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Il contributo della Commissione Genetica LICE - dal 1988 ad oggi 
Amedeo Bianchi 
                                                                                                                                                                          

   
 
 
 
 
 
 
 
 
Alla fine degli anni ’80 la genetica molecolare stava 
muovendo i suoi primi passi con la individuazione di 
modificazioni geniche in alcune note patologie 
mendeliane e nel 1988 Antonio Delgado-Escueta 
segnalò per la prima volta una localizzazione nel 
cromosoma 6 nella Epilessia Mioclonica Giovanile. 
Avevo personalmente iniziato da alcuni anni e 
presentato nei Congressi LICE studi sui sistemi 
polimorfici proteici (trasferrina, alfa-1-antitripsina, 
aptoglobina...) in limitate casistiche italiane, ma la 
nuova ricerca in ambito genetico imponeva un salto 
di qualità partendo dalla raccolta delle famiglie e da 
una più attenta caratterizzazione fenotipica dei casi 
con Epilessia. 
Con una prima proposta di raccolta multicentrica di 
famiglie multigenerazionali con Epilessia mi recai nel 
1988 da Delgado-Escueta che mi fornì suggerimenti 
e mi incoraggiò a continuare nel progetto. Ma è 
stato soprattutto l’illuminante appoggio di Giuliano 
Avanzini, allora Presidente LICE, che ha permesso 
l’inizio dello Studio Multicentrico sulle Epilessie 
Genetiche, approvato dal Consiglio Direttivo 
nell’ottobre 1988, e la costituzione della Commissione 
Genetica LICE. 
Lo studio si proponeva la raccolta di famiglie con 
almeno tre casi affetti con qualsiasi forma di Epilessia 
su una o più generazioni e di gemelli mono o dizigoti 
con Epilessia. Per i criteri diagnostici il riferimento era 
la Classificazione Internazionale ma l’indicazione fu 
fin dall’inizio quella di privilegiare la caratterizzazione 
di ogni segno clinico-EEG, anche in relazione alla 
possibile definizione di nuove sottoforme 
sindromiche. Ogni famiglia o coppia di gemelli 
individuata veniva presentata all’interno delle 
periodiche riunioni della LICE (Policentrico e 
Congresso) e ogni caso discusso nei suoi aspetti 
clinico-EEG e validato, inizialmente da un Comitato 
di Garanti e successivamente dai membri della 
Commissione Genetica presenti all’incontro. 
Le riunioni della Commissione iniziate nel 1989 sono 
continuate senza mai alcuna interruzione fino ai 
giorni nostri. Allo studio hanno contribuito oltre 30 
Centri italiani e nella Banca Dati di Arezzo sono stati 
raccolti circa 300 famiglie multigenerazionali e circa 
100 gemelli con epilessia. Il materiale biologico per 
successivi studi molecolari di ogni caso familiare è 
stato raccolto in particolare presso le Banche del 
DNA dell’Istituto Besta di Milano e presso l’Istituto 
Gaslini di Genova. 
Nel corso degli anni durante gli incontri venivano 
presentati anche casi di Epilessia con   

 
 
Cromosomopatie, Dismorfismi e Malformazioni 
Corticali, raccolti dalla specifica Sottocommissione 
brillantemente guidata da Maurizio Elia e Dario 
Pruna, ed inoltre venivano esposti i risultati e 
l’andamento degli studi in corso, ai quali va ricordato 
hanno sempre partecipato tutti i Centri italiani, e le 
proposte di nuove ricerche e dei relativi Gruppi di 
Studio. 
Nel maggio 1989 durante il Congresso Nazionale 
della LICE ad Arezzo uno dei due temi dell’incontro è 
stato, per la prima volta, la Genetica delle Epilessie e 
in tale occasione la Commissione, davanti ad illustri 
ospiti invitati quali Dieter Janz e Antonio Delgado-
Escueta, ha potuto presentare il proprio progetto e i 
primissimi risultati della raccolta familiare. 
Questa significativa casistica di famiglie e gemelli ha 
permesso originali contributi italiani nell’ambito della 
Genetica Clinica, soprattutto relativi alla modalità di 
trasmissione della concordanza sindromica 
all’interno delle famiglie con Epilessia, cominciando 
a evidenziare la peculiare complessità genetica 
nella trasmissione delle Epilessie Idiopatiche 
Inoltre i risultati emersi dall’analisi clinica di questa 
estesa coorte di famiglie ci ha permesso di 
caratterizzare l’autonomia sindromica tra le forme di 
Epilessia con Assenza e quelle con Mioclonie, 
differenziandoci con dati obiettivi dall’ autorevole 
opinione espressa dalla scuola tedesca di Janz. 
La nostra raccolta di gemelli si è focalizzata non solo 
sulla concordanza sindromica tra gemelli mono e 
dizigoti, ma ci ha permesso di evidenziare 
l’importanza di considerare anche l’esame EEG nella 
valutazione dello studio gemellare ed inoltre va 
ricordato l’utile contributo della nostra casistica all’ 
individuazione della sottoforma della Epilessia con 
Assenze e Mioclonie palpebrali e la possibile 
definizione di una sottoforma “benigna” nella 
Epilessia con Assenze dell’Infanzia. 
Infine non va dimenticato il contributo specifico 
relativo all’analisi del rischio genetico di popolazione 
nella vasta raccolta di circa 20.000 casi con Epilessia 
del progetto Episcreen promossa dalla LICE e 
coordinata da Bernardo Dalla Bernardina. 
Il prezioso ed esteso materiale biologico delle nostre 
famiglie ha permesso di intraprendere negli anni 
numerosi studi collaborativi internazionali nei quali il 
contributo italiano è stato sempre riconosciuto come 
prevalente. Ricordiamo tra gli altri i progetti finanziati 
dalla Comunità Europea quali il BIOMED II coordinato 
da M. Gardiner, il progetto EPICURE coordinato da 
Giuliano Avanzini, quello sulla Farmacogenomica 



della Farmacoresistenza coordinato da Emilio 
Perucca e i diversi studi di popolazione sulle Epilessie 
Generalizzate Idiopatiche proposti dalla Lega 
Internazionale Contro l’Epilessia e coordinati da Sam 
Berkovic e Ingrid Scheffer. 
Dopo la metà degli anni ’90 la Commissione 
Genetica ha cominciato a ritenere essenziale, non 
solo collaborare agli studi internazionali, ma dotarsi di 
una autonomia negli studi genetici stimolando uno 
specifico impegno di genetisti italiani nel campo 
dell’Epilessia. È doveroso ricordare che nel suo 
cammino la Commissione Genetica ha avuto la 
fortuna di incontrare Federico Zara dell’Istituto Gaslini 
di Genova, che con la sua elevata competenza 
scientifica e la sua indefessa totale dedizione all’ 
Epilessia ha fornito un fondamentale contributo 
diretto ed indiretto ai diversi progetti di ricerca che si 
sono andati a strutturare negli anni. Non va 
dimenticato il progressivo sviluppo di tecnologie e 
competenze genetiche che nel frattempo è andato 
crescendo in Italia nei vari Istituti ed Università, da 
Milano, a Genova, Firenze, Bologna (in particolare va 
ricordato Carlo Nobili con le sue scoperte genetiche 
nella Epilessia Temporale familiare), Roma, Napoli, 
Catanzaro e Troina. 
La Commissione Genetica ha permesso la 
realizzazione di numerose ricerche genetiche in 
diverse forme di Epilessia, strutturandosi in Gruppi di 
Studio autonomi, con la continua collaborazione di 
tutti i Centri italiani nel fornire casi o famiglie. Ricordo 
in particolare le specifiche ricerche genetiche nelle 
Crisi Infantili Familiari, nelle Crisi Febbrili, nelle diverse 
forme delle Epilessie Generalizzate Idiopatiche, nella 
Sindrome di Dravet, nelle Epilessie Temporali Familiari 
Laterali e Mesiali, nelle Epilessie Frontali Familiari, nella 
FAME, nella SUDEP, nelle Epilessie Miocloniche 
Progressive, nei Cavernomi familiari, nella 
Farmacogenomica della Farmacoresistenza, nella 
Epigenetica dei gemelli discordanti. Tutti questi studi 
hanno prodotto pubblicazioni sulle migliori Riviste 

Internazionali, facendo della Scuola epilettologica 
italiana una sicura riconosciuta eccellenza nel 
campo della Genetica. Ogni progetto di studio 
meriterebbe una specifica descrizione e i suoi 
coordinatori una specifica menzione, ma nello 
scusarmi della mancata citazione spingo a rileggere 
gli specifici lavori prodotti per poter meglio 
apprezzare la qualità dei contributi italiani. Inoltre 
debbo ricordare le decine e decine di papers dove 
la LICE e la Commissione Genetica sono state citate 
negli acknowledgments per il prezioso contributo 
delle casistiche fornite. 
Il merito dei risultati che la Commissione Genetica ha 
potuto raggiungere va sicuramente ai diversi 
Presidenti LICE e ai rispettivi Consigli Direttivi che si 
sono succeduti negli anni dopo Giuliano Avanzini. Pur 
nella differenziata elevata competenza in altri settori 
epilettologici tutti i Presidenti hanno sempre aiutato, 
collaborato, dato visibilità e ove possibile, 
considerate le limitate risorse economiche, finanziato 
specifici progetti di ricerca. 
Personalmente debbo ringraziare la Presidenza della 
LICE che mi ha confermato negli anni quale 
Coordinatore della Commissione Genetica, anche 
dopo che l’esplosione tecnologica della Nuova 
Genetica   mi poteva oggettivamente permettere di 
svolgere solo un ruolo organizzativo. Infine negli ultimi 
sei anni mi è stato chiesto   di affiancare come 
Coordinatore Pasquale Striano che, con il suo 
elevato spessore scientifico, ha permesso alla 
Commissione un ulteriore salto di qualità in linea con 
le continue innovazioni nel campo della genetica e 
una ancora maggiore visibilità internazionale. 
Non è una speranza, ma una certezza, che il nuovo 
Presidente LICE Laura Tassi e il nuovo Coordinatore 
della Commissione Genetica Renzo Guerrini 
sapranno non solo continuare, ma ulteriormente 
migliorare e confermare l’eccellenza della Scuola 
Italiana in questo campo epilettologico.

 
 
 
 



Claudio Munari 
Presidente LICE 1996 - 1999 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Lavora a Parigi fin dal 1972. Nel 1989 si trasferisce a 
Grenoble dove crea un nuovo Centro di Chirurgia 
dell’Epilessia e dal 1993 finalmente rientra in Italia, 
prima a Genova e poi a Milano al Niguarda nel 
centro che ora porta il suo nome. 
 
Segretario LICE dal 1993, con Dalla Bernardina 
come Presidente, viene eletto Presidente LICE 
durante il Congresso Nazionale che si svolge a 
Verona, nel 1996.  
Primo neurochirurgo eletto alla Presidenza della 
Società, lui stesso dirà che la sua carica gli portava 
una “commistione di orgoglio, paura e di 
entusiasmo venato di insicurezza.” 
Le Riunioni Policentriche si tengono ancora a 
dicembre a Roma all’Urbaniana, per la durata di 3 
giorni. Con lui vengono eletti Federico Vigevano 
come Segretario, Baruzzi, Perucca, Gobbi, 
Canevini, Michelucci, De Feo, Magaudda e                      
S. Striano come Consiglieri, Giallonardo e Guerrini in 
quanto Revisori dei Conti.  
Nel triennio proseguono ottimi i rapporti con la casa 
madre ILAE, con Avanzini eletto Tesoriere (diverrà 
poi Presidente ILAE nel 2001) e il titolo di 
Ambassador conferito a Perucca.  
Proseguono anche i tentativi collaborativi con le 
Associazioni, con la creazione di una Linea Verde in 
collaborazione con AICE (20.000 chiamate in soli tre 
mesi). 
Nasce anche Episcreen il primo tentativo di registro 
per le Persone con Epilessia, progetto coordinato 
da Dalla Bernardina. 
Gruppi di Studio e Commissioni lavorano 
alacremente, su temi ancora oggi di estrema 
attualità: 

- omogeneizzazione dei test neuropsicologici 
definizione di un glossario di EEG condiviso 

- istituzione di un gruppo di studio su Epilessia e 
gravidanza 

- Corsi di aggiornamento in EEG e VEEG, in 
collaborazione con altre Società Scientifiche 
(SINC in particolar modo, AITN) 

Le risposte dei Soci invece rimangono nel tempo 
sempre “tiepide”: ad un questionario 
sull’organizzazione dei congressi LICE rispondono 
solo in 95. La volontà sembra essere quella di avere 
sempre temi clinici, e che le comunicazioni libere, 
sia sotto forma di poster che orali, possano svolgersi 
in sessioni parallele. 
Infine, nel 1998 diventa attivo il sito Web della LICE, 
nasce EUREPA come programma culturale di 

Epilettologia Europea, viene creato il Registro 
Europeo delle Gravidanze in donne con Epilessia. 
LICE diventa Onlus, e nasce l’idea di affiancare un 
Manuale allo Statuto, per regolamentare le attività 
della Società, che verrà pubblicato sul Bollettino nel 
1999 e poi periodicamente rinnovato. 
Sempre nel 1998 nasce la prima Campagna 
Globale di Sensibilizzazione in collaborazione con la 
International League Against Epilepsy (ILAE), 
l’International Bureau for Epilepsy (IBE) e la World 
Health Organisation (WHO). 
 
Nel corso del Congresso Nazionale di Roma nel 
giugno 1999 Claudio Munari lascia il posto a 
Federico Vigevano, eletto nuovo Presidente LICE. 
Verrà a mancare dopo una breve malattia, il 2 
ottobre 1999. 
 
 
 
(Resoconto delle attività svolte durante la sua Presidenza) 
 
 
 
 
 
 
 



Federico Vigevano  
Presidente LICE  1999 – 2002 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
La mia Presidenza è stata caratterizzata da tre 
eventi significativi che meritano di essere citati nella 
storia della LICE. 
Il primo, nel novembre 1999, è un evento molto 
triste, ovvero la scomparsa di Claudio Munari, il 
Presidente LICE uscente, cui avevo fatto da 
Segretario nel triennio precedente. La figura di 
Claudio Munari ha dominato quel periodo, non solo 
per la perdita di una figura unica sul piano 
scientifico, umano e affettivo, ma soprattutto 
perché, per portare avanti il suo messaggio, il ruolo 
della terapia neurochirurgica è stato sempre più 
valorizzato all’interno della LICE sul piano 
assistenziale, educazionale e di ricerca. In 
quest’ottica vanno inquadrati il Simposio sulle 
“Epilessie associate a Malformazioni dello Sviluppo 
corticale”, svoltosi a Roma nel marzo 2002, che 
rinsaldò la collaborazione con la Società Italiana di 
Neurochirurgia, e i due Workshop organizzati dai 
colleghi del Niguarda di Milano, in collaborazione 
con la LICE, dedicati a Claudio Munari. 
Il secondo è l’organizzazione del Congresso ILAE 
Europeo di Firenze nel 2000, un successo indiscusso 
sul piano scientifico e organizzativo, grazie 
all’impegno in particolare di Raffaele Canger ed 
Emilio Perucca, e all’eccellente organizzazione da 
parte della PTS. 
Il terzo è l’istituzione della Giornata Nazionale 
dell’Epilessia, in adesione al progetto ILAE “Epilessia 
fuori dall’ombra”. In collaborazione con l’AICE, 
allora presieduta da Miranda Astengo, e grazie al 
continuo aiuto e supporto “diplomatico” di mia 
moglie, Donatella, siamo riusciti a ottenere il 
riconoscimento da parte del Consiglio dei Ministri 
della Giornata Nazionale dell’Epilessia a partire dal 
2002, allora identificata nella prima domenica di 
maggio. La prima manifestazione si svolse il 5 
maggio 2002 con grande successo e visibilità, 
grazie al coinvolgimento fattivo di tutti i 
Coordinatori Regionali. Da allora ogni anno fino al 
2015 la LICE ha organizzato questo evento, poi 
unificato con la Giornata internazionale voluta 
dall’ILAE, che dal 2016 si celebra in tutto il mondo il 
secondo lunedì di febbraio. 
Sul piano più burocratico ricordo poi che in quel 
triennio venne completato il “Regolamento”, che 
riassumeva tutte le disposizioni prese nei vari 
Consigli Direttivi, che non rientravano nello Statuto. 
Questo documento sarà utilizzato successivamente 
come canovaccio per redigere il “Manuale 
Operativo”. 

In quegli anni anche la LICE ha dovuto adeguarsi 
all’ introduzione delle nuove Direttive Ministeriali 
relative all’ECM e all’ organizzazione degli eventi 
scientifici. Iniziò anche un cambiamento dei 
rapporti con le Aziende Farmaceutiche, poi meglio 
definito nel triennio successivo, introducendo 
alcune regole sia per il loro sostegno alle attività di 
LICE, sia per la loro partecipazione ai Congressi 
Nazionali. 
Tutto questo è stato possibile per l’impegno e l’aiuto 
costanti di tutto il Consiglio Direttivo e dei 
Coordinatori Regionali, che ringrazio ancora oggi. 
Non posso non ricordare con gratitudine e tanto 
affetto le due persone, che più mi hanno sostenuto: 
la signora Paola Pasini, che allora gestiva la 
segreteria LICE, e Paolo Tinuper nel ruolo di 
Segretario. 
 
 



Emilio Perucca 
Presidente LICE  2002-2005 
 

 

 

 

 

 

Ho avuto l’onore di essere Presidente LICE nel 
triennio 2002-2005. Per chi come me non ama molto 
dedicare il proprio tempo a interagire con la 
burocrazia, il mio mandato non è cominciato nel 
modo più semplice, perché proprio in quel periodo 
la LICE ha dovuto gestire alcune pratiche 
complesse. La prima, in realtà, riguardava un 
evento felice, ossia la pratica di acquisizione di una 
generosa e benemerita donazione (lascito 
Civalleri) di cui la LICE era destinataria. Ne avessimo 
tante di pratiche burocratiche di questo tipo!  La 
seconda incombenza era meno felice, e 
riguardava il fatto che l’Agenzia delle Entrate 
aveva contestato la legittimità dello stato di ONLUS 
(Organizzazione Non Lucrativa di Utilità Sociale) 
conferito in precedenza alla LICE, in quanto, 
secondo l’Agenzia, alcune delle nostre attività (in 
particolare, l’organizzazione di congressi) non 
erano annoverabili tra quelle permesse alle Onlus. 
Dopo aver sentito i legali di competenza e 
interloquito ulteriormente con l’Agenzia, non ci è 
rimasta altra alternativa che rinunciare allo stato di 
Onlus, una decisione che con il senno di poi si è 
rivelata vantaggiosa in quanto ha gettato le basi 
per la creazione di un’entità giuridica separata (la 
Fondazione LICE) con uno statuto mirato alla 
raccolta di fondi e all’utilizzo dei fondi stessi al 
sostegno della ricerca. La terza incombenza 
riguardava la necessità di monitorare il proliferare 
delle normative ECM, che proprio in quegli anni 
prendevano forma in modo sempre più complesso, 
e a cui alcune attività della LICE dovevano 
adattarsi. Queste incombenze burocratiche hanno 
fatto da stimolo per un grosso lavoro di revisione 
dello Statuto, che ha occupato il Direttivo per molti 
mesi. Il nuovo Statuto, ratificato dall’Assemblea 
Straordinaria nel 2004, accompagnato da un 
Manuale Operativo totalmente rinnovato (in 
sostituzione del precedente Regolamento),  ci ha 
permesso di rispondere a varie sollecitazioni da 
parte delle autorità competenti in merito allo stato 
giuridico della Società; adeguare la struttura 
amministrativa e le finalità sociali alle nostre priorità, 
tra cui lo svolgimento di attività ECM; ottemperare 
ai requisiti imposti alle Società Scientifiche da un 
recente DM; rendere più funzionali i meccanismi di 
operatività della LICE e assicurare maggiore 
flessibilità decisionale in merito alle pubblicazioni 
societarie. 

Per fortuna, gli impegni burocratici non ci hanno 
impedito di perseguire il programma che ci 

eravamo posti all’inizio del mandato. Uno degli 
obiettivi prioritari era la promozione dei Servizi di 
Epilettologia. Ricordo il grosso lavoro fatto in 
sintonia con l’AICE e con altre organizzazioni laiche 
per promuovere a livello sia centrale che regionale 
investimenti a favore della istituzione e 
potenziamento di Centri per l’Epilessia, oltre che 
miglioramenti legislativi mirati a favorire l’accesso 
delle persone con epilessia alle cure e 
all’integrazione sociale. Nella stessa ottica, è stata 
individuata la necessità di delineare formalmente le 
competenze della disciplina epilettologica, i 
requisiti minimi dei Servizi, la valutazione dei tariffari 
e dei DRG (anche in base ai risultati di indagini 
mirate alla documentazione dei costi delle 
prestazioni). A questo scopo è stato nominato un 
Gruppo di Studio per la Promozione dei Servizi di 
Epilettologia, nel cui ambito sono state attivate, 
con il supporto dei Coordinatori Regionali, una serie 
di iniziative per ottenere un censimento dei Servizi 
esistenti nelle diverse Regioni, una identificazione 
dei Percorsi Diagnostico-Terapeutici nelle varie 
realtà locali ed una valutazione dell’accessibilità ai 
servizi. 

Un altro obiettivo importante è stato il 
potenziamento delle attività in ambito formativo e 
a supporto della ricerca. Tra le iniziative in questo 
settore ricordo la costituzione della Commissione 
Linee Guida, che ha subito cominciato a lavorare 
su diverse tematiche quali la Prima Crisi, le 
Convulsioni Febbrili, lo Stato Epilettico, e la Gestione 
delle Donne con Epilessia durante la Gravidanza, il 
Parto ed il Puerperio. Sono stati inoltre istituiti un 
Gruppo per la promozione delle Scienze di Base e 
una Commissione Paritetica LICE-Industria, mirata a 
rendere trasparenti i rapporti con le Aziende 
secondo regole etiche condivise. 

Un aspetto che ritengo qualificante del mio 
mandato, e a cui ho sempre tenuto moltissimo, è 
stata la promozione dei giovani epilettologi e le 
incentivazioni alla loro formazione e alla loro 
partecipazione alle attività della LICE. Questi 
obiettivi sono stati realizzati attraverso l’inclusione di 
giovani epilettologi nelle Commissioni e Gruppi di 
Studio, ed il bando di un numero crescente di borse 
di studio (e di premi per i migliori contributi) per 
favorire la partecipazione di giovani medici e 
ricercatori ai congressi LICE e al Policentrico. 

L’epilettologia è una disciplina interdisciplinare e la 
LICE non può che trarre giovamento dalla 



collaborazione con altre Società Scientifiche, Tra le 
iniziative collaborative intraprese nel periodo 2002-
2005 ricordo in particolare la Consensus 
Conference su Epilessia e Gravidanza realizzata a 
Reggio Calabria nei giorni 15-16 ottobre 2004 sotto 
il coordinamento di Umberto Aguglia, con 
l’adesione dell’Associazione degli Ostetrici e 
Ginecologi Ospedalieri Italiani (AOGOI), della  
Società Italiana di Ginecologia e Ostetricia (SIGO), 
della Società Italiana di Neonatologia (SIN), della 
Società Italiana di Neuropediatria (SINP), della 
Società Italiana di Neuropsichiatria Infantile (SINPIA) 
e della Società Italiana di Pediatria (SIP). A questo 
evento è seguita la produzione di linee guida su 
questa tematica promosse dalla LICE e condivise 
da tutte le Società Scientifiche nominate.  
Nell’ultimo anno della mia Presidenza LICE è iniziato 
il mio mandato come vicepresidente ILAE, che ha 
permesso di rafforzare la collaborazione tra le due 
Società. Tra i frutti di questa collaborazione mi piace 
citare la realizzazione di una serie di supplementi di 
Epilepsia dedicati alla LICE, nel primo dei quali sono 
state pubblicate tre Linee Guida LICE, 
rispettivamente sulla Diagnosi e Trattamento della 
Prima Crisi, sul Trattamento dello Stato Epilettico e 
sull’Utilizzo di Prodotti Generici di Farmaci 
Antiepilettici (Epilepsia 2006, vol. 47, suppl. 5). Tre 
anni dopo, su un altro supplemento LICE di Epilepsia 
sarebbero state pubblicate proprio le citate linee 
guida su Gravidanza, Parto, Puerperio ed Epilessia 
(Epilepsia 2009, vol 50, suppl. 1). 

Nel descrivere i risultati ottenuti durante la mia 
Presidenza, ho utilizzato di regola il plurale per 
indicare il fatto che nulla sarebbe stato realizzato 
senza il grande e generoso supporto ricevuto nel 
corso dei tre anni dal Segretario, Paolo Tinuper, 
dagli altri membri del Direttivo, dai Coordinatori 
Regionali, e dai Soci tutti. Di questo conservo uno 
splendido ricordo, e di questo sarò sempre loro 
grato. 

 

 



Paolo Tinuper 
Presidente LICE  2005 - 2008 
 

 

 

 

 

Durante il trennio 2005-2008, sotto la mia Presidenza, 
ci sono stati importanti cambiamenti all’interno 
della Società, sia sotto il profilo amministrativo, ma 
anche nella promozione dei Servizi di Epilettologia, 
nelle attività congressuali e formative e nelle attività 
editoriali e di comunicazione.  

Riguardo il primo aspetto la modificazione più 
importante è stato lo spostamento della sede 
amministrativa a Roma. Fin dalla fondazione la LICE 
è stata infatti domiciliata a Bologna, con segretaria 
storica la Signora Paola Pasini, ma dal 2006 la 
Segreteria è stata affidata a PTS con a capo Maura 
Stella, per le ottime capacità organizzative 
dimostrate e ampiamente riconosciute dai Soci 
nella preparazione di congressi ed eventi della 
nostra società. Analogamente è stato modificato lo 
Statuto. 

In quegli anni è stato richiesto ed ottenuto il 
riconoscimento di personalità giuridica della 
Società, è stato redatto il regolamento sulla 
sicurezza e sulla privacy e sono stati registrati i loghi 
sia della LICE che della Giornata Nazionale 
dell’Epilessia presso la Camera di Commercio. 

Nel triennio sono stati nominati Soci Onorari il Prof  
Alim Louis Benabid, nel novembre 2007 a Nizza in 
occasione di una toccante riunione congiunta con 
la Lega Francese, per l’azione svolta a salvaguardia 
del Centro di Chirurgia dell’Epilessia del Niguarda di 
Milano dopo la scomparsa del compianto Claudio 
Munari, e il Prof Raffaele Canger, cui fu consegnata 
una targa durante la Riunione Policentrica del 2008 
tenutasi a Roma presso la sede del CNR, per il 
continuo apporto alla vita scientifica, sociale e 
culturale alla Società.  

Con la creazione di tre nuove sezioni regionali 
(Abruzzo-Molise, Trentino-Alto Adige e Friuli-Venezia 
Giulia), si è completata l’organizzazione delle sedi 
regionali in tutto il territorio nazionale e sono stati 
riconosciuti altri 15 Centri per l’Epilessia, portando a 
30 i Centri di Riferimento in Italia. 

Nel corso del triennio, grazie al lavoro delle 
Commissioni e dei Gruppi di Studio ad hoc della 
LICE, sono state prodotte tre importanti Linee Guida 
pubblicate in inglese: Treatment of Status 
Epilepticus in Adults: Guidelines of the Italian 

League against Epilepsy; Guidelines for the 
Diagnosis and the Treatment of the First Epileptic 
Seizure e Recommendations of the Italian League 
against Epilepsy-Working Group on Generic 
Products of Antiepileptic Drugs. Inoltre nel 2007 sono 
state pubblicate le Linee Guida per la gestione 
delle Convulsioni Febbrili, pubblicate anch’esse in 
inglese nel 2009. 

Nel 2006 è stato pubblicato il Supplemento di 
Epilepsia (Vol 47, Suppl 5) denominato “Epilepsia 
Italy”, contenente gli articoli tratti dalle più 
significative comunicazioni del Congresso di Bari 
del 2005 e le tre linee guida sovramenzionate, 
elaborate dalla Commissione per le Linee Guida 
della LICE. Questa iniziativa nata nel corso del 
precedente Direttivo è stato frutto anche di un 
lungo e faticoso lavoro di editing portato a termine 
grazie all’impegno di Renzo Guerrini ed Emilio 
Perucca. 

Particolare attenzione è stata posta riguardo i 
giovani soci. Per incoraggiare la partecipazione dei 
giovani alle attività della LICE, all’interno del 
Progetto giovani, la LICE si è impegnata con 
l’offerta di 30-40 soggiorni per il Policentrico di Roma 
e pacchetti “iscrizione + soggiorno” per il Congresso 
Nazionale, oltre ai premi per i migliori contributi.  

Seguendo la tradizione di impegno e lotta contro lo 
stigma che ha sempre contraddistinto la Società, su 
un’idea di Oriano Mecarelli, è stato realizzato il 
progetto “Fare luce sull’Epilessia”, in collaborazione 
con la Scuola Nazionale del Cinema di Roma, nel 
quale con un robusto impegno economico la LICE 
ha bandito un concorso aperto agli studenti della 
Scuola per la produzione di spot aventi come tema 
l’Epilessia. Frutto del progetto è stata la produzione 
e divulgazione sui canali TV e nei cinema, di quattro 
apprezzatissimi spot inerenti all’epilessia: Crisi 
(patrocinato da Pubblicità & Progresso), Giocattoli, 
Black-out, La partita di calcio. 

Infine, con il supporto di PTS, è stata organizzata 
ogni anno la Giornata Nazionale dell’Epilessia, con 
testimonial Jury Chechi per la campagna sui 
manifesti e nel 2007 e 2008 la MaratoLICE a Roma, 
con la partecipazione di Salvatore Antibo, evento 
proseguito fino al 2013.  



Ettore Beghi 
Presidente LICE  2008-2011 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Ettore Beghi è stato eletto Presidente LICE 
dall’Assemblea dei Soci a giugno 2008 a Venezia 
durante il Congresso nazionale (componenti del 
CD: Segretario: Capovilla; Past President: Tinuper; 
Consiglieri: Aguglia, Francione, Giallonardo, 
Mecarelli, Muscas, Pruna, Romeo, Sofia; Revisori dei 
conti: Gambardella, Granata, La Neve). 
Fin dalle prime riunioni del CD è stata posta in 
discussione la necessità di costituire una 
Fondazione, per affiancare alla LICE un organismo 
dedicato soprattutto alla raccolta fondi, da 
destinare poi a campagne 
promozionali/educazionali ed al sostegno della 
ricerca. 
A questo proposito sia all’interno del CD che tra i 
Past President ed i Soci le opinioni sono apparse fin 
da subito non concordanti, soprattutto in relazione 
ai compiti da attribuire all’organismo ed alla 
composizione del Consiglio di Amministrazione.  
Ettore Beghi – dopo aver ottenuto il parere 
favorevole dei Consiglieri - presentò il progetto a 
tutti i Soci sia attraverso un forum nel sito web che 
durante l’Assemblea ordinaria a maggio 2009. La 
grande maggioranza dei soci si espresse 
favorevolmente e nel febbraio 2010 fu firmato l’atto 
costitutivo, con proposta di Federico Vigevano 
come Presidente*. 
Un altro importante obiettivo per Ettore Beghi è 
stato il tentativo di instaurare un rapporto di fattiva 
collaborazione tra LICE e le Associazioni dei 
portatori di interesse. Con AICE numerosi sono stati 
gli sforzi per raggiungere un accordo su progetti 
comuni, che però non hanno avuto un esito 
favorevole, creando nel Presidente un certo grado 
di amarezza. Negli stessi anni nasceva e si 
consolidava la FIE, presieduta da Rosa Cervellione, 
con la quale i rapporti sono stati sicuramente di 
maggior vicinanza e più proficui.  
A partire dal 2010 Beghi ha coordinato il gruppo di 
lavoro per la pubblicazione di un nuovo 
Supplemento di Epilepsia Italy, dopo il precedente 
con Guerrini e Tinuper Eds. Lo Special Issue (s7, Vol 
54, 2013) conteneva, oltre ad  alcuni dei  migliori 
contributi presentati ai Congressi nazionali 2010 e 
2011, documenti ufficiali LICE quali: - le Linee Guida 
sulla Sospensione dei Farmaci Antiepilettici; le Linee 
Guida  sulle Vaccinazioni; le Raccomandazioni sul 
trattamento dello Stato Epilettico in età infantile; 
una Overview sulla valutazione prechirurgica e il 
trattamento chirurgico delle Epilessie; - l’HTA Report 
sulla valutazione prechirurgica e il trattamento 
chirurgico dell’Epilessia Farmacoresistente. 

I criteri per il riconoscimento dei Centri accreditati 
LICE, dopo intense e stimolanti discussioni in diverse 
riunioni del CD furono definitivamente pubblicati 
nel 2010. 
Grande impulso e sostegno sono stati assicurati 
dalla Presidenza Beghi a tutte le iniziative della 
Commissione Promozione coordinata da Guido 
Rubboli. Nel 2009-2010 sono state commissionate 
alla DOXA due Survey nazionali riguardo la 
conoscenza e le attitudini verso l’epilessia, rivolte 
alla popolazione generale ed agli insegnanti 
(entrambe pubblicate poi su Epilepsy & Behavior, in 
collaborazione con Oriano Mecarelli). I Responsabili 
delle Sezioni Regionali sono stati fortemente 
incentivati a partecipare alle iniziative per la 
Giornata Nazionale dell’Epilessia, pubblicizzate 
dalla nostra Agenzia Stampa (GAS 
Communications).  
Nel 2010 fu girato allo Stadio Olimpico di Roma uno 
spot con la partecipazione di Salvatore Antibo e 
Wilfred Bungei, in gran parte sostenuto 
economicamente da ILAE, che fu poi presentato 
durante il Congresso Europeo di Rodi alla 
Commission ILAE for Global Campaign. 
I rapporti con ILAE durante il triennio sono stati 
intensi, anche in considerazione del fatto che ILAE 
aveva scelto Roma come sede del Congresso 
Internazionale del 2011 (tra i Responsabili del 
Congresso Perucca e Vigevano). Nel 2009 Beghi fu 
nominato Ambassador for Epilepsy, dopo essere 
stato candidato da LICE. 
In ambito formativo le iniziative più rilevanti sono 
state: 

‐ l’avvio della strutturazione della videoteca 
online 

‐ l’organizzazione regolare delle Riunioni 
Policentriche (dal 2009 presso l’Aula Magna 
del Rettorato de La Sapienza in Roma) e dei 
Congressi nazionali, sempre molto seguiti 
(Sorrento 2009, Mantova 2010 e Catania 
2011, anticipato ad aprile per il Congresso 
Internazionale di Roma) 
 

Da ricordare anche il Corso di Video-EEG e il 
Claudio Munari Workshop a Milano (ottobre e 
dicembre 2009). 
A partire dal 2009 il CD presieduto da Beghi decise 
di sospendere la pubblicazione cartacea dello 
storico Bollettino LICE, che comunque fu 
mantenuto nella versione online. 
Infine nel 2010 Ettore Beghi, insieme ad Oriano 
Mecarelli, partecipò in rappresentanza di LICE al 
tavolo tecnico ministeriale per il recepimento delle 



Direttive Europee riguardo la concessione/rinnovo 
della patente di guida alle PcE. Le disposizioni 
legislative furono pubblicate in vari documenti 
ufficiali nel 2010 -2011 e LICE ne diede la massima 
diffusione ai soci e alle PcE nelle varie occasioni di 
incontro. 
 
*In realtà la Fondazione Epilessia LICE per questioni 
burocratiche divenne operativa soltanto nel 2012, 
anno dal quale è iniziata la possibilità di ricevere 
donazioni dai contribuenti attraverso il 5 x 1000. 
 
 
 
(Resoconto delle attività svolte durante la sua Presidenza) 
 
 



Roberto Michelucci  
Presidente LICE  2011- 2014 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
Ho raccolto con grande piacere l’invito a 
ripercorrere gli anni della mia Presidenza, che ha 
avuto inizio in occasione del congresso di Catania 
nell’aprile 2011. Insieme a me vennero eletti: 
Capovilla Segretario, Coppola, Elia, Galimberti, La 
Neve, Magaudda, Mecarelli, Villani, Zamponi 
Consiglieri e Veggiotti, P. Striano, N. Specchio 
Revisori dei conti. Beghi era Past-President.   
In quel periodo vi era un clima di forte contrasto 
all’interno della LICE, in parte per effetto delle 
elezioni del Congresso di Venezia del 2008 che 
avevano visto i Soci della LICE dividersi sui nomi del 
Presidente e del Segretario. Nei mesi precedenti 
alla mia elezione era stata addirittura proposta la 
creazione di una Società Scientifica parallela e la 
partecipazione dei Soci al Congresso di Catania 
(anticipato in aprile per la concomitanza con il 
Congresso Internazionale ILAE, tenutosi a Roma alla 
fine di agosto 2011)si dimostrò piuttosto contenuta 
rispetto agli standard della LICE.  
Ecco allora che il primo obiettivo della mia 
Presidenza fu quello di provare a riportare unità 
all’interno della nostra Società, facendo ogni sforzo 
per coinvolgere anche coloro che si erano 
allontanati e favorendo nuove adesioni alla LICE.  
Un altro problema che subito si affacciò mettendo 
in crisi la tenuta del Consiglio Direttivo fu 
rappresentato dai rapporti con le Associazioni 
laiche. In particolare l’AICE propose una 
collaborazione su alcuni temi come il 
raggiungimento della dichiarazione del 
Parlamento Europeo a sostegno dell’Epilessia 
(ottenuta nel marzo 2012), la promulgazione di una 
legge per l’epilessia da far approvare dal 
Parlamento Italiano (tuttora in fase di discussione 
dopo 10 anni…), l’attuazione di una campagna 
comune per la Giornata per l’Epilessia e la 
disponibilità a promuovere bandi condivisi per la 
ricerca.  Dopo alcuni mesi di lavoro la progettualità 
imbastita non portò ad alcun risultato e venne 
interrotta in modo traumatico.   
Un risultato di successo fu invece la realizzazione di 
un confronto con le altre Società Scientifiche per 
impostare giornate di studio comuni su tematiche 
epilettologiche. Ricordo il Simposio sulle Epilessie 
Immuno-mediate realizzato nell’ambito del 
Congresso della SIN di Rimini del dicembre 2012, 
che riscosse molto successo in termini di 
partecipazione e interesse, così come il Simposio 
sulle Epilessie Farmacoresistenti nel congresso SINC 

del maggio 2013 a Firenze, sulla Gestione delle 
Epilessie in ospedale nell’ambito del congresso SNO 
del maggio 2013 a Firenze e infine sulle Epilessie nei 
suoi aspetti diagnostici e terapeutici nel corso del 
Congresso SNO di Genova del maggio 2014. Questi 
eventi hanno sicuramente migliorato la posizione 
della LICE come interlocutrice per le tematiche di 
Epilettologia con le altre Società Scientifiche 
neurologiche, i cui effetti sono continuati nel 
tempo.   
Un altro tema che mi coinvolse pienamente fu la 
necessità di mettere in discussione il Bollettino della 
LICE che per tanti anni grazie all’opera di Raffaele 
Canger aveva rappresentato il contenitore dove 
pubblicare gli atti dei congressi nazionali, dando 
luogo ad una lunghissima serie di numeri della 
rivista. Era tuttavia un modello editoriale ormai 
superato, così come sembrava desueta l’idea di 
pubblicare gli atti senza un sistema di peer review e 
senza un significativo ritorno per gli Autori in termini 
di indicizzazione del contributo scientifico. Per 
sopperire a ciò erano stati pubblicati alcuni 
supplementi di Epilepsia a cura della LICE, grazie 
all’iniziativa di Emilio Perucca che aveva ottenuto 
dall’Editor della prestigiosa rivista la possibilità di 
pubblicare un numero annuale di Epilepsia con i 
contributi originali dei Soci, per dare visibilità all’ 
attività scientifica della LICE. Anche questo 
tentativo editoriale, che comportava comunque 
un rilevante onere economico e un enorme lavoro 
da parte dei guest editors, non si sarebbe potuto 
mantenere negli anni. Mi si offrì nel 2012 la possibilità 
di visionare una offerta editoriale da parte di CIC 
Edizioni Internazionali che avrebbe consentito di 
fondare una nuova Rivista di Epilettologia 
denominata “Cinical Cases and Reviews in 
Epilepsy”, in grado di pubblicare in prevalenza 
reviews e case reports presentati al Policentrico da 
sottoporre a peer review e di affrontare un percorso 
di indicizzazione e sviluppo della rivista, che 
sarebbe stata l’organo ufficiale della LICE. La sfida, 
accolta con entusiasmo dal Direttivo si rivelò ben 
presto molto faticosa nonostante l’aiuto di 
reviewers e del co-editor Ettore Beghi. Dopo i primi 
numeri e oltre 50 articoli pubblicati, che ci 
avrebbero potuto condurre a ottenere 
l’indicizzazione su Pubmed, l’Editore e la Casa 
Editrice sparirono per problemi economici e anche 
la nostra Rivista è così naufragata.  



Abbiamo però fatto anche cose di successo! 
Ricordo il lavoro dei Gruppi di Studio e delle 
Commissioni che sono state ampliate e 
regolamentate nel loro funzionamento (tale da 
stimolare la produzione “obbligatoria” di 
papers,raccomandazioni e linee guida, pena la 
loro decadenza),la formulazione dei criteri per 
l’accreditamento dei Centri LICE (poi ripresi anche 
a livello legislativo nella predisposizione dei PDTA 
regionali per l’epilessia), e l’impulso dato ai 
Congressi nazionali, rivisitati nella loro struttura per 
creare interesse e interattività (mediante riduzione 
delle giornate congressuali, l’istituzione di Breakfast 
Seminars, Simposi a tema etc.) e alle Riunioni 
Policentriche anch’esse migliorate. A proposito di 
Congressi, abbiamo ospitato durante la mia 
presidenza il 29° Congresso Internazionale ILAE, che 
si svolse a Roma nell’agosto 2011 e che vide un 
incredibile successo di partecipazione. Anche la 
Fondazione Epilessia della LICE, concepita nel 
triennio precedente, fu oggetto di ampie 
discussioni che portarono ad una rivisitazione 
completa del suo Statuto con creazione di un 
legame chiaro e solido con la LICE.  La Fondazione 
ha in seguito rappresentato una struttura di grande 
rilevanza per la nostra Società, in grado di 
raccogliere fondi e finanziare i bandi di ricerca e 
l’attività di promozione della LICE come sempre 
portata avanti con passione da Oriano Mecarelli.   
Di quella stagione di battaglie e polemiche 
continue che hanno segnato la mia Presidenza, mi 
rimane impresso il ricordo della grande vitalità e 
“passione” della nostra Società, della sua necessità 
di trasformarsi per rimanere attuale e moderna, e 
dell’interesse che essa è riuscita a coagulare fra i 
giovani così come del grande aiuto che ho ricevuto 
dal Consiglio Direttivo di allora che ringrazio.  
Da ultimo, proprio durante la mia Presidenza, dietro 
proposta del Consiglio Direttivo della LICE, ha 
ricevuto il premio prestigioso dell’European 
Epileptology Award al Congresso Europeo di 
Stoccolma del 2014 il Prof Carlo Alberto Tassinari, 
mio mentore e maestro, figura di riferimento nel 
panorama epilettologico mondiale, a cui dedico il 
resoconto di questa mia entusiasmante esperienza 
di Presidente LICE.       
  



Giuseppe Capovilla 
Presidente LICE  2014 - 2017 
 

 

 

 

 

Di seguito e schematicamente riporto le principali e 
significative azioni, approvate all’unanimità dal CD 
LICE e/o dall’Assemblea dei Soci, quando 
necessario, portate avanti nel corso del mio 
mandato che ha fatto seguito a 2 precedenti 
incarichi da Segretario: 

 costante incremento del numero di Soci, 
anche a seguito dell’introduzione della 
norma relativa all’iscrizione al Policentrico 
LICE valida come iscrizione alla LICE stessa; 
 

 consolidamento e arricchimento della 
situazione patrimoniale societaria; 
 

 revisione dello Statuto con profonda 
riforma dell’assetto del Consiglio Direttivo, 
per modernizzarlo e renderlo più 
rispondente alle mutate esigenze 
operative societarie; 
 

 revisione dell’assetto delle Sezioni Regionali 
con la creazione delle Macroaree; 
 

 revisione dei criteri di riconoscimento dei 
Centri Epilessia LICE, legati al numero di 
pazienti seguiti, ai volumi e tipologia di 
attività assistenziale, al livello organizzativo 
anche multidisciplinare e alla 
partecipazione alle attività della LICE; 
 

 accentramento della sede del Congresso 
Nazionale a Roma per favorire una più 
ottimale partecipazione dei Soci; 
 

 annualizzazione del corso di Video-EEG; 
 

 ulteriore arricchimento delle Linee Guida e 
Raccomandazioni, con completamento di 
quelle su “Sport ed Epilessia” e 
“Management delle Convulsioni 
Neonatal”, che ha fatto della LICE una 
delle Società Scientifiche più produttive a 
livello internazionale in questo specifico 
ambito; 
 

 

 

 definitivo assestamento della struttura 
organizzativa della Fondazione con 
costante incremento della somma 
raccolta con il 5 x 1000. 



Oriano Mecarelli 
Presidente LICE  2017- 2021 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
La mia Presidenza è iniziata nel giugno del 2017 e 
questa occasione mi è particolarmente gradita per 
fare un sintetico bilancio delle attività svolte e di 
alcuni obiettivi raggiunti, nonché per ringraziare 
tutti i componenti del Consiglio Direttivo di allora, 
ed in particolare Laura Tassi, la VicePresidente, che 
in realtà ha condotto insieme a me la Società per 
tutto il periodo, in totale spirito di collaborazione ed 
armonia. 
Per migliorare e valorizzare l’offerta 
formativo/educazionale (uno dei doveri istituzionali 
più importanti) nel triennio è stato ulteriormente 
modificato il format sia del Congresso che della 
Riunione Policentrica, anche con il contributo del 
Comitato Scientifico, e questi sforzi organizzativi 
sono stati premiati da un record di iscritti e una 
stimolante partecipazione. Più spazio in questi 
eventi è stato dato a tutti coloro che in ambiti 
diversi si occupano di epilettologia (anche come 
ricerca di base) e soprattutto ai giovani. I migliori 
contributi presentati dai giovani al Congresso sono 
stati premiati con iscrizioni a Corsi internazionali e 
spazi dedicati si sono riservati alla neonata sezione 
YES-Italy. 
Dal 2017 LICE ha organizzato a livello nazionale due 
edizioni del Corso di Video-EEG, un Corso di 
Neuroimmagini ed un Corso di Genetica, gratuiti 
per i Soci, mentre a livello regionale molti sono stati 
i Convegni organizzati dai Coordinatori e 
accreditati ECM.  
Per quanto riguarda l’attenzione all’attività di 
ricerca, di base e clinica, si è cercato di potenziare 
le risorse per le Commissioni ed i Gruppi di Studio più 
attivi, che hanno organizzato svariati Breakfast 
Seminar e Workshop in occasione del Congresso, 
pubblicato Raccomandazioni e Position Paper su 
argomenti specifici, etc. L’attività dei singoli gruppi 
di lavoro è stata davvero intensa e stimolante e si è 
sempre cercato di disseminarla attraverso il sito 
web. Sia LICE che Fondazione inoltre in quegli anni 
hanno finanziato diversi progetti di ricerca, 
soprattutto proposti da soci giovani, gettando le 
basi per un iter che in futuro raggiungerà sempre 
maggiori sviluppi.  
Un altro aspetto sempre al centro dell’attenzione è 
stata la collaborazione con le Società Scientifiche 
aventi interessi in comune o complementari e in 
questo ambito molto si è riusciti a fare soprattutto 
con SINC ed il Gruppo di Studio Epilessia della SIN. 
Una fattiva collaborazione inoltre si è realizzata con 
l’Associazione Italiana Tecnici di 
Neurofisiopatologia (AITN), che ha spinto alcuni 

tecnici ad iscriversi anche alla nostra Società. 
Come esempi di collaborazione intersocietaria 
multidisciplinare inoltre mi piace citare: – i 
Simposi/Workshop congiunti durante i Congressi 
SINC e SIN; - le tre edizioni del Corso di EEG LICE-
SINC; - il Position Paper redatto dal Gruppo 
INNESCO sul monitoraggio dell’attività bioelettrica 
cerebrale nel neonato; - le Raccomandazioni SINC-
LICE-AITN sull’Elettroencefalografia in corso di 
pandemia da SARS-Cov-2. 
Per migliorare i rapporti con le diverse realtà 
territoriali i Coordinatori regionali e di macroarea 
sono stati convocati in occasione di alcune riunioni 
del Direttivo e si è cercato di coinvolgerli 
maggiormente nella vita della Società, per quanto 
riguarda l’organizzazione degli eventi in occasione 
della Giornata Mondiale dell’Epilessia, includendo 
alcuni di loro nel CTS del Congresso Nazionale 
annuale e rappresentandoli come Moderatori sia di 
sessioni del Policentrico che del Congresso. Inoltre, 
a livello regionale i soci LICE hanno partecipato 
attivamente ai tavoli di lavoro istituzionali per la 
definizione di alcuni percorsi diagnostico-
assistenziali.  
I rapporti di collaborazione con le Associazioni dei 
portatori di interesse realmente rappresentative sul 
territorio nazionale sono stati proficui anche se 
talvolta non privi delle solite incomprensioni.  
Alcune Associazioni hanno aderito fin dal 2018 al 
mio invito ad essere presenti in occasione del nostro 
Congresso annuale, e i loro rappresentanti hanno 
più volte relazionato in Workshop su argomenti 
socio-assistenziali. Con FIE, AEER (ora AE) e Fuori 
dall’Ombra (PD) abbiamo seguito l’iter 
parlamentare della proposta di legge 716 e 
congiuntamente abbiamo proposto numerosi 
emendamenti al testo originario, tuttora in 
discussione presso la Commissione XII del Senato. 
Inoltre, sempre in collaborazione con le succitate 
Associazioni, abbiamo più volte interloquito con il 
Ministero della Salute affinché anche il Governo 
italiano appoggiasse l’Intersectoral Global Action 
Plan decennale a favore dell’Epilessia e delle altre 
patologie neurologiche, fino alla sua finale 
approvazione il 12 novembre 2020 durante la 73° 
World Health Assembly.  
Nel solco delle azioni rivolte al miglioramento del 
rapporto tra noi medici e le Persone con Epilessia mi 
piace citare in particolar modo l’attività del 
Gruppo di Studio in Medicina Narrativa, sempre 
svolte in collaborazione con esperti del settore, che 
hanno portato alla redazione di documenti e 



position paper su varie tematiche tra cui Epilessia 
ed occupazione lavorativa. 
Un obiettivo del Direttivo da me presieduto era 
anche di incrementare le iniziative in ambito sociale 
e di comunicazione, in stretta sinergia con 
Fondazione LICE e in collaborazione con le 
Istituzioni/Associazioni disponibili. Lo Statuto LICE 
prevede queste azioni e sia la Commissione 
Promozione ed Affari Sociali della LICE che il CdA di 
Fondazione – presieduto con grande impegno da 
Amedeo Bianchi – hanno fatto il possibile per 
promuovere campagne informative e di raccolta 
fondi. Il 5x1000 e le singole donazioni hanno dato e 
stanno dando frutti sempre maggiori, fondi destinati 
a finanziare progetti di ricerca e attività culturali 
varie; i siti istituzionali (sia di LICE che di Fondazione) 
sono stati completamente riorganizzati ed utilizzati 
anche per comunicare con i pazienti ed i familiari; 
il canale social di Fondazione LICE su Facebook ha 
attualmente oltre 15.000 followers e serve a 
diffondere notizie utili alla popolazione in vari 
campi; l’ufficio stampa ha regolarmente emanato 
comunicati di precisazione o informativi per 
iniziative in progress, soprattutto in occasione della 
Giornata Mondiale dell’Epilessia. Per tutto questo 
ancora una volta ringrazio PTS (e in particolare 
Maura Stella) e Labux, per la gestione dei siti e del 
canale social, e il mio invito è di visitarli il più 
possibile, anche per segnalare commenti e critiche 
costruttive. 
Infine, i rapporti con “casa madre” ILAE sono stati 
sempre continui e per questo ringrazio ancora 
Laura Tassi e Nicola Specchio. Sul sito istituzionale 
ILAE è stato annualmente aggiornato il profilo del 
Chapter italiano e grazie ad un Gruppo di lavoro 
coordinato da Carlo Andrea Galimberti sono stati 
anche tradotti ufficialmente in italiano i due papers 
del 2017 sulla Classificazione delle Crisi e delle 
Epilessie (presenti sia nel nostro sito che in quello 
ILAE). La dirigenza ILAE ha anche ringraziato LICE 
per il fattivo contributo del Governo italiano (da noi 
ripetutamente sollecitato) all’approvazione della 
Risoluzione WHA succitata. Infine, LICE ha proposto 
la candidatura dell’Italia per ospitare il Congresso 
Europeo ILAE che si terrà – salvo imprevisti - nel 2024 
a Roma.  
Al termine della mia Presidenza LICE aveva 978 soci 
(per il 46% under 40) e un patrimonio economico 
ragguardevole, grazie alle iscrizioni, alle molteplici 
iniziative con sostegno incondizionato di numerosi 
sponsor commerciali e a generose donazioni e 
lasciti testamentari da parte di privati. Mi piace in 
particolare ricordare l’eredità “Sofia Diegoli” che 
stiamo tuttora devolvendo al sostegno di specifici 
progetti di ricerca banditi da Fondazione. 
Il merito degli obiettivi raggiunti va al lavoro di 
squadra che in Consiglio Direttivo siamo riusciti 
sostanzialmente a portare avanti in un clima di 
fattiva collaborazione, che ha permesso di 
superare anche alcune controversie, e non posso 
che ringraziare le persone che mi sono state più 
vicine in questo complicato ma entusiasmante 
percorso (non le nomino una ad una ma loro sanno 
a chi mi riferisco!).  

Purtroppo a causa della pandemia Covid-19 il mio 
triennio come Presidente si è prolungato di ben otto 
mesi. Inizialmente si sperava che potessimo votare 
di persona durante il Congresso nazionale 
spostandolo da giugno a settembre 2020, ma poi, 
perdurando l’emergenza sanitaria, abbiamo 
dovuto modificare lo Statuto per permettere le 
elezioni su piattaforma online, arrivando quindi a 
definire la data dell’11 febbraio 2021 per il rinnovo 
del CD, in occasione della nostra consueta 
Riunione Policentrica (anch’essa purtroppo 
virtuale). Non è stato semplice nel 2020/21 
rispettare tutti gli appuntamenti in modalità da 
remoto, ma è stato svolto un grande lavoro 
organizzativo, grazie all’impegno di tutti noi e 
soprattutto di PTS, che ha saputo davvero 
reinventarsi in ambito logistico. Tutti abbiamo 
sofferto ma nessuna iniziativa si è interrotta e di 
questo la Società non può che andare fiera. 
Infine, come meglio si poteva concludere se non 
con l’elezione della prima Presidente LICE donna? Il 
2021 ha visto una rivoluzione nei ruoli apicali di ILAE, 
IBE e LICE, Helen Cross, Francesca Sofia e Laura 
Tassi, tre Presidenti al femminile che sono certo 
riusciranno nei vari ambiti a conseguire risultati 
eccezionali. A Laura va tutta la mia stima ed il mio 
affetto, ringraziandola per essere stata da giugno 
2017 a febbraio 2021 una VicePresidente alla pari! 



Laura Tassi         
Presidente LICE in carica 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
La mia presidenza inizia nel 2021, dove per la 
Pandemia Covid, per la prima volta LICE vota 
online.  
Prima donna ad essere eletta in 50 anni di storia 
della Società, grande onore e grande onere. Ma 
Sono iscritta a LICE dal 1989, oltre 30 anni, inclusi sei 
anni da Revisore dei conti e altri sei come 
Consigliere. 
Il primo mandato da Vice-Presidente, con Oriano 
Mecarelli Presidente, mi ha aperto un mondo: 
quanto lavoro necessita una Società come LICE, 
non si può capire se non quando ci si è confrontati 
con esso! I 3 anni da Vicepresidente con Oriano e 
gli anni che ancora mancano alla fine della mia 
Presidenza sono stati di enorme impegno e fatica, 
ma con gioia di veder crescere la Società sotto i 
nostri occhi. Oriano ed io abbiamo sempre avuto 
ruoli interscambiabili, anche ora siamo due 
Presidenti contemporaneamente. 
LICE ha enorme fascino, è multidisciplinare, ricca, 
enorme (siamo arrivati a oltre 1100 soci, un record), 
tumultuosa e capricciosa.  
Abbiamo insieme cercato di mettere ordine: 
 

‐ abbiamo creato regole e proforma per la 
presentazione dei casi alla Policentrica ed al 
Congresso Nazionale; 

‐ abbiamo mutato lo Statuto più volte per 
trasformarci in Ente del Terzo Settore e per 
poter lavorare online al tempo della 
Pandemia; 

‐ abbiamo aggiornato il Manuale operativo; 
‐ abbiamo creato nuove identità per i Centri 

riconosciuti da LICE, suddivisi in chirurgici e 
medici, di I, II e III livello, per adulti, pediatrici 
o per entrambe le popolazioni; 

‐ Gruppi di Studio e Commissioni sono 
regolamentati e soggetti a verifiche, devono 
presentare un documento programmatico 
inziale e relazioni finali annuali; 

‐ le Sezioni Regionali e di Macroarea sono 
gestite da un Responsabile finalmente 
aiutato da Consiglieri; 
il Comitato Scientific LICE, composto da 5 
membri, ha dato la svolta nella valutazione 
di contributi scientifici, nella scelta dei 
progetti di ricerca per Fondazione, nella 
valutazione dei Simposi compresi nel 
Congresso Nazionale; 

‐ i congressi Nazionali sono tornati itineranti, 
abbandonando l’Ergife che ormai fa parte 
della nostra storia, e riportandoci in giro per 

l’Italia, con nuove regole per i premi per i 
migliori contributi scientifici, per le sessioni 
parallele e i Breakfast Seminar; 

‐ i Corsi LICE a tema sono ripartiti con il Corso 
di Video-EEG tenutosi a Catania nel 
novembre 2021; 

‐ numeri impressionanti di partecipanti si sono 
raggiunti sia per la Policentrica (oltre 500) 
che per il Congresso Nazionale (oltre 600;) 

‐ il sito web è stato completamente rinnovato 
e riorganizzato, sono comparse le “video-
pillole”, filmati di pochi minuti divulgativi, e le 
Letture, vere e proprie lezioni magistrali di 
un’ora a disposizione dei Soci; 

‐ finalmente AIFA ci ha coinvolto in un tavolo 
Tecnico che favorisce e aiuta le nostre 
capacità di azione in qualsiasi frangente di 
carenza farmacologica; 

‐ Fondazione LICE procede velocissima: nuovi 
standard per i progetti di Ricerca, 
innalzamento delle quote ricevute con il  5 x 
1000, lavoro straordinario divulgativo e per 
tutte le Persone con Epilessia; 

‐ sono nati gli YES-I, con Presidente e Vice-
Presidente e Commissioni autonome, che 
racchiudono le generazioni che porteranno 
avanti la scienza e la conoscenza 
dell’Epilessia; 

‐ LICE ha rinnovato anche il Logo, con i colori 
verde e viola, che già caratterizza la 
Giornata Mondiale dell’Epilessia; 

‐ il master in Epilettologia sta per vedere il suo 
via, finalmente! 

 

Tutto questo ovviamente senza dimenticare che la 
nostra Segreteria è il baluardo che consente questa 
enorme espansione: senza di loro non potremmo 
organizzare Congressi e Convegni, riconoscere 
Centri LICE, bandire i Progetti di Ricerca di 
Fondazione, organizzare la Giornata Internazionale, 
creare un Master in Epilettologia. La loro bravura, la 
conoscenza della Società e dei suoi membri rende 
impagabile il contributo allo sviluppo di LICE. 
 
E poi ho avuto grande fortuna, nei tre anni della mia 
Presidenza cade il 50° anniversario LICE, siamo stati 
in grado di creare la più grande campagna 
pubblicitaria e divulgativa per la Giornata 
Internazionale per l’Epilessia, nel 2024 l’Italia è stata 
scelta da ILAE come sede per il Congresso Europeo. 
Nell’anno dell’elezione della prima Presidente 
donna LICE, ILAE ha eletto Helen Cross come 



Presidente (prima donna), l’IBE ha eletto Francesca 
Sofia ed una donna è diventata Presidente degli 
YES-I (Simona Balestrini). 
Ancora molto rimane da fare, con l’aiuto di tutti, 
ma siamo fieri di quanto fatto finora! 
 
 



La Young Epilepsy Section-Italy 
(YES-I): il nostro futuro   
 
Luca de Palma 
Presidente YES-I   
da Gennaio 2019 a Febbraio 2021 
 
Simona Balestrini 
Presidente YES-I   
da Febbraio 2021 a oggi 
 
 
 
Nel maggio 2018 nasce la ILAE-YES international, 
con il primo Kick-Off Workshop tenutosi a Londra 
(UK), con lo scopo di incrementare il numero di 
giovani epilettologi all’interno dell’Associazione 
e di facilitare il loro sviluppo professionale. 
L’obiettivo comune resta la cura delle Persone 
con Epilessia, con alla base un’equa 
rappresentazione di tutti i Paesi e di tutte le 
figure professionali, sia di ricerca che cliniche. 
Simona Balestrini e Luca de Palma, entrambi 
presenti al primo Workshop, e mossi 
dall’entusiasmo condiviso insieme ai giovani 
colleghi internazionali, decidono di riprodurre la 
stessa iniziativa a livello italiano, e dopo aver 
ottenuto l’approvazione del Consiglio Direttivo, 
fondano la YES - sezione italiana (YES-I) 
all’interno della LICE nel gennaio 2019. La 
struttura riproduce quella della YES 
internazionale con Presidente, Vice-Presidente, 
e quattro Task Forces: Comunicazione e social 
media, Formazione e carriera, Ricerca e 
traslazione, Congressi e raccolta fondi. Nel 
primo biennio la YES, che di default include tutti 
i giovani soci LICE con età inferiore ai 40 anni, ha 
progressivamente raccolto adesioni da membri 
sempre più attivi nell’organizzazione delle varie 
attività.  Nel 2019 la YES ha organizzato varie 
attività all’interno del 42° Congresso LICE, tra cui 
la prima Assemblea generale YES-I, un Breakfast 
Seminar dedicato alla discussione critica di 
progetti di ricerca dei Soci giovani, una 
presentazione del Professor Ley Sander (UCL, 
Londra) su “How to think differently in epilepsy 
research” ed il primo ufficiale evento 
networking YES durante il Congresso stesso. Nel 
2020 sono stati organizzati nuovi eventi formativi 
YES, tra cui un Seminario tenuto da Chiara 
Gabbi su come applicare per grant scientifici. 
Purtroppo l’epidemia Covid19 ha interrotto 
completamente le attività in presenza e ridotto 
i programmi previsti per il 2020-2021. Nonostante 
questo, la YES ha portato avanti molte iniziative 
tra cui numerosi webinars caratterizzati da un 
taglio formativo, con discussione interattiva tra 
“esperti e giovani”. Durante il 43° Congresso 
LICE 2020, tenutosi in forma virtuale, la YES ha 
organizzato un incontro tra epilettologi dello  

 
stesso centro in differenti fasi della loro carriera, 
per esplorare le motivazioni del proprio percorso 
formativo e di ricerca. Nel 2021, nonostante la 
maggior parte delle attività siano proseguite in 
maniera virtuale, durante il 44° Congresso LICE, 
è stato organizzato un altro Breakfast Seminar 
YES sul tema del cambiamento climatico ed il 
suo impatto nell’ epilettologia, è stato lanciato il 
progetto Mentor-Mentee per tutoraggio di 
alcuni soci YES da parte di senior, e sono stati 
organizzati i giochi interattivi “Epigames” per 
favorire networking tra soci YES nonostante la 
pandemia. Nel 2020 la YES ha inoltre lanciato la 
prima versione di EpiLOGO, primo Convegno 
YES orientato alla ricerca, con presentazioni su 
temi di epilettologia di base e ricerca 
traslazionale da parte di giovani ricercatori YES 
italiani ed internazionali. EpiLOGO è stato 
ripetuto poi in versione modulare, con diverse 
sessioni tra dicembre 2021 e gennaio 2022, e 
focalizzato sul machine learning applicato alle 
neuroscienze, con sessioni didattiche tenute da 
esperti nel settore. Al termine dell’evento, i 
partecipanti hanno avuto l’opportunità di 
applicare per due grant competitivi di 5.000 
Euro ciascuno, a supporto di progetti di ricerca 
incentrati sul “machine learning” in 
epilettologia.  
Ad ormai più di 3 anni dal suo inizio, la YES 
rappresenta una grande quota dei soci LICE 
under 40 e vede sempre più membri attivi ed 
entusiasti, con molte attività in fieri per questo 
anno e per quelli a venire. Uno degli obiettivi 
futuri è quello di diventare il luogo fisico e 
virtuale in cui i giovani epilettologi possano 
percorrere i primi passi nella loro carriera in un 
continuo scambio con i Soci più esperti. Tra i 
progetti in cantiere vi sono “EpiResearch”, che 
prevede la realizzazione di revisioni sistematiche 
della letteratura condotte da gruppi YES con la 
supervisione di un senior, “Podcast”, spazi virtuali 
dove si discuteranno argomenti di epilettologia, 
un “Journal Club” periodico, la prosecuzione di 
EpiLOGO e del progetto Mentor-Mentee.  
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