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SE SAI COME AGIRE NON DEVI AVER
PAURA DI UNA CRISI EPILETTICA

GUARDA QUANTO NON CERCARE
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QUANDO LA CRISI
FINISCE, OFFRI AIUTO

METTI QUALCOSA ALLENTA GLI INDUMENTI
1

SOTTO LATESTA TROPPO STRETT!

NON METTERE CERCA DOCUMENTI
NULLA IN BOCCA DI IDENTIFICAZIONE

¢ Resta calmo; agitazione e panico sono da evitare
* Posiziona sotto al mio capo qualcosa di morbido
* Non inserire MAI oggetti nella bocca

* Non cercare di tenermi fermo durante la crisi

e Girami di lato per fare defluire i liquidi dalla bocca 1 r

* Resta con me finché non mi riprendo
¢ Se la crisi dura piu di 5 minuti chiama 'ambulanza

Con il prezioso contributo “*"" ) - —— J' Federazione Ordini
incondizionato di ECUPHARMA @cupharma Coniil patrocinio di S Farmacist Haliani

Paola Perrotta
Ufficio Stampa LICE
380 46 48 501
ufficio.stampa@lice.it
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Epilessia, come comportars ses assiste ad
unacris

Per i bambini dannosa iperprotezione dei genitori || bambino che soffre di epilessia ha spesso
problemi di inserimento nell'ambito scolastico. Causati in buona parte dei casi dal comportamento
iperprotettivo dei genitori che tendono a nascondereil disturbo agli insegnanti oppure a parlarne
troppo, rischiando di descrivereil figlio come un disabile e invocando I'esenzione da comuni
attivita. Ne parlala nuova Guida ale epilessie presentata dalla Lega Italiana contro |'Epilessia
(Lice) a Policlinico Umberto | di Roma. Gli insegnanti, spiegano gli esperti, aloro volta sono
poco preparati sui problemi dell'epilessia e spesso drammatizzano accrescendo il pregiudizio e
contribuendo, anche se involontariamente, a emarginare ulteriormente il bambino.

La paura consiste nel non sapere come comportarsi qualorasi verifichi unacrisi epiletticain
classe. | compagni possono utilizzare informazioni distorte per scherzare anche pesantemente su
guesto tipo di malattia, accostandola erroneamente al ritardo mentale. Da questi atteggiamenti
derivano ripercussioni psicologiche negative sul bambino con epilessia, che giadi per sé tende ad
avereridotti livelli di autostima perche si sente malato pur non riuscendo a comprendere bene
come e perché.

CHE FARE

Assistere ad unacrisi epilettica per la prima volta genera spavento come davanti a un evento
drammatico. In realta questo tipo di crisi nellamaggioranza dei casi, dicono gli esperti, non
comportadi per sé gravi rischi, tranne che per le possibili conseguenze di traumi dovuti auna
cadutaimprovvisa. Eccoi principali consigli per chi si trova ad assistere e soccorrere ad unacrisi
epilettica
1) Quando la persona € gia aterra, € utile porre qualcosadi morbido sotto latesta, in modo che
durante le convulsioni non shattail capo su una superficie dura.
2) Terminate le convulsioni, che non durano generalmente pit di 1 0 2 minuti, € utile slacciare gli
indumenti che possano ostacolareil flusso nelle vie aeree, ruotare latesta di lato e porreil
paziente su un fianco facilitando una migliore respirazione.
3) Evitare capannelli attorno alla persona che ha avuto una crisi, durante lafase di recupero: dopo
|'attacco epilettico, la persona riprende coscienza gradual mente passando attraverso unafase di
confusione che puo durare diversi minuti e I'assembramento di persone non é di aiuto.
4) Durante le convulsioni non tentare di aprire forzatamente la bocca per impedire il morso della
lingua, o inserire le dita.
5) Non bloccare braccia e gambe agitate dalle convulsioni 6) Non tentare di somministrare acqua,
farmaci o cibo. Normalmente non c'e bisogno di chiamare un'ambulanza. Si ricorreinvece al 118
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selacris durapiu di 5 minuti, se dopo lacrisi il recupero € lento o ci sono difficoltanella
respirazione, se ci sono crisi ripetute e se ¢i sono segni di traumi dopo |'attacco.
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SANITA GIORNATA INTERNAZI(?NALE CEZ)NTRO LA P.ATOLC.)GI,?
Contro I'epilessia e 1 pregiudizi
Imziative e banchetti a Cona

ANCHE quest’anno, a Fer-
rara, lunedi si celebrera la
Giornata Internazionale
contro I’Epilessia e il pre-
giudizio che condiziona le
persone che ne sono affet-
te. Per 'occasione i medici
membri Lice, Lega Italia-
na Contro I’Epilessia, assie-
me ai rappresentanti
dell’Associazione Epiles-
sia. ~ Emilia Romagna
(AEER), si troveranno in-
sieme per promuovere la
Giornata Mondiale
dell’Epilessia , a partire dal-
le 9 all’ospedale di Cona
con banchetti informativi.
Durante la giornata saran-
no presenti continuativa-
mente esperti epilettologi
per 'adulto e per il bambi-
no e volontari dell’Associa-
zione Aeer, disponibili a di-
scutere tematiche quali
Epilessia e scuola, sport, pa-
tente, farmaci, esenzioni,
servizi dedicati ai pazienti.

Sara inoltre distribuito ma-
teriale informativo.

L’EPILESSIA ¢ una tra le
piu diffuse patologie neuro-
logiche e per la quale anco-
ra non esiste una cura defi-
nitiva. I farmaci consento-
no un completo controllo
delle crisi nel 75% dei casi,
ma nel 25% dei pazienti la
risposta non & soddisfacen-
te. Si stima che le persone

affette da epilessia nel mon-
do siano 65 milioni di cui
circa 500.000 in Italia e
40.000 in Emilia Roma-
gna. Le persone con epiles-
sia, oltre alle problemati-

TANTI | MALATI
In Italia sono circa
500mila, in regione
si parla di 40mila

che di ordine diagnostico e
terapeutico, sono Spesso
vittime di pregiudizi e di-
scriminazioni a livello so-
ciale e di limitazioni in va-
ri ambiti: scuola, lavoro,
guida, sport. Per questo da
anni in Italia e nel mondo
sono diverse le iniziative e
le campagne informative fi-
nalizzate a divulgare una
corretta informazione e a
combattere pregiudizi e di-
scriminazioni.
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LA GIORNATA MONDIALE Cinguantamila casi solo in Campania, con 30mila nuovi casi all'anno

Epilessia, docufilm “Dissonanze” al Policlinico

NAPOLLI. Francesco e Lucrezia.
Due storie diverse, due eta lonta-
ne, ma unite nella lotta quotidia-
na contro i disagi di una malattia
che alle volte toglie il respiro, ren-
dendo difficile ogni piccolo ge-
sto, costringendo a fare i conti
con il dolore e la paura, I’incapa-
cita di essere totalmente autono-
mi e padroni del proprio destino.
Non riuscira, pero, I’epilessia a
privare i due pazienti della voglia
di sperare e di sognare, grazie an-

traverso la proiezione, nell’Aula
Magna “Gaetano Salvatore”, del
film documentario. In serata, dal-
le 20.00 alle 24.00, anche la cit-
ta rendera omaggio alla giornata,
illuminando di viola (colore sim-
bolo dell’epilessia) il porticato
della Chiesa di S. Francesco di
Paola e le Torri del Maschio An-
gioino.

Ad aprire I’evento sara il presi-
dente della Scuola di Medicina e
Chirurgia, Luigi Califano (nella

che alla forza delle passioni: la foto), insieme al Direttore Gene-

musica per Lucrezia, fan instan-
cabile di concerti rock; la fisica e
le maratone per Francesco, che
riuscira presto a conquistare un
dottorato e a tornare a guidare la
sua automobile.

Storie di “dissonanze™, di obbli-
gati ed evidenti contrasti, quelle
raccontate dai registi A. Grande
ed E. Pisano, nel documentario
realizzato dalla “Fondazione Epi-
lessia Lice Onlus™ per sensibiliz-
zare ’opinione pubblica su un
problema che oggi affligge in Ita-
lia circa 500mila persone, di cui
S0mila solo in Campania, con ol-
tre 30mila nuovi casi I’anno. Una
malattia sociale che il Parlamen-
to Europeo e I’Organizzazione
Mondiale della Salute hanno in-
dicato come una priorita nel cam-
po della ricerca e dell’assistenza.
Ed ¢ proprio in occasione della
giornata mondiale dell’epilessia,
celebrata oggi in ogni angolo del
pianeta, che il Centro di Riferi-

mento Regionale per I’epilessia
del Policlinico Federico I, di cui
¢ responsabile Leonilda Bilo, ha
voluto richiamare I’ attenzione su
questa malattia neurologica, at-

rale, Vincenzo Viggiani e ai ver-

tici dell’Azienda Ospedaliera
Universitaria Federico I1.
L’incontro, gratuito ed aperto a
tutti, sara moderato dalla giorna-
lista de “Il Mattino™ Titta Fiore, e
vedra la partecipazione di neuro-
logi, psichiatri e specialisti del
settore.
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GIORNATA MONDIALE / UNA MALATTIA NEUROLOGICA SPESSO GRAVATA DA PREGIUDIZI: ECCO COME AFFRONTARLA

Epilessia
che

Vuoi

M NICOLA SIMONETTI

| viola si addice all'epilessia, colore scelto

perl'assonanza con la lavanda, fiore testi-

mone di solitudine e di emarginazione che
spesso vivono questi pazienti che Lega LICE e
Fondazione onlus epilessia supportano ed
aiutano (sito: www.lice.it).

Si tratta di una malattia del sistema ner-
voso centrale (disturbo neurologico) nel
quale l'attivita delle cellule cerebrali si inter-
rompe causando convulsioni, periodi di com-
portamento insolito e, talvolta, perdita di co-
scienza. Una sintomatologia che pud variare

da persona a persona e che puo caratteriz-
zarsi col ripetersi di crisi, essere preceduta da
“aura” (manifestazioni visive, uditive e/o ol-
fattive, spasmi, automatismi). Il trattamento
specialistico a base di farmaci e/o interventi
chirurgici tiene sotto controllo '80% dei casi.

La Giornata mondiale contro I'epilessia si &
celebrata ieri, per far conoscere e stimolare
interventi sociali e sanitari e abbattere lo
stigma che, purtroppo, senza motivo logico
alcuno, perseguita questi soggetti con epi-
lessia. Essi non sono causa - come erronea-
mente si crede - di contagjo, infezione, non
sono “cattivi”, non “segnati”, non “indemo-

niati”, non tendenti a fare il male. Nel
mondo, 65 milioni di casi.

Alla base della malattia, una scarica elet-
trica abnorme di una zona pili 0 meno vasta
di neuroni cerebrali. Qualunque lesione cere-
brale, congenita o acquisita, puo causare "ir-
ritazione" e crisi . Nel 33% dei casi ¢’é predi-
sposizione genetica; nel 60% I'esordio in eta
pediatrica.

Le terapie tengono sotto controllo il 65-
75% dei casi; un terzo non risponde ai far-
maci in uso. Chi € presente ad un attacco
deve solo cercare che il soggetto non si
faccia male. Mettere le persone con una crisi

tonico-clonica attiva nella posizione laterale
di sicurezza aiuta a prevenire l'inalazione di li-
quidi nei polmoni. Se un attacco dura pit di 5
minuti o vi sono due attacchi nell'arco di
un'ora, chiedere intervento medico.

Un terzo dei pazienti é resistente al tratta-
mento farmacologico e pud presentare crisi
molto frequenti (pit volte al di). Per loro, trat-
tamenti alternativi ai classici farmaci antiepi-
lettici. I 10-15% di persone con epilessia fo-
cale farmacoresistente candidati a tratta-
mento neurochirurgico. Soltanto il 10-15%
dei pazienti farmacoresistenti pud essere
trattato chirurgicamente.
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Savona

Un incontro
sull'epilessia
in Sala Rossa

L’epilessia & una delle malat-
tie neurologiche piu diffuse
al mondo, che in Italia coin-
volge circa 500.000 persone
con oltre 30.000 nuovi caso
I’anno. ’Asl 2 in occasione
della settimana nazionale de-
dicata a questa patologia, in
collaborazione con la Lice
(Lega Italiana contro l'epiles-
sia) ha organizzato due even-
ti che si propongono come
obiettivo quello di divulgare
una corretta informazione e
utili consigli pratici ai medici
di famiglia, ai pediatri, agli
insegnanti, ai pazienti e ai lo-
ro familiari, alla cittadinan-
za. Oggi, dalle ore 17 alle 19, &
in programma un incontro
nella Sala Rossa del Comune
a cui sono invitati medici, pe-
diatri, insegnanti e genitori.
All’incontro presenzieranno
il professore Amnon Cohen
(Direttore della Pediatria e
Neonatologia dell’Ospedale
San Paolo e Santa Corona), il
professore Fabio Bandini
(Direttore della Neurologia
dell’Ospedale San Paolo di
Savona), la dottoressa Paola
Bona (Struttura Dipartimen-
tale di Neuropsichiatria In-
fantile), la dottoessa Laura
Siri e il dottor Roberto Gag-
gero (consulenti neuropsi-
chiatria infantile presso la
Pediatria dell’'Ospedale San
Paolo di Savona) e infine il
dottor Marcello Manzino
(neurologo dell'ospedale San
Paolo). Da oggi e fino al 17
febbraio la facciata di palaz-
zo Sisto sarainoltre illumina-
ta di viola che é il colore sim-
bolo dell’epilessia.

«Abbiamo deciso di orga-

nizzare queste iniziative con
un duplice scopo: da una par-
te, divulgare una corretta in-
formazione e utili consigli
pratici ai pazienti e loro fami-
liari e dall’altra, combattere
pregiudizi e discriminazioni
contro le persone affette da
questo disturbo curabile»
spiegano Bandini, direttore
della Neurologia di Savona e
Cohen alla guida della S.C.
Pediatria e Neonatologia del-
I’ASL-2 savonese che dal
2015 e ufficialmente ricono-
sciuto come Centro Italiano
di secondo livello per la Neu-
rologia-Pediatrica e dal 2016
é ufficialmente riconosciuto
come Centro Ambulatoriale
LICE per Epilessia Pediatri-
ca. [0.STE/]
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L'iniziativa
Palazzo Moroni in viola
a sostegno degli epilettici

PADOVA leri sera alle 17 Palazzo Moroni si &
illuminato di viola per lanciare un
messaggio importante: i malati di epilessia
non devono essere discriminati. A Padova
soffrono di questa malattia 7.700 persone
(40 mila in Veneto). Durante il convegno
all'Orto Botanico del g e 10 febbraio, le
associazioni che si occupano di epilessia
avevano fatto emergere il problema dei
ragazzi epilettici che non vengono ammessi
a scuola a causa della loro malattia. Sotto
accusa era finita la scarsa formazione dei
docenti per affrontare gli eventuali casi di
crisi epilettiche: «Serve una maggior
informazione: non si ha paura e non si
discrimina solo cio che si conosce», afferma
Federica Ranzato, coordinatrice di Lice (lega
italiana contro I'epilessia). (si. mo.)

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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Epilessia, come comportars ses assiste ad
unacris

Per i bambini dannosa iperprotezione dei genitori || bambino che soffre di epilessia ha spesso
problemi di inserimento nell'ambito scolastico. Causati in buona parte dei casi dal comportamento
iperprotettivo dei genitori che tendono a nascondereil disturbo agli insegnanti oppure a parlarne
troppo, rischiando di descrivereil figlio come un disabile e invocando I'esenzione da comuni
attivita. Ne parlala nuova Guida ale epilessie presentata dalla Lega Italiana contro |'Epilessia
(Lice) a Policlinico Umberto | di Roma. Gli insegnanti, spiegano gli esperti, aloro volta sono
poco preparati sui problemi dell'epilessia e spesso drammatizzano accrescendo il pregiudizio e
contribuendo, anche se involontariamente, a emarginare ulteriormente il bambino.

La paura consiste nel non sapere come comportarsi qualorasi verifichi unacrisi epiletticain
classe. | compagni possono utilizzare informazioni distorte per scherzare anche pesantemente su
guesto tipo di malattia, accostandola erroneamente al ritardo mentale. Da questi atteggiamenti
derivano ripercussioni psicologiche negative sul bambino con epilessia, che giadi per sé tende ad
avereridotti livelli di autostima perche si sente malato pur non riuscendo a comprendere bene
come e perché.

CHE FARE

Assistere ad unacrisi epilettica per la prima volta genera spavento come davanti a un evento
drammatico. In realta questo tipo di crisi nellamaggioranza dei casi, dicono gli esperti, non
comportadi per sé gravi rischi, tranne che per le possibili conseguenze di traumi dovuti auna
cadutaimprovvisa. Eccoi principali consigli per chi si trova ad assistere e soccorrere ad unacrisi
epilettica
1) Quando la persona € gia aterra, € utile porre qualcosadi morbido sotto latesta, in modo che
durante le convulsioni non shattail capo su una superficie dura.
2) Terminate le convulsioni, che non durano generalmente pit di 1 0 2 minuti, € utile slacciare gli
indumenti che possano ostacolareil flusso nelle vie aeree, ruotare latesta di lato e porreil
paziente su un fianco facilitando una migliore respirazione.
3) Evitare capannelli attorno alla persona che ha avuto una crisi, durante lafase di recupero: dopo
|'attacco epilettico, la persona riprende coscienza gradual mente passando attraverso unafase di
confusione che puo durare diversi minuti e I'assembramento di persone non é di aiuto.
4) Durante le convulsioni non tentare di aprire forzatamente la bocca per impedire il morso della
lingua, o inserire le dita.
5) Non bloccare braccia e gambe agitate dalle convulsioni 6) Non tentare di somministrare acqua,
farmaci o cibo. Normalmente non c'e bisogno di chiamare un'ambulanza. Si ricorreinvece al 118
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selacris durapiu di 5 minuti, se dopo lacrisi il recupero € lento o ci sono difficoltanella
respirazione, se ci sono crisi ripetute e se ¢i sono segni di traumi dopo |'attacco.
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Epilessia, come gestire gli attacchi in casaea
scuola: una guida per chi sta vicino al malato

Si celebraoggi la giornata mondiale dell’ epilessia, malattia neurol ogica che colpisce
prevalentemente i bambini, di cui soffrono 500milaitaliani, caratterizzata dalla predisposizione
ad avere delle crisi epilettiche, fenomeni improvvisi di vario tipo, caratterizzati da un’anomala
attivita cerebrale e che si presentano spontaneamente, con frequenza non regolare e quindi non
prevedibile. #EpilepsyDay.

UNA GUIDA PER CONOSCERE LA MALATTIA

«Non aver pauradellacrisi sapendo cosafare» €lo slogan della Lega Italiana contro I’ Epilessia
(LICE) che, in occasione della giornata di oggi, ha redatto una guida completa alle epilessie che
spiega anche cosafare nel caso di un attacco epil ettico.

Bisogna restare calmi, evitando agitazione e panico; posizionare qualcosa di morbido sotto la
testa; non inserire mai oggetti nella bocca; non cercare di tenere fermala persona durante la crisi,
magirarladi lato per far defluirei liquidi dallabocca e misurare laduratadellacrisi: sevaoltrei
cinque minuti bisogna chiamare I’ambulanza. Per fornire tutte le informazioni su questa malattia,
0ggi sara attivo il «telefono viola per le epilessie»: dalle 10 alle 17 chiamando il numer o verde
800 595 496 si potra parlare con un esperto della LICE. | principali monumenti d’Italiasi
tingeranno di viola, colore simbolo dell’ epilessia.

CHE COSA E DOVUTA L’EPILESSIA

«Le epilessie di documentata o presunta origine genetica costituiscono il 25-30% di tutte le
epilessie» s legge nella guida LICE. Questa malattia neurologica, infatti, € dovuta siaad una
predisposizione genetica, siaalesioni cerebrali. Colpisce mediamente I’ 1% della popolazione e si
manifesta con crisi di vario tipo nei primi anni di vita (entroi 12 anni nel 70% dei casi) con
conseguenze negative sullo sviluppo psicomotorio e ricadute sul piano sociale.

Unterzo dei pazienti resiste a trattamento con i farmaci e, di questi, il 10-15% presenta una
lesione cerebrale operabile. La chirurgia dell’ epilessia € indicata solo quando I’ area del cervello
responsabile delle crisi € circoscritta e la sua asportazione non causa deficit neurologici.

GESTIRE UNA CRISI EPILETTICA IN CLASSE

Anche quest’anno il Bambin Gesl ha organizzato «la scuola non ha pauradella crisi», iniziativa
di formazione per sensibilizzare oltre 700 insegnanti e adolescenti di un centinaio di scuole di
Roma e provincia sulla malattia, insegnando come gestire gli attacchi epilettici in classe.

«E’ scientificamente dimostrato che educare la scuola alla gestione dei bambini e dei ragazzi
affetti da epilessia ne favorisce I’ inserimento in classe, miglioralaloro qualitadi vita- con
ricadute positive anche sui livelli di ansiadei genitori - e riduce sensibilmente gli accessi non
necessari a pronto soccorso» sottolineail professor Federico Vigevano, direttore del dipartimento
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di Neuroscienze e Neuroriabilitazione del Bambino Gesu. «Ancora oggi purtroppo, questi giovani
sono vittime di pregiudizi e limitazioni in vari ambiti dellaloro vita. E' per questo che
discriminazione ed emarginazione vanno combattute con ogni iniziativa di informazione,
formazione e sensibilizzazione possibilex.

CANI CHE SENTONO L’ARRIVO DELLA CRISI

Alcuni cani sembrano essere in grado di percepire quando una persona stia per avere unacrisi:
sviluppano un comportamento fisso cheil proprietario impara ariconoscere ed a utilizzare come
preavviso. Laragione di questa capacita € ancora sconosciuta. Per questo, la Facoltadi Medicina
Veterinaria e dall’ Ospedale Universitario di Ghent, con la collaborazione di Support Dogs e
Medical Detection Dogs nel Regno Unito, ha avviato un progetto chiamato «Epidogs» per
valutare i meccanismi allabase di questo «allarme», con I’ obiettivo finale di facilitare

I” addestramento dei cani per prevedere accuratamente le crisi epilettiche. Per partecipare, visitare
il sito di Epidogs.
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Le Newsdi Ansa Salute 12 febbraio Giornata
mondiale epilessia, monumenti in viola In
[talia 30mila nuovi cas |I'anno
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12 febbraio Giornata mondiale epilessia, monumenti in violaln

Italia 30mila nuovi casi I'anno

- ROMA, 10 FEB - E' una delle malattieneurologiche piu diffuse a mondo, chein Italia

col pisceoltre 500.000 persone con oltre 30.000 nuovi casi I'anno ed unpicco nell'infanzia. Si tratta
dell'epilessia e persensibilizzare |'opinione pubblica sulle problematiche legate aquesta patologia
si celebralunedi 12 febbraio la Giornatamondiale sull'epilessia. || 30% di tutte le epilessie €
resistente ai farmaci:di queste solo il 10-15% puo' essere trattata con la chirurgia.ln questo caso,
primasi interviene, piu' alta € lapossibilital di guarigione. Per dare risposte alle domande
dipazienti e care-giver, il 12 febbraio sara attivata una lineatel efonica dedicata, tramite laquale si
potra essere messi incontatto con i maggiori esperti epilettologi: il telefono viola800 595 496 &€ un
servizio gratuito offerto dalla Legaitalianacontro I'epilessia (Lice). Tanteleiniziativein
occasionedella Giornata: da Nord a Sud, ad esempio, i monumenti di tantecitta si tingeranno di
viola, colore simbolodell'epilessia.
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Savona, ndlla sala rossa del Comune un
incontro sull’ epilessia

Savona, nella salarossadel Comune un incontro sull’ epilessia: L’ epilessia é unadelle malattie
neurologiche piu diffuse al mondo, chein Italia coinvolge circa 500.000 persone con oltre 30.000
nuovi caso I’anno. L’ Adl 2 in occasione della settimana nazional e dedi cata a questa patologia, in
collaborazione con laLice (Lega Italiana contro I epilessia) ha organizzato due eventi che si
propongono come obiettivo quello di divulgare una correttainformazione e utili consigli pratici ai
medici di famiglia, ai pediatri, agli insegnanti, ai pazienti e ai loro familiari, alacittadinanza
Domani, martedi 13 febbraio, dalle ore 17 alle 19, € in programma un incontro nella Sala Rossa
del Comune di Savona acui sono invitati medici, pediatri, insegnanti e genitori. All’incontro
presenzieranno di Prof Amnon Cohen (Direttore della Pediatria e Neonatologia dell’ Ospedale San
Paolo e Santa Corona), il Prof. Fabio Bandini (Direttore della Neurologia dell’ Ospedale San
Paolo di Savona), la Dr.ssa Paola Bona (Struttura Dipartimentale di Neuropsichiatria Infantile), la
Dr.ssaLaura Siri e Dr. Roberto Gaggero (consulenti neuropsichiatriainfantile presso la Pediatria
dell’ Ospedale San Paolo di Savona) eil Dr Marcello Manzino (neurologico presso Neurologia
dell’ Ospedale San Paolo di Savona). Daoggi efino a 17 febbraio lafacciata di palazzo Sisto sara
inveceilluminata di violache éil colore simbolo dell’ epilessia. «Abbiamo deciso di organizzare
gueste iniziative con un duplice scopo: da una parte, divulgare una correttainformazione e utili
consigli pratici ai pazienti eloro familiari e dall’ altra, combattere pregiudizi e discriminazioni
contro |le persone affette da questo disturbo curabile» spiegano Bandini, direttore della Neurologia
di Savona e Cohen allaguidadella S.C. Pediatria e Neonatologia dell’ ASL -2 savonese che dal
2015 & ufficialmente riconosciuto come Centro Italiano di secondo livello per la
Neurologia-Pediatrica e dal 2016 & ufficialmente riconosciuto come Centro Ambulatoriale LICE
per Epilessia Pediatrica.
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Epl | a, come comportars se s assiste a una
Cris

Epilessia, come comportarsi se sl assiste aunacrisi : PresentatadallaLice lanuovaguidaalla
malattia Assistere aunacrisi epilettica per la prima volta genera spavento come davanti a un
evento drammatico. In realta questo tipo di crisi nella maggioranza dei casi, dicono gli esperti,
non comportadi per sé gravi rischi, tranne che per le possibili conseguenze di traumi dovuti auna
cadutaimprovvisa. Sapere come comportarsi in casi del genere € importante, proprio per questo
in occasione della Giornata mondiale, la Lega Italiana contro I'Epilessia (Lice) ha presentato oggi
al Paliclinico Umberto | di Romalanuova Guida alle epilessie, disponibile gratuitamente sul sito.
Ecco i principali consigli per chi si trova ad assistere ad unacrisi epilettica. 1) Quando la persona
egiaaterra, e utile porre qualcosa di morbido sotto la testa, in modo che durante le convulsioni
non shatta il capo su una superficie dura. 2) Terminate le convulsioni, che non durano
generalmente piu di 1 0 2 minuti, € utile slacciare gli indumenti che possano ostacolare il flusso
nelle vie aeree, ruotare latestadi lato e porreil paziente su un fianco facilitando una migliore
respirazione. 3) Evitare capannelli attorno alla persona che ha avuto unacrisi, durante lafase di
recupero: dopo |'attacco epilettico, la persona riprende coscienza gradua mente passando
attraverso unafase di confusione che puo durare diversi minuti e I'assembramento di persone non
edi aiuto. 4) Durante le convulsioni non tentare di aprire forzatamente la bocca per impedireil
morso dellalingua, o inserire le dita. 5) Non bloccare braccia e gambe agitate dalle convulsioni 6)
Non tentare di somministrare acqua, farmaci o cibo. Normalmente non c'e bisogno di chiamare
un‘ambulanza. Si ricorreinvece al 118 selacrisi durapit di 5 minuti, se dopo lacrisi il recupero &
lento o ci sono difficolta nellarespirazione, se ci sono crisi ripetute e se ¢i sono segni di traumi
dopo I'attacco. Per i bambini dannosa iperprotezione dei genitori |1 bambino che soffre di
epilessia ha spesso problemi di inserimento nell'ambito scolastico. Causati in buona parte dei casi
dal comportamento iperprotettivo dei genitori che tendono a nascondere il disturbo agli insegnanti
oppure, a contrario, a parlarne troppo, rischiando di descrivereil figlio come un disabile e
invocando |'esenzione da comuni attivita o esigendo trattamenti educativi personalizzati. Ne parla
lanuova Guida alle epilessie presentata oggi dalla Lega Italiana contro I'Epilessia (Lice) a
Policlinico Umberto | di Roma. Gli insegnanti, spiegano gli esperti, aloro volta sono poco
preparati sui problemi dell'epilessia e spesso drammatizzano accrescendo il pregiudizio e
contribuendo, anche se invol ontariamente, a emarginare ulteriormente il bambino. La paura
fondamental e consiste nel hon sapere come comportarsi qualora s verifichi unacrisi epiletticain
classe. | compagni possono utilizzare informazioni distorte per scherzare anche pesantemente su
guesto tipo di malattia, accostandola erroneamente al ritardo mentale. Da questi atteggiamenti
derivano ripercussioni psicologiche negative sul bambino con epilessia, che giadi per sétende ad
avereridotti livelli di autostima perche si sente malato pur non riuscendo a comprendere bene
come e perché. Per facilitare I'inserimento scolastico del bambino, indica l'opuscolo realizzato
dallaLice, sono fondamentali interventi educativi e formativi che devono coinvolgerei genitori e
gli insegnanti da un lato, e il bambino stesso ei suoi compagni dall'altro. In evidenzail fatto che
I'epilessiadi per s&, quando non € grave, non incide sulle capacita di apprendimento, mentre le
eventuali interferenze negative possono dipendere in modo rilevante dall'ignoranza e dal
pregiudizio collettivo. Ancora piu difficile I'accettazione dell'epilessia durante |'adolescenza: in
questa etail sostegno psicologico é di fondamentale importanza.
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Epilessia, Mecardlli (Lice): leautorita aiutino
| malati

" E una patologia cheinteressacircal'1% della popolazione nei paesi
sviluppati comel'ltalia, quindi significa che qui vivono almeno 500mila
per sone che soffrono di questa patologia” . Lo ha dichiarato Oriano
Mecarelli, presidente Lega I taliana...
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San Valentino e ancheil protettore degli
epilettici

San Valentino € anche il protettore degli epilettici : San Valentino &€ non solo il patrono degli
innamorati, ma anche il santo protettore delle persone con epilessia. Per questo I’ Aice
(Associazione italiana contro I’ epilessia), partecipa da alcuni anni allafieradi Bussolengo con un
punto informativo allestito a fianco dell’ antica chiesetta dedicata a santo. La sezione di Verona
dell’ Aice é stata fondata nel 2003 sul modello della struttura presente alivello nazionale gia dal
1974 che ebbe trai promotori persone con epilessia e famigliari, supportati da epilettogi di fama
come Raffaele Canger. L’ Aice nazionale & anche associata al’ Ibe (International Bureau for
Epilepsy), punto di riferimento internazional e delle associazioni laiche non professionali e
mantiene rapporti di collaborazione con laLice (Legaitaliana contro |’ epilessia), I associazione
professionale dei medici epilettologi, oltre aricercare un coordinamento nazionale di tutte le
realtd associative laiche e professionali. (...) Leggi I’ articolo integrale sul giornale in edicola
LucaBelligoli
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Facciamo luce sull’ epilessia: I'Italia si tinge di
viola! Cosafarein casodi cris

Si celebraoggi 12 febbraio la Giornata mondiale sull’ epilessia, un’ opportunita per mettere in luce
una patologia sulla quale ¢’ € ancora molta disinformazione. Per |’ occasione, molti monumenti
d'Italias coloreranno di viola

Oggi saraanche attivo grazie alla Lice, laLegaitaliana conto I’ Epilessia, un numero gratuito (800
595 496) attraverso il quale medici esperti risponderanno ai dubbi e alle domande sulla malattia.

Nel mondo soffrono di epilessia secondo 50 milioni di persone, solo in Italia se ne contano circa
500/600mila.

L’ epilessia ela Giornata mondiale

L’ epilessia & una malattia neurologica che si esprime in forme molto diversetradi loro. Una
diversitadi forme che s traduce anchein prognosi differenti: se per alcune forme di epilessiac’e
una assoluta compatibilita con unavita normale; per altre, laminoranza, ¢’ € invece una maggiore
gravita.

L’ epilessia & trale malattie neurologiche pitl diffuse, tanto che € riconosciuta come malattia
sociale.

Nei Paesi industrializzati I’ epilessiainteressa circa 1 persona su 100, in Europacirca 6 milioni di
persone hanno un’ epilessiain fase attiva (cioe con crisi persistenti €/o tuttorain trattamento).

| maggiori picchi di incidenza si hanno nei bambini e nei giovani adulti e negli anziani. Nei Paesi
inviadi sviluppo I'incidenza dell’ epilessia € maggiore, anche se non vi sono dati epidemiologici
sicuri.

Le epilessie st manifestano attraverso sintomi traloro diversi, le cosiddette crisi, che altro non
sono che un disturbo improvviso e transitorio, dovuto a un’ alterazione della funzionalita delle
cellule nervose, i neuroni. | neuroni “comunicano” traloro attraverso impulsi “elettrici”, aloro
volta generati da scambi biochimici trale cellule: sei neuroni, per qualche ragione, diventano
“iperattivi” scaricano impulsi elettrici in modo eccessivo e determinano unacrisi epilettica.

Ad oggi, quel che emerge e che ancoral’ epilessia spaventa e allontana. Basti pensare che ancora
0ggi sono molti coloro che omettono di comunicare la diagnosi alla scuola che frequentano o a
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lavoro. Eppure, come dicono gli esperti, la stragrande maggioranza delle crisi epilettiche ha
bisogno solo di poche manovre molto semplici. Come fare a saperlo?

I monumenti illuminati di viola e gli appuntamenti di oggi

Daqui nasce I’ esigenza di sostenere una Giornata completamente dedicata all’ epilessia e spiegare
in modo pratico e concreto che cosa bisogna fare per rendere la vita meno difficile alle persone
che ne soffrono.

Oggi, molti monumenti in Italia saranno colorati di viola (qui la mappa) a memoria del fatto che
non servono pregiudizi e che I’ignoranza va combattuta, perché é soprattutto questa che spinge
molti pazienti a nascondere la malattia e a sviluppare un disagio sociale e psichico.

Chiesadi San Francesco di Paola - Napoli

Fontana di piazza De Ferrari - Genova
Quél che si deve sapere oggi € che |’ epilessia non lede |e capacitaintellettive, néil rendimento
nellavitapratica e che di solito lacrisi epilettica ha una durata di alcuni minuti.

Cosafarein casodi cris

- seil paziente cade aterra per la convulsione, evitate che la testa batta ripetutamente sul
pavimento, per cui mettete un cuscino sotto la testa e ruotatel o su un fianco per far uscire la
sdliva

- non cercate di aprire labocca

- inutile cercare di "rianimare” il paziente: secondo i medici, infatti, sono inappropriati siale
respirazioni assistite siai massaggi cardiaci
Nel caso lacris epiletticas manifesti senza convulsioni, evitate interventi inopportuni. Sono

queste semplici indicazioni, masolo il medico potra dare indicazioni giuste e adatte ad ogni
singolo caso.

Leggi anche:

Epilessianei bambini: sintomi, cause e cosafare

Epilessia: sintomi e cosafare (e non fare) in caso di crisi

La cannabis terapeutica non comporta rischi per la salute, arrivala confermadell’OMS

Germana Carillo
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Cosafare(enon fare) duranteunacris
epilettica: leregole del soccorso

Sono 500 milagli italiani che soffrono di epilessia. Nel mondo, il numero impennaa 65 milioni.
Colpisce I’ 1% della popol azione, accadendosi soprattutto sui bambini e adolescenti, con
conseguenze negative sullo sviluppo psicomotorio e con ricadute sul piano sociale.

Non € dunque un caso che I’ Organizzazione Mondiale della Sanita abbia riconosciuto questa
patologia come una vera e propria malattia sociale, di origine neurologica e caratterizzata dalla
predisposizione a fenomeni improvvisi di vario tipo determinati da un’ anomala attivita cerebrale,
che si presenta con frequenza non regolare e, dunque, imprevedibile.

Se le manifestazioni sono tante, e le persone col pite altrettante, sappiamo come comportarci
guando qualcuno vicino anoi € colto improvvisamente da una crisi epilettica? Allarealtadei fatti,
larispostail piu delle volte & negativa. Lareazione pit comune e il panico, che portaaun
notevole peggioramento della situazione del paziente. E questo il motivo per cui servono delle
regole ben precise, che possano aiutarci a mantenere la calma dinnanzi ad una crisi epiletticadi
un amico, un conoscente o un semplice passate.

In nostro aiuto, arriva LI1CE (Lega Italiana contro |” Epilessia) con una guida pensata ad
hoc.Vediamo dunque come comportarci nel caso di unacrisi epilettica.

Comericonoscere unacrisi epilettica
E bene innanzitutto sapere riconoscere le crisi epilettiche. Quelle piti comuni sono di tipo
tonico-clonico, definite come il «grande male»: € questo il caso dell’ epilessia jacksoniana.
In queste situazioni, le crisi generalizzate presentano dei sintomi premonitori, come:
* Irritabilita
* Ansia
» Cefdea
Generalmente vi & una perdita di coscienza, in cui Si assiste a contrazioni muscolari generalizzate

e ssimmetriche — nellafase tonica -, interrotte da brevissimi rilassamenti della muscol atura,
durante lafase clonica.

Oltre acio, possono presentarsi anche le cosiddette crisi di assenza, etichettate come il «piccolo
male». In questo caso, si assiste acrisi brevi e generalizzate, delladurata di circa 10 secondi, che
si manifestano tipicamente in etainfantile e scolastica.

Laprimacosadafare, in ogni caso, € mantenere la calma, non facendosi prendere dal panico per
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la pauradi non riuscire agestire al meglio la situazione. La Giornata Mondiale Contro E seguire
delle piccole e semplici regole, per tutelare la salute del paziente. Eccole.

Come comportarsi (e cosa evitare) in caso di crisi epilettica

Primaregola. Mai tentare di fermare i movimenti. Se si assiste aunacrisi generalizzata
tonico-clonica, non bisogna cercare di tenere a freno le convulsioni, cosi come € assolutamente
vietato tentare di aprire laboccadei pazienti.

Ricordiamo che unacrisi di tipo tonico-clonico costituisce si un evento drammatico mache, nella
maggioranza dei casi, non comportadi per sé gravi rischi, tranne che per le possibili conseguenze
di eventuali traumi causati da una cadutaimprovvisa.

Dunque, laregola numero due € proprio questa. Prevenire la caduta a terra, anche se di difficile
attuazione datal’imprevedibilita della crisi, che pud anche avere un inizio inaspettato.

Quando il soggetto € aterra, € inoltre fondamentale porre qualcosa di morbido sotto latesta, in
modo tale che durante le convulsioni il capo non sbatta su superfici dure.

Unavolta concluse le convulsioni — della durata mediadi uno o due minuti — sara molto utile
aiutare il paziente nellafase di respirazione. Slacciate dunque gli indumenti che potrebbero
ostacolareil flusso nelle vie aeree, ruotate latestadi lato e ponete il paziente su un fianco, per
facilitare I’ uscita della saliva schiumosa che, spesso, viene prodotta durante unacrisi.

Infine, evitate per quanto possibile che le persone si accalchino attorno al paziente che soffre di
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epilessia, soprattutto durante lafase del recupero. 11 soggetto, infatti, ha bisogno di tranquillita, di
riprendere coscienzain modo graduale. Insomma, gli assembramenti —in questi casi —non sono
di certo di aiuto.

Se queste regole si riveleranno molto utili per chi viene colto da crisi epilettiche, & bene anche
ricordare e ribadire quali sono i comportamenti da evitare nel caso in cui vi siano manifestazioni
convulsive.
1. Non aprire labocca del paziente, anche se si vuole evitare il morso dellalingua: il pericolo &
di provocare lesioni siaa soccorritore siaachi é colto dalle crisi
2. Non inserire nessun oggetto in bocca, nemmeno del dita
3. Non bloccare braccia e gambe, impedendo i movimenti: il rischio € quello di causare
lussazioni articolari
4. Non somministrare né acqua né farmaci

Selacrisi € breve e non vi sono sono traumi provocati da una caduta accidentale, non
necessario chiamare |’ ambulanza, soprattutto se & gianoto cheil paziente soffradi tale patologia.

L’intervento dei soccorsi € invece assolutamente necessario nel momento in cui lacrisi appare
prolungata, cosi come quando non vi € una total e ripresa della conoscenza, quando vi sono
manifestazioni ripetute o ferite evidenti.

E quando s assiste aunacrisi di assenza, come bisogna comportarsi? In questo caso, la cosa
migliore & non fare nulla, se non segnalare la manifestazioni siaa paziente siaa familiare, una
voltarientratalacrisi. Generalmente, in questi casi, il paziente perde coscienza per pochissimi
secondi, ritornando subito in sé.
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Cause e cure per un disturbo che colpisce
500mila personein ltalia

Cause e cure per un disturbo che colpisce 500mila personein Italia: Farmaci, chirurgiae dieta
chetogenica alla base delle possibili guarigioni Immaginate di andare afare la spesa e riempirvi le
bracciadi confezioni di pasta e biscotti, quando all’improvviso il proprio corpo inizia ad agitarsi
convulsamente. La spesa cade aterra e tutti s voltano a guardare esterrefatti. Oppure immaginate
un bambino trai banchi di scuola mentre la maestra spiega allalavagna le tabelline, quando senza
alcun preavviso il suo piccolo corpicino iniziaatremare come se fosse attraversato da decine di
scosse elettriche. Lalezione si interrompe e i compagni di scuolainiziano a guardarlo come se ne
fossero spaventati. Queste sono solo due situazioni inventate, ma che plausibilmente hanno
dovuto affrontare molte delle 500mila persone che oggi in Italia convivono con |’ epilessia. Ed € a
loro che oggi viene dedicata la Giornata mondiale dell’ epilessia. CI SONO TANTE FORME DI
EPILESSIA L’ epilessiaé un disturbo neurologico i cui picchi di comparsasi manifestano nei
primi due anni di vitae per il 30 per cento dei casi dopoi 70 anni, con conseguenze devastanti per
le implicazioni psico-sociali che ne derivano e, per coloro che presentano crisi convulsive
frequenti, un alto rischio di morte improvvisa. In realta, questa patologia si esprimein forme
molto diversetradi loro, tanto che € pitl corretto parlare di epilessie a plurale, invece che al
singolare. Le epilessie s manifestano anche attraverso sintomi molto diversi, di cui i piu
conosciuti sono le cosiddette crisi epil ettiche che dipendono da un’ alterazione della funzionalita
dei neuroni. «Quando i neuroni per qualche ragione, diventano “iperattivi” - spiega Oriano
Mecarelli, presidente della Lega Italiana contro I’ Epilessia (LI CE) ed epilettologo al Paliclinico
Umberto | Universita La Sapienza di Roma - scaricano impulsi elettrici in modo eccessivo e cio
puo provocare unacrisi epilettica. Le crisi epilettiche rappresentano quindi una modalita di
risposta anomalain senso eccitatorio di alcune aree cerebrali o di tutto il cervello, per una
disfunzione su base sconosciuta o per cause lesionali di diverso tipo». PROGRESS| VERSO
UNA CURA PERSONALIZZATA DELL’EPILESSIA Per fortunai progressi della medicina
moderna, nelladirezione di una cura personalizzata, offrono nuove speranze di guarigione. «l|
controllo completo delle crisi, attraverso unaterapia personalizzata, che in acuni casi richiede
I"ausilio di test genetici 0 metabolici per identificare le cause molecolari, potrarestituire nel 100
per cento dei casi una qualitadi vita normale e abbattereil rischio di mortalita», spiega Emilio
Perucca, professore ordinario di Farmacologia all’ Universita di Pavia. «L’epilessiasi considera
risolta quando non si manifestano crisi da almeno 10 anni e non si assumono piu farmaci da
almeno 5 - spiega Perucca— oppure, nel caso di epilessie limitate a specifiche fasce di eta, quando
e stata superato il limite di etain cui le crisi possono ancora manifestarsi. Madi fronte auna
persona che presenta ancora crisi, il primo obiettivo € quello di ottenere il completo controllo e
prevenire cosi anche ogni rischio di mortalita. Proprio per questo identificare la causa

dell’ epilessia, paziente per paziente, individuando anche eventuali difetti genetici specifici, apre
lastrada a unaterapia di precisione che miraacorreggereil difetto alla base della malattia».
L'EPILESSIA PUO’ AVERE DIVERSE CAUSE Le cause e le manifestazioni dell’ epilessia
possono essere infatti molto diverse: «Nei primi due anni di vitasi riscontrano soprattutto
epilessie su base genetica, oppure epilessie dovute a sofferenze perinatali, mentre nell’ anziano la
causa principale € rappresentata da danni cerebrovascolari», affermal’ esperto. «Per le crisi,

meno frequenti ma piU spesso associate a mortalita, a crisi appena percettibili, con brevi episodi

di perdita della coscienza che colpiscono prevalentemente i bambini e si possono ripetere anche
centinaia di volte al giorno. Le manifestazioni dellacrisi - continua - dipendono dall’ area
cerebrale colpita e dalle funzioni di quell’ area. Seppure improvvise e limitate nel tempo, le crisi
devastano lavita, e possono talvolta avere conseguenze letali per cause come incidenti,
soffocamento, o annegamento». OLTRE Al FARMACI, NEUROSTIMOLAZIONE,
CHIRURGIA E DIETA Identificare la causa diventa quindi fondamentale per la prognosi e per
selezionare il trattamento migliore: «Laterapiafarmacologica e ancoralapiu utilizzata manon
I unica disponibile», spiega Perucca. «Se prendiamo come successo la scomparsatotale delle
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crisi, i farmaci funzionano nel 70-75 per cento dei casi, per cui numeros pazienti sono resistenti.
Per questi ultimi, sel’ epilessia origina da un’ area cerebrale limitata che non ha funzioni
particolarmente importanti - prosegue - la rimozione chirurgica della stessa area puo funzionare
nel 50-70 per cento dei casi. Poi ci sono altre opzioni come la neurostimolazione o,
particolarmente per i pazienti pediatrici, |a dieta chetogenica, che permette di ottenereil controllo
completo e protratto delle crisi in almeno il 10 per cento di pazienti selezionati che non hanno
risposto allaterapia farmacologica». INIZIATIVE DELLA LICE Molte le iniziative organizzate
per oggi dalle tante associazione con il coordinamento di LICE. C'é ad esempio il Telefono viola:
una linea telefonica informativa sulla malattia, esclusivamente per oggi, che risponde allo 800
595 496. Poi c'éI'illuminazione viola di monumenti rappresentativi di unacittd DaNord aSud i
principali monumenti d’Italiasi tingeranno di viola, colore simbolo dell’ epilessia per manifestare
lasolidarieta ai pazienti e ai loro caregivers. In molte citta, si svolgeraun sit-in €/0 un incontro
divulgativo con distribuzione di materiale informativo e raccoltafondi in favore dellaricerca
sull’ epilessia. Poi ci sono incontri informativi istituzionali e nelle scuole. Infine, & disponibile
gratuitamente sul sito della LICE una Guida alle epilessie.
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Cause e cure per un disturbo che colpisce
500mila personein ltalia

Immaginate di andare afare la spesa e riempirvi le bracciadi confezioni di pasta e biscotti,
quando all’improvviso il proprio corpo iniziaad agitarsi convulsamente. La spesa cade aterrae
tutti si voltano a guardare esterrefatti. Oppure immaginate un bambino trai banchi di scuola
mentre |la maestra spiega alalavagnale tabelline, quando senza alcun preavviso il suo piccolo
corpicino inizia atremare come se fosse attraversato da decine di scosse elettriche. Lalezione si
interrompe e i compagni di scuolainiziano a guardarlo come se ne fossero spaventati. Queste
sono solo due situazioni inventate, ma che plausibilmente hanno dovuto affrontare molte delle
500mila persone che oggi in Italia convivono con I’ epilessia. Ed € aloro che oggi viene dedicata
la Giornata mondiale dell’ epilessia.

Cl SONO TANTE FORME DI EPILESSIA

L’ epilessiaé un disturbo neurologico i cui picchi di comparsasi manifestano nel primi due anni di
vitae per il 30 per cento dei casi dopoi 70 anni, con conseguenze devastanti per |e implicazioni
psico-sociali che ne derivano e, per coloro che presentano crisi convulsive frequenti, un alto
rischio di morte improvvisa. In realta, questa patologia s esprime in forme molto diverse tra di
loro, tanto che & piu corretto parlare di epilessie a plurale, invece che a singolare.

Le epilessie s manifestano anche attraverso sintomi molto diversi, di cui i pit conosciuti sono le
cosiddette crisi epilettiche che dipendono da un’ alterazione della funzionalita dei neuroni.
«Quando i neuroni per qualche ragione, diventano “iperattivi” - spiega Oriano Mecarelli,
presidente della Lega Italiana contro I’ Epilessia (LI CE) ed epilettologo a Policlinico Umberto |
Universita La Sapienza di Roma - scaricano impulsi elettrici in modo eccessivo e cio pud
provocare unacrisi epilettica. Le crisi epilettiche rappresentano quindi una modalita di risposta
anomalain senso eccitatorio di alcune aree cerebrali o di tutto il cervello, per unadisfunzione su
base sconosciuta o per cause lesionali di diverso tipo».

PROGRESSI VERSO UNA CURA PERSONALIZZATA DELL’EPILESSIA

Per fortunai progressi della medicina moderna, nelladirezione di una cura personalizzata,
offrono nuove speranze di guarigione.

«ll controllo completo delle crisi, attraverso unaterapia personalizzata, che in alcuni casi richiede
I"ausilio di test genetici o metabolici per identificare le cause molecolari, potrarestituire nel 100
per cento dei casi unaqualitadi vitanormale e abbattereil rischio di mortalita», spiega Emilio
Perucca, professore ordinario di Farmacologiaall’ Universitadi Pavia.

«L’epilessiasi considerarisolta quando non s manifestano crisi daameno 10 anni enon si
assumono piu farmaci daalmeno 5 - spiega Perucca— oppure, nel caso di epilessie limitate a
specifiche fasce di eta, quando e stata superato il limite di etain cui le crisi possono ancora
manifestarsi. Ma di fronte a una persona che presenta ancora crisi, il primo obiettivo € quello di
ottenere il completo controllo e prevenire cosi anche ogni rischio di mortalita. Proprio per questo
identificare la causa dell’ epilessia, paziente per paziente, individuando anche eventuali difetti
genetici specifici, apre lastrada a unaterapiadi precisione che miraa correggereil difetto ala
base della malattia.

L'EPILESSIA PUO’ AVERE DIVERSE CAUSE

Le cause e le manifestazioni dell’ epilessia possono essere infatti molto diverse: «Nei primi due
anni di vitasi riscontrano soprattutto epilessie su base genetica, oppure epilessie dovute a
sofferenze perinatali, mentre nell’ anziano la causa principale € rappresentata da danni
cerebrovascolari», affermal’ esperto.

coscienza, meno frequenti ma pil spesso associate amortalitd, acrisi appena percettibili, con
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brevi episodi di perdita della coscienza che colpiscono prevalentemente i bambini e si possono
ripetere anche centinaia di volte al giorno. Le manifestazioni della crisi - continua - dipendono
dall’ area cerebrale colpita e dalle funzioni di quell’ area. Seppure improvvise e limitate nel tempo,
le crisi devastano lavita, e possono talvolta avere conseguenze letali per cause come incidenti,
soffocamento, 0 annegamento».

OLTRE Al FARMACI, NEUROSTIMOLAZIONE, CHIRURGIA E DIETA

I dentificare la causa diventa quindi fondamentale per laprognosi e per selezionare il trattamento
migliore: «Laterapiafarmacologica é ancorala piu utilizzata ma non € I’ unica disponibile»,
spiega Perucca. «Se prendiamo come successo la scomparsa totale delle crisi, i farmaci
funzionano nel 70-75 per cento dei casi, per cui numerosi pazienti sono resistenti. Per questi
ultimi, se |’ epilessia origina da un’ area cerebrale limitata che non hafunzioni particolarmente
importanti - prosegue - la rimozione chirurgica della stessa area pud funzionare nel 50-70 per
cento dei casi. Poi ci sono altre opzioni come la neurostimolazione o, particolarmente per i
pazienti pediatrici, ladieta chetogenica, che permette di ottenereil controllo completo e protratto
delle crisi in almeno il 10 per cento di pazienti selezionati che non hanno risposto alaterapia
farmacol ogica».

INIZIATIVE DELLA LICE

Molte le iniziative organizzate per oggi dalle tante associazione con il coordinamento di LICE.
C'éad esempio il Telefono viola: unalinea telefonicainformativa sulla malattia, esclusivamente
per oggi, che risponde allo 800 595 496. Poi ¢’el’illuminazione viola di monumenti
rappresentativi di unacittd DaNord a Sud i principali monumenti d'Italiasi tingeranno di viola,
colore simbolo dell’ epilessia per manifestare la solidarieta ai pazienti e a loro caregivers. In
molte citta, si svolgera un sit-in €/o un incontro divulgativo con distribuzione di materiale
informativo e raccoltafondi in favore dellaricerca sull’ epilessia. Poi ci sono incontri informativi
istituzionali e nelle scuole. Infine, & disponibile gratuitamente sul sito della LICE una Guida alle
epilessie.
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Epilessia, come gestire gli attacchi in casaea
scuola: una guida per chi sta vicino al malato

Epilessia, come gestire gli attacchi in casa e a scuola: una guida per chi stavicino al malato : Si
celebra oggi la giornata mondiale dell’ epilessia, malattia neurologica che colpisce
prevalentemente i bambini, di cui soffrono 500milaitaliani, caratterizzata dalla predisposizione
ad avere delle crisi epilettiche, fenomeni improvvisi di vario tipo, caratterizzati da un’anomala
attivita cerebrale e che si presentano spontaneamente, con frequenza non regolare e quindi non
prevedibile. #EpilepsyDay. UNA GUIDA PER CONOSCERE LA MALATTIA «Non aver paura
dellacrisi sapendo cosafare» € o dogan dellaLegaltaliana contro |’ Epilessia (LICE) che, in
occasione dellagiornata di oggi, ha redatto una guida completa ale epilessie che spiega anche
cosafare nel caso di un attacco epilettico. Bisogna restare calmi, evitando agitazione e panico;
posizionare qualcosa di morbido sotto latesta; non inserire mai oggetti nella bocca; non cercare di
tenere ferma la persona durante la crisi, magirarladi lato per far defluirei liquidi dallaboccae
misurare ladurata dellacrisi: se vaoltrei cinque minuti bisogna chiamare I’ ambulanza. Per
fornire tutte leinformazioni su questa malattia, oggi sara attivo il «telefono viola per le epilessie»:
dalle 10 alle 17 chiamando il numero verde 800 595 496 si potra parlare con un esperto della
LICE. | principali monumenti d’Italiasi tingeranno di viola, colore simbolo dell’ epilessia. CHE
COSA E DOVUTA L’EPILESSIA «Le epilessie di documentata o presunta origine genetica
costituiscono il 25-30% di tutte le epilessie» si legge nellaguida LICE. Questa malattia
neurologica, infatti, € dovuta sia ad una predisposizione genetica, siaalesioni cerebrali. Colpisce
mediamente |’ 1% della popolazione e si manifesta con crisi di vario tipo nei primi anni di vita
(entroi 12 anni nel 70% dei casi) con conseguenze negative sullo sviluppo psicomotorio e
ricadute sul piano sociale. Un terzo dei pazienti resiste al trattamento con i farmaci e, di questi, il
10-15% presenta una lesione cerebrale operabile. La chirurgia dell’ epilessia & indicata solo
quando I’ areadel cervello responsabile delle crisi € circoscritta e la sua asportazione non causa
deficit neurologici. GESTIRE UNA CRISI EPILETTICA IN CLASSE Anche quest’anno il
Bambin Gesu ha organizzato «la scuolanon ha paura della crisi», iniziativa di formazione per
sensibilizzare oltre 700 insegnanti e adolescenti di un centinaio di scuole di Roma e provincia
sullamalattia, insegnando come gestire gli attacchi epilettici in classe. «<E’ scientificamente
dimostrato che educare la scuola ala gestione dei bambini e dei ragazzi affetti da epilessiane
favorisce I'inserimento in classe, miglioralaloro qualita di vita - con ricadute positive anche sui
livelli di ansiadei genitori - e riduce sensibilmente gli accessi non necessari a pronto soccorso»
sottolineail professor Federico Vigevano, direttore del dipartimento di Neuroscienze e
Neuroriabilitazione del Bambino Gesu. «Ancora oggi purtroppo, questi giovani sono vittime di
pregiudizi e limitazioni in vari ambiti dellaloro vita. E' per questo che discriminazione ed
emarginazione vanno combattute con ogni iniziativadi informazione, formazione e
sensibilizzazione possibile». CANI CHE SENTONO L’ARRIVO DELLA CRISI Alcuni cani
sembrano essere in grado di percepire quando una persona stia per avere unacrisi: sviluppano un
comportamento fisso cheil proprietario impara ariconoscere ed a utilizzare come preavviso. La
ragione di questa capacita € ancora sconosciuta. Per questo, la Facoltadi Medicina Veterinariae
dall’ Ospedale Universitario di Ghent, con la collaborazione di Support Dogs e Medical Detection
Dogs nel Regno Unito, ha avviato un progetto chiamato «Epidogs» per valutare i meccanismi ala
base di questo «allarme», con I’ obiettivo finale di facilitare I’ addestramento dei cani per
prevedere accuratamente le crisi epilettiche. Per partecipare, visitare il sito di Epidogs.
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Epilessia, come gestire gli attacchi in casaea
scuola: una guida per chi sta vicino al malato

Si celebraoggi la giornata mondiale dell’ epilessia, malattia neurol ogica che colpisce
prevalentemente i bambini, di cui soffrono 500milaitaliani, caratterizzata dalla predisposizione
ad avere delle crisi epilettiche, fenomeni improvvisi di vario tipo, caratterizzati da un’anomala
attivita cerebrale e che si presentano spontaneamente, con frequenza non regolare e quindi non
prevedibile. #EpilepsyDay.

UNA GUIDA PER CONOSCERE LA MALATTIA

«Non aver pauradellacrisi sapendo cosafare» €lo slogan della Lega Italiana contro I’ Epilessia
(LICE) che, in occasione della giornata di oggi, ha redatto una guida completa alle epilessie che
spiega anche cosafare nel caso di un attacco epil ettico.

Bisogna restare calmi, evitando agitazione e panico; posizionare qualcosa di morbido sotto la
testa; non inserire mai oggetti nella bocca; non cercare di tenere fermala persona durante la crisi,
magirarladi lato per far defluirei liquidi dallabocca e misurare laduratadellacrisi: sevaoltrei
cinque minuti bisogna chiamare I’ambulanza. Per fornire tutte le informazioni su questa malattia,
0ggi sara attivo il «telefono viola per le epilessie»: dalle 10 alle 17 chiamando il numer o verde
800 595 496 si potra parlare con un esperto della LICE. | principali monumenti d’Italiasi
tingeranno di viola, colore simbolo dell’ epilessia.

CHE COSA E DOVUTA L’EPILESSIA

«Le epilessie di documentata o presunta origine genetica costituiscono il 25-30% di tutte le
epilessie» s legge nella guida LICE. Questa malattia neurologica, infatti, € dovuta siaad una
predisposizione genetica, siaalesioni cerebrali. Colpisce mediamente I’ 1% della popolazione e si
manifesta con crisi di vario tipo nei primi anni di vita (entroi 12 anni nel 70% dei casi) con
conseguenze negative sullo sviluppo psicomotorio e ricadute sul piano sociale.

Unterzo dei pazienti resiste a trattamento con i farmaci e, di questi, il 10-15% presenta una
lesione cerebrale operabile. La chirurgia dell’ epilessia € indicata solo quando I’ area del cervello
responsabile delle crisi € circoscritta e la sua asportazione non causa deficit neurologici.

GESTIRE UNA CRISI EPILETTICA IN CLASSE

Anche quest’anno il Bambin Gesl ha organizzato «la scuola non ha pauradella crisi», iniziativa
di formazione per sensibilizzare oltre 700 insegnanti e adolescenti di un centinaio di scuole di
Roma e provincia sulla malattia, insegnando come gestire gli attacchi epilettici in classe.

«E’ scientificamente dimostrato che educare la scuola alla gestione dei bambini e dei ragazzi
affetti da epilessia ne favorisce I’ inserimento in classe, miglioralaloro qualitadi vita- con
ricadute positive anche sui livelli di ansiadei genitori - e riduce sensibilmente gli accessi non
necessari a pronto soccorso» sottolineail professor Federico Vigevano, direttore del dipartimento
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di Neuroscienze e Neuroriabilitazione del Bambino Gesu. «Ancora oggi purtroppo, questi giovani
sono vittime di pregiudizi e limitazioni in vari ambiti dellaloro vita. E' per questo che
discriminazione ed emarginazione vanno combattute con ogni iniziativa di informazione,
formazione e sensibilizzazione possibilex.

CANI CHE SENTONO L’ARRIVO DELLA CRISI

Alcuni cani sembrano essere in grado di percepire quando una persona stia per avere unacrisi:
sviluppano un comportamento fisso cheil proprietario impara ariconoscere ed a utilizzare come
preavviso. Laragione di questa capacita € ancora sconosciuta. Per questo, la Facoltadi Medicina
Veterinaria e dall’ Ospedale Universitario di Ghent, con la collaborazione di Support Dogs e
Medical Detection Dogs nel Regno Unito, ha avviato un progetto chiamato «Epidogs» per
valutare i meccanismi allabase di questo «allarme», con I’ obiettivo finale di facilitare

I” addestramento dei cani per prevedere accuratamente le crisi epilettiche. Per partecipare, visitare
il sito di Epidogs.
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Epilessia: oggi ela giornata mondiale e
I”Italia s tinge di viola
Share

tweet

Dy it Epilessia: come combatterla? Oggi € la Giornata mondiale. Ecco che viene proposto
uno strumento pratico, a fine di muovere contro la patologia. | medici epilettologi

risponderanno alle domande dei pazienti, in tutta Italia. Unalineatelefonica é stata dedicata
all’ epilessia: in questa occasione, essa € attiva per coloro che vorranno rivolgersi ai piu illustri
esperti. Si tratta di un servizio gratuito, offerto dalla Legaitaliana contro I’ epilessia (Lice): &
attivo dalle ore 10 alle 17. Il numero associato al telefono viola della Lice e 800.595.496.

Il sito della Lice contiene ulteriori dettagli .
Epilessia: che cos €?
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800 595 496
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L’ epilessia & una condizione neurol ogica (cronica oppure transitoria, per esempio quando si tratta
di un singolo episodio che non s ripete), caratterizzata da manifestazioni ricorrenti e improvvise,
con improvvisa perdita della coscienza e violenti movimenti convulsivi dei muscoli: parliamo di
quegli attacchi definiti come “crisi epilettiche”.

Si tratta di eventi che possono avere una durata molto breve, tanto da passare quasi inosservate,
ma anche prolungarsi per lunghi periodi.

Nell’antichitail malato di epilessia veniva considerato posseduto da un demone: la malattia era
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considerata di origine soprannaturale e incurabile con i mezzi umani.

Oggi s utilizzano varie classi di farmaci: barbiturici, idantoine, ossazolindioni, etosuccinamidi,
benzodiazepine. Si aggiungono molecole con caratteristiche farmacol ogiche particolari, come la
carbamazepina, I’ acido valproico, lalamotrigina, il topiramato, il riluzolo. Al fine di orientarsi, &
una buonaidea dare la parola a un esperto: con |’ occasione, per telefono.

Epilessia: monumenti illuminati e incontri infor mativi

La Giornatamondiale dell’ epilessia e celebrata ogni secondo lunedi di febbraio. Data
I’'importanza dell’ evento, sono tante le associazioni che realizzano incontri su tutto il territorio.

Giornata mondiale dell’ epilessia: le principali iniziative

Di seguito indichiamo le principali iniziative organizzate da Lice e Fondazione epilessiaLice
onlus, attraverso i medici coordinatori locali nelle regioni italiane.
* |lluminazionein violadei monumenti rappresentativi di unacitta. DaNord a Sud, i principali
monumenti d’Italiasi tingeranno di viola. Si tratta del colore simbolo dell’ epilessia.
L’ obiettivo € manifestare la solidarieta ai pazienti e ai loro care-givers. Un sit-in €/o un
incontro divulgativo, con distribuzione di materiale informativo e raccolta fondi in favore della
ricerca sull’ epilessia, sono previsti in molte citta.
* Incontri Informativi
1. Nelle scuale, inispecie negli istituti superiori e nelle universita, si proietterail docufilm
Dissonanze, con I’iniziativa dal titolo “ Cineforum sull’ epilessia— presentazione del docufilm
Dissonanze". Nella pellicola, si raccontala storiadi due pazienti che hanno vinto la battaglia
contro I’ epilessia: Dissonanze ha partecipato a molti festival cinematografici.
2. L’esenzione 017 dell’ epilessia & stata recentemente modificata: |a risonanza magnetica
dell’ encefalo non € piu compresa. Sull’ argomento, si promuoveranno incontri e dibattiti
in sedi istituzionali (Regioni, Ordini del medici) e assistenziai (Ospedali).
Manifestazioni locali: sono previste iniziative sportive, spettacoli, concerti insieme alle
associazioni di pazienti. In ogni regione saranno organizzati eventi, attraverso il coordinatore
Lice ein collaborazione con i consiglieri ei soci.
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Epilessia, 5 miti da sfatare

Epilessia, 5 miti da sfatare : In occasione della giornata mondiale dell’ epilessia facciamo
chiarezza sulle false credenze e sui pregiudizi della malattia E una delle malattie neurol ogiche pit
diffuse. Nel mondo ne soffrono secondo I’ OMS (I’ Organizzazione Mondiale della Sanita) 50
milioni di persone. Solo in Italiale stime parlano di circa 500.000-600.000 casi. Ma potrebbero
essere molto di pit. «Spesso chi ne soffre, tende a nasconderlo e a vivere la malattia con estremo
disagio con conseguenze anche importanti alivello emotivo, psicologico e non solo per via anche
dei pregiudizi che purtroppo esistono. Basti pensare che I’ Organizzazione Mondiale della Sanita
ha riconosciuto I’ epilessia come malattia sociale» precisail professor Oriano Mecarelli, medico
epilettologo e presidente dellaLice, laLegaitaliana contro I’ epilessia, societa scientifica che ha

I’ obiettivo di contribuire alla curae all’ assistenza dei pazienti che ne sono affetti. Per
sensibilizzare I’ opinione pubblicail 12 febbraio si celebral’ International Epilepsy Day.

L’ obiettivo della giornata mondiale € di divulgare informazioni corrette e complete sulla malattia
attraverso una serie di incontri e manifestazioni, che si svolgeranno anchein Italia. Durante la
giornatamondiale dalle 10 alle 17 sara attivo grazie alla Lice un numero gratuito (800 595 496)
attraverso il quale medici esperti risponderanno ai dubbi e alle domande sulla malattia. Per
conoscere nel dettaglio le altre iniziative in programma su tutto il territorio nazional e basta
consultareil sito lice.it. Che cos' e I’ epilessia «L’ epilessia- spiegail prof. Oriano Mecarelli,
presidente della Lice- € una malattia neurologica. Esistono diverse forme di epilessia, tutte
caratterizzate da crisi che insorgono all’improvviso e di durata variabile da pochi secondi a pochi
minuti. Si vada momenti di assenza ad attacchi piu gravi. Le crisi epilettiche sono dovute adelle
aterazioni funzionali dei neuroni, le cellule localizzate nella corteccia celebrale, la parte pit
importante del cervello. Quando i neuroni diventano “iperattivi”, scaricano un eccessivo stimolo
elettrico e di conseguenza danno origine aunacrisi». Le cause della malattia «Possono essere
diverse. Molte forme di epilessia- precisal’ esperto- hanno cause genetiche. Altre, invece, sono
causate dalesioni celebrali strutturali che possono presentarsi in seguito a un trauma cranico, aun
ictus, aun tumore celebrale, aun processo infettivo a carico dell’ encefalo e atante altre
condizioni. Esistono poi alcuni fattori scatenanti che in soggetti predisposti possono facilitare la
comparsadi attacchi epilettici come I’ alterazione del ritmo veglia-sonno, I’ assunzione di droghe,
€, in una piccola percentuale di casi, anche la particolare sensibilita allo stimolo luminoso
intermittente» Come avviene ladiagnosi «Per inquadrare la malattia & necessaria una raccolta
completa e dettagliata delle notizie da parte di chi haassistito alle crisi. Dopo I’ anamnesi, si
procede con acuni esami di laboratorio come I’ el ettroencefalogramma, che permette di analizzare
I’ attivita elettrica del cervello e larisonanza magnetica celebrale, che attraverso e neuroimmagini
permette di indagare la causa del disturbo. Quando si sospetta che la malattia abbia origine
genetica, € possibile effettuare anche dei sofisticati test genetici» spiegal’ esperto. Come si cura
Al momento non esistono cure in grado di fermare lamalattia. «<Nellamaggior parte dei casi &
possibile solo controllarei sintomi (le crisi epilettiche) attraverso farmaci antiepilettici che hanno
lafunzione di tenere sotto controllo I’ ipereccitabilita dei neuroni. Purtroppo pero circa un terzo
delle forme di epilessia non risponde ale terapie farmacol ogiche al momento a disposizione. In
questi casi, chiamati “farmacoresistenti”, una soluzione puo essere I’ intervento chirurgico che
consiste, senzaindurre a deficit neurologici, nell’ asportazione della regione cerebrale nellaquale
hanno origine le crisi epilettiche. Per queste forme di epilessia esistono poi anche una serie di
terapie cosiddette “aternative’, che sono tuttora pero sperimentali, come |’ el ettrostimol azione del
nervo vago. Oltreoceano attualmente sono oggetto di studio e sperimentazione terapie
elettrostimolanti effettuati direttamente al’interno del cervello. Infine, nel mondo dellaricercac' é
una grande attenzione nei confronti di nuove sostanze farmacologiche come i derivati della
cannabis, che in futuro anche in Italia potrebbero essere utilizzati per il trattamento della
malattia» diceil professor Oriano Mecarelli. Per avere una maggiore consapevolezza

sull’ epilessianellagallery trovi le false credenze ei dubbi pit diffusi sulla malattia chiariti

dall’ esperto. LEGGI ANCHE Soffrire di osteoporosi a 20 anni, la storia di Bobby Clay LEGGI
ANCHE Alzheimer, come prevenirlo LEGGI ANCHE Cancro e maternita, binomio possibile
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Sassari. Il 12 febbraio I'Open day epilessia
2018

stampa
II Centro per ladiagnos e curadell'epilessiain eta evolutiva

si apriraal pubblico con visite gratuite su prenotazione ed esami elettroencefal ografici. |l palazzo
della Provinciailluminato di viola per celebrare la giornata mondiale dedicata alla patol ogia.

11 FEB - Si svolgeradomani a Sassari, nell'ambito della giornata mondiale dell'epilessia, I'Open
day epilessia 2018. || Centro per ladiagnos e curadell'epilessiain eta evolutivadella
Neuropsichiatriadell'Aou di Sassari si apriraal pubblico, con prime visite gratuite su
prenctazione (079.22.93.22) e registrazioni video el ettroencefal ografiche.

Sassari intanto giadaieri, con I'organizzazione dell'’Aou di Sassari e la collaborazione del
Comune e della Provincia, ha aderito simbolicamente alla giornata mondiale. Sino a 12 febbraio,
infatti, il palazzo della Provinciain piazza d'ltalia sarailluminato di viola, colore simbolo della
giornata.

In Italialaricorrenza é organizzata dalla Lice, la Legaitaliana contro le epilessie, che ha
coinvolto le strutture specializzate in questa patol ogia con numerose manifestazioni come open
day delle strutture sanitarie, concerti, convegni, proiezioni di docu-film, conferenze,
incontri-dibattiti e laboratori artistici. LaLice, inoltre, per I'occasione ha attivato il “telefono
viold': i cittadini che volessero ricevere informazioni sulla patologia, il 12 febbraio potranno
chiamare gratuitamente il numero 800.595.496, dalle 10 alle 17.

L e epilessie colpiscono tutte le eta della vitamai maggiori picchi di incidenza si hanno nel
bambini e negli anziani. Nei Paesi in viadi sviluppo I’'incidenza dell’ epilessia € verosimilmente
maggiore, anche se non vi sono dati epidemiologici sicuri.

In Sardegna sono circa 10milale persone affette da epilessia e oltre Smila sono i pazienti che ne
soffrono in eta evolutiva. Si trattadi numeri che rendono questa patologia seconda soltanto alla
cefalea. A Sassari vengono seguiti circa 2mila pazienti e si registrano due nuove diagnosi a
Settimana.

11 febbraio 2018
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12 febbraio Giornata mondiale epilessia,
monumenti in viola

12 febbraio Giornata mondiale epilessia, monumenti in viola: A Pisalatorrein viola per la
Giornata mondiale dell'epilessia E' una delle malattie neurologiche pitl diffuse a mondo, chein
Italia col pisce oltre 500.000 persone con oltre 30.000 nuovi casi I'anno ed un picco nell'infanzia.
Si tratta dell'epilessia e per sensibilizzare |'opinione pubblica sulle problematiche legate a questa
patologiasi celebralunedi 12 febbraio la Giornata mondiale sull'epilessia. 11 30% di tutte le
epilessie eresistente ai farmaci: di queste solo il 10-15% puo'essere trattata con la chirurgia. In
questo caso, primasi interviene, piu' alta €' lapossibilita di guarigione. Per dare risposte alle
domande di pazienti e care-giver, il 12 febbraio sara attivata una linea telefonica dedicata, tramite
laquale si potra essere messi in contatto con i maggiori esperti epilettologi: il telefono viola 800
595 496 € un servizio gratuito offerto dalla Legaitaliana contro I'epilessia (Lice). Tantele
iniziative in occasione della Giornata: da Nord a Sud, ad esempio, i monumenti di tante citta si
tingeranno di viola, colore simbolo dell'epilessia. © Riproduzione riservata
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A Udined celebrala Giornata I nternazionale

dell’ Epilessia
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Udine, 10 febbraio 2018 — Dal 2016, I’ Italia aderisce alla Giornata Internazionale dell’ Epilessia
(Epilepsy Day) che viene celebrata ogni secondo lunedi di febbraio.

In Italia, 500.000 persone sono affette da Epilessia ed ogni anno, si calcolano circa 30.000 nuovi
casi. Si tratta, quindi, di unadelle piu frequenti patologie neurologiche, che interessa tutte le fasce
d’ eta e presenta molteplici risvolti sociali.

Per questo, il Parlamento Europeo e I’ Organizzazione Mondiale della Sanita hanno riconosciuto

I epilessia come una prioritain campo di ricerca ed assistenza.

Come gia accaduto nelle precedenti edizioni del 2016 e del 2017, anche laCittadi Udineed i
Medici esperti in Epilettologia dell’ Azienda Sanitaria Universitaria Integrata di Udine (Neurologi,
Neuro-pediatri, Neuropsichiatri Infantili), aderiscono all’ Epilepsy Day.

L’ Epilepsy Day halo scopo di sensibilizzare la popolazione e |e autorita sulle problematiche
inerenti I’ Epilessia, promuovere una corretta informazione scientifica e contribuire a vincere
antichi pregiudizi e stigme sociali. Questainiziativa avviene sotto |’ egida dall’ IBE (International
Bureau for Epilepsy), dell’ILAE (International League against Epilepsy), e naturalmente, della
LICE (Lega Italiana Contro I’ Epilessia).

Dasabato 9 e fino avenerdi 16 febbraio, la scenografica Loggia di San Giovanni a Udine sara
illuminatadi viola—il colore scelto alivello internazionale come simbolo dell’ Epilessia— e nella
seratadi lunedi 12 febbraio presso I’ Auditorium Zanon di Udine, a partire dalle ore 18.00, si
parleradi Epilessiaaritmo di musica. Protagonista della serata, saralamusicatradizionale
irlandese, interpretata dal gruppo “Moka da4” ,che presenteranno |le nuove prospettive
terapeutiche e le possibilitadi curapossibili con lamusica, strumento che permette di esplorare
campi di trattamenti complementari che contribuiscono a “ben-essere” dei pazienti.

Per dare risposte alle domande dei pazienti e dei loro familiari sara attivata una linea telefonica
dedicata, tramite laquale si potra essere messi in contatto con i maggiori esperti epilettologi di 48
centri del nostro paese. 11 telefono viola 800 595 496 € un servizio gratuito offerto dallaLega
italiana contro I’ epilessia (Lice), e sara attivo dalle ore 10.00 alle ore 17.00.
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Le Newsdi Ansa Salute 12 febbraio Giornata
mondiale epilessia, monumenti in viola In
[talia 30mila nuovi cas |I'anno
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12 febbraio Giornata mondiale epilessia, monumenti in violaln

Italia 30mila nuovi casi I'anno

- ROMA, 10 FEB - E' una delle malattieneurologiche piu diffuse a mondo, chein Italia

col pisceoltre 500.000 persone con oltre 30.000 nuovi casi I'anno ed unpicco nell'infanzia. Si tratta
dell'epilessia e persensibilizzare |'opinione pubblica sulle problematiche legate aquesta patologia
si celebralunedi 12 febbraio la Giornatamondiale sull'epilessia. || 30% di tutte le epilessie €
resistente ai farmaci:di queste solo il 10-15% puo' essere trattata con la chirurgia.ln questo caso,
primasi interviene, piu' alta € lapossibilital di guarigione. Per dare risposte alle domande
dipazienti e care-giver, il 12 febbraio sara attivata una lineatel efonica dedicata, tramite laquale si
potra essere messi incontatto con i maggiori esperti epilettologi: il telefono viola800 595 496 &€ un
servizio gratuito offerto dalla Legaitalianacontro I'epilessia (Lice). Tanteleiniziativein
occasionedella Giornata: da Nord a Sud, ad esempio, i monumenti di tantecitta si tingeranno di
viola, colore simbolodell'epilessia.
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12 febbraio Giornata mondiale epilessia,
monumenti in viola

12 febbraio Giornata mondiale epilessia, monumenti inviola: (ANSA) - ROMA, 10 FEB - E' una
delle malattie neurologiche piu diffuse al mondo, chein Italia colpisce oltre 500.000 persone con
oltre 30.000 nuovi casi I'anno ed un picco nell'infanzia. Si tratta dell'epilessia e per sensibilizzare
I'opinione pubblica sulle problematiche legate a questa patologiasi celebralunedi 12 febbraio la
Giornatamondiale sull'epilessia. 11 30% di tutte le epilessie €resistente ai farmaci: di queste solo
il 10-15% puo'essere trattata con la chirurgia. In questo caso, primasi interviene, piu' ata€' la
possibilita di guarigione. Per dare risposte alle domande di pazienti e care-giver, il 12 febbraio
sara attivata unalinea telefonica dedicata, tramite laquale si potra essere messi in contatto con i
maggiori esperti epilettologi: il telefono viola 800 595 496 & un servizio gratuito offerto dalla
Legaitaliana contro |'epilessia (Lice). Tante le iniziative in occasione della Giornata: daNord a
Sud, ad esempio, i monumenti di tante citta si tingeranno di viola, colore simbolo
dell'epilessia.(ANSA).
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Epilessia: vita normale marimaneil
pregiudizio

C’élamamma che racconta come per suo figlio, 7 anni oggi e colpito da unaformadi epilessia,
gli abitanti del Comune di Roncoferraro (Mantova) abbiano contribuito a raccogliere fondi per
comprare una macchina fondamental e per la sua crescita. Ci sono tanti laureati, professionisti,
sportivi. Il filo cheli unisce? Sono persone con varie forme di epilessia che conducono vite
normali. Proprio combattere gli sterectipi che vedono la seconda patol ogia neurol ogica per
diffusionein Italia, dopo la cefalea, essere considerata un «male oscuro» € uno degli obiettivi del
convegno internazionale «Update in epilettologia», che si € apertoieri al’ Orto Botanico di
Padova. In Veneto soffrono di epilessia 40mila persone, a Padova quasi 7.700. L’ appuntamento,
organizzato da Aice (Associazione Italiana contro I’ epilessia) Veneto e Lice (Legaitaliana contro
I’ epilessia), in collaborazione con Epitech Group, prevede oggi lagiornata di confronto e
aggiornamento scientifico dedicataa medici.

Malo spazio e tutto per chi I’ epilessialavivetutti i giorni. E per battere pregiudizi radicati il
modo migliore, accanto al’informazione scientifica, & proprio sentire le parole, i racconti di vita
quotidiana.

A inaugurarei lavori sono stati Stefano Bellon e Federica Ranzato, presidenti rispettivamente di
AiceelLiceVeneto. Oltre 150 i presenti.

Quiattro persone su cingue vengono colpite da epilessiaentro i 16 anni di eta. E sono proprio gli
anni della scuola a presentare forti criticita. Ancor oggi ci sono istituti che non accettano bambini
che soffrono di epilessia. Oppure li costringono a pratiche umilianti, come il fatto di essere
accompagnati da un genitorein gita scolastica. «Lacrisi epilettica é la prima causadi chiamata al
118 da parte delle scuole — confermail presidente di AICE Veneto Stefano Bellon — quando in
realtal’ 80% degli attacchi si risolve autonomamente o attraverso farmaci. Purtroppo pero la
responsabilita dellaloro somministrazione non se la prende quasi nessuno. E paradossal mente
pit facile che in ambiente scolastico venga utilizzato il defibrillatore piuttosto della fornitura di
un farmaco durante unacrisi: € un dato di fatto, purtroppo, che ancorala scuola non sa
accoglierli». E per questo che I’ Aice da due anni sta andando nelle scuole del Padovano afare
corretta informazione. «Abbiamo fatto pit di 25 incontri, parlato con un migliaio di persone fra
genitori e personal e scolastico — ricorda Bellon —. Ed € su questa strada che vogliamo continuare a
muoverci: rompere il velo che ¢’ € attorno a questa patol ogia permettera a chi ne soffre di vivere
meglio».

«L’ epilessia purtroppo determina discriminazione — ricorda la dottoressa Federica Ranzato,
coordinatrice Lice Veneto — anche nel mondo del lavoro: spesso |e persone con epilessia che
dichiarano il loro stato di salute non trovano un lavoro adeguato allaloro formazione
professionale. Uno degli impegni di Lice, insieme ad Aice e alle altre associazioni dei pazienti &
quello di lavorare per ottenere una maggior conoscenza della malattiain tutti gli ambiti, compreso
quello lavorativo: non si ha paurae non si discriminasolo cio che si conosce.

Lice crede molto nell’ evento del 9 e 10 febbraio a cui sara presente anche il Presidente Nazionale
atestimonianza dell’impegno dei medici Epilettologi nel costruire e diffondere la conoscenza
sulle Epilessie».



http://www.tgpadova.it/pages/668021/attualita/epilessia_vita_normale_ma_rimane_il_pregiudizio.html

URL :http://www.angelipress.com
PAESE :ltalia
TYPE :Web Grand Public

angelipress.com

» 9febbraio 2018 - 13:04 > Versione online

|1 12 febbraio 2018 e la Gior nata mondiale
dell’Epilessia

T

LICE

Lega Italiana contro I’Epilessia

| maggiori esperti medici epilettologi risponderanno alle domande dei pazienti, in tutta ltalia, con
una linea tel efonica dedicata sulla malattia, attivain occasione della giornata mondiae
dell’ epilessiadel 12 febbraio 2018. Il servizio, gratuito e offerto dallaLICE, & attivo dalle 10.00

ale 17.00.

Celebrata ogni secondo lunedi di febbraio, la giornata mondiale dell’ epilessia quest’ anno sara il
12 febbraio 2018. In prossimita della celebrazione, sono tante le associazioni che realizzano
eventi eincontri su tutto il territorio.

Queste sono le principali iniziative che organizza LI CE e la Fondazione Epilessia LICE Onlus,
attraverso i medici coordinatori locali nelle regioni italiane:

* Illuminazione di viola di monumenti rappresentativi di unacittd. DaNord a Sud i principali
monumenti d’Italia si tingeranno di viola, colore simbolo dell’ epilessia per manifestare la
solidarietaai pazienti e ai loro caregivers. In molte citta, si svolgeraun sit-in €/0 un incontro
divulgativo con distribuzione di materiale informativo e raccolta fondi in favore dellaricerca
sull’ epilessia. Lamappa degli eventi e visitabile sul sito www.lice.it

« Incontri Informativi nelle scuole soprattutto negli istituti superiori e nelle universita, dove si
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proietterail docufilm Dissonanze con I'iniziativadal titolo Cineforum sull’ Epilessia—
Presentazione del Docufilm Dissonanze. Unil film raccontala storiadi due pazienti che hanno
vinto la battaglia contro I’ epilessia e ha partecipato a molti festival cinematografici.

* Inrelazione alarecente modifica dell’ esenzione 017 dell’ epilessia per cui la Risonanza
Magnetica encefalo non € piu compresasi promuoveranno incontri e dibattiti in sedi
istituzionali (Regioni, Ordini dei Medici) e assistenziali (Ospedali).

» Manifestazioni Locali: iniziative sportive, spettacoli, concerti insieme alle associazioni di
pazienti saranno organizzate in ogni regione attraverso il Coordinatore LICE ein
collaborazione coni Consiglieri ei Soci.

Lunedi 12 febbraio inoltre, alle 10.00, nell’ AulaBibliotecain viale del Policlinico 155 a Roma, si
terrala presentazione della nuova Guida alle Epilessie per aiutare i pazienti ascuola, a lavoro, in
gravidanza. L’incontro € organizzato dalla Lega Italiana contro |’ epilessia (LICE) in
collaborazione con la Regione Lazio eil Policlinico Umberto 1.

Lamappa degli eventi locali sara presto visitabile sul sito www.lice.it.
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Giornata internazionale dell' epilessia, il 12
febbraiola Torre del palazzo dell'ex
Provincia s illumina di viola

Giornatainternazionale dell'epilessia, il 12 febbraio la Torre del palazzo dell'ex Provinciasi
illuminadi viola: Sara Gianrico Carofiglio il testimonial aBari della Giornata internazionale
dell'epilessia, organizzata ogni anno dalla LICE , Lega Italiana contro |'epilessia, e dall'AICE ,
Associazione ... Leggi tuttalanotizia Bari Today 09-02-2018 11:57 Categoriaz CRONACA
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Giornatainternazionale dell'epilessia, il 12 febbraio la Torre del palazzo dell'ex Provinciasi
illuminadi viola: Sara Gianrico Carofiglio il testimonial aBari della Giornata internazionale
dell'epilessia, organizzata ogni anno dalla LICE, Lega Italiana contro I'epilessia, e dall'AICE,
Associazione... Leggi tuttala notizia Bari Today 09-02-2018 11:57 Categoriaz CRONACA
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Lazio: Umberto | Roma, incontro-dibattito
per giornata mondiale epilessia

tornaallalista 8 febbraio 2018- 17:59

Roma, 8 feb. (AdnKronos Salute) - In occasione della Giornata internazionale per I’ epilessia del
12 febbraio il Policlinico Umberto | di Roma organizza un incontro-dibattito al quale
parteciperanno, oltre agli esperti del settore, anche autoritaistituzionali e rappresentanti

dell’ associazioni dei pazienti per dar voce alleloro richieste. L’ evento, 'Facciamo il punto

sull’ epilessia, € organizzato da Oriano Mecarelli, referente dell’ Ambulatorio per I’ Epilessia e del
Laboratorio di Elettroencefalografiadell’ Umberto | e presidente nazionale dellaLegaitaliana
contro I'epilessia (Lice), che presenterala nuova 'Guida alle epilessi€, realizzata per aiutare le
persone con epilessiaa scuola, a lavoro, in gravidanza.Per i pazienti interverra un rappresentante
della Federazione italiana epilessie (Fie), portavoce di ventidue associazioni territoriali che, da
diversi anni, promuovono attivita e iniziative utili afacilitare unavita piena e inseritanella
societa. All'incontro partecipera anche Rodolfo Lena, presidente della Commissione Politiche
Sociali e Salute della Regione Lazio che parleradei nuovi Percorsi diagnostico terapeutici e
assistenziali da attuare.
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Lazio: Umberto | Roma, incontro-dibattito
per giornata mondiale epilessia

Lazio: Umberto | Roma, incontro-dibattito per giornata mondiale epilessia: Roma, 8 feb.
(AdnKronos Salute) - In occasione della Giornata internazionale per I’ epilessiadel 12 febbraio il
Policlinico Umberto | di Roma organizza un incontro-dibattito al quale parteciperanno, oltre agli
esperti del settore, anche autoritaistituzionali e rappresentanti dell’ associazioni dei pazienti per
dar voce alle loro richieste. L’ evento, 'Facciamo il punto sull’ epilessia, € organizzato da Oriano
Mecarelli, referente dell’ Ambulatorio per I’ Epilessia e del Laboratorio di Elettroencefalografia
dell’Umberto | e presidente nazionale della Lega italiana contro I'epilessia (Lice), che presentera
lanuovaGuidaalle epilessi€, realizzata per aiutare le persone con epilessia a scuola, a lavoro, in
gravidanza. Per i pazienti interverraun rappresentante della Federazione italiana epilessie (Fie),
portavoce di ventidue associazioni territoriai che, dadiversi anni, promuovono attivitae
iniziative utili afacilitare unavita piena e inserita nella societa. All'incontro partecipera anche
Rodolfo Lena, presidente della Commissione Politiche Sociali e Salute della Regione Lazio che
parleradei nuovi Percorsi diagnostico terapeutici e assistenziali da attuare.
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Roma, 8 feb. (AdnKronos Salute) — In occasione della Giornata internazionale per |’ epilessia del
12 febbraio il Policlinico Umberto | di Roma organizza un incontro-dibattito a quale

parteci peranno, oltre agli esperti del settore, anche autoritaistituzionali e rappresentanti

dell’ associazioni dei pazienti per dar voce aleloro richieste. L’ evento, ‘ Facciamo il punto
sull’epilessia’, & organizzato da Oriano Mecarelli, referente dell’ Ambulatorio per I' Epilessia e del
Laboratorio di Elettroencefalografia dell’ Umberto | e presidente nazionale della Legaitaliana
contro I’ epilessia (Lice), che presenterala nuova ‘Guida alle epilessi€’, realizzata per aiutare le
persone con epilessiaa scuola, a lavoro, in gravidanza.

Per i pazienti interverra un rappresentante della Federazione italiana epilessie (Fi€), portavoce di
ventidue associazioni territoriali che, da diversi anni, promuovono attivita e iniziative utili a
facilitare unavita piena e inserita nella societa. All’incontro partecipera anche Rodolfo Lena,
presidente della Commissione Politiche Socidli e Salute della Regione Lazio che parlera dei nuovi
Percorsi diagnostico terapeutici e assistenziali da attuare.
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Lazio: Umberto | Roma, incontro-dibattito per giornata mondiale epilessia: In occasione della
Giornata internazionale per I' epilessiadel 12 febbraio il Policlinico Umberto | di Roma organizza
un incontro-dibattito al quale parteciperanno, oltre agli esperti del settore, anche autorita
istituzionali e rappresentanti dell’ associazioni dei pazienti per dar voce alle loro richieste.

L’ evento, 'Facciamo il punto sull’ epilessia, € organizzato da Oriano Mecarelli, referente

dell’ Ambulatorio per I’ Epilessiae del Laboratorio di Elettroencefalografia dell’ Umberto | e
presidente nazional e della L ega italiana contro I'epilessia (Lice), che presenterala nuovaGuida
ale epilessie, realizzata per aiutare le persone con epilessiaa scuola, a lavoro, in gravidanza. Per
i pazienti interverra un rappresentante della Federazione italiana epilessie (Fie), portavoce di
ventidue associazioni territoriali che, dadiversi anni, promuovono attivita einiziative utili a
facilitare una vita piena e inserita nella societa. All'incontro partecipera anche Rodolfo Lena,
presidente della Commissione Politiche Sociali e Salute della Regione Lazio che parlera dei nuovi
Percorsi diagnostico terapeutici e assistenziali da attuare.
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Giornata mondiale epilessia, all’Umberto | Roma un incontro-dibattito : Condividi su Facebook
Tweet su Twitter Fonte: adnkronos.com Ascoltal'articolo In occasione della Giornata
internazionale per I epilessiadel 12 febbraio il Policlinico Umberto | di Roma organizza un
incontro-dibattito al quale parteciperanno, oltre agli esperti del settore, anche autorita istituzionali
e rappresentanti dell’ associazioni dei pazienti per dar voce alle loro richieste. L’ evento,
‘Facciamo il punto sull’ epilessia’, € organizzato da Oriano Mecardlli, referente dell’ Ambulatorio
per I'Epilessiae del Laboratorio di Elettroencefalografiadell’ Umberto | e presidente nazionale
dellaLegaitalianacontro I’ epilessia (Lice), che presenteralanuova‘Guida alle epilessie’,
realizzata per aiutare le persone con epilessiaa scuola, a lavoro, in gravidanza. Per i pazienti
interverra un rappresentante della Federazione italiana epilessie (Fie), portavoce di ventidue
associazioni territoriali che, da diversi anni, promuovono attivita e iniziative utili afacilitare una
vitapiena e inserita nella societa. All’incontro partecipera anche Rodolfo Lena, presidente della
Commissione Poalitiche Sociali e Salute della Regione Lazio che parlera dei nuovi Percorsi
diagnostico terapeutici e assistenziali da attuare. Ascoltal'articolo CONDIVIDI Facebook Twitter
Articolo precedente Food: a Torino terza edizione del Festival del giornalismo alimentare
Prossimo articolo SNAI, Serie A: Fiorentina-Juventus, talent show. 11 gol dell’ ex Bernardeschi a
4,00, Chiesaab,
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Giornatamondiale epilessia, all’Umberto | Roma un incontro-dibattito : In occasione della
Giornata internazionale per I' epilessiadel 12 febbraio il Policlinico Umberto | di Roma organizza
un incontro-dibattito al quale parteciperanno, oltre agli esperti del settore, anche autorita
istituzionali e rappresentanti dell’ associazioni dei pazienti per dar voce alle loro richieste.
L’evento, ‘ Facciamo il punto sull’ epilessia’, & organizzato da Oriano Mecarelli, referente

dell’ Ambulatorio per I’ Epilessiae del Laboratorio di Elettroencefalografia dell’ Umberto | e
presidente nazionale della Lega italiana contro I’ epilessia (Lice), che presenterala nuova‘ Guida
ale epilessie’, realizzata per aiutare le persone con epilessiaa scuola, a lavoro, in gravidanza. Per
i pazienti interverra un rappresentante della Federazione italiana epilessie (Fie), portavoce di
ventidue associazioni territoriali che, dadiversi anni, promuovono attivita einiziative utili a
facilitare unavita piena e inserita nella societa. All’incontro partecipera anche Rodolfo Lena,
presidente della Commissione Politiche Sociali e Salute della Regione Lazio che parlera dei nuovi
Percorsi diagnostico terapeutici e assistenziali da attuare.



http://siciliainformazioni.com/redazione/761871/giornata-mondiale-epilessia-allumberto-i-roma-un-incontro-dibattito

URL :http://www.adnkronos.com/

PAESE :ltali
adnkronos.com ae
TYPE :Web International

» 8 febbraio 2018 - 16:42 > Versione online

Giornata mondiale epilessia, all'Umberto |
Roma un incontro-dibattito

F ~
= . A& *1[““-_";;'-_-—;;_.——5

\

Pubblicato il: 08/02/2018 17:38

In occasione della Gior nata internazionale per I’ epilessia del 12 febbraio il Policlinico
Umberto | di Roma organizza un incontro-dibattito a quale parteciperanno, oltre agli esperti
del settore, anche autoritaistituzionali e rappresentanti dell’ associazioni dei pazienti per dar voce
alelororichieste. L' evento, 'Facciamo il punto sull’ epilessia, € organizzato da Oriano Mecarelli,
referente dell’ Ambulatorio per I’ Epilessiae del Laboratorio di Elettroencefal ografia dell’ Umberto
| e presidente nazionale della Legaitaliana contro |'epilessia (Lice), che presenterala nuova
'Guida alle epilessie, realizzata per aiutare le persone con epilessiaascuola, a lavoro, in

gravidanza.

Per i pazienti interverra un rappresentante della Federazione italiana epilessie (Fi€), portavoce di
ventidue associazioni territoriali che, dadiversi anni, promuovono attivita einiziative utili a
facilitare unavita piena e inserita nella societa. All'incontro partecipera anche Rodolfo L ena,
presidente della Commissione Palitiche Sociali e Salute della Regione L azio che parleradel

nuovi Percorsi diagnostico terapeutici e assistenziali da attuare.
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Messina: 12 febbraio Giornata Mondiale
dell’ Epilessia

Anche Messinalunedi 12 partecipera alla Giornata Mondiale dell’ Epilessia, promossa dalla Lega
italiana contro I’ epilessia (LI CE), societa scientifica che contribuisce al miglioramento della
diagnosi, terapia, assistenza, ricerca, formazione e informazione scientifica nell’ ambito

dell’ epilessia. Dalle ore 20 ale 24, il pilonedi Torre Faro, comei monumenti piu prestigiosi
d'Italiag, si illumineradi viola, colore simbolo dell’ epilessia riconosciuto a livello internazionale,
sull’ esempio della campagna “ Fuori dall’ombra’ lanciata dall’ ILAE (International League
Against Epilepsy), dall’IBE (International Bureau For Epilepsy) e dall’ OM S (Organizzazione
Mondiale della Sanita). All’insegnadello slogan “Facciamo luce sull’ epilessia’, dalle 10 alle 17,
sara attivo il telefono viola. L’ utenza interessata potra ricevere informazioni sulla malattia,
telefonando al numero verde 800595496. Inoltre al Policlinico Universitario G. Martino, nei due
centri di riferimento per I’ epilessia, UOC di NPI (Pad NI) e UOC di Neurologia (Pad W), nella
stessa giornata, dalle 10 alle 17, il personale medico fornira spiegazioni a pazienti adulti e
bambini sullaloro patologia. | piu piccoli saranno coinvolti in momenti di intrattenimento dai
volontari della clown-terapia al padiglione NI.
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Giornata mondiale contro I’ epilessia Novara
s coloradi viola
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Giornata mondiale contro I’ epilessia con un concerto benefico e la Barriera Albertina colorata di
viola.

L a Giornata mondiale contro |’ epilessia

In occasione della Giornata mondiale contro I’ epilessialunedi 12 febbraio € stato organizzato dai
reparti di neurologia e neuropsichiatriainfantile un concerto benefico. L’ appuntamento quindi &
per venerdi 9 febbraio alle 20.45 con laLice (Lega Italiana contro I’ Epilessia) a Civico istituto
musicale Breradi Novara. Si esibira dungue I’ Orchestra Ensamble Artessenziale. L’ evento
avviene con il patrocinio di Asl V¢, medicinatraslazionale dell’ Universita del Piemonte orientale,
Azienda ospedaliero-universitariadi Novara, Aief onlus e Comune di Novara.

Lunedi 12 infine laLice provvederaailluminare con il colore violalaBarriera Albertina, cosi
come avverrain numerose cittad’ltalia. 11 violaeinfatti il colore smbolo dell’ epilessia
riconosciuto alivello internazionale.

Ti potrebbeinteressare:
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L’ Aud di Reggio Emilia per la Giornata
mondiale dell’ Epilessia

L’Aud di Reggio Emiliaper la Giornata mondiale dell’ Epilessia: Epilessia, “Non aver paura
dellacrisi sapendo cosafare’, questo il tema della giornata internazionale di sensibilizzazione che
si svolgeralunedi 12 febbraio 2018. Per I’ occasione con il patrocinio del Comune e dell’ Azienda
Udl Irccsdi Reggio Emiliasi terranno diversi eventi informativi in varie zone dellacittaela
rotonda davanti alla stazione di Reggio sarailluminata di viola come molti altri monumenti in
tuttaltalia. 1l violaeil colore dello stigmaed il simbolo di una duplice battaglia, contro la
malattia e contro gli effetti collaterali di natura sociale. L’ Epilessia é trale patol ogie neurologiche
piu diffuse ed & riconosciuta come malattia sociale dall’ OM S (Organizzazione mondiale della
Sanitd): nei Paesi industrializzati interessa 1 persona su 100. In Europa s stimache circa6
milioni di persone vivano la patologiain fase attiva, quindi con crisi persistenti oppure sotto
trattamento, mentre in Italia potrebbero essere 500mila persone, di cui circa5milaaReggio
Emilia. Lunedi 12, in occasione della giornata dedicata a livello mondiale, ale 16.30 nella“ Sala
Reggio” dellaBiblioteca Panizzi si svolgeraun incontro organizzato dal coordinamento regionale
dellaLice (Legaitaliana contro I’ epilessia) sul temadelle crisi epilettiche e su come affrontarle.
Interverranno le dottoresse Romana Rizzi del Centro Epilessia Adulti del Santa MariaNuovae
Carlotta Spagnoli, della Neuropsichiatria Infantile dell’ Ausl di Reggio Emilia. L’ingresso &
libero. Alle ore 20.30 al Nuovo Teatro San Prospero di via Guidelli si terrala commedia comica
dialettale in due atti di Antonio Guidetti “Se negh pinsevamiamé” il cui ricavato sara totalmente
devoluto all’ Associazione Epilessia Emilia Romagna (AEER) per I’ acquisto di un holter per

I’ Arcispedale Santa Maria Nuova. Nelle stanze del Centro Epilessia dell’ Arcispedale — piano 1,
gruppo salita 6, percorso giallo saranno esposti dei Poster esplicativi. Per tutto il giorno dalle ore
10 alle ore 17 sara attivo il “numero viola’ 800 59 54 96 per chiedere informazioni sulla patologia
e sucomeintervenirein caso di episodi improvvisi. | medici del Centro Epilessiadi Reggio
Emilia (dott.ssa Romana Rizzi, dott. Massimo Bondavalli, dott. Marco Russo) collaboreranno
al’iniziativa. Tutte le proposte hanno I’ obiettivo di sensibilizzare sulla necessitadi conoscere
meglio lamalattia e imparare a conviverci. Il temadi quest’anno “Non aver paura dellacrisi
sapendo cosafare” spiega Romana Rizzi, neurologa dell’ Arcispedale e coordinatrice regionale
Lice, consentiradi far luce sulle modalita corrette di primo soccorso in caso di crisi epilettica. “Il
soggetto con epilessia soffre, pit che per la sua malattia, per tutto cid che essa comportaalivello
sociae. Ladiscriminazione tuttora esistente, spingei pazienti e le famiglie avivere lamalattia
con disagio e di conseguenza a nasconderla. Per questo riteniamo siano fondamentali e campagne
di informazione per ridurrei pregiudizi e diffondere la conoscenza’. LA MALATTIA L’ Epilessia
€ una patologia neurologica che si esprime in forme molto diverse tradi loro, tanto che é piu
corretto parlarne al plurale. Le Epilessie si manifestano attraverso vari sintomi, le cosiddette crisi
epilettiche, improvvise e transitorie. Tali crisi dipendono da un’ alterazione dellafunzionalita dei
neuroni, le pil numerose e importanti cellule nervose che abbiamo, e comunicano traloro
attraverso scambi biochimici che si traducono in correnti elettriche. Quando i neuroni, per
qualche ragione, diventano “iperattivi” scaricano impulsi elettrici in modo anomalo e cio pud
provocare unacrisi epilettica. Le crisi epilettiche rappresentano, quindi, unamodalita di risposta
di alcune aree cerebrali o di tutto il cervello dovute a cause lesionali di diverso tipo oppure a
disfunzioni su base sconosciuta. Nell’ Epilessiale crisi tendono aripetersi in modo spontaneo nel
tempo, con frequenza diversa e non sempre prevedibile. Si ritiene che cause genetiche siano ala
base dellamaggior parte di quelle epilessie che fino a qualche anno fa venivano definite senza
causa apparente (epilessie idiopatiche). Le cosiddette epilessie sintomatiche sono dovute, invece,
alesioni cerebrali che possono verificarsi in gravidanza o per sofferenza fetale duranteil parto,
oppure essere conseguenti a malformazioni del cervello, aesiti di malattie infettive del sistema
nervoso (encefaliti), atraumi cranici gravi, atumori cerebrali, aictus, amalformazioni dei vasi
cerebrali. (www.lice.it; www.fondaziondlice.it). IL CENTRO EPILESSIA

DELL’ARCISPEDALE Il Centro Epilessiadi Reggio Emilia, nell’ambito della Struttura
Complessa di Neurologia dell’ Azienda ospedaliera Irccs Santa Maria Nuova assicura una presain
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carico dei pazienti affetti dalla patologia a partire dall’ eta post-puberale. Sono seguiti attivamente
dal Centro circa 1500 pazienti con un’eta mediadi 48 anni. |l paziente che abbia presentato una
primacrisi epilettica dopo val utazione neurol ogica eseguita in urgenza, deve effettuare un
percorso diagnostico che comprende: EEG (elettroencefalogramma) di base, EEG in privazione di
sonno, RM (risonanza magnetica) encefalo, esami ematochimici generali. Possono aggiungersi
ulteriori indagini per inquadrare la sindrome da un punto di vista genetico. Unavolta che sia stata
confermata ladiagnosi, viene indicato il trattamento terapeutico e il paziente viene rivalutato
periodicamente per monitorarne I’ efficacia e gli eventuali effetti collaterali. 11 Centro effettuale
certificazioni per I’ ottenimento della esenzione dal pagamento ticket o il rinnovo della patente di
guida. Nonostante I’ evoluzione delle tecniche diagnostiche, il 35-40% delle epilessie non ha una
causa definita (epilessie criptogeniche). Su questo fronte é attiva la partecipazione del Centro
Epilessiaa progetti di ricerca come anche su quello della sperimentazioni di nuovi trattamenti per
le forme farmacoresistenti. L’ Epilessia, tranne che per poche determinate sindromi, € una malattia
cronicaelecrisi tendono aripetersi per lunghi periodi o per tuttalavita. Una adeguata terapia
medica puo aiutare acontrollare le crisi in molti casi manel 20-25 % dei pazienti I’ Epilessiaé
farmacoresistente, cioé non risponde alla terapia farmacol ogica. In acune forme é indicata una
terapia neurochirurgica mirata alla asportazione dell’ area cerebral e responsabile delle crisi. (foto
dottoressa Rizzi)
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Giornata mondiale dell' epilessia, stimati
guas 8mila casi a Padova e provincia

E la seconda patol ogia neurol ogica per diffusione, dopo la cefalea. Colpisce mezzo milione di
personein Italia, con 30milanuovi casi I’anno. Saral’ epilessiaal centro del convegno nazionale
«Update in epilettologia» in programma a Padova venerdi 9 e sabato 10 febbraio all’ Orto
Botanico di Padova. In Veneto soffrono di epilessia 40mila persone. Eppure la patologia di cui il
12 febbraio ricorre la giornata mondiale, viene considerata ancora troppo spesso una patologia
oscura, da nascondere. Chi € colpito in realta pud condurre un’ esistenza normale ma € costretto,
insieme ai propri familiari, a scontrarsi con stereotipi e pregiudizi radicati. Sensibilizzare sul tema
di un problema cosi diffuso e informare correttamente da un lato, aggiornarsi scientificamente
creando link e condivisione direttafraricercatori e clinici dall’ altro: questi i due obiettivi della
seconda edizione del convegno. Ritorna cosi un appuntamento di rilievo internazionale,
organizzato da Aice (Associazione Italiana contro I’ epilessia) Veneto e Lice (Legaitaliana contro
I’ epilessia), in collaborazione con Epitech Group. Per iscriversi basta compilare I’ apposito
modulo online.

IL CONVEGNO: TESTIMONIANZE E AGGIORNAMENTO
SCIENTIFICO

L’ evento cominceranel pomeriggio di venerdi, con un focus su cittadini e famiglie. A inaugurare
i lavori Stefano Bellon e Federica Ranzato, presidenti rispettivamente di Aicee Lice Veneto. La
possibilita di vivere un’esistenzanormale si tocchera con mano grazie anche ale voci di chi
convive con la patologia ogni giorno. Racconti di genitori che hanno cresciuto i propri ragazzi e
latestimonianza dellarodigina Nadia Bala, che ha saputo non demordere anche se colpitain
manieraforte dalla patologia, diventando a meno di trent’ anni capitana della nazionale italiana di
sitting volley, la pallavolo paralimpica. Nellagiornatainaugurale si parlera anche di gravidanza,
internet e vaccini: temi dibattuti sui quali € fondamentale fare chiarezza. 1| sabato, invece, sara
dedicato allaricerca e al’individuazione di nuove strategie terapeutiche. Il convegno prevede
anche I’ accreditamento ECM per le seguenti figure professionali: Medico Chirurgo (tutte le
discipline), Tecnico di neurofisiopatologia, Psicologo, discipline di psicoterapia e psicologia,
Infermiere. 1| programma dettagliato € disponibile sul sito epilepsyupdate.it.

IL NODO SCOLASTICO

Quiattro persone su cingue vengono colpite da epilessiaentro i 16 anni di eta. E sono proprio gli
anni della scuola a presentare forti criticita. Ancor oggi ci sono istituti che non accettano bambini
che soffrono di epilessia. Oppure li costringono a pratiche umilianti, come il fatto di essere
accompagnati da un genitorein gita scolastica. «Lacrisi epilettica é la primacausadi chiamata al
118 da parte delle scuole — confermail presidente di AICE Veneto Stefano Bellon — quando in
realtal’ 80% degli attacchi si risolve autonomamente o attraverso farmaci. Purtroppo pero la
responsabilita dellaloro somministrazione non se la prende quasi nessuno. E paradossal mente €
pit facile che in ambiente scolastico venga utilizzato il defibrillatore piuttosto della fornitura di
un farmaco durante unacrisi: € un dato di fatto, purtroppo, che ancorala scuola non sa
accoglierli». E per questo che I’ Aice da due anni sta andando nelle scuole del Padovano afare
corretta informazione. «Abbiamo fatto pitl di 25 incontri, parlato con un migliaio di persone fra
genitori e personale scolastico — ricorda Bellon —. Ed € su questa strada che vogliamo continuare a
muoverci: rompere il velo che ¢’ € attorno a questa patol ogia permettera a chi ne soffre di vivere
meglio».

DISCRIMINAZIONE

«L’ epilessia purtroppo determina discriminazione — ricorda |a dottoressa Federica Ranzato,
coordinatrice Lice Veneto — anche nel mondo del lavoro: spesso le persone con epilessia che
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dichiarano il loro stato di salute non trovano un lavoro adeguato allaloro formazione
professionale. Uno degli impegni di Lice, insieme ad Aice e alle altre associazioni dei pazienti &
quello di lavorare per ottenere una maggior conoscenza della malattiain tutti gli ambiti, compreso
quello lavorativo: non si ha paura e non si discrimina solo cio che si conosce. Lice crede molto
nell’ evento del 9 e 10 febbraio a cui sara presente anche il Presidente Nazionale a testimonianza
dell’impegno dei medici Epilettologi nel costruire e diffondere la conoscenza sulle Epilessiex.
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Epilessia, oltre 7000 casi nella Marca: un
convegno per superare lediscriminazioni

TREVISO E la seconda patol ogia neurologica per diffusione, dopo la cefalea. Colpisce mezzo
milione di personein Italia, con 30mila nuovi casi I'anno. Saral'epilessiaal centro del convegno
nazionale «Update in epilettologia» in programma a Padova venerdi 9 e sabato 10 febbraio

all’ Orto Botanico di Padova. In Veneto soffrono di epilessia 40mila persone. Eppure la patologia
di cui il 12 febbraio ricorre la giornata mondiale, viene considerata ancora troppo Spesso una
patologia oscura, da nascondere. Chi € colpito in realta pud condurre un'esistenza normale ma é
costretto, insieme ai propri familiari, a scontrarsi con stereotipi e pregiudizi radicati.
Sensibilizzare sul temadi un problema cosi diffuso e informare correttamente da un lato,
aggiornarsi scientificamente creando link e condivisione diretta fraricercatori e clinici dall’ altro:
questi i due obiettivi della seconda edizione del convegno. Ritorna cosi un appuntamento di
rilievo internazional e, organizzato da Aice (Associazione Italiana contro I’ epilessia) Veneto e
Lice (Legaitaliana contro I'epilessia), in collaborazione con Epitech Group. Per iscriversi basta
compilare |’ apposito modulo online.

Quiattro persone su cingue vengono colpite da epilessiaentro i 16 anni di eta. E sono proprio gli
anni della scuola a presentare forti criticitd. Ancor oggi ci sono istituti che non accettano bambini
che soffrono di epilessia. Oppure li costringono a pratiche umilianti, come il fatto di essere
accompagnati da un genitore in gita scolastica. «Lacrisi epilettica & laprimacausadi chiamata al
118 da parte delle scuole — confermail presidente di AICE Veneto Stefano Bellon — quando in
realtal’ 80% degli attacchi si risolve autonomamente o attraverso farmaci. Purtroppo pero la
responsabilita dellaloro somministrazione non se la prende quasi nessuno. E paradossal mente
pit facile che in ambiente scolastico venga utilizzato il defibrillatore piuttosto della fornitura di
un farmaco durante unacrisi: € un dato di fatto, purtroppo, che ancorala scuola non sa
accoglierli». E per questo che I’ Aice da due anni sta andando nelle scuole del Padovano afare
correttainformazione. «Abbiamo fatto piu di 25 incontri, parlato con un migliaio di persone fra
genitori e personale scolastico — ricorda Bellon — Ed & su questa strada che vogliamo continuare a
muoverci: rompere il velo che ¢’ € attorno a questa patol ogia permettera a chi ne soffre di vivere
meglio».

Ecco il numero di pazienti provincia per provincia: Padova: 7.680, Verona: 7.520, Treviso: 7.200,
Vicenza: 7.040, Venezia: 6.960, Rovigo: 1.920, Belluno: 1.680.
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Giornata I nternazionale dell'Epilessia

Lunedi 12 febbraio 2018 € la Giornata Internazionale dell’ Epilessia (International Epilepsy Day):
un evento celebrato in oltre 120 Paesi a mondo.

«Un giorno per tutti, non importa dove vivi o quanto piccola e latua zona, non importa se ti
concentri sugli aspetti medici o sociali dellamalattia— € il messaggio degli organizzatori-,
vogliamo aiutare tutti a celebrare questa giornata facendo sentire una unica voce global e».

La mascotte scelta & un cavalluccio marino di nome Campi, protagonistadi video esplicativi per
bambini e di altre attivita dedicate ai piu piccoli (sul sito dell’ organizzazione si possono scaricare
anche dei disegni da colorare). La sceltanon € casuale: I'ippocampo, nel cervello, hainfatti un
ruolo importante dello scatenarsi delle crisi epilettiche, secondo gli esperti.

: conoscer e la malattia

L'epilessia & una condizione neurologica (in alcuni casi definita cronica, in altri transitoria)
caratterizzata daricorrenti e improvvise manifestazioni di perditadi coscienza e violenti
movimenti convulsivi dei muscoli.

Lecrisi epilettiche possono avere una durata molto breve, fino a prolungarsi per lunghi periodi.
Nellamaggior parte dei casi, |’ eziologia non € nota, anche se acuni individui possono sviluppare
la malattia come risultato di alcune lesioni cerebrali. Le crisi sono favorite dafattori che
aumentano |'eccitabilita el ettrica delle cellule nervose e abbassano la naturale sogliaalaloro
scarica spontanea: per esempio |'uso o la sospensione improvvisadi certi farmaci, ma anche di
droghe o alcool. Certi tipi di febbre, la mancanza di sonno, I’ alterazione degli elettroliti, oppure
fattori genetici e metabolici.

Queélla primaria, quando non ¢’ & un fattore scatenante, si manifestain etainfantile o
adolescenziale, mentre la gran parte delle epilessie secondarie insorge dopo i 40 anni. Queste
pOossono essere scatenate datumori e traumi cerebrali, ischemie o emorragie cerebrali, latrombosi
dei seni cerebrali venosi, malformazioni vascolari, e malattie infiammatorie del cervello come
vasculiti, meningiti, encefaliti o la sclerosi multipla. Gli attacchi epilettici vengono generalmente
controllati tramite farmaci in circail 70% dei casi. Eppure intorno ala malattia ¢’ € ancora molta
paura e discriminazione.

Giornata Internazionale dell'Epilessia; i numeri

L’ epilessia & una patologia molto piu diffusadi quanto si pensi, il 5% della popolazione

ameno unavolta nella vita ha avuto quella scossa el ettrica che attraversala corteccia o il tronco
cerebrale, provocando |’ attacco epilettico. Nell'1% della popolazione questa condizione si ripete
nel tempo, ed allorasi parladi malattia epilettica. L’ epilessiainteressa 65 milioni di persone nel

mondo e 8 milioni in Europa. In Italia, ne sono affette mezzo milione di persone.

Giornata Internazionale dell’ Epilessia: leiniziativein Italia

Sono tante le attivitain programmaper il 12 febbraio. LaLegaitaliana contro I’ epilessia, ad
esempio, mettera a disposizione un telefono viola con un team di esperti che dalle 10 alle 17
rispondera alle domande di chi vuoleinformarsi telefonicamente chiamando a numero verde 800
595 496. In vista del 41esimo congresso nazionale, che si terradal 6 all’8 giugno 2018 a Roma,
altre iniziative sono sparse per I’ ltalia

Intanto, dal sito dellalega (fondazionelice.it) & possibile scaricare una esaustiva locandina
illustrata per imparare cosafare in presenza di una persona con unacrisi epilettica. Mail 12
febbraio sara un open day in diverse strutture ospedaliere: in Sardegna, per esempio, sono
disponibili consulenze gratuite e senza prenotazione all’ ospedal e San Francesco di Nuoro oppure
nel Centro regionale epilessie di Sassari (qui con prenotazione telefonica).

In Piemonte, neurologi e neuropsichiatri sono a disposizione a Mondovi e a Savigliano (Cuneo).
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A Roma, nell’ Aula Bibliotecadi viale del Policlinico 155 c¢’e I’incontro “Facciamo il punto
sull’epilessid’. A Bari, nel Palazzo della provincia, il pubblico potraincontrare lo scrittorie
Gianrico Carofiglio per una conversazione sul suo libro “Le tre del mattino” che descrive le sfide
dei pazienti affetti daepilessiaedelle loro famiglie.

Altre cittaitaliane, come Parma, Savona, L’ Aquila, Napoli e altre, partecipano illuminando per un
giorno i loro monumenti. Per tutte le info sulle attivita sono disponibili al link:
fondazionelice.it/eventi

Per approfondire guarda anche: “Manifestazione e controllo dell'epilessia”’
Leggi anche: Epilessia: conoscere la malattia L 'epilessia & una malattia neurologicala cui
caratteristicaprincipale e laricorrenza di crisi convulsive che non hanno cause conosciute.
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Giornata I nternazionale dell'Epilessia

Lunedi 12 febbraio 2018 € la Giornata Internazionale dell’ Epilessia (International Epilepsy Day):
un evento celebrato in oltre 120 Paesi a mondo.

«Un giorno per tutti, non importa dove vivi o quanto piccola e latua zona, non importa se ti
concentri sugli aspetti medici o sociali dellamalattia— € il messaggio degli organizzatori-,
vogliamo aiutare tutti a celebrare questa giornata facendo sentire una unica voce global e».

La mascotte scelta & un cavalluccio marino di nome Campi, protagonistadi video esplicativi per
bambini e di altre attivita dedicate ai piu piccoli (sul sito dell’ organizzazione si possono scaricare
anche dei disegni da colorare). La sceltanon € casuale: I'ippocampo, nel cervello, hainfatti un
ruolo importante dello scatenarsi delle crisi epilettiche, secondo gli esperti.

: conoscer e la malattia

L'epilessia & una condizione neurologica (in alcuni casi definita cronica, in altri transitoria)
caratterizzata daricorrenti e improvvise manifestazioni di perditadi coscienza e violenti
movimenti convulsivi dei muscoli.

Lecrisi epilettiche possono avere una durata molto breve, fino a prolungarsi per lunghi periodi.
Nellamaggior parte dei casi, |’ eziologia non € nota, anche se acuni individui possono sviluppare
la malattia come risultato di alcune lesioni cerebrali. Le crisi sono favorite dafattori che
aumentano |'eccitabilita el ettrica delle cellule nervose e abbassano la naturale sogliaalaloro
scarica spontanea: per esempio |'uso o la sospensione improvvisadi certi farmaci, ma anche di
droghe o alcool. Certi tipi di febbre, la mancanza di sonno, I’ alterazione degli elettroliti, oppure
fattori genetici e metabolici.

Queélla primaria, quando non ¢’ & un fattore scatenante, si manifestain etainfantile o
adolescenziale, mentre la gran parte delle epilessie secondarie insorge dopo i 40 anni. Queste
pOossono essere scatenate datumori e traumi cerebrali, ischemie o emorragie cerebrali, latrombosi
dei seni cerebrali venosi, malformazioni vascolari, e malattie infiammatorie del cervello come
vasculiti, meningiti, encefaliti o la sclerosi multipla. Gli attacchi epilettici vengono generalmente
controllati tramite farmaci in circail 70% dei casi. Eppure intorno ala malattia ¢’ € ancora molta
paura e discriminazione.

Giornata Internazionale dell'Epilessia; i numeri

L’ epilessia & una patologia molto piu diffusadi quanto si pensi, il 5% della popolazione

ameno unavolta nella vita ha avuto quella scossa el ettrica che attraversala corteccia o il tronco
cerebrale, provocando |’ attacco epilettico. Nell'1% della popolazione questa condizione si ripete
nel tempo, ed allorasi parladi malattia epilettica. L’ epilessiainteressa 65 milioni di persone nel

mondo e 8 milioni in Europa. In Italia, ne sono affette mezzo milione di persone.

Giornata Internazionale dell’ Epilessia: leiniziativein Italia

Sono tante le attivitain programmaper il 12 febbraio. LaLegaitaliana contro I’ epilessia, ad
esempio, mettera a disposizione un telefono viola con un team di esperti che dalle 10 alle 17
rispondera alle domande di chi vuoleinformarsi telefonicamente chiamando a numero verde 800
595 496. In vista del 41esimo congresso nazionale, che si terradal 6 all’8 giugno 2018 a Roma,
altre iniziative sono sparse per I’ ltalia

Intanto, dal sito dellalega (fondazionelice.it) & possibile scaricare una esaustiva locandina
illustrata per imparare cosafare in presenza di una persona con unacrisi epilettica. Mail 12
febbraio sara un open day in diverse strutture ospedaliere: in Sardegna, per esempio, sono
disponibili consulenze gratuite e senza prenotazione all’ ospedal e San Francesco di Nuoro oppure
nel Centro regionale epilessie di Sassari (qui con prenotazione telefonica).

In Piemonte, neurologi e neuropsichiatri sono a disposizione a Mondovi e a Savigliano (Cuneo).
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Epilessia, commissione regionale: dopo lo stop
un nuovo via

Epilessia, commissione regionale: dopo lo stop un nuovo via: Nel 2008 nascevain Sardegna una
Commissione regionale sulle epilessie, finalizzata alla creazione di centri istituzionalizzati
dislocati sul territorio della Sardegna e sul modello di quanto in Italia, con successo, € stato
realizzato in Lombardia. |1 progetto, poi arenatosi proprio all'alba dellafase operativa, € stato oggi
ripreso su input della sezione regionale della Lega Italiana contro I'Epilessia (Lice), guidata dal
neurologo Walter Merella, e grazie all'interessamento dell'assessore regionale alla Sanita L uigi
Arru, che harecentemente confermato l'istituzione di un tavolo tecnico perché il progetto possa
realmente vedere laluce. |1 fulcro di unarete assistenziale e rappresentato dal riconoscimento del
principio che chi é affetto da epilessia sia valutato e seguito da uno specialista con competenze
epilettol ogiche, che in Sardegna non mancano e sono state acquisite dadiversi medici, anzitutto
neurologi o neuropsichiatri infantili, nel corso della specializzazione o successivamente, ma che
ad oggi non vengono utilizzate. L e strutture dovrebbero essere classificate in centri di primo,
secondo e terzo livello. | centri di primo livello sarebbero quelli pit ambulatoriali e capillari, per
una prima accoglienza del malato o sospetto tale, per unadiagnosi e un'assistenza continuativa sul
territorio. | casi che necessitano di indagini pit approfondite - e che magari richiedono
apparecchiature e strumenti diagnostici pitl complessi - verrebbero invece inviati ai centri di
secondo livello, eviaviadi seguito ai centri di terzo livello, per poi fare ritorno, in unafase di
monitoraggio delle cure svolte, ai centri di primo livello. 1l progetto prevede dunque di andare a
creare unarete sul territorio che integri I'offerta assistenziale e le conoscenze afavore di tutti i
pazienti. Accanto acio, € prevista anche un'attivita parallela di divulgazione e presa di coscienza
dellamalattia all'interno delle scuole della Sardegna e grazie a supporto degli insegnanti.
L'obiettivo, dunque, € istituire e regolamentare un'offerta assistenziale compl eta e altamente
specializzata alle persone affette dalla patol ogia, anche nel rispetto del documento del Consiglio
d'Europa (2010) sull'epilessia, cheinvitatutti gli stati membri ad offrire unarete di assistenza
adeguata perché il 40% delle persone che ne sono affette non ne gode affatto. Virginia Lodi
(Unioneonline)
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Oltreil buio dell'epilessia c'e speranza

Oltreil buio dell'epilessiac'é speranza: |1 12 febbraio prossimo ricorre la Giornata mondiale
dell'Epilessia. Un appuntamento importante per accenderei riflettori su una patologia da sempre
conosciuta, ma che porta con sé manifestazioni cliniche talmente evidenti da diventare, troppo
spesso, fonte di pregiudizi verso chi ne soffre, con conseguente esclusione dalla vita sociale.
Anchein Sardegna, con |'occasione, saranno molte le iniziative volte a destare attenzione su
questo delicato tema; a coordinarle sara la sezione regionale della L ega Italiana contro I'Epilessia
(Lice) guidata dal dottor Walter Merella, neurologo all'ospedale Brotzu di Cagliari, che sta
lavorando anche ad un importante progetto per portare nell'l sola un'assistenza continuativa ai
malati di questa patologia attraverso unarete capillare di centri specializzati. Il neurologo Walter
MerellaQuali sonoii risvoalti di questa patologia? "L 'epilessia & una mal attia conosciuta dalla
notte dei tempi proprio a causa delle sue manifestazioni cliniche; le crisi durano nellarealta poco
meno di due minuti, con pericoli esclusivi per chi ne soffre, maturbano gli altri a punto da
indurre aritenerle un disturbo mentale. Oggi buona parte dei pazienti si vergognadi soffrire di
guesta patologia, e spesso la nasconde”. Quante persone ne soffrono in Sardegna e quali sono, ad
0ggi, le possi hilitadi cura?"In Sardegnasi stima che a soffrire di epilessiasiano dalle 10 alle 12
mila persone, un dato che riflette la prevalenza nazionale pari a circal'1% della popolazione. |
picchi nell'incidenzasi registrano primadei 20 anni e dopo i 65. E una malattia che deve essere
costantemente tenuta sotto controllo, ma che adeguatamente trattata pud avere un esito positivo: i
bambini, ad esempio, arrivano ad una guarigione nell'80% dei casi". Nell'lsola sono oggi a
disposizione tre ambulatori a Cagliari, due a Nuoro e due a Sassari. Come f unzionano? " Sono
strutture valide, ma gestite da pochi medici e di fatto insufficienti a soddisfare le esigenze della
popolazione. Non sono inoltre istituzionalizzate, e cio significa che se domattinai medici che vi
operano dovessero andare in pensione, gli ambulatori potrebbero anche chiudere nell'attesa di
individuare specialisti che abbiano conseguito nel tempo un'esperienza epilettologica’'. Quanto &
importante per un paziente poter accedere a centri altamente specializzati? " Strutture di questo
tipo risultano fondamentali per offrire ai malati un supporto valido e concreto per capire quali
terapie seguire, per dare un supporto psicologico e aiutare a capire come un malato puo affrontare
alcuni aspetti della vita quotidiana: ottenere la patente, ad esempio, affrontare una gravidanza, o
chetipo di sport fare". Commissione regionale sulle epilessie: cosa ha fatto e cosa ancora dovra
fare?"La Commissione, nata nel 2008 e arenatasi a causadei cambi di vertice nell'assessorato
competente, prevedevalo sviluppo di un progetto per lacreazione di centri istituzionalizzati
dislocati sul territorio della Sardegna. Orail discorso é stato riaperto grazie all'assessore Arru, che
ha confermato di voler istituire un tavolo tecnico sul tema con lo stesso obiettivo. L'augurio,
dunque, e di arrivare finamente allarealizzazione di unarete di centri di primo e secondo livello,
ameno in una primafase, e poi addiritturadi terzo livello: lo dobbiamo ai nostri pazienti, ai loro
familiari, e a giusto inquadramento di questa malattia anche nell'lsola’. Virginia Lodi
(Unioneonline) IL PUNTO SUL PROGETTO: Epilessia, commissione regionale: dopo o stop un
NUoVo via
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Epl | a, come comportars se s assiste a una
Cris

Epilessia, come comportarsi se sl assiste aunacrisi : PresentatadallaLice lanuovaguidaalla
malattia Assistere aunacrisi epilettica per la prima volta genera spavento come davanti a un
evento drammatico. In realta questo tipo di crisi nella maggioranza dei casi, dicono gli esperti,
non comportadi per sé gravi rischi, tranne che per le possibili conseguenze di traumi dovuti auna
cadutaimprovvisa. Sapere come comportarsi in casi del genere € importante, proprio per questo
in occasione della Giornata mondiale, la Lega Italiana contro I'Epilessia (Lice) ha presentato oggi
al Paliclinico Umberto | di Romalanuova Guida alle epilessie, disponibile gratuitamente sul sito.
Ecco i principali consigli per chi si trova ad assistere ad unacrisi epilettica. 1) Quando la persona
egiaaterra, e utile porre qualcosa di morbido sotto la testa, in modo che durante le convulsioni
non shatta il capo su una superficie dura. 2) Terminate le convulsioni, che non durano
generalmente piu di 1 0 2 minuti, € utile slacciare gli indumenti che possano ostacolare il flusso
nelle vie aeree, ruotare latestadi lato e porreil paziente su un fianco facilitando una migliore
respirazione. 3) Evitare capannelli attorno alla persona che ha avuto unacrisi, durante lafase di
recupero: dopo |'attacco epilettico, la persona riprende coscienza gradua mente passando
attraverso unafase di confusione che puo durare diversi minuti e I'assembramento di persone non
edi aiuto. 4) Durante le convulsioni non tentare di aprire forzatamente la bocca per impedireil
morso dellalingua, o inserire le dita. 5) Non bloccare braccia e gambe agitate dalle convulsioni 6)
Non tentare di somministrare acqua, farmaci o cibo. Normalmente non c'e bisogno di chiamare
un‘ambulanza. Si ricorreinvece al 118 selacrisi durapit di 5 minuti, se dopo lacrisi il recupero &
lento o ci sono difficolta nellarespirazione, se ci sono crisi ripetute e se ¢i sono segni di traumi
dopo I'attacco. Per i bambini dannosa iperprotezione dei genitori |1 bambino che soffre di
epilessia ha spesso problemi di inserimento nell'ambito scolastico. Causati in buona parte dei casi
dal comportamento iperprotettivo dei genitori che tendono a nascondere il disturbo agli insegnanti
oppure, a contrario, a parlarne troppo, rischiando di descrivereil figlio come un disabile e
invocando |'esenzione da comuni attivita o esigendo trattamenti educativi personalizzati. Ne parla
lanuova Guida alle epilessie presentata oggi dalla Lega Italiana contro I'Epilessia (Lice) a
Policlinico Umberto | di Roma. Gli insegnanti, spiegano gli esperti, aloro volta sono poco
preparati sui problemi dell'epilessia e spesso drammatizzano accrescendo il pregiudizio e
contribuendo, anche se invol ontariamente, a emarginare ulteriormente il bambino. La paura
fondamental e consiste nel hon sapere come comportarsi qualora s verifichi unacrisi epiletticain
classe. | compagni possono utilizzare informazioni distorte per scherzare anche pesantemente su
guesto tipo di malattia, accostandola erroneamente al ritardo mentale. Da questi atteggiamenti
derivano ripercussioni psicologiche negative sul bambino con epilessia, che giadi per sétende ad
avereridotti livelli di autostima perche si sente malato pur non riuscendo a comprendere bene
come e perché. Per facilitare I'inserimento scolastico del bambino, indica l'opuscolo realizzato
dallaLice, sono fondamentali interventi educativi e formativi che devono coinvolgerei genitori e
gli insegnanti da un lato, e il bambino stesso ei suoi compagni dall'altro. In evidenzail fatto che
I'epilessiadi per s&, quando non € grave, non incide sulle capacita di apprendimento, mentre le
eventuali interferenze negative possono dipendere in modo rilevante dall'ignoranza e dal
pregiudizio collettivo. Ancora piu difficile I'accettazione dell'epilessia durante |'adolescenza: in
questa etail sostegno psicologico é di fondamentale importanza.
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Epilessia, Mecardlli (Lice): leautorita aiutino
| malati

" E una patologia cheinteressacircal'1% della popolazione nei paesi
sviluppati comel'ltalia, quindi significa che qui vivono almeno 500mila
per sone che soffrono di questa patologia” . Lo ha dichiarato Oriano
Mecarelli, presidente Lega I taliana...
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Epilessia: oggi ela giornata mondiale e
I”Italia s tinge di viola
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Dy it Epilessia: come combatterla? Oggi € la Giornata mondiale. Ecco che viene proposto
uno strumento pratico, a fine di muovere contro la patologia. | medici epilettologi

risponderanno alle domande dei pazienti, in tutta Italia. Unalineatelefonica é stata dedicata
all’ epilessia: in questa occasione, essa € attiva per coloro che vorranno rivolgersi ai piu illustri
esperti. Si tratta di un servizio gratuito, offerto dalla Legaitaliana contro I’ epilessia (Lice): &
attivo dalle ore 10 alle 17. Il numero associato al telefono viola della Lice e 800.595.496.

Il sito della Lice contiene ulteriori dettagli .
Epilessia: che cos €?

Pz @w 4
TELEFONO

UiOLA
PR’

L' EPILENIA

UN NUMERO VERDE ATTIVO IL GIORNO
12FEBBH.¢.IEEI]1EI -

800 595 496

tsperh nsponderanno alle wostre domande
17 nn

dalle 10 Li]rll 7.00

"*\.._ s I

L’ epilessia & una condizione neurol ogica (cronica oppure transitoria, per esempio quando si tratta
di un singolo episodio che non s ripete), caratterizzata da manifestazioni ricorrenti e improvvise,
con improvvisa perdita della coscienza e violenti movimenti convulsivi dei muscoli: parliamo di
quegli attacchi definiti come “crisi epilettiche”.

Si tratta di eventi che possono avere una durata molto breve, tanto da passare quasi inosservate,
ma anche prolungarsi per lunghi periodi.

Nell’antichitail malato di epilessia veniva considerato posseduto da un demone: la malattia era
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considerata di origine soprannaturale e incurabile con i mezzi umani.

Oggi s utilizzano varie classi di farmaci: barbiturici, idantoine, ossazolindioni, etosuccinamidi,
benzodiazepine. Si aggiungono molecole con caratteristiche farmacol ogiche particolari, come la
carbamazepina, I’ acido valproico, lalamotrigina, il topiramato, il riluzolo. Al fine di orientarsi, &
una buonaidea dare la parola a un esperto: con |’ occasione, per telefono.

Epilessia: monumenti illuminati e incontri infor mativi

La Giornatamondiale dell’ epilessia e celebrata ogni secondo lunedi di febbraio. Data
I’'importanza dell’ evento, sono tante le associazioni che realizzano incontri su tutto il territorio.

Giornata mondiale dell’ epilessia: le principali iniziative

Di seguito indichiamo le principali iniziative organizzate da Lice e Fondazione epilessiaLice
onlus, attraverso i medici coordinatori locali nelle regioni italiane.
* |lluminazionein violadei monumenti rappresentativi di unacitta. DaNord a Sud, i principali
monumenti d’Italiasi tingeranno di viola. Si tratta del colore simbolo dell’ epilessia.
L’ obiettivo € manifestare la solidarieta ai pazienti e ai loro care-givers. Un sit-in €/o un
incontro divulgativo, con distribuzione di materiale informativo e raccolta fondi in favore della
ricerca sull’ epilessia, sono previsti in molte citta.
* Incontri Informativi
1. Nelle scuale, inispecie negli istituti superiori e nelle universita, si proietterail docufilm
Dissonanze, con I’iniziativa dal titolo “ Cineforum sull’ epilessia— presentazione del docufilm
Dissonanze". Nella pellicola, si raccontala storiadi due pazienti che hanno vinto la battaglia
contro I’ epilessia: Dissonanze ha partecipato a molti festival cinematografici.
2. L’esenzione 017 dell’ epilessia & stata recentemente modificata: |a risonanza magnetica
dell’ encefalo non € piu compresa. Sull’ argomento, si promuoveranno incontri e dibattiti
in sedi istituzionali (Regioni, Ordini del medici) e assistenziai (Ospedali).
Manifestazioni locali: sono previste iniziative sportive, spettacoli, concerti insieme alle
associazioni di pazienti. In ogni regione saranno organizzati eventi, attraverso il coordinatore
Lice ein collaborazione con i consiglieri ei soci.
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PER ESSERE PRONTI IN CASO
DI ATTACCO (EPILETTICO)

Cosa fare se si assiste a un attacco
epilettico? E se un bambino ha una crisi

a scuola? A dare indicazioni pratiche

sul primo soccorso e anche consigli per
aiutare i pazienti al lavoro, in viaggio o nel
tempo libero, & la Guida alle epilessie

(lice.it) della Lega italiana contro l'epilessia.
«Nonostante sia una malattia neurologica
molto diffusa (colpisce 500mila italiani),
l'epilessia & ancora poco conosciutaeiil
pregiudizio & difficile da sradicare» dice
Rosa Cervellione, presidente Federazione
italiana epilessie. Per combattere lo stigma
che a volte fa soffrire pit della malattia,

in primavera partira la campagna social
del ministero della Salute: Lepilessia esiste.
Parliamone. Maria Giovanna Faiella
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