UCB Italia nell'ambito
d e l  4 3 °  C o n g r e s s o
nazionale della Lega italiana
contro l'epilessia (Lice). Alla
fine del 2019 il 63,4% degli
i n te rv i s ta t i  aveva  g ià
sperimentato almeno una
volta i sistemi da remoto
per l 'assistenza cl inica.
Durante la pandemia, però,
i l  l o r o  u s o  è
s i g n i f i c a t i v a m e n t e

aumentato: l '83% dello
s t e s s o  c a m p i o n e  d i
special ist i ha uti l izzato
sistemi virtuali con video
per la  c l in ica,  mentre
l'84,6%, coinvolto in attività
a c c a d e m i c h e ,  h a
trasformato i propri corsi
med iante  so luz ion i  d i
didattica a distanza. E da
febbraio a lugl io 2020,
alcuni incontri di rilevanza
s c i e n t i f i c a  p e r  g l i
epilettologi sono stati svolti
in modalità virtuale. I l
61,7% degli intervistati si è
detto soddisfatto dei sistemi
utilizzati per tutti e tre i
campi di attività. Share
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Epilessia, Lice: 1 paziente su 2 escluso dal mondo del lavoro

LINK: http://www.redattoresociale.it/article/notiziario/epilessia_lice_1_paziente_su_2_escluso_dal_mondo_del_lavoro 

2 ottobre 2020 ore: 12:05
Salute Epilessia, Lice: 1
paziente su 2 escluso dal
mondo del lavoro A fronte
di un'età media di 37 anni,
il 60% delle persone con
epilessia non è occupato e
r i p o r t a  d i f f i c o l t à  d i
inser imento lavorat ivo.
Quasi 1 paziente su 2 (il
44%) si vede negato un
imp iego  pe r  r i nunc ia ,
insicurezza o esclusione
ROMA - A fronte di un'età
media di 37 anni, il 60%
delle persone con epilessia
non è occupato e riporta
difficoltà di inserimento
lavorativo, o mantenimento
dell'occupazione. Il 31%
n o n  l a v o r a  p e r
disoccupazione, il resto per
ragioni di età - studenti o
pensionati - per attività
domestica o per dichiarata
inabilità al lavoro. Quasi 1
paziente su 2 (il 44%) si
vede negato un impiego per
r inuncia, insicurezza o
e s c l u s i one .  È  quan to
emerso dalla ricerca "ERE -
gli Epilettologi Raccontano
le Epilessie", che in questa
seconda fase ha portato al
Position Paper presentato
oggi da LICE e Fondazione
ISTUD nel  corso del la
giornata conclusiva del 43°
Congresso Nazionale della
L ega  I t a l i a n a  c on t r o
l ' E p i l e s s i a  ( L ICE ) .  I l
documento è frutto del

lavoro pre l iminare de l
tavolo di consenso che per
la prima volta ha messo
insieme gli stakeholder più
rappresentativi del mondo
c l i n i c o ,  g i u r i d i c o ,
istituzionale, socio-sanitario
e associazionistico; hanno
infatti partecipato ai lavori,
oltre a LICE e Fondazione
ISTUD, ANMA (Associazione
N a z i o n a l e  M e d i c i
d'Azienda), il Ministero della
Salute, FIE (Federazione
I t a l i a n a  E p i l e s s i e ) ,
A s s o c i a z i o n e  F u o r i
dall'ombra - Insieme per
l'epilessia, e Manpower, e
un giuslavorista esperto in
dir i t to del  lavoro.  "La
carenza di dirett ive di
comportamento uniformi tra
medici curanti, Istituzioni,
aziende e medici del lavoro
- riferisce Paola Chesi,
Ricercatrice dell'Area sanità
e Salute della Fondazione
ISTUD - unitamente al forte
s t igma soc ia le  ancora
radicato e riscontrato anche
tra i  dator i  d i  lavoro,
r e n d o n o  n e c e s s a r i o
a f f rontare  in  man ie ra
sistematica e integrata la
questione dell'occupazione
della persona con epilessia.
Lo scopo di questo Tavolo,
che per la prima volta vede
coinvolti tutti gli attori del
processo, è proprio quello di
indiv iduare le l inee di
azione più opportune per

contribuire a migliorare le
possibilità occupazionali di
chi ha l'epilessia, ad oggi
significativamente più basse
della media, oltre a definire
buone pratiche di intervento
in maniera uniformata tra i
clinici e gli altri referenti
socio-sanitari e istituzionali
m ig l i o rando  qu ind i  l a
qual ità del la vita del le
persone con epilessia e dei
loro nuclei familiari". Dalle
conc lus ion i  de l  Paper ,
emerge come la scelta di
comunicare o meno la
condizione di epilessia nella
fase di ingresso nel lavoro
sia una questione centrale
per la quale si rendono
necessarie le condizioni di
rassicurazione, autostima,
r e s p o n s a b i l i t à ,  m a
soprattutto un adeguato
piano di welfare aziendale,
affinché la persona con
epilessia possa comunicare
l iberamente la propr ia
condizione, senza temere
ripercussioni in sede di
selezione e nel suo percorso
l a v o r a t i v o .  L a
comunicazione della propria
diagnosi potrebbe ridurre lo
stato di ansia e insicurezza
della persona con epilessia,
e di conseguenza i rischi di
favor i re  u l ter ior i  c r i s i
ep i l e t t i c he .  Ma  come
assicurare ad ogni persona
affetta da epilessia le giuste
condizioni per un adeguato
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inserimento lavorativo? In
questo senso, secondo le
conclusioni del Paper, le
a z i o n i  i n d i v i d u a t e
co invo lgono mol tep l i c i
soggetti, a partire dalle
aziende e i datori di lavoro,
che  s ono  ch i ama t i  a
prevedere la flessibil ità
del l 'organizzazione del
lavoro, incrementando,
laddove opportuno, il lavoro
d a  r e m o t o ,  o l t r e  a
prevedere in iz iat ive di
inclusione, come corsi per
la sicurezza obbligatori
dedicati alla formazione
sull'epilessia e gestione
d e l l e  c r i s i .
Contemporaneamente, sul
fronte della diagnosi, è
n e c e s s a r i o  f a c i l i t a r e
l'interazione tra il medico
competente (medico del
lavoro) e l'epilettologo, per
l 'avvio d i  un processo
virtuoso di  scambio di
i n f o r m a z i o n i  e  i l
raggiungimento di  una
valutazione del r ischio
lavora t i vo  coerente  e
univoca. Al medico del
lavoro, in particolare, è
richiesta una valutazione
neutrale ed indipendente
sulla persona con epilessia.
Inoltre, le Commissioni di
i n va l i d i t à  dov rebbe ro
i n t eg ra re  i  c r i t e r i  d i
valutazione, attualmente
basati sulle sole frequenze
delle crisi epilettiche, con
altri elementi, possibilmente
definiti in modo omogeneo
e recepiti attraverso delle
linee guida nazionali, come
è  avvenu to  pe r  a l t r e

condizioni. L'epilettologo e
le  soc ietà  sc ient i f i che
possono rafforzare il lavoro
d i  i n f o r m a z i o n e  e
formazione r ivolto al le
Commissioni di invalidità.
Inf ine,  per supportare
anche i  fami l iar i  del le
persone con epilessia nel
m a n t e n i m e n t o
dell'occupazione lavorativa,
an che  l a  s c uo l a  può
assumere un ruolo cruciale
nella gestione di eventuali
crisi epilettiche e della
terap ia ,  a t t raverso  la
s ommin i s t r a z i one  de i
f a rmac i  da  pa r te  de l
personale scolastico, per
ridurre le necessità dei
genitori di allontanarsi dal
luogo di lavoro durante
l'orario scolastico. Al fine di
garantire i l  dir itto al lo
studio, gli studenti con
epilessia, durante l'orario
sco last ico,  dovrebbero
avere diritto alla continuità
terapeutica e a ricevere
adeguata assistenza in caso
di crisi epilettiche. "È stato
fondamentale - ha concluso
i l  P r o f e s s o r  O r i a n o
Mecarelli, Presidente LICE -
aver avviato un processo
corale e sistematico che
ponga prima di tutto il tema
a l l ' a t t e n z i o n e  d e l l a
comunità scientifica e degli
i n t e r l o c u t o r i  s o c i a l i ,
istituzionali e giuridici. Sarà
poi prioritario per creare
u n a  r e t e  v i r t u o s a  e
integrata tra la parte clinica
e quella socio-istituzionale,
entità che oggi sembrano
agire più singolarmente che

c o r a l m e n t e ,  p e r  p o i
uniformare gli interventi
secondo del le l inee d i
indirizzo condivise e di
riferimento. L'occupazione
delle persone con epilessia
è una questione complessa
per la molteplicità di fattori
che  concor rono,  da l la
cond i z i one  c l i n i ca ,  a l
contesto familiare e sociale
di riferimento, alla tipologia
d i  a z i e nda  e  r i s c h i o
lavorativo correlato. Non
e s i s t e  una  s o l u z i o ne
univoca e non è certamente
sufficiente un tavolo di
lavoro di alcuni mesi per
camb ia re  da l l ' ogg i  a l
domani lo scenario attuale.
Con  i l  Pos i t i on  Paper
presentato, un primo passo
è comunque stato fatto".
( D I R E )  ©  C o p y r i g h t
Redattore Soc ia le  Tag
corre lat i  ep i less ia
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Epilessia. LICE: il cannabidiolo riduce la frequenza delle crisi oltre il

50%
LINK: https://www.socialfarma.it/epilessia-lice-il-cannabidiolo-riduce-la-frequenza-delle-crisi-oltre-il-50/ 

E p i l e s s i a .  L I C E :  i l
cannabid io lo  r iduce la
frequenza delle crisi oltre il
50% 2  O t tob re  2020
S e c o n d o  u n o  s t u d i o
presentato durante il 43°
Congresso Nazionale della
L ega  I t a l i a n a  c on t r o
l'Epilessia dal Gruppo di
studio Cannabis Terapeutica
della Lice, il cannabidiolo
p u r o ,  u n o  d e i  t a n t i
componenti della cannabis,
riduce i la frequenza delle
crisi epilettiche fino al 54%
nei paz ient i  af fett i  da
sindrome di Dravet o di
L e n n o x - G a s t a u t  c o n
e p i l e s s i a  f a r m a c o -
resistente, e il suo effetto è
riscontrabi le anche nel
lungo periodo. In base ai
dati presentati dagli esperti,
al termine di un anno di
studi clinici, su un campione
d i  c i r ca  100  paz ien t i
attualmente in terapia con
cannabidiolo puro, è stato
poss ib i le  ver i f i care  in
media, una riduzione della
f r equenza  de l l e  c r i s i
epilettiche del 40-54%,
anche dopo 12 mesi di
trattamento in 51 pazienti.
Eventi avversi sono stati

r i fer i t i  da l la  metà de i
pazienti in trattamento, ma
di entità seria soltanto nel
9% dei casi. In particolare,
la raccolta dei dati clinici
portata avanti dal gruppo di
studio LICE ha interessato
un campione di pazienti, sia
bambini che adulti, con una
epilessia farmaco-resistente
nell'ambito della Sindrome
di Dravet o della Sindrome
di Lennox-Gastaut. "Questi
risultati - ha commentato il
professor Oriano Mecarelli,
Presidente LICE - sono
mo l to  incoragg iant i  e
andrebbero verificati in
casistiche più numerose di
persone  con  ep i l ess ia
farmacoresistente, anche
con sindromi diverse da
quelle per cui il farmaco
Epidyolex sarà autorizzato".
"In Italia il cannabidiolo
p u r o  p o t r à  e s s e r e
prescrivibile infatti a carico
de l  S i s tema San i ta r io
Nazionale speriamo entro la
fine dell'anno, sulla base di
un Piano di Trattamento
specifico per pazienti con
s indrome d i  Dravet  e
sindrome di Lennox-Gastaut
di età superiore ai due anni

e  i n  c o n t e m p o r a n e o
trattamento con clobazam",
ha conc luso Mecare l l i .
cannab id io lo  purocr i s i
ep i l e t t i cheLICE
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43° congresso LICE: un paziente su due con epilessia escluso dal

mondo del lavoro
LINK: https://www.sanitainformazione.it/salute/43-congresso-lice-epilessia-e-occupazione-1-paziente-su-2-escluso-dal-mondo-del-lavoro/ 

Salute 2 Ottobre 2020 43°
c o n g r e s s o  L I C E :  u n
paz i en t e  su  due  c on
epilessia escluso dal mondo
del lavoro Presentato oggi
da LICE e Fondaz ione
ISTUD, in chiusura del 43°
Congresso  de l l e  Lega
Italiana Contro l'Epilessia, il
Position Paper sul rapporto
tra occupazione ed epilessia
di Redazione A fronte di
un'età media di 37 anni, il
60% delle persone con
epilessia non è occupato e
r i p o r t a  d i f f i c o l t à  d i
inserimento lavorativo, o
m a n t e n i m e n t o
dell'occupazione. Il 31%
n o n  l a v o r a  p e r
disoccupazione, il resto per
ragioni di età - studenti o
pensionati - per attività
domestica o per dichiarata
inabilità al lavoro. Quasi 1
paziente su 2 (il 44%) si
vede negato un impiego per
r inuncia, insicurezza o
e s c l u s i one .  È  quan to
emerso dalla ricerca "ERE -
gli Epilettologi Raccontano
le Epilessie", che in questa
seconda fase ha portato al
Position Paper presentato
oggi da LICE e Fondazione

ISTUD nel  corso del la
giornata conclusiva del 43°
Congresso Nazionale della
L ega  I t a l i a n a  c on t r o
l 'Ep i l ess ia  (L ICE) .  «I l
documento spiega LICE - è
frutto del lavoro preliminare
del tavolo di consenso che
per la prima volta ha messo
insieme gli stakeholder più
rappresentativi del mondo
c l i n i c o ,  g i u r i d i c o ,
istituzionale, socio-sanitario
e associazionistico; hanno
infatti partecipato ai lavori,
oltre a LICE e Fondazione
ISTUD, ANMA (Associazione
N a z i o n a l e  M e d i c i
d'Azienda), il Ministero della
Salute, FIE (Federazione
I t a l i a n a  E p i l e s s i e ) ,
A s s o c i a z i o n e  F u o r i
dall'ombra - Insieme per
l'epilessia, e Manpower, e
un giuslavorista esperto in
dir i t to del  lavoro. «La
carenza di dirett ive di
comportamento uniformi tra
medici curanti, Istituzioni,
aziende e medici del lavoro
- riferisce Paola Chesi,
Ricercatrice dell'Area Sanità
e Salute della Fondazione
ISTUD - rendono necessario
a f f rontare  in  man ie ra

sistematica e integrata la
questione dell'occupazione
della persona con epilessia.
Lo scopo di questo Tavolo,
che per la prima volta vede
coinvolti tutti gli attori del
processo, è proprio quello di
indiv iduare le l inee di
azione più opportune per
contribuire a migliorare le
possibilità occupazionali di
chi ha l'epilessia». «Dalle
conclusioni del Paper -
precisa LICE -  emerge
c o m e  l a  s c e l t a  d i
comunicare o meno la
condizione di epilessia nella
fase di ingresso nel lavoro
sia una questione centrale
per la quale si rendono
necessarie le condizioni di
rassicurazione, autostima,
r e s p o n s a b i l i t à ,  m a
soprattutto un adeguato
piano di welfare aziendale,
affinché la persona con
epilessia possa comunicare
l iberamente la propr ia
condizione, senza temere
ripercussioni in sede di
selezione e nel suo percorso
lavora t ivo» .  Ma come
assicurare ad ogni persona
affetta da epilessia le giuste
condizioni per un adeguato
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inserimento lavorativo? «In
questo senso, secondo le
conclusioni del Paper, le
a z i o n i  i n d i v i d u a t e
co invo lgono mol tep l i c i
soggetti, a partire dalle
aziende e i datori di lavoro,
che  s ono  ch i ama t i  a
prevedere la flessibil ità
del l 'organizzazione del
lavoro, incrementando,
laddove opportuno, il lavoro
d a  r e m o t o ,  o l t r e  a
prevedere in iz iat ive di
inclusione, come corsi per
la sicurezza obbligatori
dedicati alla formazione
sull'epilessia e gestione
d e l l e  c r i s i .
 Contemporaneamente, sul
fronte della diagnosi, è
n e c e s s a r i o  f a c i l i t a r e
l'interazione tra il medico
competente (medico del
lavoro) e l'epilettologo, per
l 'avvio d i  un processo
virtuoso di  scambio di
i n f o r m a z i o n i  e  i l
raggiungimento di  una
valutazione del r ischio
lavora t i vo  coerente  e
univoca. Al medico del
lavoro, in particolare, è
richiesta una valutazione
neutrale ed indipendente
s u l l a  p e r s o n a  c o n
e p i l e s s i a . I n o l t r e ,  l e
Commissioni di invalidità
dovrebbero integrare i
c r i te r i  d i  va lu taz ione ,
attualmente basati sulle
sole frequenze delle crisi
e p i l e t t i c he ,  c on  a l t r i
elementi, possibilmente
definiti in modo omogeneo
e recepiti attraverso delle
linee guida nazionali, come

è  avvenu to  pe r  a l t r e
condizioni. L'epilettologo e
le  soc ietà  sc ient i f i che
possono rafforzare il lavoro
d i  i n f o r m a z i o n e  e
formazione r ivolto al le
Commissioni di invalidità».
«Infine - conclude LICE -
per supportare anche i
familiari delle persone con
epilessia nel mantenimento
dell'occupazione lavorativa,
an che  l a  s c uo l a  può
assumere un ruolo cruciale
nella gestione di eventuali
crisi epilettiche e della
terap ia ,  a t t raverso  la
s ommin i s t r a z i one  de i
f a rmac i  da  pa r te  de l
personale scolastico, per
ridurre le necessità dei
genitori di allontanarsi dal
luogo di lavoro durante
l'orario scolastico. Al fine di
garantire i l  dir itto al lo
studio, gli studenti con
epilessia, durante l'orario
sco last ico,  dovrebbero
avere diritto alla continuità
terapeutica e a ricevere
adeguata assistenza in caso
di  cr is i  ep i lett iche».  
Iscriviti alla Newsletter di
Sanità Informazione per
r i m a n e r e  s e m p r e
a g g i o r n a t o
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Epilessia e Occupazione: 1
paziente su 2 escluso dal
m o n d o  d e l  l a v o r o
0 2 / 1 0 / 2 0 2 0  i n  N e w s
Presentato oggi da Lice e
Fondaz ione  ISTUD,  in
chiusura del 43° Congresso
delle Lega Italiana Contro
l'Epilessia, il Position Paper
s u l  r a p p o r t o  t r a
occupazione ed epilessia.
Per la prima volta un tavolo
di consenso riunisce gli
s t a k e h o l d e r  m e d i c i ,
giuridici, istituzionali e
a z i e n d a l i  p e r
l' individuazione di linee
guida univoche A fronte di
un'età media di 37 anni,
il 60% delle persone con
epilessia non è occupato e
r i p o r t a  d i f f i c o l t à  d i
inserimento lavorativo, o
m a n t e n i m e n t o
d e l l ' o c c u p a z i o n e .
I l  31% non lavora per
disoccupazione, il resto per
ragioni di età - studenti o
pensionati - per attività
domestica o per dichiarata
inabilità al lavoro. Quasi 1
paziente su 2 (il 44%) si
vede negato un impiego per
r inuncia, insicurezza o
e s c l u s i one .  È  quan to

emerso dalla ricerca "ERE -
gli Epilettologi Raccontano
le Epilessie", che in questa
seconda fase ha portato
a l   P o s i t i o n
Paper presentato oggi da LI
CE e Fondazione ISTUD nel
c o r s o  d e l l a  g i o r n a t a
c o n c l u s i v a  d e l   4 3 °
Congresso Nazionale della
L ega  I t a l i a n a  c on t r o
l ' E p i l e s s i a  ( L ICE ) .  I l
documento è frutto del
l a v o r o  p r e l i m i n a r e
del tavolo di consenso che
per la prima volta ha messo
insieme gli stakeholder più
rappresentativi del mondo
c l i n i c o ,  g i u r i d i c o ,
istituzionale, socio-sanitario
e associazionistico; hanno
infatti partecipato ai lavori,
oltre a LICE e Fondazione
ISTUD, ANMA (Associazione
N a z i o n a l e  M e d i c i
d'Azienda), il Ministero della
Salute, FIE (Federazione
I t a l i a n a
Epilessie), Associazione
Fuori dall'ombra - Insieme
per l'epilessia, e Manpower,
e un giuslavorista esperto in
dir i t to del  lavoro. «La
carenza di dirett ive di
comportamento uniformi tra

medici curanti, Istituzioni,
aziende e medici del lavoro
- r i fer isce Paola Chesi,
Ricercatrice dell'Area Sanità
e Salute della Fondazione
ISTUD - unitamente al forte
s t igma soc ia le  ancora
radicato e riscontrato anche
tra i  dator i  d i  lavoro,
r e n d o n o  n e c e s s a r i o
a f f rontare  in  man ie ra
sistematica e integrata la
questione dell'occupazione
della persona con epilessia.
Lo scopo di questo Tavolo,
che per la prima volta vede
coinvolti tutti gli attori del
processo, è proprio quello di
indiv iduare le l inee di
azione più opportune per
contribuire a migliorare le
possibilità occupazionali di
c h i  h a  l ' e p i l e s s i a ,
ad oggi significativamente
più basse della media, oltre
a definire buone pratiche di
in tervento  in  man iera
uniformata tra i clinici e gli
altri referenti socio-sanitari
e istituzionali migliorando
quindi la qualità della vita
delle persone con epilessia
e  d e i  l o r o  n u c l e i
familiari». Dalle conclusioni
del Paper, emerge come la
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scelta di  comunicare o
meno la condiz ione di
ep i less ia  ne l la  fase d i
ingresso nel lavoro sia una
questione centrale per la
quale si rendono necessarie
l e  c o n d i z i o n i  d i
rassicurazione, autostima,
r e s p o n s a b i l i t à ,  m a
soprattutto un adeguato
piano di welfare aziendale,
affinché la persona con
epilessia possa comunicare
l iberamente la propr ia
condizione, senza temere
ripercussioni in sede di
selezione e nel suo percorso
l a v o r a t i v o .  L a
comunicazione della propria
diagnosi potrebbe ridurre lo
stato di ansia e insicurezza
della persona con epilessia,
e di conseguenza i rischi di
favor i re  u l ter ior i  c r i s i
ep i l e t t i c he .  Ma  come
assicurare ad ogni persona
affetta da epilessia le giuste
condizioni per un adeguato
inserimento lavorativo? In
questo senso, secondo le
conclusioni del Paper, le
a z i o n i  i n d i v i d u a t e
co invo lgono mol tep l i c i
s o g g e t t i ,  a  p a r t i r e
dalle aziende e i datori di
lavoro, che sono chiamati a
prevedere la flessibil ità
del l 'organizzazione del
lavoro, incrementando,
laddove opportuno, il lavoro
d a  r e m o t o ,  o l t r e  a
prevedere in iz iat ive di
inclusione, come corsi per
la sicurezza obbligatori
dedicati alla formazione
sull'epilessia e gestione
d e l l e  c r i s i .

Contemporaneamente, sul
fronte della diagnosi, è
n e c e s s a r i o  f a c i l i t a r e
l'interazione tra il medico
competente (medico del
lavoro) e l'epilettologo, per
l 'avvio d i  un processo
virtuoso di  scambio di
i n f o r m a z i o n i  e  i l
raggiungimento di  una
valutazione del r ischio
lavora t i vo  coerente  e
univoca. Al medico del
lavoro, in particolare, è
richiesta una valutazione
neutrale ed indipendente
sulla persona con epilessia.
Inoltre, le Commissioni di
i n v a l i d i t à   d o v r e b b e r o
i n t eg ra re  i  c r i t e r i  d i
valutazione, attualmente
basati sulle sole frequenze
delle crisi epilettiche, con
altri elementi, possibilmente
definiti in modo omogeneo
e recepiti attraverso delle
linee guida nazionali, come
è  avvenu to  pe r  a l t r e
condizioni. L'epilettologo e
l e   s o c i e t à
s c i e n t i f i c h e   p o s s o n o
raf forzare i l  lavoro d i
informazione e formazione
rivolto alle Commissioni di
inva l id i tà .  In f ine ,  per
supportare anche i familiari
delle persone con epilessia
n e l  m a n t e n i m e n t o
dell'occupazione lavorativa,
a n c h e  l a   s c u o l a   p u ò
assumere un ruolo cruciale
nella gestione di eventuali
crisi epilettiche e della
terap ia ,  a t t raverso  la
s ommin i s t r a z i one  de i
f a rmac i  da  pa r te  de l
personale scolastico, per

ridurre le necessità dei
genitori di allontanarsi dal
luogo di lavoro durante
l'orario scolastico. Al fine di
garantire i l  dir itto al lo
studio, gli studenti con
epilessia, durante l'orario
sco last ico,  dovrebbero
avere diritto alla continuità
terapeutica e a ricevere
adeguata assistenza in caso
di crisi epilettiche. «? stato
fondamentale - ha concluso
i l   P r o f e s s o r  O r i a n o
Mecarelli, Presidente LICE -
 aver avviato un processo
corale e sistematico che
ponga prima di tutto il tema
a l l ' a t t e n z i o n e  d e l l a
comunità scientifica e degli
i n t e r l o c u t o r i  s o c i a l i ,
istituzionali e giuridici. Sarà
poi prioritario per creare
u n a  r e t e  v i r t u o s a  e
integrata tra la parte clinica
e quella socio-istituzionale,
entità che oggi sembrano
agire più singolarmente che
c o r a l m e n t e ,  p e r  p o i
uniformare gli interventi
secondo del le l inee d i
indirizzo condivise e di
riferimento. L'occupazione
d e l l e  p e r s o n e  c o n
epilessia è una questione
c o m p l e s s a  p e r  l a
molteplicità di fattori che
c o n c o r r o n o ,  d a l l a
cond i z i one  c l i n i ca ,  a l
contesto familiare e sociale
di riferimento, alla tipologia
d i  a z i e nda  e  r i s c h i o
lavorativo correlato. Non
e s i s t e  una  s o l u z i o ne
univoca e non è certamente
sufficiente un tavolo di
lavoro di alcuni mesi per
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 c a m b i a r e
da l l ' o gg i   a l   d oman i   l o
scenario attuale. Con il
P o s i t i o n  P a p e r
presentato, un primo passo
è comunque stato fatto».
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Epilessia e occupazione: un
paziente su due escluso dal
mondo del  lavoro 0 2
Ottobre 2020 A fronte di
un'età media di 37 anni,
il 60% delle persone con
epilessia non è occupato e
r i p o r t a  d i f f i c o l t à  d i
inserimento lavorativo, o
m a n t e n i m e n t o
d e l l ' o c c u p a z i o n e .
I l  31% non lavora per
disoccupazione, il resto per
ragioni di età - studenti o
pensionati - per attività
domestica o per dichiarata
inabilità al lavoro. Quasi 1
paziente su 2 (il 44%) si
vede negato un impiego per
r inuncia, insicurezza o
e s c l u s i one .  È  quan to
emerso dalla ricerca "ERE -
gli Epilettologi Raccontano
le Epilessie", che in questa
seconda fase ha portato
al Position Paper presentato
d a   L I C E   e   F o n d a z i o n e
ISTUD ne l  corso  de l la
giornata conclusiva del 43°
Congresso Nazionale della
L ega  I t a l i a n a  c on t r o
l ' E p i l e s s i a  ( L ICE ) .  I l
documento è frutto del
l a v o r o  p r e l i m i n a r e
del tavolo di consenso che

per la prima volta ha messo
insieme gli stakeholder più
rappresentativi del mondo
c l i n i c o ,  g i u r i d i c o ,
istituzionale, socio-sanitario
e associazionistico; hanno
infatti partecipato ai lavori,
oltre a LICE e Fondazione
ISTUD, ANMA (Associazione
N a z i o n a l e  M e d i c i
d'Azienda), il Ministero della
Salute, FIE (Federazione
I t a l i a n a
Epilessie), Associazione
Fuori dall'ombra - Insieme
per l'epilessia, e Manpower,
e un giuslavorista esperto in
dir i t to del  lavoro. «La
carenza di dirett ive di
comportamento uniformi tra
medici curanti, Istituzioni,
aziende e medici del lavoro
- r i fer isce Paola Chesi,
Ricercatrice dell'Area Sanità
e Salute della Fondazione
ISTUD - unitamente al forte
s t igma soc ia le  ancora
radicato e riscontrato anche
tra i  dator i  d i  lavoro,
r e n d o n o  n e c e s s a r i o
a f f rontare  in  man ie ra
sistematica e integrata la
questione dell'occupazione
della persona con epilessia.
Lo scopo di questo Tavolo,

che per la prima volta vede
coinvolti tutti gli attori del
processo, è proprio quello di
indiv iduare le l inee di
azione più opportune per
contribuire a migliorare le
possibilità occupazionali di
chi ha l'epilessia, ad oggi
significativamente più basse
della media, oltre a definire
buone pratiche di intervento
in maniera uniformata tra i
clinici e gli altri referenti
socio-sanitari e istituzionali
m ig l i o rando  qu ind i  l a
qual ità del la vita del le
persone con epilessia e dei
loro nuclei familiari». Dalle
conc lus ion i  de l  Paper ,
emerge come la scelta
di comunicare o meno la
condizione di epilessia nella
fase di ingresso nel lavoro
sia una questione centrale
per la quale si rendono
necessarie le condizioni di
rassicurazione, autostima,
r e s p o n s a b i l i t à ,  m a
soprattutto un adeguato
piano di welfare aziendale,
affinché la persona con
epilessia possa comunicare
l iberamente la propr ia
condizione, senza temere
ripercussioni in sede di
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selezione e nel suo percorso
l a v o r a t i v o .  L a
comunicazione della propria
diagnosi potrebbe ridurre lo
stato di ansia e insicurezza
della persona con epilessia,
e di conseguenza i rischi di
favor i re  u l ter ior i  c r i s i
ep i l e t t i c he .  Ma  come
assicurare ad ogni persona
affetta da epilessia le giuste
condizioni per un adeguato
inserimento lavorativo? In
questo senso, secondo le
conclusioni del Paper, le
a z i o n i  i n d i v i d u a t e
co invo lgono mol tep l i c i
s o g g e t t i ,  a  p a r t i r e
dalle aziende e i datori di
lavoro, che sono chiamati a
prevedere la flessibil ità
del l 'organizzazione del
lavoro, incrementando,
laddove opportuno, il lavoro
d a  r e m o t o ,  o l t r e  a
prevedere in iz iat ive di
inclusione, come corsi per
la sicurezza obbligatori
dedicati alla formazione
sull'epilessia e gestione
d e l l e  c r i s i .
Contemporaneamente, sul
fronte della diagnosi, è
n e c e s s a r i o  f a c i l i t a r e
l'interazione tra il medico
competente (medico del
lavoro) e l'epilettologo, per
l 'avvio d i  un processo
virtuoso di  scambio di
i n f o r m a z i o n i  e  i l
raggiungimento di  una
valutazione del r ischio
lavora t i vo  coerente  e
univoca. Al medico del
lavoro, in particolare, è
richiesta una valutazione
neutrale ed indipendente

sulla persona con epilessia.
Inoltre, le Commissioni di
i n v a l i d i t à   d o v r e b b e r o
i n t eg ra re  i  c r i t e r i  d i
valutazione, attualmente
basati sulle sole frequenze
delle crisi epilettiche, con
altri elementi, possibilmente
definiti in modo omogeneo
e recepiti attraverso delle
linee guida nazionali, come
è  avvenu to  pe r  a l t r e
condizioni. L'epilettologo e
l e   s o c i e t à
s c i e n t i f i c h e   p o s s o n o
raf forzare i l  lavoro d i
informazione e formazione
rivolto alle Commissioni di
inva l id i tà .  In f ine ,  per
supportare anche i familiari
delle persone con epilessia
n e l  m a n t e n i m e n t o
dell'occupazione lavorativa,
a n c h e  l a   s c u o l a   p u ò
assumere un ruolo cruciale
nella gestione di eventuali
crisi epilettiche e della
terap ia ,  a t t raverso  la
s ommin i s t r a z i one  de i
f a rmac i  da  pa r te  de l
personale scolastico, per
ridurre le necessità dei
genitori di allontanarsi dal
luogo di lavoro durante
l'orario scolastico. Al fine di
garantire i l  dir itto al lo
studio, gli studenti con
epilessia, durante l'orario
sco last ico,  dovrebbero
avere diritto alla continuità
terapeutica e a ricevere
adeguata assistenza in caso
di crisi epilettiche. «? stato
fondamentale - ha concluso
i l   P r o f e s s o r  O r i a n o
Mecarelli, Presidente LICE -
 aver avviato un processo

corale e sistematico che
ponga prima di tutto il tema
a l l ' a t t e n z i o n e  d e l l a
comunità scientifica e degli
i n t e r l o c u t o r i  s o c i a l i ,
istituzionali e giuridici. Sarà
poi prioritario per creare
u n a  r e t e  v i r t u o s a  e
integrata tra la parte clinica
e quella socio-istituzionale,
entità che oggi sembrano
agire più singolarmente che
c o r a l m e n t e ,  p e r  p o i
uniformare gli interventi
secondo del le l inee d i
indirizzo condivise e di
riferimento. L'occupazione
d e l l e  p e r s o n e  c o n
epilessia è una questione
c o m p l e s s a  p e r  l a
molteplicità di fattori che
c o n c o r r o n o ,  d a l l a
cond i z i one  c l i n i ca ,  a l
contesto familiare e sociale
di riferimento, alla tipologia
d i  a z i e nda  e  r i s c h i o
lavorativo correlato. Non
e s i s t e  una  s o l u z i o ne
univoca e non è certamente
sufficiente un tavolo di
lavoro di alcuni mesi per
camb ia re  da l l ' ogg i  a l
d o m a n i  l o  s c e n a r i o
attuale. Con i l  Posit ion
Paper presentato, un primo
passo è comunque stato
fatto». L'arte di star bene:
progetto per ragazzi disabili
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Epilessia e occupazione: 1
paziente su 2 escluso dal
mondo del lavoro. Arriva un
position paper della Lice
Neuro l og i a  Vene rd i  2
Ottobre 2020 Redazione A
fronte di un'età media di 37
anni, il 60% delle persone
c o n  e p i l e s s i a  n o n  è
occupato e riporta difficoltà
di inserimento lavorativo, o
m a n t e n i m e n t o
dell'occupazione. Il 31%
n o n  l a v o r a  p e r
disoccupazione, il resto per
ragioni di età - studenti o
pensionati - per attività
domestica o per dichiarata
inabilità al lavoro. Quasi 1
paziente su 2 (il 44%) si
vede negato un impiego per
r inuncia, insicurezza o
esclusione. Micofenolato
mofet i le  ef f icace nel la
sclerosi multipla Sindrome
di Dravet e di Lennox-
Gastaut, il cannabidiolo
riduce crisi epilettiche di
oltre il 50% A fronte di
un'età media di 37 anni, il
60% delle persone con
epilessia non è occupato e
r i p o r t a  d i f f i c o l t à  d i
inserimento lavorativo, o
m a n t e n i m e n t o

dell'occupazione. Il 31%
n o n  l a v o r a  p e r
disoccupazione, il resto per
ragioni di età - studenti o
pensionati - per attività
domestica o per dichiarata
inabilità al lavoro. Quasi 1
paziente su 2 (il 44%) si
vede negato un impiego per
r inuncia, insicurezza o
e s c l u s i one .  È  quan to
emerso dalla ricerca "ERE -
gli Epilettologi Raccontano
le Epilessie", che in questa
seconda fase ha portato al
Position Paper presentato
oggi da Lice e Fondazione
Is tud  ne l  co rso  de l l a
giornata conclusiva del 43°
Congresso Nazionale della
L ega  I t a l i a n a  c on t r o
l ' E p i l e s s i a  ( L i c e ) .  I l
documento è frutto del
lavoro pre l iminare de l
tavolo di consenso che per
la prima volta ha messo
insieme gli stakeholder più
rappresentativi del mondo
c l i n i c o ,  g i u r i d i c o ,
istituzionale, socio-sanitario
e associazionistico; hanno
infatti partecipato ai lavori,
oltre a Lice e Fondazione
Istud, Anma (Associazione
N a z i o n a l e  M e d i c i

d'Azienda), il Ministero della
Salute, Fie (Federazione
I t a l i a n a  E p i l e s s i e ) ,
A s s o c i a z i o n e  F u o r i
dall'ombra - Insieme per
l'epilessia, e Manpower, e
un giuslavorista esperto in
dir i t to del  lavoro.  "La
carenza di dirett ive di
comportamento uniformi tra
medici curanti, Istituzioni,
aziende e medici del lavoro
- riferisce Paola Chesi,
Ricercatrice dell'Area Sanità
e Salute della Fondazione
Istud - unitamente al forte
s t igma soc ia le  ancora
radicato e riscontrato anche
tra i  dator i  d i  lavoro,
r e n d o n o  n e c e s s a r i o
a f f rontare  in  man ie ra
sistematica e integrata la
questione dell'occupazione
della persona con epilessia.
Lo scopo di questo Tavolo,
che per la prima volta vede
coinvolti tutti gli attori del
processo, è proprio quello di
indiv iduare le l inee di
azione più opportune per
contribuire a migliorare le
possibilità occupazionali di
chi ha l'epilessia, ad oggi
significativamente più basse
della media, oltre a definire
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buone pratiche di intervento
in maniera uniformata tra i
clinici e gli altri referenti
socio-sanitari e istituzionali
m ig l i o rando  qu ind i  l a
qual ità del la vita del le
persone con epilessia e dei
loro nuclei familiari". Dalle
conc lus ion i  de l  Paper ,
emerge come la scelta di
comunicare o meno la
condizione di epilessia nella
fase di ingresso nel lavoro
sia una questione centrale
per la quale si rendono
necessarie le condizioni di
rassicurazione, autostima,
r e s p o n s a b i l i t à ,  m a
soprattutto un adeguato
piano di welfare aziendale,
affinché la persona con
epilessia possa comunicare
l iberamente la propr ia
condizione, senza temere
ripercussioni in sede di
selezione e nel suo percorso
l a v o r a t i v o .  L a
comunicazione della propria
diagnosi potrebbe ridurre lo
stato di ansia e insicurezza
della persona con epilessia,
e di conseguenza i rischi di
favor i re  u l ter ior i  c r i s i
ep i l e t t i c he .  Ma  come
assicurare ad ogni persona
affetta da epilessia le giuste
condizioni per un adeguato
inserimento lavorativo? In
questo senso, secondo le
conclusioni del Paper, le
a z i o n i  i n d i v i d u a t e
co invo lgono mol tep l i c i
soggetti, a partire dalle
aziende e i datori di lavoro,
che  s ono  ch i ama t i  a
prevedere la flessibil ità
del l 'organizzazione del

lavoro, incrementando,
laddove opportuno, il lavoro
d a  r e m o t o ,  o l t r e  a
prevedere in iz iat ive di
inclusione, come corsi per
la sicurezza obbligatori
dedicati alla formazione
sull'epilessia e gestione
d e l l e  c r i s i .
Contemporaneamente, sul
fronte della diagnosi, è
n e c e s s a r i o  f a c i l i t a r e
l'interazione tra il medico
competente (medico del
lavoro) e l'epilettologo, per
l 'avvio d i  un processo
virtuoso di  scambio di
i n f o r m a z i o n i  e  i l
raggiungimento di  una
valutazione del r ischio
lavora t i vo  coerente  e
univoca. Al medico del
lavoro, in particolare, è
richiesta una valutazione
neutrale ed indipendente
sulla persona con epilessia.
Inoltre, le Commissioni di
i n va l i d i t à  dov rebbe ro
i n t eg ra re  i  c r i t e r i  d i
valutazione, attualmente
basati sulle sole frequenze
delle crisi epilettiche, con
altri elementi, possibilmente
definiti in modo omogeneo
e recepiti attraverso delle
linee guida nazionali, come
è  avvenu to  pe r  a l t r e
condizioni. L'epilettologo e
le  soc ietà  sc ient i f i che
possono rafforzare il lavoro
d i  i n f o r m a z i o n e  e
formazione r ivolto al le
Commissioni di invalidità.
Inf ine,  per supportare
anche i  fami l iar i  del le
persone con epilessia nel
m a n t e n i m e n t o

dell'occupazione lavorativa,
an che  l a  s c uo l a  può
assumere un ruolo cruciale
nella gestione di eventuali
crisi epilettiche e della
terap ia ,  a t t raverso  la
s ommin i s t r a z i one  de i
f a rmac i  da  pa r te  de l
personale scolastico, per
ridurre le necessità dei
genitori di allontanarsi dal
luogo di lavoro durante
l'orario scolastico. Al fine di
garantire i l  dir itto al lo
studio, gli studenti con
epilessia, durante l'orario
sco last ico,  dovrebbero
avere diritto alla continuità
terapeutica e a ricevere
adeguata assistenza in caso
di crisi epilettiche. " stato
fondamentale - ha concluso
i l  P r o f e s s o r  O r i a n o
Mecarelli, Presidente Lice -
aver avviato un processo
corale e sistematico che
ponga prima di tutto il tema
a l l ' a t t e n z i o n e  d e l l a
comunità scientifica e degli
i n t e r l o c u t o r i  s o c i a l i ,
istituzionali e giuridici. Sarà
poi prioritario per creare
u n a  r e t e  v i r t u o s a  e
integrata tra la parte clinica
e quella socio-istituzionale,
entità che oggi sembrano
agire più singolarmente che
c o r a l m e n t e ,  p e r  p o i
uniformare gli interventi
secondo del le l inee d i
indirizzo condivise e di
riferimento. L'occupazione
delle persone con epilessia
è una questione complessa
per la molteplicità di fattori
che  concor rono,  da l la
cond i z i one  c l i n i ca ,  a l
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 contesto familiare e sociale
di riferimento, alla tipologia
d i  a z i e nda  e  r i s c h i o
lavorativo correlato. Non
e s i s t e  una  s o l u z i o ne
univoca e non è certamente
sufficiente un tavolo di
lavoro di alcuni mesi per
camb ia re  da l l ' ogg i  a l
domani lo scenario attuale.
Con  i l  Pos i t i on  Paper
presentato, un primo passo
è comunque stato fatto".
202f
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Epilessia: così un paziente su due viene escluso dal mondo del

lavoro
LINK: https://www.tpi.it/salute/epilessia-un-paziente-su-due-escluso-mondo-del-lavoro-20201002675291/ 

Epilessia: così un paziente
su due viene escluso dal
mondo del lavoro Al 43°
Congresso Nazionale della
L ega  I t a l i a n a  c on t r o
l ' E p i l e s s i a  è  s t a t o
presentato il Position Paper
s u l  r a p p o r t o  t r a
occupazione ed epilessia,
realizzato in collaborazione
con Fondazione ISTUD Di
Redazione TPI Pubblicato il
2 Ott. 2020 alle 18:36
Aggiornato il 2 Ott. 2020
alle 19:11 43° Congresso
Nazionale LICE, Epilessia e
Occupazione: un paziente
su due viene escluso dal
mondo del lavoro A fronte
di un'età media di 37 anni,
il 60% delle persone con
epilessia non è occupato e
r i p o r t a  d i f f i c o l t à  d i
inserimento lavorativo, o
m a n t e n i m e n t o
dell'occupazione. Il 31%
n o n  l a v o r a  p e r
disoccupazione, il resto per
ragioni di età - studenti o
pensionati - per attività
domestica o per dichiarata
inabilità al lavoro. Quasi un
paziente su due (il 44%) si
vede negato un impiego per
r inuncia, insicurezza o
e s c l u s i one .  È  quan to
emerso dalla ricerca ERE -
gli Epilettologi Raccontano
le Epilessie, che in questa
seconda fase ha portato al
Position Paper presentato
oggi da LICE e Fondazione

ISTUD nel  corso del la
giornata conclusiva del 43°
Congresso Nazionale della
L ega  I t a l i a n a  c on t r o
l ' E p i l e s s i a  ( L ICE ) .  I l
documento è frutto del
lavoro pre l iminare de l
tavolo di consenso che per
la prima volta ha messo
insieme gli stakeholder più
rappresentativi del mondo
c l i n i c o ,  g i u r i d i c o ,
istituzionale, socio-sanitario
e associazionistico; hanno
infatti partecipato ai lavori,
oltre a LICE e Fondazione
ISTUD, ANMA (Associazione
N a z i o n a l e  M e d i c i
d'Azienda), il Ministero della
Salute, FIE (Federazione
I t a l i a n a  E p i l e s s i e ) ,
A s s o c i a z i o n e  F u o r i
dall'ombra - Insieme per
l'epilessia, e Manpower, e
un giuslavorista esperto in
dir i t to del  lavoro.  "La
carenza di dirett ive di
comportamento uniformi tra
medici curanti, Istituzioni,
aziende e medici del lavoro
- riferisce Paola Chesi,
Ricercatrice dell'Area Sanità
e Salute della Fondazione
ISTUD - unitamente al forte
s t igma soc ia le  ancora
radicato e riscontrato anche
tra i  dator i  d i  lavoro,
r e n d o n o  n e c e s s a r i o
a f f rontare  in  man ie ra
sistematica e integrata la
questione dell'occupazione
della persona con epilessia.

Lo scopo di questo Tavolo,
che per la prima volta vede
coinvolti tutti gli attori del
processo, è proprio quello di
indiv iduare le l inee di
azione più opportune per
contribuire a migliorare le
possibilità occupazionali di
chi ha l'epilessia, ad oggi
significativamente più basse
della media, oltre a definire
buone pratiche di intervento
in maniera uniformata tra i
clinici e gli altri referenti
socio-sanitari e istituzionali
m ig l i o rando  qu ind i  l a
qual ità del la vita del le
persone con epilessia e dei
loro nuclei familiari". Dalle
conc lus ion i  de l  Paper ,
emerge come la scelta di
comunicare o meno la
condizione di epilessia nella
fase di ingresso nel lavoro
sia una questione centrale
per la quale si rendono
necessarie le condizioni di
rassicurazione, autostima,
r e s p o n s a b i l i t à ,  m a
soprattutto un adeguato
piano di welfare aziendale,
affinché la persona con
epilessia possa comunicare
l iberamente la propr ia
condizione, senza temere
ripercussioni in sede di
selezione e nel suo percorso
l a v o r a t i v o .  L a
comunicazione della propria
diagnosi potrebbe ridurre lo
stato di ansia e insicurezza
della persona con epilessia,
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 e di conseguenza i rischi di
favor i re  u l ter ior i  c r i s i
ep i l e t t i c he .  Ma  come
assicurare ad ogni persona
affetta da epilessia le giuste
condizioni per un adeguato
inserimento lavorativo? In
questo senso, secondo le
conclusioni del Paper, le
a z i o n i  i n d i v i d u a t e
co invo lgono mol tep l i c i
soggetti, a partire dalle
aziende e i datori di lavoro,
che  s ono  ch i ama t i  a
prevedere la flessibil ità
del l 'organizzazione del
lavoro, incrementando,
laddove opportuno, il lavoro
d a  r e m o t o ,  o l t r e  a
prevedere in iz iat ive di
inclusione, come corsi per
la sicurezza obbligatori
dedicati alla formazione
sull'epilessia e gestione
d e l l e  c r i s i .
Contemporaneamente, sul
fronte della diagnosi, è
n e c e s s a r i o  f a c i l i t a r e
l'interazione tra il medico
competente (medico del
lavoro) e l'epilettologo, per
l 'avvio d i  un processo
virtuoso di  scambio di
i n f o r m a z i o n i  e  i l
raggiungimento di  una
valutazione del r ischio
lavora t i vo  coerente  e
univoca. Al medico del
lavoro, in particolare, è
richiesta una valutazione
neutrale ed indipendente
sulla persona con epilessia.
Inoltre, le Commissioni di
i n va l i d i t à  dov rebbe ro
i n t eg ra re  i  c r i t e r i  d i
valutazione, attualmente
basati sulle sole frequenze

delle crisi epilettiche, con
altri elementi, possibilmente
definiti in modo omogeneo
e recepiti attraverso delle
linee guida nazionali, come
è  avvenu to  pe r  a l t r e
condizioni. L'epilettologo e
le  soc ietà  sc ient i f i che
possono rafforzare il lavoro
d i  i n f o r m a z i o n e  e
formazione r ivolto al le
Commissioni di invalidità.
Inf ine,  per supportare
anche i  fami l iar i  del le
persone con epilessia nel
m a n t e n i m e n t o
dell'occupazione lavorativa,
an che  l a  s c uo l a  può
assumere un ruolo cruciale
nella gestione di eventuali
crisi epilettiche e della
terap ia ,  a t t raverso  la
s ommin i s t r a z i one  de i
f a rmac i  da  pa r te  de l
personale scolastico, per
ridurre le necessità dei
genitori di allontanarsi dal
luogo di lavoro durante
l'orario scolastico. Al fine di
garantire i l  dir itto al lo
studio, gli studenti con
epilessia, durante l'orario
sco last ico,  dovrebbero
avere diritto alla continuità
terapeutica e a ricevere
adeguata assistenza in caso
di crisi epilettiche. "È stato
fondamentale - ha concluso
i l  P r o f e s s o r  O r i a n o
Mecarelli, Presidente LICE -
aver avviato un processo
corale e sistematico che
ponga prima di tutto il tema
a l l ' a t t e n z i o n e  d e l l a
comunità scientifica e degli
i n t e r l o c u t o r i  s o c i a l i ,
istituzionali e giuridici. Sarà

poi prioritario per creare
u n a  r e t e  v i r t u o s a  e
integrata tra la parte clinica
e quella socio-istituzionale,
entità che oggi sembrano
agire più singolarmente che
c o r a l m e n t e ,  p e r  p o i
uniformare gli interventi
secondo del le l inee d i
indirizzo condivise e di
riferimento. L'occupazione
delle persone con epilessia
è una questione complessa
per la molteplicità di fattori
che  concor rono,  da l la
cond i z i one  c l i n i ca ,  a l
contesto familiare e sociale
di riferimento, alla tipologia
d i  a z i e nda  e  r i s c h i o
lavorativo correlato. Non
e s i s t e  una  s o l u z i o ne
univoca e non è certamente
sufficiente un tavolo di
lavoro di alcuni mesi per
camb ia re  da l l ' ogg i  a l
domani lo scenario attuale.
Con  i l  Pos i t i on  Paper
presentato, un primo passo
è comunque stato fatto".
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Secondo uno studio, il cannabidiolo riduce le crisi epilettiche di oltre

50%
LINK: https://www.lamescolanza.com/03/10/2020/158054/ 

Secondo uno studio, i l
cannabidiolo riduce le crisi
epilettiche di oltre 50% 3
O t t o b r e  2 0 2 0  I l
cannabidiolo puro, uno dei
tant i  componenti  del la
c a n n a b i s ,  r i d u c e  l a
f r equenza  de l l e  c r i s i
epilettiche fino al 54 per
cento nei pazienti affetti da
Sindrome di Dravet o di
L e n n o x - G a s t a u t  c o n
e p i l e s s i a  f a r m a c o -
resistente, ed il suo effetto
è riscontrabile anche nel
lungo periodo. È quanto
emerso nel corso della
giornata di apertura del 43°
Congresso Nazionale della
L ega  I t a l i a n a  c on t r o
l'Epilessia (LICE), che si
chiuderà il 2 ottobre, il
p r imo  comp le tamen te
virtuale e ad accesso libero.
Secondo i dati presentati
da l  G ruppo  d i  s tud io
Cannabis Terapeutica della
LICE nel l 'ambito di  un
workshop  ded i ca to  i n
apertura del Congresso e al
termine di un anno di studi
clinici su un campione di
c i r c a  1 0 0  p a z i e n t i
attualmente in terapia con
C a n n a b i d i o l o  p u r o

assumendo i l  fa rmaco
Epidyolex, è stato possibile
verificare una riduzione
mediana della frequenza
de l l e  c r i s i  ep i l e t t i che
dell'ordine del 40-54 per
cento, anche dopo 12 mesi
d i  t r a t t amento  i n  51
pazienti. Eventi avversi
(non dose-relati) sono stati
r i fer i t i  da l la  metà de i
pazienti in trattamento, ma
di entità seria soltanto nel 9
per cento dei casi. "La
sensazione comune di chi si
è  d ed i c a t o  a  que s t o
impo r t an t e  c ampo  d i
interesse - ha spiegato
Monica Lodi, Consigliere
della LICE e coordinatrice
de l  g ruppo  d i  s t ud i o
'Cannabis terapeutica' - è
che la strada sia ancora
lunga ma interessante,
soprattutto alla luce delle
nuove prospett ive che
allargano ad altre potenziali
molecole i l  mondo dei
cannabinoidi con un "effetto
en tourage" .  I l  nos t ro
obiettivo è approfondire
u l t e r i o rmen t e  que s t o
ambito di azione partendo
da dati clinici oggettivi che
a b b i a m o  p o t u t o

riscontrare". In particolare,
la raccolta dei dati clinici
portata avanti dal gruppo di
studio LICE ha interessato
un campione di pazienti, sia
bambini che adulti, con una
epilessia farmaco-resistente
nell'ambito della Sindrome
di Dravet o della Sindrome
di Lennox-Gastaut. "Questi
r isultat i  -  ha concluso
Oriano Mecarelli, presidente
L I C E  -  s o n o  m o l t o
incoraggianti ed andrebbero
verificati in casistiche più
numerose di persone con
epilessia farmacoresistente,
anche con sindromi diverse
da quelle per cui il farmaco
Epidyolex sarà autorizzato.
In Italia il Cannabidiolo
' p u r o '  p o t r à  e s s e r e
prescrivibile infatti a carico
de l  S i s tema San i ta r io
Nazionale speriamo entro la
fine dell'anno, sulla base di
un Piano di Trattamento
specifico per pazienti con
Sindrome d i  Dravet  e
S i nd rome  d i  L ennox -
Gastaut di età superiore ai
d u e  a n n i  e d  i n
contemporaneo trattamento
con Clobazam". 
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Il cannabidiolo puro riduce le crisi epilettiche oltre il 50%

LINK: https://www.globalist.it/ricerca/2020/10/03/il-cannabidiolo-puro-riduce-le-crisi-epilettiche-oltre-il-50-2065511.html 

Cannabis Salute 3 ottobre
2020Salute Il cannabidiolo
puro,  metabol i ta del la
cannabis sativa, riducela
f r equenza  de l l e  c r i s i
epilettiche fino al 54% nei
pazienti affetti da Sindrome
di Dravet o di Lennox-
Gastaut  con  ep i l ess ia
farmaco-resistente, ed il
suo effetto è riscontrabile
anche nel lungo periodo. È
quanto emerso nel corso
della giornata di apertura
d e l  4 3 °  C o n g r e s s o
Naz i ona l e  de l l a  L ega
Italiana contro l'Epilessia
(LICE). Secondo i  dat i
presentati dal Gruppo di
studio Cannabis Terapeutica
della LICE nal termine di un
anno di studi clinici su un
campione di  c irca 100
pazienti attualmente in
terapia con Cannabidiolo
puro assumendo il farmaco
Epidyolex, è stato possibile
verificare una riduzione
mediana della frequenza
de l l e  c r i s i  ep i l e t t i che
dell 'ordine del 40-54%,
anche dopo 12 mesi di
trattamento in 51 pazienti.
Eventi avversi (non dose-
relati) sono stati riferiti

dalla metà dei pazienti in
trattamento, ma di entità
seria soltanto nel 9% dei
c a s i .  " L a  s en s a z i o ne
comune di chi si è dedicato
a questo importante campo
di interesse - ha spiegato la
do t t . s sa  Mon i ca  Lod i ,
Consigliere della LICE e
coordinatrice del gruppo di
s t u d i o  " C a n n a b i s
terapeut ica" -è che la
strada sia ancora lunga ma
interessante, soprattutto
a l l a  l uce  de l l e  nuove
prospettive che allargano
ad altre potenziali molecole
il mondo dei cannabinoidi
con un "effetto entourage".
I l  nos t r o  ob i e t t i vo  è
approfondire ulteriormente
questo ambito di azione
partendo da dati clinici
oggett iv i  che abbiamo
potuto r iscontrare". In
particolare, la raccolta dei
dati clinici portata avanti
dal gruppo di studio LICE ha
interessato un campione di
pazienti, sia bambini che
adulti, con una epilessia
f a r m a c o - r e s i s t e n t e
nell'ambito della Sindrome
di Dravet o della Sindrome
di Lennox-Gastaut. Share
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Epilessia e lavoro: problemi per 1 paziente su 2

LINK: https://news.in-dies.info/76616/ 

Categorie Lifestyle News
Salute Epilessia e lavoro:
problemi per 1 paziente su
2 Autore articolo Di IN DIES
Data dell'articolo 3 Ottobre
2020 Group Of Mature
Female Friends Walking
Along Path Through Yurt
Campsite Condividi foto
Pixabay A fronte di un'età
media di 37 anni, il 60%
delle persone con epilessia
non è occupato e riporta
difficoltà di inserimento
lavorativo, o mantenimento
dell'occupazione. Il 31%
n o n  l a v o r a  p e r
disoccupazione, il resto per
ragioni di età - studenti o
pensionati - per attività
domestica o per dichiarata
inabilità al lavoro. Quasi 1
paziente su 2 (il 44%) si
vede negato un impiego per
r inuncia, insicurezza o
e s c l u s i one .  È  quan to
emerso dalla ricerca "ERE -
gli Epilettologi Raccontano
le Epilessie", che in questa
seconda fase ha portato al
Position Paper presentato
oggi da LICE e Fondazione
ISTUD nel  corso del la
giornata conclusiva del 43°
Congresso Nazionale della
L ega  I t a l i a n a  c on t r o

l ' E p i l e s s i a  ( L ICE ) .  I l
documento è frutto del
lavoro pre l iminare de l
tavolo di consenso che per
la prima volta ha messo
insieme gli stakeholder più
rappresentativi del mondo
c l i n i c o ,  g i u r i d i c o ,
istituzionale, socio-sanitario
e associazionistico; hanno
infatti partecipato ai lavori,
oltre a LICE e Fondazione
ISTUD, ANMA (Associazione
N a z i o n a l e  M e d i c i
d'Azienda), il Ministero della
Salute, FIE (Federazione
I t a l i a n a  E p i l e s s i e ) ,
A s s o c i a z i o n e  F u o r i
dall'ombra - Insieme per
l'epilessia, e Manpower, e
un giuslavorista esperto in
dir i t to del  lavoro.  "La
carenza di dirett ive di
comportamento uniformi tra
medici curanti, Istituzioni,
aziende e medici del lavoro
- riferisce Paola Chesi,
Ricercatrice dell'Area Sanità
e Salute della Fondazione
ISTUD - unitamente al forte
s t igma soc ia le  ancora
radicato e riscontrato anche
tra i  dator i  d i  lavoro,
r e n d o n o  n e c e s s a r i o
a f f rontare  in  man ie ra
sistematica e integrata la

questione dell'occupazione
della persona con epilessia.
Lo scopo di questo Tavolo,
che per la prima volta vede
coinvolti tutti gli attori del
processo, è proprio quello di
indiv iduare le l inee di
azione più opportune per
contribuire a migliorare le
possibilità occupazionali di
chi ha l'epilessia, ad oggi
significativamente più basse
della media, oltre a definire
buone pratiche di intervento
in maniera uniformata tra i
clinici e gli altri referenti
socio-sanitari e istituzionali
m ig l i o rando  qu ind i  l a
qual ità del la vita del le
persone con epilessia e dei
loro nuclei familiari". Dalle
conc lus ion i  de l  Paper ,
emerge come la scelta di
comunicare o meno la
condizione di epilessia nella
fase di ingresso nel lavoro
sia una questione centrale
per la quale si rendono
necessarie le condizioni di
rassicurazione, autostima,
r e s p o n s a b i l i t à ,  m a
soprattutto un adeguato
piano di welfare aziendale,
affinché la persona con
epilessia possa comunicare
l iberamente la propr ia
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condizione, senza temere
ripercussioni in sede di
selezione e nel suo percorso
l a v o r a t i v o .  L a
comunicazione della propria
diagnosi potrebbe ridurre lo
stato di ansia e insicurezza
della persona con epilessia,
e di conseguenza i rischi di
favor i re  u l ter ior i  c r i s i
ep i l e t t i c he .  Ma  come
assicurare ad ogni persona
affetta da epilessia le giuste
condizioni per un adeguato
inserimento lavorativo? In
questo senso, secondo le
conclusioni del Paper, le
a z i o n i  i n d i v i d u a t e
co invo lgono mol tep l i c i
soggetti, a partire dalle
aziende e i datori di lavoro,
che  s ono  ch i ama t i  a
prevedere la flessibil ità
del l 'organizzazione del
lavoro, incrementando,
laddove opportuno, il lavoro
d a  r e m o t o ,  o l t r e  a
prevedere in iz iat ive di
inclusione, come corsi per
la sicurezza obbligatori
dedicati alla formazione
sull'epilessia e gestione
d e l l e  c r i s i .
Contemporaneamente, sul
fronte della diagnosi, è
n e c e s s a r i o  f a c i l i t a r e
l'interazione tra il medico
competente (medico del
lavoro) e l'epilettologo, per
l 'avvio d i  un processo
virtuoso di  scambio di
i n f o r m a z i o n i  e  i l
raggiungimento di  una
valutazione del r ischio
lavora t i vo  coerente  e
univoca. Al medico del
lavoro, in particolare, è

richiesta una valutazione
neutrale ed indipendente
sulla persona con epilessia.
Inoltre, le Commissioni di
i n va l i d i t à  dov rebbe ro
i n t eg ra re  i  c r i t e r i  d i
valutazione, attualmente
basati sulle sole frequenze
delle crisi epilettiche, con
altri elementi, possibilmente
definiti in modo omogeneo
e recepiti attraverso delle
linee guida nazionali, come
è  avvenu to  pe r  a l t r e
condizioni. L'epilettologo e
le  soc ietà  sc ient i f i che
possono rafforzare il lavoro
d i  i n f o r m a z i o n e  e
formazione r ivolto al le
Commissioni di invalidità.
Inf ine,  per supportare
anche i  fami l iar i  del le
persone con epilessia nel
m a n t e n i m e n t o
dell'occupazione lavorativa,
an che  l a  s c uo l a  può
assumere un ruolo cruciale
nella gestione di eventuali
crisi epilettiche e della
terap ia ,  a t t raverso  la
s ommin i s t r a z i one  de i
f a rmac i  da  pa r te  de l
personale scolastico, per
ridurre le necessità dei
genitori di allontanarsi dal
luogo di lavoro durante
l'orario scolastico. Al fine di
garantire i l  dir itto al lo
studio, gli studenti con
epilessia, durante l'orario
sco last ico,  dovrebbero
avere diritto alla continuità
terapeutica e a ricevere
adeguata assistenza in caso
di crisi epilettiche. "? stato
fondamentale - ha concluso
i l  P r o f e s s o r  O r i a n o

Mecarelli, Presidente LICE -
aver avviato un processo
corale e sistematico che
ponga prima di tutto il tema
a l l ' a t t e n z i o n e  d e l l a
comunità scientifica e degli
i n t e r l o c u t o r i  s o c i a l i ,
istituzionali e giuridici. Sarà
poi prioritario per creare
u n a  r e t e  v i r t u o s a  e
integrata tra la parte clinica
e quella socio-istituzionale,
entità che oggi sembrano
agire più singolarmente che
c o r a l m e n t e ,  p e r  p o i
uniformare gli interventi
secondo del le l inee d i
indirizzo condivise e di
riferimento. L'occupazione
delle persone con epilessia
è una questione complessa
per la molteplicità di fattori
che  concor rono,  da l la
cond i z i one  c l i n i ca ,  a l
contesto familiare e sociale
di riferimento, alla tipologia
d i  a z i e nda  e  r i s c h i o
lavorativo correlato. Non
e s i s t e  una  s o l u z i o ne
univoca e non è certamente
sufficiente un tavolo di
lavoro di alcuni mesi per
camb ia re  da l l ' ogg i  a l
domani lo scenario attuale.
Con  i l  Pos i t i on  Paper
presentato, un primo passo
è comunque stato fatto".
P o t r ebbe  i n t e r e s s a r t i
anche... Nuovi problemi per
Facebook Facebook ha
avu to  nuov i  p rob lemi
lunedì. Gli utenti hanno
avuto difficoltà ad accedere
al servizio I 5 consigli per
trovare lavoro nel 2017
Dopo la pubblicazione dei
d a t i  r e l a t i v i  a l l a

La proprietà intellettuale è riconducibile alla fonte specificata in testa alla pagina. Il ritaglio stam
pa è da intendersi per uso privato

03/10/2020 06:26
Sito Web

26LICE WEB -  Rassegna Stampa 03/10/2020 - 05/10/2020



 disoccupazione giovanile in
Italia, che ha superato la La
mappa interat t iva  per
orientarsi nel lavoro In
occasione della Settimana
del Lavoro Agile (21-15
maggio) Methodos mette a
disposizione di tutti Le
aziende più popolari per
ce r ca re  un  l avo ro  i n
Internet In un contesto in
cui il lavoro manca, come in
Italia, anche il web è Tag
epilessia, lavoro I custodi
della biodiversità
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Lice: epilessia e occupazione, 1 paziente su 2 escluso dal mondo del

lavoro
LINK: https://www.lenews.info/lice-epilessia-e-occupazione-1-paziente-su-2-escluso-dal-mondo-del-lavoro/ 

L i c e :  e p i l e s s i a  e
occupazione, 1 paziente su
2 escluso dal mondo del
lavoro by anna.rubinetto
1 0 / 2 0 2 0  ,  U p d a t e d :
10/2020 Presentato oggi da
LICE e Fondazione ISTUD,
i n  c h i u s u r a  d e l  4 3 °
Congresso  de l l e  Lega
Italiana Contro l'Epilessia, il
Position Paper sul rapporto
tra occupazione ed epilessia
 .Per la prima volta un
tavolo di consenso riunisce
gl i  stakeholder medici ,
giuridici, istituzionali e
a z i e n d a l i  p e r
l' individuazione di linee
guida univoche A fronte di
un'età media di 37 anni, il
60% delle persone con
epilessia non è occupato e
r i p o r t a  d i f f i c o l t à  d i
inserimento lavorativo, o
m a n t e n i m e n t o
dell'occupazione. Il 31%
n o n  l a v o r a  p e r
disoccupazione, il resto per
ragioni di età - studenti o
pensionati - per attività
domestica o per dichiarata
inabilità al lavoro. Quasi 1
paziente su 2 (il 44%) si
vede negato un impiego per
r inuncia, insicurezza o

e s c l u s i one .  È  quan to
emerso dalla ricerca "ERE -
gli Epilettologi Raccontano
le Epilessie", che in questa
seconda fase ha portato al
Position Paper presentato
oggi da LICE e Fondazione
ISTUD nel  corso del la
giornata conclusiva del 43°
Congresso Nazionale della
L ega  I t a l i a n a  c on t r o
l ' E p i l e s s i a  ( L ICE ) .  I l
documento è frutto del
lavoro pre l iminare de l
tavolo di consenso che per
la prima volta ha messo
insieme gli stakeholder più
rappresentativi del mondo
c l i n i c o ,  g i u r i d i c o ,
istituzionale, socio-sanitario
e associazionistico; hanno
infatti partecipato ai lavori,
oltre a LICE e Fondazione
ISTUD, ANMA(Associazione
N a z i o n a l e  M e d i c i
d'Azienda), il Ministero della
Salute, FIE (Federazione
I t a l i a n a  E p i l e s s i e ) ,
A s s o c i a z i o n e  F u o r i
dall'ombra - Insieme per
l'epilessia, e Manpower, e
un giuslavorista esperto in
dir i t to del  lavoro.  "La
carenza di dirett ive di
comportamento uniformi tra

medici curanti, Istituzioni,
aziende e medici del lavoro
- riferisce Paola Chesi,
Ricercatrice dell'Area Sanità
e Salute della Fondazione
ISTUD - unitamente al forte
s t igma soc ia le  ancora
radicato e riscontrato anche
tra i  dator i  d i  lavoro,
r e n d o n o  n e c e s s a r i o
a f f rontare  in  man ie ra
sistematica e integrata la
questione dell'occupazione
della persona con epilessia.
Lo scopo di questo Tavolo,
che per la prima volta vede
coinvolti tutti gli attori del
processo, è proprio quello di
indiv iduare le l inee di
azione più opportune per
contribuire a migliorare le
possibilità occupazionali di
chi ha l'epilessia, ad oggi
significativamente più basse
della media, oltre a definire
buone pratiche di intervento
in maniera uniformata tra i
clinici e gli altri referenti
socio-sanitari e istituzionali
m ig l i o rando  qu ind i  l a
qual ità del la vita del le
persone con epilessia e dei
loro nuclei familiari". Dalle
conc lus ion i  de l  Paper ,
emerge come la scelta di
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comunicare o meno la
condizione di epilessia nella
fase di ingresso nel lavoro
sia una questione centrale
per la quale si rendono
necessarie le condizioni di
rassicurazione, autostima,
r e s p o n s a b i l i t à ,  m a
soprattutto un adeguato
piano di welfare aziendale,
affinché la persona con
epilessia possa comunicare
l iberamente la propr ia
condizione, senza temere
ripercussioni in sede di
selezione e nel suo percorso
l a v o r a t i v o .  L a
comunicazione della propria
diagnosi potrebbe ridurre lo
stato di ansia e insicurezza
della persona con epilessia,
e di conseguenza i rischi di
favor i re  u l ter ior i  c r i s i
ep i l e t t i c he .  Ma  come
assicurare ad ogni persona
affetta da epilessia le giuste
condizioni per un adeguato
inserimento lavorativo? In
questo senso, secondo le
conclusioni del Paper, le
a z i o n i  i n d i v i d u a t e
co invo lgono mol tep l i c i
soggetti, a partire dalle
aziende e i datori di lavoro,
che  s ono  ch i ama t i  a
prevedere la flessibil ità
del l 'organizzazione del
lavoro, incrementando,
laddove opportuno, il lavoro
d a  r e m o t o ,  o l t r e  a
prevedere in iz iat ive di
inclusione, come corsi per
la sicurezza obbligatori
dedicati alla formazione
sull'epilessia e gestione
d e l l e  c r i s i .
Contemporaneamente, sul

fronte della diagnosi, è
n e c e s s a r i o  f a c i l i t a r e
l'interazione tra il medico
competente (medico del
lavoro) e l'epilettologo, per
l 'avvio d i  un processo
virtuoso di  scambio di
i n f o r m a z i o n i  e  i l
raggiungimento di  una
valutazione del r ischio
lavora t i vo  coerente  e
univoca. Al medico del
lavoro, in particolare, è
richiesta una valutazione
neutrale ed indipendente
sulla persona con epilessia.
Inoltre, le Commissioni di
i n va l i d i t à  dov rebbe ro
i n t eg ra re  i  c r i t e r i  d i
valutazione, attualmente
basati sulle sole frequenze
delle crisi epilettiche, con
altri elementi, possibilmente
definiti in modo omogeneo
e recepiti attraverso delle
linee guida nazionali, come
è  avvenu to  pe r  a l t r e
condizioni. L'epilettologo e
le  soc ietà  sc ient i f i che
possono rafforzare il lavoro
d i  i n f o r m a z i o n e  e
formazione r ivolto al le
Commissioni di invalidità.
Inf ine,  per supportare
anche i  fami l iar i  del le
persone con epilessia nel
m a n t e n i m e n t o
dell'occupazione lavorativa,
an che  l a  s c uo l a  può
assumere un ruolo cruciale
nella gestione di eventuali
crisi epilettiche e della
terap ia ,  a t t raverso  la
s ommin i s t r a z i one  de i
f a rmac i  da  pa r te  de l
personale scolastico, per
ridurre le necessità dei

genitori di allontanarsi dal
luogo di lavoro durante
l'orario scolastico. Al fine di
garantire i l  dir itto al lo
studio, gli studenti con
epilessia, durante l'orario
sco last ico,  dovrebbero
avere diritto alla continuità
terapeutica e a ricevere
adeguata assistenza in caso
di crisi epilettiche. "? stato
fondamentale - ha concluso
i l  P r o f e s s o r  O r i a n o
Mecarelli, Presidente LICE -
aver avviato un processo
corale e sistematico che
ponga prima di tutto il tema
a l l ' a t t e n z i o n e  d e l l a
comunità scientifica e degli
i n t e r l o c u t o r i  s o c i a l i ,
istituzionali e giuridici. Sarà
poi prioritario per creare
u n a  r e t e  v i r t u o s a  e
integrata tra la parte clinica
e quella socio-istituzionale,
entità che oggi sembrano
agire più singolarmente che
c o r a l m e n t e ,  p e r  p o i
uniformare gli interventi
secondo del le l inee d i
indirizzo condivise e di
riferimento. L'occupazione
delle persone con epilessia
è una questione complessa
per la molteplicità di fattori
che  concor rono,  da l la
cond i z i one  c l i n i ca ,  a l
contesto familiare e sociale
di riferimento, alla tipologia
d i  a z i e nda  e  r i s c h i o
lavorativo correlato. Non
e s i s t e  una  s o l u z i o ne
univoca e non è certamente
sufficiente un tavolo di
lavoro di alcuni mesi per
camb ia re  da l l ' ogg i  a l
domani lo scenario attuale.
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 Con i l  Pos i t i on  Paper
presentato, un primo passo
è comunque stato fatto".
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Epilessia e occupazione: 1 su 2 escluso dal mondo del lavoro

LINK: https://www.clicmedicina.it/epilessia-occupazione-1-su-2-escluso-mondo-lavoro/ 

Epilessia e occupazione: 1
su 2 escluso dal mondo del
l a v o r o  Da  Reda z i o ne
clicMedicina - A fronte di
un'età media di 37 anni, il
60% delle persone con
epilessia non è occupato e
r i p o r t a  d i f f i c o l t à  d i
inserimento lavorativo, o
m a n t e n i m e n t o
dell'occupazione. Il 31%
n o n  l a v o r a  p e r
disoccupazione, il resto per
ragioni di età - studenti o
pensionati - per attività
domestica o per dichiarata
inabilità al lavoro. Quasi 1
paziente su 2 (il 44%) si
vede negato un impiego per
r inuncia, insicurezza o
e s c l u s i one .  È  quan to
emerso dalla ricerca ERE -
gli Epilettologi Raccontano
le Epilessie, che in questa
seconda fase ha portato al
Position Paper presentato
da LICE e Fondaz ione
ISTUD nel  corso del la
giornata conclusiva del 43°
Congresso Nazionale della
L ega  I t a l i a n a  c on t r o
l ' E p i l e s s i a  L I C E .  I l
documento è frutto del
lavoro pre l iminare de l
tavolo di consenso che per

la prima volta ha messo
insieme gli stakeholder più
rappresentativi del mondo
c l i n i c o ,  g i u r i d i c o ,
istituzionale, socio-sanitario
e associazionistico; hanno
infatti partecipato ai lavori,
oltre a LICE e Fondazione
ISTUD, ANMA Associazione
Nazionale Medici d'Azienda,
il Ministero della Salute, FIE
F e d e r a z i o n e  I t a l i a n a
Epilessie, Associazione Fuori
dall'ombra - Insieme per
l'epilessia, e Manpower, e
un giuslavorista esperto in
dir i t to del  lavoro.  "La
carenza di dirett ive di
comportamento uniformi tra
medici curanti, Istituzioni,
aziende e medici del lavoro,
unitamente al forte stigma
sociale ancora radicato e
riscontrato anche tra i
datori di lavoro, rendono
necessario affrontare in
maniera s is temat ica e
integrata la  quest ione
de l l ' occupaz ione  de l l a
persona con epi lessia",
d i ch i a r a  Pao l a  Ches i ,
Ricercatrice dell'Area Sanità
e Salute della Fondazione
ISTUD. "Lo scopo di questo
Tavolo, che per la prima

volta vede coinvolti tutti gli
at tor i  de l  processo,  è
proprio quello di individuare
le l inee d i  az ione p iù
opportune per contribuire a
migliorare le possibil ità
occupazionali di chi ha
l ' e p i l e s s i a ,  a d  o g g i
significativamente più basse
della media, oltre a definire
buone pratiche di intervento
in maniera uniformata tra i
clinici e gli altri referenti
socio-sanitari e istituzionali
m ig l i o rando  qu ind i  l a
qual ità del la vita del le
persone con epilessia e dei
loro nuclei familiari." Dalle
conc lus ion i  de l  Paper ,
emerge come la scelta di
comunicare o meno la
condizione di epilessia nella
fase di ingresso nel lavoro
sia una questione centrale
per la quale si rendono
necessarie le condizioni di
rassicurazione, autostima,
r e s p o n s a b i l i t à ,  m a
soprattutto un adeguato
piano di welfare aziendale,
affinché la persona con
epilessia possa comunicare
l iberamente la propr ia
condizione, senza temere
ripercussioni in sede di
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selezione e nel suo percorso
l a v o r a t i v o .  L a
comunicazione della propria
diagnosi potrebbe ridurre lo
stato di ansia e insicurezza
della persona con epilessia,
e di conseguenza i rischi di
favor i re  u l ter ior i  c r i s i
ep i l e t t i che .  MA COME
ASSICURARE AD OGNI
PERSONA AFFETTA DA
EPILESSIA LE  GIUSTE
CONDIZ ION I  P ER  UN
ADEGUATO INSERIMENTO
LAVORATIVO? In questo
s e n s o ,  s e c o n d o  l e
conclusioni del Paper, le
a z i o n i  i n d i v i d u a t e
co invo lgono mol tep l i c i
soggetti, a partire dalle
aziende e i datori di lavoro,
che  s ono  ch i ama t i  a
prevedere la flessibil ità
del l 'organizzazione del
lavoro, incrementando,
laddove opportuno, il lavoro
d a  r e m o t o ,  o l t r e  a
prevedere in iz iat ive di
inclusione, come corsi per
la sicurezza obbligatori
dedicati alla formazione
sull'epilessia e gestione
d e l l e  c r i s i .
Contemporaneamente, sul
fronte della diagnosi, è
n e c e s s a r i o  f a c i l i t a r e
l'interazione tra il medico
competente (medico del
lavoro) e l'epilettologo, per
l 'avvio d i  un processo
virtuoso di  scambio di
i n f o r m a z i o n i  e  i l
raggiungimento di  una
valutazione del r ischio
lavora t i vo  coerente  e
univoca. Al medico del
lavoro, in particolare, è

richiesta una valutazione
neutrale ed indipendente
sulla persona con epilessia.
Inoltre, le Commissioni di
i n va l i d i t à  dov rebbe ro
i n t eg ra re  i  c r i t e r i  d i
valutazione, attualmente
basati sulle sole frequenze
delle crisi epilettiche, con
altri elementi, possibilmente
definiti in modo omogeneo
e recepiti attraverso delle
linee guida nazionali, come
è  avvenu to  pe r  a l t r e
condizioni. L'epilettologo e
le  soc ietà  sc ient i f i che
possono rafforzare il lavoro
d i  i n f o r m a z i o n e  e
formazione r ivolto al le
Commissioni di invalidità.
Inf ine,  per supportare
anche i  fami l iar i  del le
persone con epilessia nel
m a n t e n i m e n t o
dell'occupazione lavorativa,
an che  l a  s c uo l a  può
assumere un ruolo cruciale
nella gestione di eventuali
crisi epilettiche e della
terap ia ,  a t t raverso  la
s ommin i s t r a z i one  de i
f a rmac i  da  pa r te  de l
personale scolastico, per
ridurre le necessità dei
genitori di allontanarsi dal
luogo di lavoro durante
l'orario scolastico. Al fine di
garantire i l  dir itto al lo
studio, gli studenti con
epilessia, durante l'orario
sco last ico,  dovrebbero
avere diritto alla continuità
terapeutica e a ricevere
adeguata assistenza in caso
di crisi epilettiche. "È stato
fondamentale aver avviato
un  p rocesso  co ra le  e

s istemat ico che ponga
prima di tutto i l  tema
a l l ' a t t e n z i o n e  d e l l a
comunità scientifica e degli
i n t e r l o c u t o r i  s o c i a l i ,
istituzionali e giuridici",
afferma i l  prof. Oriano
Mecarelli, presidente LICE.
"Sarà poi prioritario per
creare una rete virtuosa e
integrata tra la parte clinica
e quella socio-istituzionale,
entità che oggi sembrano
agire più singolarmente che
c o r a l m e n t e ,  p e r  p o i
uniformare gli interventi
secondo del le l inee d i
indirizzo condivise e di
riferimento. L'occupazione
delle persone con epilessia
è una questione complessa
per la molteplicità di fattori
che  concor rono,  da l la
cond i z i one  c l i n i ca ,  a l
contesto familiare e sociale
di riferimento, alla tipologia
d i  a z i e nda  e  r i s c h i o
lavorativo correlato. Non
e s i s t e  una  s o l u z i o ne
univoca e non è certamente
sufficiente un tavolo di
lavoro di alcuni mesi per
camb ia re  da l l ' ogg i  a l
domani lo scenario attuale.
Con  i l  Pos i t i on  Paper
presentato, un primo passo
è comunque stato fatto."
Condividi:
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A fronte di un'età media di
37 anni ,  i l  60% del le
persone con epilessia non è
occupato e riporta difficoltà
di inserimento lavorativo, o
m a n t e n i m e n t o
dell'occupazione. Il 31%
n o n  l a v o r a  p e r
disoccupazione, il resto per
ragioni di età - studenti o
pensionati - per attività
domestica o per dichiarata
inabilità al lavoro. Quasi 1
paziente su 2 (il 44%) si
vede negato un impiego per
r inuncia, insicurezza o
e s c l u s i one .  È  quan to
emerso dalla ricerca «ERE -
gli Epilettologi Raccontano
le Epilessie», che in questa
seconda fase ha portato al
Position Paper presentato
oggi da LICE e Fondazione
ISTUD nel  corso del la
giornata conclusiva del 43°
Congresso Nazionale della
L ega  I t a l i a n a  c on t r o
l ' E p i l e s s i a  ( L ICE ) .  I l
documento è frutto del
lavoro pre l iminare de l
tavolo di consenso che per
la prima volta ha messo
insieme gli stakeholder più
rappresentativi del mondo
c l i n i c o ,  g i u r i d i c o ,
istituzionale, socio-sanitario

e associazionistico; hanno
infatti partecipato ai lavori,
oltre a LICE e Fondazione
ISTUD, ANMA (Associazione
N a z i o n a l e  M e d i c i
d'Azienda), il Ministero della
Salute, FIE (Federazione
I t a l i a n a  E p i l e s s i e ) ,
A s s o c i a z i o n e  F u o r i
dall'ombra - Insieme per
l'epilessia, e Manpower, e
un giuslavorista esperto in
dir i t to del  lavoro. «La
carenza di dirett ive di
comportamento uniformi tra
medici curanti, Istituzioni,
aziende e medici del lavoro
- riferisce Paola Chesi,
Ricercatrice dell'Area Sanità
e Salute della Fondazione
ISTUD - unitamente al forte
s t igma soc ia le  ancora
radicato e riscontrato anche
tra i  dator i  d i  lavoro,
r e n d o n o  n e c e s s a r i o
a f f rontare  in  man ie ra
sistematica e integrata la
questione dell'occupazione
della persona con epilessia.
Lo scopo di questo Tavolo,
che per la prima volta vede
coinvolti tutti gli attori del
processo, è proprio quello di
indiv iduare le l inee di
azione più opportune per
contribuire a migliorare le

possibilità occupazionali di
chi ha l'epilessia, ad oggi
significativamente più basse
della media, oltre a definire
buone pratiche di intervento
in maniera uniformata tra i
clinici e gli altri referenti
socio-sanitari e istituzionali
m ig l i o rando  qu ind i  l a
qual ità del la vita del le
persone con epilessia e dei
loro nuclei familiari». Dalle
conc lus ion i  de l  Paper ,
emerge come la scelta di
comunicare o meno la
condizione di epilessia nella
fase di ingresso nel lavoro
sia una questione centrale
per la quale si rendono
necessarie le condizioni di
rassicurazione, autostima,
r e s p o n s a b i l i t à ,  m a
soprattutto un adeguato
piano di welfare aziendale,
affinché la persona con
epilessia possa comunicare
l iberamente la propr ia
condizione, senza temere
ripercussioni in sede di
selezione e nel suo percorso
l a v o r a t i v o .  L a
comunicazione della propria
diagnosi potrebbe ridurre lo
stato di ansia e insicurezza
della persona con epilessia,
e di conseguenza i rischi di
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favor i re  u l ter ior i  c r i s i
ep i l e t t i c he .  Ma  come
assicurare ad ogni persona
affetta da epilessia le giuste
condizioni per un adeguato
inserimento lavorativo? In
questo senso, secondo le
conclusioni del Paper, le
a z i o n i  i n d i v i d u a t e
co invo lgono mol tep l i c i
soggetti, a partire dalle
aziende e i datori di lavoro,
che  s ono  ch i ama t i  a
prevedere la flessibil ità
del l 'organizzazione del
lavoro, incrementando,
laddove opportuno, il lavoro
d a  r e m o t o ,  o l t r e  a
prevedere in iz iat ive di
inclusione, come corsi per
la sicurezza obbligatori
dedicati alla formazione
sull'epilessia e gestione
d e l l e  c r i s i .
Contemporaneamente, sul
fronte della diagnosi, è
n e c e s s a r i o  f a c i l i t a r e
l'interazione tra il medico
competente (medico del
lavoro) e l'epilettologo, per
l 'avvio d i  un processo
virtuoso di  scambio di
i n f o r m a z i o n i  e  i l
raggiungimento di  una
valutazione del r ischio
lavora t i vo  coerente  e
univoca. Al medico del
lavoro, in particolare, è
richiesta una valutazione
neutrale ed indipendente
sulla persona con epilessia.
Inoltre, le Commissioni di
i n va l i d i t à  dov rebbe ro
i n t eg ra re  i  c r i t e r i  d i
valutazione, attualmente
basati sulle sole frequenze
delle crisi epilettiche, con

altri elementi, possibilmente
definiti in modo omogeneo
e recepiti attraverso delle
linee guida nazionali, come
è  avvenu to  pe r  a l t r e
condizioni. L'epilettologo e
le  soc ietà  sc ient i f i che
possono rafforzare il lavoro
d i  i n f o r m a z i o n e  e
formazione r ivolto al le
Commissioni di invalidità.
Inf ine,  per supportare
anche i  fami l iar i  del le
persone con epilessia nel
m a n t e n i m e n t o
dell'occupazione lavorativa,
an che  l a  s c uo l a  può
assumere un ruolo cruciale
nella gestione di eventuali
crisi epilettiche e della
terap ia ,  a t t raverso  la
s ommin i s t r a z i one  de i
f a rmac i  da  pa r te  de l
personale scolastico, per
ridurre le necessità dei
genitori di allontanarsi dal
luogo di lavoro durante
l'orario scolastico. Al fine di
garantire i l  dir itto al lo
studio, gli studenti con
epilessia, durante l'orario
sco last ico,  dovrebbero
avere diritto alla continuità
terapeutica e a ricevere
adeguata assistenza in caso
di crisi epilettiche. «E' stato
fondamentale - ha concluso
i l  P r o f e s s o r  O r i a n o
Mecarelli, Presidente LICE -
aver avviato un processo
corale e sistematico che
ponga prima di tutto il tema
a l l ' a t t e n z i o n e  d e l l a
comunità scientifica e degli
i n t e r l o c u t o r i  s o c i a l i ,
istituzionali e giuridici. Sarà
poi prioritario per creare

u n a  r e t e  v i r t u o s a  e
integrata tra la parte clinica
e quella socio-istituzionale,
entità che oggi sembrano
agire più singolarmente che
c o r a l m e n t e ,  p e r  p o i
uniformare gli interventi
secondo del le l inee d i
indirizzo condivise e di
riferimento. L'occupazione
delle persone con epilessia
è una questione complessa
per la molteplicità di fattori
che  concor rono,  da l la
cond i z i one  c l i n i ca ,  a l
contesto familiare e sociale
di riferimento, alla tipologia
d i  a z i e nda  e  r i s c h i o
lavorativo correlato. Non
e s i s t e  una  s o l u z i o ne
univoca e non è certamente
sufficiente un tavolo di
lavoro di alcuni mesi per
camb ia re  da l l ' ogg i  a l
domani lo scenario attuale.
Con  i l  Pos i t i on  Paper
presentato, un primo passo
è comunque stato fatto».
Riproduzione riservata ©
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