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Link: Formato famiglia | Formato famiglia del 08/02/2024 | Rai Radio 1 | RaiPlay Sound 

 

Formato famiglia del 08/02/2024 
In questa puntata parleremo della GIORNATA INTERNAZIONALE 
DELL'EPILESSIA CHE SI CELEBRA IL 12 FEBBRAIO. Tema importante da trattare 
perché è una malattia che nei Paesi industrializzati, interessa circa 1 persona su 
100, verificandosi in particolare nei primi anni di vita e poi in vecchiaia e 
colpendo dunque le famiglie nei loro momenti più fragili. Per questa occasione 
la LICE, LEGA ITALIANA CONTRO L'EPILESSIA lancia la campagna di 
consapevolezza METTI IN PANCHINA L'EPILESSIA, contro lo stigma sociale che 
subisce chi convive con l'Epilessia rivolgendovi in particolare ai ragazzi per 
diffondere una corretta conoscenza della patologia e scardinare i tabù che 
gravano sulla percezione di chi ne soffre. Nostra ospite: LAURA TASSI, 
presidente LICE e neurologo presso il Centro di Chirurgia dell'Epilessia e del 
Parkinson "Claudio Munari" del Niguarda, Milano.  
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Link: https://www.radioinblu.it/streaming/?vid=0_66mn8x4e  
dal min 1.29 al min 8 

 

 

In occasione della Giornata Internazionale dell’Epilessia 2024, intervista a Laura Tassi, Presidente 

LICE, per un approfondimento in diretta su Radio InBlu 2000, nella trasmissione “Buongiorno 

InBlu2000” a cura di Chiara Placenti. 
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Link: https://www.rainews.it/tgr/lazio/notiziari/video/2024/02/Buongiorno-Regione-Lazio-del-

09022024-e3da07e9-b9e5-49f7-b541-2f7a12543497.html  

dal min 16.50 al 20.94 

 

9 febbraio 2024 ed. ore 7,30 

Intervista in collegamento Skype con il Prof. Oriano Mecarelli, Past President LICE, in occasione 

Giornata Internazionale Epilessia 2024, a cura di Eleonora Fioretti. 
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Link: Puntata del 11/02/2024 ore 08:00 | Tg1 Medicina, Rubrica di Rainews 
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https://www.raiplay.it/video/2024/02/Elisir---Puntata-del-12022024-4f05313c-286b-44c7-8cb4-

378af5b3f951.html  

 

In occasione della Giornata Internazionale dell’Epilessia 2024, intervista in studio al Prof. Oriano 

Mecarelli, past president LICE, con Michele Mirabella 
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Link: Giornata Internazionale dell’Epilessia | Obiettivo salute | con Nicoletta Carbone | Radio 24 

(ilsole24ore.com) 

Intervista radiofonica, in occasione della Giornata Internazionale dell’Epilessia, svoltasi ieri 12 febbraio, alla 

Dott.ssa Laura Tassi, Presidente LICE- Lega Italiana Contro l’Epilessia e neurologo presso il Centro di 

Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson “Claudio Munari” del Niguarda, Milano. 
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Epilessia,panchine viola e matine' e al cinema contro i pregiudizi 
20240212 20629 

ZCZC2708/SX4 

Salute 

R CRO  QBKN 

Epilessia,panchine viola e matine' e al cinema contro i pregiudizi 

Al via le nuove campagne Lice e Fondazione Lice 

   (ANSA) - ROMA, 12 FEB - Diffondere una corretta conoscenza 

della patologia e scardinare i tabu'  che gravano sulla percezione 

di chi ne soffre. E' questo l'obiettivo  della Lega Italiana 

Contro l'Epilessia - Lice e la Fondazione Lice, che hanno 

presentato oggi a Roma due iniziative in occasione della 

Giornata Internazionale Dell'Epilessia: 'Epilessia al cinema: 

racconti di storie reali. Incontri con le scuole' e 'Metti in 

panchina l'Epilessia'. 

   La prima campagna, prevista in dieci citta'  in collaborazione 

con Anec, Associazione Nazionale Esercenti Cinema, e'  dedicata 

agli studenti di istituti secondari che parteciperanno alle 

Matine' e al Cinema e intende sensibilizzare e informare i piu' 

giovani attraverso un percorso di educazione, grazie alla 

diffusione del cortometraggio 'Fuori dall'acqua' prodotto lo 

scorso anno, in collaborazione con Giffoni Film Festival e alla 

proiezione del docufilm Lice 'Dissonanze'. La seconda, 'Metti in 

panchina l'Epilessia', vedra'  l'installazione di panchine viola, 

il colore della lotta all'Epilessia,  nelle principali citta' 

d'Italia (giardini rionali, parchi, viali e all'interno degli 

ospedali), con la collaborazione della Fondazione Big Bench 

Community Project del designer statunitense Christopher Edward 

Bangle. "Siamo orgogliosi di annunciare la Campagna 2024 - 

spiega Laura Tassi, presidente Lice e neurologo presso il Centro 

di Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson Claudio Munari del 

Niguarda, Milano - Quest'anno vogliamo ribadire il nostro 

impegno contro lo stigma sociale nei confronti delle persone con 

epilessia rivolgendoci ancora una volta ai giovani, invitandoli 

a non arrendersi alla propria condizione per affrontare la vita 

con coraggio, ad ogni eta' ". Ogni anno in Italia si verificano 86 

nuovi casi: e'  una malattia "molto impattante a livello sociale 

ma poco conosciuta e fonte di discriminazione - sottolinea 

Oriano Mecarelli, Past President Lice - Sara'  una grande emozione 

poter riconoscere in tante citta'  d'Italia le panchine viola 

dedicate all'epilessia". (ANSA). 

 

     YMD-CR 

12-FEB-24 14:40 NNNN 
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   Annuncio GIORNATA INTERNAZIONALE DELL’EPILESSIA 

 

 

 

 

 

 

Passaggio locandina nel corso di 

“La Vita in diretta” – 13 FEBBRAIO, ore 17.05 

 

 

                                                                                                                                                 Estrazione:13/02/2024 ore 17.05  
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   Annuncio GIORNATA INTERNAZIONALE DELL’EPILESSIA 

 

 

 

 

 

 

Passaggio locandina nel corso di 

“Affari Tuoi” – 13 FEBBRAIO, ore 21.10 

 

 

                                                                                                                                                 Estrazione:13/02/2024 ore 21.10  
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   Annuncio GIORNATA INTERNAZIONALE DELL’EPILESSIA 

 

 

 

 

 

 

Passaggio locandina nel corso di 

“Chi l’ha visto” – 14 FEBBRAIO, ore 22.50 

 

 

                                                                                                                                                 Estrazione:14/02/2024 ore 22.50  
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Link: https://www.raiplaysound.it/audio/2024/02/Radio3-Scienza-del-13022024-734db9d3-9b93-

4b02-bb6c-acf1a279475e.html  

 
All’introduzione e dal minuto 10.33 

 

 

In occasione della Giornata Internazionale dell’Epilessia 2024, intervista a Carlo Andrea Galimberti 

Vice-Presidente LICE, per un approfondimento in diretta su RAI Radio 3 Scienza, a cura di Roberta 

Fulci.  

 

Con 50 milioni di persone che ne soffrono in tutto il mondo, l'epilessia è il disturbo neurologico più 

diffuso su scala globale che tocca adulti e adolescenti. In Italia sono circa 50.000 ragazzi tra i 10 e i 

25 anni che soffrono di epilessia. Fortunatamente, se la diagnosi è tempestiva e le cure adeguate, 

nel 70% dei casi è possibile vivere senza crisi epilettiche. Come si arriva a una diagnosi di epilessia? 

Quali sono le difficoltà nell'affrontare una diagnosi di epilessia in età adolescenziale? Che cure 

abbiamo a disposizione oggi? Risponde Carlo Andrea Galimberti, vicepresidente della Lega Italiana 

contro l'Epilessia (LICE) e responsabile del Centro per lo studio e la cura dell'epilessia, dell'IRCCS 

Fondazione Mondino di Pavia. 
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Link: https://www.vaticannews.va/it/podcast/rvi-programmi/indovina-chi-viene-a-

pranzo/2024/02/indovina-chi-viene-a-pranzo-seconda-parte-13-02-2024.html 

 
dal min 1.29 al min 9.05 

 

 

In occasione della Giornata Internazionale dell’Epilessia 2024, intervista a Carlo Andrea Galimberti 

Vice-Presidente LICE, per un approfondimento in diretta su Radio Vaticana nella trasmissione 

“Indovina chi viene a pranzo” a cura di Lucas Duran. 

 

In occasione della Giornata Internazionale dell’Epilessia, svoltasi il 12 febbraio, la Lega Italiana 

Contro l’Epilessia LICE e Fondazione LICE, hanno presentato o le due iniziative della Campagna di 

awareness 2024: “Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole” e “Metti in 

panchina l’Epilessia”, entrambe di ampio respiro, affinché i riflettori rimangano accesi, non solo 

durante questa importante ricorrenza, ma anche nel lungo termine. 
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Link: https://www.youtube.com/watch?v=Aabdh6zpOYw  

 

13 febbraio 2024 

In occasione della Giornata Internazionale Epilessia 2024, il servizio per LICE andato in onda su 

Pianeta Salute 2.0, per la trasmissione La Voce del Paziente, a cura di Monica Di Leandro. 

Interviste a: Laura Tassi, Presidente LICE; Oriano Mecarelli, Past President LICE; Chris Bangle, 

Presidente Fondazione Big Bench Community Project; Tiziana Biolghini, Consigliera con Delega 

Politiche Sociali, Città Metropolitana di Roma; Ivan Di Schiena, Head of Patient Access and External 

Engagement Italy UCB Pharma; Simone Gialdini, Direttore Generale ANEC; Joao Carelli, General 

Manager Italy, Jazz Pharmaceuticals; Michela Procaccini, Medical Director, Angelini Pharma Italia 
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Network nazionale del digitale terrestre 

con passaggio satellitare lunedì alle 19 su Sky 821 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

____________www.Retenews2puntozero.it__________ 

Elenco Emittenti che diffondono le nostre trasmissioni, 

suddivise per regione 
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PIEMONTE 
 

Lunedì 
ore 19:00 

 

 
DTT: 

 

Lcn 12 Rete 7 

 

 

Lcn 17 Telestudio  

 

 

Lcn 66 Capri Television 

 

 
Lcn 72 VideoNord 

 

 

Lcn 86 Video Novara  
 

 

Lcn  87 Teleritmo  
 

 

Lcn 88 Quintarete 

 

 

Lcn 96 Cafè TV  

 

 

Lcn 97 
Lcn 187 
Lcn 814 

SuperTV   

 

 
Lcn 122 ReteCapri  

 

 

Lcn 149 Capri Casinò  

 

 

Lcn 247 Capri Fashion  

 

 

Lcn 290 TeleGenova  
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VAL D’AOSTA 
 

Lunedì 
ore 19:00 

 

 
DTT:  

 

Lcn 11 Rete 7 

 

 

Lcn 66 Capri Television 

 

 

Lcn 91 
Lcn 116 
Lcn 814 

SuperTV  

 

 
Lcn 96 Cafè TV  

 

 
Lcn 122 ReteCapri 

 

 

Lcn 149 Capri Casinò 

 

 

Lcn 247 Capri Fashion 

 

 

Lcn 630 
 

Video Novara 
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LOMBARDIA 
 

Lunedì 
ore 19:00 

 

  
  

DTT: 

 

Lcn 12 
Lcn 193 

UnicaTV 

 

 
Lcn 88 

SuperSix 
Lombardia TV Sport 

 

 

Lcn 92 
Lcn 286 
Lcn 592 

SuperTV  

 

 
Lcn 96 Cafè TV  

 

 
Lcn 122 ReteCapri 

 

 

Lcn 149 Capri Casinò 

 

 

Lcn 172 
Lcn 695 

Tele Sondrio News 

 

 

Lcn 247 Capri Fashion 

  
  

 

 
Lcn 185 Video Novara 

 

 

Lcn 247 Capri Fashion 

 

 
Lcn 605 Teleritmo 

 

 WebTV 

Orobie Web TV 
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VENETO 
 

Lunedì 
ore 19:00 

 

 
DTT: 

 

Lcn 18 Telesanterno 

 

 

Lcn 19 Televenezia  

 

 

Lcn 31 Televeneto 

 

 

Lcn 41 Telepordenone 

 

 

Lcn 77 Tele Antenna Trieste 

 

 

Lcn 95 
Lcn 666 

Cafè TV  

 

 

Lcn 115 SuperTV  

 

 
Lcn 122 ReteCapri 

 

 

Lcn 149 Capri Casinò 

 

 

Lcn 210 DiTV 

 

 

Lcn 247 Capri Fashion 
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FRIULI V.GIULIA 
 

Lunedì 
ore 19:00 

 

 
DTT: 

 

Lcn 41 Telepordenone  

 

 

Lcn 72 Televenezia  

 

 

Lcn 77 Tele Antenna Trieste 

 

 

Lcn 87 
Lcn 188 
Lcn 587 

TVM 

 

 

Lcn 88 
Lcn 588 

Canale 6 

 

 

Lcn 89 
Lcn 90 
Lcn 91 

RAN RV 

 

 

Lcn 95 
Lcn 213 

Cafè TV  

 

 
Lcn 122 ReteCapri 

 

 

Lcn 149 Capri Casinò 

 

 

Lcn 247 Capri Fashion 

 

 

Lcn 699 Super Six 

 

 
 

Lcn 814 SuperTV  
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TRENTINO AA 
 

Lunedì 
ore 19:00 

 

DTT: 
 

Lcn 122 ReteCapri 
 

 

Lcn 149 Capri Casinò 

 

 

Lcn 247 Capri Fashion 
 

 
Lcn 274 Cafè TV  

    

 

LIGURIA 
 

Lunedì 
ore 19:00 

 

DTT: 

 

Lcn 18 
Lcn 111 

TeleGenova 

 

 

Lcn 97 Teleriviera 

 

 

Lcn 119 SuperTV  

 

 
Lcn 122 ReteCapri 

 

 

Lcn 149 Capri Casinò 

 

 
Lcn 192 Cafè TV  

 

 

Lcn 247 Capri Fashion 
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E. ROMAGNA 
 

Lunedì 
ore 19:00 

 

 
DTT: 

 

Lcn 18 Telesanterno 

 

 

Lcn 90 DiTV 

 

 

Lcn 115 SuperTV  

 

 
Lcn 122 ReteCapri 

 

 

Lcn 149 Capri Casinò 

 

 

Lcn 247 Capri Fashion 
 

 

Lcn 273 
Lcn 682 

Cafè TV  

 

 

WebTV  One TV Emilia 
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TOSCANA 
 

Lunedì 
ore 19:00 

 

 
DTT: 

 

Lcn 10 Teletruria 
 

 

Lcn 102 Teletruria 2   

 

 
Lcn 86 Teleregione Toscana 

 

 

Lcn 87 Tele Camaiore  

 

 
Lcn 122 ReteCapri 

 

 

Lcn 149 Capri Casinò 

 

 

Lcn 171 
TVR Autovox 
Teleitalia 41 

 

 
Lcn 218 Teleriviera 

 

 

Lcn 247 Capri Fashion 

 

 
Lcn 674 TeleElba 

 

 

webTV ReteMia 
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UMBRIA 
 

Lunedì 
ore 19:00 

 

 
DTT: 

 

Lcn 10 
Lcn 102 

Teletruria 
 
Teletruria 2 

 

 

 
Lcn 16 Tele 2000 

 

 

 

Lcn 18 
Radio Telediffusioni 
Umbre Aquesio  

 

 
Lcn 122 ReteCapri 

 

 

 

Lcn 149 Capri Casinò 

 

 

 

Lcn 171 
TVR Autovox 
Teleitalia 41 

 

 

Lcn 247 Capri Fashion 

 

 

Lcn 665 
Lcn 666 

TeleRadio Leo 

 

MARCHE 
 

Lunedì 
ore 19:00 

 

 
DTT: 

 

Lcn 12 Telemax 

 

 

Lcn 90 DiTV 

 

 
Lcn 122 ReteCapri 

 

 

Lcn 149 Capri Casinò 

 

 

Lcn 247 Capri Fashion 

 

 
Lcn 291 Cafè TV  
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ABRUZZO 
 

Lunedì 
ore 19:00 

 

 
DTT: 

 

Lcn 12 Telemax 

 

 

Lcn 15 Teleponte 

 

 

Lcn 16 
Lcn 661 

Teleuniverso 

 

 

Lcn 115 R115 

 

 
Lcn 122 ReteCapri 

 

 

Lcn 149 Capri Casinò 

 

 

 
 

Lcn 247 Capri Fashion 

 

 

Lcn 634 Super J 

  
  

  
  

BASILICATA 
 

Lunedì 
ore 19:00 

 

  
 

DTT: 

 

Lcn 92 Retesei 

 

 
Lcn 122 ReteCapri 

 

 

Lcn 149 Capri Casinò 

 

 

Lcn 190 LucaniaTV 

 

 

Lcn 247 Capri Fashion 
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LAZIO 
 

Lunedì 
ore 19:00 

 

 
DTT: 

 

Lcn 12 
Lcn 512 

Lazio TV 

 

 

Lcn 14 
Lcn 114 
Lcn 294 
Lcn 514 
Lcn 647 

Supernova  

 

 

Lcn 17 
Lcn 517 

Gold TV  

 

 
Lcn 71 Roma 71 

 

 

Lcn 95 
Lcn 814 

SuperTV  

 

 
Lcn 96 Cafè TV  

 

 

Lcn 112 
Lcn 292 
Lcn 298 

Canale Zero 

 

 

Lcn 115 Telepontina 

 

 
Lcn 122 ReteCapri 

 

 

Lcn 149 Capri Casinò 

 

 

Lcn 171 
TVR Autovox 
Teleitalia 41 

 

 

Lcn 172 TS 2000 

 

 

Lcn 173 
Lcn 193 

Amici TV 

 

 

Lcn 247 Capri Fashion 

 

 

Lcn 288 Tele Pontina 

 

 
Lcn 656 Supernova4 

 

 

Lcn 665 
Lcn 666 

TeleRadio Leo 
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CAMPANIA 
 

Lunedì 
ore 19:00 

 

 
DTT: 

 

Lcn 11 
Lcn 19 
Lcn 76 

Telecapri 

 

 

Lcn 32 Televomero 

 

 
Lcn 43 CDS 

 

 
Lcn 61 TV Oggi Salerno 

 

 

Lcn 66 Capri Television 

 

 
 

Lcn 74 Telecaprinews TCN 

 

 

Lcn 89 
Lcn 273 

TeleIschia 

 

 

Lcn 92 Retesei 

 

 
Lcn 122 ReteCapri 

 

 

Lcn 149 Capri Casinò 

 

 

Lcn 247 Capri Fashion 

 

 

Lcn 634 Telelaser 

 

 

Lcn 663 Sud TV 

 

 webTV TG You 24 Channel 
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CALABRIA 
 

Lunedì 
ore 19:00 

 

 
DTT: 

 

Lcn 12 RTI Calabria  

 

 

Lcn 85 Telemia 

 

 

Lcn 92 Tele Libera Cassano 

 

 
Lcn 122 ReteCapri 

 

 

Lcn 149 Capri Casinò 

 

 

Lcn 247 Capri Fashion 
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PUGLIA 
 

Lunedì 
ore 19:00 

 

 
DTT:  

Lcn 16 TRM 

 

 
Lcn 17 Tele Sveva 

 

 
Lcn 72 Teleblu Foggia 

 

 

Lcn 76 Telecapri 

 

 

Lcn 85 
Tele Radio Città 
Bianca 

 
 Lcn 93 ManfredoniaTV 

 

 

Lcn 95 RTM 

 

 

Lcn 122 ReteCapri 

 

 

Lcn 149 Capri Casinò 

 

 

Lcn 247 Capri Fashion 
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SICILIA 
 

Lunedì 
ore 19:00 

 

DTT: 

 

Lcn 93 Videosicilia 

 

 

Lcn 94 Canale 46 

 

 
Lcn 95 Teleradio Studio 98 

 

 

Lcn 96 AgrigentoTV 

 

 

Lcn 115 
Etna Espresso 
Channel 

 

 
Lcn 122 ReteCapri 

 

 

Lcn 149 Capri Casinò 

 

 

Lcn 190 Tele 8 

 

 

Lcn 217 Telestar 

 

 

Lcn 247 Capri Fashion 

 

 
Lcn 272 TV Acicastello 

 

 

Lcn 297 Telecomiso-Free TV 

 

 

Lcn 686 Tele Eubea 
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13 febbraio 2024 

https://www.raiplaysound.it/audio/2024/02/Sabina-Style-del-13022024-084c5ae9-685e-4cc2-b3bd-

972ab51fdec2.html  - all’introduzione e dal min. 18.14 alla fine 

 

 

In occasione della Giornata Internazionale dell’Epilessia 2024, intervista su RAI Isoradio al Prof. 

Oriano Mecarelli sulle Campagne LICE 2024 “Metti in panchina l’Epilessia” e “Epilessia al cinema” 

per la trasmissione Sabina Style a cura di Sabina Stilo. 
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Link: Lotta all'Epilessia, Jazz Pharmaceuticals sostiene la campagna di (pharmastar.it) 

Lotta all'Epilessia, Jazz Pharmaceuticals sostiene la 

campagna di LICE e Fondazione LICE 

• dr. Joao Carelli 

Anche quest'anno in occasione della Giornata Internazionale dell'Epilessia, Jazz Pharmaceuticals è al 
fianco della LICE e della Fondazione LICE con il supporto non condizionante alle campagne di 
sensibilizzazione "Metti in panchina l'Epilessia" e "Epilessia al cinema" con le matinée per le scuole. 
Parliamo di questo supporto e dei progetti nella ricerca di soluzioni innovative nell'ambito dell'Epilessia 
con Joao Carelli, General Manager Italia di Jazz Pharmaceuticals. 
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Link: Epilessia, impegno di UCB nella ricerca e nel supportare incondizi (pharmastar.it) 

 

Epilessia, impegno di UCB nella ricerca e nel supportare 

incondizionatamente LICE e Fondazione LICE 

• dott. Ivan Di Schiena 

Nella lotta all'epilessia è' importante fare squadra come stanno facendo LICE e Fondazione LICE con 
iniziative per sensibilizzare l'opinione pubblica e soprattutto i giovani. UCB da oltre 30 anni è impegnata 
nella ricerca di soluzioni terapeutiche per le persone con epilessia e nel supportare in maniera non 
condizionante le campagne di LICE. Ne parliamo con il dott. Ivan Di Schiena , Head of Patient Access and 
External Engagement Italy UCB Pharma. 
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Link: Epilessia al cinema e in panchina: la Campagna di awareness 2024 d (pharmastar.it) 

  

 

 

Epilessia al cinema e in panchina: la Campagna di 

awareness 2024 di LICE e Fondazione LICE 

• prof. Oriano Mecarelli 

In occasione della Giornata Internazionale dell'Epilessia, la Lega Italiana Contro l'Epilessia - LICE e la 
Fondazione LICE, hanno presentato oggi in Conferenza Stampa davanti a una platea di giornalisti e 
Istituzioni, le due iniziative della Campagna di awareness 2024: "Epilessia al cinema: racconti di storie 
reali. Incontri con le scuole" e "Metti in panchina l'Epilessia", entrambe di ampio respiro, affinché i 
riflettori rimangano accesi, non solo durante questa importante ricorrenza, ma anche nel lungo termine. 
Ne parliamo con il prof. Oriano Mecarelli, past president LICE. 

 

 

La proprietÃ
  intellettuale Ã

¨ riconducibile alla fonte specificata in testa alla pagina. Il ritaglio stam
pa Ã

¨ da intendersi per uso privato
15/02/2024

Pharmastar.it

752

54LICE -  Rassegna Stampa 01/01/2024 - 30/04/2024



 

Link: Epilessia, Angelini Pharma Italia affianca LICE e Fondazione LICE (pharmastar.it) 

  

 

 

Epilessia, Angelini Pharma Italia affianca LICE e 

Fondazione LICE nel sensibilizzare e informare 

• dott.ssa Michela Procaccini 

E' importante sensibilizzare e informare la popolazione generale e in modo particolare i più giovani 
attraverso un percorso di educazione in grado di coinvolgere le scuole e i loro studenti. E' l'obiettivo della 
nuova campagna di awarness di LICE e Fondazione LICE che come ogni anno nella giornata 
internazionale dell'epilessia ha visto anche illuminati di viola i principali monumenti italiani grazie al 
contributo non condizionante di Angelini Pharma. Parliamo dell'importante supporto delle aziende del 
farmaco nel supportate incondizionatamente compagne contro lo stigma con la dott.ssa Michela 
Procaccini, Medical Director Angelini Pharma Italia. 
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Link: Epilessia, importanza di una diagnosi corretta per indirizzare meg (pharmastar.it) 

 

Epilessia, importanza di una diagnosi corretta per indirizzare 

meglio la terapia 

• dott.ssa Laura Tassi 

Il 12 febbraio si è celebrata la Giornata Internazionale dell'Epilessia. Abbiamo fatto chiarezza sulle 
epilessie, perchè esistono forme differenti, e sull'importanza di una diagnosi corretta per indirizzare 
meglio in trattamento con la dott.ssa Laura Tassi, presidente LICE (Lega italiana contro Epilessia) 
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Link: https://www.rainews.it/tgr/campania/notiziari/video/2024/02/Buongiorno-Regione-Campania-del-

20022024-7ba33946-aa21-4a7c-b7c9-74c94e21e4f7.html 

 

Intervista all’interno di buongiorno Regione- Tgr Rai Campania, alla Prof.ssa Leonilda Bilo, Professore 

Associato presso la Scuola di Medicina e Chirurgia dell'Ateneo Federico II e sono Responsabile della UOSD 

Centro per  l 'Epilessia dell AOU Federico II  - Centro  di riferimento della Campania e coordinatrice 

Campania LICE, per parlare della campagna LICE (Lega Italiana Contro l’Epilessia) EPILESSIA AL CINEMA: 

RACCONTI DI STORIE REALI. INCONTRI CON LE SCUOLE, che si terrà domani 21 febbraio, al Cinema America 

Hall (Sala 1), Via Tito Angelini 21, Napoli. 

Gli studenti delle scuole secondarie superiori delle scuole aderenti di Napoli, vedranno in anteprima il corto 

metraggio “Fuori dall’acqua” e un estratto del docufilm “Dissonanze”, per sensibilizzare sul tema Epilessia. 
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Link: https://www.emmecom.media/2024/02/20/salute-societa-tv-n-24-3/  

          Dal minuto 2:41 

20 febbraio 2024 

In occasione della Giornata Internazionale Epilessia 2024, il servizio per LICE andato in onda su 

Salute & Società TV n. 24, a cura di Antonella Pitrelli. 

Interviste a: Laura Tassi, Presidente LICE; Ivan Di Schiena, Head of Patient Access and External 

Engagement Italy UCB Pharma; Michela Procaccini, Medical Director, Angelini Pharma Italia; Joao 

Carelli, General Manager Italy, Jazz Pharmaceuticals. 
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Emittenti 
TELEVISIONI 

 
NORD ITALIA 
Café 24 

Lombardia, LCN 112; Veneto, LCN 85 
TRENTINO ALTO ADIGE 
RTTR 

Tutto il Trentino; LCN 11 
FRIULI VENEZIA GIULIA 
Tele Mare 

Gorizia e Slovenia; LCN 18 
LOMBARDIA 
One TV nbc 

Alto Milanese; LCN 79 
È Live Brescia.TV 

Provincia di Brescia, LCN 16; province di Bergamo, Brescia, Mantova, LCN 197 
Tele Monteneve 

Livigno, Bormio, S. Caterina, Valdidentro, Valdisotto e l’intera Valtellina; LCN 111 
PIEMONTE 
Telecupole 

Piemonte, LCN 11; Liguria, LCN 78; SKY 824 
 
TOSCANA 
Antenna 3 

Provincie di Massa Carrara e La Spezia; LCN 99 
Tele Camaiore 

Tutta la Versilia; LCN 89 
Teletruria 

Toscana, LCN 16; Umbria, LCN 80 
EMILIA ROMAGNA 
DI-TV 

Tutta la regione; LCN 80 
RTA – Videotaro 

Provincia di Parma, Val di Taro; LCN 89 
UMBRIA 
RTUA 

Tutta la regione; LCN 17 
MARCHE 
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Tele 2000 

Tutta la Regione; LCN 18 
LAZIO 
Trl 

Tutta la Regione; LCN 80 
Trc Telecivitavecchia 

Civitavecchia; LCN 99 
ABRUZZO 
laQtv 

Tutta la regione; LCN 12 
CAMPANIA 
Media Tv 

Province di Avellino, Benevento e Caserta; LCN 82 
 
Video Nola 

Tutta la Campania; LCN 94 
BASILICATA 
TRM 

Tutta la Basilicata; LCN 16 
PUGLIA 
Canale 7 

Monopoli, Polignano a Mare, Fasano, nord brindisino, Alberobello, Putignano, Castellana e 

Noci. Bari e hinterland; LCN 78 
 
Amica 9 

Bari e Foggia; LCN 91 
 
Canale 2 Radio-TV 

Altamura, Matera, Gravina, Santeramo e parte della Basilicata; LCN 90 
 
CALABRIA 
Soverato Uno Tv 

Fascia jonica calabrese; LCN 96 
 
SICILIA 
Radio Monte Kronio 

Provincia di Agrigento; LCN 80 
 
Tele Eubea 

Calatino e circondario 
 
Televallo 

Provincia di Trapani; LCN 115 
Tele Pegaso 

Caltagirone, tutta la regione; LCN 812 
SARDEGNA 
 
Catalan Tv 

Tutta la Sardegna; LCN 15 
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Super TV 

Oristano e provincia; LCN 77 
 
TeleSardegna 

Tutta la Sardegna; LCN 13 
WEB TV 

Tgyou24.it 

Canale 6 

  

RADIO 

 
LOMBARDIA 
Radio Voghera 

Provincia di Pavia 
 
CiaoComo 

Como e Provincia 
 
Rci Radio 

Lecco 
 
Radio Stella 

Porlezza e Valli, centro Lago di Como, Ramo di Lecco, Alto Lago e bassa Valtellina 
 
Radio Punto 

Altomilanese, provincia nordovest di Milano, provincia di Varese 
 
Radio BlaBla Network 

Webradio 
TRENTINO ALTO ADIGE 
Radio Primiero 

Trentino orientale 
 
Radio Digi-one 

Trentino occidentale e bellunese 
VENETO 
Radio Conegliano 

Provincia di Treviso 
 
La Voce di Venezia 

Venezia e provincia 
 
Radio San Donà 

Basso Piave 
 
Radio Più 

provincia di Belluno 
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Radio San Bonifacio 

Provincie di Verona, Vicenza, Padova, Mantova, Rovigo 
PIEMONTE 
Radio Blitz 99.9 

Torino e Hinterland 
 
Primaradio 

Provincie di Asti, Cuneo, Torino, Biella e parte della provincia di Alessandria 
LIGURIA 
Radio Azzurra 

Genova e Hinterland 
 
Astroradio 

La Spezia e Provincia 
EMILIA ROMAGNA 
Radio Dimensione Musica 

Appennino 
RVS FM 105.300 

Bologna 
TOSCANA 
Radio Star 

Lucca e Garfagnana 
 
RBC 

provincia di Grosseto 
 
Radio Diffusione Pistoia 

Provincia di Pistoia 
 
Radio Onda Blu 

Province di Arezzo, Siena, Grossetto e Firenze 
MARCHE 
 
Radio Esmeralda 

Pesaro, Fossombrone, Valle del Metauro, Marotta e valle del Cesano, Senigallia e Vallata 

del Misa, tutta la costa fino ad Ancona 
 
Radio Studio 7 

Macerata, web e digitale terrestre 
LAZIO 
Spazio Radio 

Roma e provincia 
R.D.V.S. 

Latina e provincia, Zona sud provincia di Roma 
 
RadioMondo 

Rieti e provincia 
 
Radio Nettuno 

Anzio, Nettuno 
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Radio Gioventù inBlu 

Provincia di Frosinone 
 
Radio Omega Sound 

Castelli Romani, Agro Pontino, Litorale Romano 
 
Idea Radio 

Civitavecchia, Tarquinia, Montalto, Orbetello, Albinia, Pescia Romana 
 
Radio Monte Altino 

Formia, Gaeta, Minturno, Castelforte, SS. Cosma e Damiano 
 
Radio Monte Giove 

Terracina 
Tele Radio Tirreno Centrale 

Sud pontino, nord casertano e frusinate 
Radio Gamma Stereo 
ABRUZZO 
Radio Studio A 

Pescara 
 
Radio Magic Stereo 

Conca del Fucino e Provincia dell’Aquila 
Radio Abruzzo Marche 

Ascoli Piceno e Provincia, Teramo e Provincia 
MOLISE 
T.R.T. Tele Radio Termoli 

Basso Molise 
CAMPANIA 
Radio Ufita 

Avellino, Benevento 
 
Radio Monte Albino 

Agro Sarnese Nocerino, paesi Vesuviani, Provincie di Napoli e Salerno 
 
MonteRadio 

Vallo di Diano, Golfo di Policastro, Valle del Tanagro 
 
Radio Club California 

Web Radio 
 
Radio Prima Rete 

Provincia di Caserta 
PUGLIA 
Radio Rama 

Provincie di Taranto e Brindisi 
 
Radio Nova 97 

Foggia e Provincia 
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Radio Elle 

Provincia di Lecce 
 
OndaRadio 

Gargano 
 
Radio Idea 

Molfetta e Provincia di Bari 
Radio Deltauno 

Taranto e Provincia 
Radio Andromeda 

Mola di Bari – Polignano a Mare – Monopoli – Torre a Mare e Sud-Est barese 
BASILICATA 
Radio New Sound 

Vulture e Alto Bradano 
 
Radio Carina 

Provincia di Potenza 
CALABRIA 
Radio Valentina 

Soverato, Catanzaro 
 
Radio Gioiosa Marina 

Costa Jonica reggina e Costa Tirrenica 
 
Cometa Radio 

Cosenza e Hinterland, Crotone e Hinterland, Costa Ionica 
 
Radio Isolachenonc’è 

Provincia di Crotone e fascia jonica 
 
Radio Gabbiano Verde 

Nicotera 
SICILIA 
Radio Show 

Palermo e Provincia 
 
Radio Onda Due 

Caltanisetta e Hinterland 
 
Radio Amica 

Provincia di Agrigento 
 
Radio Donna 

Milazzo, Messina Tirrenica 
 
Radio Venere 

Miletello in Val di Catania 
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Radio Fly 

Licata 
 
Studio 3 Radio 

Provincia di Catania 
Radio CL1 

Caltanissetta 
 
R. B. Stereo Sound 

Costa provinciale di Palermo da Cefalù a Bagheria 
SARDEGNA 
Radio Nostalgia 

Cagliari e Provincia 
 
Radio In 

Provincia di Carbonia-Iglesias 
RNC Radio Nuoro Centrale 

Nuoro e Provincia 
 
Radio Zero 

Sassari e Hinterland 
 
Radio Stella 

Tortolì e Provincia dell’Ogliastra 
 
Radio Sardinia 

Provincia del Medio Campidano 
 
Unica Radio 

Web radio dell’Università di Cagliari 
SVIZZERA 
Radio Onyx 

Canton Ticino 
AUSTRALIA 
Radio North West fm 98.9 

Melbourne 
TAILANDIA 
Capital Radio 93.5 FM 

Tailandia 
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8 DOMENICA
25 FEBBRAIO 2024

www.casoriadue.it
VISITA IL NOSTRO SITO

E’ un invito, un monito, una preghiera, 
una speranza quella che Irma Ruggiero, 
disegnatrice e artista campana di fama 
ormai internazionale, ha voluto inserire 
come titolo della locandina da lei rea-
lizzata, e generosamente donata, con la 
quale si è pubblicizzato l’evento della 
Giornata internazionale dell’Epiles-
sia: “Metti in panchina l’epilessia”. 
Come ogni anno, infatti, in 130 Paesi del 
mondo, ogni secondo lunedì del mese di 
febbraio, ricorre questa giornata a so-
stegno di tutto ciò che circonda questo 
universo ancora a molti sconosciuto : a 
sostegno di chi ne soffre, innanzitutto, 
dei loro bisogni e necessità, ma anche 
dei ricercatori, medici, scienziati che ef-
fettuano studi e ricerche nella speranza 
di risultati, che possano favorire sempre 
di più, e sempre meglio, la quotidianità 
di chi vive la difficile condizione di que-
sta malattia, spesso farmaco-resistente. 
Napoli non si è fatta trovare imprepa-
rata e il convegno organizzato dall’As-
sociazione E.C.O. EPILESSIE CAM-
PANIA ODV, nella persona della 
Presidente, l’imprenditrice e giornalista 
napoletana Rossella Giaquinto, si è te-
nuto nella storica Antisala dei Baroni 
del MASCHIO ANGIOINO, maestosa 
fortezza della città partenopea assurta, 
per un giorno, a simbolo dei più fragili. 
Tanti i patrocini a sostegno dell’evento: 
Regione Campania, Comune di Napoli, 
Ministero dell’Istruzione e del Merito, 
Ateneo federiciano e LICE, la lega ita�
liana contro le epilessie, nonché società 
scientifica che si occupa di tuti gli aspet-
ti della malattia. Promotrice dell’evento 
è stata la Prof.ssa Leonilda Bilo, re-
sponsabile del centro di Epilessia di rife-
rimento regionale dell’A.O.U. Federico 
II  e della macroarea della LICE in Mo-
lise ed in Campania che ha incentrato il 
convegno seguendo due linee parallele 
: fornire alla platea informazioni sulla 
malattia, mettendone in risalto caratteri-
stiche e peculiarità, rispondere a doman-

de, dubbi, perplessità e, contemporane-
amente, esortando politica e istituzioni 
alla loro costante e massiccia collabora-
zione. Perché c’è forte bisogno di aiuto. 
Presente, a tal proposito, il Dr. Luigi 
Musto, Presidente della Commissione 
Consiliare delle Politiche Giovanili e 
del Lavoro del Comune di Napoli, che 
si è detto orgoglioso del lavoro porta-
to, strenuamente, avanti da tutte le parti 
coinvolte  e pronto a sostenere con qual-
siasi iniziativa la giornata dell’epilessia. 
Ma anche il Vicesindaco del Comune di 
Montesarchio, la Dott.ssa Morena Ce-
cere che ci ha tenuto particolarmente ad 
intervenire di persona per rappresentare 
la scesa in campo del comune beneven-
tano in favore della LICE e di quanti 
si impegnano nello svolgere attività di 
sensibilizzazione e di informazione. Al 
fianco dell’associazione, sempre  pre-
senti anche molti esponenti del LIONS 
CLUB CAPRI, con la Presidente Rita  
Colazza Gori.  Il convegno si è svolto 
nell’arco di tutta la mattinata, scandita 
da vari interventi ma anche da due fil-
mati: un docufilm ed un cortometraggio, 

entrambi aventi come attori protagonisti 
persone affette da epilessia e che mol-
to chiaramente, anche con grande verità 
di cronaca, hanno illustrato e spiegato 
la difficile condizione di chi vive que-
sta patologia. La storia di un uomo e di 
due giovani ragazzi che non solo devono 
lottare contro un male improvviso e mai 
prevedibile, ma anche contro le difficol-
tà di trovare una terapia adatta, contro  la 
paure che esso scatena e con una condi-
zione sociale che, in tanti casi, è ancora 
fatta di solitudine, stigmi e pregiudizi. 
Sono in molti a subire, a scuola o a la-
voro, atteggiamenti ancora molto discri-
minatori nei loro confronti, che possono 
portare ad un vero e proprio isolamento 
sociale. Fino a pochi anni, nell’imma-
ginario collettivo, l’epilessia era ancora 
vista come una malattia mentale.Si trat-
ta, invece, di una patologia neurologica, 
classificata tra le più gravi,  che colpisce 
persone di ogni età, indipendentemen-
te dal sesso. In Italia parliamo di circa 
500 mila persone di cui almeno un terzo 
presenta forme resistenti alla terapia far-
macologica; 50 mila solo in Campania.
Insomma, ci vuole la ricerca che mira 
alle cure e ai trattamenti sistemici più 
adatti ai vari casi ma anche sostegno, 
da ogni parte, affinchè possa migliorare 
la qualità della vita : attuare, con l’aiu-
to di specialisti del settore, psicologi, 
medici, figure medico-pedagogiche di 
grande competenza, sistemi che possa-
no aumentare la consapevolezza nelle 
scuole, tra i familiari,  tra le proprie ami-
cizie. Solo così potremmo sì, mettere in 
panchina l’epilessia, ma anche sederci 
comodi insieme a lei senza il timore di 
essere da soli. Il colore viola – simbolo 
dell’epilessia – ha illuminato i siti storici 
più importanti di Napoli, della Campa-
nia e d’Italia: una luce che, ci auguria-
mo, anno dopo anno, possa diventare 
faro  luminoso sulle cure e la ricerca.
La scienza è, e deve rimanere,  un diritto 
umano universale .

RITA GIAQUINTO

GIORNATA INTERNAZIONALE DELL’EPILESSIA
“METTI IN PANCHINA L’EPILESSIA”
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Astrazeneca scatta a Londra grazie al successo di un farmaco

anticancro
LINK: https://www.ilsole24ore.com/art/astrazeneca-scatta-borsa-londra-grazie-successo-un-farmaco-anticancro-AFAB74lC 

 Astrazeneca scatta a Londra
grazie al successo di un
f a r m a c o  a n t i c a n c r o I l
medicinale Tangrisso ha
rallentato la progressione
della malattia nei pazienti
con tumore polmonare
avanza to .  La  soc ie tà :
«Miglioramenti significativi
dal punto di vista clinico» di
Laura Bonadies 19 febbraio
2024 Ascolta la versione
audio dell'articolo (Il Sole
24 Ore Radiocor Plus) -
Acquisiti su Astrazeneca a
Londra, dove il titolo è
sostenuto dalla notizia che
il farmaco Tangrisso ha
rallentato la progressione
della malattia nei pazienti
con cancro po lmonare
avanzato .  Secondo  la
s o c i e t à  l o  s t ud i o  h a
m o s t r a t o  u n
«miglioramento significativo
dal punto di vista clinico»
per quei pazienti i l  cui
cancro non può essere
rimosso chirurgicamente.
Come sottolineato dall'a.d.,
Pascal Soriot, Astrazeneca
ha investito molto in questo
settore, anche attraverso
collaborazioni con aziende
come Da i i ch i  Sankyo .

Inoltre uno dei farmaci
o g g e t t o  d i  q u e s t a
partnership, Dato-DXd, è
stato accettato per una
revisione normativa negli
Stati Uniti. I risultati dello
studio «rappresentano un
grande progresso» per i
paz ient i ,  ha af fermato
Suresh Ramal ingam, i l
ricercatore principale dello
studio. Ramalingam ha
a f fe rmato  che  c i ò  ha
dimostrato come Tagrisso
potrebbe essere la prima
opzione terapeutica mirata
per i pazienti affetti dallo
stadio tre della malattia. I
dati dello studio saranno
presentati in un prossimo
incontro medico e condivisi
c o n  l e  a u t o r i t à  d i
regolamentazione. Tagrisso,
insieme alla chemioterapia,
è stato approvato dalla
F o o d  a n d  D r u g
Administration statunitense
il 16 febbraio, per il cancro
p o l m o n a r e  a v a n z a t o
Riproduzione riservata ©
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76 DIVA E DONNA  

...E QUELLE DI SIR 
ELTON PER ABUSO 

DI DROGHE E ALCOL

LE CRISI 
DI MELANIE 
GRIFFITH...
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OCCHIO
ALLA SALUTE

In Italia una persona su cento soffre di questa malat-
tia neurologica che può manifestarsi a qualsiasi età. 
Sintomi, cause e cure, a partire dai farmaci anticrisi

Epilessia: quando il 
cervello va in “corto”

I
l viola è il colore della lotta all’epilessia, quello che 
hanno anche le panchine posizionate nelle prin-
cipali città italiane, presso giardini rionali, parchi, 
viali, all’interno degli ospedali. Si tratta di “Metti in 

panchina l’epilessia”, la nuova campagna di sensibi-
lizzazione di LICE (Lega Italiana Contro l’Epilessia) e 
Fondazione LICE, pensata contro lo stigma sociale 
che subisce chi convive con questa malattia: una del-
le più diffuse patologie neurologiche croniche, carat-
terizzata dalla predisposizione all’insorgenza di crisi 
epilettiche. Si stima che nel mondo vivano almeno 50 
milioni di persone che ne sono affette, di cui 6 milioni 
in Europa e circa 600.000 in Italia.

Episodi isolati o in serie
La crisi epilettica è un evento provocato da una sca-
rica elettrica anomala che si genera all’interno della 
corteccia cerebrale. È definita focale quando inizia 
in una zona circoscritta del cervello da cui, in alcuni 
casi, può propagarsi ad altre aree cerebrali, o gene-
ralizzata, quando coinvolge fin dall’inizio entrambi gli 
emisferi cerebrali. Le crisi non sempre compor-
tano una compromissione della coscienza e si 
manifestano con sintomi diversi che esprimono 

il coinvolgimento dell’area cerebrale interessata dal-
la scarica, in relazione alla funzione cerebrale a essa 
correlata. L’esempio più classico di crisi epilet-
tica generalizzata è rappresentato dalla crisi 
tonico-clonica, in cui il soggetto perde coscienza 
all’improvviso, può emettere un urlo, cade a terra ir-
rigidito e successivamente presenta scosse in tutto 
il corpo. Le crisi possono essere isolate, ma anche ri-

DIAGNOSI E TERAPIE In 
alto, a ds., Melanie Griffith, 66 
anni, ha rivelato di avere sco-
perto di soffrire di epilessia 
dopo due gravi attacchi, 
«sempre nei momenti in cui 
sono stata estremamente 
stressata», e in un caso è per-
fino caduta dallo yacht su cui 
si trovava a Cannes: «Dopo mi 
hanno diagnosticato l’epiles-
sia. Nessuno mi aveva detto 
nulla per 20 anni o mi aveva 
prestato abbastanza attenzio-
ne per fare una diagnosi». A 
ds., sopra, sir Elton John, 77, 
ha sofferto di crisi epilettiche 
legate all’abuso di alcol e dro-
ghe. Più a ds., sopra, Harrison 
Ford, 81, con la figlia Georgia, 
33, avuta dalla seconda mo-
glie Melissa Mathison. L’attore 
ha rivelato che Georgia soffre 
di epilessia: ha avuto la prima 
crisi quando era piccola, ma 
allora la malattia non le era 
stata diagnosticata corretta-
mente; poi è stata curata con 
una terapia adeguata. A ds., 
in basso, una immagine di 
“Metti in panchina l’epilessia”, 
la nuova campagna di sensi-
bilizzazione di LICE (Lega 
Italiana Contro l’Epilessia) e 
Fondazione LICE.

Ecco alcuni suggerimenti su che cosa fare e sui comporta-
menti da evitare, se si assiste una persona colpita da crisi 
epilettica. Ricordandosi di mantenere la calma. 

1. Non tentare di aprire la bocca e non introdurvi nulla.
2. Non immobilizzare il soggetto in preda a convulsioni.
3. Non lasciare la persona, ma resta in sua compagnia finché 
non si riprende.
4. Posiziona sotto il capo qualcosa di morbido.
5. Chiama l’ambulanza: se la persona non soffre di epilessia; se 
la crisi dura più di 5 minuti; se dopo la crisi il recupero è lento; 
se ci sono crisi ripetute; se ci sono segni di traumi.  •

Indicazioni di primo intervento

di Luisa
Taliento

(Fonte:  Guida alle epilessie, www.lice.it)

ORIANO MECARELLI 
Epilettologo
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®RIPRODUZIONE RISERVATA

“ASSENZE” Sopra, il 
cantautore e rapper AKA 
7even, 23 anni, nome 
d’arte di Luca Marzano: 
nel 2007 è finito in coma 
per sette giorni a causa di 
una crisi epilettica causa-
ta da un virus che aveva 
attaccato il suo cervellet-
to. Sopra, a ds., la model-
la e attrice Randi Inger-
man, 56, anni fa ha sco-
perto di avere una rara 
forma di epilessia: «Pur-
troppo c’è una percentua-
le di persone resistenti ai 
farmaci per l’epilessia e io 
sono una di queste», ha 
raccontato.

...RANDY 
INGERMAN 
E’ SVENUTA 

AKA 7EVEN 
IN COMA PER 

SETTE GIORNI...

PER LA FIGLIA DI HARRISON 
È ARRIVATA LA GIUSTA DIAGNOSI
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petersi in serie, e hanno una durata variabile da pochi 
secondi a pochi minuti. «Per fare una diagnosi di epi-
lessia», spiega il professor Oriano Mecarelli, epiletto-
logo e past president LICE, «occorre generalmente 
che si siano verificate almeno due crisi in un interval-
lo di almeno 24 ore l’una dall’altra e che le crisi siano 
avvenute spontaneamente, cioè non siano state pro-
vocate da fattori specifici o da situazioni particolari. 
A volte, è possibile porre la diagnosi anche dopo una 
crisi singola, se la causa che l’ha provocata aumen-
ta di molto il rischio della ricorrenza. Alla compar-
sa delle crisi è fondamentale rivolgersi a Centri 
dedicati, al fine di evitare la diagnosi sbaglia-
ta, che in epilettologia ha un’incidenza notevole, fi-
no al 20-25%. Gli specialisti, infatti, sono in grado di 

interpretare i segni e i sintomi, che possono essere 
molto diversi da persona a persona, e prescrivere gli 
esami da eseguire, come, per esempio, elettro-
encefalogramma, risonanza magnetica, esami 
metabolici e genetici. Quest’ultima frontiera è la 
più importante perché lo studio del patrimonio ge-
netico permette di conoscere la causa e fare la dia-
gnosi». Siccome questa malattia si esprime in forme 
molto diverse è più corretto parlare di epilessie al plu-
rale, piuttosto che al singolare. «Alcune epilessie», 
prosegue lo specialista, «hanno cause genetiche, 
altre invece sono secondarie a lesioni cerebrali or-
mai rare in seguito a eventi che si possono verificare 
in gravidanza o durante il parto per sofferenza feta-
le, essere conseguenti a malformazioni del cervello, 
malattie infettive del sistema nervoso centrale (me-
ningiti, encefaliti), traumi cranici gravi (incidenti stra-
dali), tumori e ictus cerebrali, malformazioni dei vasi 
sanguigni cerebrali. Fattori esterni possono fa-
cilitare la comparsa delle crisi in soggetti pre-
disposti, come la carenza di sonno, l’abuso di 
alcol, l’utilizzo di droghe. Alcuni soggetti sono 
sensibili all’effetto di certi stimoli luminosi, sia natu-
rali - come il passaggio lungo un viale alberato, il ri-
flesso del sole sull’acqua o sulla neve -, sia artificiali 
- luci al neon, luci psichedeliche, schermi televisivi. 
Ma non sempre si riesce a identificare la causa, che 
talvolta resta sconosciuta. La malattia può com-
parire a tutte le età; i picchi maggiori di incidenza 
corrispondono comunque all’epoca neonatale/in-
fantile e alla terza età».

I trattamenti
«Il primo approccio alla cura dell’epilessia consiste 
nell’utilizzo di farmaci anticrisi», conclude il pro-
fessor Mecarelli. «Rispetto al passato, abbiamo una 
scelta molto ampia e i più recenti possiedono una 
buona efficacia e tollerabilità. I farmaci devono esse-
re sempre assunti quotidianamente, con rego-
larità, e permettono un controllo completo del-
le crisi in circa il 70% dei pazienti. Dopo almeno 
due anni di libertà dalle crisi può essere presa in con-
siderazione anche la riduzione e sospensione del trat-
tamento farmacologico, anche se non è esclusa una 
recidiva. In alcuni casi ben studiati è possibile inoltre 
ricorrere all’intervento neurochirurgico per aspor-
tare l’area cerebrale da cui si originano le crisi. Quan-
do questo è attuabile senza arrecare esiti neurologici, 
l’epilessia può andare incontro a risoluzione e i farma-
ci venire gradualmente sospesi. Per i pazienti che non 
rispondono ai farmaci e non possono neppure esse-
re trattati chirurgicamente, si può ricorrere a strate-
gie terapeutiche palliative, quali la stimolazione 
del nervo vago e la dieta chetogenica; quest’ulti-
ma è basata sull’assunzione di un’alta percentuale di 
grassi a scapito di carboidrati e proteine. Un regime 
alimentare particolare, da intraprendere sotto stret-
to controllo da parte di centri specializzati, che indu-
cendo un aumento dei corpi chetonici nel sangue ri-
duce l’eccitabilità neuronale».
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 Home / Benessere / Epilessia: oltre il 30% dei casi sono farmacoresistenti

Epilessia: oltre il 30% dei casi sono farmacoresistenti
 Redazione   9 Gennaio 2024   Benessere   20 Visite

Con oltre 60 milioni di persone colpite nel mondo, l’Epilessia è una delle malattie neurologiche più

diffuse, per questo l’Organizzazione Mondiale della Sanità ha riconosciuto l’Epilessia come una

malattia sociale.

Si stima che nei Paesi industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in Italia soffrono di Epilessia circa

600.000 persone, ben 6 milioni in Europa.

Colpisce oltre il 30% delle Persone con Epilessia e si manifesta con la persistenza di crisi quando

almeno due farmaci anti-crisi appropriati e ben tollerati sono stati sperimentati: è l’Epilessia

farmacoresistente che oggi si può trattare con diverse possibili soluzioni, dall’intervento chirurgico

che nella maggior parte dei casi è risolutivo, alla sperimentazione di farmaci innovativi e alle terapie

palliative (tecniche di neuromodulazione e dieta chetogenica).

Epilessia: il problema della farmacoresistenza
“Per farmacoresistente – spiega Laura Tassi, Presidente LICE e neurologo presso la Chirurgia

dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano – intendiamo una persona con Epilessia che

continua ad avere crisi pur avendo provato almeno due farmaci specifici per il suo tipo di

Epilessia, ben tollerati, somministrati alla massima dose possibile e per un adeguato periodo di tempo, in

monoterapia o in associazione con altri farmaci. Tale condizione non è definitiva né irreversibile. In

alcuni casi, infatti, può essere avviato un iter per un intervento chirurgico o, laddove questo non fosse

possibile, esistono terapie alternative che includono la stimolazione vagale, la Deep Brain Stimulation

o la dieta chetogenica”.

A volte si può riscontrare una

Epilessia: oltre il 30% dei casi sono farmacoresistenti

Translate »Translate »
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farmacoresistenza falsa o pseudo-

farmacoresistenza: “Casi come questi –

precisa Oriano Mecarelli, Past President LICE

– sono dovuti ad un’errata diagnosi di

Epilessia, a una scelta inadeguata del

farmaco e/o delle sue dosi, a una diagnosi

non corretta dal punto di vista sindromico, o

a una scarsa regolarità nell’assunzione della

terapia da parte del soggetto. Se non

chiarita, questa condizione può protrarsi

inopportunamente nel tempo e rendere difficoltosa la gestione della malattia, con accentuazione

dei suoi risvolti psicosociali negativi. È pertanto consigliabile che le persone con Epilessia, il cui

trattamento risulti difficoltoso, vengano valutate presso centri specializzati. Oggi abbiamo la

possibilità di ricorrere anche a nuove e innovative terapie con farmaci che possono ‘riaccendere’ la

speranza, o comunque ridurre la frequenza e l’entità delle crisi”.

Si stima, secondo i dati LICE, che almeno il 15-20% dei soggetti farmacoresistenti possa trovare

beneficio grazie a un intervento neurochirurgico specificamente mirato e circa il 70% dei pazienti

operati ottiene un ottimo risultato in termini di risoluzione delle crisi e, quindi, di qualità di vita.

La terapia chirurgica
La terapia chirurgica delle Epilessie consiste nella rimozione, quando è possibile senza indurre deficit

neurologici, della regione cerebrale responsabile delle crisi, definita Zona Epilettogena.

Tra i soggetti candidati all’intervento neurochirurgico, meno del 40% necessita di indagini più sofisticate

come l’impianto di elettrodi all’interno del cervello per registrare le crisi, procedura denominata

Stereo‑EEG.

I grandi progressi medici e strumentali consentono ormai di identificare la causa delle crisi in quasi il 90%

dei soggetti candidati ad un intervento; in oltre il 50% dei casi si tratta di una malformazione della

corteccia.

Le procedure chirurgiche presentano rischi molto bassi (intorno all’1%). Circa il 70% dei pazienti

operati ottiene un ottimo risultato con l’intervento: l’assenza di crisi consente di valutare in un secondo

tempo di ridurre e sospendere la terapia farmacologica.

“La libertà dalle crisi – interviene Carlo

Andrea Galimberti, Vice Presidente LICE e

Responsabile del Centro per lo Studio e la

Cura dell’Epilessia, IRCCS Fondazione

Mondino, Pavia – è probabilmente il fattore

più influente sulla qualità della vita di

una persona con epilessia: essa consente in

molti casi di recuperare l’autonomia

personale, l’idoneità alla guida di veicoli a

motore a un anno dall’intervento, e la

possibilità di lavorare o, nei casi pediatrici,

di frequentare la scuola, senza gli effetti cognitivi negativi dovuti alle crisi e, talvolta, alla terapia

farmacologica”.

Si calcola che in Italia almeno 7.000-8.000 pazienti potrebbero essere operati ogni anno per rimuovere

la zona cerebrale responsabile delle crisi epilettiche focali.

Tuttavia, a fronte di migliaia di soggetti candidati alla terapia chirurgica dell’Epilessia, ogni anno sono

effettuati in tutta Italia non più di 300 interventi neurochirurgici specifici.

Un ampliamento e potenziamento dei Centri per la Chirurgia dell’Epilessia potrebbe ridurre i tempi

di attesa per poter accedere alla terapia chirurgica.

Epilessia: soluzioni alternative
Per le persone con Epilessia farmacoresistente che non possono essere operate perché le crisi

trovano origine da più zone del cervello o perché l’intervento potrebbe causare danni neurologici

rilevanti e permanenti, è possibile ricorrere a terapie palliative che possono ridurre frequenza e

Argomenti

alimentazione ambiente Art &
Show bambini beauty bellezza

benessere cancro capelli diabete dieta
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intensità delle crisi e magari alleggerire la terapia con farmaci, come la Stimolazione Vagale, la Deep

Brain Stimulation (DBS), e la dieta chetogenica.

Stimolazione vagale

La stimolazione vagale consiste nell’invio al nervo vago di stimoli elettrici, tramite un generatore di

impulsi posizionato sottocute a livello della clavicola, attraverso un elettrodo applicato chirurgicamente;

tale stimolazione (Stimolazione del Nervo vago SNV) può ridurre la frequenza delle crisi e garantire un

miglioramento della qualità di vita.

Deep Brain Stimulation (DBS)

Negli ultimi anni, nuove metodologie, permettono di stimolare direttamente, tramite elettrodi

impiantati in regioni cerebrali diverse, alcune aree corticali o sottocorticali in grado di modulare

e modificare l’attività epilettica.

Tali tecniche, eseguibili solo presso Centri altamente specializzati, sono ad oggi riservate a soggetti

farmacoresistenti selezionati.

La dieta chetogenica

La dieta chetogenica ha dimostrato di migliorare il controllo delle crisi nelle persone con Epilessia e

viene anche usata per trattare alcune patologie metaboliche quali i quadri di GLUT1 (deficit di proteina di

trasporto del glucosio) e PDH (carenza di piruvato deidrogenasi).

Variano, in realtà, le formulazioni dietetiche che possono essere utilizzate: dieta chetogenica classica,

dieta a base di trigliceridi a catena media e dieta Atkins modificata.

La dieta chetogenica classica si basa su un regime nutrizionale contenente un’elevata percentuale

di grassi e una ridotta quota di proteine e carboidrati.

Essa si propone di indurre uno stato di chetosi cronica che simula sul piano metabolico gli effetti del

digiuno.

Con questa dieta si obbliga l’organismo a utilizzare i grassi invece del glucosio come fonte di energia,

mantenendo deliberatamente elevato lo sviluppo di corpi chetonici.

È raccomandata la supervisione di un epilettologo e di un dietista.
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LINK: https://www.donnainsalute.it/2024/01/crisi-epilettiche-in-classe-fondamentale-il-ruolo-dellinsegnante/
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HOME MEDICINA FOOD E RICETTE BEAUTY E MEDICINA ESTETICA PIANETA BAMBINO PSICOLOGIA

TURISMO E BENESSERE CULTURA E SOCIETÀ

Crisi epilettiche in classe: fondamentale
il ruolo dell’insegnante

Francesca Morelli Pianeta Bambino   16 Gennaio 2024 10:20

Spesso restano “all’angolo”. L’inserimento

scolastico per i bambini che soffrono di

disabilità – circa 300 mila in Italia, secondo i

dati del MIUR (Ministero dell’Istruzione e del

Merito) sui  7 mil ioni del la popolazione

scolastica per l’anno accademico in corso –

resta spesso complicato e complesso, anche

in caso di bambini che soffrono di epilessia.

Talvolta per un eccesso di protezione da parte dei genitori, o anche per una scarsa preparazione

degli insegnanti sulle problematiche inerenti l’Epilessia.

«È fondamentale – spiega Laura Tassi, Presidente LICE (Lega Italiana Contro l’Epilessia) e

neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano – che i docenti e gli

operatori scolastici siano adeguatamente informati per agire in modo efficace in caso di

un’eventuale crisi durante le ore di lezione e capaci, d’accordo con la famiglia e l’epilettologo curante,

di assicurare la somministrazione dei farmaci, sia di routine che per il trattamento d’urgenza di crisi

convulsive prolungate, secondo le raccomandazioni previste dalle linee guida nazionali e regionali».

Pertanto, per facilitare l’inserimento scolastico del bambino con Epilessia sono cruciali interventi

educativi e formativi che devono coinvolgere, a diversi livelli, genitori e insegnanti da una parte, il

ragazzo stesso e i suoi compagni dall’altra, e personalizzarli secondo la gravità delle forme di

epilessia più o meno invalidanti.

«L’accettazione dell’Epilessia, in particolare durante l’adolescenza – interviene Oriano Mecarelli,

Past President LICE – è una questione complessa, proprio perché è un periodo della vita molto

delicato anche per altri aspetti: il ragazzo spesso “non si piace” e le crisi epilettiche diventano

un’ulteriore aggravante su una preesistente visione pessimistica del proprio futuro. È questa un’età

di transizione in cui il sostegno psicologico può rappresentare un aiuto efficace». Come comportarsi

in caso di crisi epilettica a scuola?

Ecco il decalogo da attuare, messo a punto dagli esperti LICE.

1. Restare calmi: agitazione e panico sono da evitare.

2. Posizionare sotto la testa qualcosa di morbido.

3. Allentare gli indumenti se troppo stretti e togliere gli occhiali se presenti.

4. Non mettere mai oggetti o le mani in bocca e non cercare di estrarre la lingua.

5. Non cercare di tenere fermo il bambino durante la crisi.

6. Girare il bambino di lato per facilitare la respirazione e la fuoriuscita di saliva.

7. Non lasciare il bambino da solo e attendere che si riprenda.

8. Offrire sostegno e aiuto appena la crisi è conclusa.

9. Somministrare se consigliato il farmaco di emergenza.

10. Se la crisi dura più di cinque minuti chiamare l’autombulanza.
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E per fare informazione, proseguono le tante iniziative di LICE. Fra queste, si rinnova il progetto “A

scuola di Epilessia”, un’iniziativa gratuita, partita nel 2019, rivolta ai docenti di alunni di età

compresa tra 8 e 12 anni delle scuole primarie e secondarie, fruibile collegandosi alla piattaforma

Educazione Digitale, sviluppata da un team di pedagogisti, sociologi ed esperti in comunicazione.

Mentre nell’ambito del Forum Sistema Salute 2023, in collaborazione con LICE, partirà EPY Hack

(vedi box), l’Hackathon per il superamento dello stigma dell’Epilessia e la diffusione di informazioni

su come intervenire in caso di crisi, con l’obiettivo di sensibilizzare giovani e studenti universitari sul

tema dell’Epilessia e invitarli a sviluppare soluzioni tecnologiche e innovative per affrontare le sfide

che presenta questa patologia. Infine, i Coordinatori regionali di LICE sono disponibili sul territorio

nazionale a rispondere alle richieste di informazione e di incontri da parte di singoli Istituti scolastici

e insegnanti per una migliore conoscenza, accettazione e gestione della problematica.

Cos’è EPY Hack

Basterebbe definirla una preziosa iniziativa di sensibilizzazione all’epilessia (EPY), ma i suoi confini e

obiettivi vanno ben oltre questo. EPY Hack vuole essere una sorta di Think Thank, un laboratorio di

idee che porta alla progettualità di soluzione efficaci, che favoriscano il miglioramento della qualità

di vita e l’integrazione delle tante persone con epilessia. Per questo l’iniziativa, a partecipazione

gratuita, è rivolta soprattutto ai giovani, menti innovative, con vario background formativo: studenti

universitari di diverse facoltà, neolaureati, ragazzi di scuole superiori di 2° grado, ricercatori, creative

designer, developer, startupper, innovatori e altre figure con competenze di comunicazione,

marketing, data analyst, economia, Internet, informatica e digitale. Hanno partecipato all’EPY Hack

più di 40 ragazzi, 8 squadre in competizione, che si sono contese un premio di 2.500 euro per lo

sviluppo della loro idea. «Progetti come questo – dichiara la professoressa Tassi – consentono di

parlare di epilessie e dei bisogni dei pazienti, anche in un’ottica di integrazione della persona con

malattia nel mondo della scuola, della società, del lavoro e nella famiglia in quanto spesso le malattie

croniche, e tra queste anche l’epilessia, tendono a causare disgregazione anche all’interno del nucleo

familiare con un impatto dirompente». Iniziative come EPY Hack contribuiscono a fare informazione.

«Permettono di diffondere la cultura dell’epilessia – prosegue Mecarelli – in ambiti diversi da quelli in

cui agiamo comunemente, rivolgendosi a studenti delle scuole superiori e universitari, per lo più un

target giovane, che favorisce la comprensione e l’importanza di utilizzare anche strumenti

tecnologici innovativi nell’approccio e gestione dell’epilessia. Se attraverso l’Hackaton si riuscisse a

ridurre i pregiudizi, anche soltanto in una piccola percentuale di persone giovani, avremo già

ottenuto un risultato straordinario». Intorno all’epilessia ancora aleggia un importante stigma.

«Spesso la diagnosi di epilessia – conclude Carlo Andrea Galimberti, Vice Presidente LICE e

Responsabile del Centro per lo Studio e la Cura dell’Epilessia, IRCCS Fondazione Mondino, Pavia

– ha implicazioni sociali e porta con sé un disagio psicologico che talora pesano sulla quotidianità

della persona ancora più della malattia stessa; noto che lo stigma ha un impatto davvero

sfavorevole sulla qualità della vita». Iniziative come EPY Hack hanno l’obiettivo di contribuire ad

abbatterlo.

Dieci podcast per raccontare la “vera” epilessia

“A volte non abito qui”: è questo il titolo della raccolta di dieci podcast che raccontano storie di vita

di persone con Epilessia, tratte dall’omonimo libro edito dieci anni fa dalla Lega Italiana Contro

l’Epilessia (LICE). Danno voce a queste testimonianze Stefano Fresi, attore e musicista e l’attrice

protagonista della serie TV SKAM Beatrice Bruschi:  10 storie di vita vissuta che hanno un

importante obiettivo, lo stesso racchiuso nelle poesie e racconti scritti da persone con malattia:

contribuire alla conoscenza dell’epilessia per contrastare lo stigma, e quindi la discriminazione e

pregiudizio, che ancora circonda questa condizione. Forte il pathos di questi podcast: emerge tutta

l’emozione, la difficoltà, gli ostacoli all’autonomia quotidiana e alla vita di relazione.

«Questi podcast – dichiara Laura Tassi, Presidente LICE – sono un prodotto meraviglioso,

emozionante, empatico, serio ma scherzoso, che tiene conto della grave patologia con cui ci

confrontiamo, ma con toni leggeri, lievi: arrivano al cuore delle persone e permettano di conoscere

questa malattia, di accettarla e di non averne paura». Conclude Oriano Mecarelli, Past President di

LICE: «Il libro è nato come un progetto di Medicina Narrativa per dare visibilità a Persone spesso

dimenticate che hanno voglia di “metterci la faccia”, nella speranza di contribuire all’abbattimento

dello stigma che da sempre affligge chi soffre di Epilessia. In questi dieci anni molti altri percorsi

sono stati intrapresi nella stessa direzione, ma questa esperienza è la più coinvolgente, perché la

voce è più potente della parola scritta o delle immagini».

di Francesca Morelli
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«Metti in panchina l'epilessia», il progetto di
sensibilizzazione ed informazione
L'evento si terrà il 12 febbraio, in occasione della giornata internazionale dell'epilessia

Sabato 10 Febbraio 2024, 15:45







Sarà la fortezza del Maschio Angioino ad ospitare

quest’anno la giornata Internazionale dell’Epilessia, che

si terrà il 12 febbraio dalle 10:00 alle 13:30. 

Patrocinato dalla Regione Campania, dal Comune di

Napoli, dal Ministero dell’Istruzione e del Merito,

dall’Università Federico II, dall’Azienda Ospedaliera

Universitaria Federico II, dalla Lice Lega Italiana Contro

l’Epilessia e dalla Fondazione Lice, anche quest’anno,

l’Evento dedicato alle Epilessie metterà al centro il

bisogno di chi ne soffre.

Sanremo, Geolier: 
«Nessuna amarezza»
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CITTÀ

adv

Giornata internazionale dell'epilessia
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stato morire ed essere resuscitata»

Elon Musk: «Effettuato il primo impianto di Neuralink in un essere
umano». Cos'è e come funziona

La comunità scientifica del nostro territorio,

specializzata in Epilessia, si unisce alle istituzioni, al

territorio e alle associazioni di settore per “celebrare” al

meglio un momento di grande solidarietà, partendo dai

bisogni di chi convive con la patologia spesso scomoda.

Promotrice dell’organizzazione, la Prof.ssa Leonilda Bilo

responsabile del Centro di Epilessia di riferimento

regionale dell’ A.O.U.

Federico II e della LICE (Lega Italiana Contro l’Epilessia),

per la Macroarea Molise e Campania che, insieme

Napoli con Geolier. Il sindaco:
«Porti sul podio la città»

La dedica a Giancarlo Siani
nel centro storico di Napoli
di Claudio De Rosa

Stazione metro Scampia
trasmette Geolier in loop

Il carnevale del Gridas
torna a Scampia
di  Vincenzo Cimmino
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di Floriana Bell ino
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all’associazione E.C.O. Epilessie Campania Odv, ha

immaginato un punto di incontro tra la storia della nostra

città e la storia della malattia.

«Metti in Panchina l’Epilessia» un titolo che, nel nostro

territorio è rappresentato dall’immagine dell’artista Irma

Ruggiero, che come ogni anno dona e dedica la sua Arte

in occasione della Giornata Internazionale dell’Epilessia.

«Incontrare il Dr. Luigi Musto, Presidente Commissione

Consiliare delle politiche giovanili e del lavoro del

Comune di Napoli è stato molto costruttivo», dice la

Presidente della E.C.O. Epilessie Campania Odv, che si è

immediatamente reso disponibile per i più fragili

aprendo le porte di uno dei siti più belli e storici della

città.

«Epilessia” è una parola che deriva dal greco, ci racconta

la prof.ssa Bilo, che vuol dire “essere colti di sorpresa” ed

è questo che accade alle oltre 500mila persone in Italia

e di queste 50mila sono in Campania, delle quali un

terzo presenta forme farmacoresistenti spesso

associate a gravi forme di disabilità fisica e cognitiva.

Ma l’epilessia va ben oltre le crisi: è una malattia dal

forte impatto sociale, che colpisce non solo le persone

che ne sono affette ma anche la famiglia e,

indirettamente tutta la società».
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LINK: https://www.ildenaro.it/giornata-internazionale-dellepilessia-evento-a-maschio-angioino/
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Istituita nel 2015, giornata internazionale dell’epilessia, che quest’anno si

celebra il 12 febbraio, vuole dare visibilità alla storia e alle esperienze di chi

soffre di questa patologia, ma anche promuovere strategie di cura sempre più

ef caci e inclusive per i malati in tutto il mondo. I due obiettivi globali riportati

sulla pagina dedicata alla giornata internazionale sono infatti quello di

aumentare del 50% entro il 2031 la copertura dei servizi dedicati alle persone

affette da questa patologia, e di promuovere a livello internazionale lo

sviluppo e l’aggiornamento delle leggi volte a proteggere i diritti dei malati.

 

I numeri dell’epilessia

 

L’epilessia è una patologia cronica che riguarda il sistema nervoso centrale, e

può colpire persone di qualunque età. Secondo i dati dell’OMS, nel mondo

sono circa 50 milioni le persone affette da questa malattia, che costituisce il

disturbo neurologico più diffuso su scala globale. Circa il 75% delle persone

malate di epilessia vivono in paesi in via di sviluppo e non ricevono le cure

necessarie, oltre ad essere vittime di stigma e discriminazioni.

Il fatto che l’incidenza sia maggiore nei paesi a medio e basso reddito è

probabilmente dovuto ad un insieme di fattori, fra cui lo scarso accesso a

programmi di prevenzione, la maggiore incidenza di lesioni dovute a incidenti

stradali o legate al parto. L’insorgenza dell’epilessia, infatti, può essere legata a

forti traumi cerebrali, danni al cervello causati da carenza di ossigeno durante

il parto, anomalie congenite associate a malformazioni cerebrali, infezioni che

colpiscono il sistema nervoso centrale come la meningite o l’encefalite. Circa il

25% dei casi di epilessia sono considerati come potenzialmente prevenibili.

Sintomi e cure
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In occasione della ricorrenza, la Lega Italiana contro l’Epilessia lancia due campagne di
sensibilizzazione per far conoscere ai giovani questa malattia e i bisogni delle persone che ne
soffrono. In tutto il mondo
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E anche quando la malattia è presente, le stime dell’OMS indicano che in circa

il 70% dei casi è possibile vivere senza crisi epilettiche, a patto di ricevere una

diagnosi tempestiva e cure adeguate. Tuttavia, nei paesi a reddito medio o

basso la disponibilità media a livello pubblico di farmaci antiepilettici generici

risulta inferiore al 50%.

Inoltre, gran parte delle cause di morte legate a questa patologia - il rischio di

morte prematura è circa tre volte più elevato in chi soffre di epilessia,

specialmente per chi vive in paesi a medio o basso reddito o in aree rurali -

sono potenzialmente prevenibili.

Le caratteristiche delle crisi epilettiche variano in base alla zona e all’ampiezza

della parte del cervello dalla quale hanno origine i primi disturbi. I sintomi,

come la perdita di coscienza e i disturbi motori, possono essere temporanei o

più prolungati. Inoltre, le persone affette da epilessia vanno più spesso

incontro a condizioni psicologiche come ansia e depressione.

Le campagne della Lega Italiana contro l’Epilessia

 

“Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole” e “Metti in

panchina l’Epilessia” sono le due campagne di sensibilizzazione organizzate in

occasione della giornata internazionale dalla Lega Italiana contro l’Epilessia

(LICE) e da Fondazione LICE. 

La prima è dedicata in particolare agli studenti di istituti secondari, che

avranno modo di partecipare alle matinée nei cinema di dieci città sparse su

tutto il territorio nazionale. Durante gli eventi, organizzati in collaborazione

con l’Associazione Nazionale Esercenti Cinema (ANEC), gli studenti e gli

insegnanti assisteranno alla proiezione di “Fuori dall’acqua”, il cortometraggio

tratto dalla storia di un ragazzo con epilessia (qui il trailer), e del docu lm LICE

“Dissonanze”, che racconta l’esperienza di vita due giovani adulti affetti da

questa patologia.

“Metti in panchina l’Epilessia” nasce invece con l’obiettivo di collocare

panchine viola, il colore della lotta alla malattia, nei giardini rionali, parchi,

viali e all’interno degli ospedali delle principali città italiane. Inoltre, LICE

realizzerà con la Fondazione Big Bench Community Project una panchina viola

progettata ad hoc dal designer statunitense Christopher Edward Bangle.
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stituita nel 2015, giornata internazionale dell’epilessia, che quest’anno si celebra il 12
febbraio, vuole dare visibilità alla storia e alle esperienze di chi soffre di questa
patologia, ma anche promuovere strategie di cura sempre più ef caci e inclusive per i

malati in tutto il mondo. I due obiettivi globali riportati sulla pagina dedicata alla giornata
internazionale sono infatti quello di aumentare del 50% entro il 2031 la copertura dei servizi
dedicati alle persone affette da questa patologia, e di promuovere a livello internazionale lo
sviluppo e l’aggiornamento delle leggi volte a proteggere i diritti dei malati.
 

I numeri dell’epilessia

 

L’epilessia è una patologia cronica che riguarda il sistema nervoso centrale, e può colpire
persone di qualunque età. Secondo i dati dell’OMS, nel mondo sono circa 50 milioni le persone
affette da questa malattia, che costituisce il disturbo neurologico più diffuso su scala globale.
Circa il 75% delle persone malate di epilessia vivono in paesi in via di sviluppo e non ricevono
le cure necessarie, oltre ad essere vittime di stigma e discriminazioni.
Il fatto che l’incidenza sia maggiore nei paesi a medio e basso reddito è probabilmente dovuto
ad un insieme di fattori, fra cui lo scarso accesso a programmi di prevenzione, la maggiore
incidenza di lesioni dovute a incidenti stradali o legate al parto. L’insorgenza dell’epilessia,
infatti, può essere legata a forti traumi cerebrali, danni al cervello causati da carenza di
ossigeno durante il parto, anomalie congenite associate a malformazioni cerebrali, infezioni
che colpiscono il sistema nervoso centrale come la meningite o l’encefalite. Circa il 25% dei
casi di epilessia sono considerati come potenzialmente prevenibili.

Sintomi e cure

 

E anche quando la malattia è presente, le stime dell’OMS indicano che in circa il 70% dei casi
è possibile vivere senza crisi epilettiche, a patto di ricevere una diagnosi tempestiva e cure
adeguate. Tuttavia, nei paesi a reddito medio o basso la disponibilità media a livello pubblico
di farmaci antiepilettici generici risulta inferiore al 50%.
Inoltre, gran parte delle cause di morte legate a questa patologia - il rischio di morte
prematura è circa tre volte più elevato in chi soffre di epilessia, specialmente per chi vive in
paesi a medio o basso reddito o in aree rurali - sono potenzialmente prevenibili.
Le caratteristiche delle crisi epilettiche variano in base alla zona e all’ampiezza della parte del
cervello dalla quale hanno origine i primi disturbi. I sintomi, come la perdita di coscienza e i
disturbi motori, possono essere temporanei o più prolungati. Inoltre, le persone affette da
epilessia vanno più spesso incontro a condizioni psicologiche come ansia e depressione.

Le campagne della Lega Italiana contro l’Epilessia

 

“Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole” e “Metti in panchina
l’Epilessia” sono le due campagne di sensibilizzazione organizzate in occasione della giornata
internazionale dalla Lega Italiana contro l’Epilessia (LICE) e da Fondazione LICE. 
La prima è dedicata in particolare agli studenti di istituti secondari, che avranno modo di
partecipare alle matinée nei cinema di dieci città sparse su tutto il territorio nazionale.
Durante gli eventi, organizzati in collaborazione con l’Associazione Nazionale Esercenti
Cinema (ANEC), gli studenti e gli insegnanti assisteranno alla proiezione di “Fuori dall’acqua”,
il cortometraggio tratto dalla storia di un ragazzo con epilessia (qui il trailer), e del docu lm
LICE “Dissonanze”, che racconta l’esperienza di vita due giovani adulti affetti da questa
patologia.
“Metti in panchina l’Epilessia” nasce invece con l’obiettivo di collocare panchine viola, il
colore della lotta alla malattia, nei giardini rionali, parchi, viali e all’interno degli ospedali
delle principali città italiane. Inoltre, LICE realizzerà con la Fondazione Big Bench Community
Project una panchina viola progettata ad hoc dal designer statunitense Christopher Edward
Bangle.
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Giornata
internazionale
dell’epilessia, più
diritti ai pazienti
DI SARA CARMIGNANI

In occasione della ricorrenza, la Lega Italiana contro l’Epilessia lancia due campagne di sensibilizzazione per
far conoscere ai giovani questa malattia e i bisogni delle persone che ne soffrono. In tutto il mondo

Istituita nel 2015, giornata internazionale dell’epilessia, che quest’anno si

celebra il 12 febbraio, vuole dare visibilità alla storia e alle esperienze di chi

soffre di questa patologia, ma anche promuovere strategie di cura sempre più

efficaci e inclusive per i malati in tutto il mondo. I due obiettivi globali riportati

sulla pagina dedicata alla giornata internazionale sono infatti quello di

aumentare del 50% entro il 2031 la copertura dei servizi dedicati alle persone

affette da questa patologia, e di promuovere a livello internazionale lo sviluppo e

l’aggiornamento delle leggi volte a proteggere i diritti dei malati.

 

I numeri dell’epilessia

 

L’epilessia è una patologia cronica che riguarda il sistema nervoso centrale, e

può colpire persone di qualunque età. Secondo i dati dell’OMS, nel mondo sono

circa 50 milioni le persone affette da questa malattia, che costituisce il disturbo

neurologico più diffuso su scala globale. Circa il 75% delle persone malate di

epilessia vivono in paesi in via di sviluppo e non ricevono le cure necessarie,

oltre ad essere vittime di stigma e discriminazioni.

Il fatto che l’incidenza sia maggiore nei paesi a medio e basso reddito è

probabilmente dovuto ad un insieme di fattori, fra cui lo scarso accesso a

programmi di prevenzione, la maggiore incidenza di lesioni dovute a incidenti

stradali o legate al parto. L’insorgenza dell’epilessia, infatti, può essere legata a

forti traumi cerebrali, danni al cervello causati da carenza di ossigeno durante il

parto, anomalie congenite associate a malformazioni cerebrali, infezioni che

colpiscono il sistema nervoso centrale come la meningite o l’encefalite. Circa il

25% dei casi di epilessia sono considerati come potenzialmente prevenibili.

Sintomi e cure

 

E anche quando la malattia è presente, le stime dell’OMS indicano che in circa il

70% dei casi è possibile vivere senza crisi epilettiche, a patto di ricevere una

diagnosi tempestiva e cure adeguate. Tuttavia, nei paesi a reddito medio o

basso la disponibilità media a livello pubblico di farmaci antiepilettici generici

risulta inferiore al 50%.

Inoltre, gran parte delle cause di morte legate a questa patologia - il rischio di

morte prematura è circa tre volte più elevato in chi soffre di epilessia,

specialmente per chi vive in paesi a medio o basso reddito o in aree rurali - sono

potenzialmente prevenibili.

Le caratteristiche delle crisi epilettiche variano in base alla zona e all’ampiezza

della parte del cervello dalla quale hanno origine i primi disturbi. I sintomi, come

la perdita di coscienza e i disturbi motori, possono essere temporanei o più

prolungati. Inoltre, le persone affette da epilessia vanno più spesso incontro a

condizioni psicologiche come ansia e depressione.

Le campagne della Lega Italiana contro l’Epilessia

 

“Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole” e “Metti in

panchina l’Epilessia” sono le due campagne di sensibilizzazione organizzate in

occasione della giornata internazionale dalla Lega Italiana contro l’Epilessia

(LICE) e da Fondazione LICE. 

La prima è dedicata in particolare agli studenti di istituti secondari, che avranno

modo di partecipare alle matinée nei cinema di dieci città sparse su tutto il

territorio nazionale. Durante gli eventi, organizzati in collaborazione con

l’Associazione Nazionale Esercenti Cinema (ANEC), gli studenti e gli insegnanti

assisteranno alla proiezione di “Fuori dall’acqua”, il cortometraggio tratto dalla

storia di un ragazzo con epilessia (qui il trailer), e del docufilm LICE

“Dissonanze”, che racconta l’esperienza di vita due giovani adulti affetti da

questa patologia.

“Metti in panchina l’Epilessia” nasce invece con l’obiettivo di collocare panchine

viola, il colore della lotta alla malattia, nei giardini rionali, parchi, viali e all’interno

degli ospedali delle principali città italiane. Inoltre, LICE realizzerà con la

Fondazione Big Bench Community Project una panchina viola progettata ad hoc

dal designer statunitense Christopher Edward Bangle.
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Giornata
internazionale
dell’epilessia, più
diritti ai pazienti
DI SARA CARMIGNANI

In occasione della ricorrenza, la Lega Italiana contro l’Epilessia lancia due campagne di sensibilizzazione per
far conoscere ai giovani questa malattia e i bisogni delle persone che ne soffrono. In tutto il mondo

Istituita nel 2015, giornata internazionale dell'epilessia, che quest'anno si celebra

il 12 febbraio, vuole dare visibilità alla storia e alle esperienze di chi soffre di

questa patologia, ma anche promuovere strategie di cura sempre più efficaci e

inclusive per i malati in tutto il mondo. I due obiettivi globali riportati sulla pagina

dedicata alla giornata internazionale sono infatti quello di aumentare del 50%

entro il 2031 la copertura dei servizi dedicati alle persone affette da questa

patologia, e di promuovere a livello internazionale lo sviluppo e l'aggiornamento

delle leggi volte a proteggere i diritti dei malati.

I numeri dell'epilessia

L'epilessia è una patologia cronica che riguarda il sistema nervoso centrale, e

può colpire persone di qualunque età. Secondo i dati dell'OMS, nel mondo sono

circa 50 milioni le persone affette da questa malattia, che costituisce il disturbo

neurologico più diffuso su scala globale. Circa il 75% delle persone malate di

epilessia vivono in paesi in via di sviluppo e non ricevono le cure necessarie,

oltre ad essere vittime di stigma e discriminazioni.

Il fatto che l'incidenza sia maggiore nei paesi a medio e basso reddito è

probabilmente dovuto ad un insieme di fattori, fra cui lo scarso accesso a

programmi di prevenzione, la maggiore incidenza di lesioni dovute a incidenti

stradali o legate al parto. L'insorgenza dell'epilessia, infatti, può essere legata a

forti traumi cerebrali, danni al cervello causati da carenza di ossigeno durante il

parto, anomalie congenite associate a malformazioni cerebrali, infezioni che

colpiscono il sistema nervoso centrale come la meningite o l'encefalite. Circa il

25% dei casi di epilessia sono considerati come potenzialmente prevenibili.

Sintomi e cure

E anche quando la malattia è presente, le stime dell'OMS indicano che in circa il

70% dei casi è possibile vivere senza crisi epilettiche, a patto di ricevere una

diagnosi tempestiva e cure adeguate. Tuttavia, nei paesi a reddito medio o

basso la disponibilità media a livello pubblico di farmaci antiepilettici generici

risulta inferiore al 50%.

Inoltre, gran parte delle cause di morte legate a questa patologia - il rischio di

morte prematura è circa tre volte più elevato in chi soffre di epilessia,

specialmente per chi vive in paesi a medio o basso reddito o in aree rurali - sono

potenzialmente prevenibili.

Le caratteristiche delle crisi epilettiche variano in base alla zona e all'ampiezza

della parte del cervello dalla quale hanno origine i primi disturbi. I sintomi, come

la perdita di coscienza e i disturbi motori, possono essere temporanei o più

prolungati. Inoltre, le persone affette da epilessia vanno più spesso incontro a

condizioni psicologiche come ansia e depressione.

Le campagne della Lega Italiana contro l'Epilessia

"Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole" e "Metti in

panchina l'Epilessia" sono le due campagne di sensibilizzazione organizzate in

occasione della giornata internazionale dalla Lega Italiana contro l'Epilessia

(LICE) e da Fondazione LICE. 

La prima è dedicata in particolare agli studenti di istituti secondari, che avranno

modo di partecipare alle matinée nei cinema di dieci città sparse su tutto il

territorio nazionale. Durante gli eventi, organizzati in collaborazione con

l'Associazione Nazionale Esercenti Cinema (ANEC), gli studenti e gli insegnanti

assisteranno alla proiezione di "Fuori dall'acqua", il cortometraggio tratto dalla

storia di un ragazzo con epilessia (qui il trailer), e del docufilm LICE

"Dissonanze", che racconta l'esperienza di vita due giovani adulti affetti da

questa patologia.

"Metti in panchina l'Epilessia" nasce invece con l'obiettivo di collocare panchine

viola, il colore della lotta alla malattia, nei giardini rionali, parchi, viali e all'interno

degli ospedali delle principali città italiane. Inoltre, LICE realizzerà con la

Fondazione Big Bench Community Project una panchina viola progettata ad hoc

dal designer statunitense Christopher Edward Bangle.
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LINK: https://www.corrierenazionale.it/2024/02/11/epilessia-farmacoresistente-i-benefici-delle-nuove-terapie/

Corriere Nazionale

Nazionale, Salute

Epilessia farmacoresistente: i benefici delle nuove terapie
11 FEBBRAIO 2024 by CORNAZ
0

L’epilessia farmacoresistente oggi si può trattare con diverse
possibili soluzioni, dall’intervento chirurgico alla sperimentazione
di farmaci innovativi

Colpisce oltre il 30% delle persone con epilessia e si

manifesta con la persistenza di crisi quando almeno due

farmaci anti-crisi appropriati e ben tollerati sono stati

sperimentati: è l’epilessia farmacoresistente che oggi si

può trattare con diverse possibili soluzioni,

dall’intervento chirurgico che nella maggior parte dei

casi è risolutivo, alla sperimentazione di farmaci

innovativi e alle terapie palliative (tecniche di

neuromodulazione e dieta chetogenica).

“Per farmacoresistente – spiega Laura Tassi, Presidente LICE e neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia

e del Parkinson del Niguarda, Milano – intendiamo una Persona con Epilessia che continua ad avere crisi

pur avendo provato almeno due farmaci speci ci per il suo tipo di Epilessia, ben tollerati, somministrati alla

massima dose possibile e per un adeguato periodo di tempo, in monoterapia o in associazione con altri

farmaci. Tale condizione non è de nitiva né irreversibile. In alcuni casi, infatti, può essere avviato un iter

per valutare la fattibilità e l’indicazione ad un intervento chirurgico o, laddove questo non fosse possibile,

esistono terapie alternative che includono la Stimolazione Vagale, la Deep Brain Stimulation o la dieta

chetogenica”.

A volte si può riscontrare una farmacoresistenza falsa o pseudo-farmacoresistenza: “Casi come questi –

precisa Oriano Mecarelli, Past President LICE – sono dovuti ad un’errata diagnosi di Epilessia, a una scelta

inadeguata del farmaco e/o delle sue dosi, a una diagnosi non corretta dal punto di vista sindromico, o ad

una scarsa regolarità nell’assunzione della terapia da parte del soggetto. Se non chiarita, questa condizione

può protrarsi inopportunamente nel tempo e rendere dif coltosa la gestione della malattia, con

accentuazione dei suoi risvolti psicosociali negativi. E’ pertanto consigliabile che le Persone con Epilessia, il

cui trattamento risulti dif coltoso, vengano valutate presso centri specializzati. Oggi abbiamo la possibilità

di ricorrere anche a nuove e innovative terapie con farmaci che possono “riaccendere” la speranza, o

comunque ridurre la frequenza e l’entità delle crisi”.

Si stima che almeno il 15-20% dei soggetti farmacoresistenti possa trovare bene cio grazie ad un intervento

neurochirurgico speci camente mirato e circa il 70% dei pazienti operati ottiene un ottimo risultato in
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termini di risoluzione delle crisi e, quindi, di qualità di vita (fonte: Guida alle Epilessie 2023).

Terapia chirurgica

La terapia chirurgica delle Epilessie consiste nella rimozione, quando è possibile senza indurre de cit

neurologici, della regione cerebrale responsabile delle crisi, de nita Zona Epilettogena. I dati ottenuti dalle

indagini neuro siologiche di routine (EEG e Video-EEG), dallo studio del tipo di crisi (caratteristiche

cliniche) e dalle Neuroimmagini (RM), consentono di identi care con precisione la Zona Epilettogena. Tra i

soggetti candidati all’intervento neurochirurgico, meno del 40% necessita di indagini più so sticate come

l’impianto di elettrodi all’interno del cervello per registrare le crisi, procedura denominata Stereo EEG.

I grandi progressi medici e strumentali consentono ormai di identi care la causa delle crisi in quasi il 90%

dei soggetti candidati ad un intervento; in oltre il 50% dei casi si tratta di una malformazione della

corteccia. Le procedure chirurgiche presentano rischi molto bassi (intorno all’1%). Circa il 70% dei pazienti

operati ottiene un ottimo risultato con l’intervento: l’assenza di crisi consente di valutare in un secondo

tempo di ridurre e sospendere la terapia farmacologica.

“La libertà dalle crisi – interviene Carlo Andrea Galimberti, Vice Presidente LICE e Responsabile del Centro

per lo Studio e la Cura dell’Epilessia, IRCCS Fondazione Mondino, Pavia – è probabilmente il fattore più

in uente sulla Qualità della Vita di una Persona con Epilessia: essa  consente in molti casi di recuperare

l’autonomia personale, l’idoneità alla guida di veicoli a motore a un anno dall’intervento, e la possibilità di

lavorare o, nei casi pediatrici, di frequentare la scuola, senza gli effetti cognitivi negativi dovuti alle crisi e,

talvolta, alla terapia farmacologica”.

Si calcola che in Italia almeno 7-8mila pazienti potrebbero essere operati ogni anno per rimuovere la zona

cerebrale responsabile delle crisi epilettiche focali. Tuttavia, a fronte di migliaia di soggetti candidati alla

terapia chirurgica dell’Epilessia, ogni anno sono effettuati in tutta Italia non più di 300 interventi

neurochirurgici speci ci. Un ampliamento e potenziamento dei Centri per la Chirurgia dell’Epilessia

potrebbe ridurre i tempi di attesa per poter accedere alla terapia chirurgica.

Per le persone con epilessia farmacoresistente che non possono essere operate perché le crisi trovano

origine da più zone del cervello o perché l’intervento potrebbe causare danni neurologici rilevanti e

permanenti, è possibile ricorrere a terapie palliative che possono ridurre frequenza e intensità delle crisi e

magari alleggerire la terapia con farmaci, come la Stimolazione Vagale, la Deep Brain Stimulation (DBS), e la

dieta chetogenica.

Stimolazione vagale

La stimolazione vagale consiste nell’invio al nervo vago di stimoli elettrici, tramite un generatore di impulsi

posizionato sottocute a livello della clavicola, attraverso un elettrodo applicato chirurgicamente; tale

stimolazione (Stimolazione del Nervo vago SNV) può ridurre la frequenza delle crisi e garantire un

miglioramento della qualità di vita.

Altre tecniche di neurostimolazione e Deep Brain Stimulation (DBS)

Negli ultimi anni sono state messe a punto alcune metodiche che consentono la possibilità di stimolare

direttamente, tramite elettrodi impiantati in regioni cerebrali diverse, alcune aree corticali o sottocorticali

in grado di modulare e modi care l’attività epilettica. Tali tecniche, eseguibili solo presso Centri altamente

specializzati, sono ad oggi riservate a soggetti farmacoresistenti selezionati.

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

11/02/2024 05:02
Sito Web corrierenazionale.it

752

101LICE WEB -  Rassegna Stampa 01/01/2024 - 30/04/2024



Contatti

Privacy Policy

VERSIONE PDF

Nuova veste, nuovo percorso, nuovi traguardi.

FOLLOW US ON

 

Copyright ©2016 - 2020, Editrice Gra c Coop. Tutti i diritti riservati. Hosting WordPress by managedserver.it

Dieta chetogenica

La dieta chetogenica ha dimostrato di migliorare il controllo delle crisi nelle Persone con Epilessia e viene

anche usata per trattare alcune patologie metaboliche quali i quadri di GLUT1 (de cit di proteina di

trasporto del glucosio) e PDH (carenza di piruvato deidrogenasi). Variano, in realtà, le formulazioni

dietetiche che possono essere utilizzate: dieta chetogenica classica, dieta a base di trigliceridi a catena

media e dieta Atkins modi cata. La dieta chetogenica classica si basa su un regime nutrizionale contenente

un’elevata percentuale di grassi e una ridotta quota di proteine e carboidrati. Essa si propone di indurre uno

stato di chetosi cronica che simula sul piano metabolico gli effetti del digiuno. Con questa dieta si obbliga

l’organismo a utilizzare i grassi invece del glucosio come fonte di energia, mantenendo deliberatamente

elevato lo sviluppo di corpi chetonici. Questo regime alimentare va seguito sotto la supervisione di un

epilettologo e un dietista.

TAGS: EPILESSIA, FARMACI, TERAPIE
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LINK: https://www.repubblica.it/salute/dossier/frontiere/2024/02/11/news/giornata_internazionale_dellepilessia_piu_diritti_ai_pazienti-422101000/
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11 FEBBRAIO 2024 ALLE 10:49   2 MINUTI DI LETTURA

Istituita nel 2015, giornata internazionale dell’epilessia, che

quest’anno si celebra il 12 febbraio, vuole dare visibilità alla storia e

alle esperienze di chi soffre di questa patologia, ma anche

promuovere strategie di cura sempre più efficaci e inclusive per i

malati in tutto il mondo. I due obiettivi globali riportati sulla pagina

dedicata alla giornata internazionale sono infatti quello di aumentare

del 50% entro il 2031 la copertura dei servizi dedicati alle persone

affette da questa patologia, e di promuovere a livello internazionale lo

sviluppo e l’aggiornamento delle leggi volte a proteggere i diritti dei

malati.

 

I numeri dell’epilessia

 

L’epilessia è una patologia cronica che riguarda il sistema nervoso

centrale, e può colpire persone di qualunque età. Secondo i dati

dell’OMS, nel mondo sono circa 50 milioni le persone affette da questa

malattia, che costituisce il disturbo neurologico più diffuso su scala

globale. Circa il 75% delle persone malate di epilessia vivono in paesi in

via di sviluppo e non ricevono le cure necessarie, oltre ad essere

vittime di stigma e discriminazioni.

Il fatto che l’incidenza sia maggiore nei paesi a medio e basso reddito è

probabilmente dovuto ad un insieme di fattori, fra cui lo scarso

accesso a programmi di prevenzione, la maggiore incidenza di lesioni

dovute a incidenti stradali o legate al parto. L’insorgenza dell’epilessia,

infatti, può essere legata a forti traumi cerebrali, danni al cervello

causati da carenza di ossigeno durante il parto, anomalie congenite

associate a malformazioni cerebrali, infezioni che colpiscono il sistema

nervoso centrale come la meningite o l’encefalite. Circa il 25% dei casi

di epilessia sono considerati come potenzialmente prevenibili.
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internazionale
dell’epilessia, più
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di Sara Carmignani

In occasione della ricorrenza, la Lega Italiana contro
l’Epilessia lancia due campagne di sensibilizzazione
per far conoscere ai giovani questa malattia e i
bisogni delle persone che ne soffrono. In tutto il
mondo
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Sintomi e cure

 

E anche quando la malattia è presente, le stime dell’OMS indicano che

in circa il 70% dei casi è possibile vivere senza crisi epilettiche, a patto

di ricevere una diagnosi tempestiva e cure adeguate. Tuttavia, nei

paesi a reddito medio o basso la disponibilità media a livello pubblico

di farmaci antiepilettici generici risulta inferiore al 50%.

Inoltre, gran parte delle cause di morte legate a questa patologia - il

rischio di morte prematura è circa tre volte più elevato in chi soffre di

epilessia, specialmente per chi vive in paesi a medio o basso reddito o

in aree rurali - sono potenzialmente prevenibili.

Le caratteristiche delle crisi epilettiche variano in base alla zona e

all’ampiezza della parte del cervello dalla quale hanno origine i primi

disturbi. I sintomi, come la perdita di coscienza e i disturbi motori,

possono essere temporanei o più prolungati. Inoltre, le persone affette

da epilessia vanno più spesso incontro a condizioni psicologiche come

ansia e depressione.

Le campagne della Lega Italiana contro l’Epilessia

 

“Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole” e

“Metti in panchina l’Epilessia” sono le due campagne di

sensibilizzazione organizzate in occasione della giornata

internazionale dalla Lega Italiana contro l’Epilessia (LICE) e da

Fondazione LICE. 

La prima è dedicata in particolare agli studenti di istituti secondari,

che avranno modo di partecipare alle matinée nei cinema di dieci

città sparse su tutto il territorio nazionale. Durante gli eventi,

organizzati in collaborazione con l’Associazione Nazionale Esercenti

Cinema (ANEC), gli studenti e gli insegnanti assisteranno alla

proiezione di “Fuori dall’acqua”, il cortometraggio tratto dalla storia di

un ragazzo con epilessia (qui il trailer), e del docufilm LICE

“Dissonanze”, che racconta l’esperienza di vita due giovani adulti

affetti da questa patologia.

“Metti in panchina l’Epilessia” nasce invece con l’obiettivo di collocare
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panchine viola, il colore della lotta alla malattia, nei giardini rionali,

parchi, viali e all’interno degli ospedali delle principali città italiane.

Inoltre, LICE realizzerà con la Fondazione Big Bench Community

Project una panchina viola progettata ad hoc dal designer

statunitense Christopher Edward Bangle.

        

IL NETWORK Espandi

Mappa del sito Redazione Scriveteci Per inviare foto e video Servizio Clienti Pubblicità Cookie Policy Privacy Codice Etico e Best Practices

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

11/02/2024 10:02
Sito Web

diffusione:7

752

105LICE WEB -  Rassegna Stampa 01/01/2024 - 30/04/2024



LINK: https://www.umbriajournal.com/scienze-salute/giornata-mondiale-epilessia-luci-viola-sostenere-consapevolezza-539027/
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LINK: https://www.radio24.ilsole24ore.com/programmi/obiettivo-salute/puntata/giornata-internazionale-dellepilessia-104024-2397647975419637#2080926...

data: 12/02/2024

Giornata Internazionale dell'Epilessia
nicoletta carbone

L'Epilessia è una malattia cronica che impatta inevitabilmente sulla vita quotidiana di chi ne soffre, anche nei rapporti con le persone, i compagni di scuola, gli amici. Una
mancanza di conoscenza che si traduce in stigma sociale ed esclusione e porta alla discriminazione delle persone che ne soffrono. A Obiettivo Salute l'intervento della
dottoressa Laura Tassi, presidente LICE e neurologo presso il Centro di Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson "Claudio Munari" del Niguarda, Milano. Con l'esperta
focus sui risultati ottenuti dalla ricerca.

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

12/02/2024 00:02
Sito Web radio24.ilsole24ore.com

752

108LICE WEB -  Rassegna Stampa 01/01/2024 - 30/04/2024



LINK: https://www.quotidianosanita.it/cronache/articolo.php?articolo_id=120128

Redazione | Pubblicità | Contatti

Home Cronache Governo e 
Parlamento

Regioni e
Asl

Lavoro e
Professioni

Scienza e
Farmaci

Studi e
Analisi

Archivio

segui quotidianosanita.it

Post   stampa

Epilessia, in Italia circa 600mila malati. Oggi la
Giornata Mondiale

Nel mondo sono circa 50 milioni le persone che soffrono di questa condizione e
dello stigma che la circonda. Il ministro per le Disabilità, Alessandra Locatelli,
rilancia l‘impegno su ricerca, diagnosi precoce e assistenza, ma sottolinea anche
la necessità di migliorare la qualità di vita dei malati attraverso una maggiore
sensibilità e la formazione sulla gestione delle crisi. Lice e Fondazione Lice
lanciano due iniziative per far conoscere l'epilessia.

12 FEB - Nel mondo circa 50 milioni di persone soffrono di epilessia, condizione
che espone a un rischio di morte prematura fino a tre volte superiore rispetto
alla popolazione generale. Quasi l’80% delle persone con epilessia vive in Paesi
a basso e medio reddito, tre quarti non ricevono le cure di cui hanno bisogno,
nonostante un adeguato trattamento consentirebbe al 70%dei malati di vivere
senza crisi. Non solo. Spesso, ancora oggi, le persone affette da epilessia e le
loro famiglie soffrono di stigmatizzazione e discriminazione. È questo il quadro
descritto dall’Organizzazione mondiale della Sanità (Oms) in occasione della
Giornata mondiale dedicata all’epilessia, che si celebra oggi.

Un quadro che in alcune sfumature racconta quello che succede in
Italia, dove si stimano tra le 500 e 600 mila persone con epilessia, tra cui moltissimi giovani. “Questa
patologia – spiega infatti la Lice, Lega Italiana contro l’Epilessia - può esordire a tutte le età, con due
maggiori picchi di incidenza, uno nei primi anni di vita e l’altro – sempre più elevato – nell’età più avanzata”.
Attualmente si calcola che in Italia ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia nel primo anno di vita,
20-30 nell’età giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni. “L’epilessia – racconta Laura Tassi, presidente Lice e
neurologo presso il Centro di Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson “Claudio Munari” del Niguarda, Milano
- è una malattia cronica che impatta inevitabilmente sulla vita quotidiana di chi ne soffre, anche nei rapporti
con le persone, i compagni di scuola, gli amici. Lice da sempre sostiene le Persone con Epilessia a non
arrendersi alla propria condizione per affrontare la vita con coraggio, ad ogni età”.

Anche dal ministro per le Disabilità, Alessandra
Locatelli, arriva un appello a tenere alta l’attenzione non
solo sulla malattia, ma anche sulle persone che n
soffrono. “In questa occasione promuoviamo soprattutto
la ricerca, la diagnosi precoce e il supporto adeguato alle
cure, ma anche l’impegno di tutti a migliorare la qualità
della vita di tante persone attraverso l’attenzione, la
percezione dei segnali che possono precedere una crisi
e l'assistenza personalizzata per ogni persona”, scrive su
Facebook. 

Per Locatelli è infatti “fondamentale aumentare la
consapevolezza e la comprensione di questa malattia,
talvolta invisibile, e garantire ad ogni persona di poter
essere curata e supportata nel rispetto della sua dignità”.
Il ministro ringrazia, infine, “le tante associazioni che
operano da anni al fianco delle persone epilettiche e

delle loro famiglie”.

In questa direzione vanno anche le iniziative promosse da Lice e da Fondazione Lice e presentate
oggi nell’ambito della campagna di awareness 2024: “Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con
le scuole” e “Metti in panchina l’Epilessia”, entrambe di ampio respiro, affinché i riflettori rimangano accesi,
non solo durante questa importante ricorrenza, ma anche nel lungo termine.

Per quanto riguarda “Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole”,
promossa in collaborazione con Anec (Associazione Nazionale Esercenti Cinema) l’obiettivo è parlare ai
giovani, grazie alla diffusione del cortometraggio “Fuori dall’acqua” prodotto lo scorso anno, in
collaborazione con Giffoni Film Festival. “Perché è necessario diffondere una corretta conoscenza della
patologia e scardinare i tabù che gravano sulla percezione di chi ne soffre”. 

La Campagna è dedicata agli studenti di istituti secondari che parteciperanno alle Matinée al Cinema.
L’iniziativa è prevista in dieci città, ognuna sede di un Coordinatore Lice, diffuse su tutto il territorio

Veneto. Il Consiglio regionale approva
una legge che riconosce la fibromialgia
come “malattia cronica e invalidante”

Le sfide della nuova Aifa. “Il 20% dei
farmaci che arriverà è innovativo e
serve un approccio che non sia solo
ragionieristico. La nuova commissione
unica ha in sè questo cambiamento”.
Intervista a Guido Rasi

La questione della formazione degli
Oss resta cruciale

Milleproroghe. Di Silverio (Anaao): “Si
torna a parlare di pensione a 72 anni:
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Giornata Mondiale del Malato. A 15 anni dalla morte di Eluana

nazionale. La mattinata prevede anche la proiezione del docufilm Lice “Dissonanze” che racconta
l’esperienza di vita con l’Epilessia di due giovani adulti. Infine, in coda alla proiezione, si terrà un dibattito sul
tema della conoscenza della malattia e dello stigma sociale che affrontano le Persone con Epilessia,
animato dal Coordinatore Regionale Lice, insieme ai ragazzi e agli insegnanti.

Con “Metti in panchina l’Epilessia”, invece, Lice e Fondazione Lice puntano a promuovere la
collocazione di panchine viola, il colore della lotta all’Epilessia, nelle principali città d’Italia (giardini rionali,
parchi, viali e all’interno degli ospedali). “Si tratta di un progetto a lungo respiro che potrà proseguire nel
corso degli anni”, spiegano. Le panchine viola recheranno una targa con il Logo Fondazione çice e una
frase speciale. La Lice realizzerà con la Fondazione Big Bench Community Project una panchina viola
progettata ad hoc dal designer statunitense Christopher Edward Bangle, oggi presente in conferenza
stampa. 

“Sarà una grande emozione – sottolinea Oriano Mecarelli, Past President Lice – poter riconoscere in
tante città d’Italia le panchine viola dedicate all’Epilessia e per questo ringraziamo anche la Big Bench
Community Project che ci ha affiancato per la realizzazione di una panchina speciale! Le panchine viola
rappresenteranno una testimonianza duratura del fatto che l’Epilessia è una malattia molto impattante a
livello sociale ma poco conosciuta e fonte di discriminazione. Sulle nostre panchine sarà bello sedersi per
favorire l’inclusione delle Persone con Epilessia e il claim “Metti in panchina l’Epilessia” ha anche un
particolare significato metaforico: facciamo in modo di riuscire a sconfiggere l’Epilessia e lo stigma che
comporta”.

Anche quest’anno, poi, si rinnova la tradizionale illuminazione dei monumenti italiani: nella serata del 12
febbraio, infatti, i monumenti delle principali città italiane, a partire dal Colosseo, si coloreranno di viola.
Numerose, inoltre, le manifestazioni previste nelle varie Regioni italiane.

“E’ davvero un onore per noi - commenta Antonio Gambardella, Presidente della Fondazione Lice –
poter coinvolgere quest’anno i ragazzi e gli studenti italiani per sensibilizzarli sul tema dell’Epilessia,
evidenziando quanto l’inclusione sociale sia importante per chi convive con le Epilessie. Vogliamo costruire
con loro un percorso di educazione e divulgazione affinché l’Epilessia non faccia più paura e chi ne soffre
non debba più nascondersi”.

 

Oggi é la Giornata Mondiale dell'Epilessia. Si stima che solo in Italia ci
siano circa 600 mila persone che ne soffrano. 
In questa occasione promuoviamo soprattutto la ricerca, la diagnosi
precoce e il supporto adeguato alle cure, ma anche l’impegno di tutti a
migliorare la qualità della vita di tante persone attraverso l’attenzione, la
percezione dei segnali che possono precedere una crisi e l'assistenza
personalizzata per ogni persona. 
È fondamentale aumentare la consapevolezza e la comprensione di questa
malattia, talvolta invisibile, e garantire ad ogni persona di poter essere
curata e supportata nel rispetto della sua dignità. Ringrazio le tante
associazioni che operano da anni al fianco delle persone epilettiche e delle
loro famiglie.

105 8 13

Alessandra Locatel l i
6 ore fa

12 febbraio 2024
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Epilessia, due campagne di sensibilizzazione da Lice e Fondazione

Lice
LINK: https://www.sanita24.ilsole24ore.com/art/medicina-e-ricerca/2024-02-12/epilessia-due-campagne-sensibilizzazione-lice-e-fondazione-lice-12431... 

Epilessia, due campagne di
sensibilizzazione da Lice e
Fondaz ione L i ce  S  24
Esclusivo per Sanità24 In
occasione della Giornata
Internazionale dell'Epilessia,
la Lega Italiana Contro
l 'Ep i less ia  -  L ice e  la
Fondazione Lice, hanno
presentato le due iniziative
d e l l a  C a m p a g n a  d i
awareness 2024: "Epilessia
al cinema: racconti di storie
reali. Incontri con le scuole"
e  "Me t t i  i n  panch i na
l'Epilessia", entrambe di
ampio respiro, affinché i
riflettori rimangano accesi
anche nel lungo termine. Al
cinema con i ragazzi per
parlare di Epilessia: questo
il primo obiettivo della
nuova Campagna Lice e
F o n d a z i o n e  L i c e  i n
collaborazione con Anec,
Associaz ione nazionale
esercenti Cinema. Perché è
necessario diffondere una
corretta conoscenza della
patologia e scardinare i
tabù che gravano sulla
percezione di chi ne soffre.
P e r c h é  è  i m p o r t a n t e
sensibilizzare e informare i
più giovani attraverso un
percorso di educazione in
grado di coinvolgere le
scuole e i loro studenti,
grazie alla diffusione del
co r tomet ragg io  "Fuor i
dal l 'acqua" prodotto lo
s c o r s o  a n n o ,  i n

collaborazione con Giffoni
F i lm Fes t iva l .  «S iamo
orgogliosi di annunciare la
Campagna 2024 - evidenzia
Laura Tassi, presidente Lice
e neurologo presso il Centro
di Chirurgia dell'Epilessia e
del Parkinson "Claudio
Munar i "  de l  N iguarda,
Mi lano -  e quest 'anno
vogliamo ribadire il nostro
impegno contro lo stigma
sociale nei confronti delle
Persone con Ep i less ia
rivolgendoci ancora una
volta ai giovani. L'Epilessia
è una malattia cronica che
impatta inevitabilmente
sulla vita quotidiana di chi
ne  so f f r e ,  an che  ne i
rapporti con le persone, i
compagni di scuola, gli
amic i .  L ice da sempre
sostiene le Persone con
Epilessia a non arrendersi
alla propria condizione per
af f rontare la  v i ta  con
coragg io ,  a  ogn i  e tà .
Ringraziamo i nostri partner
e  Anec,  senza i l  l o ro
supporto non saremmo
potuti arrivare fin qui». La
Campagna "Epilessia al
cinema: racconti di storie
reali. Incontri con le scuole"
è dedicata agli studenti di
i s t i tu t i  secondar i  che
parteciperanno alle Matinée
al Cinema. L'iniziativa è
prevista in diec i  c i t tà,
o g n u n a  s e d e  d i  u n
Coordinatore LICE, diffuse

su  t u t t o  i l  t e r r i t o r i o
n a z i o n a l e  e  s a r a n n o
realizzate in collaborazione
con ANEC, Associazione
N a z i o n a l e  E s e r c e n t i
Cinema. Durante le Matinée
al Cinema, gli studenti e gli
i n s e g n a n t i  p o t r a n n o
assistere alla proiezione di
" Fuo r i  da l l ' a cqua " ,  i l
cortometraggio tratto dalla
storia di un ragazzo con
Epilessia, presentato lo
scorso anno al Giffoni Film
Fest iva l  e  a l la  Mostra
Internazionale del Cinema
di Venezia. La mattinata
prevede anche la proiezione
d e l  d o c u f i l m  L i c e
«Dissonanze» che racconta
l'esperienza di vita con
l'epilessia di due giovani
adulti. Infine, in coda alla
proiezione, si  terrà un
dibattito sul tema della
conoscenza della malattia e
dello stigma sociale che
affrontano le persone con
epi less ia ,  an imato da l
Coordinatore regionale Lice,
insieme ai ragazzi e agli
insegnanti. La Giornata
Internazionale è l'occasione
per  p resenta re  anche
u n ' a l t r a  i m p o r t a n t e
iniziativa della Campagna di
awareness 2024 di Lice e
Fondazione Lice dal titolo
" M e t t i  i n  p a n c h i n a
l'Epilessia", con l'obiettivo
d i  p r o m u o v e r e  l a
collocazione di panchine
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viola, il colore della lotta
all'Epilessia, nelle principali
c i t tà  d ' I ta l ia  (g iard in i
r ional i ,  parchi ,  v ia l i  e
all'interno degli ospedali).
Si tratta di un progetto a
lungo respiro che potrà
proseguire nel corso degli
anni. Le panchine viola
recheranno una targa con il
Logo Fondazione Lice e una
frase speciale. La Lice
realizzerà con la Fondazione
B ig  Bench Communi ty
Project una panchina viola
progettata ad hoc da l
des igne r  s ta tun i t ense
Christopher Edward Bangle,
oggi presente in conferenza
stampa. "Sarà una grande
emoz ione -  sot to l inea
Or iano Mecare l l i ,  Past
Pres ident L ice -  poter
riconoscere in tante città
d'Italia le panchine viola
dedicate all'Epilessia e per
questo ringraziamo anche la
B ig  Bench Communi ty
Project che ci ha affiancato
per la realizzazione di una
panch ina  spec ia le !  Le
p a n c h i n e  v i o l a
rappresenteranno  una
testimonianza duratura del
fatto che l'Epilessia è una
malattia molto impattante a
l ivel lo sociale ma poco
conosc iu ta  e  fonte  d i
d i sc r im inaz ione .  Su l l e
nostre panchine sarà bello
s e d e r s i  p e r  f a v o r i r e
l'inclusione delle Persone
con Epilessia e il claim
" M e t t i  i n  p a n c h i n a
l'Epilessia" ha anche un
par t i co la re  s ign i f i ca to
metaforico: facciamo in

m o d o  d i  r i u s c i r e  a
sconfiggere l'Epilessia e lo
st igma che comporta".
Anche quest'anno, poi, si
r innova la tradiz ionale
i l l u m i n a z i o n e  d e i
monumenti italiani: nella
serata del 12 febbraio,
infatti, i monumenti delle
principali città italiane, a
partire dal Colosseo, si
c o l o r e r anno  d i  v i o l a .
Numerose ,  i no l t re ,  l e
manifestazioni previste
nelle varie Regioni italiane.
L a  C a m p a g n a  d i
sensibil izzazione per la
Giornata del 12 febbraio
2024 ha il sostegno di Rai
per la Sostenibilità per il
s u ppo r t o  i n f o rma t i v o
attraverso i canali editoriali
Rai. «È davvero un onore
per noi - interviene Antonio
Gambardella, Presidente
della Fondazione Lice -
p o t e r  c o i n v o l g e r e
quest'anno i ragazzi e gli
s t u d e n t i  i t a l i a n i  p e r
sensibi l izzarl i  sul tema
dell'Epilessia, evidenziando
quanto l'inclusione sociale
sia importante per chi
convive con le Epilessie.
Vogliamo costruire con loro
un percorso di educazione e
d i vu l ga z i one  a f f i n ché
l'Epilessia non faccia più
paura e chi ne soffre non
debba più nascondersi». «È
un vero piacere per l'Anec
abbracciare l'iniziativa della
L i c e  pe r  l a  G i o r na t a
internazionale dell'epilessia
- dichiara Mario Lorini,
Pres idente Anec -.  Da
sempre in prima fila nel

sos tegno  a  campagne
informative e formative su
argoment i  d i  pr imar ia
importanza, l'Anec (che
raggruppa la quasi totalità
dei  c inema i ta l iani ,  d i
q u a l s i a s i  t i p o l o g i a  e
ub icaz ione)  ha  g ià  in
passato favorito la più
ampia diffusione di spot su
temi di rilevanza sociale ed
è l ieta di accogl iere i l
m o n d o  s c o l a s t i c o
nell'iniziativa, in una fase di
mercato caratterizzata dalla
p i e n a  r i p r e s a  d e l l a
frequentazione delle sale
c inematograf i che.  Una
ripresa avviata proprio
grazie al pubblico giovane e
che sta inoltre vivendo in
questi mesi il gran ritorno
d e l l e  s c o l a r e s c h e  a l
c i n e m a » .  ©
RIPRODUZIONE RISERVATA
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LINK: https://www.leggo.it/italia/cronache/epilessia_giornata_internazionale_campagna_sensibilizzazione_oggi_12_2_2024-7930840.html
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Epilessia, Giornata Internazionale per la
sensibilizzazione: panchine viola e
proiezioni al cinema contro pregiudizi e
discriminazione
La Lega Italiana contro l’Epilessia ha lanciato due campagne di sensibilizzazione per
avvicinare i giovani alla patalogia, di cui soffrono 86 persone ogni anno in Italia

c

H

u

di Redazione web

Il 12 febbbraio si celebra la Giornata Internazionale dell'Epilessia, una

patologia neurologica di cui tutt'oggi si cerca di scardinare i tabù che gravano

sulla percezione di chi ne soffre. In occasione della ricorrenza, istituita nel

2015, la Lega Italiana Contro l'Epilessia - Lice e la Fondazione Lice, hanno

presentato oggi a Roma due iniziative per diffondere una corretta conoscenza

della patologia: "Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le

scuole" e "Metti in panchina l'Epilessia".

Fondazione Epilessia LICE
6 ore fa

ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda
Ingresso Piazza Ospedale Maggiore, 3 – Area Fontane

Le campagne di sensibilizzazione
La prima campagna, prevista in dieci città in collaborazione con Anec,

Associazione Nazionale Esercenti Cinema, è dedicata agli studenti di istituti

secondari che parteciperanno alle Matinée al Cinema e intende sensibilizzare

ARTICOLO

ARTICOLO

ARTICOLO

TRENTINO
Donna non vedente rifiutata da un hotel
in montagna: «Il cane guida non è...

CANCRO
Glioblastoma, svelato "l'inganno" del
tumore al cervello più...

TREVISO
Cieca "cacciata" dal cinema per il cane
guida nella giornata internazionale
dei...
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e informare i più giovani attraverso un percorso di educazione, grazie alla

diffusione del cortometraggio "Fuori dall'acqua" prodotto lo scorso anno, in

collaborazione con Giffoni Film Festival e alla proiezione del docufilm Lice

"Dissonanze".

La seconda, "Metti in panchina l'Epilessia", vedrà l'installazione di panchine

viola, il colore della lotta all'epilessia, nelle principali città d'Italia (giardini

rionali, parchi, viali e all'interno degli ospedali), con la collaborazione della

Fondazione Big Bench Community Project del designer statunitense

Christopher Edward Bangle. «Siamo orgogliosi di annunciare la Campagna

2024 - spiega Laura Tassi, presidente Lice e neurologo presso il Centro di

Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson Claudio Munari del Niguarda, Milano

- Quest'anno vogliamo ribadire il nostro impegno contro lo stigma sociale nei

confronti delle persone con epilessia rivolgendoci ancora una volta ai giovani,

invitandoli a non arrendersi alla propria condizione per affrontare la vita con

coraggio, ad ogni età».

Ogni anno in Italia si verificano 86 nuovi casi: è una malattia «molto

impattante a livello sociale, ma poco conosciuta e fonte di discriminazione -

sottolinea Oriano Mecarelli, Past President Lice - Sarà una grande emozione

poter riconoscere in tante città d'Italia le panchine viola dedicate

all'epilessia».

Ultimo aggiornamento: Lunedì 12 Febbraio 2024, 16:51

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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Principessa dopo l'intervento
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anche 9 mesi»
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Malgioglio
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e insulti contro un
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LINK: https://www.adnkronos.com/salute/contro-lo-stigma-sullepilessia-film-per-le-scuole-panchine-e-monumenti-viola_2miBYF1d2k2b6vj3RYS8EY
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Contro lo stigma
sull'epilessia film per le
scuole, panchine e
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Matinée al cinema per gli studenti e panchine viola negli spazi verdi delle
città, per dire basta allo stigma che ancora oggi discrimina le persone che
soffrono di epilessia. In occasione della Giornata internazionale dedicata
alla malattia neurologica, che si celebra oggi 12 febbraio, Lice (Lega italiana
contro l'epilessia) e Fondazione Lice lanciano le campagne 'Epilessia al
cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole' e 'Metti in panchina
l'epilessia', perché i i riflettori sull'epilessia rimangano accesi non solo in
questa giornata, ma 365 giorni all'anno. Stasera, inoltre, il viola - colore
simbolo dell'International Epilepsy Day - tornerà a illuminare i principali
monumenti italiani.

"L'epilessia è una malattia cronica che impatta inevitabilmente sulla vita
quotidiana di chi ne soffre, anche nei rapporti con le persone, i compagni di
scuola, gli amici", afferma Laura Tassi, presidente Lice e neurologo del
Centro di chirurgia dell'epilessia e del Parkinson 'Claudio Munari'
dell'ospedale Niguarda di Milano. "Vogliamo ribadire il nostro impegno
contro lo stigma sociale nei confronti delle persone con epilessia - aggiunge
- rivolgendoci ancora una volta ai giovani". Da qui l'iniziativa promossa in
collaborazione con Anec (Associazione nazionale esercenti cinema), dedicata
agli alunni degli istituti secondari. In 10 città lungo tutta la Penisola, ognuna
sede di un coordinatore Lice, gli studenti e i loro insegnanti potranno
assistere alla proiezione di 'Fuori dall'acqua', cortometraggio tratto dalla
storia di un ragazzo con epilessia, presentato l'anno scorso al Giffoni Film
Festival e alla Mostra internazionale del cinema di Venezia. Seguirà il
docufilm Lice 'Dissonanze', che racconta l'esperienza di vita con l'epilessia di
due giovani adulti. In chiusura un dibattito animato dal coordinatore
regionale Lice.

Non solo. Nelle principali città italiane viene promossa l'installazione di
panchine viola in giardini rionali, parchi, viali e all'interno degli ospedali: un
progetto di lungo respiro che potrà proseguire negli anni. Le panchine
recheranno una targa con il logo della Fondazione Lice e una frase speciale.
Insieme alla Fondazione Big Bench Community Project, la Lice realizzerà una
panchina viola progettata ad hoc dal designer statunitense Christopher
Edward Bangle. "Le panchine viola rappresenteranno una testimonianza
duratura del fatto che l'epilessia è una malattia molto impattante a livello
sociale, ma poco conosciuta e fonte di discriminazione", sottolinea Oriano
Mecarelli, past president Lice. "Sulle nostre panchine sarà bello sedersi per
favorire l'inclusione delle persone con epilessia e il claim 'Metti in panchina
l'epilessia' ha anche un particolare significato metaforico: facciamo in modo
di riuscire a sconfiggere l'epilessia e lo stigma che comporta", è il
messaggio.

"E' davvero un onore per noi poter coinvolgere quest'anno i ragazzi e gli
studenti italiani per sensibilizzarli sul tema dell'epilessia, evidenziando
quanto l'inclusione sociale sia importante per chi convive con le epilessie.
Vogliamo costruire con loro un percorso di educazione e divulgazione
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affinché l'epilessia non faccia più paura e chi ne soffre non debba più
nascondersi", commenta Antonio Gambardella, presidente di Fondazione
Lice.

"Da sempre in prima fila nel sostegno a campagne informative e formative
su argomenti di primaria importanza, l'Anec - dichiara il presidente
dell'associazione, Mario Lorini - ha già in passato favorito la più ampia
diffusione di spot su temi di rilevanza sociale ed è lieta di accogliere il
mondo scolastico nell'iniziativa, in una fase di mercato caratterizzata dalla
piena ripresa della frequentazione delle sale cinematografiche. Una ripresa
avviata proprio grazie al pubblico giovane e che sta inoltre vivendo in questi
mesi il gran ritorno delle scolaresche al cinema".
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Contro lo stigma sull'epilessia
 lm per le scuole, panchine e

monumenti viola
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M ilano, 12 feb. (Adnkronos Salute) - Matinée al cinema per gli studenti e

panchine viola negli spazi verdi delle città, per dire basta allo stigma che ancora

oggi discrimina le persone che soffrono di epilessia. In occasione della Giornata

internazionale dedicata alla malattia neurologica, che si celebra oggi 12 febbraio, Lice

(Lega italiana contro l'epilessia) e Fondazione Lice lanciano le campagne 'Epilessia al

cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole' e 'Metti in panchina l'epilessia',

perché i i riflettori sull'epilessia rimangano accesi non solo in questa giornata, ma 365

giorni all'anno. Stasera, inoltre, il viola - colore simbolo dell'International Epilepsy Day -

tornerà a illuminare i principali monumenti italiani.

"L'epilessia è una malattia cronica che impatta inevitabilmente sulla vita quotidiana di

chi ne soffre, anche nei rapporti con le persone, i compagni di scuola, gli amici",

afferma Laura Tassi, presidente Lice e neurologo del Centro di chirurgia dell'epilessia e

del Parkinson 'Claudio Munari' dell'ospedale Niguarda di Milano. "Vogliamo ribadire il

nostro impegno contro lo stigma sociale nei confronti delle persone con epilessia -

aggiunge - rivolgendoci ancora una volta ai giovani". Da qui l'iniziativa promossa in

collaborazione con Anec (Associazione nazionale esercenti cinema), dedicata agli

alunni degli istituti secondari. In 10 città lungo tutta la Penisola, ognuna sede di un

coordinatore Lice, gli studenti e i loro insegnanti potranno assistere alla proiezione di

'Fuori dall'acqua', cortometraggio tratto dalla storia di un ragazzo con epilessia,

presentato l'anno scorso al Giffoni Film Festival e alla Mostra internazionale del cinema

di Venezia. Seguirà il docufilm Lice 'Dissonanze', che racconta l'esperienza di vita con

l'epilessia di due giovani adulti. In chiusura un dibattito animato dal coordinatore

regionale Lice.

Non solo. Nelle principali città italiane viene promossa l'installazione di panchine viola

in giardini rionali, parchi, viali e all'interno degli ospedali: un progetto di lungo respiro

che potrà proseguire negli anni. Le panchine recheranno una targa con il logo della

Fondazione Lice e una frase speciale. Insieme alla Fondazione Big Bench Community

Project, la Lice realizzerà una panchina viola progettata ad hoc dal designer statunitense

Christopher Edward Bangle. "Le panchine viola rappresenteranno una testimonianza

duratura del fatto che l'epilessia è una malattia molto impattante a livello sociale, ma

poco conosciuta e fonte di discriminazione", sottolinea Oriano Mecarelli, past

president Lice. "Sulle nostre panchine sarà bello sedersi per favorire l'inclusione delle

persone con epilessia e il claim 'Metti in panchina l'epilessia' ha anche un particolare

significato metaforico: facciamo in modo di riuscire a sconfiggere l'epilessia e lo stigma

che comporta", è il messaggio.

"E' davvero un onore per noi poter coinvolgere quest'anno i ragazzi e gli studenti italiani

per sensibilizzarli sul tema dell'epilessia, evidenziando quanto l'inclusione sociale sia

importante per chi convive con le epilessie. Vogliamo costruire con loro un percorso di

educazione e divulgazione affinché l'epilessia non faccia più paura e chi ne soffre non

debba più nascondersi", commenta Antonio Gambardella, presidente di Fondazione

Lice.

"Da sempre in prima fila nel sostegno a campagne informative e formative su argomenti

di primaria importanza, l'Anec - dichiara il presidente dell'associazione, Mario Lorini -

ha già in passato favorito la più ampia diffusione di spot su temi di rilevanza sociale ed

è lieta di accogliere il mondo scolastico nell'iniziativa, in una fase di mercato

caratterizzata dalla piena ripresa della frequentazione delle sale cinematografiche. Una
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ripresa avviata proprio grazie al pubblico giovane e che sta inoltre vivendo in questi

mesi il gran ritorno delle scolaresche al cinema".

I PIÙ LETTI DI ADNKRONOS

**Calcio: la Costa d'Avorio vince la Coppa d'Africa, Nigeria
battuta 2-1 in rimonta**

Calcio: Theo Hernandez stende il Napoli, il Milan si porta a -1 dalla Juve

**Calcio: Serie A, Milan-Napoli 1-0**

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

12/02/2024 00:02
Sito Web ilfoglio.it

752

121LICE WEB -  Rassegna Stampa 01/01/2024 - 30/04/2024



LINK: https://www.lagazzettadelmezzogiorno.it/news/in-salute/1475326/contro-lo-stigma-sull-epilessia-film-per-le-scuole-panchine-e-monumenti-viola...
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M ilano, 12 feb. (Adnkronos Salute) - Matinée al

cinema per gli studenti e panchine viola negli

spazi verdi delle città, per dire basta allo stigma che

ancora oggi discrimina le persone che soffrono di

epilessia. In occasione della Giornata internazionale

dedicata alla malattia neurologica, che si celebra oggi 12

febbraio, Lice (Lega italiana contro l'epilessia) e

Fondazione Lice lanciano le campagne 'Epilessia al

cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole' e

'Metti in panchina l'epilessia', perché i i riflettori

sull'epilessia rimangano accesi non solo in questa

giornata, ma 365 giorni all'anno. Stasera, inoltre, il viola -

colore simbolo dell'International Epilepsy Day - tornerà a

illuminare i principali monumenti italiani.

"L'epilessia è una malattia cronica che impatta

inevitabilmente sulla vita quotidiana di chi ne soffre,

anche nei rapporti con le persone, i compagni di scuola,

gli amici", afferma Laura Tassi, presidente Lice e

neurologo del Centro di chirurgia dell'epilessia e del

Parkinson 'Claudio Munari' dell'ospedale Niguarda di

Milano. "Vogliamo ribadire il nostro impegno contro lo

stigma sociale nei confronti delle persone con epilessia -

aggiunge - rivolgendoci ancora una volta ai giovani". Da

qui l'iniziativa promossa in collaborazione con Anec

(Associazione nazionale esercenti cinema), dedicata agli

alunni degli istituti secondari. In 10 città lungo tutta la

Penisola, ognuna sede di un coordinatore Lice, gli

studenti e i loro insegnanti potranno assistere alla

proiezione di 'Fuori dall'acqua', cortometraggio tratto

dalla storia di un ragazzo con epilessia, presentato l'anno
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scorso al Giffoni Film Festival e alla Mostra

internazionale del cinema di Venezia. Seguirà il docufilm

Lice 'Dissonanze', che racconta l'esperienza di vita con

l'epilessia di due giovani adulti. In chiusura un dibattito

animato dal coordinatore regionale Lice.

Non solo. Nelle principali città italiane viene promossa

l'installazione di panchine viola in giardini rionali,

parchi, viali e all'interno degli ospedali: un progetto di

lungo respiro che potrà proseguire negli anni. Le

panchine recheranno una targa con il logo della

Fondazione Lice e una frase speciale. Insieme alla

Fondazione Big Bench Community Project, la Lice

realizzerà una panchina viola progettata ad hoc dal

designer statunitense Christopher Edward Bangle. "Le

panchine viola rappresenteranno una testimonianza

duratura del fatto che l'epilessia è una malattia molto

impattante a livello sociale, ma poco conosciuta e fonte di

discriminazione", sottolinea Oriano Mecarelli, past

president Lice. "Sulle nostre panchine sarà bello sedersi

per favorire l'inclusione delle persone con epilessia e il

claim 'Metti in panchina l'epilessia' ha anche un

particolare significato metaforico: facciamo in modo di

riuscire a sconfiggere l'epilessia e lo stigma che

comporta", è il messaggio.

"E' davvero un onore per noi poter coinvolgere

quest'anno i ragazzi e gli studenti italiani per

sensibilizzarli sul tema dell'epilessia, evidenziando

quanto l'inclusione sociale sia importante per chi

convive con le epilessie. Vogliamo costruire con loro un

percorso di educazione e divulgazione affinché

l'epilessia non faccia più paura e chi ne soffre non debba

più nascondersi", commenta Antonio Gambardella,

presidente di Fondazione Lice.

"Da sempre in prima fila nel sostegno a campagne

informative e formative su argomenti di primaria

importanza, l'Anec - dichiara il presidente

dell'associazione, Mario Lorini - ha già in passato

favorito la più ampia diffusione di spot su temi di

rilevanza sociale ed è lieta di accogliere il mondo

scolastico nell'iniziativa, in una fase di mercato

caratterizzata dalla piena ripresa della frequentazione

delle sale cinematografiche. Una ripresa avviata proprio

grazie al pubblico giovane e che sta inoltre vivendo in

questi mesi il gran ritorno delle scolaresche al cinema".
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LINK: https://www.ildenaro.it/contro-lo-stigma-sullepilessia-film-per-le-scuole-panchine-e-monumenti-viola/
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LINK: https://www.ok-salute.it/salute/terapia-epilessia-le-novita-per-tutti-i-pazienti/

 Home / Alimentazione / Prevenzione / Terapia epilessia: le novità per tutti i pazienti

Terapia epilessia: le novità per tutti i pazienti
Fortunatamente la ricerca scientifica sta facendo ottimi passi avanti per quanto
riguarda la gestione dell'epilessia, anche quella farmacoresistente. Facciamo il punto
sui trattamenti possibili

 Chiara Caretoni • 12 Febbraio 2024 Ultimo aggiornamento: 6 Febbraio 2024  3 minuti di lettura

Per epilessia si intende un’alterazione temporanea delle funzioni
cerebrali, che si manifesta con la cosiddetta crisi epilettica.
Quest’ultima, a sua volta, si presenta con perdita di coscienza,
movimenti incontrollati del corpo o convulsioni, a seconda
dell’area del cervello colpita.

Secondo gli ultimi dati disponibili si calcola che soffrano di
epilessia circa 500mila italiani e che ogni anno si verifichino 86
nuovi casi nel primo anno di vita, 20-30 nell’età giovanile/adulta
e 180 dopo i 75 anni. «Stiamo assistendo a un netto incremento
della patologia nella popolazione anziana, più che altro perché,
aumentando l’aspettativa di vita, crescono anche le possibilità
che certe malattie neurologiche, come l’epilessia, si manifestino»,
interviene Laura Tassi, Presidente LICE e neurologo presso la
Chirurgia dell’Epilessia e
del Parkinson del Niguarda, Milano.
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Terapia dell’epilessia
Nel 70% dei casi la terapia farmacologica dà buoni risultati nel
tenere a bada l’epilessia; nel restante 30%, invece, è necessario
ricorrere a metodi di medicina alternativa o all’intervento
chirurgico.

Farmaci antiepilettici
Fortunatamente i progressi scientifici degli ultimi anni hanno
fatto registrare numerose scoperte nel campo della genetica e
delle scienze di base. Sono stati significativi i passi avanti fatti dai
ricercatori nella comprensione dei meccanismi molecolari che
generano le crisi epilettiche.

Contemporaneamente ora i medici hanno un numero maggiore
di farmaci antiepilettici efficaci, con meccanismi d’azione
sempre più innovativi e in genere con migliore tollerabilità. I
farmaci antiepilettici agiscono stabilizzando le membrane delle
cellule nervose, impedendo le scariche elettriche anomale. La
terapia è, dunque, sintomatica, cioè in grado di controllare la
comparsa delle crisi epilettiche.

Come fa sapere la Società Italiana di Farmacologia, la
scelta del farmaco antiepilettico varia dalla tipologia di crisi e
dalle caratteristiche del singolo paziente. Attualmente esistono
questi farmaci:

Farmaci antiepilettici di I generazione: acido valproico,
carbamazepina, fenitoina e fenobarbital. Sono disponibili da
molti anni e particolarmente efficaci.

Farmaci di II generazione: levetiracetam, lamotrigina,
oxcarbazepina e topiramato. Sono più tollerabili e sicuri
soprattutto per pazienti anziani e donne in età fertile.

Farmaci di III generazione: lacosamide, perampanel e
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rufinamide. Sono perlopiù impiegati in trattamenti combinati.

Novità delle terapie per l’epilessia anche
per i pazienti farmacoresistenti 
Tuttavia, un terzo dei pazienti è farmacoresistente. «Intendiamo
una persona con epilessia che continua ad avere crisi pur avendo
provato almeno due farmaci specifici per il suo tipo di epilessia,
ben tollerati, somministrati alla massima dose possibile e per un
adeguato periodo di tempo, in monoterapia o in associazione con
altri
farmaci», spiega Tassi. E dunque, per questi pazienti quali sono le
terapie attualmente disponibili?

La terapia chirurgica
Stando alla Guida delle Epilessie 2023, si stima che almeno il
15-20% dei pazienti farmacoresistenti possa trovare beneficio
grazie a un intervento neurochirurgico mirato. Il trattamento
chirurgico consiste nella rimozione, quando è possibile e senza
indurre deficit neurologici, della regione cerebrale responsabile
delle crisi, definita Zona Epilettogena. Circa il 70% degli
individui operati ottiene un ottimo risultato in termini di
risoluzione delle crisi e, quindi, di qualità di vita.

Per chi non può essere operato, perché le crisi trovano origine da
più zone del cervello o perché l’intervento potrebbe causare
danni neurologici rilevanti, è possibile ricorrere a terapie
palliative che possono ridurre frequenza e intensità delle crisi,
come la stimolazione vagale, la Deep Brain Stimulation (DBS), e la
dieta chetogenica.

Terapie per l’epilessia: la stimolazione vagale
Per stimolazione vagale si intende l’invio di stimoli elettrici al
nervo vago, mediante un generatore di impulsi posizionato sotto
la cute della clavicola. Questa stimolazione può ridurre la
frequenza delle crisi.

Deep Brain Stimulation
Come fa sapere la LICE, negli ultimi anni sono state messe a punto
alcune metodiche che consentono la possibilità di stimolare
direttamente, tramite elettrodi impiantati in regioni cerebrali
diverse, alcune aree corticali o sottocorticali in grado di modulare
e modificare l’attività epilettica. Tali tecniche, eseguibili solo
presso Centri altamente specializzati, sono ad oggi riservate a
pazienti farmacoresistenti selezionati.

Dieta chetogenica
La dieta chetogenica si è rivelata un ottimo alleato nel
controllo delle crisi epilettiche. Questo regime alimentare si
basa su un’elevata quantità di grassi e una ridotta quota di
proteine e carboidrati. Si propone di indurre uno stato di chetosi
che simula gli effetti del digiuno. Si obbliga l’organismo a
utilizzare i grassi anziché il glucosio come fonte di energia,
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mantenendo elevato lo sviluppo di corpi chetonici.

Terapie per l’epilessia: quali sono i
prossimi obiettivi?
Nonostante la ricerca per trovare sempre più efficaci terapie vada
avanti, ci sono ancora molti obiettivi da raggiungere nella lotta
contro l’epilessia. Occorre continuare con sempre maggiore
convinzione nella ricerca scientifica e rafforzare le politiche socio
sanitarie a favore dei pazienti per migliora così l’accesso alle cure
ed elevare sempre di più gli standard diagnostico-terapeutici.

Bisogna però soprattutto educare ed informare le persone
sull’epilessia, sostenendo su larga scala azioni
informativo/educative, in particolare nelle scuole primarie e
secondarie, allo scopo di abbattere i pregiudizi e le
discriminazioni sociali che ancora purtroppo caratterizzano
questa patologia. Sono ancora molti i luoghi comuni che
rendono anche più difficile la gestione sociale della malattia.

Come affrontare le malattie neurologiche del terzo millennio?

Epilessia e lockdown: peggiorate le crisi in molti pazienti

Epilessia: molti insegnanti non saprebbero affrontare una crisi
epilettica in classe

Scoperta una delle cause dell'epilessia più comune

#epilessia
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Salute e Benessere dal 2015 e dal 2021 è coordinatrice
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LINK: https://www.rainews.it/tgr/lazio/video/2024/02/giornata-internazionale-dellepilessia-e2310f49-7fcd-4939-b0b0-e9dc21b2de7a.html
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LINK: https://www.sanitainformazione.it/advocacy-e-associazioni/giornata-internazionale-contro-lepilessia-mecarelli-lice-panchine-viola-in-tutta-i...

ADVOCACY E ASSOCIAZIONI  12 Febbraio 2024 12:30

Giornata Internazionale contro l’Epilessia, Mecarelli (Lice):
“Panchine viola in tutta Italia per favorire l’inclusione sociale”
“Metti in panchina l’Epilessia” e “Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole” sono le due iniziative promosse da LICE e Fondazione LICE in
occasione della Giornata contro l’Epilessia 2024

di Isabella Faggiano

Saranno di colore viola, lo stesso che simboleggia la lotta all’Epilessia e verranno installate in giardini rionali, parchi, viali e
all’interno degli ospedali delle principali città d’Italia. Sono le panchine della Campagna di awareness 2024 di LICE, la Lega Italiana
contro l’Epilessia, e Fondazione LICE, non a caso intitolata “Metti in panchina l’Epilessia”. L’iniziativa è stata inaugurata in
occasione della Giornata Internazionale contro l ’Epilessia, che si celebra il 12 febbraio. Durante la Giornata è stata
mostrata anche una panchina viola progettata ad hoc dal designer statunitense Christopher Edward Bangle, realizzata con la
Fondazione Big Bench Community Project.

Una malattia dal grande impatto sociale, ma poco conosciuta
Tutte le panchine che verranno via via realizzate, anche nel corso dei prossimi anni, recheranno una targa con il Logo
Fondazione LICE e una frase speciale.  “Sarà una grande emozione poter riconoscere in tante città d’Italia le panchine viola
dedicate all’Epilessia – commenta Oriano Mecarelli, Past President LICE –.  Le panchine viola rappresenteranno una
testimonianza duratura del fatto che l’Epilessia è una malattia molto impattante a livello sociale, ma poco conosciuta e fonte di
discriminazione. Sulle nostre panchine sarà bello sedersi per favorire l’inclusione delle persone con Epilessia e il claim ‘Metti in
panchina l’Epilessia’ ha anche un particolare significato metaforico: facciamo in modo di riuscire a sconfiggere l’Epilessia e lo
stigma che comporta”.

I numeri dell’Epilessia
Nei Paesi industrializzati, l’Epilessia interessa circa una persona su 100. Questa patologia può esordire a tutte le età, con due
maggiori picchi di incidenza, uno nei primi anni di vita e l’altro, sempre più elevato, nell’età più avanzata. Attualmente si calcola,
infatti, che in Italia ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di Epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell’età giovanile-adulta e 180
dopo i 75 anni. Alla base dell’alto tasso di incidenza nel primo anno di vita ci sono soprattutto fattori genetici e rischi connessi a
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varie cause di sofferenza perinatale, mentre per gli over 75 la causa risiede soprattutto nel concomitante aumento delle
patologie legate all’età: ictus cerebrale, malattie neurodegenerative, tumori e traumi cranici.

Epilessia al cinema
Ma le sorprese di LICE e Fondazione LICE per la Giornata dell’Epilessia non finiscono qui: presentata anche l’iniziativa  “Epilessia al
cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole”. “Quest’anno vogliamo ribadire il nostro impegno contro lo stigma sociale
nei confronti delle Persone con Epilessia rivolgendoci ancora una volta ai giovani – dice  Laura Tassi, presidente LICE e
neurologo presso il Centro di Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson “Claudio Munari” del Niguarda, Milano – . L’Epilessia è una
malattia cronica che impatta inevitabilmente sulla vita quotidiana di chi ne soffre, anche nei rapporti con le persone, i compagni
di scuola, gli amici. LICE da sempre sostiene le Persone con Epilessia a non arrendersi alla propria condizione per affrontare la
vita con coraggio, ad ogni età. Ringraziamo i nostri partner e ANEC, senza il loro supporto non saremmo potuti arrivare fin qui”.

Un’iniziativa per gli studenti delle scuole superiori
La Campagna “Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole” è dedicata agli studenti di istituti secondari che
parteciperanno alle Matinée al Cinema. L’iniziativa è prevista in dieci città, ognuna sede di un coordinatore LICE, diffuse su tutto il
territorio nazionale e saranno realizzate in collaborazione con ANEC, Associazione Nazionale Esercenti Cinema. “È un vero
piacere abbracciare l’iniziativa della LICE per la Giornata Internazionale dell’Epilessia – dichiara Mario Lorini, Presidente ANEC -.
Da sempre in prima fila nel sostegno a campagne informative e formative su argomenti di primaria importanza, l’ANEC (che
raggruppa la quasi totalità dei cinema italiani, di qualsiasi tipologia e ubicazione) ha già in passato favorito la più ampia
diffusione di spot su temi di rilevanza sociale ed è lieta di accogliere il mondo scolastico nell’iniziativa, in una fase di mercato
caratterizzata dalla piena ripresa della frequentazione delle sale cinematografiche. Una ripresa avviata proprio grazie al pubblico
giovane e che sta inoltre vivendo in questi mesi il gran ritorno delle scolaresche al cinema”.

 

Il programma dell’ “Epilessia al cinema”
Durante le Matinée al Cinema, gli studenti e gli insegnanti potranno assistere alla proiezione di “Fuori dall ’acqua”, il
cortometraggio tratto dalla storia di un ragazzo con Epilessia, presentato lo scorso anno al Giffoni Film Festival e alla Mostra
Internazionale del Cinema di Venezia. La mattinata prevede anche la proiezione del docufilm LICE “Dissonanze” che racconta
l’esperienza di vita con l’Epilessia di due giovani adulti. Infine, in coda alla proiezione, si terrà un dibattito sul tema della
conoscenza della malattia e dello stigma sociale che affrontano le Persone con Epilessia, animato dal Coordinatore Regionale
LICE, insieme ai ragazzi e agli insegnanti.

I monumenti s’illuminano di viola
“E’ davvero un onore per noi – interviene Antonio Gambardella, Presidente della Fondazione LICE – poter coinvolgere
quest’anno i ragazzi e gli studenti italiani per sensibilizzarli sul tema dell’Epilessia, evidenziando quanto l’inclusione sociale sia
importante per chi convive con le Epilessie. Vogliamo costruire con loro un percorso di educazione e divulgazione affinché
l’Epilessia non faccia più paura e chi ne soffre non debba più nascondersi”.
Anche quest’anno, poi, si rinnova la tradizionale illuminazione dei monumenti italiani: nella serata del 12 febbraio, infatti, i
monumenti delle principali città italiane, a partire dal Colosseo, si coloreranno di viola. Numerose, inoltre, le manifestazioni

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

12/02/2024 12:02
Sito Web sanitainformazione.it

752

133LICE WEB -  Rassegna Stampa 01/01/2024 - 30/04/2024



previste nelle varie Regioni italiane (consultale qui).
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LINK: https://www.vita.it/al-cinema-e-in-panchina-contro-lo-stigma/

P U B B L I C I T À

Q

2 ore fa

COMMENTA E CONDIVIDI

         

uest’anno, in occasione della giornata mondiale dell’epilessia, sono

state lanciate due campagne per favorire il mantenimento

dell’attenzione sulla discriminazione di cui sono ancora vittime i

pazienti con questa malattia neurologica anche al termine delle celebrazioni per

la giornata. Che, come ogni anno, prevedono illuminazione dei monumenti

italiani: nella serata del 12 febbraio, infatti, i monumenti delle principali città

italiane, a partire dal Colosseo, si coloreranno di viola. Numerose, inoltre, le

manifestazioni previste nelle varie Regioni italiane.

Affinché i riflettori rimangano accesi, non solo durante questa importante

ricorrenza, ma anche nel lungo termine, la Lega italiana contro l’epilessia Lice

e la Fondazione Lice hanno lanciato oggi “Metti in panchina l’Epilessia”

e “Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole”.

La prima iniziativa promuove la collocazione di panchine viola, il colore della

lotta all’Epilessia, nelle principali città d’Italia presso giardini rionali, parchi,

viali e all’interno degli ospedali. Si tratta di un progetto a lungo termine che

potrà proseguire nel corso degli anni. La seconda iniziativa, svolta in

collaborazione con l’Associazione nazionale esercenti cinema Anec, si

rivolge ai giovani, che vuole sensibilizzare e informare attraverso un percorso

di educazione in grado di coinvolgere le scuole e i loro studenti.

«Siamo orgogliosi di annunciare la Campagna 2024» evidenzia Laura Tassi,

presidente Lice e neurologa presso il Centro di Chirurgia

dell’Epilessia e del Parkinson “Claudio Munari” del Niguarda, Milano



Giornata Mondiale contro l'Epilessia

Al cinema e in panchina contro lo stigma

Due campagne contro lo stigma, lanciate in occasione della

giornata mondiale dell'epilessia del 12 febbraio, per tenere accesi

i riflettori anche sul lungo periodo

di REDAZIONE
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«e quest’anno vogliamo ribadire il nostro impegno contro lo stigma sociale

nei confronti delle persone con epilessia rivolgendoci ancora una volta

ai giovani. L’epilessia è una malattia cronica che impatta inevitabilmente sulla

vita quotidiana di chi ne soffre, anche nei rapporti con le persone, i compagni

di scuola, gli amici. Lice da sempre sostiene le persone con epilessia a non

arrendersi alla propria condizione per affrontare la vita con coraggio, ad ogni

età. Ringraziamo i nostri partner e Anec, senza il loro supporto non saremmo

potuti arrivare fin qui».

La Campagna “Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con

le scuole” è dedicata agli studenti di istituti secondari che parteciperanno alle

Matinée al Cinema (qui il programma). L’iniziativa è prevista in dieci città,

ognuna sede di un Coordinatore Lice, diffuse su tutto il territorio nazionale e

saranno realizzate in collaborazione con Anec. Durante gli incontri, verrà

proiettato il corto metraggio “Fuori dall’acqua”, il cortometraggio tratto dalla

storia di un ragazzo con Epilessia, presentato lo scorso anno al Giffoni Film

Festival e alla Mostra Internazionale del Cinema di Venezia. Di seguito il

trailer:

La mattinata prevede anche la proiezione del docufilm LICE «Dissonanze»

che racconta l’esperienza di vita con l’epilessia di due giovani adulti. Infine, in

coda alla proiezione, si terrà un dibattito

«È davvero un onore per noi» interviene Antonio Gambardella, Presidente

della Fondazione LICE «poter coinvolgere quest’anno i ragazzi e gli studenti

italiani per sensibilizzarli sul tema dell’epilessia, evidenziando quanto

l’inclusione sociale sia importante per chi convive con le epilessie.

Vogliamo costruire con loro un percorso di educazione e divulgazione

affinché l’epilessia non faccia più paura e chi ne soffre non debba più

nascondersi».

Foto tratta dal film Dissonanze

I più letti

Trailer "Fuori dall'acqua"



Decreto beneficenza, così il Terzo
settore pagherà gli errori di altri1
Contratto delle cooperative sociali:
trovato l’accordo per 400mila persone2
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Epilessia: Lice, cortometraggi al

LINK: https://www.agensir.it/quotidiano/2024/2/12/epilessia-lice-cortometraggi-al-cinema-per-sensibilizzate-gli-studenti-delle-superiori-e-panchin... 

E p i l e s s i a :  L i c e ,
cortometraggi al cinema per
sensibilizzate gli studenti
delle superiori e panchine
viola in parchi e viali contro
lo stigma 12 Febbraio 2024
@ 13:30 In occasione della
Giornata internazionale
de l l 'ep i less ia ,  la  Lega
italiana contro l'epilessia -
Lice, e la Fondazione Lice
hanno presentato oggi a
Roma le due iniziative della
Campagna di awareness
2024: 'Epilessia al cinema:
racconti di storie reali.
Incontri con le scuole' e
' M e t t i  i n  p a n c h i n a
l'epilessia', entrambe di
ampio respiro, affinché i
riflettori rimangano accesi,
non solo durante questa
importante ricorrenza, ma
anche nel lungo termine. Al
cinema con i ragazzi per
parlare di epilessia: questo
il primo obiettivo della
nuova Campagna Lice e
F o n d a z i o n e  L i c e  i n
collaborazione con Anec,
Associaz ione nazionale
esercenti cinema. Perché di
epilessia bisogna parlarne,
e sempre di più. Perché è
necessario diffondere una
corretta conoscenza della
patologia e scardinare i
tabù che gravano sulla
percezione di chi ne soffre.
P e r c h é  è  i m p o r t a n t e
sensibilizzare e informare i
più giovani attraverso un
percorso di educazione in

grado di coinvolgere le
scuole e i loro studenti,
grazie alla diffusione del
co r tomet ragg io  ' Fuo r i
dal l 'acqua' prodotto lo
s c o r s o  a n n o ,  i n
collaborazione con Giffoni
F i lm  Fes t i va l .  ' S i amo
orgogliosi di annunciare la
Campagna 2024 - evidenzia
Laura Tassi, presidente Lice
e neurologo presso il Centro
di chirurgia dell'epilessia e
del  Park inson 'C laudio
Munar i '  de l  N iguarda ,
Mi lano -  e quest 'anno
vogliamo ribadire il nostro
impegno contro lo stigma
sociale nei confronti delle
Persone  con  ep i l ess ia
rivolgendoci ancora una
volta ai giovani. L'epilessia
è una malattia cronica che
impatta inevitabilmente
sulla vita quotidiana di chi
ne  so f f r e ,  an che  ne i
rapporti con le persone, i
compagni di scuola, gli
amic i .  L ice da sempre
sostiene le persone con
epilessia a non arrendersi
alla propria condizione per
af f rontare la  v i ta  con
coraggio, ad ogni età'.
' M e t t i  i n  p a n c h i n a
l'epilessia' è la seconda
iniziativa presentata oggi,
c o n  l ' o b i e t t i v o  d i
promuovere la collocazione
di panchine viola, il colore
della lotta all'epilessia, nelle
pr inc ipal i  c i t tà d'Ita l ia
(giardini rionali, parchi, viali

e all'interno degli ospedali).
Si tratta di un progetto a
lungo respiro che potrà
proseguire nel corso degli
anni. Le panchine viola
recheranno una targa con il
Logo Fondazione Lice e una
frase speciale. La Lice
realizzerà con la Fondazione
B ig  Bench Communi ty
Project una panchina viola
progettata ad hoc da l
des igne r  s ta tun i t ense
Christopher Edward Bangle,
oggi presente in conferenza
stampa. (G.P.T.)
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Giornata internazionale epilessia, progressi nelle cure, ma va abbattuto lo stigma. Anche partendo dalle scuole

Pubblicato il: 12 Febbraio 2024
Redazione AboutPharma

Passi avanti nella gestione dell’epilessia, dal trattamento all’aspetto sociale, anche se molto resta ancora da fare. Lo ricordano gli esperti in occasione
della Giornata internazionale dell’epilessia che si svolge ogni anno il 12 febbraio.

“Va sconfitta l’ignoranza” afferma Giuseppe Zaccaria, presidente dell’Associazione fuori dall’ombra insieme per l’epilessia. “È necessario
rimuovere lo stigma che tuttora la diagnosi di epilessia porta con sé e che provoca discriminazioni e diffidenze nei diversi mondi in cui le persone
affette da epilessia vivono. Informare e aggiornare sui progressi raggiunti nella comprensione dei meccanismi fisiopatologici della malattia e delle
opzioni di trattamento. Bisogna parlare di epilessia a tutti i livelli, con la persona affetta, con la sua famiglia, a livello di società civile”.

Proprio in questa direzione va l’iniziativa dell’Ospedale Pediatrico Bambino Gesù che ha formato oltre 6mila insegnanti per gestire le crisi con il
progetto “La scuola non ha paura delle crisi”.

Una malattia soprattutto pediatrica
L’epilessia è una malattia neurologica che colpisce tra i 50 e i 75 milioni di persone nel mondo, 6 milioni in Europa, circa 500mila in Italia, il 30%
dei quali è resistente alla terapia. Oltre alle rilevanti implicazioni mediche può avere un impatto sul benessere psicologico e sugli aspetti sociali della
vita delle persone, lavoro, relazioni personali, qualità della vita. I più colpiti sono i bambini: nel 60% dei casi, infatti, la malattia insorge prima della
pubertà, entro i 13-14 anni, con possibili conseguenze negative sullo sviluppo psicomotorio e ricadute sul piano sociale.

La gestione della crisi
L’epilessia si manifesta con crisi di vario tipo che possono presentarsi in qualsiasi momento della giornata. Circa il 90% delle crisi epilettiche dura
meno di 2 minuti e richiede solo assistenza fisica, ma non interventi medici. Quando la crisi dura più a lungo può essere necessaria l’assistenza in
urgenza e il ricovero in centri di terapia intensiva. In queste situazioni una somministrazione corretta e tempestiva di farmaci specifici può
interrompere la crisi, evitare il ricovero e, soprattutto, impedire gravi conseguenze per il paziente.

Ridotte chiamate di emergenza
Proprio per questo nel 2016 il centro romano ha avviato una collaborazione con la Lega italiana contro l’epilessia (Lice), che ha coinvolto 130
istituti di Roma e provincia. Dall’avvio del progetto nelle scuole aderenti sono state registrate centinaia di crisi epilettiche: grazie alle competenze
acquisite con la formazione, gli attacchi epilettici in classe sono stati gestiti in maniera appropriata, le chiamate al 112 sono nettamente diminuite e il
numero di accessi impropri al Pronto Soccorso è stato pressoché azzerato.
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La formazione
“Il progetto nelle scuole è stato concepito per offrire un sostegno mirato agli studenti affetti da epilessia coinvolgendo attivamente il personale
infermieristico specializzato” sottolinea Nicola Specchio, responsabile di Neurologia dell’Epilessia e Disturbi del Movimento del Bambino Gesù.
“Fin dalle prime edizioni, l’iniziativa ha ottenuto risultati al di sopra delle aspettative, contribuendo a creare un ambiente sicuro e inclusivo per i
bambini e i ragazzi con questa patologia”

L’attività educativa è curata dal personale specializzato del Bambino Gesù (medici, psicologi, infermieri) tramite incontri periodici nelle scuole.
Attraverso esercitazioni pratiche e video-tutorial, gli insegnanti vengono preparati ad affrontare gli attacchi epilettici e a somministrare correttamente,
quando è necessario, i farmaci in grado di interrompere la crisi che si manifestano in classe.

Il problema delle recidive
Passi avanti sono stati fatti anche dalla ricerca in ambito epilettologico a partire dalla metà del secolo scorso, come ricorda l’Associazione fuori
dall’ombra insieme per l’epilessia. “Attualmente in circa il 70% dei casi le terapie disponibili si rivelano adeguate consentendo un ottimo controllo
delle crisi epilettiche e una prognosi favorevole” continua l’Associazione. “Restano però da risolvere il problema della farmacoresistenza e quello
delle recidive. Queste ultime, in particolare, si presentano in molte forme di epilessia quando la terapia viene sospesa, anche dopo anni di regolare
trattamento”.

Medicina di precisione
Anche per la cura dell’epilessia come per moti altri settori però, la direzione intrapresa è quella della medicina di precisione, sempre più
individualizzata, in base al sesso, all’età, alla condizione generale del paziente e possibilmente in base alla causa sottostante. Aggiunge Stefano
Sartori, neurologo ed epilettologo pediatra presso la Clinica Pediatrica dell’Azienda Ospedale Università di Padova: “Nel futuro ci saranno sì nuovi
farmaci anticrisi più efficaci e con sempre meno effetti collaterali, ma l’auspicio è quello di ottenere sempre di più terapie che vadano ad agire
direttamente sulla causa dell’epilessia. In questo senso enormi avanzamenti si stanno facendo per esempio nell’ambito della immunologia e della
genetica dell’epilessia”.

Agire sulle cause
Una quota significativa delle epilessie che si manifestano in età infantile e pediatrica più in generale è dovuta infatti a difetti genetici.
“L’identificazione di una specifica base genetica può favorire la scelta dei farmaci anticrisi più efficaci in quella specifica condizione – continua
l’esperto – e pone le basi per future terapie eziologiche, che vadano cioè ad agire direttamente sulla causa sottostante, come succede già in altre
malattie neurologiche geneticamente determinate”.

Il ruolo della neuroinfiammazione
Grande attenzione inoltre è stata riservata ultimamente al ruolo della neuroinfiammazione in ambito epilettologico. Le crisi epilettiche e le epilessie
infatti, possono essere indotte, favorite o mantenute da meccanismi immunologici. Precisa Sartori: “Farmaci diretti contro la neuroinfiammazione
potrebbero rappresentare il futuro della cura di alcune forme di epilessia.

Centri di chirurgia dedicati
“Altro aspetto che resta cruciale e di primo piano per la cura dell’epilessia è la chirurgia – conclude l’epilettologo – che, nei casi selezionati, può
garantire la guarigione dall’epilessia o una significativa riduzione delle crisi. Per questo è importante l’istituzione nelle varie regioni di centri di
chirurgia dell’epilessia sia per l’età pediatrica sia per l’età adulta. Serve un impegno condiviso di medici, ricercatori, società scientifiche, ospedali,
università ed aziende in sinergia con le persone affette da epilessia, le loro associazioni ed il mondo civile in tutte le sue componenti”.
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L’approccio

virtuoso alla…

Si è tenuto lo

scorso lunedì 15

gennaio 2024,

alle ore 17.30, il

webinar dal titolo

“L’approccio

virtuoso alla demenza – Alimentazione,

assistenza e trattamento delle persone

affette da demenza“, organizzato dalle

redazioni di Tecnomedicina e Radio Salus,

in collaborazione con Villaggio Amico di

Gerenzano (VA). Moderati dal direttore

responsabile di Tecnomedicina, il

giornalista scientifico Roberto Bonin, sono

intervenute la Dott.ssa Debora Cantarutti,

nutrizionista ed esperta in nutrigenomica,

la Dott.ssa Sara Maria Colombo,

specialista in Medicina Interna, e la

Dott.ssa Marina Indino, Direttore Generale

di Villaggio Amico. Oltre alle più moderne

tecniche di assistenza e approccio ai

malati di demenza, particolare focus è

stato dedicato alla corretta alimentazione

e nutrizione di questi particolari pazienti,

finalizzati a un migliore e più efficace

trattamento e gestione, sia all’interno del

proprio domicilio o di strutture assistenziali

dedicate. Di estrema importanza sarà

anche l’apporto dell’esperienza in questo

particolare settore accumulata negli anni

dai professionisti di Villaggio Amico. In

particolare, la dott.ssa Colombo ha

presentato i diversi tipi di demenze, con

un focus sull’Italia, soffermandosi sui

segnali d’allarme. Ha anche discusso della

correlazione tra demenza e sarcopenia

dell’anziano, la perdita progressiva di

tessuto muscolare, spiegando l’innovativo

approccio all’alimentazione studiato in

Villaggio Amico. Successivamente, la

dott.ssa Cantarutti ha affrontato il tema

dell’alimentazione e della correlazione tra

Villaggio Tecnologico Tech4Trade Zampe Libere Switch On InnovArte
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In occasione della Giornata Internazionale dell’Epilessia, la Lega Italiana

Contro l’Epilessia – LICE e la Fondazione LICE, hanno presentato le due

iniziative della Campagna di awareness 2024: “Epilessia al cinema: racconti di storie reali.

Incontri con le scuole” e “Metti in panchina l’Epilessia”, entrambe di ampio respiro, affinché i

riflettori rimangano accesi, non solo durante questa importante ricorrenza, ma anche nel lungo

termine.

Al cinema con i ragazzi per parlare di Epilessia: questo il primo obiettivo della nuova Campagna LICE

e Fondazione LICE, in collaborazione con ANEC, Associazione Nazionale Esercenti Cinema.

Perché di Epilessia bisogna parlarne, e sempre di più. Perché è necessario diffondere una corretta

conoscenza della patologia e scardinare i tabù che gravano sulla percezione di chi ne soffre. Perché è

importante sensibilizzare e informare i più giovani attraverso un percorso di educazione in grado di

coinvolgere le scuole e i loro studenti, grazie alla diffusione del cortometraggio “Fuori dall’acqua”

prodotto lo scorso anno, in collaborazione con Giffoni Film Festival.

“Siamo orgogliosi di annunciare la Campagna 2024 – evidenzia Laura Tassi, presidente LICE e

neurologo presso il Centro di Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson “Claudio Munari” del Niguarda,

Milano – e quest’anno vogliamo ribadire il nostro impegno contro lo stigma sociale nei confronti delle

Persone con Epilessia rivolgendoci ancora una volta ai giovani. L’Epilessia è una malattia cronica che

impatta inevitabilmente sulla vita quotidiana di chi ne soffre, anche nei rapporti con le persone, i

compagni di scuola, gli amici. LICE da sempre sostiene le Persone con Epilessia a non arrendersi alla

propria condizione per affrontare la vita con coraggio, ad ogni età. Ringraziamo i nostri partner e

ANEC, senza il loro supporto non saremmo potuti arrivare fin qui ”.

La Campagna “Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole” è dedicata

agli studenti di istituti secondari che parteciperanno alle Matinée al Cinema. L’iniziativa è prevista in

dieci città, ognuna sede di un Coordinatore LICE, diffuse su tutto il territorio nazionale e saranno

realizzate in collaborazione con ANEC, Associazione Nazionale Esercenti Cinema.

Durante le Matinée al Cinema, gli studenti e gli insegnanti potranno assistere alla proiezione di

“Fuori dall’acqua”, il cortometraggio tratto dalla storia di un ragazzo con Epilessia, presentato lo

scorso anno al Giffoni Film Festival e alla Mostra Internazionale del Cinema di Venezia. La mattinata

prevede anche la proiezione del docufilm LICE «Dissonanze» che racconta l’esperienza di vita con

l’Epilessia di due giovani adulti. Infine, in coda alla proiezione, si terrà un dibattito sul tema della

conoscenza della malattia e dello stigma sociale che affrontano le Persone con Epilessia, animato dal

Coordinatore Regionale LICE, insieme ai ragazzi e agli insegnanti.

La Giornata Internazionale è l’occasione per presentare anche un’altra importante iniziativa della

Campagna di awareness 2024 di LICE e Fondazione LICE dal titolo “Metti in panchina l’Epilessia”,

“Epilessia al cinema” e “Metti in
panchina l’epilessia”: al via le
campagne LICE e Fondazione LICE
2024
 Redazione   12 Febbraio 2024
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salute intestinale e malattie

neurodegenerative. Ha parlato del ruolo

del microbiota intestinale nell’influenzare

la salute mentale, della permeabilità

intestinale e dell’importanza delle proteine

e del magnesio. Ha anche evidenziato

alcuni componenti naturali presenti nei cibi

che si sono rivelati particolarmente utili

per il benessere del cervello, come i

polifenoli e le antocianine. Infine, la

dott.ssa Marina Indino , Direttore

Generale di Villaggio Amico, ha concluso il

webinar. Riguardo alla modalità di

accoglienza e gestione del paziente

Alzheimer in RSA, ha presentato i progetti

del nucleo Alzheimer e Comunità Amica

delle Persone con Demenza. La

dottoressa Indino ha dichiarato: “Siamo

fieri di condividere le nostre esperienze e

le migliori pratiche nell’assistenza alle

persone affette da demenza. Da anni

lavoriamo con professionalità ricercando

gli approcci assistenziali più innovativi e

mirati che diano una risposta concreta ai

bisogni della persona anziana e con

demenza e supporto alle famiglie. Ci

avvaliamo di professionisti con grande

esperienza e puntiamo molto sulla

formazione dei nostri nuovi operatori.

Adottiamo un approccio globale alla

persona, infatti, partendo dalla sua storia

personale studiamo il miglior assetto

alimentare, ambientale e terapeutico,

avvalendoci anche delle terapie non

farmacologiche e degli approcci sensoriali

più all’avanguardia. I nostri valori di

accoglienza, unicità ed innovazione si

coniugano bene con il concetto

fondamentale di formazione che ci ha

portato negli anni a diventare sede di

tirocini universitari e ad avviare percorsi

formativi mirati per tutte le professioni

sanitarie. Abbiamo inoltre sviluppato un

approccio innovativo acquatico per la

gestione del disturbo del comportamento

e lavoriamo costantemente per

promuovere una maggiore

consapevolezza e sensibilizzazione sulla

demenza nella nostra comunità”. L’evento

è stato trasmesso online ed è disponibile

on demand su Radio Salus e sul canale

YouTube di Tecnomedicina, al link:

https://www.youtube.com/watch?

v=hizoenKWcn8.

ADV News

Gedeon

Richter Italia…

Gedeon Richter

Italia, azienda

farmaceutica da

sempre al fianco

con l’obiettivo di promuovere la collocazione di panchine viola, il colore della lotta all’Epilessia, nelle

principali città d’Italia. Si tratta di un progetto a lungo respiro che potrà proseguire nel corso degli anni.

Le panchine viola recheranno una targa con il Logo Fondazione LICE e una frase speciale. La LICE

realizzerà con la Fondazione Big Bench Community Project una panchina viola progettata ad hoc

dal designer statunitense Christopher Edward Bangle.

“Sarà una grande emozione – sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE – poter riconoscere

in tante città d’Italia le panchine viola dedicate all’Epilessia e per questo ringraziamo anche la Big

Bench Community Project che ci ha affiancato per la realizzazione di una panchina speciale! Le

panchine viola rappresenteranno una testimonianza duratura del fatto che l’Epilessia è una malattia

molto impattante a livello sociale ma poco conosciuta e fonte di discriminazione. Sulle nostre panchine

sarà bello sedersi per favorire l’inclusione delle Persone con Epilessia e il claim “Metti in panchina

l’Epilessia” ha anche un particolare significato metaforico: facciamo in modo di riuscire a sconfiggere

l’Epilessia e lo stigma che comporta”.

Anche quest’anno, poi, si rinnova la tradizionale illuminazione dei monumenti italiani: nella serata del

12 febbraio, infatti, i monumenti delle principali città italiane, a partire dal Colosseo, si coloreranno di

viola. Numerose, inoltre, le manifestazioni previste nelle varie Regioni italiane.

La Campagna di sensibilizzazione per la Giornata del 12 febbraio 2024 ha il sostegno di Rai per la

Sostenibilità per il supporto informativo attraverso i canali editoriali Rai.

“E’ davvero un onore per noi – interviene Antonio Gambardella, Presidente della Fondazione LICE –

poter coinvolgere quest’anno i ragazzi e gli studenti italiani per sensibilizzarli sul tema dell’Epilessia,

evidenziando quanto l’inclusione sociale sia importante per chi convive con le Epilessie. Vogliamo

costruire con loro un percorso di educazione e divulgazione affinché l’Epilessia non faccia più paura e

chi ne soffre non debba più nascondersi”.

“È un vero piacere per l’ANEC abbracciare l’iniziativa della LICE per la Giornata Internazionale

dell’Epilessia – dichiara Mario Lorini, Presidente ANEC.- Da sempre in prima fila nel sostegno a

campagne informative e formative su argomenti di primaria importanza, l’ANEC ha già in passato

favorito la più ampia diffusione di spot su temi di rilevanza sociale ed è lieta di accogliere il mondo

scolastico nell’iniziativa, in una fase di mercato caratterizzata dalla piena ripresa della frequentazione

delle sale cinematografiche. Una ripresa avviata proprio grazie al pubblico giovane e che sta inoltre

vivendo in questi mesi il gran ritorno delle scolaresche al cinema”.

Un ringraziamento speciale va alle Aziende che oggi sono qui al fianco di LICE e di Fondazione LICE

per aver sostenuto la Giornata Internazionale dell’Epilessia e per il loro impegno straordinario che

dedicano tutti i giorni in questo ambito: Angelini Pharma che ha contribuito anche all’illuminazione del

Colosseo, e poi ancora UCB Pharma, Jazz Pharmaceuticals, Eisai, Lusofarmaco per il contributo

non condizionante alla Campagna.

LICE e Fondazione LICE ringraziano, inoltre, KIKO. La Giornata Internazionale dell’Epilessia 2024

ha ottenuto i Patrocini del Comune di Roma e Città Metropolitana di Roma Capitale.

Nei Paesi industrializzati, l’Epilessia interessa circa 1 persona su 100. Questa patologia può esordire

a tutte le età, con due maggiori picchi di incidenza, uno nei primi anni di vita e l’altro – sempre più

elevato – nell’età più avanzata. Attualmente si calcola infatti che in Italia ogni anno si verifichino 86

nuovi casi di Epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell’età giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni. Alla

base dell’alto tasso di incidenza nel primo anno di vita ci sono soprattutto fattori genetici e rischi

connessi a varie cause di sofferenza perinatale, mentre per gli over 75 la causa risiede soprattutto nel

concomitante aumento delle patologie legate all’età: ictus cerebrale, malattie neurodegenerative,

tumori e traumi cranici. 
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Epilessia: Lice, cortometraggi al cinema per
sensibilizzate gli studenti delle superiori e panchine viola
in parchi e viali contro lo stigma

di Redazione Web

12 Febbraio 2024

Non perdere i nostri aggiornamenti, segui il nostro canale Telegram: VAI AL CANALE

In occasione della Giornata internazionale dell’epilessia, la Lega italiana contro l’epilessia – Lice, e la Fondazione
Lice hanno presentato oggi a Roma le due iniziative della Campagna di awareness 2024: “Epilessia al cinema:
racconti di storie reali. Incontri con le scuole” e “Metti in panchina l’epilessia”, entrambe di ampio respiro, affinché
i riflettori rimangano accesi, non solo durante questa importante ricorrenza, ma anche nel lungo termine.

Al cinema con i ragazzi per parlare di epilessia: questo il primo obiettivo della nuova Campagna Lice e
Fondazione Lice in collaborazione con Anec, Associazione nazionale esercenti cinema. Perché di epilessia
bisogna parlarne, e sempre di più. Perché è necessario diffondere una corretta conoscenza della patologia e
scardinare i tabù che gravano sulla percezione di chi ne soffre. Perché è importante sensibilizzare e informare i
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più giovani attraverso un percorso di educazione in grado di coinvolgere le scuole e i loro studenti, grazie alla
diffusione del cortometraggio “Fuori dall’acqua” prodotto lo scorso anno, in collaborazione con Giffoni Film
Festival.
“Siamo orgogliosi di annunciare la Campagna 2024 – evidenzia Laura Tassi, presidente Lice e neurologo presso
il Centro di chirurgia dell’epilessia e del Parkinson “Claudio Munari” del Niguarda, Milano – e quest’anno
vogliamo ribadire il nostro impegno contro lo stigma sociale nei confronti delle Persone con epilessia rivolgendoci
ancora una volta ai giovani. L’epilessia è una malattia cronica che impatta inevitabilmente sulla vita quotidiana di
chi ne soffre, anche nei rapporti con le persone, i compagni di scuola, gli amici. Lice da sempre sostiene le
persone con epilessia a non arrendersi alla propria condizione per affrontare la vita con coraggio, ad ogni età”.

“Metti in panchina l’epilessia” è la seconda iniziativa presentata oggi, con l’obiettivo di promuovere la
collocazione di panchine viola, il colore della lotta all’epilessia, nelle principali città d’Italia (giardini rionali, parchi,
viali e all’interno degli ospedali). Si tratta di un progetto a lungo respiro che potrà proseguire nel corso degli anni.
Le panchine viola recheranno una targa con il Logo Fondazione Lice e una frase speciale. La Lice realizzerà con
la Fondazione Big Bench Community Project una panchina viola progettata ad hoc dal designer statunitense
Christopher Edward Bangle, oggi presente in conferenza stampa.

Scarica l’articolo in pdf / txt / rtf /

The post Epilessia: Lice, cortometraggi al cinema per sensibilizzate gli studenti delle superiori e panchine viola in
parchi e viali contro lo stigma first appeared on AgenSIR.

Fonte: Agensir
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(AGENPARL) – lun 12 febbraio 2024 In occasione della “Giornata Internazionale dell’Epilessia”, la Lega

Italiana contro l’Epilessia e la sua Fondazione, con il patrocinio di Roma Capitale e della Città metropolitana

di Roma, hanno presentato a Palazzo Valentini, due campagne sull’”Epilessia al Cinema” e “Metti in

panchina l’Epilessia”.

“Le due istituzioni che oggi accolgono questa importante iniziativa possono svolgere un ruolo

importantissimo. Ci sono ancora due questioni irrisolte; lo stigma e quindi la paura nei contesti scolastici e

nel mondo del lavoro, dove la difficoltà di accettare l’inserimento di persone con questa patologia è ancora

molto alta.

Si è lavorato pochissimo nella nostra regione sull’integrazione socio-sanitaria. Garantire l’inclusione sociale

è fondamentale, non solo perché, noi non siamo la nostra malattia, ma c’è bisogno di valorizzare quelle che

sono le capacità della persona nel loro contesto. Non basta la presa in carico della cura farmacologica,

serve soprattutto l’accoglienza nel garantire le giuste aspettative che ogni persona affetta da questa

patologie vuole far emergere.

Il nostro lavoro nelle Istituzioni è quello di costruire una comunità accogliente, che sappia ascoltare e

aiutare chi è in difficoltà e creare le condizioni di creare progetti personalizzati legati alle capacità

individuali.

In questo siamo molto in ritardo. Esistono però delle buone pratiche alle quali possiamo far riferimento.

Partendo dal budget di salute, sul quale la Città metropolitana sta lavorando da mesi per rideterminare

condizioni differenti e soprattutto calate nella realtà dei singoli, esistono progetti come il Peer to Peer, che

ha avuto un valore unico per una comunità scolastica che ha preso in carico oltre 300 tra ragazze e ragazzi

con difficoltà e in abbandono scolastico, facendoli integrare e garantendo una dimensione umana e un

percorso didattico adeguato.

Insieme al Consigliere Delegato Rocco Ferraro, aderiamo alla campagna “metti in panchina l’epilessia”,

individuando nel territorio delle Riserve naturali posti di ristoro dove istallare panchine riconducibili al

progetto e suggerendo ai Comuni di sostenere questa importante iniziativa”.

Tiziana Biolghini, Consigliera Delegata Pari Opportunità e Politiche sociali della Città metropolitana di Roma

LAZIO

LAZIO. POMEZIA, ZUCCALA’ (M5S): “Amministrazione Felici al capolinea, la
Sindaca si dimetta”
12 Febbraio 2024

AGENPARL ITALIA

Liceo Made in Italy: Frassinetti (FdI), Scuola d’eccellenza che preparerà giovani a
tutelare e promuovere nostri prodotti
12 Febbraio 2024
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Giornata Internazionale
Epilessia, via a Campagne
Lice e Fondazione Lice
A t t u a l i t à G i o r n a t a
Internazionale Epilessia, via
a  C a m p a g n e  L i c e  e
Fondazione Lice By admin
12/02/2024 Roma, 12 feb.
(askanews) - In occasione
d e l l a  G i o r n a t a
Internazionale dell'Epilessia,
la Lega Italiana Contro
l 'Epi less ia - LICE e la
Fondazione LICE, hanno
presentato oggi le due
iniziative della Campagna di
awareness 2024: 'Epilessia
al cinema: racconti di storie
reali. Incontri con le scuole'
e  'Me t t i  i n  panch i na
l'Epilessia', entrambe di
ampio respiro, affinché i
riflettori rimangano accesi,
non solo durante questa
importante ricorrenza, ma
anche nel lungo termine. Al
cinema con i ragazzi per
parlare di Epilessia: questo
il primo obiettivo della
nuova Campagna LICE e
F o n d a z i o n e  L I C E ,  i n
collaborazione con ANEC,
Associazione Nazionale
Esercenti Cinema. Perché di
Epilessia bisogna parlarne,

e sempre di più. Perché è
necessario diffondere una
corretta conoscenza della
patologia e scardinare i
tabù che gravano sulla
percezione di chi ne soffre.
P e r c h é  è  i m p o r t a n t e
sensibilizzare e informare i
più giovani attraverso un
percorso di educazione in
grado di coinvolgere le
scuole e i loro studenti,
grazie alla diffusione del
co r tomet ragg io  ' Fuo r i
dal l 'acqua' prodotto lo
s c o r s o  a n n o ,  i n
collaborazione con Giffoni
F i lm  Fes t i va l .  ' S i amo
orgogliosi di annunciare la
Campagna 2024 - evidenzia
Laura Tassi, presidente
LICE e neurologo presso il
C e n t r o  d i  C h i r u r g i a
d e l l ' E p i l e s s i a  e  d e l
Parkinson 'Claudio Munari'
del Niguarda, Milano - e
q u e s t ' a n n o  v o g l i a m o
ribadire il nostro impegno
contro lo stigma sociale nei
confronti delle Persone con
Ep i l e ss i a  r i vo lgendoc i
ancora una volta ai giovani.
L'Epilessia è una malattia
c r o n i c a  c h e  i m p a t t a
inevitabilmente sulla vita

quotidiana di chi ne soffre,
anche nei rapporti con le
persone, i compagni di
scuola, gli amici. LICE da
sempre sostiene le Persone
c o n  E p i l e s s i a  a  n o n
arrendersi  a l la propria
condizione per affrontare la
vita con coraggio, ad ogni
età. Ringraziamo i nostri
partner e ANEC, senza il
loro supporto non saremmo
potuti arrivare fin qui'. La
Campagna 'Epi lessia al
cinema: racconti di storie
reali. Incontri con le scuole'
è dedicata agli studenti di
i s t i tu t i  secondar i  che
parteciperanno alle Matinée
al Cinema. L'iniziativa è
prevista in diec i  c i t tà,
o g n u n a  s e d e  d i  u n
Coordinatore LICE, diffuse
su  t u t t o  i l  t e r r i t o r i o
n a z i o n a l e  e  s a r a n n o
realizzate in collaborazione
con ANEC, Associazione
N a z i o n a l e  E s e r c e n t i
Cinema. Durante le Matinée
al Cinema, gli studenti e gli
i n s e g n a n t i  p o t r a n n o
assistere alla proiezione di
' F u o r i  d a l l ' a c q u a ' ,  i l
cortometraggio tratto dalla
storia di un ragazzo con
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Epilessia, presentato lo
scorso anno al Giffoni Film
Fest iva l  e  a l la  Mostra
Internazionale del Cinema
di Venezia. La mattinata
prevede anche la proiezione
d e l  d o c u f i l m  L I C E
«Dissonanze» che racconta
l'esperienza di vita con
l'Epilessia di due giovani
adulti. Infine, in coda alla
proiezione, si  terrà un
dibattito sul tema della
conoscenza della malattia e
dello stigma sociale che
affrontano le Persone con
Epi less ia,  an imato da l
Coordinatore Regionale
LICE, insieme ai ragazzi e
agli insegnanti. La Giornata
Internazionale è l'occasione
per  p resenta re  anche
u n ' a l t r a  i m p o r t a n t e
iniziativa della Campagna di
awareness 2024 di LICE e
Fondazione LICE dal titolo
' M e t t i  i n  p a n c h i n a
l'Epilessia', con l'obiettivo di
promuovere la collocazione
di panchine viola, il colore
della lotta all'Epilessia, nelle
pr inc ipal i  c i t tà d'Ita l ia
(giardini rionali, parchi, viali
e all'interno degli ospedali).
Si tratta di un progetto a
lungo respiro che potrà
proseguire nel corso degli
anni. Le panchine viola
recheranno una targa con il
Logo Fondazione LICE e una
frase speciale. La LICE
realizzerà con la Fondazione
B ig  Bench Communi ty
Project una panchina viola
progettata ad hoc da l
des igne r  s ta tun i t ense
Christopher Edward Bangle,

oggi presente in conferenza
stampa. Anche quest'anno,
p o i ,  s i  r i n n o v a  l a
tradizionale illuminazione
dei monumenti ital iani:
nella serata del 12 febbraio,
infatti, i monumenti delle
principali città italiane, a
partire dal Colosseo, si
c o l o r e r anno  d i  v i o l a .
Numerose ,  i no l t re ,  l e
manifestazioni previste
nelle varie Regioni italiane.
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Giornata Internazionale
Epilessia, via a Campagne
Lice e Fondazione Lice
A t t u a l i t à G i o r n a t a
Internazionale Epilessia, via
a  C a m p a g n e  L i c e  e
Fondazione Lice By admin
12/02/2024 Roma, 12 feb.
(askanews) - In occasione
d e l l a  G i o r n a t a
Internazionale dell'Epilessia,
la Lega Italiana Contro
l 'Epi less ia - LICE e la
Fondazione LICE, hanno
presentato oggi le due
iniziative della Campagna di
awareness 2024: 'Epilessia
al cinema: racconti di storie
reali. Incontri con le scuole'
e  'Me t t i  i n  panch i na
l'Epilessia', entrambe di
ampio respiro, affinché i
riflettori rimangano accesi,
non solo durante questa
importante ricorrenza, ma
anche nel lungo termine. Al
cinema con i ragazzi per
parlare di Epilessia: questo
il primo obiettivo della
nuova Campagna LICE e
F o n d a z i o n e  L I C E ,  i n
collaborazione con ANEC,
Associazione Nazionale
Esercenti Cinema. Perché di
Epilessia bisogna parlarne,

e sempre di più. Perché è
necessario diffondere una
corretta conoscenza della
patologia e scardinare i
tabù che gravano sulla
percezione di chi ne soffre.
P e r c h é  è  i m p o r t a n t e
sensibilizzare e informare i
più giovani attraverso un
percorso di educazione in
grado di coinvolgere le
scuole e i loro studenti,
grazie alla diffusione del
co r tomet ragg io  ' Fuo r i
dal l 'acqua' prodotto lo
s c o r s o  a n n o ,  i n
collaborazione con Giffoni
F i lm  Fes t i va l .  ' S i amo
orgogliosi di annunciare la
Campagna 2024 - evidenzia
Laura Tassi, presidente
LICE e neurologo presso il
C e n t r o  d i  C h i r u r g i a
d e l l ' E p i l e s s i a  e  d e l
Parkinson 'Claudio Munari'
del Niguarda, Milano - e
q u e s t ' a n n o  v o g l i a m o
ribadire il nostro impegno
contro lo stigma sociale nei
confronti delle Persone con
Ep i l e ss i a  r i vo lgendoc i
ancora una volta ai giovani.
L'Epilessia è una malattia
c r o n i c a  c h e  i m p a t t a
inevitabilmente sulla vita

quotidiana di chi ne soffre,
anche nei rapporti con le
persone, i compagni di
scuola, gli amici. LICE da
sempre sostiene le Persone
c o n  E p i l e s s i a  a  n o n
arrendersi  a l la propria
condizione per affrontare la
vita con coraggio, ad ogni
età. Ringraziamo i nostri
partner e ANEC, senza il
loro supporto non saremmo
potuti arrivare fin qui'. La
Campagna 'Epi lessia al
cinema: racconti di storie
reali. Incontri con le scuole'
è dedicata agli studenti di
i s t i tu t i  secondar i  che
parteciperanno alle Matinée
al Cinema. L'iniziativa è
prevista in diec i  c i t tà,
o g n u n a  s e d e  d i  u n
Coordinatore LICE, diffuse
su  t u t t o  i l  t e r r i t o r i o
n a z i o n a l e  e  s a r a n n o
realizzate in collaborazione
con ANEC, Associazione
N a z i o n a l e  E s e r c e n t i
Cinema. Durante le Matinée
al Cinema, gli studenti e gli
i n s e g n a n t i  p o t r a n n o
assistere alla proiezione di
' F u o r i  d a l l ' a c q u a ' ,  i l
cortometraggio tratto dalla
storia di un ragazzo con
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Epilessia, presentato lo
scorso anno al Giffoni Film
Fest iva l  e  a l la  Mostra
Internazionale del Cinema
di Venezia. La mattinata
prevede anche la proiezione
d e l  d o c u f i l m  L I C E
«Dissonanze» che racconta
l'esperienza di vita con
l'Epilessia di due giovani
adulti. Infine, in coda alla
proiezione, si  terrà un
dibattito sul tema della
conoscenza della malattia e
dello stigma sociale che
affrontano le Persone con
Epi less ia,  an imato da l
Coordinatore Regionale
LICE, insieme ai ragazzi e
agli insegnanti. La Giornata
Internazionale è l'occasione
per  p resenta re  anche
u n ' a l t r a  i m p o r t a n t e
iniziativa della Campagna di
awareness 2024 di LICE e
Fondazione LICE dal titolo
' M e t t i  i n  p a n c h i n a
l'Epilessia', con l'obiettivo di
promuovere la collocazione
di panchine viola, il colore
della lotta all'Epilessia, nelle
pr inc ipal i  c i t tà d'Ita l ia
(giardini rionali, parchi, viali
e all'interno degli ospedali).
Si tratta di un progetto a
lungo respiro che potrà
proseguire nel corso degli
anni. Le panchine viola
recheranno una targa con il
Logo Fondazione LICE e una
frase speciale. La LICE
realizzerà con la Fondazione
B ig  Bench Communi ty
Project una panchina viola
progettata ad hoc da l
des igne r  s ta tun i t ense
Christopher Edward Bangle,

oggi presente in conferenza
stampa. Anche quest'anno,
p o i ,  s i  r i n n o v a  l a
tradizionale illuminazione
dei monumenti ital iani:
nella serata del 12 febbraio,
infatti, i monumenti delle
principali città italiane, a
partire dal Colosseo, si
c o l o r e r anno  d i  v i o l a .
Numerose ,  i no l t re ,  l e
manifestazioni previste
nelle varie Regioni italiane.
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Giornata Internazionale
Epilessia, via a Campagne
Lice e Fondazione Lice
Giornata Internazionale
Epilessia, via a Campagne
Lice e Fondazione Lice By
admin 12/02/2024 Roma,
12 feb. (askanews) - In
occasione della Giornata
Internazionale dell'Epilessia,
la Lega Italiana Contro
l 'Epi less ia - LICE e la
Fondazione LICE, hanno
presentato oggi le due
iniziative della Campagna di
awareness 2024: 'Epilessia
al cinema: racconti di storie
reali. Incontri con le scuole'
e  'Me t t i  i n  panch i na
l'Epilessia', entrambe di
ampio respiro, affinché i
riflettori rimangano accesi,
non solo durante questa
importante ricorrenza, ma
anche nel lungo termine. Al
cinema con i ragazzi per
parlare di Epilessia: questo
il primo obiettivo della
nuova Campagna LICE e
F o n d a z i o n e  L I C E ,  i n
collaborazione con ANEC,
Associazione Nazionale
Esercenti Cinema. Perché di
Epilessia bisogna parlarne,
e sempre di più. Perché è

necessario diffondere una
corretta conoscenza della
patologia e scardinare i
tabù che gravano sulla
percezione di chi ne soffre.
P e r c h é  è  i m p o r t a n t e
sensibilizzare e informare i
più giovani attraverso un
percorso di educazione in
grado di coinvolgere le
scuole e i loro studenti,
grazie alla diffusione del
co r tomet ragg io  ' Fuo r i
dal l 'acqua' prodotto lo
s c o r s o  a n n o ,  i n
collaborazione con Giffoni
F i lm  Fes t i va l .  ' S i amo
orgogliosi di annunciare la
Campagna 2024 - evidenzia
Laura Tassi, presidente
LICE e neurologo presso il
C e n t r o  d i  C h i r u r g i a
d e l l ' E p i l e s s i a  e  d e l
Parkinson 'Claudio Munari'
del Niguarda, Milano - e
q u e s t ' a n n o  v o g l i a m o
ribadire il nostro impegno
contro lo stigma sociale nei
confronti delle Persone con
Ep i l e ss i a  r i vo lgendoc i
ancora una volta ai giovani.
L'Epilessia è una malattia
c r o n i c a  c h e  i m p a t t a
inevitabilmente sulla vita
quotidiana di chi ne soffre,

anche nei rapporti con le
persone, i compagni di
scuola, gli amici. LICE da
sempre sostiene le Persone
c o n  E p i l e s s i a  a  n o n
arrendersi  a l la propria
condizione per affrontare la
vita con coraggio, ad ogni
età. Ringraziamo i nostri
partner e ANEC, senza il
loro supporto non saremmo
potuti arrivare fin qui'. La
Campagna 'Epi lessia al
cinema: racconti di storie
reali. Incontri con le scuole'
è dedicata agli studenti di
i s t i tu t i  secondar i  che
parteciperanno alle Matinée
al Cinema. L'iniziativa è
prevista in diec i  c i t tà,
o g n u n a  s e d e  d i  u n
Coordinatore LICE, diffuse
su  t u t t o  i l  t e r r i t o r i o
n a z i o n a l e  e  s a r a n n o
realizzate in collaborazione
con ANEC, Associazione
N a z i o n a l e  E s e r c e n t i
Cinema. Durante le Matinée
al Cinema, gli studenti e gli
i n s e g n a n t i  p o t r a n n o
assistere alla proiezione di
' F u o r i  d a l l ' a c q u a ' ,  i l
cortometraggio tratto dalla
storia di un ragazzo con
Epilessia, presentato lo
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scorso anno al Giffoni Film
Fest iva l  e  a l la  Mostra
Internazionale del Cinema
di Venezia. La mattinata
prevede anche la proiezione
d e l  d o c u f i l m  L I C E
«Dissonanze» che racconta
l'esperienza di vita con
l'Epilessia di due giovani
adulti. Infine, in coda alla
proiezione, si  terrà un
dibattito sul tema della
conoscenza della malattia e
dello stigma sociale che
affrontano le Persone con
Epi less ia,  an imato da l
Coordinatore Regionale
LICE, insieme ai ragazzi e
agli insegnanti. La Giornata
Internazionale è l'occasione
per  p resenta re  anche
u n ' a l t r a  i m p o r t a n t e
iniziativa della Campagna di
awareness 2024 di LICE e
Fondazione LICE dal titolo
' M e t t i  i n  p a n c h i n a
l'Epilessia', con l'obiettivo di
promuovere la collocazione
di panchine viola, il colore
della lotta all'Epilessia, nelle
pr inc ipal i  c i t tà d'Ita l ia
(giardini rionali, parchi, viali
e all'interno degli ospedali).
Si tratta di un progetto a
lungo respiro che potrà
proseguire nel corso degli
anni. Le panchine viola
recheranno una targa con il
Logo Fondazione LICE e una
frase speciale. La LICE
realizzerà con la Fondazione
B ig  Bench Communi ty
Project una panchina viola
progettata ad hoc da l
des igne r  s ta tun i t ense
Christopher Edward Bangle,
oggi presente in conferenza

stampa. Anche quest'anno,
p o i ,  s i  r i n n o v a  l a
tradizionale illuminazione
dei monumenti ital iani:
nella serata del 12 febbraio,
infatti, i monumenti delle
principali città italiane, a
partire dal Colosseo, si
c o l o r e r anno  d i  v i o l a .
Numerose ,  i no l t re ,  l e
manifestazioni previste
nelle varie Regioni italiane.
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LINK: https://www.fortuneita.com/2024/02/12/epilessia-tra-numeri-e-sfide-anche-a-scuola/



ABBONATI

Salute

Epilessia, tra numeri e sfide
(anche a scuola)
BY  GIACOMO AVITALTA

FEBBRAIO 12, 2024









Oltre a condizionare la vita dei pazienti, l’epilessia oggi pesa sul bilancio
familiare. A dircelo, in occasione della Giornata internazionale dell’epilessia, è
un’indagine realizzata dalla Federazione Italiana Epilessie ﴾FIE﴿ in
collaborazione con Iqvia.

Secondo la ricerca – realizzata con il supporto incondizionato di Angelini
Pharma –  ogni anno il 28% delle spese complessive della famiglia è destinato
alle necessità della persona con epilessia. E per il 31% degli intervistati le
spese legate all’epilessia superano il 30% del budget familiare
complessivo. Un tema importante, considerato anche che – in linea con le
direttive del Piano d’Azione Globale Intersettoriale per l’Epilessia e gli altri
Disturbi Neurologici ﴾IGAP﴿ – entro il 2031 l’Italia dovrà dotarsi di una
legislazione ad hoc.

I numeri
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Nei Paesi industrializzati, l’Epilessia interessa circa 1 persona su 100.
Questa patologia può esordire a tutte le età, con due picchi di incidenza: uno
nei primi anni di vita e l’altro nell’età più avanzata. Attualmente si calcola
che in Italia ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di epilessia nel
primo anno di vita, 20‐30 nell’età giovanile/adulta e 180 dopo i 75
anni.

Alla base dell’alto tasso di incidenza nel primo anno di vita ci sono soprattutto
fattori genetici e rischi connessi a varie cause di sofferenza perinatale, mentre
per gli over 75 la causa risiede soprattutto nel concomitante aumento delle
patologie legate all’età: ictus cerebrale, malattie neurodegenerative, tumori e
traumi cranici.

Insegnanti preparati a gestire le
crisi a scuola
Dai numeri appena visti, si comprende come una delle sfide sia legata alla
gestione delle crisi in classe. Ebbene, su questo fronte possiamo contare su
6.000 insegnanti preparati a gestire le crisi epilettiche, grazie al progetto
‘La scuola non ha paura delle crisi’, promosso dall’Ospedale Pediatrico
Bambino Gesù.

Un’iniziativa nata nel 2016 in collaborazione con la Lega Italiana Contro
l’Epilessia ﴾LICE﴿, cui hanno aderito 130 istituti di Roma e provincia, 60 dei
quali raggiunti negli ultimi 2 anni. Attraverso esercitazioni pratiche e video‐
tutorial, gli insegnanti vengono preparati dagli specialisti dell’ospedale
pediatrico ad affrontare gli attacchi epilettici e a somministrare correttamente,
quando è necessario, i farmaci in grado di interrompere la crisi. Al Bambino
Gesù ogni anno vengono eseguite oltre 3.600 prestazioni ambulatoriali e di
Day Hospital e disposti circa 800 ricoveri ordinari per pazienti con epilessia.

C’è crisi e crisi
Circa il 90% delle crisi epilettiche dura meno di 2 minuti e richiede solo
assistenza fisica. Quando dura più a lungo può essere necessaria l’assistenza in
urgenza e il ricovero in centri di terapia intensiva. In queste situazioni una
somministrazione corretta e tempestiva di farmaci specifici può interrompere
la crisi, evitare il ricovero e, soprattutto, impedire gravi conseguenze per il
paziente.

Le campagne
Lice e Fondazione Lice hanno promosso due iniziative dedicate alla malattia:
“Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole” e
“Metti in panchina l’Epilessia”. Nel primo caso, in collaborazione ANEC,
Associazione Nazionale Esercenti Cinema, l’epilessia arriva sul grande schermo
per contrastare i tabù e informare i più giovani, grazie alla diffusione del
cortometraggio “Fuori dall’acqua” prodotto lo scorso anno, in
collaborazione con Giffoni Film Festival.

Come sottolinea Laura Tassi, presidente Lice e neurologo presso il Centro di
Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson “Claudio Munari” del Niguarda, Milano,
“quest’anno vogliamo ribadire il nostro impegno contro lo stigma sociale
nei confronti delle persone con epilessia rivolgendoci ancora una volta ai
giovani. L’epilessia è una malattia cronica che impatta inevitabilmente sulla vita
quotidiana di chi ne soffre, anche nei rapporti con le persone, i compagni di
scuola, gli amici”. La Campagna è dedicata agli studenti di istituti secondari che
parteciperanno alle Matinée al Cinema. L’iniziativa è prevista in dieci città, su
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tutto il territorio nazionale.

Con “Metti in panchina l’Epilessia” invece Lice punta a promuovere la
collocazione di panchine viola, il colore della lotta all’epilessia, nelle principali
città d’Italia ﴾giardini rionali, parchi, viali e all’interno degli ospedali﴿. Si tratta di
un progetto a lungo respiro che potrà proseguire nel corso degli anni. Le
panchine viola recheranno una targa con il Logo Fondazione Lice e una frase
speciale.

Nella serata di oggi inoltre i monumenti delle principali città italiane, a partire
dal Colosseo, si coloreranno di viola, con numerose manifestazioni in diverse
regioni.

Verso la medicina di precisione
Su questa malattia, infatti, c’è ancora molto da dire. “Va sconfitta l’ignoranza –
afferma Giuseppe Zaccaria, presidente dell’Associazione Fuori
dall’Ombra Insieme per l’Epilessia – È necessario rimuovere lo stigma che
tuttora la diagnosi di epilessia porta con sé e che provoca discriminazioni e
diffidenze. Bisogna parlare di epilessia a tutti i livelli, con la persona affetta, con
la sua famiglia, a livello di società civile; è un elemento fondamentale per
sdoganare la patologia per abbattere la non conoscenza che limita e ha
fortemente limitato la vita delle persone con questa malattia”.

Nel frattempo, per fortuna, la ricerca ha compiuto passi da gigante. In circa il
70% dei casi le terapie disponibili si rivelano adeguate, consentendo un ottimo
controllo delle crisi epilettiche e una prognosi favorevole. Restano però da
risolvere il problema della farmacoresistenza e quello delle recidive; le
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recidive, in particolare, si presentano in molte forme di epilessia quando la
terapia viene sospesa, anche dopo anni di regolare trattamento.

“Anche nella cura dell’epilessia si va verso la medicina di precisione, una
medicina sempre più individualizzata, in base al sesso, all’età, alla condizione
generale del paziente e possibilmente in base alla causa sottostante. Nel futuro
ci saranno sì nuovi farmaci anticrisi più efficaci e con sempre meno effetti
collaterali, ma l’auspicio è quello di ottenere sempre di più terapie che vadano
ad agire direttamente sulla causa dell’epilessia. In questo senso enormi
avanzamenti si stanno facendo ad esempio nell’ambito della immunologia e
della genetica dell’epilessia – spiega Stefano Sartori, neurologo ed
epilettologo pediatra presso la Clinica Pediatrica dell’Azienda Ospedale
Università di Padova – Una quota significativa delle epilessie che si
manifestano in età infantile e pediatrica più in generale è dovuta a difetti
genetici. L’identificazione di una specifica base genetica può favorire la scelta
dei farmaci anticrisi più efficaci in quella specifica condizione e pone le basi
per future terapie eziologiche, che vadano cioè ad agire direttamente sulla
causa sottostante, come succede già in altre malattie neurologiche
geneticamente determinate”.

“Si sa poi sempre di più che le crisi epilettiche e le epilessie possono essere
indotte, favorite o mantenute da meccanismi immunologici. Grande attenzione
è quindi riservata al ruolo della neuroinfiammazione in ambito
epilettologico. Farmaci diretti contro la neuroinfiammazione potrebbero
rappresentare il futuro della cura di alcune forme di epilessia”, conclude
Sartori.

ABBONATI ORA E LEGGI CONTENUTI ESCLUSIVI
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LINK: https://www.mitomorrow.it/cambiamilano/milano-panchina-viola-epilessia/
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LINK: https://askanews.it/2024/02/12/giornata-internazionale-epilessia-via-a-campagne-lice-e-fondazione-lice/
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Roma, 12 feb. ﴾askanews﴿ – In occasione della Giornata Internazionale dell’Epilessia, la

Lega Italiana Contro l’Epilessia – LICE e la Fondazione LICE, hanno presentato oggi le

due iniziative della Campagna di awareness 2024: “Epilessia al cinema: racconti di storie

reali. Incontri con le scuole” e “Metti in panchina l’Epilessia”, entrambe di ampio respiro,

affinché i riflettori rimangano accesi, non solo durante questa importante ricorrenza,

ma anche nel lungo termine. Al cinema con i ragazzi per parlare di Epilessia: questo il

primo obiettivo della nuova Campagna LICE e Fondazione LICE, in collaborazione con

ANEC, Associazione Nazionale Esercenti Cinema. Perché di Epilessia bisogna parlarne, e

sempre di più. Perché è necessario diffondere una corretta conoscenza della patologia e

scardinare i tabù che gravano sulla percezione di chi ne soffre. Perché è importante

sensibilizzare e informare i più giovani attraverso un percorso di educazione in grado di

coinvolgere le scuole e i loro studenti, grazie alla diffusione del cortometraggio “Fuori

dall’acqua” prodotto lo scorso anno, in collaborazione con Giffoni Film Festival. “Siamo

orgogliosi di annunciare la Campagna 2024 – evidenzia Laura Tassi, presidente LICE e

neurologo presso il Centro di Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson “Claudio Munari”

del Niguarda, Milano – e quest’anno vogliamo ribadire il nostro impegno contro lo

stigma sociale nei confronti delle Persone con Epilessia rivolgendoci ancora una volta ai

giovani. L’Epilessia è una malattia cronica che impatta inevitabilmente sulla vita

quotidiana di chi ne soffre, anche nei rapporti con le persone, i compagni di scuola, gli
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amici. LICE da sempre sostiene le Persone con Epilessia a non arrendersi alla propria

condizione per affrontare la vita con coraggio, ad ogni età. Ringraziamo i nostri partner

e ANEC, senza il loro supporto non saremmo potuti arrivare fin qui”. La Campagna

“Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole” è dedicata agli

studenti di istituti secondari che parteciperanno alle Matinée al Cinema. L’iniziativa è

prevista in dieci città, ognuna sede di un Coordinatore LICE, diffuse su tutto il territorio

nazionale e saranno realizzate in collaborazione con ANEC, Associazione Nazionale

Esercenti Cinema. Durante le Matinée al Cinema, gli studenti e gli insegnanti potranno

assistere alla proiezione di “Fuori dall’acqua”, il cortometraggio tratto dalla storia di un

ragazzo con Epilessia, presentato lo scorso anno al Giffoni Film Festival e alla Mostra

Internazionale del Cinema di Venezia. La mattinata prevede anche la proiezione del

docufilm LICE «Dissonanze» che racconta l’esperienza di vita con l’Epilessia di due

giovani adulti. Infine, in coda alla proiezione, si terrà un dibattito sul tema della

conoscenza della malattia e dello stigma sociale che affrontano le Persone con Epilessia,

animato dal Coordinatore Regionale LICE, insieme ai ragazzi e agli insegnanti. La

Giornata Internazionale è l’occasione per presentare anche un’altra importante iniziativa

della Campagna di awareness 2024 di LICE e Fondazione LICE dal titolo “Metti in

panchina l’Epilessia”, con l’obiettivo di promuovere la collocazione di panchine viola, il

colore della lotta all’Epilessia, nelle principali città d’Italia ﴾giardini rionali, parchi, viali e

all’interno degli ospedali﴿. Si tratta di un progetto a lungo respiro che potrà proseguire

nel corso degli anni. Le panchine viola recheranno una targa con il Logo Fondazione

LICE e una frase speciale. La LICE realizzerà con la Fondazione Big Bench Community

Project una panchina viola progettata ad hoc dal designer statunitense Christopher

Edward Bangle, oggi presente in conferenza stampa. Anche quest’anno, poi, si rinnova

la tradizionale illuminazione dei monumenti italiani: nella serata del 12 febbraio, infatti,

i monumenti delle principali città italiane, a partire dal Colosseo, si coloreranno di viola.

Numerose, inoltre, le manifestazioni previste nelle varie Regioni italiane.

Notizie Correlate
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LINK: https://cronachedellacalabria.it/giornata-internazionale-epilessia-via-a-campagne-lice-e-fondazione-lice/

lunedì, Febbraio 12, 2024
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Giornata Internazionale
Epilessia, via a Campagne
Lice e Fondazione Lice
Giornata Internazionale
Epilessia, via a Campagne
Lice e Fondazione Lice By
admin Febbraio 12, 2024
Roma, 12 feb. (askanews) -
In occasione della Giornata
Internazionale dell'Epilessia,
la Lega Italiana Contro
l 'Epi less ia - LICE e la
Fondazione LICE, hanno
presentato oggi le due
iniziative della Campagna di
awareness 2024: 'Epilessia
al cinema: racconti di storie
reali. Incontri con le scuole'
e  'Me t t i  i n  panch i na
l'Epilessia', entrambe di
ampio respiro, affinché i
riflettori rimangano accesi,
non solo durante questa
importante ricorrenza, ma
anche nel lungo termine. Al
cinema con i ragazzi per
parlare di Epilessia: questo
il primo obiettivo della
nuova Campagna LICE e
F o n d a z i o n e  L I C E ,  i n
collaborazione con ANEC,
Associazione Nazionale
Esercenti Cinema. Perché di
Epilessia bisogna parlarne,
e sempre di più. Perché è

necessario diffondere una
corretta conoscenza della
patologia e scardinare i
tabù che gravano sulla
percezione di chi ne soffre.
P e r c h é  è  i m p o r t a n t e
sensibilizzare e informare i
più giovani attraverso un
percorso di educazione in
grado di coinvolgere le
scuole e i loro studenti,
grazie alla diffusione del
co r tomet ragg io  ' Fuo r i
dal l 'acqua' prodotto lo
s c o r s o  a n n o ,  i n
collaborazione con Giffoni
F i lm  Fes t i va l .  ' S i amo
orgogliosi di annunciare la
Campagna 2024 - evidenzia
Laura Tassi, presidente
LICE e neurologo presso il
C e n t r o  d i  C h i r u r g i a
d e l l ' E p i l e s s i a  e  d e l
Parkinson 'Claudio Munari'
del Niguarda, Milano - e
q u e s t ' a n n o  v o g l i a m o
ribadire il nostro impegno
contro lo stigma sociale nei
confronti delle Persone con
Ep i l e ss i a  r i vo lgendoc i
ancora una volta ai giovani.
L'Epilessia è una malattia
c r o n i c a  c h e  i m p a t t a
inevitabilmente sulla vita
quotidiana di chi ne soffre,

anche nei rapporti con le
persone, i compagni di
scuola, gli amici. LICE da
sempre sostiene le Persone
c o n  E p i l e s s i a  a  n o n
arrendersi  a l la propria
condizione per affrontare la
vita con coraggio, ad ogni
età. Ringraziamo i nostri
partner e ANEC, senza il
loro supporto non saremmo
potuti arrivare fin qui'. La
Campagna 'Epi lessia al
cinema: racconti di storie
reali. Incontri con le scuole'
è dedicata agli studenti di
i s t i tu t i  secondar i  che
parteciperanno alle Matinée
al Cinema. L'iniziativa è
prevista in diec i  c i t tà,
o g n u n a  s e d e  d i  u n
Coordinatore LICE, diffuse
su  t u t t o  i l  t e r r i t o r i o
n a z i o n a l e  e  s a r a n n o
realizzate in collaborazione
con ANEC, Associazione
N a z i o n a l e  E s e r c e n t i
Cinema. Durante le Matinée
al Cinema, gli studenti e gli
i n s e g n a n t i  p o t r a n n o
assistere alla proiezione di
' F u o r i  d a l l ' a c q u a ' ,  i l
cortometraggio tratto dalla
storia di un ragazzo con
Epilessia, presentato lo
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scorso anno al Giffoni Film
Fest iva l  e  a l la  Mostra
Internazionale del Cinema
di Venezia. La mattinata
prevede anche la proiezione
d e l  d o c u f i l m  L I C E
«Dissonanze» che racconta
l'esperienza di vita con
l'Epilessia di due giovani
adulti. Infine, in coda alla
proiezione, si  terrà un
dibattito sul tema della
conoscenza della malattia e
dello stigma sociale che
affrontano le Persone con
Epi less ia,  an imato da l
Coordinatore Regionale
LICE, insieme ai ragazzi e
agli insegnanti. La Giornata
Internazionale è l'occasione
per  p resenta re  anche
u n ' a l t r a  i m p o r t a n t e
iniziativa della Campagna di
awareness 2024 di LICE e
Fondazione LICE dal titolo
' M e t t i  i n  p a n c h i n a
l'Epilessia', con l'obiettivo di
promuovere la collocazione
di panchine viola, il colore
della lotta all'Epilessia, nelle
pr inc ipal i  c i t tà d'Ita l ia
(giardini rionali, parchi, viali
e all'interno degli ospedali).
Si tratta di un progetto a
lungo respiro che potrà
proseguire nel corso degli
anni. Le panchine viola
recheranno una targa con il
Logo Fondazione LICE e una
frase speciale. La LICE
realizzerà con la Fondazione
B ig  Bench Communi ty
Project una panchina viola
progettata ad hoc da l
des igne r  s ta tun i t ense
Christopher Edward Bangle,
oggi presente in conferenza

stampa. Anche quest'anno,
p o i ,  s i  r i n n o v a  l a
tradizionale illuminazione
dei monumenti ital iani:
nella serata del 12 febbraio,
infatti, i monumenti delle
principali città italiane, a
partire dal Colosseo, si
c o l o r e r anno  d i  v i o l a .
Numerose ,  i no l t re ,  l e
manifestazioni previste
nelle varie Regioni italiane.
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Giornata Internazionale
Epilessia, via a Campagne
Lice e Fondazione Lice
Giornata Internazionale
Epilessia, via a Campagne
Lice e Fondazione Lice By
admin Febbraio 12, 2024
Roma, 12 feb. (askanews) -
In occasione della Giornata
Internazionale dell'Epilessia,
la Lega Italiana Contro
l 'Epi less ia - LICE e la
Fondazione LICE, hanno
presentato oggi le due
iniziative della Campagna di
awareness 2024: 'Epilessia
al cinema: racconti di storie
reali. Incontri con le scuole'
e  'Me t t i  i n  panch i na
l'Epilessia', entrambe di
ampio respiro, affinché i
riflettori rimangano accesi,
non solo durante questa
importante ricorrenza, ma
anche nel lungo termine. Al
cinema con i ragazzi per
parlare di Epilessia: questo
il primo obiettivo della
nuova Campagna LICE e
F o n d a z i o n e  L I C E ,  i n
collaborazione con ANEC,
Associazione Nazionale
Esercenti Cinema. Perché di
Epilessia bisogna parlarne,
e sempre di più. Perché è

necessario diffondere una
corretta conoscenza della
patologia e scardinare i
tabù che gravano sulla
percezione di chi ne soffre.
P e r c h é  è  i m p o r t a n t e
sensibilizzare e informare i
più giovani attraverso un
percorso di educazione in
grado di coinvolgere le
scuole e i loro studenti,
grazie alla diffusione del
co r tomet ragg io  ' Fuo r i
dal l 'acqua' prodotto lo
s c o r s o  a n n o ,  i n
collaborazione con Giffoni
F i lm  Fes t i va l .  ' S i amo
orgogliosi di annunciare la
Campagna 2024 - evidenzia
Laura Tassi, presidente
LICE e neurologo presso il
C e n t r o  d i  C h i r u r g i a
d e l l ' E p i l e s s i a  e  d e l
Parkinson 'Claudio Munari'
del Niguarda, Milano - e
q u e s t ' a n n o  v o g l i a m o
ribadire il nostro impegno
contro lo stigma sociale nei
confronti delle Persone con
Ep i l e ss i a  r i vo lgendoc i
ancora una volta ai giovani.
L'Epilessia è una malattia
c r o n i c a  c h e  i m p a t t a
inevitabilmente sulla vita
quotidiana di chi ne soffre,

anche nei rapporti con le
persone, i compagni di
scuola, gli amici. LICE da
sempre sostiene le Persone
c o n  E p i l e s s i a  a  n o n
arrendersi  a l la propria
condizione per affrontare la
vita con coraggio, ad ogni
età. Ringraziamo i nostri
partner e ANEC, senza il
loro supporto non saremmo
potuti arrivare fin qui'. La
Campagna 'Epi lessia al
cinema: racconti di storie
reali. Incontri con le scuole'
è dedicata agli studenti di
i s t i tu t i  secondar i  che
parteciperanno alle Matinée
al Cinema. L'iniziativa è
prevista in diec i  c i t tà,
o g n u n a  s e d e  d i  u n
Coordinatore LICE, diffuse
su  t u t t o  i l  t e r r i t o r i o
n a z i o n a l e  e  s a r a n n o
realizzate in collaborazione
con ANEC, Associazione
N a z i o n a l e  E s e r c e n t i
Cinema. Durante le Matinée
al Cinema, gli studenti e gli
i n s e g n a n t i  p o t r a n n o
assistere alla proiezione di
' F u o r i  d a l l ' a c q u a ' ,  i l
cortometraggio tratto dalla
storia di un ragazzo con
Epilessia, presentato lo
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scorso anno al Giffoni Film
Fest iva l  e  a l la  Mostra
Internazionale del Cinema
di Venezia. La mattinata
prevede anche la proiezione
d e l  d o c u f i l m  L I C E
«Dissonanze» che racconta
l'esperienza di vita con
l'Epilessia di due giovani
adulti. Infine, in coda alla
proiezione, si  terrà un
dibattito sul tema della
conoscenza della malattia e
dello stigma sociale che
affrontano le Persone con
Epi less ia,  an imato da l
Coordinatore Regionale
LICE, insieme ai ragazzi e
agli insegnanti. La Giornata
Internazionale è l'occasione
per  p resenta re  anche
u n ' a l t r a  i m p o r t a n t e
iniziativa della Campagna di
awareness 2024 di LICE e
Fondazione LICE dal titolo
' M e t t i  i n  p a n c h i n a
l'Epilessia', con l'obiettivo di
promuovere la collocazione
di panchine viola, il colore
della lotta all'Epilessia, nelle
pr inc ipal i  c i t tà d'Ita l ia
(giardini rionali, parchi, viali
e all'interno degli ospedali).
Si tratta di un progetto a
lungo respiro che potrà
proseguire nel corso degli
anni. Le panchine viola
recheranno una targa con il
Logo Fondazione LICE e una
frase speciale. La LICE
realizzerà con la Fondazione
B ig  Bench Communi ty
Project una panchina viola
progettata ad hoc da l
des igne r  s ta tun i t ense
Christopher Edward Bangle,
oggi presente in conferenza

stampa. Anche quest'anno,
p o i ,  s i  r i n n o v a  l a
tradizionale illuminazione
dei monumenti ital iani:
nella serata del 12 febbraio,
infatti, i monumenti delle
principali città italiane, a
partire dal Colosseo, si
c o l o r e r anno  d i  v i o l a .
Numerose ,  i no l t re ,  l e
manifestazioni previste
nelle varie Regioni italiane.
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Giornata Internazionale
Epilessia, via a Campagne
Lice e Fondazione Lice
A t t u a l i t à G i o r n a t a
Internazionale Epilessia, via
a  C a m p a g n e  L i c e  e
Fondazione Lice By admin
12/02/2024 Roma, 12 feb.
(askanews) - In occasione
d e l l a  G i o r n a t a
Internazionale dell'Epilessia,
la Lega Italiana Contro
l 'Epi less ia - LICE e la
Fondazione LICE, hanno
presentato oggi le due
iniziative della Campagna di
awareness 2024: 'Epilessia
al cinema: racconti di storie
reali. Incontri con le scuole'
e  'Me t t i  i n  panch i na
l'Epilessia', entrambe di
ampio respiro, affinché i
riflettori rimangano accesi,
non solo durante questa
importante ricorrenza, ma
anche nel lungo termine. Al
cinema con i ragazzi per
parlare di Epilessia: questo
il primo obiettivo della
nuova Campagna LICE e
F o n d a z i o n e  L I C E ,  i n
collaborazione con ANEC,
Associazione Nazionale
Esercenti Cinema. Perché di
Epilessia bisogna parlarne,

e sempre di più. Perché è
necessario diffondere una
corretta conoscenza della
patologia e scardinare i
tabù che gravano sulla
percezione di chi ne soffre.
P e r c h é  è  i m p o r t a n t e
sensibilizzare e informare i
più giovani attraverso un
percorso di educazione in
grado di coinvolgere le
scuole e i loro studenti,
grazie alla diffusione del
co r tomet ragg io  ' Fuo r i
dal l 'acqua' prodotto lo
s c o r s o  a n n o ,  i n
collaborazione con Giffoni
F i lm  Fes t i va l .  ' S i amo
orgogliosi di annunciare la
Campagna 2024 - evidenzia
Laura Tassi, presidente
LICE e neurologo presso il
C e n t r o  d i  C h i r u r g i a
d e l l ' E p i l e s s i a  e  d e l
Parkinson 'Claudio Munari'
del Niguarda, Milano - e
q u e s t ' a n n o  v o g l i a m o
ribadire il nostro impegno
contro lo stigma sociale nei
confronti delle Persone con
Ep i l e ss i a  r i vo lgendoc i
ancora una volta ai giovani.
L'Epilessia è una malattia
c r o n i c a  c h e  i m p a t t a
inevitabilmente sulla vita

quotidiana di chi ne soffre,
anche nei rapporti con le
persone, i compagni di
scuola, gli amici. LICE da
sempre sostiene le Persone
c o n  E p i l e s s i a  a  n o n
arrendersi  a l la propria
condizione per affrontare la
vita con coraggio, ad ogni
età. Ringraziamo i nostri
partner e ANEC, senza il
loro supporto non saremmo
potuti arrivare fin qui'. La
Campagna 'Epi lessia al
cinema: racconti di storie
reali. Incontri con le scuole'
è dedicata agli studenti di
i s t i tu t i  secondar i  che
parteciperanno alle Matinée
al Cinema. L'iniziativa è
prevista in diec i  c i t tà,
o g n u n a  s e d e  d i  u n
Coordinatore LICE, diffuse
su  t u t t o  i l  t e r r i t o r i o
n a z i o n a l e  e  s a r a n n o
realizzate in collaborazione
con ANEC, Associazione
N a z i o n a l e  E s e r c e n t i
Cinema. Durante le Matinée
al Cinema, gli studenti e gli
i n s e g n a n t i  p o t r a n n o
assistere alla proiezione di
' F u o r i  d a l l ' a c q u a ' ,  i l
cortometraggio tratto dalla
storia di un ragazzo con
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Epilessia, presentato lo
scorso anno al Giffoni Film
Fest iva l  e  a l la  Mostra
Internazionale del Cinema
di Venezia. La mattinata
prevede anche la proiezione
d e l  d o c u f i l m  L I C E
«Dissonanze» che racconta
l'esperienza di vita con
l'Epilessia di due giovani
adulti. Infine, in coda alla
proiezione, si  terrà un
dibattito sul tema della
conoscenza della malattia e
dello stigma sociale che
affrontano le Persone con
Epi less ia,  an imato da l
Coordinatore Regionale
LICE, insieme ai ragazzi e
agli insegnanti. La Giornata
Internazionale è l'occasione
per  p resenta re  anche
u n ' a l t r a  i m p o r t a n t e
iniziativa della Campagna di
awareness 2024 di LICE e
Fondazione LICE dal titolo
' M e t t i  i n  p a n c h i n a
l'Epilessia', con l'obiettivo di
promuovere la collocazione
di panchine viola, il colore
della lotta all'Epilessia, nelle
pr inc ipal i  c i t tà d'Ita l ia
(giardini rionali, parchi, viali
e all'interno degli ospedali).
Si tratta di un progetto a
lungo respiro che potrà
proseguire nel corso degli
anni. Le panchine viola
recheranno una targa con il
Logo Fondazione LICE e una
frase speciale. La LICE
realizzerà con la Fondazione
B ig  Bench Communi ty
Project una panchina viola
progettata ad hoc da l
des igne r  s ta tun i t ense
Christopher Edward Bangle,

oggi presente in conferenza
stampa. Anche quest'anno,
p o i ,  s i  r i n n o v a  l a
tradizionale illuminazione
dei monumenti ital iani:
nella serata del 12 febbraio,
infatti, i monumenti delle
principali città italiane, a
partire dal Colosseo, si
c o l o r e r anno  d i  v i o l a .
Numerose ,  i no l t re ,  l e
manifestazioni previste
nelle varie Regioni italiane.
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Giornata Internazionale
Epilessia, via a Campagne
Lice e Fondazione Lice
A t t u a l i t à G i o r n a t a
Internazionale Epilessia, via
a  C a m p a g n e  L i c e  e
Fondazione Lice By admin
12/02/2024 Roma, 12 feb.
(askanews) - In occasione
d e l l a  G i o r n a t a
Internazionale dell'Epilessia,
la Lega Italiana Contro
l 'Epi less ia - LICE e la
Fondazione LICE, hanno
presentato oggi le due
iniziative della Campagna di
awareness 2024: 'Epilessia
al cinema: racconti di storie
reali. Incontri con le scuole'
e  'Me t t i  i n  panch i na
l'Epilessia', entrambe di
ampio respiro, affinché i
riflettori rimangano accesi,
non solo durante questa
importante ricorrenza, ma
anche nel lungo termine. Al
cinema con i ragazzi per
parlare di Epilessia: questo
il primo obiettivo della
nuova Campagna LICE e
F o n d a z i o n e  L I C E ,  i n
collaborazione con ANEC,
Associazione Nazionale
Esercenti Cinema. Perché di
Epilessia bisogna parlarne,

e sempre di più. Perché è
necessario diffondere una
corretta conoscenza della
patologia e scardinare i
tabù che gravano sulla
percezione di chi ne soffre.
P e r c h é  è  i m p o r t a n t e
sensibilizzare e informare i
più giovani attraverso un
percorso di educazione in
grado di coinvolgere le
scuole e i loro studenti,
grazie alla diffusione del
co r tomet ragg io  ' Fuo r i
dal l 'acqua' prodotto lo
s c o r s o  a n n o ,  i n
collaborazione con Giffoni
F i lm  Fes t i va l .  ' S i amo
orgogliosi di annunciare la
Campagna 2024 - evidenzia
Laura Tassi, presidente
LICE e neurologo presso il
C e n t r o  d i  C h i r u r g i a
d e l l ' E p i l e s s i a  e  d e l
Parkinson 'Claudio Munari'
del Niguarda, Milano - e
q u e s t ' a n n o  v o g l i a m o
ribadire il nostro impegno
contro lo stigma sociale nei
confronti delle Persone con
Ep i l e ss i a  r i vo lgendoc i
ancora una volta ai giovani.
L'Epilessia è una malattia
c r o n i c a  c h e  i m p a t t a
inevitabilmente sulla vita

quotidiana di chi ne soffre,
anche nei rapporti con le
persone, i compagni di
scuola, gli amici. LICE da
sempre sostiene le Persone
c o n  E p i l e s s i a  a  n o n
arrendersi  a l la propria
condizione per affrontare la
vita con coraggio, ad ogni
età. Ringraziamo i nostri
partner e ANEC, senza il
loro supporto non saremmo
potuti arrivare fin qui'. La
Campagna 'Epi lessia al
cinema: racconti di storie
reali. Incontri con le scuole'
è dedicata agli studenti di
i s t i tu t i  secondar i  che
parteciperanno alle Matinée
al Cinema. L'iniziativa è
prevista in diec i  c i t tà,
o g n u n a  s e d e  d i  u n
Coordinatore LICE, diffuse
su  t u t t o  i l  t e r r i t o r i o
n a z i o n a l e  e  s a r a n n o
realizzate in collaborazione
con ANEC, Associazione
N a z i o n a l e  E s e r c e n t i
Cinema. Durante le Matinée
al Cinema, gli studenti e gli
i n s e g n a n t i  p o t r a n n o
assistere alla proiezione di
' F u o r i  d a l l ' a c q u a ' ,  i l
cortometraggio tratto dalla
storia di un ragazzo con
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Epilessia, presentato lo
scorso anno al Giffoni Film
Fest iva l  e  a l la  Mostra
Internazionale del Cinema
di Venezia. La mattinata
prevede anche la proiezione
d e l  d o c u f i l m  L I C E
«Dissonanze» che racconta
l'esperienza di vita con
l'Epilessia di due giovani
adulti. Infine, in coda alla
proiezione, si  terrà un
dibattito sul tema della
conoscenza della malattia e
dello stigma sociale che
affrontano le Persone con
Epi less ia,  an imato da l
Coordinatore Regionale
LICE, insieme ai ragazzi e
agli insegnanti. La Giornata
Internazionale è l'occasione
per  p resenta re  anche
u n ' a l t r a  i m p o r t a n t e
iniziativa della Campagna di
awareness 2024 di LICE e
Fondazione LICE dal titolo
' M e t t i  i n  p a n c h i n a
l'Epilessia', con l'obiettivo di
promuovere la collocazione
di panchine viola, il colore
della lotta all'Epilessia, nelle
pr inc ipal i  c i t tà d'Ita l ia
(giardini rionali, parchi, viali
e all'interno degli ospedali).
Si tratta di un progetto a
lungo respiro che potrà
proseguire nel corso degli
anni. Le panchine viola
recheranno una targa con il
Logo Fondazione LICE e una
frase speciale. La LICE
realizzerà con la Fondazione
B ig  Bench Communi ty
Project una panchina viola
progettata ad hoc da l
des igne r  s ta tun i t ense
Christopher Edward Bangle,

oggi presente in conferenza
stampa. Anche quest'anno,
p o i ,  s i  r i n n o v a  l a
tradizionale illuminazione
dei monumenti ital iani:
nella serata del 12 febbraio,
infatti, i monumenti delle
principali città italiane, a
partire dal Colosseo, si
c o l o r e r anno  d i  v i o l a .
Numerose ,  i no l t re ,  l e
manifestazioni previste
nelle varie Regioni italiane.
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METTI IN PANCHINA
L’EPILESSIA
ARTICOLO | FEBBRAIO 12, 2024 - 2:45PM

Novara - In occasione della Giornata

Internazionale contro l’Epilessia 2024

all’interno del parco dell’Allea, è stata

inaugurata “una panchina viola”, simbolo

dell’inclusione, della riflessione. Il progetto

“Metti in panchina l’Epilessia” è promosso a

livello nazionale dalla Lega Italiana Contro

l’Epilessia (LICE) e organizzato a Novara dai

Centri per l'Epilessia dell’adulto e dell’età

evolutiva dell’Azienda ospedaliero-

universitaria di Novara e sostenuto

dall’Autoamatori Club Novara e

dall’Associazione Italiana Epilessia Farmacoresistente (AIEF APS). Il colore viola illumina anche la

Cupola della Basilica di San Gaudenzio, per essere vicini a tutte le persone con epilessia e

combattere insieme lo stigma di una malattia “da mettere in panchina”, come affermano il

direttore della Struttura di Neurologia, il prof. Roberto Cantello, e di

 Neuropsichiatria infantile, il dott. Maurizio Viri.

Per il neurologo, dott. Gionata Strigaro «Novara riceve i malati di epilessia in due centri di

qualità, il Centro per l’adulto e quello per l’età evolutiva. Le due strutture dell’Aou hanno voluto

celebrare la Giornata, inaugurando la panchina viola, iniziativa nell’ambito di un progetto nazionale

di divulgazione, perché l’epilessia è gravata di un severo stigma: la gente ha paura perché non la

conosce, non la comprende e quindi va informata».

Afferma l’assessore alle politiche sociali del Comune di Novara, Teresa Armienti:

«Novara è una città solidale e sensibile. Lo dimostrano ogni giorno le associazioni, i volontari e i

cittadini che, di concerto con le istituzioni, operano a favore della comunità. Questa panchina, oggi,

rappresenta un ulteriore strumento di sensibilizzazione nei confronti di una patologia purtroppo

diffusa su cui c’è bisogno di tanta attenzione e ricerca».

«Un importante evento simbolico» definisce così l’evento il direttore generale dell’Aou, il

dott. Gianfranco Zulian. Che aggiunge: «E’ una iniziativa utile anche per abbattere quelle forme

di pregiudizio che ancora esistono nei confronti della malattia».
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LINK: https://agenparl.eu/2024/02/12/sanita-zullofdi-giornata-internazionale-lotta-contro-epilessia-occasione-per-impegno-contro-pregiudizi/
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SANITA’, ZULLO(FDI): GIORNATA INTERNAZIONALE
LOTTA CONTRO EPILESSIA OCCASIONE PER IMPEGNO
CONTRO PREGIUDIZI
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(AGENPARL) – lun 12 febbraio 2024 SANITA’, ZULLO(FDI): GIORNATA INTERNAZIONALE LOTTA

CONTRO EPILESSIA OCCASIONE PER IMPEGNO CONTRO PREGIUDIZI

“Oggi, nelle celebrazioni della giornata internazionale della lotta contro l’epilessia, è bene ribadire l’impegno

delle istituzioni contro lo stigma e il pregiudizio. Da relatore in Commissione Sanità delle quattro proposte di

legge sull’epilessia posso testimoniare che è forte l’impegno a pervenire in tempi certi ad un testo di legge

unico e condiviso che metta al centro il rispetto della dignità della persona e la tutela del singolo e della

collettività tanto negli ambienti di vita quanto negli ambienti di lavoro. Uno sguardo particolare va riservato

agli ambiti scolastici e sportivi per gli ambienti di socialità e ai lavori in quota, in ambienti confinati, in

ambienti subacquei e alla guida per terra, in volo, in mare e su rotaia.

Sono certo che nelle audizioni che abbiamo concordato in Commissione ci sarà l’apporto qualificato della

LICE e delle società scientifiche.

Serve una legge che con le panchine viola guidi le nostre sensibilità e le nostre coscienze verso l’alto”.

Lo scrive in una nota Ignazio Zullo, senatore di Fratelli d’Italia e capogruppo in commissione sanità.

________________________

Ufficio stampa

Fratelli d’Italia

Senato della Repubblica

POLITICA INTERNA

INDUSTRIA, M5S: SU TRANSIZIONE 5.0 URSO AFFETTO DA
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Epilessia . Cinema per sensibilizzare i ragazzi contro i pregiudizi e
panchine viola nei parchi. Intanto a scuola non fa più paura -
AgenSIR 
 
YouTube Giornata internazionale Epilessia. Cinema per sensibilizzare i ragazzi contro i
pregiudizi e panchine viola nei parchi. Intanto a scuola non fa più paura 12 Febbraio 2024
Giovanna Pasqualin Traversa "Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le
scuole? e ?Metti in panchina l?epilessia?. Sono le due iniziative presentate oggi a Roma dalla
Lice e dalla Fondazione Lice, nella Giornata internazionale dell?epilessia. Prosegue il progetto
dell?Ospedale Bambino Gesù di formazione degli insegnanti. A Casa Sollievo della  Sofferenza
due eventi divulgativi. Dell?epilessia occorre parlare, sensibilizzare e  informare in modo
corretto contro i tabù e lo stigma sociale che ancora la circondano Foto Casa Sollievo della
Sofferenza Oggi ricorre la Giornata internazionale dell?epilessia , una patologia neurologica
cronica che interessa mediamente l?1% della popolazione, in Italia circa 500mila persone. I
più colpiti sono i bambini: nel 60% dei casi, infatti, la malattia insorge prima della pubertà,
entro i 13-14 anni, con possibili conseguenze negative sullo sviluppo psicomotorio e ricadute
sul piano sociale. In occasione della Giornata, la Lega italiana contro l?epilessia (Lice) e la
Fondazione Lice hanno presentato oggi a Roma le due iniziative della Campagna di awareness
2024: ?Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole? e ?Metti in panchina
l?Epilessia?. Al cinema con i ragazzi per parlare di epilessia. Questo il primo obiettivo della
nuova campagna, realizzata in collaborazione con Anec (Associazione nazionale esercenti
cinema). Perché di epilessia bisogna parlare sempre più, diffondendone una corretta
conoscenza e scardinando pregiudizi e tabù che ancora la circondano. E proprio perché
insorge per lo più in età infantile, è importante sensibilizzare e informare i più giovani
attraverso un percorso che coinvolga scuole e studenti, grazie alla diffusione del
cortometraggio Fuori dall?acqua che il Sir ha presentato l?anno scorso. ?Vogliamo ribadire il
nostro impegno contro lo stigma sociale nei confronti delle persone con epilessia rivolgendoci
ancora una volta ai giovani?, ha esordito Laura Tassi, presidente Lice e neurologo presso il
Centro di chirurgia dell?Epilessia e del Parkinson ?Claudio Munari? del Niguarda, Milano. L?
epilessia, ha spiegato, ?impatta inevitabilmente sulla vita quotidiana di chi ne soffre, anche
nei rapporti con le persone, compagni di scuola, amici. Lice da sempre sostiene le persone
con epilessia a non arrendersi alla propria condizione per affrontare la vita con coraggio, ad
ogni età?. Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole è dedicata agli
studenti di istituti secondari che parteciperanno alle Matinée al Cinema. L?iniziativa, prevista
in dieci città, ognuna sede di un coordinatore Lice, sarà realizzata in collaborazione con Anec.
Durante le Matinée studenti e insegnanti potranno assistere alla proiezione di Fuori
dall?acqua, cortometraggio tratto dalla storia di un ragazzo con epilessia, presentato lo scorso
anno al Giffoni Film Festival e alla Mostra Internazionale del Cinema di Venezia. La mattinata
prevede anche la proiezione del docufilm Lice Dissonanze, esperienza di vita con l?epilessia di
due giovani adulti. A seguire un dibattito sulla malattia e lo stigma sociale che affrontano le
persone che ne soffrono. Metti in panchina l?epilessia è la seconda iniziativa presentata oggi.
Obiettivo promuovere la collocazione di panchine viola, il colore della lotta all?epilessia, nelle
principali città d?Italia (giardini rionali, parchi, viali e all?interno degli ospedali). Un progetto
che potrà proseguire nel corso degli anni. Le panchine viola, con il logo Fondazione Lice e una
frase speciale, verranno realizzate con la Fondazione Big Bench Community Project su un

12/02/2024 15:02
Sito Web

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

LICE WEB -  Rassegna Stampa 01/01/2024 - 30/04/2024 182

https://www.agensir.it/italia/2024/02/12/epilessia-cinema-per-sensibilizzare-i-ragazzi-contro-i-pregiudizi-e-panchine-viola-nei-parchi-intanto-a-scuola-non-fa-piu-paura/
https://www.agensir.it/italia/2024/02/12/epilessia-cinema-per-sensibilizzare-i-ragazzi-contro-i-pregiudizi-e-panchine-viola-nei-parchi-intanto-a-scuola-non-fa-piu-paura/
https://www.agensir.it/italia/2024/02/12/epilessia-cinema-per-sensibilizzare-i-ragazzi-contro-i-pregiudizi-e-panchine-viola-nei-parchi-intanto-a-scuola-non-fa-piu-paura/
https://www.agensir.it/italia/2024/02/12/epilessia-cinema-per-sensibilizzare-i-ragazzi-contro-i-pregiudizi-e-panchine-viola-nei-parchi-intanto-a-scuola-non-fa-piu-paura/
https://www.agensir.it/italia/2024/02/12/epilessia-cinema-per-sensibilizzare-i-ragazzi-contro-i-pregiudizi-e-panchine-viola-nei-parchi-intanto-a-scuola-non-fa-piu-paura/


progetto ad hoc del designer statunitense Christopher Edward Bangle, oggi presente in
conferenza stampa. ?L?epilessia è fonte di discriminazione?, spiega Oriano Mecarelli, past
president Lice. Per questo, ?sulle nostre panchine sarà bello sedersi per favorire l?inclusione?
delle persone che ne soffrono. ?Vogliamo che l?epilessia non faccia più paura e chi ne soffre
non debba più nascondersi?, aggiunge Antonio Gambardella, presidente Fondazione Lice
. Soddisfazione anche da Mario Lorini, presidente Anec: ?Siamo lieti di accogliere il mondo
scolastico nell?iniziativa?. Foto Ospedale Bambino Gesù La scuola non ha paura delle crisi è
invece il progetto avviato nel 2016 dall? Ospedale pediatrico Bambino Gesù di Roma in
collaborazione con la Lice. Ad oggi vi hanno aderito 130 istituti di Roma e provincia, per un
totale di 6mila insegnanti, formati da personale specializzato del Bambino Gesù (medici,
psicologi, infermieri) tramite incontri periodici nelle scuole, per gestire le crisi epilettiche.
Attraverso esercitazioni pratiche e video-tutorial, gli insegnanti vengono preparati ad
affrontare gli attacchi epilettici in classe e a somministrare correttamente, se necessario, i
farmaci in grado di interromperli. ?Fin dalle prime edizioni ? sottolinea Nicola Specchio,
responsabile Neurologia dell?epilessia del Bambino Gesù ? l?iniziativa ha ottenuto risultati al
di sopra delle aspettative, contribuendo a creare un ambiente sicuro e inclusivo per i bambini
e i ragazzi con questa patologia?. Di qui l?intenzione di ?proseguire con il massimo impegno
per coinvolgere un numero sempre maggiore di Istituti?. Foto Casa Sollievo della Sofferenza
Intanto, anche questa sera si rinnova la tradizionale illuminazione dei principali monumenti
italiani in viola. A Roma sarà il Colosseo; a San Giovanni Rotondo le colonne della facciata
dell? Irccs Casa Sollievo della Sofferenza sono state adornate in viola. L?Unità di Neurologia
dell?Irccs, con il suo Centro per lo studio e la cura dell?epilessia, ha promosso due eventi
divulgativi per studenti, cittadini, persone con epilessia e loro familiari. ?Sono ancora troppi i
luoghi comuni sull?epilessia, spesso persino veicolati e rafforzati da operatori sanitari non
esperti?, afferma Giuseppe d?Orsi, epilettologo e responsabile dell?Unità di Neurologia di Casa
Sollievo. In caso di crisi, spiega, non bisogna bloccare braccia e gambe o tentare di aprire la
bocca del paziente; occorre invece cercare di evitargli l?eventuale caduta, allontanare ostacoli
o corpi contundenti dalla testa e dal corpo e posizionarlo su un lato. Se il 30% dei pazienti è
farmacoresistente, ?almeno il 15-20%? di loro ? conclude ? potrebbe giovarsi di un intervento
neurochirurgico specificamente mirato che consenta la rimozione delle regioni cerebrali dove
ha origine la scarica epilettica ed il conseguente controllo delle crisi?.
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LINK: https://www.rainews.it/tgr/marche/articoli/2024/02/giornata-internazionale-contro-epilessia-12-febbraio-marche-a2f480c1-26b1-4dc7-b98d-e1856...

Il 12 febbraio

La Giornata contro l'epilessia: ne soffre una
persona su 100, ma lo stigma è ancora forte

Monumenti illuminati di viola per sensibilizzare. La
responsabile del centro epilessie infantili: "Chi ha le
forme più lievi conduce una vita normale. Eppure
alcuni bambini che ne sono affetti vengono esclusi
dalle gite, altri non trovano lavoro"
e  12/02/2024  Redazione, montaggio di Mirko Menghini

SALUTE SISTEMA SANITARIOd

Circa una persona su cento nelle Marche (e al mondo) soffre di epilessia

E pilessia, dal greco, essere colto di sorpresa. Una
patologia che colpisce, in tutto il mondo, una persona su

cento. Anche se è scorretto parlare di "epilessia" al singolare
perché le forme sono varie. “Le più lievi incidono solo
marginalmente sulla quotidianità”, spiega la dottoressa
Elisabetta Cesaroni, responsabile del centro epilessie infantili
delle Marche e nella neuropsichiatria infantile dell'ospedale
Salesi. Nonostante ciò, è ancora forte lo stigma verso le circa
15mila persone che in regione ne sono affette. “Tanto che - dice
la dottoressa Cesaroni - ci sono bambini che non vengono portati
in gita perché epilettici o persone che non riescono a trovare
lavoro”. Per sensibilizzare, da nove anni si tiene la Giornata
internazionale contro l'epilessia. L'obiettivo è di aumentare del
50%, entro il 2031, i servizi dedicati alle persone affette da

Vai a RaiNews.it

v Marche Ancona Ascoli Piceno Fermo A

g  o  J  h
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Tag sanità Giornata contro l'epilessia ospedali

epilessia Marche Ancona Ospedale Salesi

questa patologia. Un percorso lungo, ma grazie alla Lega italiana
contro l'epilessia (Lice) i miglioramenti già si vedono. 

Nel servizio video, l'intervista a Elisabetta Cesaroni,
responsabile del centro epilessie infantili delle Marche e nella
neuropsichiatria infantile dell'ospedale Salesi.
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LINK: http://www.olbianotizie.com/24ore/articolo/712557-contro_lo_stigma_sull_epilessia_film_per_le_scuole_panchine_e_monumenti_viola
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Contro lo stigma sull'epilessia film per le scuole,
panchine e monumenti viola

  @Adnkronos

Milano, 12 feb. (Adnkronos Salute) - Matinée al
cinema per gli studenti e panchine viola negli spazi
verdi delle città, per dire basta allo stigma che
ancora oggi discrimina le persone che soffrono di
epilessia. In occasione della Giornata internazionale

dedicata alla malattia neurologica, che si celebra oggi 12 febbraio,
Lice (Lega italiana contro l'epilessia) e Fondazione Lice lanciano le
campagne 'Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le
scuole' e 'Metti in panchina l'epilessia', perché i i riflettori sull'epilessia
rimangano accesi non solo in questa giornata, ma 365 giorni all'anno.
Stasera, inoltre, il viola - colore simbolo dell'International Epilepsy Day
- tornerà a illuminare i principali monumenti italiani. "L'epilessia è una
malattia cronica che impatta inevitabilmente sulla vita quotidiana di
chi ne soffre, anche nei rapporti con le persone, i compagni di scuola,
gli amici", afferma Laura Tassi, presidente Lice e neurologo del Centro
di chirurgia dell'epilessia e del Parkinson 'Claudio Munari'
dell'ospedale Niguarda di Milano. "Vogliamo ribadire il nostro
impegno contro lo stigma sociale nei confronti delle persone con
epilessia - aggiunge - rivolgendoci ancora una volta ai giovani". Da qui
l'iniziativa promossa in collaborazione con Anec (Associazione
nazionale esercenti cinema), dedicata agli alunni degli istituti
secondari. In 10 città lungo tutta la Penisola, ognuna sede di un
coordinatore Lice, gli studenti e i loro insegnanti potranno assistere
alla proiezione di 'Fuori dall'acqua', cortometraggio tratto dalla storia
di un ragazzo con epilessia, presentato l'anno scorso al Giffoni Film
Festival e alla Mostra internazionale del cinema di Venezia. Seguirà il
docufilm Lice 'Dissonanze', che racconta l'esperienza di vita con
l'epilessia di due giovani adulti. In chiusura un dibattito animato dal
coordinatore regionale Lice.Non solo. Nelle principali città italiane
viene promossa l'installazione di panchine viola in giardini rionali,
parchi, viali e all'interno degli ospedali: un progetto di lungo respiro
che potrà proseguire negli anni. Le panchine recheranno una targa con
il logo della Fondazione Lice e una frase speciale. Insieme alla
Fondazione Big Bench Community Project, la Lice realizzerà una
panchina viola progettata ad hoc dal designer statunitense Christopher
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Edward Bangle. "Le panchine viola rappresenteranno una
testimonianza duratura del fatto che l'epilessia è una malattia molto
impattante a livello sociale, ma poco conosciuta e fonte di
discriminazione", sottolinea Oriano Mecarelli, past president Lice.
"Sulle nostre panchine sarà bello sedersi per favorire l'inclusione
delle persone con epilessia e il claim 'Metti in panchina l'epilessia' ha
anche un particolare significato metaforico: facciamo in modo di
riuscire a sconfiggere l'epilessia e lo stigma che comporta", è il
messaggio."E' davvero un onore per noi poter coinvolgere quest'anno
i ragazzi e gli studenti italiani per sensibilizzarli sul tema dell'epilessia,
evidenziando quanto l'inclusione sociale sia importante per chi
convive con le epilessie. Vogliamo costruire con loro un percorso di
educazione e divulgazione affinché l'epilessia non faccia più paura e
chi ne soffre non debba più nascondersi", commenta Antonio
Gambardella, presidente di Fondazione Lice. "Da sempre in prima fila
nel sostegno a campagne informative e formative su argomenti di
primaria importanza, l'Anec - dichiara il presidente dell'associazione,
Mario Lorini - ha già in passato favorito la più ampia diffusione di spot
su temi di rilevanza sociale ed è lieta di accogliere il mondo scolastico
nell'iniziativa, in una fase di mercato caratterizzata dalla piena ripresa
della frequentazione delle sale cinematografiche. Una ripresa avviata
proprio grazie al pubblico giovane e che sta inoltre vivendo in questi
mesi il gran ritorno delle scolaresche al cinema".
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Salute

Contro lo stigma sull’epilessia film per
le scuole, panchine e monumenti viola

(Adnkronos) – Matinée al cinema per gli studenti e panchine viola negli spazi verdi delle città, per dire basta

allo stigma che ancora oggi discrimina le persone che soffrono di epilessia. In occasione della Giornata

internazionale dedicata alla malattia neurologica, che si celebra oggi 12 febbraio, Lice (Lega italiana contro

l’epilessia) e Fondazione Lice lanciano le campagne ‘Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri

con le scuole’ e ‘Metti in panchina l’epilessia’, perché i i riflettori sull’epilessia rimangano accesi non solo in

questa giornata, ma 365 giorni all’anno. Stasera, inoltre, il viola – colore simbolo dell’International Epilepsy

Day – tornerà a illuminare i principali monumenti italiani.  

“L’epilessia è una malattia cronica che impatta inevitabilmente sulla vita quotidiana di chi ne soffre, anche

nei rapporti con le persone, i compagni di scuola, gli amici”, afferma Laura Tassi, presidente Lice e

neurologo del Centro di chirurgia dell’epilessia e del Parkinson ‘Claudio Munari’ dell’ospedale Niguarda di

Milano. “Vogliamo ribadire il nostro impegno contro lo stigma sociale nei confronti delle persone con

epilessia – aggiunge – rivolgendoci ancora una volta ai giovani”. Da qui l’iniziativa promossa in

collaborazione con Anec (Associazione nazionale esercenti cinema), dedicata agli alunni degli istituti

secondari. In 10 città lungo tutta la Penisola, ognuna sede di un coordinatore Lice, gli studenti e i loro

12 Febbraio 2024
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insegnanti potranno assistere alla proiezione di ‘Fuori dall’acqua’, cortometraggio tratto dalla storia di un

ragazzo con epilessia, presentato l’anno scorso al Giffoni Film Festival e alla Mostra internazionale del

cinema di Venezia. Seguirà il docufilm Lice ‘Dissonanze’, che racconta l’esperienza di vita con l’epilessia di

due giovani adulti. In chiusura un dibattito animato dal coordinatore regionale Lice. 

Non solo. Nelle principali città italiane viene promossa l’installazione di panchine viola in giardini rionali,

parchi, viali e all’interno degli ospedali: un progetto di lungo respiro che potrà proseguire negli anni. Le

panchine recheranno una targa con il logo della Fondazione Lice e una frase speciale. Insieme alla

Fondazione Big Bench Community Project, la Lice realizzerà una panchina viola progettata ad hoc dal

designer statunitense Christopher Edward Bangle. “Le panchine viola rappresenteranno una testimonianza

duratura del fatto che l’epilessia è una malattia molto impattante a livello sociale, ma poco conosciuta e

fonte di discriminazione”, sottolinea Oriano Mecarelli, past president Lice. “Sulle nostre panchine sarà bello

sedersi per favorire l’inclusione delle persone con epilessia e il claim ‘Metti in panchina l’epilessia’ ha anche

un particolare significato metaforico: facciamo in modo di riuscire a sconfiggere l’epilessia e lo stigma che

comporta”, è il messaggio. 

“E’ davvero un onore per noi poter coinvolgere quest’anno i ragazzi e gli studenti italiani per sensibilizzarli

sul tema dell’epilessia, evidenziando quanto l’inclusione sociale sia importante per chi convive con le

epilessie. Vogliamo costruire con loro un percorso di educazione e divulgazione affinché l’epilessia non

faccia più paura e chi ne soffre non debba più nascondersi”, commenta Antonio Gambardella, presidente di

Fondazione Lice.  

“Da sempre in prima fila nel sostegno a campagne informative e formative su argomenti di primaria

importanza, l’Anec – dichiara il presidente dell’associazione, Mario Lorini – ha già in passato favorito la più

ampia diffusione di spot su temi di rilevanza sociale ed è lieta di accogliere il mondo scolastico

nell’iniziativa, in una fase di mercato caratterizzata dalla piena ripresa della frequentazione delle sale

cinematografiche. Una ripresa avviata proprio grazie al pubblico giovane e che sta inoltre vivendo in questi

mesi il gran ritorno delle scolaresche al cinema”. 

(Adnkronos)
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Contro lo stigma sull’epilessia film per le scuole,
panchine e monumenti viola
12 Febbraio 2024

(Adnkronos) – Matinée al cinema per gli studenti e panchine viola negli
spazi verdi delle città, per dire basta allo stigma che ancora oggi
discrimina le persone che soffrono di epilessia. In occasione della Giornata
internazionale dedicata alla malattia neurologica, che si celebra oggi 12
febbraio, Lice (Lega italiana contro l’epilessia) e Fondazione Lice lanciano
le campagne ‘Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le
scuole’ e ‘Metti in panchina l’epilessia’, perché i i riflettori sull’epilessia
rimangano accesi non solo in questa giornata, ma 365 giorni all’anno.
Stasera, inoltre, il viola – colore simbolo dell’International Epilepsy Day –
tornerà a illuminare i principali monumenti italiani.  
“L’epilessia è una malattia cronica che impatta inevitabilmente sulla vita
quotidiana di chi ne soffre, anche nei rapporti con le persone, i compagni di
scuola, gli amici”, afferma Laura Tassi, presidente Lice e neurologo del
Centro di chirurgia dell’epilessia e del Parkinson ‘Claudio Munari’
dell’ospedale Niguarda di Milano. “Vogliamo ribadire il nostro impegno
contro lo stigma sociale nei confronti delle persone con epilessia –
aggiunge – rivolgendoci ancora una volta ai giovani”. Da qui l’iniziativa
promossa in collaborazione con Anec (Associazione nazionale esercenti
cinema), dedicata agli alunni degli istituti secondari. In 10 città lungo tutta
la Penisola, ognuna sede di un coordinatore Lice, gli studenti e i loro
insegnanti potranno assistere alla proiezione di ‘Fuori dall’acqua’,
cortometraggio tratto dalla storia di un ragazzo con epilessia, presentato
l’anno scorso al Giffoni Film Festival e alla Mostra internazionale del
cinema di Venezia. Seguirà il docufilm Lice ‘Dissonanze’, che racconta
l’esperienza di vita con l’epilessia di due giovani adulti. In chiusura un
dibattito animato dal coordinatore regionale Lice. 
Non solo. Nelle principali città italiane viene promossa l’installazione di
panchine viola in giardini rionali, parchi, viali e all’interno degli ospedali: un
progetto di lungo respiro che potrà proseguire negli anni. Le panchine
recheranno una targa con il logo della Fondazione Lice e una frase
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speciale. Insieme alla Fondazione Big Bench Community Project, la Lice
realizzerà una panchina viola progettata ad hoc dal designer statunitense
Christopher Edward Bangle. “Le panchine viola rappresenteranno una
testimonianza duratura del fatto che l’epilessia è una malattia molto
impattante a livello sociale, ma poco conosciuta e fonte di discriminazione”,
sottolinea Oriano Mecarelli, past president Lice. “Sulle nostre panchine sarà
bello sedersi per favorire l’inclusione delle persone con epilessia e il claim
‘Metti in panchina l’epilessia’ ha anche un particolare significato
metaforico: facciamo in modo di riuscire a sconfiggere l’epilessia e lo
stigma che comporta”, è il messaggio. 
“E’ davvero un onore per noi poter coinvolgere quest’anno i ragazzi e gli
studenti italiani per sensibilizzarli sul tema dell’epilessia, evidenziando
quanto l’inclusione sociale sia importante per chi convive con le epilessie.
Vogliamo costruire con loro un percorso di educazione e divulgazione
affinché l’epilessia non faccia più paura e chi ne soffre non debba più
nascondersi”, commenta Antonio Gambardella, presidente di Fondazione
Lice.  
“Da sempre in prima fila nel sostegno a campagne informative e formative
su argomenti di primaria importanza, l’Anec – dichiara il presidente
dell’associazione, Mario Lorini – ha già in passato favorito la più ampia
diffusione di spot su temi di rilevanza sociale ed è lieta di accogliere il
mondo scolastico nell’iniziativa, in una fase di mercato caratterizzata dalla
piena ripresa della frequentazione delle sale cinematografiche. Una ripresa
avviata proprio grazie al pubblico giovane e che sta inoltre vivendo in
questi mesi il gran ritorno delle scolaresche al cinema”. 
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Contro lo stigma
sull’epilessia film per le
scuole, panchine e
monumenti viola

 AdnKronos

(Adnkronos) – Matinée al cinema per gli studenti e panchine viola negli

spazi verdi delle città, per dire basta allo stigma che ancora oggi

discrimina le persone che soffrono di epilessia. In occasione della

Giornata internazionale dedicata alla malattia neurologica, che si

celebra oggi 12 febbraio, Lice (Lega italiana contro l'epilessia) e

Fondazione Lice lanciano le campagne 'Epilessia al cinema: racconti di

storie reali. Incontri con le scuole' e 'Metti in panchina l'epilessia',

perché i i riflettori sull'epilessia rimangano accesi non solo in questa

giornata, ma 365 giorni all'anno. Stasera, inoltre, il viola – colore
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simbolo dell'International Epilepsy Day – tornerà a illuminare i

principali monumenti italiani.  "L'epilessia è una malattia cronica che

impatta inevitabilmente sulla vita quotidiana di chi ne soffre, anche nei

rapporti con le persone, i compagni di scuola, gli amici", afferma Laura

Tassi, presidente Lice e neurologo del Centro di chirurgia dell'epilessia

e del Parkinson 'Claudio Munari' dell'ospedale Niguarda di Milano.

"Vogliamo ribadire il nostro impegno contro lo stigma sociale nei

confronti delle persone con epilessia – aggiunge – rivolgendoci ancora

una volta ai giovani". Da qui l'iniziativa promossa in collaborazione con

Anec (Associazione nazionale esercenti cinema), dedicata agli alunni

degli istituti secondari. In 10 città lungo tutta la Penisola, ognuna sede

di un coordinatore Lice, gli studenti e i loro insegnanti potranno

assistere alla proiezione di 'Fuori dall'acqua', cortometraggio tratto dalla

storia di un ragazzo con epilessia, presentato l'anno scorso al Giffoni

Film Festival e alla Mostra internazionale del cinema di Venezia.

Seguirà il docufilm Lice 'Dissonanze', che racconta l'esperienza di vita

con l'epilessia di due giovani adulti. In chiusura un dibattito animato

dal coordinatore regionale Lice. Non solo. Nelle principali città italiane

viene promossa l'installazione di panchine viola in giardini rionali,

parchi, viali e all'interno degli ospedali: un progetto di lungo respiro che

potrà proseguire negli anni. Le panchine recheranno una targa con il

logo della Fondazione Lice e una frase speciale. Insieme alla

Fondazione Big Bench Community Project, la Lice realizzerà una

panchina viola progettata ad hoc dal designer statunitense Christopher

Edward Bangle. "Le panchine viola rappresenteranno una

testimonianza duratura del fatto che l'epilessia è una malattia molto

impattante a livello sociale, ma poco conosciuta e fonte di

discriminazione", sottolinea Oriano Mecarelli, past president Lice.

"Sulle nostre panchine sarà bello sedersi per favorire l'inclusione delle

persone con epilessia e il claim 'Metti in panchina l'epilessia' ha anche

un particolare significato metaforico: facciamo in modo di riuscire a

sconfiggere l'epilessia e lo stigma che comporta", è il messaggio. "E'

davvero un onore per noi poter coinvolgere quest'anno i ragazzi e gli

studenti italiani per sensibilizzarli sul tema dell'epilessia, evidenziando

quanto l'inclusione sociale sia importante per chi convive con le

epilessie. Vogliamo costruire con loro un percorso di educazione e

divulgazione affinché l'epilessia non faccia più paura e chi ne soffre non

debba più nascondersi", commenta Antonio Gambardella, presidente di

Fondazione Lice.  "Da sempre in prima fila nel sostegno a campagne

informative e formative su argomenti di primaria importanza, l'Anec –

dichiara il presidente dell'associazione, Mario Lorini – ha già in passato

favorito la più ampia diffusione di spot su temi di rilevanza sociale ed è

lieta di accogliere il mondo scolastico nell'iniziativa, in una fase di

mercato caratterizzata dalla piena ripresa della frequentazione delle sale

cinematografiche. Una ripresa avviata proprio grazie al pubblico

giovane e che sta inoltre vivendo in questi mesi il gran ritorno delle

scolaresche al cinema". —salutewebinfo@adnkronos.com (Web Info)

Pubblicato il 12 Febbraio 2024

#adnkronos  #salute
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Contro lo stigma sull'epilessia film per le scuole,
panchine e monumenti viola

12 febbraio 2024

Milano, 12 feb. (Adnkronos Salute) - Matinée al cinema per gli studenti e
panchine viola negli spazi verdi delle città, per dire basta allo stigma che ancora
oggi discrimina le persone che soffrono di epilessia. In occasione della
Giornata internazionale dedicata alla malattia neurologica, che si celebra oggi
12 febbraio, Lice (Lega italiana contro l'epilessia) e Fondazione Lice lanciano le
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campagne 'Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole' e
'Metti in panchina l'epilessia', perché i i riflettori sull'epilessia rimangano accesi
non solo in questa giornata, ma 365 giorni all'anno. Stasera, inoltre, il viola -
colore simbolo dell'International Epilepsy Day - tornerà a illuminare i principali
monumenti italiani.

"L'epilessia è una malattia cronica che impatta inevitabilmente sulla vita
quotidiana di chi ne soffre, anche nei rapporti con le persone, i compagni di
scuola, gli amici", afferma Laura Tassi, presidente Lice e neurologo del Centro
di chirurgia dell'epilessia e del Parkinson 'Claudio Munari' dell'ospedale
Niguarda di Milano. "Vogliamo ribadire il nostro impegno contro lo stigma
sociale nei confronti delle persone con epilessia - aggiunge - rivolgendoci
ancora una volta ai giovani". Da qui l'iniziativa promossa in collaborazione con
Anec (Associazione nazionale esercenti cinema), dedicata agli alunni degli
istituti secondari. In 10 città lungo tutta la Penisola, ognuna sede di un
coordinatore Lice, gli studenti e i loro insegnanti potranno assistere alla
proiezione di 'Fuori dall'acqua', cortometraggio tratto dalla storia di un ragazzo
con epilessia, presentato l'anno scorso al Giffoni Film Festival e alla Mostra
internazionale del cinema di Venezia. Seguirà il docufilm Lice 'Dissonanze', che
racconta l'esperienza di vita con l'epilessia di due giovani adulti. In chiusura un
dibattito animato dal coordinatore regionale Lice.

Non solo. Nelle principali città italiane viene promossa l'installazione di panchine
viola in giardini rionali, parchi, viali e all'interno degli ospedali: un progetto di
lungo respiro che potrà proseguire negli anni. Le panchine recheranno una
targa con il logo della Fondazione Lice e una frase speciale. Insieme alla
Fondazione Big Bench Community Project, la Lice realizzerà una panchina viola
progettata ad hoc dal designer statunitense Christopher Edward Bangle. "Le
panchine viola rappresenteranno una testimonianza duratura del fatto che
l'epilessia è una malattia molto impattante a livello sociale, ma poco conosciuta
e fonte di discriminazione", sottolinea Oriano Mecarelli, past president Lice.
"Sulle nostre panchine sarà bello sedersi per favorire l'inclusione delle persone
con epilessia e il claim 'Metti in panchina l'epilessia' ha anche un particolare
significato metaforico: facciamo in modo di riuscire a sconfiggere l'epilessia e
lo stigma che comporta", è il messaggio.

"E' davvero un onore per noi poter coinvolgere quest'anno i ragazzi e gli
studenti italiani per sensibilizzarli sul tema dell'epilessia, evidenziando quanto
l'inclusione sociale sia importante per chi convive con le epilessie. Vogliamo
costruire con loro un percorso di educazione e divulgazione affinché l'epilessia
non faccia più paura e chi ne soffre non debba più nascondersi", commenta
Antonio Gambardella, presidente di Fondazione Lice.

"Da sempre in prima fila nel sostegno a campagne informative e formative su
argomenti di primaria importanza, l'Anec - dichiara il presidente
dell'associazione, Mario Lorini - ha già in passato favorito la più ampia diffusione
di spot su temi di rilevanza sociale ed è lieta di accogliere il mondo scolastico
nell'iniziativa, in una fase di mercato caratterizzata dalla piena ripresa della
frequentazione delle sale cinematografiche. Una ripresa avviata proprio grazie
al pubblico giovane e che sta inoltre vivendo in questi mesi il gran ritorno delle
scolaresche al cinema".
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LINK: https://www.lasicilia.it/ultimi-aggiornamenti/contro-lo-stigma-sullepilessia-film-per-le-scuole-panchine-e-monumenti-viola-2038907/
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Contro lo stigma sull’epilessia  lm per le
scuole, panchine e monumenti viola
Di Redazione |

12 Febbraio 2024

ilano, 12 feb. (Adnkronos Salute) – Matinée al cinema per gli studenti e
panchine viola negli spazi verdi delle città, per dire basta allo stigma che

ancora oggi discrimina le persone che so rono di epilessia. In occasione della
Giornata internazionale dedicata alla malattia neurologica, che si celebra oggi
12 febbraio, Lice (Lega italiana contro l’epilessia) e Fondazione Lice lanciano
le campagne ‘Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole’
e ‘Metti in panchina l’epilessia’, perché i i ri ettori sull’epilessia rimangano
accesi non solo in questa giornata, ma 365 giorni all’anno. Stasera, inoltre, il
viola – colore simbolo dell’International Epilepsy Day – tornerà a illuminare i
principali monumenti italiani. “L’epilessia è una malattia cronica che impatta
inevitabilmente sulla vita quotidiana di chi ne so re, anche nei rapporti con le
persone, i compagni di scuola, gli amici”, a erma Laura Tassi, presidente Lice
e neurologo del Centro di chirurgia dell’epilessia e del Parkinson ‘Claudio
Munari’ dell’ospedale Niguarda di Milano. “Vogliamo ribadire il nostro
impegno contro lo stigma sociale nei confronti delle persone con epilessia –
aggiunge – rivolgendoci ancora una volta ai giovani”. Da qui l’iniziativa
promossa in collaborazione con Anec (Associazione nazionale esercenti
cinema), dedicata agli alunni degli istituti secondari. In 10 città lungo tutta la
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Penisola, ognuna sede di un coordinatore Lice, gli studenti e i loro insegnanti
potranno assistere alla proiezione di ‘Fuori dall’acqua’, cortometraggio tratto
dalla storia di un ragazzo con epilessia, presentato l’anno scorso al Gi oni
Film Festival e alla Mostra internazionale del cinema di Venezia. Seguirà il
docu lm Lice ‘Dissonanze’, che racconta l’esperienza di vita con l’epilessia di
due giovani adulti. In chiusura un dibattito animato dal coordinatore
regionale Lice. Non solo. Nelle principali città italiane viene promossa
l’installazione di panchine viola in giardini rionali, parchi, viali e all’interno
degli ospedali: un progetto di lungo respiro che potrà proseguire negli anni. Le
panchine recheranno una targa con il logo della Fondazione Lice e una frase
speciale. Insieme alla Fondazione Big Bench Community Project, la Lice
realizzerà una panchina viola progettata ad hoc dal designer statunitense
Christopher Edward Bangle. “Le panchine viola rappresenteranno una
testimonianza duratura del fatto che l’epilessia è una malattia molto
impattante a livello sociale, ma poco conosciuta e fonte di discriminazione”,
sottolinea Oriano Mecarelli, past president Lice. “Sulle nostre panchine sarà
bello sedersi per favorire l’inclusione delle persone con epilessia e il claim
‘Metti in panchina l’epilessia’ ha anche un particolare signi cato metaforico:
facciamo in modo di riuscire a scon ggere l’epilessia e lo stigma che
comporta”, è il messaggio. “E’ davvero un onore per noi poter coinvolgere
quest’anno i ragazzi e gli studenti italiani per sensibilizzarli sul tema
dell’epilessia, evidenziando quanto l’inclusione sociale sia importante per chi
convive con le epilessie. Vogliamo costruire con loro un percorso di
educazione e divulgazione a nché l’epilessia non faccia più paura e chi ne
so re non debba più nascondersi”, commenta Antonio Gambardella,
presidente di Fondazione Lice. “Da sempre in prima  la nel sostegno a
campagne informative e formative su argomenti di primaria importanza,
l’Anec – dichiara il presidente dell’associazione, Mario Lorini – ha già in
passato favorito la più ampia di usione di spot su temi di rilevanza sociale ed
è lieta di accogliere il mondo scolastico nell’iniziativa, in una fase di mercato
caratterizzata dalla piena ripresa della frequentazione delle sale
cinematogra che. Una ripresa avviata proprio grazie al pubblico giovane e
che sta inoltre vivendo in questi mesi il gran ritorno delle scolaresche al
cinema”.
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Milano, 12 feb. (Adnkronos Salute) - Matinée al cinema per gli studenti e
panchine viola negli spazi verdi delle città, per dire basta allo stigma che
ancora oggi discrimina le persone che soffrono di epilessia. In occasione della
Giornata internazionale dedicata alla malattia neurologica, che si celebra oggi
12 febbraio, Lice (Lega italiana contro l'epilessia) e Fondazione Lice lanciano le
campagne 'Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole' e
'Metti in panchina l'epilessia', perché i i ri ettori sull'epilessia rimangano accesi
non solo in questa giornata, ma 365 giorni all'anno. Stasera, inoltre, il viola -
colore simbolo dell'International Epilepsy Day - tornerà a illuminare i principali
monumenti italiani.

"L'epilessia è una malattia cronica che impatta inevitabilmente sulla vita
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quotidiana di chi ne soffre, anche nei rapporti con le persone, i compagni di
scuola, gli amici", afferma Laura Tassi, presidente Lice e neurologo del Centro di
chirurgia dell'epilessia e del Parkinson 'Claudio Munari' dell'ospedale Niguarda
di Milano. "Vogliamo ribadire il nostro impegno contro lo stigma sociale nei
confronti delle persone con epilessia - aggiunge - rivolgendoci ancora una
volta ai giovani". Da qui l'iniziativa promossa in collaborazione con Anec
(Associazione nazionale esercenti cinema), dedicata agli alunni degli istituti
secondari. In 10 città lungo tutta la Penisola, ognuna sede di un coordinatore
Lice, gli studenti e i loro insegnanti potranno assistere alla proiezione di 'Fuori
dall'acqua', cortometraggio tratto dalla storia di un ragazzo con epilessia,
presentato l'anno scorso al Giffoni Film Festival e alla Mostra internazionale del
cinema di Venezia. Seguirà il docu lm Lice 'Dissonanze', che racconta
l'esperienza di vita con l'epilessia di due giovani adulti. In chiusura un dibattito
animato dal coordinatore regionale Lice.

Non solo. Nelle principali città italiane viene promossa l'installazione di
panchine viola in giardini rionali, parchi, viali e all'interno degli ospedali: un
progetto di lungo respiro che potrà proseguire negli anni. Le panchine
recheranno una targa con il logo della Fondazione Lice e una frase speciale.
Insieme alla Fondazione Big Bench Community Project, la Lice realizzerà una
panchina viola progettata ad hoc dal designer statunitense Christopher
Edward Bangle. "Le panchine viola rappresenteranno una testimonianza
duratura del fatto che l'epilessia è una malattia molto impattante a livello
sociale, ma poco conosciuta e fonte di discriminazione", sottolinea Oriano
Mecarelli, past president Lice. "Sulle nostre panchine sarà bello sedersi per
favorire l'inclusione delle persone con epilessia e il claim 'Metti in panchina
l'epilessia' ha anche un particolare signi cato metaforico: facciamo in modo di
riuscire a scon ggere l'epilessia e lo stigma che comporta", è il messaggio.

"E' davvero un onore per noi poter coinvolgere quest'anno i ragazzi e gli
studenti italiani per sensibilizzarli sul tema dell'epilessia, evidenziando quanto
l'inclusione sociale sia importante per chi convive con le epilessie. Vogliamo
costruire con loro un percorso di educazione e divulgazione af nché l'epilessia
non faccia più paura e chi ne soffre non debba più nascondersi", commenta
Antonio Gambardella, presidente di Fondazione Lice.

"Da sempre in prima  la nel sostegno a campagne informative e formative su
argomenti di primaria importanza, l'Anec - dichiara il presidente
dell'associazione, Mario Lorini - ha già in passato favorito la più ampia diffusione
di spot su temi di rilevanza sociale ed è lieta di accogliere il mondo scolastico
nell'iniziativa, in una fase di mercato caratterizzata dalla piena ripresa della
frequentazione delle sale cinematogra che. Una ripresa avviata proprio grazie
al pubblico giovane e che sta inoltre vivendo in questi mesi il gran ritorno delle
scolaresche al cinema".
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LINK: https://quotidianodibari.it/contro-lo-stigma-sullepilessia-film-per-le-scuole-panchine-e-monumenti-viola/
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 AdnKronos

(Adnkronos) – Matinée al cinema per gli studenti e panchine viola negli

spazi verdi delle città, per dire basta allo stigma che ancora oggi

discrimina le persone che soffrono di epilessia. In occasione della

Giornata internazionale dedicata alla malattia neurologica, che si

celebra oggi 12 febbraio, Lice (Lega italiana contro l'epilessia) e

Fondazione Lice lanciano le campagne 'Epilessia al cinema: racconti di

storie reali. Incontri con le scuole' e 'Metti in panchina l'epilessia',

perché i i riflettori sull'epilessia rimangano accesi non solo in questa

giornata, ma 365 giorni all'anno. Stasera, inoltre, il viola – colore

simbolo dell'International Epilepsy Day – tornerà a illuminare i

principali monumenti italiani.  "L'epilessia è una malattia cronica che
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impatta inevitabilmente sulla vita quotidiana di chi ne soffre, anche nei

rapporti con le persone, i compagni di scuola, gli amici", afferma Laura

Tassi, presidente Lice e neurologo del Centro di chirurgia dell'epilessia

e del Parkinson 'Claudio Munari' dell'ospedale Niguarda di Milano.

"Vogliamo ribadire il nostro impegno contro lo stigma sociale nei

confronti delle persone con epilessia – aggiunge – rivolgendoci ancora

una volta ai giovani". Da qui l'iniziativa promossa in collaborazione con

Anec (Associazione nazionale esercenti cinema), dedicata agli alunni

degli istituti secondari. In 10 città lungo tutta la Penisola, ognuna sede

di un coordinatore Lice, gli studenti e i loro insegnanti potranno

assistere alla proiezione di 'Fuori dall'acqua', cortometraggio tratto dalla

storia di un ragazzo con epilessia, presentato l'anno scorso al Giffoni

Film Festival e alla Mostra internazionale del cinema di Venezia.

Seguirà il docufilm Lice 'Dissonanze', che racconta l'esperienza di vita

con l'epilessia di due giovani adulti. In chiusura un dibattito animato

dal coordinatore regionale Lice. Non solo. Nelle principali città italiane

viene promossa l'installazione di panchine viola in giardini rionali,

parchi, viali e all'interno degli ospedali: un progetto di lungo respiro che

potrà proseguire negli anni. Le panchine recheranno una targa con il

logo della Fondazione Lice e una frase speciale. Insieme alla

Fondazione Big Bench Community Project, la Lice realizzerà una

panchina viola progettata ad hoc dal designer statunitense Christopher

Edward Bangle. "Le panchine viola rappresenteranno una

testimonianza duratura del fatto che l'epilessia è una malattia molto

impattante a livello sociale, ma poco conosciuta e fonte di

discriminazione", sottolinea Oriano Mecarelli, past president Lice.

"Sulle nostre panchine sarà bello sedersi per favorire l'inclusione delle

persone con epilessia e il claim 'Metti in panchina l'epilessia' ha anche

un particolare significato metaforico: facciamo in modo di riuscire a

sconfiggere l'epilessia e lo stigma che comporta", è il messaggio. "E'

davvero un onore per noi poter coinvolgere quest'anno i ragazzi e gli

studenti italiani per sensibilizzarli sul tema dell'epilessia, evidenziando

quanto l'inclusione sociale sia importante per chi convive con le

epilessie. Vogliamo costruire con loro un percorso di educazione e

divulgazione affinché l'epilessia non faccia più paura e chi ne soffre non

debba più nascondersi", commenta Antonio Gambardella, presidente di

Fondazione Lice.  "Da sempre in prima fila nel sostegno a campagne

informative e formative su argomenti di primaria importanza, l'Anec –

dichiara il presidente dell'associazione, Mario Lorini – ha già in passato

favorito la più ampia diffusione di spot su temi di rilevanza sociale ed è

lieta di accogliere il mondo scolastico nell'iniziativa, in una fase di

mercato caratterizzata dalla piena ripresa della frequentazione delle sale

cinematografiche. Una ripresa avviata proprio grazie al pubblico

giovane e che sta inoltre vivendo in questi mesi il gran ritorno delle

scolaresche al cinema". —salutewebinfo@adnkronos.com (Web Info)

Pubblicato il 12 Febbraio 2024
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LINK: https://www.lafrecciaweb.it/2024/02/12/contro-lo-stigma-sullepilessia-film-per-le-scuole-panchine-e-monumenti-viola/

Milano, 12 feb. (Adnkronos Salute) – Matinée al cinema per gli studenti e panchine viola negli spazi

verdi delle città, per dire basta allo stigma che ancora oggi discrimina le persone che soffrono di

epilessia. In occasione della Giornata internazionale dedicata alla malattia neurologica, che si celebra

oggi 12 febbraio, Lice (Lega italiana contro l’epilessia) e Fondazione Lice lanciano le campagne

‘Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole’ e ‘Metti in panchina l’epilessia’,

perché i i ri ettori sull’epilessia rimangano accesi non solo in questa giornata, ma 365 giorni all’anno.

Stasera, inoltre, il viola – colore simbolo dell’International Epilepsy Day – tornerà a illuminare i

principali monumenti italiani. “L’epilessia è una malattia cronica che impatta inevitabilmente sulla

vita quotidiana di chi ne soffre, anche nei rapporti con le persone, i compagni di scuola, gli amici”,

afferma Laura Tassi, presidente Lice e neurologo del Centro di chirurgia dell’epilessia e del Parkinson

‘Claudio Munari’ dell’ospedale Niguarda di Milano. “Vogliamo ribadire il nostro impegno contro lo

stigma sociale nei confronti delle persone con epilessia – aggiunge – rivolgendoci ancora una volta ai

giovani”. Da qui l’iniziativa promossa in collaborazione con Anec (Associazione nazionale esercenti
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cinema), dedicata agli alunni degli istituti secondari. In 10 città lungo tutta la Penisola, ognuna sede di

un coordinatore Lice, gli studenti e i loro insegnanti potranno assistere alla proiezione di ‘Fuori

dall’acqua’, cortometraggio tratto dalla storia di un ragazzo con epilessia, presentato l’anno scorso al

Giffoni Film Festival e alla Mostra internazionale del cinema di Venezia. Seguirà il docu lm Lice

‘Dissonanze’, che racconta l’esperienza di vita con l’epilessia di due giovani adulti. In chiusura un

dibattito animato dal coordinatore regionale Lice.Non solo. Nelle principali città italiane viene

promossa l’installazione di panchine viola in giardini rionali, parchi, viali e all’interno degli ospedali:

un progetto di lungo respiro che potrà proseguire negli anni. Le panchine recheranno una targa con il

logo della Fondazione Lice e una frase speciale. Insieme alla Fondazione Big Bench Community

Project, la Lice realizzerà una panchina viola progettata ad hoc dal designer statunitense Christopher

Edward Bangle. “Le panchine viola rappresenteranno una testimonianza duratura del fatto che

l’epilessia è una malattia molto impattante a livello sociale, ma poco conosciuta e fonte di

discriminazione”, sottolinea Oriano Mecarelli, past president Lice. “Sulle nostre panchine sarà bello

sedersi per favorire l’inclusione delle persone con epilessia e il claim ‘Metti in panchina l’epilessia’ ha

anche un particolare signi cato metaforico: facciamo in modo di riuscire a scon ggere l’epilessia e lo

stigma che comporta”, è il messaggio.”E’ davvero un onore per noi poter coinvolgere quest’anno i

ragazzi e gli studenti italiani per sensibilizzarli sul tema dell’epilessia, evidenziando quanto

l’inclusione sociale sia importante per chi convive con le epilessie. Vogliamo costruire con loro un

percorso di educazione e divulgazione af nché l’epilessia non faccia più paura e chi ne soffre non

debba più nascondersi”, commenta Antonio Gambardella, presidente di Fondazione Lice. “Da sempre

in prima  la nel sostegno a campagne informative e formative su argomenti di primaria importanza,

l’Anec – dichiara il presidente dell’associazione, Mario Lorini – ha già in passato favorito la più ampia

diffusione di spot su temi di rilevanza sociale ed è lieta di accogliere il mondo scolastico

nell’iniziativa, in una fase di mercato caratterizzata dalla piena ripresa della frequentazione delle sale

cinematogra che. Una ripresa avviata proprio grazie al pubblico giovane e che sta inoltre vivendo in

questi mesi il gran ritorno delle scolaresche al cinema”.
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LINK: https://www.napolitoday.it/attualita/giornata-internazionale-dell-epilessia-video.html

Lunedì, 12 Febbraio 2024

 Nubi sparse e schiarite

Giornata Internazionale dell’Epilessia: mobbing e bullismo verso chi ne
soffre. Più informazione per arginare i pregiudizi | VIDEO
A Napoli il convegno Metti in Panchina l’Epilessia per affrontare sia da un punto di vista scientifico che sociale l'epilessia, una patologia che emargina. Numerosi i casi di

licenziamenti e discriminazioni subiti dai pazienti

Antonia Fiorenzano
Giornalista e videomaker

12 febbraio 2024 19:51

Si conosce ancora troppo poco sull’Epilessia, una patologia sofferta da oltre 500mila persone in Italia e di queste50mila sono in Campania,

delle quali un terzo presenta forme farmacoresistenti spesso associate a gravi forme di disabilità fisica e cognitiva.  Ma l’epilessia va ben oltre

le crisi: è una malattia dal forte impatto sociale, che colpisce non solo le persone che ne sono affette ma anche la famiglia e, indirettamente

tutta la società. Ci sono tanti pregiudizi attorno a essa, che condannano chi n’è affetto all’isolamento nato anche perché semplicemente si
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ignora come aiutare quando ci si trova di fronte a persone che sono colte da crisi improvvise.

Oltre all’emarginazione causata dalla non conoscenza, altrettanto grave c’anche il mobbing sul lavoro e il bullismo nelle scuole verso gli

epilettici.

Sono numerosi i casi di mobbing e i licenziamenti applicati da aziende ecco che sono necessari dei provvedimenti per supportare e tutelare non

solo scientificamente ma anche legalmente.

L’epilessia diventa anche una malattia sociale ed è questo che balza di più agli occhi ascoltando le testimonianze che oggi vengono fuori per la

Giornata Internazionale dell’Epilessia.

Durante “Metti in Panchina l’Epilessia”, il convegno che si è svolto all’anti sala dei Baroni del Maschio Angioino, la comunità scientifica, le

associazioni e gli studi legali che offrono le loro prestazioni attraverso appositi sportelli la parlano direttamente alle persone senza mediazioni e,

soprattutto, ai ragazzi delle scuole per informare per divulgare cosa fare e come affrontare anche le ingiustizie subite ogni qual volta si parla di

Epilessia.

Solo la corretta informazione può scardinare lo stigma che c’è attorno la patologia. Ed è tra le mission di ECO - Epilessie Campania Odv,

l’associazione nata in piena emergenza pandemica presieduta da Rossella Giaquinto. Durante la Pandemia si sono portate allo stremo gravi

episodi di vessazioni accaduti nel lavoro, ma non solo, dove anche la fragilità psicologica è entrata in gioco, per far fronte a queste

necessità nasce ECO aprendo, poco dopo la sua fondazione, sportelli legali e di sostegno psicologico.

Il convegno per la giornata internazionale dell’Epilessia

In occasione della giornata Internazionale dell’Epilessia, ECO organizza a Napoli un convegno patrocinato dalla Regione Campania, dal

Comune di Napoli, dal Ministero dell’Istruzione e del Merito, dall’Università Federico II, dall’Azienda Ospedaliera Universitaria Federico II,

dalla Lice Lega Italiana Contro l’Epilessia e dalla Fondazione Lice.

Un momento in cui sono tanti gli interventi di coloro che soffrono di Epilessia, aprendo un vero e proprio confronto con la gente che ancora

ne sa poco e nulla.

Quest’anno i ragazzi sono stati i veri protagonisti dell’incontro. Vogliono saperne di più per capirne i sintomi e apprendere come possono

affrontare le crisi e epilettiche e interagire con coloro che convivono con esse.

A parlarne senza veli e giri di parole è Irma Ruggiero, artista che ogni anno realizza la locandina. Lei lo vive sulla sua pelle, avendo vissuto

anche in primo momento esclusione e prese in giro dai suoi compagni di scuola. Per lei il disegno è stato salvifico per veicolare e spiegare cosa

le accadeva.
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Uno strumento efficace per saper raccontare l’epilessia ai giovanissimi è organizzare dei corsi di formazione prevalentemente nelle scuole e

creare dei momenti di incontro per sensibilizzare dirigenti e i responsabili delle risorse umane proprio per prevenire licenziamenti e qualsiasi

forma di discriminazione sul lavoro.

Medici e ricercatori specializzati in Epilessia, si uniscono alle istituzioni e alle associazioni di settore si riuniscono mettendo in luce i bisogni dei

pazienti. Promotrice delle iniziative è la Prof.ssa Leonilda Bilo responsabile del Centro di Epilessia di riferimento regionale dell’ A.O.U.

Federico II e della LICE - Lega Italiana Contro l’Epilessia per la macro area Molise e Campania da sempre accanto all’associazione E.C.O.

Epilessie Campania Odv.

© Riproduzione riservata
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LINK: https://www.padovanews.it/2024/02/12/contro-lo-stigma-sullepilessia-film-per-le-scuole-panchine-e-monumenti-viola/
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Contro lo stigma sull’epilessia film per le
scuole, panchine e monumenti viola
POSTED BY: REDAZIONE WEB  12 FEBBRAIO 2024

(Adnkronos) – Matinée al cinema per gli studenti e panchine viola negli spazi
verdi delle città, per dire basta allo stigma che ancora oggi discrimina le
persone che soffrono di epilessia. In occasione della Giornata internazionale
dedicata alla malattia neurologica, che si celebra oggi 12 febbraio, Lice (Lega
italiana contro l’epilessia) e Fondazione Lice lanciano le campagne ‘Epilessia al
cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole’ e ‘Metti in panchina
l’epilessia’, perché i i riflettori sull’epilessia rimangano accesi non solo in
questa giornata, ma 365 giorni all’anno. Stasera, inoltre, il viola – colore
simbolo dell’International Epilepsy Day – tornerà a illuminare i principali
monumenti italiani.  

“L’epilessia è una malattia cronica che impatta inevitabilmente sulla vita
quotidiana di chi ne soffre, anche nei rapporti con le persone, i compagni di
scuola, gli amici”, afferma Laura Tassi, presidente Lice e neurologo del Centro
di chirurgia dell’epilessia e del Parkinson ‘Claudio Munari’ dell’ospedale
Niguarda di Milano. “Vogliamo ribadire il nostro impegno contro lo stigma
sociale nei confronti delle persone con epilessia – aggiunge – rivolgendoci
ancora una volta ai giovani”. Da qui l’iniziativa promossa in collaborazione con
Anec (Associazione nazionale esercenti cinema), dedicata agli alunni degli
istituti secondari. In 10 città lungo tutta la Penisola, ognuna sede di un
coordinatore Lice, gli studenti e i loro insegnanti potranno assistere alla
proiezione di ‘Fuori dall’acqua’, cortometraggio tratto dalla storia di un ragazzo
con epilessia, presentato l’anno scorso al Giffoni Film Festival e alla Mostra
internazionale del cinema di Venezia. Seguirà il docufilm Lice ‘Dissonanze’, che
racconta l’esperienza di vita con l’epilessia di due giovani adulti. In chiusura un
dibattito animato dal coordinatore regionale Lice. 

Non solo. Nelle principali città italiane viene promossa l’installazione di
panchine viola in giardini rionali, parchi, viali e all’interno degli ospedali: un
progetto di lungo respiro che potrà proseguire negli anni. Le panchine
recheranno una targa con il logo della Fondazione Lice e una frase speciale.
Insieme alla Fondazione Big Bench Community Project, la Lice realizzerà una
panchina viola progettata ad hoc dal designer statunitense Christopher Edward
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ON "CONTRO LO STIGMA SULL’EPILESSIA FILM PER LE SCUOLE, PANCHINE E MONUMENTI VIOLA"

Bangle. “Le panchine viola rappresenteranno una testimonianza duratura del
fatto che l’epilessia è una malattia molto impattante a livello sociale, ma poco
conosciuta e fonte di discriminazione”, sottolinea Oriano Mecarelli, past
president Lice. “Sulle nostre panchine sarà bello sedersi per favorire
l’inclusione delle persone con epilessia e il claim ‘Metti in panchina l’epilessia’
ha anche un particolare significato metaforico: facciamo in modo di riuscire a
sconfiggere l’epilessia e lo stigma che comporta”, è il messaggio. 

“E’ davvero un onore per noi poter coinvolgere quest’anno i ragazzi e gli
studenti italiani per sensibilizzarli sul tema dell’epilessia, evidenziando quanto
l’inclusione sociale sia importante per chi convive con le epilessie. Vogliamo
costruire con loro un percorso di educazione e divulgazione affinché l’epilessia
non faccia più paura e chi ne soffre non debba più nascondersi”, commenta
Antonio Gambardella, presidente di Fondazione Lice.  

“Da sempre in prima fila nel sostegno a campagne informative e formative su
argomenti di primaria importanza, l’Anec – dichiara il presidente
dell’associazione, Mario Lorini – ha già in passato favorito la più ampia
diffusione di spot su temi di rilevanza sociale ed è lieta di accogliere il mondo
scolastico nell’iniziativa, in una fase di mercato caratterizzata dalla piena
ripresa della frequentazione delle sale cinematografiche. Una ripresa avviata
proprio grazie al pubblico giovane e che sta inoltre vivendo in questi mesi il
gran ritorno delle scolaresche al cinema”. 

(Adnkronos – Salute)
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Contro lo stigma sull'epilessia  lm per le scuole, panchine e
monumenti viola.

Milano, 12 feb. (Adnkronos Salute) - Matinée al cinema per gli studenti e panchine viola negli
spazi verdi delle città, per dire basta allo stigma che ancora oggi discrimina le persone che
soffrono di epilessia. In occasione della Giornata internazionale dedicata alla malattia neurologica,
che si celebra oggi 12 febbraio, Lice (Lega italiana contro l'epilessia) e Fondazione Lice lanciano le
campagne 'Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole' e 'Metti in panchina
l'epilessia', perché i i riflettori sull'epilessia rimangano accesi non solo in questa giornata, ma 365
giorni all'anno. Stasera, inoltre, il viola - colore simbolo dell'International Epilepsy Day - tornerà a
illuminare i principali monumenti italiani.

"L'epilessia è una malattia cronica che impatta inevitabilmente sulla vita quotidiana di chi ne
soffre, anche nei rapporti con le persone, i compagni di scuola, gli amici", afferma Laura Tassi,
presidente Lice e neurologo del Centro di chirurgia dell'epilessia e del Parkinson 'Claudio Munari'
dell'ospedale Niguarda di Milano. "Vogliamo ribadire il nostro impegno contro lo stigma sociale nei
confronti delle persone con epilessia - aggiunge - rivolgendoci ancora una volta ai giovani". Da qui
l'iniziativa promossa in collaborazione con Anec (Associazione nazionale esercenti cinema),
dedicata agli alunni degli istituti secondari. In 10 città lungo tutta la Penisola, ognuna sede di un
coordinatore Lice, gli studenti e i loro insegnanti potranno assistere alla proiezione di 'Fuori
dall'acqua', cortometraggio tratto dalla storia di un ragazzo con epilessia, presentato l'anno scorso
al Giffoni Film Festival e alla Mostra internazionale del cinema di Venezia. Seguirà il docufilm Lice
'Dissonanze', che racconta l'esperienza di vita con l'epilessia di due giovani adulti. In chiusura un
dibattito animato dal coordinatore regionale Lice.

Non solo. Nelle principali città italiane viene promossa l'installazione di panchine viola in giardini
rionali, parchi, viali e all'interno degli ospedali: un progetto di lungo respiro che potrà proseguire
negli anni. Le panchine recheranno una targa con il logo della Fondazione Lice e una frase speciale.
Insieme alla Fondazione Big Bench Community Project, la Lice realizzerà una panchina viola
progettata ad hoc dal designer statunitense Christopher Edward Bangle. "Le panchine viola
rappresenteranno una testimonianza duratura del fatto che l'epilessia è una malattia molto
impattante a livello sociale, ma poco conosciuta e fonte di discriminazione", sottolinea Oriano
Mecarelli, past president Lice. "Sulle nostre panchine sarà bello sedersi per favorire l'inclusione
delle persone con epilessia e il claim 'Metti in panchina l'epilessia' ha anche un particolare
significato metaforico: facciamo in modo di riuscire a sconfiggere l'epilessia e lo stigma che
comporta", è il messaggio.

"E' davvero un onore per noi poter coinvolgere quest'anno i ragazzi e gli studenti italiani per
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sensibilizzarli sul tema dell'epilessia, evidenziando quanto l'inclusione sociale sia importante per
chi convive con le epilessie. Vogliamo costruire con loro un percorso di educazione e divulgazione
affinché l'epilessia non faccia più paura e chi ne soffre non debba più nascondersi", commenta
Antonio Gambardella, presidente di Fondazione Lice.

"Da sempre in prima fila nel sostegno a campagne informative e formative su argomenti di
primaria importanza, l'Anec - dichiara il presidente dell'associazione, Mario Lorini - ha già in
passato favorito la più ampia diffusione di spot su temi di rilevanza sociale ed è lieta di accogliere il
mondo scolastico nell'iniziativa, in una fase di mercato caratterizzata dalla piena ripresa della
frequentazione delle sale cinematografiche. Una ripresa avviata proprio grazie al pubblico giovane
e che sta inoltre vivendo in questi mesi il gran ritorno delle scolaresche al cinema".
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LINK: https://www.milanofinanza.it/news/12-febbraio-giornata-internazionale-dell-epilessia-in-campo-lice-e-fondazione-lice-202402131057299623
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di Stefano Sermonti

tempo di lettura 3 min

In occasione della Giornata Internazionale dell’Epilessia, la Lega Italiana Contro l’Epilessia (LICE) e la
Fondazione LICE, hanno presentato le due iniziative della Campagna di awareness 2024: ‘Incontri con le
scuole’ e ‘Metti in panchina l’Epilessia’

Al cinema con i ragazzi per parlare di Epilessia: questo il primo obiettivo della nuova

Campagna LICE e Fondazione LICE, in collaborazione con ANEC, Associazione

Nazionale Esercenti Cinema. Perché di Epilessia bisogna parlarne, e sempre di più.

Perché è necessario diffondere una corretta conoscenza della patologia e scardinare i

tabù che gravano sulla percezione di chi ne soffre. Perché è importante sensibilizzare e

informare i più giovani attraverso un percorso di educazione in grado di coinvolgere le

scuole e i loro studenti, grazie alla diffusione del cortometraggio ‘Fuori dall’acqua’

prodotto lo scorso anno, in collaborazione con Giffoni Film Festival. “Siamo orgogliosi di

annunciare la Campagna 2024 - evidenzia Laura Tassi, presidente LICE e neurologo

presso il Centro di Chirurgia dell'Epilessia e del Parkinson ‘Claudio Munari’ del Niguarda,

Milano – e quest’anno vogliamo ribadire il nostro impegno contro lo stigma sociale nei

confronti delle Persone con Epilessia rivolgendoci ancora una volta ai giovani.

L’Epilessia è una malattia cronica che impatta inevitabilmente sulla vita quotidiana di chi

ne soffre, anche nei rapporti con le persone, i compagni di scuola, gli amici. LICE da

sempre sostiene le Persone con Epilessia a non arrendersi alla propria condizione per

affrontare la vita con coraggio, ad ogni età. Ringraziamo i nostri partner e ANEC, senza

il loro supporto non saremmo potuti arrivare fin qui”. La Campagna ‘Epilessia al cinema:

racconti di storie reali. Incontri con le scuole’ è dedicata agli studenti di istituti secondari

che parteciperanno alle Matinée al Cinema. L’iniziativa è prevista in dieci città, ognuna

sede di un Coordinatore LICE, diffuse su tutto il territorio nazionale e saranno realizzate

in collaborazione con ANEC, Associazione Nazionale Esercenti Cinema. Durante le

Matinée al Cinema, gli studenti e gli insegnanti potranno assistere alla proiezione di ‘Fuori

dall'acqua’ il cortometraggio tratto dalla storia di un ragazzo con Epilessia, presentato lo

scorso anno al Giffoni Film Festival e alla Mostra Internazionale del Cinema di Venezia.

La mattinata prevede anche la proiezione del docufilm LICE «Dissonanze» che racconta

l’esperienza di vita con l’Epilessia di due giovani adulti. Infine, in coda alla proiezione, si

terrà un dibattito sul tema della conoscenza della malattia e dello stigma sociale che

affrontano le Persone con Epilessia, animato dal Coordinatore Regionale LICE, insieme

ai ragazzi e agli insegnanti. La Giornata Internazionale è l’occasione per presentare

Ultim'ora News
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anche un’altra importante iniziativa della Campagna di awareness 2024 di LICE e

Fondazione LICE dal titolo ‘Metti in panchina l’Epilessia’, con l’obiettivo di promuovere la

collocazione di panchine viola, il colore della lotta all’Epilessia, nelle principali città d’Italia

(giardini rionali, parchi, viali e all’interno degli ospedali). Si tratta di un progetto a lungo

respiro che potrà proseguire nel corso degli anni. Le panchine viola recheranno una

targa con il Logo Fondazione LICE e una frase speciale. La LICE realizzerà con la

Fondazione Big Bench Community Project una panchina viola progettata ad hoc dal

designer statunitense Christopher Edward Bangle, oggi presente in conferenza

stampa. “Sarà una grande emozione – sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE

– poter riconoscere in tante città d’Italia le panchine viola dedicate all’Epilessia e per

questo ringraziamo anche la Big Bench Community Project che ci ha affiancato per la

realizzazione di una panchina speciale! Le panchine viola rappresenteranno una

testimonianza duratura del fatto che l’Epilessia è una malattia molto impattante a livello

sociale ma poco conosciuta e fonte di discriminazione. Sulle nostre panchine sarà bello

sedersi per favorire l’inclusione delle Persone con Epilessia e il claim ‘Metti in panchina

l’Epilessia’ ha anche un particolare significato metaforico: facciamo in modo di riuscire a

sconfiggere l’Epilessia e lo stigma che comporta”. Anche quest’anno, poi, si rinnova la

tradizionale illuminazione dei monumenti italiani: nella serata del 12 febbraio, infatti, i

monumenti delle principali città italiane, a partire dal Colosseo, si coloreranno di viola.

Numerose, inoltre, le manifestazioni previste nelle varie Regioni italiane. La Campagna di

sensibilizzazione per la Giornata del 12 febbraio 2024 ha il sostegno di Rai per la

Sostenibilità per il supporto informativo attraverso i canali editoriali Rai. “E’ davvero un

onore per noi - interviene Antonio Gambardella, Presidente della Fondazione LICE –

poter coinvolgere quest’anno i ragazzi e gli studenti italiani per sensibilizzarli sul tema

dell’Epilessia, evidenziando quanto l’inclusione sociale sia importante per chi convive

con le Epilessie. Vogliamo costruire con loro un percorso di educazione e divulgazione

affinché l’Epilessia non faccia più paura e chi ne soffre non debba più nascondersi”. “È

un vero piacere per l’ANEC abbracciare l’iniziativa della LICE per  la  Giornata

Internazionale dell’Epilessia – dichiara Mario Lorini, Presidente ANEC. - Da sempre in

prima fila nel sostegno a campagne informative e formative su argomenti di primaria

importanza, l’ANEC (che raggruppa la quasi totalità dei cinema italiani, di qualsiasi

tipologia e ubicazione) ha già in passato favorito la più ampia diffusione di spot su temi di

rilevanza sociale ed è lieta di accogliere il mondo scolastico nell’iniziativa, in una fase di

mercato caratterizzata dalla piena ripresa della frequentazione delle sale

cinematografiche. Una ripresa avviata proprio grazie al pubblico giovane e che sta inoltre

vivendo in questi mesi il gran ritorno delle scolaresche al cinema". Un ringraziamento

speciale va alle Aziende che oggi sono qui al fianco di LICE e di Fondazione LICE per

aver sostenuto la Giornata Internazionale dell’Epilessia e per il loro impegno straordinario

che dedicano tutti i giorni in questo ambito: Angelini Pharma che ha contribuito anche

all’illuminazione del Colosseo, e poi ancora UCB Pharma, Jazz Pharmaceuticals, Eisai,

Lusofarmaco per il contributo non condizionante alla Campagna.

Orario di pubblicazione: 13/02/2024 10:46

Ultimo aggiornamento: 13/02/2024 10:57
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LINK: https://www.healthdesk.it/cronache/epilessia-cinema-metti-panchina-epilessia-campagne-lice-fondazione-lice-2024

Giornata internazionale dell’epilessia

“Epilessia al cinema” e “Metti in panchina l’epilessia”, al
via le campagne LICE e Fondazione LICE del 2024

d i  r e d a z i o n e

13 febbraio 2024 15:06

Mantenere accesi i riflettori sull’epilessia. È l’obiettivo delle due iniziative della Campagna di
awareness 2024 promosse dalla Lega Italiana Contro l’Epilessia - LICE e la Fondazione LICE,
“Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole” e “Metti in panchina
l’Epilessia” presentate in occasione della Giornata Internazionale dell’Epilessia. 

La Campagna “Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole” è dedicata
agli studenti di istituti secondari che parteciperanno alle Matinée al Cinema. L’iniziativa
coinvolge dieci città, ognuna sede di un Coordinatore LICE, diffuse su tutto il territorio
nazionale e sarà realizzata in collaborazione con ANEC, Associazione Nazionale Esercenti
Cinema.

Durante le Matinée al Cinema, gli studenti e gli insegnanti potranno assistere alla proiezione
di “Fuori dall'acqua”, il cortometraggio tratto dalla storia di un ragazzo con epilessia,
presentato lo scorso anno al Giffoni Film Festival e alla Mostra Internazionale del Cinema di
Venezia. La mattinata prevede anche la proiezione del docufilm LICE «Dissonanze» che
racconta l’esperienza di vita con l’Epilessia di due giovani adulti. Infine, in coda alla
proiezione, si terrà un dibattito sul tema della conoscenza della malattia e dello stigma sociale
che affrontano le Persone con Epilessia, animato dal Coordinatore Regionale LICE, insieme ai
ragazzi e agli insegnanti.

L’iniziativa “Metti in panchina l’Epilessia” ha l’obiettivo di promuovere la collocazione di
panchine viola, il colore della lotta all’Epilessia, nelle principali città d’Italia (giardini rionali,
parchi, viali e all’interno degli ospedali). Si tratta di un progetto a lungo respiro che potrà
proseguire nel corso degli anni. Le panchine viola recheranno una targa con il Logo
Fondazione LICE e una frase speciale.
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LINK: https://www.donnainsalute.it/2024/02/fuori-dallacqua-per-superare-lo-stigma-dellepilessia/

CHI SIAMO PRESENTAZIONE VIDEO EVENTI L’ESPERTA RISPONDE CONTATTI  RICERCA

HOME MEDICINA FOOD E RICETTE BEAUTY E MEDICINA ESTETICA PIANETA BAMBINO PSICOLOGIA

TURISMO E BENESSERE CULTURA E SOCIETÀ

“Fuori dall’acqua”: per superare lo stigma
dell’Epilessia

Paola Trombetta Medicina   13 Febbraio 2024 13:26

Andrea ha 17 anni:  è una promessa del

n u o t o  e  s i  p r e p a r a  p e r  l a  g a r a  d i

qualificazione a livello regionale. Ma è affetto

da Epilessia, una malattia di cui non parla

c o n  i  c o m p a g n i  d i  s q u a d r a ,  n é  c o n

l’allenatore e tanto meno con la sua ragazza

Sofia. A un certo punto, decide di sospendere

le terapie perché nota la comparsa di alcune

macchie sul corpo di cui si vergogna. Poco tempo prima della gara per le qualificazioni regionali ha

però una crisi improvvisa, causata dalla sospensione dei farmaci. A questo punto si rinchiude in se

stesso e, anzichè parlare col medico, vuole ritirarsi dalla competizione e decide di lasciare persino la

fidanzata. Per fortuna l’intervento della mamma, della fidanzata e in particolare di un suo compagno

di squadra che avevano capito il problema, lo convincono a riprendere le terapie e presentarsi alla

gara di qualificazione dove vince. Una vincita che è anche una metafora della vittoria sulla malattia:

se ben curata, consente di vivere una vita normale, in questo caso anche da campioni. Andrea è il

protagonista del cortometraggio “Fuori dall’acqua”, già presentato lo scorso anno al Giffoni Film

Festival e fuori concorso alla Mostra Internazionale del Cinema di Venezia.

Qui il trailer del Cortometraggio: https://www.youtube.com/watch?v=sC0qAlpp0T8.

È stato riproposto in occasione della Giornata Internazionale dell’Epilessia (12 febbraio),

nell’ambito delle due iniziative promosse dalla Lega Italiana Contro l’Epilessia (LICE) e  d a

Fondazione LICE che rientrano nella Campagna di awareness 2024: “Epilessia al cinema: racconti

di storie reali. Incontri con le scuole” e “Metti in panchina l’Epilessia”, per far conoscere questa

malattia, non solo durante questa giornata, ma anche nel lungo termine, grazie anche al contributo

di alcune aziende come Angelini Pharma, UCB Pharma, Jazz Pharmaceuticals, Eisai, Lusofarmaco.

Al cinema con i ragazzi per parlare di Epilessia: questo è il primo obiettivo della nuova Campagna

LICE e Fondazione LICE, in collaborazione con ANEC, Associazione Nazionale Esercenti Cinema.
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Perché di Epilessia bisogna parlarne, e sempre di più: è necessario diffondere una corretta

conoscenza della patologia e scardinare i tabù che gravano sulla percezione di chi ne soffre. E’

fondamentale sensibilizzare e informare i più giovani attraverso un percorso di educazione in grado

di coinvolgere le scuole e gli studenti.

«Siamo orgogliosi di annunciare la Campagna 2024 e quest’anno vogliamo ribadire il nostro

impegno contro lo stigma sociale nei confronti delle persone con Epilessia, rivolgendoci ancora una

volta ai giovani», evidenzia Laura Tassi, presidente LICE e neurologo presso il Centro di Chirurgia

dell’Epilessia e del Parkinson “Claudio Munari” dell’Ospedale Niguarda, Milano. «L’Epilessia è una

malattia cronica che colpisce in Italia circa 600 mila persone e impatta inevitabilmente sulla vita

quotidiana di chi ne soffre, anche nei rapporti con gli altri, i compagni di scuola, gli amici. LICE da

sempre sostiene le persone con Epilessia a non arrendersi alla propria condizione per affrontare la

vita con coraggio, ad ogni età».

La Campagna “Epilessia al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole” è dedicata agli

studenti di istituti secondari che parteciperanno alle Matinée al Cinema. L’iniziativa è prevista in

dieci città diffuse su tutto il territorio nazionale e saranno realizzate in collaborazione con ANEC,

Associazione Nazionale Esercenti Cinema: studenti e gli insegnanti potranno assistere alla

proiezione di “Fuori dall’acqua” e anche la proiezione del docufilm LICE «Dissonanze» che racconta

l’esperienza di vita con l’Epilessia di due giovani adulti. In coda alla proiezione, si terrà un dibattito

con i ragazzi e gli insegnanti sul tema dello stigma sociale che affrontano le persone con Epilessia,

animato e coordinato dall’epilettologo locale e coordinatore LICE.

Le Matinée si svolgeranno nei seguenti cinema del circuito ANEC presenti in dieci città, dove si

trovano le sedi LICE: 20 febbraio, Cinema Savoia, Taranto; 21 febbraio, Cinema America Hall, Napoli;

22 febbraio, Cinema Victoria, Modena; 22 febbraio, Cinema Eplanet Lo Po’, Catania; 22 febbraio,

Cinema Spazio Odissea (Sala Kubrick), Cagliari; 27 febbraio, Cinema Ambrosio (Sala 1), Torino; 27

febbraio 2024, Cinema Astra, Firenze; 27 febbraio 2024, Cinema Farnese, Roma; 5 marzo, Cinema

Eliseo, Milano; 5 marzo 2024, Cinema Visionario, Udine.

La Giornata Internazionale è stata anche l’occasione per presentare un’altra importante iniziativa

della Campagna di awareness 2024 di LICE e Fondazione LICE dal titolo “Metti in panchina

l’Epilessia”, con l’obiettivo di promuovere la collocazione di panchine viola, il colore della lotta

all’Epilessia, nelle principali città d’Italia (giardini rionali, parchi, viali e all’interno degli ospedali). Si

tratta di un progetto a lungo respiro che potrà proseguire nel corso degli anni. Le panchine viola

recheranno una targa con il Logo Fondazione LICE e una frase speciale. La LICE realizzerà con la

Fondazione Big Bench Community Project una panchina viola progettata ad hoc dal designer

statunitense Christopher Edward Bangle.

«Sarà una grande emozione poter riconoscere in tante città d’Italia le panchine viola dedicate

all’Epilessia e per questo ringraziamo anche la Big Bench Community Project che ci ha affiancato

per la realizzazione di una panchina speciale», ha commentato Oriano Mecarelli, Past President

LICE. «Le panchine viola rappresenteranno una testimonianza duratura del fatto che l’Epilessia è

una malattia molto impattante a livello sociale, ma poco conosciuta e fonte di discriminazione. Sulle

nostre panchine sarà bello sedersi per favorire l’inclusione delle Persone con Epilessia e il claim “Metti

in panchina l’Epilessia” ha anche un particolare significato metaforico: facciamo in modo di riuscire a

sconfiggere l’Epilessia e lo stigma che comporta».

Anche quest’anno, poi, si rinnova la tradizionale illuminazione dei monumenti italiani: nella serata del

12 febbraio, infatti, i monumenti delle principali città italiane, a partire dal Colosseo, si sono colorati

di viola. La Campagna di sensibilizzazione ha il sostegno di Rai per la Sostenibilità per il supporto

informativo attraverso i canali editoriali Rai.

«È un onore per noi poter coinvolgere quest’anno i ragazzi e gli studenti italiani per sensibilizzarli sul

tema dell’Epilessia, evidenziando quanto l’inclusione sociale sia importante per chi convive con l’

Epilessia», ha aggiunto Antonio Gambardella, Presidente di Fondazione LICE. «Vogliamo costruire

con loro un percorso di educazione e divulgazione affinché l’Epilessia non faccia più paura e chi ne

soffre non debba più nascondersi».

«È un vero piacere per ANEC abbracciare l’iniziativa della LICE per la Giornata Internazionale

dell’Epilessia», dichiara Mario Lorini, Presidente ANEC. «Da sempre in prima fila nel sostegno a

campagne informative e formative su argomenti di primaria importanza, ANEC (che raggruppa la

quasi totalità dei cinema italiani, di qualsiasi tipologia e ubicazione) ha già in passato favorito la più

ampia diffusione di spot su temi di rilevanza sociale ed è lieta di accogliere il mondo scolastico
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nell’iniziativa, in una fase di piena ripresa della frequentazione delle sale cinematografiche,

soprattutto da parte del pubblico giovane e delle scolaresche».

P e r  m a g g i o r i  i n f o r m a z i o n i : www.lice.it; fondazionelice.it/; www.facebook.com/

FondazioneEpilessiaLICE

di Paola Trombetta
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LINK: https://www.vanityfair.it/article/epilessia-la-malattia-neurologica-che-coinvolge-una-persona-su-cento-quanto-ne-sappiamo-davvero

L’

SALUTE

Epilessia, la malattia neurologica che coinvolge
una persona su cento: quanto ne sappiamo

davvero?
In che modo le organizzazioni che lavorano per aumentare la consapevolezza sulla malattia neurologica stanno sensibilizzando l'opinione

pubblica per combattere i pregiudizi

DI  SIMONE COSIMI

1 3  FEBBRAIO 2024

epilessia è definita ufficialmente dall’International league against epilepsy (ILAE) come una malattia

neurologica caratterizzata dalla persistente predisposizione a sviluppare crisi epilettiche e dalle conseguenze

neurobiologiche, cognitive, psicologiche e sociali a tale condizione associate.

Come si diagnostica
Per diagnosticarla occorre generalmente che si siano verificate almeno due crisi (non provocate o riflesse) in un intervallo di

almeno 24 ore l’una dall’altra. Quando però il rischio di ricorrenza delle crisi è calcolato essere molto alto (maggiore del 60%)

oppure sono presenti segni e sintomi caratteristici di una specifica sindrome epilettica, per la diagnosi è sufficiente anche

l’osservazione di una sola crisi.

Il 12 febbraio si è celebrata la Giornata internazionale dell’epilessia e in quell’occasione la Lega italiana contro l’epilessia

(Lice) e la Fondazione Lice hanno organizzato due iniziative per la campagna di awareness 2024. La prima è Epilessia al

cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole e la seconda Metti in panchina l’epilessia, entrambe di

ampio respiro con lo scopo di tenere alta l’attenzione non solo durante la ricorrenza ma anche nel lungo termine.

Epilessia, i dati di un fenomeno poco conosciuto
Nei paesi industrializzati l’epilessia interessa circa una persona su 100. Questa patologia può esordire a tutte le età, con

Un fiocchetto viola, simbolo della Giornata Mondiale dell'epilessia N A M B I T O M O
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Epilessia: tutto quello che c’è da
sapere, dai sintomi a cosa fare in caso
di crisi

Un’esperta ci ha aiutato a far luce su una patologia

neurologica ancora avvolta dallo stigma sociale

due maggiori picchi di incidenza: uno nei primi anni di vita e l’altro – sempre più elevato – nell’età più avanzata. Attualmente si

calcola infatti che in Italia ogni anno si verifichino 86 nuovi casi di epilessia nel primo anno di vita, 20-30 nell’età

giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni.

Quali cause?
Alla base dell’alto tasso di incidenza nel primo anno di vita ci sono soprattutto fattori genetici e rischi connessi a varie cause di

sofferenza perinatale, mentre per gli over 75 la causa risiede soprattutto nel concomitante aumento delle patologie legate

all’età: ictus cerebrale, malattie neurodegenerative, tumori e traumi cranici.

Si deve parlare di epilessie perché sono molteplici, con cause ed

evoluzioni prognostiche diverse, alcune forme compatibili con una qualità di

vita normale, altre invece di maggior gravità e associate a importanti

comorbidità. La classificazione delle epilessie è piuttosto complessa e tiene

anzitutto in considerazione il tipo di crisi, che può essere a esordio focale,

generalizzato o sconosciuto. Le crisi, sia le focali che le generalizzate,

possono essere caratterizzate da fenomeni motori e associate a disturbi della

consapevolezza e/o della coscienza.

Una malattia «sociale» difficile da curare
Si tratta quindi nel complesso di una malattia sociale (così è stata

classificata dall’Oms e anche dal ministero della Sanità italiano nel 1965) ad

alto impatto, all’interno della quale si riconoscono forme maggiormente

prevalenti e altre invece che assumono le caratteristiche delle

malattie rare, su base genetica. Anche la sensibilità ai trattamenti con

farmaci è diversa da forma a forma, con circa un terzo di mancata o

insufficiente risposta. Sempre secondo l’Ilae l’epilessia è considerata

risolta (o in remissione) nei soggetti che avevano una sindrome epilettica età-dipendente ma che hanno superato il limite di età

applicabile o in quelli che sono rimasti liberi da crisi per almeno 10 anni e in assenza di terapia antiepilettica negli ultimi 5

anni.

Le iniziative presentate in occasione della Giornata internazionale, dunque, procedono in due direzioni. La campagna «Epilessia

al cinema: racconti di storie reali. Incontri con le scuole» è dedicata agli studenti di istituti secondari che

parteciperanno alle matinée al cinema. L’iniziativa è prevista in dieci città, ognuna sede di un coordinatore Lice, diffuse in tutto il

paese e saranno realizzate in collaborazione con l’Anec, l’Associazione nazionale esercenti cinema. Durante quelle mattinate gli

studenti e gli insegnanti potranno assistere alla proiezione di Fuori dall’acqua, il cortometraggio di Angela Bevilacqua tratto

dalla storia di un ragazzo con epilessia, presentato lo scorso anno al Giffoni film festival e alla Mostra del cinema di

Venezia. La giornata prevede anche la proiezione del docufilm Lice Dissonanze che racconta l’esperienza di vita con l’epilessia

di due giovani adulti. Infine, in coda alla proiezione, si terrà un dibattito sul tema della conoscenza della malattia e dello stigma

sociale che affrontano le persone con epilessia.

L’altra campagna è appunto «Metti in panchina l’epilessia», con

l’obiettivo di promuovere la collocazione di panchine viola, dipinte del

colore simbolo da sempre della lotta all’epilessia, nelle principali città

d’Italia (giardini rionali, parchi, viali e all’interno degli ospedali). Si tratta

di un progetto a lungo respiro che potrà proseguire nel corso degli anni.

Le panchine viola avranno una targa con il logo della Fondazione

Lice e una frase speciale. La Lega italiana contro l’epilessia realizzerà

con la Fondazione Big Bench Community Project una panchina

viola progettata ad hoc dal designer statunitense Christopher Edward

Bangle. «Sarà una grande emozione – sottolinea Oriano Mecarelli,
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Fuori dall'acqua: al Giffoni un
cortometraggio sull'epilessia

La storia di un nuotatore talentuoso e di una decisione

imprevista. L'epilessia al centro di un cortometraggio

presentato al Giffoni 53

già presidente di Lice – poter riconoscere in tante città d’Italia le

panchine viola dedicate all’epilessia e per questo ringraziamo anche la

Big Bench Community Project che ci ha affiancato per la realizzazione di

una panchina speciale. Le panchine viola rappresentano una

testimonianza duratura del fatto che l’epilessia è una malattia molto

impattante a livello sociale ma poco conosciuta e fonte di

discriminazione. Sulle nostre panchine sarà bello sedersi per favorire

l’inclusione delle persone con epilessia e il claim “Metti in panchina

l’Epilessia” ha anche un particolare significato metaforico: facciamo in

modo di riuscire a sconfiggere l’epilessia e lo stigma che comporta».

Anche quest’anno, poi, si è rinnovata la tradizionale illuminazione dei

monumenti italiani: nella serata del 12 febbraio, infatti, i monumenti

delle principali città italiane, a partire dal Colosseo, si sono colorati di

viola. Numerose, inoltre, le manifestazioni previste nelle varie Regioni

italiane. «È davvero un onore per noi – ha detto Antonio

Gambardella, presidente della Fondazione LICE – poter coinvolgere i

ragazzi e gli studenti italiani per sensibilizzarli sul tema dell’Epilessia,

evidenziando quanto l’inclusione sociale sia importante per chi convive

con le Epilessie. Vogliamo costruire con loro un percorso di educazione e divulgazione affinché l’Epilessia non faccia più paura e

chi ne soffre non debba più nascondersi».

Altre storie di Vanity Fair che ti possono interessare

Epilessia: tutto quello che c’è da sapere, dai sintomi a cosa fare in caso di crisi

Epilessia, 5 miti da sfatare

Tutte le notizie di Vanity Fair sul mondo della salute e del benessere

Per restare aggiornati su tutte le novità dal mondo Vanity Fair, iscrivetevi alle nostre newsletter.

Il menu psicobiotico da provare nei giorni di festa per nutrire il buonumore

ARTICOLI PIÙ LETTI

Giovanna Civitillo chiude in bellezza
Sanremo 2024: per il gran finale la sua
fiaba è quella di Maleficent

DI  GIORGIA OLIVIERI

Fiorello a Sanremo: chi sono le figlie Olivia
e Angelica in prima fila all'Ariston per la
serata finale

DI  ALESSANDRA DE TOMMASI

Kate Middleton sceglie Sandringham per
riprendersi e trascorrere tempo di qualità
con i figli

DI  ALESSANDRA DE TOMMASI
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LINK: https://www.corriere.it/salute/neuroscienze/24_febbraio_15/epilessia-campagne-scuole-citta-0e8c50f2-cb2f-11ee-9708-e0c8616c74ac.shtml

SALUTE / NEUROSCIENZE
SPORTELLO CANCRO

NUTRIZIONE
CARDIOLOGIA

Attiva le notifiche  

Epilessia, due campagne in scuole e città per non averne più
paura
di Elena Meli

La scarsa conoscenza della malattia alimenta i pregiudizi, che rendono la
vita difficile soprattutto ai giovani: due campagne della Lice fanno
educazione, nelle scuole e nei luoghi d’incontro in città

Non avere più paura dell’epilessia parlandone sempre di più ai giovani nelle
scuole, a tutta la popolazione nelle città. E non soltanto in occasione della
Giornata Internazionale dell’Epilessia del 12 febbraio, quando il
Colosseo si è illuminato di viola, il colore che ricorda questa malattia
neurologica: per abbattere i pregiudizi e far conoscere davvero la patologia a
tutti, così da non temerla più, sono appena partite due campagne della
Fondazione Lice (Lega Italiana contro l’Epilessia) destinate a durare nei
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mesi e negli anni a venire.

Epilessia al cinema
La prima delle due iniziative, «Epilessia al cinema: racconti di storie
reali», prevede incontri con le scuole e matinée al cinema per la proiezione
del cortometraggio «Fuori dall’acqua», presentato lo scorso anno al
Giffoni Film Festival e al Festival del Cinema di Venezia, e il docufilm
«Dissonanze», che racconta le esperienze con l’epilessia di due giovani
adulti. Gli incontri, che si terranno in dieci città di tutta Italia a febbraio e
marzo, saranno l’occasione per parlare con i ragazzi dell’epilessia, per fare
educazione e per abbattere un po’ dello stigma che circonda la
malattia e che, come spiega la presidente Lice Laura Tassi, «dipende
dalla non conoscenza dell’epilessia, che fa ancora paura perché non si sa che
cosa sia o come affrontarla. L’epilessia è una malattia cronica con un forte,
inevitabile impatto sulla vita quotidiana e sui rapporti con le
persone, i compagni di scuola, gli amici». Lo racconta bene il
cortometraggio, tratto dalla storia vera di un ragazzo, e proprio il linguaggio
del cinema e le emozioni che suscita possono essere un mezzo privilegiato
per capire meglio e accogliere chi soffre di epilessia.

Epilessia a scuola
Anche perché spesso si tratta di giovani: l’epilessia colpisce l’1 per cento
della popolazione e l’esordio è nella maggioranza dei casi
nell’infanzia e in adolescenza, sebbene stiano aumentando i casi di
comparsa negli over 75 a seguito di eventi cardiovascolari o altri problemi al
sistema nervoso centrale. Anche per questo Lice, dal 2016, collabora per
esempio con l’Ospedale Bambino Gesù al progetto «La scuola non
ha paura delle crisi», con cui negli anni sono stati preparati 6mila
insegnanti in modo che sappiano come gestire un attacco epilettico in
classe: il 90 per cento delle crisi dura meno di due minuti e si risolve
senza interventi medici, se dura più a lungo la somministrazione
tempestiva e corretta di farmaci specifici può interrompere la crisi ed evitare
il ricovero. Dall’avvio del progetto a oggi, nelle scuole aderenti si sono
registrati centinaia di attacchi, ma grazie alle conoscenze e competenze
acquisite sono stati gestiti bene e gli accessi impropri al Pronto
soccorso si sono azzerati.

APPROFONDISCI

Panchine nelle città
Conoscere significa non avere paura, per questo la seconda campagna di Lice
per il 2024 si rivolge a tutta la cittadinanza e si protrarrà per anni: con
«Metti in panchina l’epilessia» tante panchine viola, progettate e
realizzate con la Fondazione Big Bench Community Project di Christopher
Bangle, saranno sistemate in parchi, ospedali e altri luoghi pubblici di
numerose città in tutta Italia, da Nord a Sud. Queste panchine viola
saranno un modo per parlare a tutti dell’epilessia e sono luoghi dove è
possibile sedersi, stare assieme: la panchina specificamente progettata per
l’iniziativa è una «love bench» in cui tre panchine si alternano per
fare in modo che chi si siede su una possa vedere in faccia chi è

Hai un dubbio sulla tua salute? Scrivi ai nostri medici o consulta tutte le
risposte su «ilMedicoRisponde», il servizio online del Corriere della Sera
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seduto nell’altra: un modo per simboleggiare anche il fatto che le persone
con epilessia non vanno lasciate sole, ma dobbiamo sederci accanto a loro.
Come spiega Oriano Mecarelli, past president Lice, «le panchine viola
saranno una testimonianza duratura del fatto che l’epilessia è una malattia
molto impattante a livello sociale, ma poco conosciuta e fonte di
discriminazione. Sulle nostre panchine sarà bello sedersi per favorire
l’inclusione delle persone con epilessia e il claim “Metti in panchina
l’epilessia” ha anche un particolare significato metaforico: facciamo in
modo di riuscire a sconfiggere la malattia e lo stigma che
comporta».

Disegno di legge
La speranza è che in futuro la percentuale di persone che si sentono
penalizzate dalla malattia diminuisca: oggi, stando a un’indagine della
Federazione Italiana Epilessia presentata in occasione della Giornata
Mondiale, il 40 per cento delle persone con epilessia valuta
negativamente il proprio stato di salute e una su due ritiene che la
malattia interferisca moltissimo con la propria quotidianità, soprattutto sul
lavoro e nella possibilità di programmare un futuro o gestire il tempo
libero. Il 61 per cento si sente «diverso» nella vita sociale e nei
rapporti con gli altri, tanti rinunciano a fare sport per paura delle
crisi; in più, uno su tre afferma che le spese legate alla malattia
superano il 30 per cento del budget familiare complessivo. Un carico
che dovrebbe essere alleggerito, diritti che dovrebbero essere garantiti:
anche per questo, in linea con le direttive del Piano d’azione globale
intersettoriale per l’epilessia e gli altri disturbi neurologici (Igap), ratificato
nel 2022 dall’Organizzazione mondiale della sanità, entro il 2031 l’Italia
dovrà dotarsi di una legislazione specifica sull’epilessia. Al Senato i
disegni di legge sono quattro, alla Camera due e la speranza è che si giunga
presto a una sintesi, perché come conclude Francesca Sofia, presidente
dell’International Bureau for Epilepsy, «l’obiettivo è proteggere i diritti
umani delle persone con epilessia. La principale barriera è l’alto livello di
ignoranza e pregiudizio sull’epilessia, una mancanza di conoscenza che
si traduce in stigma ed esclusione sociale a tutti i livelli, nella
scuola, sul posto di lavoro e nella comunità, e che provoca anche
livelli inadeguati di cura e assistenza, diagnosi e terapie sbagliate. Tutto ciò
può cambiare solo se i bisogni delle persone con epilessia saranno
riconosciuti all’interno di politiche e programmi pubblici
specifici».

Corriere della Sera è anche su Whatsapp. È sufficiente cliccare qui per
iscriversi al canale ed essere sempre aggiornati.
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LINK: https://www.pharmastar.it/pharmastartv/neuro/lotta-allepilessia-jazz-pharmaceuticals-sostiene-la-campagna-di-lice-e-fondazione-lice-11971
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LINK: https://napolimagazine.com/cultura-gossip/articolo/l-iniziativa-epilessia-al-cinema-racconti-di-storie-reali-incontri-con-le-scuole-a-napoli...
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L'INIZIATIVA - "Epilessia al
cinema: racconti di storie reali.
Incontri con le scuole", a Napoli

mercoledì 21 febbraio

Al cinema con i ragazzi per parlare di Epilessia: questo l’importante
obiettivo della nuova Campagna LICE, Lega Italiana Contro
l’Epilessia, e Fondazione LICE dal titolo “Epilessia al cinema:
racconti di storie reali. Incontri con le scuole”, in
collaborazione con ANEC, Associazione Nazionale Esercenti
Cinema. Perché di Epilessia bisogna parlarne, e sempre di più.
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Mister Z

Golazo

M' 'o vveco io

I Magnifici 5

Perché è necessario diffondere una corretta conoscenza della
patologia e scardinare i tabù che gravano sulla percezione di chi ne
soffre. Perché è importante sensibilizzare e informare i più giovani
attraverso un percorso di educazione in grado di coinvolgere le
scuole e i loro studenti.
 
L’appuntamento con la Matinée è fissato al Cinema
America Hall di Napoli il prossimo mercoledì 21 febbraio
alle ore 10 insieme agli studenti degli istituti secondari che
avranno aderito all’iniziativa organizzata da LICE in collaborazione
con ANEC.
 
“Siamo orgogliosi – dichiara Leonilda Bilo, Professore
Associato presso la Scuola di Medicina e Chirurgia
dell'Ateneo Federico II e sono Responsabile della UOSD
Centro per  l 'Epilessia dell AOU Federico II  - Centro  di
riferimento della Campania e coordinatrice Campania
LICE - di ospitare nella nostra città una delle tappe della
Campagna LICE che attraverso il cinema coinvolgerà i ragazzi
sensibilizzandoli su una malattia cronica come l’Epilessia che
impatta inevitabilmente sulla vita quotidiana di chi ne soffre,
anche nei rapporti con le persone, i compagni di scuola, gli
amici. Vogliamo ribadire, quindi, il nostro impegno contro lo
stigma sociale nei confronti delle Persone con Epilessia
rivolgendoci ancora una volta ai più giovani”.
Durante la Matinée al Cinema, gli studenti e gli insegnanti
potranno assistere alla proiezione di “Fuori dall'acqua”, il
cortometraggio tratto dalla storia di un ragazzo con Epilessia,
presentato lo scorso anno al Giffoni Film Festival e, fuori concorso,
alla Mostra Internazionale del Cinema di Venezia. La mattinata
vedrà anche la proiezione del docufilm LICE «Dissonanze» che
racconta l’esperienza di vita con l’Epilessia di due giovani adulti.
Infine, in coda alla proiezione, si terrà un dibattito sul tema della
conoscenza della malattia e dello stigma sociale che affrontano le
Persone con Epilessia, animato dal Coordinatore Regionale LICE,
insieme ai ragazzi e agli insegnanti.
“È un vero piacere per l’ANEC abbracciare l’iniziativa della LICE e
Fondazione LICE per la Campagna 2024 – dichiara Mario Lorini,
Presidente ANEC.- Da sempre in prima fila nel sostegno a
campagne informative e formative su argomenti di primaria
importanza, l’ANEC (che raggruppa la quasi totalità dei cinema
italiani, di qualsiasi tipologia e ubicazione) ha già in passato
favorito la più ampia diffusione di spot su temi di rilevanza sociale
ed è lieta di accogliere il mondo scolastico nell’iniziativa, in una
fase di mercato caratterizzata dalla piena ripresa della
frequentazione delle sale cinematografiche. Una ripresa avviata
proprio grazie al pubblico giovane e che sta inoltre vivendo in
questi mesi il gran ritorno delle scolaresche al cinema".
La Campagna “Epilessia al cinema: racconti di storie reali.
Incontri con le scuole” prevede un ciclo di Matinée organizzate
in dieci città d’Italia, ognuna sede di un Coordinatore della LICE.
Oltre alla città di Napoli, le altre Matinée coinvolgono Taranto,
Modena, Catania, Cagliari, Torino, Firenze, Roma, Udine e
Milano.
 
Nei Paesi industrializzati, l’Epilessia interessa circa 1 persona
su 100. Questa patologia si può verificare in tutte le età, con due
maggiori picchi di incidenza, uno nei primi anni di vita e l’altro –
sempre più elevato – nell’età più avanzata. Attualmente si
calcola infatti che in Italia ogni anno si verifichino 86
nuovi casi di Epilessia nel primo anno di vita, 20-30
nell’età giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni. Alla base
dell’alto tasso di incidenza nel primo anno di vita ci sono
soprattutto fattori genetici e rischi connessi a varie cause di
sofferenza perinatale, mentre per gli over 75 la causa risiede
soprattutto nel concomitante aumento delle patologie legate
all’età: ictus cerebrale, malattie neurodegenerative, tumori e
traumi cranici. 
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Al cinema con i ragazzi per parlare di Epilessia: questo l’importante
obiettivo della nuova Campagna LICE, Lega Italiana Contro
l’Epilessia, e Fondazione LICE dal titolo “Epilessia al cinema:
racconti di storie reali. Incontri con le scuole”, in
collaborazione con ANEC, Associazione Nazionale Esercenti
Cinema. Perché di Epilessia bisogna parlarne, e sempre di più.
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Perché è necessario diffondere una corretta conoscenza della
patologia e scardinare i tabù che gravano sulla percezione di chi ne
soffre. Perché è importante sensibilizzare e informare i più giovani
attraverso un percorso di educazione in grado di coinvolgere le
scuole e i loro studenti.
 
L’appuntamento con la Matinée è fissato al Cinema
America Hall di Napoli il prossimo mercoledì 21 febbraio
alle ore 10 insieme agli studenti degli istituti secondari che
avranno aderito all’iniziativa organizzata da LICE in collaborazione
con ANEC.
 
“Siamo orgogliosi – dichiara Leonilda Bilo, Professore
Associato presso la Scuola di Medicina e Chirurgia
dell'Ateneo Federico II e sono Responsabile della UOSD
Centro per  l 'Epilessia dell AOU Federico II  - Centro  di
riferimento della Campania e coordinatrice Campania
LICE - di ospitare nella nostra città una delle tappe della
Campagna LICE che attraverso il cinema coinvolgerà i ragazzi
sensibilizzandoli su una malattia cronica come l’Epilessia che
impatta inevitabilmente sulla vita quotidiana di chi ne soffre,
anche nei rapporti con le persone, i compagni di scuola, gli
amici. Vogliamo ribadire, quindi, il nostro impegno contro lo
stigma sociale nei confronti delle Persone con Epilessia
rivolgendoci ancora una volta ai più giovani”.
Durante la Matinée al Cinema, gli studenti e gli insegnanti
potranno assistere alla proiezione di “Fuori dall'acqua”, il
cortometraggio tratto dalla storia di un ragazzo con Epilessia,
presentato lo scorso anno al Giffoni Film Festival e, fuori concorso,
alla Mostra Internazionale del Cinema di Venezia. La mattinata
vedrà anche la proiezione del docufilm LICE «Dissonanze» che
racconta l’esperienza di vita con l’Epilessia di due giovani adulti.
Infine, in coda alla proiezione, si terrà un dibattito sul tema della
conoscenza della malattia e dello stigma sociale che affrontano le
Persone con Epilessia, animato dal Coordinatore Regionale LICE,
insieme ai ragazzi e agli insegnanti.
“È un vero piacere per l’ANEC abbracciare l’iniziativa della LICE e
Fondazione LICE per la Campagna 2024 – dichiara Mario Lorini,
Presidente ANEC.- Da sempre in prima fila nel sostegno a
campagne informative e formative su argomenti di primaria
importanza, l’ANEC (che raggruppa la quasi totalità dei cinema
italiani, di qualsiasi tipologia e ubicazione) ha già in passato
favorito la più ampia diffusione di spot su temi di rilevanza sociale
ed è lieta di accogliere il mondo scolastico nell’iniziativa, in una
fase di mercato caratterizzata dalla piena ripresa della
frequentazione delle sale cinematografiche. Una ripresa avviata
proprio grazie al pubblico giovane e che sta inoltre vivendo in
questi mesi il gran ritorno delle scolaresche al cinema".
La Campagna “Epilessia al cinema: racconti di storie reali.
Incontri con le scuole” prevede un ciclo di Matinée organizzate
in dieci città d’Italia, ognuna sede di un Coordinatore della LICE.
Oltre alla città di Napoli, le altre Matinée coinvolgono Taranto,
Modena, Catania, Cagliari, Torino, Firenze, Roma, Udine e
Milano.
 
Nei Paesi industrializzati, l’Epilessia interessa circa 1 persona
su 100. Questa patologia si può verificare in tutte le età, con due
maggiori picchi di incidenza, uno nei primi anni di vita e l’altro –
sempre più elevato – nell’età più avanzata. Attualmente si
calcola infatti che in Italia ogni anno si verifichino 86
nuovi casi di Epilessia nel primo anno di vita, 20-30
nell’età giovanile/adulta e 180 dopo i 75 anni. Alla base
dell’alto tasso di incidenza nel primo anno di vita ci sono
soprattutto fattori genetici e rischi connessi a varie cause di
sofferenza perinatale, mentre per gli over 75 la causa risiede
soprattutto nel concomitante aumento delle patologie legate
all’età: ictus cerebrale, malattie neurodegenerative, tumori e
traumi cranici. 
 

riportato dal Corriere dello
Sport, il Barcellona
avrebbe messo nel mirino
Khvicha Kvaratskhelia,
att... Continua a leggere >>

Social Network
News dal Web

NAPOLI - Pierluigi Gollini,
portiere del Napoli, ha
pubblicato una foto su
Instagram mentre seguiva
la partita del Napoli Bas...
Continua a leggere >>

Tutti In Rete
di Rosa Petrazzuolo

NAPOLI - Come riporta Il
Corriere dello Sport, lo
staff medico del Napoli è
stato a casa di Victor
Osimhen, attaccante
azzurr... Continua a leggere
>>

L'Angolo
del Numero 10

NAPOLI - Terminata la
settimana dedicata alle
coppe europee, e prima di
cominciarne un’altra,
ritorna il campionato di
Serie ... Continua a leggere
>>

FOTO ZOOM - GOLLINI FA I COMPLIMENTI
AL NAPOLI BASKET PER LA VITTORIA

CDS - NAPOLI, LO STAFF MEDICO A CASA DI
OSIMHEN PER VERIFICARE LE SUE

CONDIZIONI, LE ULTIME

FANTACALCIO – IL CONSIGLIO PREZIOSO DI
“NM”: DA PELLEGRINI AD ANGUISSA E

SIMEONE, TUTTI I SUGGERIMENTI SULLA
VENTICINQUESIMA GIORNATA DI SERIE A

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

16/02/2024 12:02
Sito Web napolimagazine.com

752

242LICE WEB -  Rassegna Stampa 01/01/2024 - 30/04/2024



LINK: https://www.imgpress.it/attualita/articolo-su-corriere-it-la-lice-segnala-una-visione-dellepilessia-completamente-distorta/#google_vignette
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completamente distorta”

Articolo su Corriere.it: “La LICE
segnala una visione dell’Epilessia
completamente distorta”
 Febbraio 16, 2024   Attualità

La Lega Italiana Contro l’Epilessia (LICE), la più importante
Società Scientifica italiana che si occupa di tutti gli aspetti
clinici e socio-assistenziali correlati alle Epilessie, facendo
riferimento all’intervista a Mariangela D’Abbraccio,
pubblicata su Corriere.it, nella sezione Spettacoli, in data 13
febbraio 2024 dal titolo “Mariangela D’Abbraccio: “A teatro
affronto l’epilessia, simile alla mia malattia”, a firma di Emilia
Costantini, intende stigmatizzare alcune frasi riportate
nell’articolo perché riconducono ad una visione dell’Epilessia
completamente distorta; i termini utilizzati, assolutamente
inappropriati, stanno generando reazioni preoccupate nella
comunità delle Persone con Epilessia, che lottano
quotidianamente contro lo stigma sociale che tale patologia
comporta.

La LICE ha, pertanto, richiesto una rettifica con l’inserimento di un link a LICE, per coloro
che volessero approfondire il tema Epilessia.

Evidenziamo qui alcuni stralci dell’intervista a Mariangela D’Abbraccio:

HOME ATTUALITÀ POLITICA INCHIESTA CULTURE L’INTERVISTA L’EROE SPORT GALLERY

CAFFETTERIA QUESTA È LA STAMPA TECNOLOGIA STRACULT LIBRI PERSONAGGIO DEL GIORNO
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 ATTUALITÀ INFORMAZIONE LICE – LEGA ITALIANA CONTRO L’EPILESSIA

MEDICINA SALUTE
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VIOLENTO

“Avevo 5-6 anni, fui colpita dal “piccolo male” che, se non curato in tempo, sfocia
nell’epilessia”. Affermazione falsa e priva di alcun fondamento;

“Bombardata da psicofarmaci potenti e molto altro, ma mi sono salvata”. I farmaci
anticrisi non sono psicofarmaci e le Persone non vengono bombardate, ma la cura
viene adattata all’età e al genere dei pazienti;

“Soffro ancora di mal di testa e poi non posso bere alcolici, non posso stare al sole e
ovviamente ogni sei mesi faccio i necessari controlli”. Il mal di testa non ha relazione
con l’Epilessia, non è vero che non si possano assumere alcolici e nei casi di un
“Piccolo male” (definizione desueta e non più utilizzata) in cui l’epilessia si risolve
con l‘età, non sono necessari controlli a così lungo termine.

 

Intervista a Giovanna Vizzaccaro e Roberto Gugliotta sul loro…
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Intervista Corriere della Sera a
Mariangela D’Abbraccio. LINCE:
“Alcune frasi dell’articolo
riconducono a una visione
completamente distorta
dell’epilessia”

“La Lega Italiana Contro l’Epilessia LICE

[…] facendo riferimento all’intervista a

Mariangela D’Abbraccio, pubblicata sul

corriere.it, nella sezione Spettacoli, in data

13 febbraio 2024 dal titolo Mariangela

D’Abbraccio: ‘A Teatro Affronto l’Epilessia,

Simile alla Mia Malattia’, a firma di Emilia

Costantini, intende stigmatizzare alcune

fras i  r iportate ne l l ’ar t i co lo  perché

riconducono ad una visione dell’epilessia

completamente distorta”, si legge in un comunicato dell’Associazione. “I termini

utilizzati, assolutamente inappropriati, stanno generando reazioni preoccupate nella

comunità delle persone con epilessia, che lottano quotidianamente contro lo stigma

sociale che tale patologia comporta.”

“La LICE ha, pertanto, richiesto una rettifica con l’inserimento di un link a LICE, per

coloro che volessero approfondire il tema epilessia.” Di seguito, alcuni dei passaggi

dell’intervista:

“Avevo 5-6 anni, fui colpita dal ‘piccolo male’ che, se non curato in tempo, sfocia

nell’epilessia.” | “Affermazione falsa e priva di alcun fondamento”;

“Bombardata da psicofarmaci potenti e molto altro, ma mi sono salvata.” | “I

farmaci anticrisi non sono psicofarmaci e le persone non vengono bombardate, ma

la cura viene adattata all’età e al genere dei pazienti”;

“Soffro ancora di mal di testa e poi non posso bere alcolici, non posso stare al sole

e ovviamente ogni 6 mesi faccio i necessari controlli.” | “Il mal di testa non ha

relazione con l’epilessia; non è vero che non si possano assumere alcolici e nei casi

di un ‘piccolo male’ (definizione desueta e non più utilizzata) in cui l’epilessia si
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IL comunicato è firmato da Ufficio Stampa LICE, Lega Italiana Contro l’Epilessia.

L’EPILESSIA

Viene definita dall’International League Against Epilepsy ILAE come una malattia

neurologica caratterizzata dalla persistente predisposizione a sviluppare crisi

epilettiche e dalle conseguenze neurobiologiche, cognitive, psicologiche e sociali a tale

condizione associate. Per porre diagnosi di epilessia occorre generalmente che si

siano verificate almeno 2 crisi (non provocate o riflesse) in un intervallo di almeno 24

ore l’una dall’altra. Quando però il rischio di ricorrenza delle crisi è calcolato essere

molto alto (>60%) oppure sono presenti segni e sintomi caratteristici di una specifica

sindrome epilettica, per la diagnosi è sufficiente anche l’osservazione di 1 sola crisi.

Le epilessie sono molteplici, con cause ed evoluzioni prognostiche diverse, alcune

forme compatibili con una qualità di vita normale, altre invece di maggior gravità e

associate ad importanti comorbidità. La classificazione delle epilessie è piuttosto

complessa e deve innanzitutto tenere in considerazione il tipo di crisi, che può essere

ad esordio focale, generalizzato o sconosciuto. Le crisi, sia focali che generalizzate,

possono essere caratterizzate da fenomeni motori e associate a disturbi della

consapevolezza e/o della coscienza.

In base alle cause le Epilessie possono essere classificate come strutturali, genetiche,

infettive, metaboliche, e disimmuni, ma in oltre 1/3 dei casi la causa è tuttora

sconosciuta. Quando si riesce ad inquadrare una situazione clinica peculiare (per

etiologia, età di comparsa, manifestazioni cliniche, comorbidità, etc. )  s i  può

diagnosticare una sindrome epilettica, spesso con le caratteristiche proprie delle

malattie rare (encefalopatie epilettiche e di sviluppo). Vista la complessità della

patologia, per porre diagnosi di epilessia in modo corretto è fondamentale rivolgersi a

Centri dedicati, al fine di evitare la diagnosi sbagliata, che in Epilettologia ha

un’incidenza fino al 20-25%.

L’epilessia rappresenta una delle più diffuse patologie neurologiche croniche e può

comparire a tutte le età. I picchi maggiori di incidenza corrispondono comunque

all’epoca neonatale/infantile (circa 80 nuovi casi/anno ogni 100mila persone, e in

questo caso la malattia può perdurare anche per tutta la vita) e alla terza età, con

incidenza di 180 nuovi casi/anno/100mila dopo i 75 anni. Globalmente le varie forme

di epilessia interessano all’incirca l’1% della popolazione che vive nei Paesi a medio-

alto sviluppo (con prevalenza e incidenza maggiore nei Paesi a basso sviluppo) e si

stima quindi che nel mondo vivano almeno 50milioni di persone con epilessia, di cui

6milioni in Europa e circa 600mila in Italia.
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La campanella anche quest'anno 
è suonata  per oltre 7 milioni di 
studenti italiani, di cui circa 300 
mila con disabilità (MIUR). 

Ed è soprattutto per loro che l'inse-
gnante gioca un ruolo fondamentale, se 
consideriamo il valore dell'inserimento, 
del sostegno e dei trattamenti educativi 
personalizzati. 

E ancor di più, quando si tratta di bambini 
e adolescenti con Epilessia, la formazione 
degli insegnanti diventa imprescindibile 
per sapere come comportarsi di fronte a 
una crisi.

"Il bambino e l'adolescente con Epilessia 
- evidenzia Laura Tassi, Presidente  
LICE e neurologo presso la Chirurgia 
dell'Epilessia e del Parkinson del 
Niguarda, Milano – hanno spesso  
difficoltà d'inserimento nell'ambito  
scolastico, talvolta per un eccesso di  
protezione da parte dei genitori,  
talvolta per una scarsa preparazione 
degli insegnanti sulle problematiche  
inerenti l'Epilessia. 

È molto importante, quindi, che i 
docenti e gli operatori scolastici siano 

adeguatamente formati per agire in 
modo efficace in caso di un'eventuale 
crisi e siano in grado, d'accordo con la 
famiglia e l'epilettologo curante, di assi-
curare la somministrazione dei farmaci, 
sia di routine che per il trattamento  
d'urgenza di crisi convulsive prolungate, 
secondo le raccomandazioni previste 
dalle linee guida nazionali e regionali".

Per facilitare l'inserimento scolastico  
del bambino con Epilessia sono fonda-
mentali interventi educativi e forma-
tivi che devono coinvolgere, a diversi 
livelli, genitori e insegnanti da una parte, 
il ragazzo stesso e i suoi compagni 
dall'altra. 

Riflessioni di carattere generale certa-
mente, che necessitano di essere perso-
nalizzate poi nella realtà: vi sono forme 
di Epilessia più o meno invalidanti che 
richiedono considerazioni e interventi 
diversi. 

L'Epilessia di per sé, non incide sulle capa-
cità di apprendimento o su quelle rela-
zionali e il bambino può prendere parte 
a tutte le attività che vengono svolte in 
classe e al di fuori.

“L'accettazione dell'Epilessia, in partico-
lare durante l'adolescenza – interviene 
Oriano Mecarelli, Past President LICE –  
è una questione complessa, proprio per-
ché è un periodo della vita molto delicato 
anche per altri aspetti. Il ragazzo spesso 
“non si piace” e le crisi epilettiche sono 
viste quindi come un'ulteriore incrinatura 
che rischia di aggravare una preesistente 
visione pessimistica del proprio futuro. 

È questa un'età di transizione in cui il 
sostegno psicologico può rappresentare 
un aiuto efficace”.

La LICE è da sempre vicina al mondo 
della scuola e i Coordinatori regionali 
sono disponibili sul territorio nazionale a 
rispondere alle richieste di informazione 
e di incontri da parte di singoli Istituti 
scolastici e insegnanti. 

Per sensibilizzare il mondo della scuola 
al tema dell'Epilessia e affrontare con i 
bambini e i ragazzi il tema della diversità, 
favorire la comprensione e l'accettazione 
dell'Epilessia senza barriere e pregiudizi, 
nel 2019 è stato attivato il progetto  
“A scuola di Epilessia”, un'iniziativa  
gratuita rivolta ai docenti di alunni di età 
compresa tra 8 e 12 anni delle scuole  

Epilessia a scuola: 
cosa fare di fronte 
a una crisi? 
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primarie e secondarie, fruibile collegan-
dosi alla piattaforma Educazione Digitale, 
sviluppata da un team di pedagogisti, 
sociologi ed esperti in comunicazione. 
Il progetto, ancora attivo, fino all'anno 
scolastico 2020/2021 ha coinvolto 698 
insegnanti, raggiungendo un numero  
stimato di oltre 30.000 alunni.

E ancora, nell'ambito del Forum Sistema 
Salute 2023, in collaborazione con LICE, 
partirà EPY Hack, l'Hackathon per il 
superamento dello stigma dell'Epilessia 
e la diffusione di informazioni su come 
intervenire in caso di crisi, con l'obiet-
tivo di sensibilizzare giovani e studenti 
universitari sul tema dell'Epilessia e invi-
tarli a sviluppare soluzioni tecnologiche 

e innovative per affrontare le sfide che 
presenta questa patologia.
Cosa bisogna saper fare se ci si trova di 
fronte ad una crisi di uno studente o un 
compagno e cosa invece non è indicato, o 
addirittura pericoloso? 

Nell'infografica trovi le raccomandazioni 
della Lega Italiana Contro l'Epilessia.

www.lice.it
www.fondazionelice.it
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LINK: https://www.medicalexcellencetv.it/epilessie-rare-il-40-ha-una-diagnosi-genetica/

Home » Epilessie rare, il 40% ha una diagnosi genetica

MEDICAL NEWS

Epilessie rare, il 40% ha una diagnosi
genetica
27 Febbraio 2024 6 min read

Quasi 5 persone ogni 10 mila soffrono di Epilessie associate a malattie
rare. Il 40% dei casi ha una diagnosi genetica; se l’esordio avviene in età
pediatrica, nei primi 6 mesi di vita, la percentuale sale al 60%.
Fondamentale la diagnosi precoce.

Quasi cinque persone su diecimila nella popolazione generale sono affette da Epilessie

associate a malattie rare. Si tratta di Epilessie la cui gestione è complessa: la prognosi,
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il controllo delle crisi e lo sviluppo neuropsichico possono essere gravemente

compromessi. Si tratta di un gruppo eterogeneo di condizioni neurologiche, il cui esordio

è spesso precoce.

I sintomi più frequenti sono:

• una Epilessia con crisi epilettiche farmaco-resistenti,

• disturbi del movimento,

• disabilità intellettiva,

• disturbo del comportamento,

• disturbo dello spettro autistico.

In generale, circa i l  40% delle Epilessie rare oggi ha una diagnosi genetica, ma

ancora oggi una quota elevata può rimanere senza una diagnosi eziologica. Se l’esordio

avviene in età pediatrica, nei primi 6 mesi di vita in particolare, è possibile identi care

una variante genetica  no al 60% dei casi.

“Nonostante i progressi degli strumenti diagnostici – spiega Laura Tassi, Presidente

LICE – Lega Italiana Contro l’Epilessia, neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia

e del Parkinson del Niguarda, Milano – l’eziologia sottostante può rimanere sconosciuta

in una parte signi cativa di soggetti portatori di sindromi speci che. Le cause delle

Epilessie rare possono anche non essere genetiche ma strutturali, tossico-metaboliche,

infettive o disimmmuni. Esistono diverse categorie di Epilessie e sindromi epilettiche,

distinguibili in base alle caratteristiche cliniche, all’elettroencefalogramma, all’eziologia e

alle comorbidità. Tra queste, le più rare e complesse sono le encefalopatie epilettiche e

dello sviluppo che rappresentano l’estremità più grave dello spettro”.

L’Epilessia,  quindi, non è “una singola malattia“, meglio parlare di “Epilessie”: con

un’attenta osservazione e descrizione delle manifestazioni cliniche, combinata ad un

utilizzo ottimale degli strumenti diagnostici quali video-elettroencefalogra a, neuro-

diagnostica avanzata, analisi metaboliche e indagini genetiche, è possibile diagnosticare

un numero crescente di Epilessie e sindromi epilettiche.

Le Epi lessie rare,  per la complessità della gestione, richiedono un approccio

personalizzato sul singolo paziente e un team multidisciplinare che si occupi di tutti

aspetti diagnostici e terapeutici.

“Nei casi di Epilessie rare e complesse, come quelle resistenti al trattamento

farmacologico – precisa Nicola Specchio, Responsabile del Gruppo di Studio in

Malattie Rare di LICE e Direttore Unità Operativa di Neurologia dell’Epilessia e Disturbi

del  movimento,  Ospedale  Bambino Gesù,  Roma – l’approccio deve essere

necessariamente personalizzato e multidisciplinare, con il coinvolgimento oltre al

neurologo ed all’epilettologo, anche di altri specialisti come lo psicologo, il logopedista, il

neuroradiologo, il  siatra e altre  gure professionali che più recentemente fanno parte

del nostro team come gli ingegneri biomedici. L’obiettivo è quello di gestire non solo le

crisi epilettiche, ma anche i disturbi del neurosviluppo associati e, di conseguenza,

migliorare la gestione del paziente e della famiglia ed offrire una migliore qualità di vita”.

 

L’ESORDIO DELLE EPILESSIE RARE

L’esordio delle E p i l e s s i e  r a r e avviene prevalentemente in e t à  p e d i a t r i c a  e

prescolare e, con il raggiungimento dell’età adulta, si può osservare una evoluzione dei

sintomi, per esempio le crisi possono ridursi in numero o in intensità e i disturbi

neurologici e psichiatrici associati possono invece diventare prevalenti sul quadro

clinico. “Per questi motivi – sottolinea Angela La Neve, Responsabile del Gruppo di

Studio in Malattie Rare di LICE e Responsabile del Centro per la diagnosi e cura delle
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Epilessie, UOC di Neuro siopatologia, Policlinico di Bari – è fondamentale una

transizione ef cace nel passaggio dal bambino all’adulto. Per rispondere al meglio ai

bisogni delle persone con Epilessia e dei loro familiari, infatti, è molto importante una

strettissima collaborazione fra il neuropsichiatra infantile e il neurologo. Inoltre, le

Epilessie rare non sono caratterizzate esclusivamente dalla presenza di crisi epilettiche,

ma da sintomi di un quadro molto più complesso, che comprende un ritardo cognitivo,

disturbi psichiatrici, neurologici, disturbo della deambulazione e che coinvolgono altri

organi (cuore, polmoni reni, sistema scheletrici): tale complesso quadro clinico

richiederebbe la collaborazione di molteplici  gure professionali. È necessario, pertanto,

un impegno globale af nché si stabiliscano dei percorsi prede niti per rispondere alle

richieste e ai bisogni, ancora attualmente insoddisfatti delle persone portatrici di

Epilessie rare e complesse”.

Il percorso di diagnosi e cura delle Epilessie rare è studiato, quindi, per identi care le

cause delle Epilessie e, sulla base di queste, per de nirne il trattamento più adeguato: dai

regimi dietetici come la dieta chetogenica, ai farmaci innovativi con l’indicazione

speci ca per alcune Epilessie rare,  no alla chirurgia.

 

LA FARMACORESISTENZA

L e  E p i l e s s i e  r a r e sono frequentemente resistenti alle terapie anticrisi: si

de niscono Epilessie farmacoresistenti, ovvero condizioni in cui il soggetto continua

ad avere crisi pur avendo provato almeno due farmaci speci ci per quel tipo di Epilessia,

che siano stati ben tollerati, e somministrati alla massima dose possibile e per un

adeguato periodo di tempo, in monoterapia o in associazione con altri farmaci.

L a  farmacoresistenza è una condizione che non è comunque né de nitiva né

irreversibile.

“La nostra principale raccomandazione come LICE alle Persone con Epilessia il cui

trattamento risulti dif coltoso – conclude Oriano Mecarelli, Past President LICE – è di

rivolgersi SEMPRE ai centri specializzati per una corretta valutazione clinica. La diagnosi

delle Epilessie nelle forme rare e complesse è spesso tardiva, proprio a causa della

eterogeneità e differente eziologia. Una diagnosi precoce è fondamentale per la scelta

dei trattamenti più appropriati sia farmacologici o chirurgici. Non sempre, infatti,

esistono opzioni terapeutiche e in generale quelle approvate per le Epilessie rare sono

poche. Senza dimenticare che questo è solo un aspetto della malattia e anche nel caso di

un controllo delle crisi, chi ne soffre presenta spesso altre comorbilità”.

 

L’EPILESSIA

Con oltre 50 milioni di persone colpite nel mondo, l’Epilessia è una delle malattie

neurologiche più diffuse, per questo l’Organizzazione Mondiale della Sanità ha

riconosciuto l’Epilessia come una malattia sociale.

Si stima che nei Paesi industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in Italia soffrono di

Epilessia circa 600.000 persone, ben 6 milioni in Europa. Nei Paesi a reddito elevato,

l’incidenza dell’Epilessia presenta due picchi, rispettivamente nel primo anno di vita e

dopo i 75 anni.

Nel 2022 l’OMS ha rati cato il  P i a n o  d ’ A z i o n e  G l o b a l e  I n t e r s e t t o r i a l e  p e r

l ’Epilessia e gli  altri  Disturbi  Neurologici  2022 – 2031 (Intersectorial Global

Action Plan for Epilepsy and other Neurological Disorders, IGAP), il primo piano

d’azione globale sulla gestione dell’epilessia, che detta fondamentali obiettivi per gli Stati
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Membri nei prossimi dieci anni.

Gli scopi principali dell’IGAP sono:

• ottenere l’assistenza sanitaria universale con la fornitura di medicinali essenziali e

tecnologie di base necessarie per la loro gestione;

• l’aggiornamento delle politiche nazionali esistenti riguardo l’Epilessia e gli altri disturbi

neurologici, con idonee campagne di sensibilizzazione e programmi di advocacy;

• la realizzazione di programmi intersettoriali destinati alla promozione della salute del

cervello e alla prevenzione dei disturbi neurologici;

• lo sviluppo di un’idonea legislazione al  ne di promuovere la lotta allo stigma e

proteggere i diritti umani delle Persone con Epilessia.
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LINK: https://www.insalutenews.it/in-salute/epilessie-rare-il-40-ha-una-diagnosi-genetica/

QUOTIDIANO di informazione e approfondimento medico diretto da Nicoletta Cocco

MEDICINA / NEUROLOGIA

Epilessie rare, il 40% ha una diagnosi
genetica
DI INSALUTENEWS.IT · 27 FEBBRAIO 2024

Roma, 27 febbraio 2024 –

Quasi cinque persone su

diecimila nella popolazione

generale sono affette da

Epilessie associate a malattie

rare. Si tratta di Epilessie la cui

gestione è complessa: la

prognosi, il controllo delle crisi e lo sviluppo neuropsichico possono essere

gravemente compromessi. Si tratta di un gruppo eterogeneo di condizioni

neurologiche, il cui esordio è spesso precoce: i sintomi più frequenti sono

una Epilessia con crisi epilettiche farmaco-resistenti, disturbi del

movimento, disabilita ̀ intellettiva, disturbo del comportamento, nonché

dello spettro autistico.

In generale, circa il 40% delle Epilessie rare oggi ha una diagnosi genetica,

ma ancora oggi una quota elevata può rimanere senza una diagnosi

eziologica. Se l’esordio avviene in età pediatrica, nei primi 6 mesi di vita in

particolare, è possibile identificare una variante genetica fino al 60% dei

casi.

“Nonostante i progressi degli strumenti diagnostici – spiega Laura Tassi,

Presidente LICE, neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del

Parkinson del Niguarda, Milano – l’eziologia sottostante può rimanere

sconosciuta in una parte significativa di soggetti portatori di sindromi

specifiche. Le cause delle Epilessie rare possono anche non essere
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genetiche ma strutturali, tossico-metaboliche, infettive o disimmmuni.

Esistono diverse categorie di Epilessie e sindromi epilettiche, distinguibili

in base alle caratteristiche cliniche, all’elettroencefalogramma,

all’eziologia e alle comorbidità. Tra queste, le più rare e complesse sono le

encefalopatie epilettiche e dello sviluppo che rappresentano l’estremità più

grave dello spettro”.

L’Epilessia, quindi, non è “una singola malattia”, meglio parlare di

“Epilessie”: con un’attenta osservazione e descrizione delle manifestazioni

cliniche, combinata ad un utilizzo ottimale degli strumenti diagnostici quali

video-elettroencefalografia, neuro-diagnostica avanzata, analisi

metaboliche e indagini genetiche, è possibile diagnosticare un numero

crescente di Epilessie e sindromi epilettiche.

Le Epilessie rare, per la complessità della gestione, richiedono un approccio

personalizzato sul singolo paziente e un team multidisciplinare che si

occupi di tutti aspetti diagnostici e terapeutici.

“Nei casi di Epilessie rare e complesse, come quelle resistenti al

trattamento farmacologico – precisa Nicola Specchio, Responsabile del

Gruppo di Studio in Malattie Rare di LICE e Direttore Unità Operativa di

Neurologia dell’Epilessia e Disturbi del movimento, Ospedale Bambino

Gesù, Roma – l’approccio deve essere necessariamente personalizzato e

multidisciplinare, con il coinvolgimento oltre al neurologo ed

all’epilettologo, anche di altri specialisti come lo psicologo, il logopedista, il

neuroradiologo, il fisiatra e altre figure professionali che più recentemente

fanno parte del nostro team come gli ingegneri biomedici. L’obiettivo è

quello di gestire non solo le crisi epilettiche, ma anche i disturbi del

neurosviluppo associati e, di conseguenza, migliorare la gestione del

paziente e della famiglia ed offrire una migliore qualità di vita”.

L’esordio delle Epilessie rare avviene prevalentemente in età pediatrica e

prescolare e, con il raggiungimento dell’età adulta, si può osservare una

evoluzione dei sintomi, per esempio le crisi possono ridursi in numero o in

intensità e i disturbi neurologici e psichiatrici associati possono invece

diventare prevalenti sul quadro clinico.

“Per questi motivi – sottolinea Angela La Neve, Responsabile del Gruppo di

Studio in Malattie Rare di LICE e Responsabile del Centro per la diagnosi e

cura delle Epilessie, UOC di Neurofisiopatologia, Policlinico di Bari – è

fondamentale una transizione efficace nel passaggio dal bambino

all’adulto. Per rispondere al meglio ai bisogni delle persone con Epilessia e

dei loro familiari, infatti, è molto importante una strettissima

collaborazione fra il neuropsichiatra infantile e il neurologo. Inoltre, le

Epilessie rare non sono caratterizzate esclusivamente dalla presenza di

crisi epilettiche, ma da sintomi di un quadro molto più complesso, che

comprende un ritardo cognitivo, disturbi psichiatrici, neurologici, disturbo

della deambulazione e che coinvolgono altri organi (cuore, polmoni reni,

sistema scheletrici): tale complesso quadro clinico richiederebbe la

collaborazione di molteplici figure professionali. È necessario, pertanto, un

impegno globale affinchè si stabiliscano dei percorsi predefiniti per

rispondere alle richieste e ai bisogni, ancora attualmente insoddisfatti delle

persone portatrici di Epilessie rare e complesse”.
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Il percorso di diagnosi e cura delle Epilessie rare è studiato, quindi, per

identificare le cause delle Epilessie e, sulla base di queste, per definirne il

trattamento più adeguato: dai regimi dietetici come la dieta chetogenica, ai

farmaci innovativi con l’indicazione specifica per alcune Epilessie rare, fino

alla chirurgia.

Le Epilessie rare sono frequentemente resistenti alle terapie anticrisi: si

definiscono Epilessie farmacoresistenti, ovvero condizioni in cui il soggetto

continua ad avere crisi pur avendo provato almeno due farmaci specifici

per quel tipo di Epilessia, che siano stati ben tollerati, e somministrati alla

massima dose possibile e per un adeguato periodo di tempo, in

monoterapia o in associazione con altri farmaci. La farmacoresistenza è

una condizione che non è comunque né definitiva né irreversibile.

“La nostra principale raccomandazione come LICE alle Persone con

Epilessia il cui trattamento risulti difficoltoso – conclude Oriano Mecarelli,

Past President LICE – è di rivolgersi SEMPRE ai centri specializzati per una

corretta valutazione clinica. La diagnosi delle Epilessie nelle forme rare e

complesse è spesso tardiva, proprio a causa della eterogeneità e differente

eziologia. Una diagnosi precoce è fondamentale per la scelta dei

trattamenti più appropriati sia farmacologici o chirurgici. Non sempre,

infatti, esistono opzioni terapeutiche e in generale quelle approvate per le

Epilessie rare sono poche. Senza dimenticare che questo è solo un aspetto

della malattia e anche nel caso di un controllo delle crisi, chi ne soffre

presenta spesso altre comorbilità”.

Con oltre 50 milioni di persone colpite nel mondo, l’Epilessia è una delle

malattie neurologiche più diffuse, per questo l’Organizzazione Mondiale

della Sanità ha riconosciuto l’Epilessia come una malattia sociale. Si stima

che nei Paesi industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in Italia

soffrono di Epilessia circa 600.000 persone, ben 6 milioni in Europa. Nei

Paesi a reddito elevato, l’incidenza dell’Epilessia presenta due picchi,

rispettivamente nel primo anno di vita e dopo i 75 anni.

Nel 2022 l’OMS ha ratificato il Piano d’Azione Globale Intersettoriale per

l’Epilessia e gli altri Disturbi Neurologici 2022 – 2031 (Intersectorial Global

Action Plan for Epilepsy and other Neurological Disorders, IGAP), il primo

piano d’azione globale sulla gestione dell’epilessia, che detta fondamentali

obiettivi per gli Stati Membri nei prossimi dieci anni.

Gli scopi principali dell’IGAP sono: ottenere l’assistenza sanitaria

universale con la fornitura di medicinali essenziali e tecnologie di base

necessarie per la loro gestione; l’aggiornamento delle politiche nazionali

esistenti riguardo l’Epilessia e gli altri disturbi neurologici, con idonee

campagne di sensibilizzazione e programmi di advocacy; la realizzazione di

programmi intersettoriali destinati alla promozione della salute del cervello

e alla prevenzione dei disturbi neurologici; lo sviluppo di un’idonea

legislazione al fine di promuovere la lotta allo stigma e proteggere i diritti

umani delle Persone con Epilessia.
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LINK: https://www.sanitainformazione.it/salute/epilessie-rare-il-40-ha-una-diagnosi-genetica-lice-fondamentale-la-diagnosi-precoce/

SALUTE  27 Febbraio 2024 15:57

Epilessie rare, il 40% ha una diagnosi genetica. LICE:
“Fondamentale la diagnosi precoce”
Quasi cinque persone ogni 10mila nella popolazione generale soffrono di epilessie associate a malattie rare. Fondamentale la diagnosi precoce con un approccio
personalizzato e multidisciplinare

di Redazione

Quasi cinque persone su diecimila nella popolazione generale sono affette da epilessie associate a malattie rare. Si tratta di
epilessie la cui gestione è complessa: la prognosi, il controllo delle crisi e lo sviluppo neuropsichico possono essere gravemente
compromessi. Si tratta di un gruppo eterogeneo di condizioni neurologiche, il cui esordio è spesso precoce: i sintomi più
frequenti sono una epilessia con crisi epilettiche farmaco-resistenti, disturbi del movimento, disabilità intellettiva, disturbo del
comportamento, nonché dello spettro autistico. In generale, circa il 40% delle epilessie rare oggi ha una diagnosi
genetica, ma ancora oggi una quota elevata può rimanere senza una diagnosi eziologica. Se l’esordio avviene in età pediatrica,
nei primi 6 mesi di vita in particolare, è possibile identificare una variante genetica fino al 60% dei casi.

Encefalopatie epilettiche e dello sviluppo, le più rare e complesse
“Nonostante i progressi degli strumenti diagnostici – spiega Laura Tassi, Presidente LICE, neurologo presso la Chirurgia
dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano – l’eziologia sottostante può rimanere sconosciuta in una parte significativa di
soggetti portatori di sindromi specifiche. Le cause delle epilessie rare possono anche non essere genetiche ma strutturali,
tossico-metaboliche, infettive o disimmmuni. Esistono diverse categorie di epilessie e sindromi epilettiche, distinguibili in base
alle caratteristiche cliniche, all’elettroencefalogramma, all’eziologia e alle comorbidità. Tra queste, le più rare e complesse sono
le encefalopatie epilettiche e dello sviluppo che rappresentano l’estremità più grave dello spettro”.

La necessità di un approccio personalizzato
L’epilessia, quindi, non è “una singola malattia”, meglio parlare di “epilessie”: con un’attenta osservazione e descrizione delle
manifestazioni cliniche, combinata ad un utilizzo ottimale degli strumenti diagnostici quali video-elettroencefalografia, neuro-
diagnostica avanzata, analisi metaboliche e indagini genetiche, è possibile diagnosticare un numero crescente di Epilessie e
sindromi epilettiche. Le epilessie rare, per la complessità della gestione, richiedono un approccio personalizzato sul singolo
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paziente e un team multidisciplinare che si occupi di tutti aspetti diagnostici e terapeutici. “Nei casi di epilessie rare e complesse,
come quelle resistenti al trattamento farmacologico – precisa Nicola Specchio, Responsabile del Gruppo di Studio in Malattie
Rare di LICE e Direttore Unità Operativa di Neurologia dell’Epilessia e Disturbi del movimento, Ospedale Bambino Gesù, Roma –
l’approccio deve essere necessariamente personalizzato e multidisciplinare, con il coinvolgimento oltre al neurologo ed
all’epilettologo, anche di altri specialisti come lo psicologo, il logopedista, il neuroradiologo, il fisiatra e altre figure professionali
che più recentemente fanno parte del nostro team come gli ingegneri biomedici. L’obiettivo è quello di gestire non solo le crisi
epilettiche, ma anche i disturbi del neurosviluppo associati e, di conseguenza, migliorare la gestione del paziente e della famiglia
ed offrire una migliore qualità di vita”.

Esordio in età pediatrica
L’esordio delle epilessie rare avviene prevalentemente in età pediatrica e prescolare e, con il raggiungimento dell’età adulta, si
può osservare una evoluzione dei sintomi, per esempio le crisi possono ridursi in numero o in intensità e i disturbi neurologici e
psichiatrici associati possono invece diventare prevalenti sul quadro clinico. “Per questi motivi – sottolinea Angela La Neve,
Responsabile del Gruppo di Studio in Malattie Rare di LICE e Responsabile del Centro per la diagnosi e cura delle Epilessie, UOC
di Neurofisiopatologia, Policlinico di Bari – è fondamentale una transizione efficace nel passaggio dal bambino all’adulto. Per
rispondere al meglio ai bisogni delle persone con Epilessia e dei loro familiari, infatti, è molto importante una strettissima
collaborazione fra il neuropsichiatra infantile e il neurologo. Inoltre, le epilessie rare non sono caratterizzate esclusivamente
dalla presenza di crisi epilettiche, ma da sintomi di un quadro molto più complesso, che comprende un ritardo cognitivo,
disturbi psichiatrici, neurologici, disturbo della deambulazione e che coinvolgono altri organi (cuore, polmoni reni, sistema
scheletrici): tale complesso quadro clinico richiederebbe la collaborazione di molteplici figure professionali. È necessario,
pertanto, un impegno globale affinché si stabiliscano dei percorsi predefiniti per rispondere alle richieste e ai bisogni, ancora
attualmente insoddisfatti delle persone portatrici di Epilessie rare e complesse”.

 

Il percorso di diagnosi e cura delle epilessie rare è studiato, quindi, per identificare le cause delle Epilessie e, sulla base di queste,
per definirne il trattamento più adeguato: dai regimi dietetici come la dieta chetogenica, ai farmaci innovativi con l’indicazione
specifica per alcune epilessie rare, fino alla chirurgia. Le epilessie rare sono frequentemente resistenti alle terapie anticrisi: si
definiscono epilessie farmacoresistenti, ovvero condizioni in cui il soggetto continua ad avere crisi pur avendo provato almeno
due farmaci specifici per quel tipo di Epilessia, che siano stati ben tollerati, e somministrati alla massima dose possibile e per un
adeguato periodo di tempo, in monoterapia o in associazione con altri farmaci. La farmacoresistenza è una condizione che non
è comunque né definitiva né irreversibile.

“La nostra principale raccomandazione come LICE alle Persone con Epilessia il cui trattamento risulti difficoltoso – conclude
Oriano Mecarelli, Past President LICE – è di rivolgersi SEMPRE ai centri specializzati per una corretta valutazione clinica. La
diagnosi delle Epilessie nelle forme rare e complesse è spesso tardiva, proprio a causa della eterogeneità e differente eziologia.
Una diagnosi precoce è fondamentale per la scelta dei trattamenti più appropriati sia farmacologici o chirurgici. Non sempre,
infatti, esistono opzioni terapeutiche e in generale quelle approvate per le Epilessie rare sono poche. Senza dimenticare che
questo è solo un aspetto della malattia e anche nel caso di un controllo delle crisi, chi ne soffre presenta spesso altre
comorbilità”.
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LINK: https://www.imgpress.it/attualita/giornata-mondiale-delle-malattie-rare-epilessie-rare-il-40-ha-una-diagnosi-genetica/
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 Febbraio 27, 2024   Attualità

Quasi cinque persone su diecimila nella popolazione generale
sono affette da Epilessie associate a malattie rare. Si tratta di
Epilessie la cui gestione è complessa: la prognosi, il controllo
delle crisi e lo sviluppo neuropsichico possono essere
gravemente compromessi. Si tratta di un gruppo eterogeneo
di condizioni neurologiche, il cui esordio è spesso precoce: i
sintomi più frequenti sono una Epilessia con crisi epilettiche
farmaco-resistenti, disturbi del movimento, disabilità
intellettiva, disturbo del comportamento, nonché dello
spettro autistico.

In generale, circa il 40% delle Epilessie rare oggi ha una diagnosi genetica, ma ancora
oggi una quota elevata può rimanere senza una diagnosi eziologica. Se l’esordio avviene
in età pediatrica, nei primi 6 mesi di vita in particolare, è possibile identificare una
variante genetica fino al 60% dei casi.

“Nonostante i progressi degli strumenti diagnostici – spiega Laura Tassi, Presidente LICE,
neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano –
l’eziologia sottostante può rimanere sconosciuta in una parte significativa di soggetti portatori
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di sindromi specifiche. Le cause delle Epilessie rare possono anche non essere genetiche ma
strutturali, tossico-metaboliche, infettive o disimmmuni. Esistono diverse categorie di Epilessie e
sindromi epilettiche, distinguibili in base alle caratteristiche cliniche, all’elettroencefalogramma,
all’eziologia e alle comorbidità. Tra queste, le più rare e complesse sono le encefalopatie
epilettiche e dello sviluppo che rappresentano l’estremità più grave dello spettro”.

 

L’Epilessia, quindi, non è “una singola malattia”, meglio parlare di “Epilessie”: con
un’attenta osservazione e descrizione delle manifestazioni cliniche, combinata ad un
utilizzo ottimale degli strumenti diagnostici quali video-elettroencefalografia, neuro-
diagnostica avanzata, analisi metaboliche e indagini genetiche, è possibile diagnosticare
un numero crescente di Epilessie e sindromi epilettiche.

Le Epilessie rare, per la complessità della gestione, richiedono un approccio
personalizzato sul singolo paziente e un team multidisciplinare che si occupi di tutti
aspetti diagnostici e terapeutici.

 

“Nei casi di Epilessie rare e complesse, come quelle resistenti al trattamento farmacologico –
precisa Nicola Specchio, Responsabile del Gruppo di Studio in Malattie Rare di LICE e
Direttore Unità Operativa di Neurologia dell’Epilessia e Disturbi del movimento,
Ospedale Bambino Gesù, Roma – l’approccio deve essere necessariamente personalizzato e
multidisciplinare, con il coinvolgimento oltre al neurologo ed all’epilettologo, anche di altri
specialisti come lo psicologo, il logopedista, il neuroradiologo, il fisiatra e altre figure
professionali che più recentemente fanno parte del nostro team come gli ingegneri biomedici.
L’obiettivo è quello di gestire non solo le crisi epilettiche, ma anche i disturbi del neurosviluppo
associati e, di conseguenza, migliorare la gestione del paziente e della famiglia ed offrire una
migliore qualità di vita”.

 L’esordio delle Epilessie rare avviene prevalentemente in età pediatrica e prescolare e,
con il raggiungimento dell’età adulta, si può osservare una evoluzione dei sintomi, per
esempio le crisi possono ridursi in numero o in intensità e i disturbi neurologici e
psichiatrici associati possono invece diventare prevalenti sul quadro clinico. “Per questi
motivi – sottolinea Angela La Neve, Responsabile del Gruppo di Studio in Malattie Rare di
LICE e Responsabile del Centro per la diagnosi e cura delle Epilessie, UOC di
Neurofisiopatologia, Policlinico di Bari – è fondamentale una transizione efficace nel
passaggio dal bambino all’adulto. Per rispondere al meglio ai bisogni delle persone con
Epilessia e dei loro familiari, infatti, è molto importante una strettissima collaborazione fra il
neuropsichiatra infantile e il neurologo. Inoltre, le Epilessie rare non sono caratterizzate
esclusivamente dalla presenza di crisi epilettiche, ma da sintomi di un quadro molto più
complesso, che comprende un ritardo cognitivo, disturbi psichiatrici, neurologici, disturbo della
deambulazione e che coinvolgono altri organi (cuore, polmoni reni, sistema scheletrici): tale
complesso quadro clinico richiederebbe la collaborazione di molteplici figure professionali. È
necessario, pertanto, un impegno globale affinchè si stabiliscano dei percorsi predefiniti per
rispondere alle richieste e ai bisogni, ancora attualmente insoddisfatti delle persone portatrici
di Epilessie rare e complesse”.

 Il percorso di diagnosi e cura delle Epilessie rare è studiato, quindi, per identificare le
cause delle Epilessie e, sulla base di queste, per definirne il trattamento più adeguato:
dai regimi dietetici come la dieta chetogenica, ai farmaci innovativi con l’indicazione
specifica per alcune Epilessie rare, fino alla chirurgia.

 Le Epilessie rare sono frequentemente resistenti alle terapie anticrisi: si definiscono
Epilessie farmacoresistenti, ovvero condizioni in cui il soggetto continua ad avere crisi
pur avendo provato almeno due farmaci specifici per quel tipo di Epilessia, che siano stati
ben tollerati, e somministrati alla massima dose possibile e per un adeguato periodo di
tempo, in monoterapia o in associazione con altri farmaci. La farmacoresistenza è una
condizione che non è comunque né definitiva né irreversibile.

“La nostra principale raccomandazione come LICE alle Persone con Epilessia il cui trattamento
risulti difficoltoso – conclude Oriano Mecarelli, Past President LICE – è di rivolgersi
SEMPRE ai centri specializzati per una corretta valutazione clinica. La diagnosi delle Epilessie
nelle forme rare e complesse è spesso tardiva, proprio a causa della eterogeneità e differente
eziologia. Una diagnosi precoce è fondamentale per la scelta dei trattamenti più appropriati sia
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farmacologici o chirurgici. Non sempre, infatti, esistono opzioni terapeutiche e in generale
quelle approvate per le Epilessie rare sono poche. Senza dimenticare che questo è solo un
aspetto della malattia e anche nel caso di un controllo delle crisi, chi ne soffre presenta spesso
altre comorbilità”.

Con oltre 50 milioni di persone colpite nel mondo, l’Epilessia è una delle malattie neurologiche
più diffuse, per questo l’Organizzazione Mondiale della Sanità ha riconosciuto l’Epilessia come
una malattia sociale. Si stima che nei Paesi industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in
I ta l ia soffrono di Epilessia circa 600.000 persone,  ben 6 mil ioni in Europa. Nei Paesi a
reddito elevato, l ’ incidenza dell ’Epilessia presenta due picchi, rispettivamente nel primo
anno di vita e dopo i 75 anni. Nel 2022 l’OMS ha ratificato il Piano d’Azione Globale
Intersettoriale per l ’Epilessia e gli  altri  Disturbi Neurologici 2022 –
2031 (Intersectorial Global Action Plan for Epilepsy and other Neurological Disorders, IGAP), il
primo piano d’azione globale sulla gestione dell’epilessia, che detta fondamentali obiettivi per
gli Stati Membri nei prossimi dieci anni. Gli scopi principali dell’IGAP sono: ottenere l’assistenza
sanitaria universale con la fornitura di medicinali essenziali e tecnologie di base necessarie per
la loro gestione; l’aggiornamento delle politiche nazionali esistenti riguardo l’Epilessia e gli altri
disturbi neurologici, con idonee campagne di sensibilizzazione e programmi di advocacy; la
realizzazione di programmi intersettoriali destinati alla promozione della salute del cervello e
alla prevenzione dei disturbi neurologici; lo sviluppo di un’idonea legislazione al fine di
promuovere la lotta allo stigma e proteggere i diritti umani delle Persone con Epilessia.
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Epilessie rare. “Il 40% ha una
diagnosi genetica e una gestione
complessa”

Quas i  5  p e r s one  s u  10m i l a  n e l l a

popolazione generale sono affette da

epilessie associate a malattie rare. Si

tratta di epi lessie la cui gest ione è

complessa: prognosi, controllo delle crisi e

sviluppo neuropsichico possono essere

gravemente compromessi. Un gruppo

eterogeneo di condizioni neurologiche, il

cui esordio è spesso precoce: i sintomi più

frequenti sono una epilessia con crisi

epilettiche farmaco-resistenti, disturbi del

movimento, disabilità intellettiva, disturbo del comportamento, nonché dello spettro

autistico. In generale, circa il 40% delle epilessie rare oggi ha una diagnosi genetica,

ma ancora oggi una quota elevata può rimanere senza una diagnosi eziologica. Se

l’esordio avviene in età pediatrica, nei primi 6 mesi di vita in particolare, è possibile

identificare una variante genetica fino al 60% dei casi. “Nonostante i progressi degli

strumenti diagnostici, l’eziologia sottostante può rimanere sconosciuta in una parte

significativa di soggetti portatori di sindromi specifiche”, dichiara Laura Tassi,

presidente della Lega Italiana Contro l’Epilessia LICE, neurologo presso la Chirurgia

dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano. “Le cause delle epilessie rare

possono anche non essere genetiche ma strutturali, tossico-metaboliche, infettive o

disimmmuni. Esistono diverse categorie di epilessie e sindromi epilettiche, distinguibili

in base alle caratteristiche cliniche, all’elettroencefalogramma, all’eziologia e alle

comorbidità. Tra queste, le più rare e complesse sono le encefalopatie epilettiche e

dello sviluppo che rappresentano l’estremità più grave dello spettro.”

L’epilessia non è quindi una singola malattia. Con un’attenta osservazione e

descrizione delle manifestazioni cliniche, combinata a un utilizzo ottimale degli

strumenti diagnostici quali video-elettroencefalografia, neuro-diagnostica avanzata,

analisi metaboliche e indagini genetiche, è possibile diagnosticare un numero crescente

di epilessie e sindromi epilettiche. Le epilessie rare, per la complessità della gestione,

r ichiedono un approccio personal izzato sul s ingolo paziente e un team

multidisciplinare che si occupi di tutti aspetti diagnostici e terapeutici. “Nei casi di

epilessie rare e complesse, come quelle resistenti al trattamento farmacologico,

l’approccio deve essere necessariamente personalizzato e multidisciplinare, con il
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coinvolgimento oltre al neurologo ed all’Epilettologo, anche di altri Specialisti come lo

Psicologo, il Logopedista, il Neuroradiologo, il Fisiatra e altre figure professionali che

più recentemente fanno parte del nostro team come gli Ingegneri biomedici”, afferma

Nicola Specchio, responsabile del Gruppo di Studio in Malattie Rare di LICE e Direttore

Unità Operativa di Neurologia dell’Epilessia e Disturbi del Movimento, Ospedale

Bambino Gesù, Roma. “L’obiettivo è quello di gestire non solo le crisi epilettiche, ma

anche i disturbi del neurosviluppo associati e, di conseguenza, migliorare la gestione

del paziente e della famiglia ed offrire una migliore qualità di vita.”

L’esordio delle epilessie rare avviene prevalentemente in età pediatrica e prescolare e,

con il raggiungimento dell’età adulta, si può osservare una evoluzione dei sintomi, per

esempio le crisi possono ridursi in numero o in intensità e i disturbi neurologici e

psichiatrici associati possono invece diventare prevalenti sul quadro clinico. “Per questi

motivi è fondamentale una transizione efficace nel passaggio dal bambino all’adulto”,

dichiara Angela La Neve, responsabile del Gruppo di Studio in Malattie Rare di LICE e

Responsabi le del Centro per la Diagnosi e Cura del le Epi lessie, UOC di

Neurofisiopatologia, Policlinico di Bari. “Per rispondere al meglio ai bisogni delle

persone con epilessia e dei loro familiari, infatti, è molto importante una strettissima

collaborazione fra il Neuropsichiatra Infantile e il Neurologo. Inoltre, le epilessie rare

non sono caratterizzate esclusivamente dalla presenza di crisi epilettiche, ma da

sintomi di un quadro molto più complesso, che comprende un ritardo cognitivo,

disturbi psichiatrici, neurologici, disturbo della deambulazione e che coinvolgono altri

organi (cuore, polmoni, reni, sistema scheletrico): tale complesso quadro clinico

richiederebbe la collaborazione di molteplici figure professionali. È necessario,

pertanto, un impegno globale affinché si stabiliscano dei percorsi predefiniti per

rispondere alle richieste e ai bisogni, ancora attualmente insoddisfatti delle persone

portatrici di epilessie rare e complesse.”

Il percorso di diagnosi e cura delle epilessie rare è studiato, quindi, per identificare le

cause delle epilessie e, sulla base di queste, per definirne il trattamento più adeguato:

dai regimi dietetici come la dieta chetogenica, ai farmaci innovativi con l’indicazione

specifica per alcune epilessie rare, fino alla chirurgia. Le epilessie rare sono

frequentemente resistenti alle terapie anticrisi: si definiscono epilessie farmaco-

resistenti, ovvero condizioni in cui il soggetto continua ad avere crisi pur avendo

provato almeno 2 farmaci specifici per quel tipo di epilessia, che siano stati ben

tollerati, e somministrati alla massima dose possibile e per un adeguato periodo di

tempo, in monoterapia o in associazione con altri farmaci. La farmaco-resistenza è

una condizione che non è comunque né definitiva né irreversibile. “La nostra principale

raccomandazione come LICE alle persone con epilessia il cui trattamento risulti

difficoltoso è di rivolgersi sempre ai Centri specializzati per una corretta valutazione

clinica”, dichiara Oriano Mecarelli, past president LICE. “La diagnosi delle epilessie nelle

forme rare e complesse è spesso tardiva, proprio a causa della eterogeneità e

differente eziologia. Una diagnosi precoce è fondamentale per la scelta dei trattamenti

più appropriati sia farmacologici o chirurgici. Non sempre, infatti, esistono opzioni

terapeutiche e in generale quelle approvate per le epilessie rare sono poche. Senza

dimenticare che questo è solo un aspetto della malattia e anche nel caso di un

controllo delle crisi, chi ne soffre presenta spesso altre comorbilità.”

Con oltre 50milioni di persone colpite nel mondo, l’epilessia è una delle malattie

neurologiche più diffuse, per questo l’Oms ha riconosciuto l’epilessia come una

malattia sociale. Si stima che nei Paesi industrializzati interessi circa 1 persona su

100: in Italia soffrono di Epilessia circa 600mila persone, 6milioni in Europa. Nei Paesi

a reddito elevato, l’incidenza dell’epilessia presenta 2 picchi, rispettivamente nel 1°

anno di vita e dopo i 75 anni. Nel 2022 l’Oms ha ratificato il Piano d’Azione Globale

Intersettoriale per l’Epilessia e gli altri Disturbi Neurologici 2022-2031 (Intersectorial
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LINK: https://panoramadellasanita.it/site/epilessie-rare-il-40-ha-una-diagnosi-genetica/

La Lega Italiana Contro l’Epilessia, Lice: “La
diagnosi precoce è fondamentale”. Quasi 5
persone ogni 10 mila nella popolazione generale
soffrono di Epilessie associate a malattie rare
Quasi cinque persone su diecimila nella popolazione generale
sono affette da Epilessie associate a malattie rare. Si tratta di
Epilessie la cui gestione è complessa: la prognosi, il controllo
delle crisi e lo sviluppo neuropsichico possono essere
gravemente compromessi. Si tratta di un gruppo eterogeneo di
condizioni neurologiche, il cui esordio è spesso precoce: i
sintomi più frequenti sono una Epilessia con crisi epilettiche
farmaco-resistenti, disturbi del movimento, disabilità
intellettiva, disturbo del comportamento, nonché dello spettro
autistico. In generale, circa il 40% delle Epilessie rare oggi ha
una diagnosi genetica, ma ancora oggi una quota elevata può
rimanere senza una diagnosi eziologica. Se l’esordio avviene in
età pediatrica, nei primi 6 mesi di vita in particolare, è
possibile identificare una variante genetica fino al 60% dei
casi.

“Nonostante i progressi degli strumenti diagnostici – spiega Laura
Tassi, Presidente Lice, neurologo presso la Chirurgia
dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano – l’eziologia
sottostante può rimanere sconosciuta in una parte significativa di
soggetti portatori di sindromi specifiche. Le cause delle Epilessie
rare possono anche non essere genetiche ma strutturali, tossico-
metaboliche, infettive o disimmmuni. Esistono diverse categorie di
Epilessie e sindromi epilettiche, distinguibili in base alle
caratteristiche cliniche, all’elettroencefalogramma, all’eziologia e
alle comorbidità. Tra queste, le più rare e complesse sono le
encefalopatie epilettiche e dello sviluppo che rappresentano
l’estremità più grave dello spettro”.

L’Epilessia, quindi, non è “una singola malattia”, meglio parlare
di “Epilessie”: con un’attenta osservazione e descrizione delle
manifestazioni cliniche, combinata ad un utilizzo ottimale
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degli strumenti diagnostici quali video-elettroencefalografia,
neuro-diagnostica avanzata, analisi metaboliche e indagini
genetiche, è possibile diagnosticare un numero crescente di
Epilessie e sindromi epilettiche. Le Epilessie rare, per la
complessità della gestione, richiedono un approccio
personalizzato sul singolo paziente e un team
multidisciplinare che si occupi di tutti aspetti diagnostici e
terapeutici.

“Nei casi di Epilessie rare e complesse, come quelle resistenti al
trattamento farmacologico – precisa Nicola Specchio,
Responsabile del Gruppo di Studio in Malattie Rare di Lice e
Direttore Unità Operativa di Neurologia dell’Epilessia e
Disturbi del movimento, Ospedale Bambino Gesù, Roma –
l’approccio deve essere necessariamente personalizzato e
multidisciplinare, con il coinvolgimento oltre al neurologo ed
all’epilettologo, anche di altri specialisti come lo psicologo, il
logopedista, il neuroradiologo, il fisiatra e altre figure professionali
che più recentemente fanno parte del nostro team come gli
ingegneri biomedici. L’obiettivo è quello di gestire non solo le crisi
epilettiche, ma anche i disturbi del neurosviluppo associati e, di
conseguenza, migliorare la gestione del paziente e della famiglia ed
offrire una migliore qualità di vita”.

L’esordio delle Epilessie rare avviene prevalentemente in età
pediatrica e prescolare e, con il raggiungimento dell’età
adulta, si può osservare una evoluzione dei sintomi, per
esempio le crisi possono ridursi in numero o in intensità e i
disturbi neurologici e psichiatrici associati possono invece
diventare prevalenti sul quadro clinico. “Per questi motivi –
sottolinea Angela La Neve, Responsabile del Gruppo di Studio
in Malattie Rare di Lice e Responsabile del Centro per la
diagnosi e cura delle Epilessie, Uoc di Neurofisiopatologia,
Policlinico di Bari – è fondamentale una transizione efficace nel
passaggio dal bambino all’adulto. Per rispondere al meglio ai
bisogni delle persone con Epilessia e dei loro familiari, infatti, è
molto importante una strettissima collaborazione fra il
neuropsichiatra infantile e il neurologo. Inoltre, le Epilessie rare
non sono caratterizzate esclusivamente dalla presenza di crisi
epilettiche, ma da sintomi di un quadro molto più complesso, che
comprende un ritardo cognitivo, disturbi psichiatrici, neurologici,
disturbo della deambulazione e che coinvolgono altri organi
(cuore, polmoni reni, sistema scheletrici): tale complesso quadro
clinico richiederebbe la collaborazione di molteplici figure
professionali. È necessario, pertanto, un impegno globale
affinché si stabiliscano dei percorsi predefiniti per rispondere alle
richieste e ai bisogni, ancora attualmente insoddisfatti delle
persone portatrici di Epilessie rare e complesse”.

Il percorso di diagnosi e cura delle Epilessie rare è studiato,
quindi, per identificare le cause delle Epilessie e, sulla base di
queste, per definirne il trattamento più adeguato: dai regimi
dietetici come la dieta chetogenica, ai farmaci innovativi con
l’indicazione specifica per alcune Epilessie rare, fino alla
chirurgia. Le Epilessie rare sono frequentemente resistenti alle
terapie anticrisi: si definiscono Epilessie
farmacoresistenti, ovvero condizioni in cui il soggetto continua
ad avere crisi pur avendo provato almeno due farmaci
specifici per quel tipo di Epilessia, che siano stati ben tollerati,
e somministrati alla massima dose possibile e per un
adeguato periodo di tempo, in monoterapia o in associazione
con altri farmaci. La farmacoresistenza è una condizione che
non è comunque né definitiva né irreversibile.

“La nostra principale raccomandazione come Lice alle Persone con
Epilessia il cui trattamento risulti difficoltoso – conclude Oriano
Mecarelli, Past President Lice – è di rivolgersi SEMPRE ai centri
specializzati per una corretta valutazione clinica. La diagnosi delle
Epilessie nelle forme rare e complesse è spesso tardiva, proprio a
causa della eterogeneità e differente eziologia. Una diagnosi
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precoce è fondamentale per la scelta dei trattamenti più
appropriati sia farmacologici o chirurgici. Non sempre, infatti,
esistono opzioni terapeutiche e in generale quelle approvate per le
Epilessie rare sono poche. Senza dimenticare che questo è solo un
aspetto della malattia e anche nel caso di un controllo delle crisi,
chi ne soffre presenta spesso altre comorbilità”.
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della sanità

Il presidente della Regione:
“confermo un magic team di
grande qualità. In carica altri due
anni, fino ai primi di marzo 2026

Ictus: in Africa mortalità 5
volte superiore rispetto
all’Italia

Isa-Aii avvia un progetto di
cooperazione internazionale nella
Repubblica Democratica del
Congo. L’iniziativa risponde agli
obiettivi di Sviluppo Sostenibile
delle Nazioni Unite da raggiungere
entro il 2030

▌E ANCORA ▌
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Malattie rare in
età pediatrica,
oltre il 40%
coinvolge il
sistema
nervoso
I neuropsichiatri
infantili in prima
linea nella presa in
carico e nel
trattamento delle
sindromi rare con
disabilità
complesse. In Italia,
i malati rari sono
circa 2 milioni e nel
70% dei casi si tratta
di soggetti in età
pediatrica

Alla ricerca di
nuove soluzioni
Il Pnrr ha stanziato
620 milioni di euro
per migliorare la
cybersicurezza della
Pubblica
amministrazione
(Pa) nel nostro
Paese. Stato dell’arte
e considerazioni

Ictus e infarti
sono fino a 3
volte più
probabili a
seguito di una
catastrofe
Le persone colpite
da emergenze
umanitarie corrono
un rischio maggiore
di malattie non
trasmissibili. Nel
2023, l’Oms ha
risposto a 65
emergenze sanitarie
in tutto il mondo,
rispetto alle 40 di
dieci anni prima. Il
Rapporto dell’Oms

“Offriamo ai
bambini italiani
le stesse
opportunità di
salute”
La richiesta della
Società Italiana di
Neonatologia in una
lettera alle
istituzioni sull’uso
del Nirsevimab nella
prevenzione
universale delle
malattie da Virus
Respiratorio
Sinciziale

Fisioterapisti,
no a scorciatoie
nella
formazione
La Fnofi si schiera
contro le scorciatoie
o percorsi poco
chiari nella
formazione
universitaria dei
fisioterapisti e
annuncia che gli
Ordini vigileranno a
tutela della salute
dei cittadini

49,8% è la quota
di persone che
attende oltre 20
minuti alla Asl
Un rapporto Istat
mostra intense
disparità territoriale
nell’accesso alla Asl
e nei tempi di attesa
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Link: https://www.rainews.it/tgr/lazio/notiziari/video/2024/03/Buongiorno-Regione-Lazio-del-

26032024-e1dd1509-8c81-4f73-b82d-06e1721cd3d0.html  

dal min 22.06 al 22.26 

 

26 marzo 2024 ed. ore 7,30 

In occasione della inaugurazione della prima panchina viola dedicata all’Epilessia a Roma, presso il 

Comprensorio di Santa Maria della Pietà, nel corso della Campagna LICE 2024 “Metti in panchina 

l’Epilessia”, Buongiorno Regione ha dedicato uno spazio alla notizia. 
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LINK: https://www.rainews.it/tgr/lazio/articoli/2024/03/unaltra-panchina-viola-a-roma-per-continuare-a-parlare-di-epilessia-9f92acfd-3208-48b0-89b...

Un'altra panchina viola a Roma, per
continuare a parlare di epilessia

Nel complesso di Santa Maria della Pietà un'altra
iniziativa per "mettere in panchina" questa patologia e
aumentare la consapevolezza
e  26/03/2024

Tematiche

Roma

Frosinone

Latina

Rieti

Viterbo

SALUTE

La panchina viola che si inaugura oggi

Tag epilessia Roma

L'appuntamento è al Santa Maria della Pietà alle 11.30. Nel
comprensorio che ospitò il manicomio di Roma si inaugura la
decima panchina viola. Ci saranno rappresentanti delle istituzioni
cittadine insieme ai dirigenti della Asl Roma 1 che affrontano
quotidianamente l'epilessia e lo stigma sociale che la circonda.

La panchina viola - con lo slogan “metti in panchina l'epilessia”, è
uno strumento per promuovere la consapevolezza delle persone,
aumentare la conoscenza e per combattere i pregiudizi che
circondano questa patologia, una malattia neurologica che tocca
circa 1 persona su 100, circa 600 mila nel nostro Paese. 

Il “Purple Day” è una campagna internazionale che mira ad
aumentare la conoscenza dell'epilessia nel mondo. Il 26 marzo le
persone sono invitate da indossare qualcosa di viola e ad
ospitare iniziative che abbiano il viola come colore. 

Il primo Purple Day si è venuto in Canada il 26 marzo del 2008
 

Vai a RaiNews.it

v Lazio Roma Frosinone Latina Rieti A

o  h
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LINK: https://www.pharmastar.it/news/altre-news/metti-in-panchina-lepilessia-inaugurata-a-roma-la-panchina-viola-della-campagna-lice-43790
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LINK: https://www.meridiananotizie.it/2024/03/primo-piano/la-lega-italiana-contro-lepilessia-inaugura-a-roma-la-10-panchina-viola/

Home » La Lega Italiana Contro l’Epilessia Inaugura a Roma la 10° Panchina Viola

ITALIA

La Lega Italiana Contro l’Epilessia Inaugura a Roma la 10°
Panchina Viola

BY FABRIZIO GEROLLA—26 MARZO 2024  NESSUN COMMENTO 8 VIEWS

 Facebook

 Twit ter

 Pinteres t



NEWS Roma, si apre voragine al Quadraro: 2 auto inghiottite       
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Oggi è il Purple Day, la Giornata del colore viola, una ricorrenza celebrata in tutto il mondo il 26

marzo di ogni anno per aumentare la consapevolezza sull’Epilessia. Fondata nel 2008 da Cassidy

Megan, una ragazza canadese con Epilessia, con l’obiettivo di trovare altre persone nel mondo che come

lei soffrono di Epilessia, per condividere le difficoltà che si affrontano tutti i giorni, incoraggiandole a non

avere paura e combattere insieme lo stigma sociale. Influencer ormai riconosciuta a livello mondiale,

Cassidy Megan nel 2023 è stata eletta Ambassador for Epilepsy dalla Lega Internazionale Contro

l’Epilessia, ILAE.

In occasione del Purple Day, la LICE, Lega Italiana Contro l’Epilessia, nel corso della Campagna

2024 “Metti in panchina l’Epilessia”, ha inaugurato oggi la 10° panchina viola, questa volta nella città

di Roma, presso il Comprensorio Santa Maria della Pietà, alla presenza di rappresentanti istituzionali

tra cui Marco Della Porta, Presidente Municipio Roma XIV, Stefania Portaro, Assessora
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Urbanistica, Lavori Pubblici, Rigenerazione urbana e Periferie del Municipio Roma XIV Monte

Mario; Sarah Di Paolo, Assessorato all’Agricoltura, Ambiente e Ciclo dei rifiuti; Marta

Piccioli, Consigliera Sezione LICE Lazio e altri esponenti delle Istituzioni locali e giornalisti.

“Siamo oggi riuniti – ha dichiarato Laura Tassi, Presidente LICE, neurologo presso la Chirurgia

dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano – in occasione dell’inaugurazione di una

nuova panchina viola dedicata a tutte le Persone con Epilessia, per ricordare che bisogna avere

coraggio, nonostante la malattia, e scardinare i tabù che gravano sulla percezione di chi ne soffre e

per sensibilizzare la popolazione su questa patologia, che si cela tra vergogna e le tante difficoltà

di tutti i giorni. Ringraziamo il Comune di Roma e il Comprensorio Santa Maria della Pietà per

averci concesso quest’ottima opportunità. Ogni nuova panchina è un nuovo obiettivo raggiunto”.

Tra le prossime inaugurazioni di panchine viola previste a Roma ci sarà, la TRIPLEBENCH presso il

Campus Bio-Medico, progettata ad hoc dal designer statunitense Christopher Edward Bangle, grazie alla

collaborazione di LICE e Fondazione LICE con la Fondazione Big Bench Community Project, e poi

ancora altre panchine presso il Policlinico Umberto I, sulla Pista Ciclabile a Santa Maria della

Pietà e nel parco di Monte Ciocci.

 

“Davvero una grande emozione – sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE – poter assistere

anche nella città di Roma alla collocazione di una panchina viola dedicata all’Epilessia e per

questo ringraziamo ancora una volta la Big Bench Community Project che ci ha affiancato

quest’anno nella nostra Campagna di sensibilizzazione 2024. Sulle nostre panchine sarà bello

sedersi per favorire l’inclusione delle Persone con Epilessia e il claim “Metti in panchina

l’Epilessia” ha anche un particolare significato metaforico: facciamo in modo di riuscire a

sconfiggere l’Epilessia e lo stigma che comporta”.

Tra le innumerevoli Campagne LICE, si registra il successo anche di “Epilessia al cinema: racconti di

storie reali. Incontri con le scuole”, ancora in corso per il 2024, e matinée al cinema che hanno visto

il coinvolgimento di oltre mille studenti liceali in dieci città d’Italia, Cagliari, Napoli, Modena,

Catania, Taranto, Torino, Firenze, Roma e Milano, ognuna sede di un Coordinatore LICE, realizzate

in collaborazione con ANEC, Associazione Nazionale Esercenti Cinema. L’ultima tappa è prevista

a Udine il prossimo 8 aprile.

 

La Campagna “Metti in Panchina l’Epilessia”

Perché le panchine

Le panchine, spesso considerate elementi marginali nell’arredo urbano, svolgono un ruolo cruciale nella

nostra vita quotidiana. Non sono semplicemente luoghi di riposo ma spazi che favoriscono l’incontro, la

riflessione e la socializzazione. Le panchine offrono un’opportunità per contemplare il mondo circostante,

per scambiare pensieri con amici o sconosciuti, creando connessioni umane in un mondo sempre più

frenetico. Inoltre, fungono da testimoni silenziosi di storie personali, assistendo a incontri romantici,

momenti di tristezza e di gioia. L’importanza delle panchine si estende oltre la loro funzione, solo

apparentemente banale, contribuendo a plasmare la tessitura sociale delle comunità e a conferire un senso

di appartenenza agli spazi pubblici.

Il colore viola

Il colore viola è associato alla consapevolezza dell’Epilessia attraverso campagne di sensibilizzazione.

Questo colore è stato scelto per rappresentare solidarietà e supporto alle persone affette da tale

patologia, contribuendo a diffondere informazioni e sconfiggere insieme lo stigma e la paura del “diverso”.

Perché siamo tutti unici con le nostre peculiarità. Unire i due concetti è stato facile, si sono incontrati su

una panchina!

Panchine inaugurate
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epilessia

SHARE.              

  

Fabrizio Gerolla

Oltre alla panchina di oggi a Roma, attualmente le panchine già inaugurate sono 9: quasi tutte sono

panchine riqualificate per recuperare il patrimonio urbanistico del territorio.

1. Milano – Ospedale Niguarda

2. Novara – Parco dell’Allea

3. Bari – Lungomare

4. Monticchio Bagni (comune di Rionero in Vulture – PZ)

5. Monticchio Sgarroni (comune di Rionero in Vulture – PZ)

6. Reggio Calabria – Piazza Castello Aragonese

7. Putignano (BA)

8. Alpignano (TO)

9. Uffici UCB Pharma (Milano)

Prossime inaugurazioni

1. Roma – Policlinico Umberto I (panchina nuova della Fondazione Big Bench Community)

2. Roma – Pista Ciclabile – Santa Maria della Pietà

3. Roma – Campus Bio-Medico – TRIPLEBENCH (Fondazione Big Bench Community)

4. Roma Monte Ciocci

5. Udine – Ospedale Santa Maria della Misericordia

6. Grugliasco (TO)

7. Mattinata (FG)

8. Rignano Garganico (FG)

9. Monte Santangelo (FG)

10. Cagliari – centro città

11. Sassari – ospedale Brotzu

 

Con oltre 50 milioni di persone colpite nel mondo, l’Epilessia è una delle malattie neurologiche più

diffuse, per questo l’Organizzazione Mondiale della Sanità ha riconosciuto l’Epilessia come

malattia sociale. Si stima che nei Paesi industrializzati interessi circa 1 persona su 100:

in Italia soffrono di Epilessia circa 600.000 persone, ben 6 milioni in Europa. Nei Paesi a reddito

elevato, l’incidenza dell’Epilessia presenta due picchi, rispettivamente nei primi anni di vita e

dopo i 75 anni. Nel 2022 l’OMS ha ratificato il Piano d’Azione Globale Intersettoriale per

l’Epilessia e gli altri Disturbi Neurologici 2022 – 2031 (Intersectorial Global Action Plan for

Epilepsy and other Neurological Disorders, IGAP), il primo piano d’azione globale sulla gestione

dell’epilessia, che detta fondamentali obiettivi per gli Stati Membri nei prossimi dieci anni. Gli

scopi principali dell’IGAP sono: ottenere l’assistenza sanitaria universale con la fornitura di

medicinali essenziali e tecnologie di base necessarie per la loro gestione; l’aggiornamento delle

politiche nazionali esistenti riguardo l’Epilessia e gli altri disturbi neurologici, con idonee

campagne di sensibilizzazione e programmi di advocacy; la realizzazione di programmi

intersettoriali destinati alla promozione della salute del cervello e alla prevenzione dei disturbi

neurologici; lo sviluppo di un’idonea legislazione al fine di promuovere la lotta allo stigma e

proteggere i diritti umani delle Persone con Epilessia.

Seguiteci sulla nostra pagina Facebook
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LINK: https://www.milanofinanza.it/news/metti-in-panchina-l-epilessia-inaugurata-a-roma-dalla-lice-la-10-panchina-viola-202403271051132200
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LINK: https://www.romatoday.it/zone/montemario/torrevecchia/prima-panchina-viola-roma-sensibilizzazone-epilessia.html

Giovedì, 28 Marzo 2024

 Nubi sparse con pioggia

  

Inaugurata la prima panchina Viola di Roma di sensibilizzazione
sull'epilessia
A Monte Mario è stata installata la struttura per promuovere la conoscenza su questa patologia e per abbattere i pregiudizi sulla malattia

Filippo Giannitrapani
Collaboratore Sport

27 marzo 2024 23:17

  

 Accedi

TORREVECCHIA TORREVECCHIA / PIAZZA DI SANTA MARIA DELLA PIETÀ
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P resso il Comprensorio del Santa Maria della Pietà è stata installata, in occasione della Giornata Viola (martedì 26 marzo, ndr) la prima

Panchina Viola a Roma di sensibilizzazione sull’epilessia. 

L’installazione rientra all’interno del progetto “Metti in panchina l’epilessia” che punta a promuovere la conoscenza della patologia e il

superamento del pregiudizio associato. L’iniziativa è stata promossa dalla Lega Italiana Contro l’Epilessia (LICE), il municipio XIV, l’ASL Roma

1 e l’Associazione Atelier del Possibile.

Il presidente del municipio XIV Marco Della Porta presente all’inaugurazione ha dichiarato: “Si tratta di un progetto dal forte valore simbolico

che abbiamo voluto realizzare in un luogo altrettanto simbolico come il Santa Maria della Pietà che vogliamo trasformare nell’epicentro

socioculturale del quadrante nord-ovest della città attraverso i tanti progetti culturali e di rigenerazione urbana che stiamo mettendo in campo in

questi mesi”. dichiara il Presidente Marco Della Porta.

Sulla panchina è presente una targa con la scritta "Metti in panchina l'Epilessia" e un QR Code che inquadrato da smartphone darà informazioni

utili sulla patologia. 

ASL Roma 1
martedì

Oggi 26 marzo, in occasione della Giornata Viola, Fondazione Epilessia
LICE ha donato una #panchinaviola al Parco di Santa Maria. La Giornata
Viola è una ricorrenza dedicata alla sensibilizzazione sull'Epilessia, volta a
dissipare i miti e le paure associate a questa condizione. Un'opportunità
per aumentare la consapevolezza e promuovere la solidarietà.

 #purpleday #epilessia #panchinaviola Municipio Roma XIV #aslroma1
— presso Parco Santa Maria della Pietà.

Pianeta Salute

Oggi 26 marzo, in occasione della Giornata Viola, LICE (Lega Italiana Contro
l'Epilessia) inaugura l'istallazione della decima PANCHINA VIOLA presso il
Comprens...
Altro...

23 3 8
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LINK: https://dilei.it/salute/come-comportarsi-se-si-assiste-a-una-crisi-di-epilessia/532357/

Home
> Salute

> Come comportarsi se si assiste a una crisi epilettica

Come comportarsi se si assiste a una
crisi epilettica
Una crisi epilettica è un disturbo temporaneo dell'attività elettrica
cerebrale che può causare convulsioni, spasmi muscolari, perdita di
coscienza e altri sintomi.
9 Aprile 2024 11:21

L’epilessia è un disturbo neurologico o più correttamente, un gruppo di
disturbi, caratterizzati da una persistente predisposizione a sviluppare
crisi epilettiche. Negli anni la definizione e la classificazione dei vari tipi di
epilessia, si sono notevolmente evolute e questo ci fa capire, ancora di più,
come la presentazione clinica di questo disturbo cerebrale, sia variabile.
Verosimilmente, la continua evoluzione, consente ulteriori progressi nella
cura e nell’assistenza a questi pazienti.

Generalmente ha due picchi di incidenza: durante l’infanzia e in età adulta
(dopo i 60 anni circa). E’ interessante sapere che circa il 10% delle persone,

Incredibili bontà
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Antonina Distefano
MEDICO CHIRURGO
Medico chirurgo abilitato presso l'Università degli Studi di Catania, è specializzata in Cure
Palliative e Terapia del dolore.

Fonte: 123RF

Cosa sono le crisi epilettiche e cosa fare e non fare
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Cerca... 
Fai Click sull'icona o premi Invio per cercare

può avere una crisi epilettica durante la vita.

Cos’è una crisi epilettica
Normalmente, nel nostro cervello, viaggia l’impulso elettrico tramite le
cellule neuronali che porta le informazioni alle diverse aree. Durante una
crisi elettrica, si verifica una scarica elettrica anomala e incontrollata di
gruppi di cellule nervose. Questa scarica, interrompe transitoriamente la
normale funzione cerebrale, al punto da provocare le tipiche alterazioni
dello stato di coscienza o movimenti incontrollati e a volte anche
convulsioni. Ci sono anche rare forme di epilessia, legate ad infezioni
febbrili, che si manifestano generalmente alcuni giorni dopo uno stato
febbrile specie nei bambini e adolescenti.

Esistono, come già anticipato, vari tipi di crisi epilettiche:

Quali sono i sintomi dell’epilessia
Nelle crisi parziali, dipendono molto dall’area cerebrale interessata quindi
a seconda che venga colpita l’area motoria o del linguaggio o sensitiva, si
possono avere movimenti anomali, formicolii, disturbi sensitivi o anche
difficoltà nell’eloquio.

Nelle crisi generalizzate, invece, abbiamo le caratteristiche crisi tonico
cloniche in cui il soggetto appare improvvisamente incosciente ma spesso
ad occhi aperti. Segue quasi sempre una fase di assenza post crisi che
serve al cervello come tempo di recupero dopo l’enorme stress subito
durante la scarica.

Cosa fare e cosa non fare quando si assiste ad una crisi
epilettica
Come abbiamo già ampiamente detto, non sempre i sintomi dell’epilessia
sono gli stessi. Non tutte le crisi sono, infatti, caratterizzate da una perdita
di coscienza. Ma nel caso si verificasse, l’attenzione maggiore va rivolta a
possibili cadute che possono provocare traumi. La LICE (Lega Italiana
contro l’Epilessia), ha pubblicato un utile guida per chi si trovasse a dover
fornire aiuto ad una persona che sta avendo una crisi epilettica.

Isola dei Famosi 2024: la
prima puntata in 13 foto
(da ricordare)

Mary di Danimarca, chic
anche in gilet e
pantaloni comodi: il
dettaglio di stile

Zendaya bellissima in
bianco sul red carpet
della prima italiana di
Challengers

Le fughe di primavera
dei vip: voglia di mare e
di amore

Tornare al lavoro: diritti
delle donne con tumore
al seno metastatico

Anafilassi, cos’è e chi
rischia di più lo shock
anafilattico

LE GALLERY PIÙ VISTE

I VIDEO PIÙ VISTI

Indice
1. Cos’è una crisi epilettica
2. Quali sono i sintomi dell’epilessia
3. Cosa fare e cosa non fare quando si assiste ad una crisi epilettica

Crisi parziali (dette anche focali) che originano da un punto specifico
del nostro cervello e la loro manifestazione, dipende dall’area della
corteccia cerebrale interessata. La causa più comune in questi casi è la
presenza di lesioni strutturali (ischemie, aree emorragiche, tumori o
cicatrici di pregressi interventi).
Crisi generalizzate coinvolgono invece tutta la corteccia cerebrale e
provocano normalmente una completa perdita di coscienza. Spesso in
questi casi, non riusciamo a risalire alla casua. Si pensa infatti che il
paziente possa avere una predisposizione individuale o ereditaria che lo
porta ad avere una soglia epilettogena ridotta per cui possa andare
incontro alle crisi anche in assenza di una causa ben precisa.
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È fondamentale rimanere calmi e non farsi prendere dal panico. Se si è
vicini al soggetto con crisi epilettica, bisogna cercare di proteggere il capo
dal trauma della caduta quindi può essere utile mettere qualcosa di
morbido sotto la testa per evitare che la sbatta ripetutamente in terra
durante la crisi.

Allontanare qualunque oggetto si trovi nelle immediate vicinanze con cui
la persona possa urtare e cercare di misurare la durata della crisi in modo
tale da poter riferire ai sanitari in modo quanto più dettagliato possibile.
Perentorio è il non toccare il soggetto durante la crisi.

Assolutamente non tentare di aprirgli la bocca o infilargli dentro oggetti
per evitare il morso della lingua gli si potrebbe causare una lussazione
mandibolare o anche fratture dentarie cosi come non bisogna cercare di
fargli bere acqua o ingerire farmaci! Non bisogna bloccargli gambe e
braccia, anche in questo caso il rischio è quello di creargli lesioni
articolari.

Le crisi generalmente hanno una durata limitata di qualche minuto. Solo
quando si è conclusa ci si può avvicinare e può essere utile slacciare il
colletto dell’indumento e porre il soggetto in posizione laterale di
sicurezza (ruotando anche solo il capo lateralmente), per favorire la
fuoriuscita di saliva e la ripresa della respirazione.

Importante è anche evitare assembramenti di persone attorno al soggetto,
soprattutto durante la fase di recupero, la confusione non aiuta a
riprendersi con la calma che serve.

Se la crisi è breve e l’individuo si riprende con facilità, non sarà necessario
chiamare l’ambulanza, ma soltanto segnalare il malore. Quando, al
contrario, se la crisi ha una durata maggiore (anche oltre i 3 minuti), o il
soggetto non riprende conoscenza, si è procurato traumi durante la crisi,
presenta manifestazioni ripetute, allora sarà importante agire
tempestivamente e chiamare il numero d’emergenza sanitaria.

Fonti bibliografiche:

Le indicazioni contenute in questo articolo sono esclusivamente a scopo informativo e divulgativo e non intendono in alcun

modo sostituire la consulenza medica con figure professionali specializzate. Si raccomanda quindi di rivolgersi al proprio

medico curante prima di mettere in pratica qualsiasi indicazione riportata e/o per la prescrizione di terapie personalizzate.
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L’epilessia rappresenta una delle patologie neurologiche croniche più
diffuse, tanto da essere stata quali cata “malattia sociale” già nel 1965
dall’Oms. Stereotipi, pregiudizi e (auto)isolamento accompagnano da
sempre chi vive con l’epilessia. In Italia si stima che a soffrirne siano
circa 600mila persone.

L’esordio della patologia non è un’“esclusiva” dei bambini come si ritiene erroneamente, ma

riguarda anche la terza età. Ed è sempre più frequente negli ultrasessantenni.

Sull’argomento abbiamo rivolto alcune domande al Professor Oriano Mecarelli, tra i massimi

esperti di epilettologia ed elettroencefalogra a clinica, già presidente della LICE (Lega

Italiana contro l’Epilessia).

Esistono varie forme cliniche di epilessia:
qual è la più comune? E qual è la più
diffusa tra le persone anziane?

La classi cazione dell’epilessia descrive
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presentarsi in età diverse. Si manifestano
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provocati che caratterizzano appunto le
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focali (quando si manifestano per una

scarica di ipereccitabilità che si origina in

aree speci che e ben localizzate della

corteccia cerebrale) oppure generalizzate

(se la scarica epilettica coinvolge tutte le strutture cerebrali).
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Le crisi focali, che insorgono da una singola area cerebrale, a loro volta possono poi evolvere

in una generalizzazione, quando la scarica epilettica da circoscritta diventa diffusa. Tra tutte

le epilessie quelle maggiormente frequenti – anche nelle persone anziane – sono le forme

con crisi ad esordio focale, che non sempre si associano a perdita di coscienza completa.

Queste crisi però possono poi evolvere in crisi generalizzate, con perdita di coscienza,

caduta a terra, irrigidimento muscolare e poi scosse muscolari ripetute,  no alla cessazione

cui segue un periodo più o meno lungo di stordimento e amnesia di quanto accaduto.

Cosa fare o non fare per soccorrere una persona con epilessia quando insorge una crisi?

L’atteggiamento da seguire quando si assiste ad una crisi epilettica dipende soprattutto dal

tipo di crisi che la persona manifesta. Quando si tratta di un breve momento di assenza o di

un episodio in cui la persona è soltanto confusa e non risponde correttamente a quanto

richiesto è necessario soltanto vigilare e osservare attentamente l’accaduto, per poi saperlo

riferire. Nel caso invece della crisi più eclatante, in cui la persona improvvisamente cade a

terra emettendo un urlo, poi si irrigidisce e quindi si scuote violentemente (crisi convulsiva)

occorre – se possibile – evitare che cadendo si procuri un trauma cranico.

Una volta a terra si può tentare di porre qualcosa di morbido sotto il capo durante le scosse,

togliere gli occhiali e allentare gli indumenti troppo stretti. L’importante è però non cercare

mai di aprire forzatamente la bocca (nel tentativo di inserirvi oggetti morbidi o duri) e non

immobilizzare gli arti. Terminate le scosse è preferibile girare il corpo sul lato sinistro per

facilitare che le secrezioni de uiscano dalla bocca (e non spaventarsi se la saliva è rossastra

perché involontariamente il soggetto si è morso la lingua!).  È fondamentale restare calmi,

evitando i capannelli e le domande ripetute, e non si deve somministrare alcun tipo di

liquido. Chi assiste alla crisi deve poi saperne riferire la durata e come si è manifestata; il

118 va chiamato se la crisi perdura oltre i 5 minuti e se la caduta ha provocato ferite o

traumi cranici rilevanti.

Cosa sappiamo sulle cause della malattia, in particolare nell’età avanzata?

Le cause delle epilessie nel 20% circa dei casi sono su base genetica (accertata o presunta)

mentre in una percentuale più elevata (superiore al 30%) sono su base strutturale (cioè,

dovute a vere e proprie lesioni cerebrali per malformazioni durante lo sviluppo, esiti di

tumori cerebrali, traumi cranici, ictus etc).

Forme meno frequenti di epilessia riconoscono una causa metabolica o infettiva o

disimmune. Restano inoltre più di un terzo delle epilessie che tuttora hanno una causa

sconosciuta, e per quest’ultimo aspetto molto si deve ancora fare in termini di ricerca e di

sviluppo di mezzi diagnostici più so sticati. Sempre di più l’epilessia è frequente nei

soggetti che hanno superato i 65 anni di età e nell’anziano ovviamente sono scarsamente

rilevanti i fattori genetici come causa dell’epilessia, mentre prevalgono le lesioni cerebrali,

soprattutto quelle su base vascolare, ma anche i fattori neurodegenerativi e quelli

metabolici e disimmuni.

Come si cura l’epilessia? Ci sono novità sul fronte terapeutico?

Le varie forme di epilessia si curano innanzitutto con dei farmaci speci ci, de niti “farmaci

anti-crisi”. Si tratta infatti di farmaci sintomatici, che tengono sotto controllo le crisi ma non

riescono a scon ggere la malattia che le determina. Attualmente abbiamo in commercio

decine di farmaci, di vecchia e nuova introduzione, per cui la scelta dello specialista è ampia

permettendogli di prescrivere una terapia il più possibile mirata per quel tipo di epilessia e

per quella persona che ne soffre. Si tratta di una terapia cronica, che talvolta occorre fare

per anni o anche per tutta la vita, e che consiste nell’assunzione di farmaci per bocca in

genere due volte al giorno. È quindi un trattamento lungo e fortemente impattante, che

deve essere seguito attentamente dallo specialista curante, al  ne di minimizzare gli effetti

collaterali che i farmaci spesso inducono.
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Nonostante tutti questi farmaci in commercio oltre un terzo dei casi non risponde come

vorremmo alle terapie. Sono queste le situazioni più dif cili, in cui l’epilessia è

farmacoresistente. Quando la farmacoresistenza è dimostrata si può ricorrere ad un

intervento neurochirurgico, fattibile se si può evidenziare la struttura cerebrale sede della

lesione che provoca l’epilessia e se essa è asportabile senza conseguenze negative per la

persona. Quando la terapia con i farmaci non funziona e l’intervento non è attuabile si può

ricorrere a terapie palliative, come la stimolazione del nervo vago e la dieta chetogenica.

Guidare, fare sport, viaggiare sono attività consentite alla persona con epilessia in là con gli
anni?

La qualità della vita delle persone con epilessia è quasi sempre diminuita e questo in tutte le

età della vita. Chi soffre di epilessia ha dif coltà a scuola, nei legami affettivi, nel mondo del

lavoro ed in quello ricreativo. Esistono poi problematiche speci che per il sesso femminile,

legate soprattutto al fatto che i farmaci possono interferire negativamente con l’andamento

della gravidanza e dello sviluppo fetale. Negli anziani, inoltre, le problematiche sono

addirittura maggiori, perché i farmaci possono interagire con le terapie assunte per altre

patologie e l’evenienza crisi limita ulteriormente l’autonomia individuale.

Le persone con epilessia, sia giovani sia anziane, debbono essere stimolate a condurre una

vita il più possibile regolare. La guida di autoveicoli è possibile quando con la cura si riesce a

tenere sotto controllo le crisi per un periodo di almeno un anno ed esiste una legge apposita

che regolamenta questo aspetto. L’attività  sica fa molto bene alle persone con epilessia, ma

il tipo di attività va discussa con lo specialista al  ne di privilegiare quella più indicata e con

meno rischi in caso di crisi. Anche i viaggi sono possibili, purché vengano portati con sé i

farmaci, che debbono essere sempre assunti con regolarità. È anche consigliabile di tenere

tra i documenti un foglio con la lista dei contatti da utilizzare in caso di emergenza e una

certi cazione medica che attesti il tipo di epilessia di cui si soffre e la terapia prescritta.

© Riproduzione riservata
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Epilessia, una malattia di tutte le
età: l’intervista a Oriano Mecarelli

L’epilessia rappresenta una delle patologie
neurologiche croniche più diffuse, tanto da essere
stata qualificata “malattia sociale” già nel 1965
dall’Oms. Stereotipi, pregiudizi e (auto)isolamento
accompagnano da sempre chi vive con l’epilessia. In
Italia si stima che a soffrirne siano circa 600mila
persone

L’esordio della patologia non è un’“esclusiva” dei bambini come si ritiene
erroneamente, ma riguarda anche la terza età. Ed è sempre più frequente
negli ultrasessantenni. Sull’argomento abbiamo rivolto alcune domande al
Professor Oriano Mecarelli, tra i massimi esperti di epilettologia ed
elettroencefalografia clinica, già presidente della LICE (Lega Italiana contro
l’Epilessia).
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Il Professor Oriano Mecarelli

Esistono varie forme cliniche di epilessia: qual è la più comune? E qual è la più
diffusa tra le persone anziane?

La classificazione dell’epilessia descrive oltre 40 forme della malattia che
possono presentarsi in età diverse. Si manifestano con sintomi in genere
improvvisi e non provocati che caratterizzano appunto le crisi epilettiche.
Le crisi possono essere focali (quando si manifestano per una scarica di
ipereccitabilità che si origina in aree specifiche e ben localizzate della
corteccia cerebrale) oppure generalizzate (se la scarica epilettica coinvolge
tutte le strutture cerebrali).

Le crisi focali, che insorgono da una singola area cerebrale, a loro volta
possono poi evolvere in una generalizzazione, quando la scarica epilettica
da circoscritta diventa diffusa. Tra tutte le epilessie quelle maggiormente
frequenti – anche nelle persone anziane – sono le forme con crisi ad esordio
focale, che non sempre si associano a perdita di coscienza completa.
Queste crisi però possono poi evolvere in crisi generalizzate, con perdita di
coscienza, caduta a terra, irrigidimento muscolare e poi scosse muscolari
ripetute, fino alla cessazione cui segue un periodo più o meno lungo di
stordimento e amnesia di quanto accaduto.

Cosa fare o non fare per soccorrere una persona con epilessia quando insorge
una crisi?

L’atteggiamento da seguire quando si assiste ad una crisi epilettica dipende
soprattutto dal tipo di crisi che la persona manifesta. Quando si tratta di
un breve momento di assenza o di un episodio in cui la persona è soltanto
confusa e non risponde correttamente a quanto richiesto è necessario
soltanto vigilare e osservare attentamente l’accaduto, per poi saperlo
riferire. Nel caso invece della crisi più eclatante, in cui la persona
improvvisamente cade a terra emettendo un urlo, poi si irrigidisce e quindi
si scuote violentemente (crisi convulsiva) occorre – se possibile – evitare che
cadendo si procuri un trauma cranico.

Una volta a terra si può tentare di porre qualcosa di morbido sotto il capo
durante le scosse, togliere gli occhiali e allentare gli indumenti troppo
stretti. L’importante è però non cercare mai di aprire forzatamente la
bocca (nel tentativo di inserirvi oggetti morbidi o duri) e non immobilizzare
gli arti. Terminate le scosse è preferibile girare il corpo sul lato sinistro per
facilitare che le secrezioni defluiscano dalla bocca (e non spaventarsi se la
saliva è rossastra perché involontariamente il soggetto si è morso la
lingua!).  È fondamentale restare calmi, evitando i capannelli e le domande
ripetute, e non si deve somministrare alcun tipo di liquido. Chi assiste alla
crisi deve poi saperne riferire la durata e come si è manifestata; il 118 va
chiamato se la crisi perdura oltre i 5 minuti e se la caduta ha provocato
ferite o traumi cranici rilevanti.

Cosa sappiamo sulle cause della malattia, in particolare nell’età avanzata?

Le cause delle epilessie nel 20% circa dei casi sono su base genetica
(accertata o presunta) mentre in una percentuale più elevata (superiore al
30%) sono su base strutturale (cioè, dovute a vere e proprie lesioni
cerebrali per malformazioni durante lo sviluppo, esiti di tumori cerebrali,
traumi cranici, ictus etc).

Forme meno frequenti di epilessia riconoscono una causa metabolica o
infettiva o disimmune. Restano inoltre più di un terzo delle epilessie che
tuttora hanno una causa sconosciuta, e per quest’ultimo aspetto molto si
deve ancora fare in termini di ricerca e di sviluppo di mezzi diagnostici più
sofisticati. Sempre di più l’epilessia è frequente nei soggetti che hanno
superato i 65 anni di età e nell’anziano ovviamente sono scarsamente
rilevanti i fattori genetici come causa dell’epilessia, mentre prevalgono le
lesioni cerebrali, soprattutto quelle su base vascolare, ma anche i fattori
neurodegenerativi e quelli metabolici e disimmuni.
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Come si cura l’epilessia? Ci sono novità sul fronte terapeutico?

Le varie forme di epilessia si curano innanzitutto con dei farmaci specifici,
definiti “farmaci anti‐crisi”. Si tratta infatti di farmaci sintomatici, che
tengono sotto controllo le crisi ma non riescono a sconfiggere la malattia
che le determina. Attualmente abbiamo in commercio decine di farmaci, di
vecchia e nuova introduzione, per cui la scelta dello specialista è ampia
permettendogli di prescrivere una terapia il più possibile mirata per quel
tipo di epilessia e per quella persona che ne soffre. Si tratta di una terapia
cronica, che talvolta occorre fare per anni o anche per tutta la vita, e che
consiste nell’assunzione di farmaci per bocca in genere due volte al giorno.
È quindi un trattamento lungo e fortemente impattante, che deve essere
seguito attentamente dallo specialista curante, al fine di minimizzare gli
effetti collaterali che i farmaci spesso inducono.

Nonostante tutti questi farmaci in commercio oltre un terzo dei casi non
risponde come vorremmo alle terapie. Sono queste le situazioni più difficili,
in cui l’epilessia è farmacoresistente. Quando la farmacoresistenza è
dimostrata si può ricorrere ad un intervento neurochirurgico, fattibile se si
può evidenziare la struttura cerebrale sede della lesione che provoca
l’epilessia e se essa è asportabile senza conseguenze negative per la
persona. Quando la terapia con i farmaci non funziona e l’intervento non è
attuabile si può ricorrere a terapie palliative, come la stimolazione del
nervo vago e la dieta chetogenica.

Guidare, fare sport, viaggiare sono attività consentite alla persona con epilessia
in là con gli anni?

La qualità della vita delle persone con epilessia è quasi sempre diminuita e
questo in tutte le età della vita. Chi soffre di epilessia ha difficoltà a
scuola, nei legami affettivi, nel mondo del lavoro ed in quello ricreativo.
Esistono poi problematiche specifiche per il sesso femminile, legate
soprattutto al fatto che i farmaci possono interferire negativamente con
l’andamento della gravidanza e dello sviluppo fetale. Negli anziani, inoltre,
le problematiche sono addirittura maggiori, perché i farmaci possono
interagire con le terapie assunte per altre patologie e l’evenienza crisi
limita ulteriormente l’autonomia individuale.

Le persone con epilessia, sia giovani sia anziane, debbono essere stimolate
a condurre una vita il più possibile regolare. La guida di autoveicoli è
possibile quando con la cura si riesce a tenere sotto controllo le crisi per un
periodo di almeno un anno ed esiste una legge apposita che regolamenta
questo aspetto. L’attività fisica fa molto bene alle persone con epilessia,
ma il tipo di attività va discussa con lo specialista al fine di privilegiare
quella più indicata e con meno rischi in caso di crisi. Anche i viaggi sono
possibili, purché vengano portati con sé i farmaci, che debbono essere
sempre assunti con regolarità. È anche consigliabile di tenere tra i
documenti un foglio con la lista dei contatti da utilizzare in caso di
emergenza e una certificazione medica che attesti il tipo di epilessia di cui
si soffre e la terapia prescritta.

 Paola Stefanucci ‐ 50&più
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Epilessia, il ‘nodo’ dei pazienti
che non rispondono ai farmaci
BY  MARGHERITA LOPES

APRILE 23, 2024









Pensiamo di conoscere bene l’epilessia, ma in realtà forse non tutti sanno che
– nonostante i progressi della medicina – circa il 30% dei pazienti non
risponde ai farmaci e, dunque, non riesce a tenere sotto controllo la malattia.
Parliamo di una patologia neurologica complessa che colpisce circa 600.000
persone in Italia e che può insorgere a qualsiasi età, anche se per lo più si
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presenta durante l’infanzia o in età avanzata.

Una malattia dal pesante corollario socio‐economico: secondo le stime costa in
Italia circa 900 mln di euro l’anno ﴾si oscilla dagli 800 euro a paziente in
caso di epilessia ben controllata ai 1.800 per le forme resistenti, fino ai 4‐5.000
euro per chi va incontro alla chirurgia﴿. A tratteggiare il quadro di una
patologia che si trova di fronte non poche sfide sono alcuni degli specialisti
coinvolti nella realizzazione del documento di consenso sull’epilessia focale
– la più comune fra le circa 40 forme esistenti – appena pubblicato su
“Epilepsy & Behavior”. Il documento è il risultato di un impegno congiunto di
52 esperti, con l’obiettivo di identificare e affrontare le sfide attuali nel
trattamento dell’epilessia focale in Italia.

Il documento di consenso, realizzato con il supporto di Ethos – e il contributo
non condizionante di Angelini Pharma – mette in luce le tappe che una
persona con epilessia deve affrontare per accedere alle cure. Ma anche le
criticità e gli ostacoli che complicano la vita ai pazienti e ai loro caregiver.

Mancano operatori ﴾e Centri﴿
“Si tratta di una patologia complessa, ecco perchè i pazienti dovrebbero essere
seguiti nei Centri per la diagnosi e cura dell’epilessia”, sottolinea Oriano
Mecarelli, esperto di epilettologia ed elettroencefalografia clinica della
Sapienza, past president Lice ﴾Lega Italiana contro l’Epilessia﴿. Ma c’è un
problema. “Mancano gli operatori, non solo medici ma anche gli infermieri
dedicati e i tecnici per eseguire gli esami. Inoltre i Centri non sono distribuiti in
modo omogeneo sul territorio nazionale: le carenze si localizzano soprattutto
al Sud”. Insomma, la teoria si scontra con la realtà. “Se l’86% dei partecipanti
ritiene che ogni Regione dovrebbe avere un Piano Diagnostico Terapeutico
Assistenziale ﴾Pdta﴿ per l’epilessia, attualmente questo è presente solo in 5
regioni”, precisa Mecarelli.

Quando il bambino cresce
C’è poi la sfida legata al passare degli anni. “Quello nella malattia è un viaggio,
ed è importante definirne le tappe alla ricerca del trattamento più adatto,
efficace e con il minor numero di effetti collaterali possibili. Dobbiamo dire che
sono ancora pochi i trial sui farmaci per l’epilessia effettuati su pazienti
pediatrici. Un problema, come anche quello del momento in cui il bambino
diventa grande e, alle sfide legate allo sviluppo psicosociale, si sommano
quelle del passaggio a un diverso specialista”, riflette Federico Vigevano del
Dipartimento di Neuroriabilitazione Pediatrica dell’Irccs San Raffaele di Roma.

Quando le terapie non funzionano
“Il monitoraggio regolare delle persone con epilessia è parte integrante del
percorso per valutare l’efficacia del trattamento. Ma la lunghezza delle liste di
attesa rappresenta un serio problema”, ricorda Simona Lattanzi
dell’Università Politecnica delle Marche di Ancona. Quando poi
falliscono almeno due tentativi di regimi anticrisi, “è coerente pensare a
un’ulteriore opzione di trattamento. Bisogna dire che finora i nuovi farmaci
non hanno avuto impatto tanto sull’efficacia, quando sulla tollerabilità, ma le
cose sembrano essere in parte cambiate con le ultime molecole arrivate sul
mercato”.

In ogni caso il 30% delle persone con epilessia non raggiunge il controllo
ottimale della malattia, stando ai dati attualmente disponibili, come sottolinea
Giancarlo Di Gennaro, direttore del Centro Epilessia presso l’Istituto
Neurologico Mediterraneo Neuromed di Pozzilli. Cosa fare, allora? “È
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opportuno esplorare altre opzioni terapeutiche, come terapie di terza linea. C’è
poi la chirurgia: secondo le stime vengono trattati nei Centri circa 300 pazienti
l’anno nel nostro Paese, a fronte dei 7‐8mila che potrebbero essere sottoposti
a questo tipo di intervento”.

Insomma, le sfide sono ancora molte sul fronte delle cure e della ricerca.
Ancor di più se si guarda la situazione con gli occhi dei pazienti. Un aiuto
potrebbe arrivare dall’impiego dei Patient‐Reported Outcomes ﴾PROs﴿ per
valutare la qualità del servizio e della cura. “Le indagini basate sugli esiti riferiti
dagli assistiti sono un fattore fondamentale per la personalizzazione del
trattamento, perché contribuiscono a delineare il percorso di cura ideale
identificando sia eventuali inefficienze del sistema che le aree di
miglioramento”, ricorda Matteo Scortichini del Ceis dell’Università di Roma
Tor Vergata. Ma, come dicevamo, dalla teoria alla pratica il passo è ancora
lungo nel caso dell’epilessia.
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Epilessia, nel Lazio 60mila malati: mancano i percorsi
diagnostici terapeutici fuori Roma
di Francesco Di Frischia

Tra i problemi approfonditi dagli esperti l'accesso tempestivo alle cure, sin
dall'esordio della patologia, la resistenza ai farmaci per un paziente su tre e
la transizione dal pediatra al neurologo quando il malato cresce

Nel Lazio mancano i  «Percorsi diagnostici terapeutici assistenziali» (Pdta)
per i 60mila malati di epilessia: se ne parla dal 2005, ma solo in 4 regioni
(Veneto, Lombardia, Toscana e Emilia Romagna) sono stati istituiti per

Quali sono le città più ricche d’Italia: la mappa interattiva
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aiutare chi soffre di questa malattia. Tra i problemi da affrontare l'accesso
tempestivo alle cure, sin dall'esordio della patologia, la resistenza ai farmaci
per un paziente su tre e la transizione dalle cure pediatriche a quelle
dell'adulto. I Pdta sono percorsi di assistenza integrata elaborati, sulla base
di linee guida, dalle aziende sanitarie ed erogati a livello ambulatoriale,
ospedaliero o territoriale - hanno precisato gli esperti -. E servono per
definire con precisione le modalità, le tempistiche e la sequenza di
procedure da mettere in atto dopo la presa in carico di una persona con una
specifica patologia. Mancando questi percorsi, soprattutto fuori Roma, il
malato di epilessia finisce spesso per doversi affidare al neurologo di turno. 

Assistenza insufficiente fuori Roma
Le linee guida internazionali insistono sulla necessità che le persone con
epilessia siano seguite dai centri per la diagnosi e cura di questa malattia:  «È
importante intervenire tempestivamente sin dall'esordio della malattia -
sottolinea il professor Oriano Mecarelli, ex direttore del dipartimento di
Neuroscienze umane della Sapienza e past president della Lega
italiana contro l’epilessia (Lice) - ma abbiamo notato anche una lacuna
nei protocolli standardizzati di cura. Inoltre, l'86% degli specialisti in Itaalia
ritiene che ogni regione dovrebbe avere un Piano diagnostico terapeutico
assistenziale per l'epilessia, attualmente presente solo in quattro regioni.
Inoltre è evidente che i Centri per l'epilessia e i trattamenti disponibili siano
ancora insufficienti, soprattutto fuori Roma, tra Rieti, Viterbo, Latina e
Frosinone».

Dal pediatra al neurologo
In merito alla transizione dalle cure pediatriche a quelle dell’adulto 
il professor Federico Vigevano, che dirige il Dipartimento di
Neuroriabilitazione pediatrica dell'Istituto scientifico (Irccs) San
Raffaele di  Roma, precisa che «diciamo sempre che quello nella malattia è
un viaggio, ed è per questo che è importante definirne le tappe e le fasi,
specialmente nella ricerca del trattamento più adatto, efficace e con il minor
numero di effetti collaterali possibili, nel rispetto dell’individualità della
persona con epilessia. Penso ad esempio al momento in cui il paziente
pediatrico diventa adulto e alla delicatezza del passaggio ad un diverso
specialista che si interseca con diverse esigenze di vita nelle dimensioni
mediche, psicosociali ma anche professionali». 
Il tema dell'epilessia è stato al centro di una serie di incontri nei  mesi scorsi
tra 52 specialisti nazionali di epilessia che hanno approfondito le tematiche
relative in particolare all'epilessia focale (quando le scariche di neuroni
sono circoscritte a una sola area del cervello, il cosiddetto focolaio
epilettico, ndr). Al termine delle riunioni  è stato redatto un documento nel
quale sono emerse le principali criticità dell'assistenza in Italia: la ricerca,
che vuole essere un riferimento nella gestione e nel trattamento
dell’epilessia focale, è intitolata «Current challenges in focal epilepsy
treatment: an Italian Delphi consensus1» e è stata appena pubblicata sulla
rivista internazionale Epilepsy & Behavior. 

L'epilessia focale
«La ricerca ha messo in luce che, nonostante i progressi, vi è ancora un
significativo gap nella gestione ottimale dell'epilessia focale, con il 30-40%
dei malati che non raggiunge il controllo ottimale della patologia -
ha sottolineato il professor Giancarlo Di Gennaro, direttore del Centro
epilessia nell’Istituto scientifico (Irccs) Neuromed di Pozzilli -. Eppure, la
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completa cessazione delle crisi è un obiettivo possibile, dobbiamo esplorare
altre opzioni terapeutiche, come terapie di terza linea e la chirurgia, quando
i trattamenti standard non siano sufficienti a raggiungere il target di ‘libertà
completa dalle crisi». L'epilessia è una patologia neurologica complessa che
colpisce un gran numero di persone nel nostro Paese, interessando circa
600.000 persone in Italia. Questa condizione può insorgere a qualsiasi
età, ma la maggior parte dei casi si presenta durante l'infanzia o l’età
avanzata. Tra le diverse forme di epilessia esistenti, l'epilessia focale
rappresenta una delle più comuni caratterizzata da crisi che si originano in
specifiche aree del cervello. Rappresenta una sfida significativa per il
Servizio sanitario nazionale, coinvolgendo un numero considerevole di
persone e richiedendo approcci diagnostici e terapeutici mirati. «Ai
numerosi problemi di gestione si aggiunge il fenomeno della
farmacoresistenza, ossia il fallimento di almeno due tentativi di regimi
anticrisi, adeguatamente scelti e tollerati. In questo caso è coerente pensare
ad una ulteriore opzione di trattamento», ha aggiunto la
professoressa Simona Lattanzi, della Clinica neurologica del dipartimento
di Medicina sperimentale e clinica dell'Università Politecnica delle Marche
ad Ancona. Michela Procaccini, direttrice del dipartimento di medicina di
Angelini Pharma (che ha sostenuto la ricerca sull'epilessia focale), ha
sottolineato il ruolo cruciale della collaborazione tra l'industria
farmaceutica e la comunità medica per promuovere la ricerca e
l'innovazione. Inoltre Gli specialisti hanno discusso di come ottenere il
migliore controllo della malattia e migliorare la qualità della vita dei malati.
Questo include l'importanza di una diagnosi precoce, la personalizzazione
dei percorsi di trattamento e la gestione delle complicanze associate alla
resistenza ai farmaci.

Vai a tutte le notizie di Roma

Se vuoi restare aggiornato sulle notizie di Roma iscriviti gratis alla
newsletter "I sette colli di Roma". Arriva ogni giorno nella tua casella di
posta alle 7 del mattino. Basta cliccare qui.
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Q
24 Aprile 2024 alle 17:49   3 minuti di lettura

uando si parla di epilessia spesso non si pensa ai pazienti che non rispondono alle
terapie farmacologiche. È una delle malattie neurologiche più comuni al mondo ma
non riusciamo ancora a curare tutti come vorremmo. L'Organizzazione mondiale

della sanità stima infatti che circa il 70% dei malati potrebbe vivere senza crisi se
opportunamente diagnosticato e trattato. Ma accanto al problema dei trattamenti, che non
arrivano a tutti, c'è il nodo della farmaco-resistenza che coinvolge circa il 30% delle persone
con questa patologia.

Il documento

A descrivere questa malattia sono alcuni degli specialisti coinvolti nella realizzazione del
documento di consenso sull'epilessia focale, la più comune fra le circa 40 forme esistenti,
appena pubblicato su "Epilepsy & Behavior". Il documento: "Current challenges in focal
epilepsy treatment: an Italian Delphi consensus" è stato realizzato da 52 esperti, con
l'obiettivo di identi care e affrontare le s de attuali nel trattamento dell'epilessia focale in
Italia.
Il documento di consenso, realizzato con il supporto di Ethos e il contributo di Angelini
Pharma, evidenzia le tappe che una persona con epilessia deve affrontare per accedere alle
cure. Ma anche le criticità e gli ostacoli che complicano la vita ai pazienti e ai loro caregiver. In
Italia questa patologia neurologica complessa colpisce 600mila.
Una condizione che può insorgere a qualsiasi età, ma la maggior parte dei casi si presenta
durante l'infanzia o l'età avanzata. Tra le diverse forme di epilessia esistenti, l'epilessia focale
rappresenta una delle più comuni caratterizzata da crisi che nasce in speci che aree del
cervello. Una s da per il Servizio sanitario nazionale, in quanto richiede approcci diagnostici e
terapeutici mirati. Secondo le stime, nel nostro paese la patologia ha un costo complessivo di
900 milioni di euro l'anno. Si oscilla dagli 800 euro a paziente in caso di epilessia ben
controllata ai 1.800 per le forme resistenti,  no ai 4.500-5.000 euro per chi verrà sottoposto a
chirurgia.

Pochi centri specializzati

"È una patologia complessa, ecco perché i pazienti dovrebbero essere seguiti nei Centri per la
diagnosi e cura dell'epilessia - spiega Oriano Mecarelli, esperto di epilettologia ed
elettroencefalogra a clinica della Sapienza, past president Lice (Lega Italiana contro
l'Epilessia) - .Ma mancano gli operatori, non solo medici ma anche gli infermieri dedicati e i
tecnici per eseguire gli esami. Inoltre i Centri non sono distribuiti in modo omogeneo sul
territorio nazionale: le carenze si localizzano soprattutto al Sud. Ogni Regione dovrebbe avere
un Piano Diagnostico Terapeutico Assistenziale (Pdta) per l'epilessia, ma a oggi è presente
solo in cinque Regioni".

Il passaggio all'età adulta

Per chi si ammala, fra i momenti più delicati c'è il passaggio dalle cure pediatriche a quelle
dell'adulto. Dif cile conciliare le esigenze dell'adolescenza e la voglia di indipendenza dei
teen ager, con una malattia così complessa. Gli esperti concordano con il fatto che è necessario
fare molta attenzione in questa tappa della vita. "Sarebbe importante de nire le tappe e le fasi
di questa patologia, specialmente nella ricerca del trattamento più adatto in ogni fase della
vita, ef cace e con il minor numero di effetti collaterali possibili, nel rispetto
dell'individualità della persona con epilessia. Penso ad esempio al momento in cui il paziente
pediatrico diventa adulto e alla delicatezza del passaggio ad un diverso specialista che si
interseca con diverse esigenze di vita nelle dimensioni mediche, psicosociali ma anche
professionali", spiega Federico Vigevano del Dipartimento di Neuroriabilitazione Pediatrica,
IRCCS San Raffaele, Roma.

I farmaci

C'è poi l'esigenza di seguire il paziente per capire, in ogni momento, se le cure sono ef caci. "Il
monitoraggio regolare delle persone con epilessia è parte integrante del percorso per valutare
l'ef cacia del trattamento. Ma la lunghezza delle liste di attesa rappresenta una barriera -
ricorda Simona Lattanzi dell'Università Politecnica delle Marche di Ancona - .Ai numerosi
problemi di gestione si aggiunge il fenomeno della farmacoresistenza, il fallimento di almeno
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Quando si parla di epilessia spesso non si pensa ai pazienti che non rispondono

alle terapie farmacologiche. È una delle malattie neurologiche più comuni al

mondo ma non riusciamo ancora a curare tutti come vorremmo.

L'Organizzazione mondiale della sanità stima infatti che circa il 70% dei malati

potrebbe vivere senza crisi se opportunamente diagnosticato e trattato. Ma

accanto al problema dei trattamenti, che non arrivano a tutti, c'è il nodo della

farmaco-resistenza che coinvolge circa il 30% delle persone con questa

patologia.

Il documento

A descrivere questa malattia sono alcuni degli specialisti coinvolti nella

realizzazione del documento di consenso sull'epilessia focale, la più comune

fra le circa 40 forme esistenti, appena pubblicato su "Epilepsy & Behavior". Il

documento: "Current challenges in focal epilepsy treatment: an Italian Delphi

consensus" è stato realizzato da 52 esperti, con l'obiettivo di identi care e

affrontare le s de attuali nel trattamento dell'epilessia focale in Italia.

Il documento di consenso, realizzato con il supporto di Ethos e il contributo di

Angelini Pharma, evidenzia le tappe che una persona con epilessia deve

affrontare per accedere alle cure. Ma anche le criticità e gli ostacoli che

complicano la vita ai pazienti e ai loro caregiver. In Italia questa patologia

neurologica complessa colpisce 600mila.

Una condizione che può insorgere a qualsiasi età, ma la maggior parte dei casi

si presenta durante l'infanzia o l'età avanzata. Tra le diverse forme di epilessia

esistenti, l'epilessia focale rappresenta una delle più comuni caratterizzata da

crisi che nasce in speci che aree del cervello. Una s da per il Servizio sanitario

nazionale, in quanto richiede approcci diagnostici e terapeutici mirati.

Secondo le stime, nel nostro paese la patologia ha un costo complessivo di 900

milioni di euro l'anno. Si oscilla dagli 800 euro a paziente in caso di epilessia

ben controllata ai 1.800 per le forme resistenti,  no ai 4.500-5.000 euro per chi

verrà sottoposto a chirurgia.
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Il 30% non risponde ai farmaci mentre il 70% potrebbe vivere senza crisi se opportunamente
diagnosticato e trattato. Un documento, appena pubblicato su "Epilepsy&Behavior", fotografa la
situazione in Italia
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Pochi centri specializzati

"È una patologia complessa, ecco perché i pazienti dovrebbero essere seguiti

nei Centri per la diagnosi e cura dell'epilessia - spiega Oriano Mecarelli,

esperto di epilettologia ed elettroencefalogra a clinica della Sapienza, past

president Lice (Lega Italiana contro l'Epilessia) - .Ma mancano gli operatori,

non solo medici ma anche gli infermieri dedicati e i tecnici per eseguire gli

esami. Inoltre i Centri non sono distribuiti in modo omogeneo sul territorio

nazionale: le carenze si localizzano soprattutto al Sud. Ogni Regione dovrebbe

avere un Piano Diagnostico Terapeutico Assistenziale (Pdta) per l'epilessia, ma

a oggi è presente solo in cinque Regioni".

Il passaggio all'età adulta

Per chi si ammala, fra i momenti più delicati c'è il passaggio dalle cure

pediatriche a quelle dell'adulto. Dif cile conciliare le esigenze dell'adolescenza

e la voglia di indipendenza dei teenager, con una malattia così complessa. Gli

esperti concordano con il fatto che è necessario fare molta attenzione in

questa tappa della vita. "Sarebbe importante de nire le tappe e le fasi di

questa patologia, specialmente nella ricerca del trattamento più adatto in ogni

fase della vita, ef cace e con il minor numero di effetti collaterali possibili, nel

rispetto dell'individualità della persona con epilessia. Penso ad esempio al

momento in cui il paziente pediatrico diventa adulto e alla delicatezza del

passaggio ad un diverso specialista che si interseca con diverse esigenze di vita

nelle dimensioni mediche, psicosociali ma anche professionali", spiega

Federico Vigevano del Dipartimento di Neuroriabilitazione Pediatrica,

IRCCS San Raffaele, Roma.

I farmaci

C'è poi l'esigenza di seguire il paziente per capire, in ogni momento, se le cure

sono ef caci. "Il monitoraggio regolare delle persone con epilessia è parte

integrante del percorso per valutare l'ef cacia del trattamento. Ma la

lunghezza delle liste di attesa rappresenta una barriera - ricorda Simona

Lattanzi dell'Università Politecnica delle Marche di Ancona - .Ai numerosi

problemi di gestione si aggiunge il fenomeno della farmacoresistenza, il

fallimento di almeno due tentativi di regimi anti crisi, adeguatamente scelti e

tollerati. In questo caso è coerente pensare ad una ulteriore opzione di

trattamento. Bisogna dire che  nora i nuovi farmaci non hanno avuto impatto

tanto sull'ef cacia, quando sulla tollerabilità, ma le cose sembrano essere in

parte cambiate con le ultime molecole arrivate sul mercato".

In ogni caso il 30% delle persone con epilessia non raggiunge il controllo

ottimale della malattia, stando ai dati attualmente disponibili, come

sottolinea Giancarlo Di Gennaro, direttore del Centro Epilessia presso

l'Istituto Neurologico Mediterraneo Neuromed di Pozzilli. "È opportuno

esplorare altre opzioni terapeutiche, come terapie di terza linea. C'è poi la

chirurgia: secondo le stime vengono trattati nei Centri circa 300 pazienti

l'anno nel nostro Paese, a fronte dei 7-8mila che potrebbero essere sottoposti

a questo tipo di intervento".
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In ne c'è un altro strumento che potrebbe indicare una via per gestire le

situazioni più critiche. Parliamo della diffusione di uno schema di valutazione

standardizzato da parte del paziente: il Patient-Reported Outcomes (PROs).

Questo strumento permette di valutare la qualità del servizio e della cura.

"Rientra in una pratica clinica orientata alla persona. Le indagini basate sugli

esiti riferiti dagli assistiti - conclude Matteo Scortichini della Facoltà di

Economia, Valutazione Economica e HTA (EEHTA), CEIS, dell'Università di

Roma "Tor Vergata" e dell'Institute for Leadership and Management in Health

del Kingston University London  - sono un fattore fondamentale per la

personalizzazione del trattamento perché contribuiscono a delineare il

percorso di cura ideale identi cando sia eventuali inef cienze del sistema che

le aree di miglioramento. Tanto da essere utili non solo nella pratica clinica ma

anche nell'ambito dei trial di ricerca".
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Epilessia, per il controllo della malattia: interventi tempestivi, piani
di trattamento personalizzati e follow-up regolari
Si chiama “Current challenges in focal epilepsy treatment” ed è un documento pubblicato sulla rivista “Epilepsy & Behavior” redatto da 52 esperti, con il supporto di
Ethos. Il testo evidenzia anche l’importanza della diagnosi precoce, la gestione delle complicanze associate alla resistenza ai farmaci e l’analisi dei Patient Reported
Outcomes (PROs) per valutare qualità della cura

di Isabella Faggiano

Interventi tempestivi, piani di trattamento personalizzati, follow-up regolari. Sono alcune delle raccomandazioni per il
trattamento dell’epilessia focale contenute nel documento di consenso intitolato “Current challenges in focal epilepsy
treatment”, pubblicato sulla rivista “Epilepsy & Behavior”. Risultato di un impegno congiunto di 52 esperti, con il supporto di
Ethos, il testo evidenzia anche l’importanza della diagnosi precoce, la gestione delle complicanze associate alla resistenza ai
farmaci e l’analisi dei Patient Reported Outcomes (PROs) per valutare qualità della cura. “Dalla ricerca è emerso un forte
consenso, pari al 90%, sull’importanza di intervenire tempestivamente sin dall’esordio della malattia – spiega Oriano Mecarelli,
professore presso il  Dipartimento di Neuroscienze Umane, La Sapienza Università di Roma e Past President LICE, la Lega Italiana
contro l’Epilessia – ma si evidenzia anche una lacuna nei protocolli standardizzati di cura. Inoltre, l’86% dei partecipanti ritiene
che ogni Regione dovrebbe avere un Piano Diagnostico Terapeutico Assistenziale (PDTA) per l’epilessia, attualmente presente
solo in cinque Regioni. Infine, il 79,6% ritiene che la consapevolezza sui Centri per l’epilessia e i trattamenti disponibili sia ancora
insufficiente”.

Il passaggio delle cure pediatriche a quelle dell’adulto
Tra le problematiche emerse anche “un significativo gap nella gestione ottimale dell’epilessia focale, con il 30-40% delle persone
con Epilessia che non raggiunge il controllo ottimale della malattia – spiega Giancarlo Di Gennaro, Direttore del Centro
Epilessia presso l’Istituto Neurologico Mediterraneo Neuromed IRCCS di Pozzilli -. Eppure, la completa cessazione delle crisi è un
obiettivo possibile”. Necessario anche un focus sul passaggio delle cure pediatriche a quelle dell’adulto. “È importante definirne
le tappe – continua Federico Vigevano del Dipartimento di Neuroriabilitazione Pediatrica, IRCCS San Raffaele, Roma -. Penso,
ad esempio, al passaggio ad un diverso specialista che si interseca con diverse esigenze di vita nelle dimensioni mediche,
psicosociali ma anche professionali”.
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Incidenza e farmaco-resistenza
L’epilessia è una malattia neurologica caratterizzata dalla persistenza di crisi epilettiche. Si tratta di una delle patologie
neurologiche croniche più diffuse, tanto da essere riconosciuta, già dal 1965, come malattia sociale dall’Organizzazione Mondiale
della Sanità (OMS).  Nei paesi ad alto e medio sviluppo, come l’Italia, l’epilessia interessa circa una persona su 100. Si stima,
quindi, che nel mondo vivano oltre 50 milioni di persone con epilessia in fase attiva (con crisi persistenti e/o tuttora in
trattamento), in Europa circa 6 milioni e in Italia circa 500-600 mila, ma si pensa che la sua frequenza sia sottostimata,
perché talvolta ancora oggi viene tenuta nascosta per motivi psicologici e sociali. Esistono delle forme di epilessia definite
farmaco-resistenti, che non rispondono alla terapia farmacologica pure se assunta in maniera corretta. “In questo caso è
coerente pensare ad una ulteriore opzione di trattamento” aggiunge Simona Lattanzi, Clinica Neurologica, Dipartimento di
Medicina Sperimentale e Clinica, Università Politecnica delle Marche, Ancona. Ad oggi abbiamo circa una trentina di farmaci per
curare le Epilessie ma, purtroppo, il 30% dei pazienti risulta farmaco-resistente.
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Pubblicata una consensus italiana sull’epilessia focale per identificare e affrontare le sfide attuali

Pubblicato il: 24 Aprile 2024
Redazione AboutPharma

Sfide aperte, ma anche importanti innovazioni per il trattamento dell’epilessia focale. È la fotografia scattata da una consensus italiana (“Current
challenges in focal epilepsy treatment: an Italian Delphi consensus”), appena pubblicata su Epilepsy & Behavior. Il documento è il risultato del
lavoro di 52 esperti che hanno provato a identificare e affrontare le sfide attuali nel trattamento dell’epilessia focale in Italia. La consensus è stata
stilata con il supporto di Ethos e organizzata da Angelini Pharma.

L’epilessia focale
L’epilessia è una patologia neurologica complessa che colpisce un gran numero di persone nel nostro Paese, interessando circa 600.000 persone in

. Questa condizione può insorgere a qualsiasi età, ma la maggior parte dei casi si presenta durante l’infanzia o l’età avanzata. Tra le diverse
forme di epilessia esistenti, l’epilessia focale rappresenta una delle più comuni caratterizzata da crisi che si originano in specifiche aree del cervello.
Rappresenta una sfida significativa per il Servizio sanitario nazionale (Ssn), coinvolgendo un numero considerevole di persone e richiedendo
approcci diagnostici e terapeutici mirati.

Il percorso di cura ottimale
Gli esperti hanno analizzato le tappe che una persona con epilessia deve affrontare per accedere alle cure del Ssn, definendo il percorso di cura
ottimale e le fasi cruciali nella ricerca del trattamento più efficace. Durante l’incontro è stata sottolineata l’importanza dell’’epilessia non controllata,
sono stati identificati i metodi di monitoraggio ottimali e sono stati valutati gli esiti riportati direttamente dalle persone con epilessia per garantire una
migliore qualità delle cure.

Vi è stato un forte consenso sull’importanza di un intervento tempestivo, di piani di trattamento personalizzati, di follow-up regolari presso i Centri
per la diagnosi e cura dell’Epilessia e sul ruolo dei Patient reported outcomes nella pratica clinica. Sono inoltre emerse preoccupazioni relativamente
alla mancanza di ricerche specifiche per l’età pediatrica (che limitano le attuali opzioni terapeutiche in questa popolazione) e alle difficoltà nella
transizione delle cure dall’età pediatrica a quella adulta.

Accesso alle cure
Le linee guida internazionali insistono sulla necessità che le persone con epilessia siano seguite dai Centri per la diagnosi e cura dell’epilessia: “Dalla
ricerca è emerso un forte consenso (90%) sull’importanza di intervenire tempestivamente sin dall’esordio della malattia, ma si evidenzia anche una
lacuna nei protocolli standardizzati di cura” spiega Oriano Mecarelli dipartimento di Neuroscienze Umane, La Sapienza Università di Roma e Past
President Lice, Lega Italiana contro l’Epilessia.

“Inoltre – continua – l’86% dei partecipanti ritiene che ogni Regione dovrebbe avere un Piano diagnostico terapeutico assistenziale (Pdta) per
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l’epilessia, attualmente presente solo in 5 regioni. Infine, il 79,6% ritiene che la consapevolezza sui Centri per l’epilessia e i trattamenti disponibili sia
ancora insufficiente”.

Un obiettivo possibile
“La ricerca ha messo in luce che, nonostante i progressi, vi è ancora un significativo gap nella gestione ottimale dell’epilessia focale, con il 30-40%
delle persone con epilessia che non raggiunge il controllo ottimale della malattia” ha sottolineato Giancarlo Di Gennaro, direttore del Centro
epilessia presso l’Istituto Neurologico Mediterraneo Neuromed Irccs di Pozzilli. “Eppure, la completa cessazione delle crisi è un obiettivo possibile,
dobbiamo esplorare altre opzioni terapeutiche, come terapie di terza linea e la chirurgia, quando i trattamenti standard non siano sufficienti a
raggiungere il target di ‘libertà completa dalle crisi’”.

A questo si aggiunge il fenomeno della farmacoresistenza, ossia il fallimento di almeno due tentativi di regimi anticrisi, adeguatamente scelti e
tollerati. “In questo caso è coerente pensare ad una ulteriore opzione di trattamento” aggiunge Simona Lattanzi, Clinica Neurologica, Dipartimento
di Medicina Sperimentale e Clinica, Università Politecnica delle Marche, Ancona.

La transizione all’età adulta
Un altro punto critico nella presa in carico delle persone con epilessia è il passaggio dalle cure pediatriche a quelle dell’adulto, la cosiddetta
“transition”. Chiarisce Federico Vigevano Dipartimento di Neuroriabilitazione Pediatrica, Irccs San Raffaele, Roma: “Diciamo sempre che quello
nella malattia è un viaggio, ed è per questo che è importante definirne le tappe e le fasi, specialmente nella ricerca del trattamento più adatto,
efficace e con il minor numero di effetti collaterali possibili, nel rispetto dell’individualità della persona con epilessia. Penso ad esempio al momento
in cui il paziente pediatrico diventa adulto e alla delicatezza del passaggio ad un diverso specialista che si interseca con diverse esigenze di vita nelle
dimensioni mediche, psicosociali ma anche professionali”.

L’utilità dei Patient reported outcomes
È stato anche discusso l’impiego dei Patient reported outcomes (PROs) per valutare la qualità del servizio e della cura, sottolineando come questi
strumenti siano essenziali per una pratica clinica orientata alla persona. “Le indagini basate sugli esiti riferiti dagli assistiti – sottolinea Matteo
Scortichini Facoltà di Economia, Valutazione Economica e Hta (Eehta), Ceis, Università di Roma “Tor Vergata”; Institute for Leadership and
Management in Health, Kingston University London, UK – sono un fattore fondamentale per la personalizzazione del trattamento perché
contribuiscono a delineare il percorso di cura ideale identificando sia eventuali inefficienze del sistema che le aree di miglioramento. Tanto da essere
utili non solo nella pratica clinica ma anche nell’ambito dei trial di ricerca” .

Michela Procaccini, medical department director Italy di Angelini Pharma, ha sottolineato infine il ruolo cruciale della collaborazione tra l’industria
farmaceutica e la comunità medica per promuovere la ricerca e l’innovazione.

Le sfide principali nel trattamento dell’epilessia focale
Diagnosi difficile: la diagnosi può essere complessa e richiedere valutazioni approfondite da parte di specialisti. L’errata diagnosi può portare a ritardi nel trattamento
efficace.
Trattamento complicato: il trattamento dell’epilessia focale può essere difficile, specialmente considerando la presenza di comorbilità e la necessità di minimizzare gli
effetti collaterali dei farmaci.
Resistenza ai farmaci: un numero significativo di persone con Epilessia non risponde adeguatamente alla terapia farmacologica standard, portando alla ricerca di nuovi
approcci terapeutici.
Complicanze psicosociali: le crisi epilettiche possono avere un impatto significativo sulla vita quotidiana delle persone con Epilessia inclusi problemi sociali, emotivi e
lavorativi.
Accesso alle cure: l’accesso a cure specializzate e a trattamenti avanzati può essere limitato in alcune aree geografiche o a causa di fattori socio-economici.
Ricerca continua: la comprensione dell’epilessia focale e dei suoi trattamenti è in continua evoluzione, il che richiede un impegno costante nella ricerca e nello sviluppo di
nuove terapie e approcci di gestione.
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LA LEGA ITALIANA CONTRO
L’EPILESSIA INAUGURA LA PANCHINA
“TRIPLE BENCH” PRESSO IL
POLICLINICO CAMPUS BIO-MEDICO A
ROMA
 Aprile 30, 2024   Attualità

Si inaugura a Roma presso la Fondazione Policlinico
Universitario Campus Bio-Medico la TRIPLE BENCH, panchina
viola, colore della lotta all’Epilessia, realizzata dal designer
statunitense Christopher Edward Bangle, grazie alla
collaborazione della Lega Italiana Contro l’Epilessia LICE, e
Fondazione LICE con la Fondazione Big Bench Community
Project, alla presenza di Laura Tassi, Presidente e Oriano
Mecarelli, Past President LICE e, per la Fondazione Policlinico
Universitario Campus Bio-Medico, dell’Amministratore
delegato e Direttore generale Paolo Sormani e del Direttore
dell’Unità di Neurologia prof. Vincenzo Di Lazzaro.

“Siamo oggi riuniti – ha dichiarato Laura Tassi, Presidente LICE, neurologo presso la
Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano – in occasione
dell’inaugurazione della Triple Bench dedicata a tutte le Persone con Epilessia, per ricordare che
bisogna avere coraggio, nonostante la malattia, e scardinare i tabù che gravano sulla
percezione di chi ne soffre e per sensibilizzare la popolazione su questa patologia, che si cela tra

HOME ATTUALITÀ POLITICA INCHIESTA CULTURE L’INTERVISTA L’EROE SPORT GALLERY

CAFFETTERIA QUESTA È LA STAMPA TECNOLOGIA STRACULT LIBRI PERSONAGGIO DEL GIORNO

ULTIMA NOTIZIA  [ Aprile 30, 2024 ] Corte UE: Alcune norme della FIFA in materia di CERCA …

CERCA …
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vergogna e le obbiettive difficoltà di tutti i giorni. Ringraziamo la Fondazione Policlinico
Universitario Campus Bio-Medico per averci concesso quest’opportunità. Ogni nuova panchina è
un ulteriore obiettivo raggiunto, un passo avanti nella lotta contro l’Epilessia”.

“Davvero una grande emozione – sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE – poter
assistere alla collocazione della Triple Bench viola dedicata all’Epilessia e per questo
ringraziamo ancora una volta la Big Bench Community Project che ci ha affiancato quest’anno
nella nostra Campagna di sensibilizzazione 2024. Sulle nostre panchine sarà bello sedersi e
trovarsi per favorire l’inclusione delle Persone con Epilessia. Proprio il claim “Metti in panchina
l’Epilessia” ha un particolare significato metaforico: facciamo in modo di riuscire a sconfiggere
l’Epilessia, a metterla da parte, e combattiamo lo stigma che comporta”.

Prosegue la Campagna di awareness 2024 di LICE e Fondazione LICE dal titolo “Metti in
panchina l’Epilessia”, con l’obiettivo di promuovere la collocazione o riutilizzo di panchine
nelle principali città d’Italia (giardini rionali, parchi, viali e all’interno di ospedali) di colore
viola. Si tratta di un progetto a lungo respiro che proseguirà nel corso degli anni. Tutte le
panchine viola avranno una targa con il Logo di Fondazione LICE.

“Da anni il Policlinico Universitario Campus Bio-Medico si dedica attivamente all’assistenza di
persone colpite da malattie neurologiche, tra cui l’Epilessia – dichiara Paolo Sormani, AD e
Direttore della Fondazione Policlinico Universitario Campus Bio-Medico – Anche grazie a
strumentazioni di diagnostica avanzate, come i video-elettroencefalogrammi, l’electrical source
imaging, fino alla risonanza magnetica 3 Tesla, oggi siamo riconosciuti come centro clinico di
terzo livello (il più alto) per adulti, così come definito dai criteri della Lega Italiana Contro
L’epilessia”.

“Seguiamo oltre 5.000 persone provenienti da tutta Italia, grazie a un team di neurologi
dedicato e terapie avanzate, come trial sperimentali farmacologici e non – sottolinea Giovanni
Assenza, neurologo della Fondazione Policlinico Universitario Campus Bio-Medico e
coordinatore della LICE per la Macroarea Lazio e Abruzzo – La nostra Fondazione è inoltre
tra i principali contributori italiani alla ricerca neurofisiologica in ambito epilettologico con lo
studio di biomarkers elettroencefalografici di risposta terapeutica che possano permettere una
migliore previsione prognostica e individualizzazione delle cure”.

La Campagna “Metti in Panchina l’Epilessia”

Perché le panchine

Le panchine, spesso considerate elementi marginali nell’arredo urbano, svolgono un ruolo
cruciale nella nostra vita quotidiana. Non sono semplicemente luoghi di riposo, ma spazi
che favoriscono l’incontro, la riflessione e la socializzazione. Le panchine offrono
un’opportunità per contemplare il mondo circostante, per scambiare pensieri con amici o
sconosciuti, creando connessioni umane in un mondo sempre più frenetico. Inoltre,
fungono da testimoni silenziosi di storie personali, assistendo a incontri romantici,
momenti di tristezza e di gioia, sempre accogliendo e offrendo riposo. L’importanza delle
panchine si estende oltre la loro funzione, solo apparentemente banale, contribuendo a
plasmare la tessitura sociale delle comunità e a conferire un senso di appartenenza agli
spazi pubblici.

 

Il colore viola

Il colore viola è associato alla consapevolezza dell’Epilessia attraverso campagne di
sensibilizzazione. Questo colore è stato scelto per rappresentare solidarietà e supporto
alle persone affette da tale patologia, contribuendo a diffondere informazioni e
sconfiggere insieme lo stigma e la paura del “diverso”. Perché siamo tutti unici con le
nostre peculiarità. Unire i due concetti è stato facile, si sono incontrati su una panchina!

 

Panchine inaugurate

 

Con la TRIPLE BENCH, attualmente le panchine già inaugurate sono 11: quasi tutte sono
panchine riqualificate per recuperare il patrimonio urbanistico del territorio.

Intervista a Giovanna Vizzaccaro e Roberto Gugliotta sul loro…
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 ATTUALITÀ MEDICINA PAZIENTI RICERCA SALUTE SANITÀ

 PRECEDENTE
“Beyond The Mirror”, al Monk Jazz
Club il viaggio fantastico di Lina

SUCCESSIVO 

PROGETTO VICTORY OVER
VIOLENCE PER LE DONNE

1. Milano – Ospedale Niguarda

2. Novara – Parco dell’Allea

3. Bari – Lungomare

4. Monticchio Bagni (comune di Rionero in Vulture – PZ)

5. Monticchio Sgarroni (comune di Rionero in Vulture – PZ)

6. Reggio Calabria – Piazza Castello Aragonese

7. Putignano (BA)

8. Alpignano (TO)

9. Uffici UCB Pharma (Milano)

10. Roma – Comprensorio Santa Maria della Pietà

Prossime inaugurazioni

1. Roma – Policlinico Umberto I (panchina nuova della Fondazione Big Bench
Community)

2. Roma – Pista Ciclabile – Santa Maria della Pietà

3. Roma Monte Ciocci

4. Udine – Ospedale Santa Maria della Misericordia

5. Grugliasco (TO)

6. Mattinata (FG)

7. Rignano Garganico (FG)

8. Monte Santangelo (FG)

9. Cagliari – Centro città

10. Sassari – Ospedale Brotzu

11. Morcone (BN) – Centro paese

 

Con oltre 50 milioni di persone colpite nel mondo, l’Epilessia è una delle malattie neurologiche
più diffuse, per questo l’Organizzazione Mondiale della Sanità ha riconosciuto l’Epilessia come
malattia sociale. Si stima che nei Paesi industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in
I ta l ia soffrono di Epilessia circa 600.000 persone,  ben 6 mil ioni in Europa. Nei Paesi a
reddito elevato, l ’ incidenza dell ’Epilessia presenta due picchi, rispettivamente nei primi anni
di vita e dopo i 75 anni. Nel 2022 l’OMS ha ratificato il Piano d’Azione Globale
Intersettoriale per l ’Epilessia e gli  altri  Disturbi Neurologici 2022 –
2031 (Intersectorial Global Action Plan for Epilepsy and other Neurological Disorders, IGAP), il
primo piano d’azione globale sulla gestione dell’epilessia, che detta fondamentali obiettivi per
gli Stati Membri nei prossimi dieci anni. Gli scopi principali dell’IGAP sono: ottenere l’assistenza
sanitaria universale con la fornitura di medicinali essenziali e tecnologie di base necessarie per
la loro gestione; l’aggiornamento delle politiche nazionali esistenti riguardo l’Epilessia e gli altri
disturbi neurologici, con idonee campagne di sensibilizzazione e programmi di advocacy; la
realizzazione di programmi intersettoriali destinati alla promozione della salute del cervello e
alla prevenzione dei disturbi neurologici; lo sviluppo di un’idonea legislazione al fine di
promuovere la lotta allo stigma e proteggere i diritti umani delle Persone con Epilessia.

Per maggiori informazioni:

www.lice.it

https://fondazionelice.it/

https://www.facebook.com/FondazioneEpilessiaLICE

Stampa
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LINK: https://www.tusciatimes.eu/si-inaugura-oggi-a-roma-la-triple-bench-panchina-viola-colore-della-lotta-allepilessia/

Dal 2012 quotidiano online di Viterbo e della provincia. Notizie, cronaca, cultura, sport ,economia, sanità ed altro

Si inaugura oggi a Roma la TRIPLE BENCH,
panchina viola, colore della lotta all’Epilessia

30 Aprile 2024  Attualità, Sanità

ROMA– Si inaugura oggi a Roma presso la Fondazione Policlinico Universitario Campus Bio-

Medico la TRIPLE BENCH, panchina viola, colore della lotta all’Epilessia, realizzata dal designer

statunitense Christopher Edward Bangle, grazie alla collaborazione della Lega Italiana Contro

l’Epilessia LICE, e Fondazione LICE con la Fondazione Big Bench Community Project, alla

presenza di Laura Tassi, Presidente e Oriano Mecarelli, Past President LICE e, per la Fondazione

Policlinico Universitario Campus Bio-Medico, dell’Amministratore delegato e Direttore generale

Paolo Sormani e del Direttore dell’Unità di Neurologia prof. Vincenzo Di Lazzaro.

“Siamo oggi riuniti – ha dichiarato Laura Tassi, Presidente LICE, neurologo presso la Chirurgia

dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano – in occasione dell’inaugurazione della Triple

I NOSTRI SOCIAL

CERCA TRA GLI ARTICOLI

Search …
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Bench dedicata a tutte le Persone con Epilessia, per ricordare che bisogna avere coraggio,

nonostante la malattia, e scardinare i tabù che gravano sulla percezione di chi ne soffre e per

sensibilizzare la popolazione su questa patologia, che si cela tra vergogna e le obbiettive difficoltà

di tutti i giorni. Ringraziamo la Fondazione Policlinico Universitario Campus Bio-Medico per averci

concesso quest’opportunità. Ogni nuova panchina è un ulteriore obiettivo raggiunto, un passo

avanti nella lotta contro l’Epilessia”.

“Davvero una grande emozione – sottolinea Oriano

Mecarelli, Past President LICE – poter assistere

alla collocazione della Triple Bench viola dedicata

all’Epilessia e per questo ringraziamo ancora una

volta la Big Bench Community Project che ci ha

affiancato quest’anno nella nostra Campagna di

sensibilizzazione 2024. Sulle nostre panchine sarà

bello sedersi e trovarsi per favorire l’inclusione delle Persone con Epilessia. Proprio il claim “Metti

in panchina l’Epilessia” ha un particolare significato metaforico: facciamo in modo di riuscire a

sconfiggere l’Epilessia, a metterla da parte, e combattiamo lo stigma che comporta”.

Prosegue la Campagna di awareness 2024 di LICE e Fondazione LICE dal titolo “Metti in

panchina l’Epilessia”, con l’obiettivo di promuovere la collocazione o riutilizzo di panchine nelle

principali città d’Italia (giardini rionali, parchi, viali e all’interno di ospedali) di colore viola. Si tratta

di un progetto a lungo respiro che proseguirà nel corso degli anni. Tutte le panchine viola avranno

una targa con il Logo di Fondazione LICE.

“Da anni il Policlinico Universitario Campus Bio-Medico si dedica attivamente all’assistenza di

persone colpite da malattie neurologiche, tra cui l’Epilessia – dichiara Paolo Sormani, AD e

Direttore della Fondazione Policlinico Universitario Campus Bio-Medico – Anche grazie a

strumentazioni di diagnostica avanzate, come i video-elettroencefalogrammi, l’electrical source

imaging, fino alla risonanza magnetica 3 Tesla, oggi siamo riconosciuti come centro clinico di

terzo livello (il più alto) per adulti, così come definito dai criteri della Lega Italiana Contro

L’epilessia”.

“Seguiamo oltre 5.000 persone provenienti da tutta Italia, grazie a un team di neurologi dedicato e

terapie avanzate, come trial sperimentali farmacologici e non – sottolinea Giovanni Assenza,

neurologo della Fondazione Policlinico Universitario Campus Bio-Medico e coordinatore della

LICE per la Macroarea Lazio e Abruzzo – La nostra Fondazione è inoltre tra i principali contributori

italiani alla ricerca neurofisiologica in ambito epilettologico con lo studio di biomarkers

elettroencefalografici di risposta terapeutica che possano permettere una migliore previsione

prognostica e individualizzazione delle cure”.

La Campagna “Metti in Panchina l’Epilessia”

Perché le panchine

Le panchine, spesso considerate elementi marginali nell’arredo urbano, svolgono un ruolo cruciale

nella nostra vita quotidiana. Non sono semplicemente luoghi di riposo, ma spazi che favoriscono

l’incontro, la riflessione e la socializzazione. Le panchine offrono un’opportunità per contemplare il

mondo circostante, per scambiare pensieri con amici o sconosciuti, creando connessioni umane

in un mondo sempre più frenetico. Inoltre, fungono da testimoni silenziosi di storie personali,

assistendo a incontri romantici, momenti di tristezza e di gioia, sempre accogliendo e offrendo

riposo. L’importanza delle panchine si estende oltre la loro funzione, solo apparentemente banale,

contribuendo a plasmare la tessitura sociale delle comunità e a conferire un senso di
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#HASHTAG
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Concerto del Primo Maggio

2024 “Costruiamo insieme

un’Europa di pace, lavoro e

giustizia sociale”

30 Aprile 2024
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appartenenza agli spazi pubblici.

 

Il colore viola

Il colore viola è associato alla consapevolezza dell’Epilessia attraverso campagne di

sensibilizzazione. Questo colore è stato scelto per rappresentare solidarietà e supporto alle

persone affette da tale patologia, contribuendo a diffondere informazioni e sconfiggere insieme lo

stigma e la paura del “diverso”. Perché siamo tutti unici con le nostre peculiarità. Unire i due

concetti è stato facile, si sono incontrati su una panchina!

 

Panchine inaugurate

 

Con la TRIPLE BENCH, attualmente le panchine già inaugurate sono 11: quasi tutte sono

panchine riqualificate per recuperare il patrimonio urbanistico del territorio.

1. Milano – Ospedale Niguarda

2. Novara – Parco dell’Allea

3. Bari – Lungomare

4. Monticchio Bagni (comune di Rionero in Vulture – PZ)

5. Monticchio Sgarroni (comune di Rionero in Vulture – PZ)

6. Reggio Calabria – Piazza Castello Aragonese

7. Putignano (BA)

8. Alpignano (TO)

9. Uffici UCB Pharma (Milano)

10. Roma – Comprensorio Santa Maria della Pietà

Prossime inaugurazioni

1. Roma – Policlinico Umberto I (panchina nuova della Fondazione Big Bench Community)

2. Roma – Pista Ciclabile – Santa Maria della Pietà

3. Roma Monte Ciocci

4. Udine – Ospedale Santa Maria della Misericordia

5. Grugliasco (TO)

6. Mattinata (FG)

Il 1 maggio al Castello di

Santa Severa: arte,

degustazioni, visite guidate e

street food

30 Aprile 2024

Contigliano, Greccio: “Gli

alunni della scuola Antonio

Malfatti visitano il comando

provinciale e vivono “Un

giorno da Carabiniere”

30 Aprile 2024

Si chiude a Roma il tour

teatrale

dell’europarlamentare Nicola

Procaccini

30 Aprile 2024
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« Carabinieri di Tuscania: arrestato un cittadino tunisino per tentato omicidio di un connazionale

A Farnese una giornata in onore di Victor Brecheret »

7. Rignano Garganico (FG)

8. Monte Santangelo (FG)

9. Cagliari – Centro città

10. Sassari – Ospedale Brotzu

11. Morcone (BN) – Centro paese

 

Con oltre 50 milioni di persone colpite nel mondo, l’Epilessia è una delle malattie neurologiche più

diffuse, per questo l’Organizzazione Mondiale della Sanità ha riconosciuto l’Epilessia come

malattia sociale. Si stima che nei Paesi industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in Italia

soffrono di Epilessia circa 600.000 persone, ben 6 milioni in Europa. Nei Paesi a reddito elevato,

l’incidenza dell’Epilessia presenta due picchi, rispettivamente nei primi anni di vita e dopo i 75

anni. Nel 2022 l’OMS ha ratificato il Piano d’Azione Globale Intersettoriale per l’Epilessia e gli altri

Disturbi Neurologici 2022 – 2031 (Intersectorial Global Action Plan for Epilepsy and other

Neurological Disorders, IGAP), il primo piano d’azione globale sulla gestione dell’epilessia, che

detta fondamentali obiettivi per gli Stati Membri nei prossimi dieci anni. Gli scopi principali

dell’IGAP sono: ottenere l’assistenza sanitaria universale con la fornitura di medicinali essenziali e

tecnologie di base necessarie per la loro gestione; l’aggiornamento delle politiche nazionali

esistenti riguardo l’Epilessia e gli altri disturbi neurologici, con idonee campagne di

sensibilizzazione e programmi di advocacy; la realizzazione di programmi intersettoriali destinati

alla promozione della salute del cervello e alla prevenzione dei disturbi neurologici; lo sviluppo di

un’idonea legislazione al fine di promuovere la lotta allo stigma e proteggere i diritti umani delle

Persone con Epilessia.

Per maggiori informazioni:

www.lice.it
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LINK: https://www.pharmastar.it/news/neuro/metti-in-panchina-lepilessia-la-lice-inaugura-la-triple-bench-al-campus-bio-medico-a-roma-44135
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LINK: https://www.newtuscia.it/2024/04/30/prosegue-la-campagna-lice-2024-la-lega-italiana-contro-lepilessia-inaugura-la-panchina-triple-bench/

PROSEGUE LA CAMPAGNA LICE 2024: LA LEGA ITALIANA
CONTRO L’EPILESSIA INAUGURA LA PANCHINA “TRIPLE BENCH”

Inserito da Serena Biancherini | Apr 30, 2024 | LAZIO, Roma | 0  |     

NewTuscia – ROMA – Si inaugura oggi a Roma presso la Fondazione Policlinico Universitario Campus Bio-Medico la TRIPLE
BENCH, panchina viola, colore della lotta all’Epilessia, realizzata dal designer statunitense Christopher Edward Bangle,
grazie alla collaborazione della Lega Italiana Contro l’Epilessia LICE, e Fondazione LICE con la Fondazione Big Bench
Community Project, alla presenza di Laura Tassi, Presidente e Oriano Mecarelli, Past President LICE e, per la Fondazione
Policlinico Universitario Campus Bio-Medico, dell’Amministratore delegato e Direttore generale Paolo Sormani e del
Direttore dell’Unità di Neurologia prof. Vincenzo Di Lazzaro.

“Siamo oggi riuniti – ha dichiarato Laura Tassi, Presidente LICE, neurologo presso la Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson
del Niguarda, Milano – in occasione dell’inaugurazione della Triple Bench dedicata a tutte le Persone con Epilessia, per
ricordare che bisogna avere coraggio, nonostante la malattia, e scardinare i tabù che gravano sulla percezione di chi ne
soffre e per sensibilizzare la popolazione su questa patologia, che si cela tra vergogna e le obbiettive difficoltà di tutti i
giorni. Ringraziamo la Fondazione Policlinico Universitario Campus Bio-Medico per averci concesso quest’opportunità. Ogni
nuova panchina è un ulteriore obiettivo raggiunto, un passo avanti nella lotta contro l’Epilessia”.

“Davvero una grande emozione – sottolinea Oriano Mecarelli, Past President LICE – poter assistere alla collocazione della
Triple Bench viola dedicata all’Epilessia e per questo ringraziamo ancora una volta la Big Bench Community Project che ci
ha affiancato quest’anno nella nostra Campagna di sensibilizzazione 2024. Sulle nostre panchine sarà bello sedersi e
trovarsi per favorire l’inclusione delle Persone con Epilessia. Proprio il claim “Metti in panchina l’Epilessia” ha un
particolare significato metaforico: facciamo in modo di riuscire a sconfiggere l’Epilessia, a metterla da parte, e
combattiamo lo stigma che comporta”.

Prosegue la Campagna di awareness 2024 di LICE e Fondazione LICE dal titolo “Metti in panchina l’Epilessia”, con l’obiettivo
di promuovere la collocazione o riutilizzo di panchine nelle principali città d’Italia (giardini rionali, parchi, viali e all’interno
di ospedali) di colore viola. Si tratta di un progetto a lungo respiro che proseguirà nel corso degli anni. Tutte le panchine
viola avranno una targa con il Logo di Fondazione LICE.

“Da anni il Policlinico Universitario Campus Bio-Medico si dedica attivamente all’assistenza di persone colpite da malattie
neurologiche, tra cui l’Epilessia – dichiara Paolo Sormani, AD e Direttore della Fondazione Policlinico Universitario Campus
Bio-Medico – Anche grazie a strumentazioni di diagnostica avanzate, come i video-elettroencefalogrammi, l’electrical
source imaging, fino alla risonanza magnetica 3 Tesla, oggi siamo riconosciuti come centro clinico di terzo livello (il più
alto) per adulti, così come definito dai criteri della Lega Italiana Contro L’epilessia”.

“Seguiamo oltre 5.000 persone provenienti da tutta Italia, grazie a un team di neurologi dedicato e terapie avanzate, come
trial sperimentali farmacologici e non – sottolinea Giovanni Assenza, neurologo della Fondazione Policlinico Universitario
Campus Bio-Medico e coordinatore della LICE per la Macroarea Lazio e Abruzzo – La nostra Fondazione è inoltre tra i
principali contributori italiani alla ricerca neurofisiologica in ambito epilettologico con lo studio di biomarkers
elettroencefalografici di risposta terapeutica che possano permettere una migliore previsione prognostica e
individualizzazione delle cure”.

La Campagna “Metti in Panchina l’Epilessia”

Perché le panchine

Le panchine, spesso considerate elementi marginali nell’arredo urbano, svolgono un ruolo cruciale nella nostra vita
quotidiana. Non sono semplicemente luoghi di riposo, ma spazi che favoriscono l’incontro, la riflessione e la
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Si chiude a Roma il tour dell’europarlamentare Procaccini (FdI)
al “Teatro Italia” per parlare di Europa

Al “SOL International Olive Oil Trade Show”, in una delle
vetrine del settore più importanti

socializzazione. Le panchine offrono un’opportunità per contemplare il mondo circostante, per scambiare pensieri con
amici o sconosciuti, creando connessioni umane in un mondo sempre più frenetico. Inoltre, fungono da testimoni
silenziosi di storie personali, assistendo a incontri romantici, momenti di tristezza e di gioia, sempre accogliendo e
offrendo riposo. L’importanza delle panchine si estende oltre la loro funzione, solo apparentemente banale, contribuendo
a plasmare la tessitura sociale delle comunità e a conferire un senso di appartenenza agli spazi pubblici.

Il colore viola

Il colore viola è associato alla consapevolezza dell’Epilessia attraverso campagne di sensibilizzazione. Questo colore è stato
scelto per rappresentare solidarietà e supporto alle persone affette da tale patologia, contribuendo a diffondere
informazioni e sconfiggere insieme lo stigma e la paura del “diverso”. Perché siamo tutti unici con le nostre
peculiarità. Unire i due concetti è stato facile, si sono incontrati su una panchina!

Panchine inaugurate

Con la TRIPLE BENCH, attualmente le panchine già inaugurate sono 11: quasi tutte sono panchine riqualificate per
recuperare il patrimonio urbanistico del territorio.

1.            Milano – Ospedale Niguarda

2.            Novara – Parco dell’Allea

3.            Bari – Lungomare

4.            Monticchio Bagni (comune di Rionero in Vulture – PZ)

5.            Monticchio Sgarroni (comune di Rionero in Vulture – PZ)

6.            Reggio Calabria – Piazza Castello Aragonese

7.            Putignano (BA)

8.            Alpignano (TO)

9.            Uffici UCB Pharma (Milano)

10.         Roma – Comprensorio Santa Maria della Pietà

Prossime inaugurazioni

1.            Roma – Policlinico Umberto I (panchina nuova della Fondazione Big Bench Community)

2.            Roma – Pista Ciclabile – Santa Maria della Pietà

3.            Roma Monte Ciocci

4.            Udine – Ospedale Santa Maria della Misericordia

5.            Grugliasco (TO)

6.            Mattinata (FG)

7.            Rignano Garganico (FG)

8.            Monte Santangelo (FG)

9.            Cagliari – Centro città

10.         Sassari – Ospedale Brotzu

11.         Morcone (BN) – Centro paese

Con oltre 50 milioni di persone colpite nel mondo, l’Epilessia è una delle malattie neurologiche più diffuse, per questo
l’Organizzazione Mondiale della Sanità ha riconosciuto l’Epilessia come malattia sociale. Si stima che nei Paesi
industrializzati interessi circa 1 persona su 100: in Italia soffrono di Epilessia circa 600.000 persone, ben 6
milioni in Europa. Nei Paesi a reddito elevato, l’incidenza dell’Epilessia presenta due picchi, rispettivamente nei primi anni
di vita e dopo i 75 anni. Nel 2022 l’OMS ha ratificato il Piano d’Azione Globale Intersettoriale per l’Epilessia e gli altri
Disturbi Neurologici 2022 – 2031 (Intersectorial Global Action Plan for Epilepsy and other Neurological Disorders, IGAP), il
primo piano d’azione globale sulla gestione dell’epilessia, che detta fondamentali obiettivi per gli Stati Membri nei
prossimi dieci anni. Gli scopi principali dell’IGAP sono: ottenere l’assistenza sanitaria universale con la fornitura di
medicinali essenziali e tecnologie di base necessarie per la loro gestione; l’aggiornamento delle politiche nazionali
esistenti riguardo l’Epilessia e gli altri disturbi neurologici, con idonee campagne di sensibilizzazione e programmi di
advocacy; la realizzazione di programmi intersettoriali destinati alla promozione della salute del cervello e alla
prevenzione dei disturbi neurologici; lo sviluppo di un’idonea legislazione al fine di promuovere la lotta allo stigma e
proteggere i diritti umani delle Persone con Epilessia.

Per maggiori informazioni:

www.lice.it

https://fondazionelice.it/

https://www.facebook.com/FondazioneEpilessiaLICE
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Epilessia: Lice, inaugurata al

LINK: https://www.agensir.it/quotidiano/2024/4/30/epilessia-lice-inaugurata-al-campus-biomedico-di-roma-la-panchina-viola-triple-bench/ 

Epilessia: Lice, inaugurata
al Campus Biomedico di
Roma la panchina viola
Triple Bench 30 Aprile 2024
@ 14:00 (Foto Campus
Biomedico/SIR) Inaugurata
oggi a Roma, presso la
Fondaz ione  Po l i c l i n i co
un i v e r s i t a r i o  Campus
Biomedico, la Triple Bench,
panchina viola, colore della
lotta all'epilessia, realizzata
dal designer statunitense
Christopher Edward Bangle,
grazie alla collaborazione
della Lega italiana contro
l'epilessia (Lice) e della
Fondazione Lice con la
Fondaz ione B ig  Bench
C o m m u n i t y  P r o j e c t .
Presenti alla cerimonia la
pres idente L ice,  Laura
Tassi, e Oriano Mecarelli,
Past President Lice; e per il
Campus Biomedico, l'AD e
direttore generale Paolo
Sormani, e il direttore Unità
Neurologia, Vincenzo Di
Lazzaro. 'Siamo oggi riuniti
- ha dichiarato Tassi, che è
anche neurologo presso la
Chirurgia dell'Epilessia e del
Parkinson del Niguarda,
Mi lano -  in  occas ione
dell ' inaugurazione della
Triple Bench dedicata a
tu t t e  l e  pe r sone  con
epilessia, per ricordare che
bisogna avere coraggio,
nonostante la malattia, e
scard inare  i  tabù che
gravano sulla percezione di
c h i  ne  s o f f r e ,  e  pe r

sensibilizzare la popolazione
su questa patologia, che si
c e l a  t r a  v e r g o g n a  e
obiettive difficoltà di tutti i
g iorn i .  R ingraz iamo la
Fondaz ione  Po l i c l i n i co
Universitario Campus Bio-
Medico per averci concesso
quest'opportunità. Ogni
nuova  panch ina  è  un
u l t e r i o r e  o b i e t t i v o
raggiunto, un passo avanti
n e l l a  l o t t a  c o n t r o
l'Epilessia'. Proprio il claim
' M e t t i  i n  p a n c h i n a
l'epilessia' della campagna
2 0 2 4 ,  h a  o s s e r v a t o
M e n c a r e l l i  " h a  u n
par t i co la re  s ign i f i ca to
metaforico: facciamo in
m o d o  d i  r i u s c i r e  a
sconfiggere l'epilessia, a
met te r l a  da  pa r t e ,  e
combattiamo lo stigma che
comporta'. Prosegue infatti
la campagna di awareness
2024 Lice  con l'obiettivo di
promuovere la collocazione
o riutilizzo di panchine nelle
pr inc ipal i  c i t tà d'Ita l ia
(giardini rionali, parchi, viali
e all'interno di ospedali) di
colore viola; un progetto a
l u n g o  r e s p i r o  c h e
proseguirà nel corso degli
anni .  "Anche graz ie  a
s t r u m e n t a z i o n i  d i
diagnostica avanzate, come
i  v i d e o -
e let t roencefa logrammi,
l'electrical source imaging,
f i n o  a l l a  r i s o n a n z a
magnetica 3 Tesla, oggi

siamo riconosciuti come
centro clinico di terzo livello
(il più alto) per adulti",
spiega Sormani. "Seguiamo
o l t r e  5 m i l a  p e r s o n e
provenienti da tutta Italia -
s o t t o l i n e a  G i o v a n n i
Assenza, neurologo Campus
Biomedico e coordinatore
Lice Lazio e Abruzzo -. La
nostra Fondazione è inoltre
tra i principali contributori
i t a l i a n i  a l l a  r i c e r c a
neurofisiologica in ambito
epilettologico con lo studio
d i  b i o m a r k e r s
elettroencefalografici di
risposta terapeutica che
possano permettere una
m i g l i o r e  p r e v i s i o n e
p r o g n o s t i c a  e
individualizzazione delle
cure'. Perché una campagna
con le panchine? Perché.
spiega la Lice, "sono spazi
che favoriscono l'incontro,
l a  r i f l e s s i o n e  e  l a
s o c i a l i z z a z i o n e "
contribuendo a "plasmare la
tess i tura soc ia le  de l le
comunità e a conferire un
senso di appartenenza agli
spazi pubblici". (G.P.T.)
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LINK: https://www.avveniredicalabria.it/epilessia-lice-inaugurata-al-campus-biomedico-di-roma-la-panchina-viola-triple-bench/

Epilessia: Lice, inaugurata al Campus Biomedico di
Roma la panchina viola Triple Bench

di Redazione Web

30 Aprile 2024

Non perdere i nostri aggiornamenti, segui il nostro canale Telegram: VAI AL CANALE

Inaugurata oggi a Roma, presso la Fondazione Policlinico universitario Campus Biomedico, la Triple Bench,
panchina viola, colore della lotta all’epilessia, realizzata dal designer statunitense Christopher Edward Bangle,
grazie alla collaborazione della Lega italiana contro l’epilessia (Lice) e della Fondazione Lice con la Fondazione
Big Bench Community Project. Presenti alla cerimonia la presidente Lice, Laura Tassi, e Oriano Mecarelli, Past
President Lice; e per il Campus Biomedico, l’AD e direttore generale Paolo Sormani, e il direttore Unità
Neurologia, Vincenzo Di Lazzaro. “Siamo oggi riuniti – ha dichiarato Tassi, che è anche neurologo presso la
Chirurgia dell’Epilessia e del Parkinson del Niguarda, Milano – in occasione dell’inaugurazione della Triple Bench
dedicata a tutte le persone con epilessia, per ricordare che bisogna avere coraggio, nonostante la malattia, e
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scardinare i tabù che gravano sulla percezione di chi ne soffre, e per sensibilizzare la popolazione su questa
patologia, che si cela tra vergogna e obiettive difficoltà di tutti i giorni. Ringraziamo la Fondazione Policlinico
Universitario Campus Bio-Medico per averci concesso quest’opportunità. Ogni nuova panchina è un ulteriore
obiettivo raggiunto, un passo avanti nella lotta contro l’Epilessia”. Proprio il claim “Metti in panchina l’epilessia”
della campagna 2024, ha osservato Mencarelli “ha un particolare significato metaforico: facciamo in modo di
riuscire a sconfiggere l’epilessia, a metterla da parte, e combattiamo lo stigma che comporta”.
Prosegue infatti la campagna di awareness 2024 Lice  con l’obiettivo di promuovere la collocazione o riutilizzo di
panchine nelle principali città d’Italia (giardini rionali, parchi, viali e all’interno di ospedali) di colore viola; un
progetto a lungo respiro che proseguirà nel corso degli anni.
“Anche grazie a strumentazioni di diagnostica avanzate, come i video-elettroencefalogrammi, l’electrical source
imaging, fino alla risonanza magnetica 3 Tesla, oggi siamo riconosciuti come centro clinico di terzo livello (il più
alto) per adulti”, spiega Sormani. “Seguiamo oltre 5mila persone provenienti da tutta Italia – sottolinea Giovanni
Assenza, neurologo Campus Biomedico e coordinatore Lice Lazio e Abruzzo –. La nostra Fondazione è inoltre tra
i principali contributori italiani alla ricerca neurofisiologica in ambito epilettologico con lo studio di biomarkers
elettroencefalografici di risposta terapeutica che possano permettere una migliore previsione prognostica e
individualizzazione delle cure”.
Perché una campagna con le panchine? Perché. spiega la Lice, “sono spazi che favoriscono l’incontro, la
riflessione e la socializzazione” contribuendo a “plasmare la tessitura sociale delle comunità e a conferire un
senso di appartenenza agli spazi pubblici”.

Fonte: Agensir



Articoli Correlati

30 Aprile 2024

Diocesi: Benevento, domani conclusione delle celebrazioni per terzo centenario dell’incoronazione della Madonna
delle Grazie

Diocesi: Benevento, domani conclusione delle celebrazioni per terzo centenario dell’incoronazione della Madonna delle Grazie
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