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Contro l'epilessia, la priorita per medici e pazienti
[E MEDICTNA
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Cure officact ¢ sieure, per controllare le erisi senza effetti collaterali,
Contra l'epilessia & questa la priovita per il go% dei pazienti e '84%
dei medici, secondo il primo studie mullicenlrico nagionale condollo
sui bisogni delle persone colpite dalla patologia nenrologica che in
Italia conta olire 500 mila malati, con 36 mila nuovi casi
1'anno, costi stimatiin 880 milioni di euro per il Servizio sanitario ¢
un impatto di 300 min sulla spesa farmacentica. L'indagine
Epineeds ¢ il Libro biunco dell'epilessia sono slali presentalia
Milana durante un incontro organizzato da Liee (Lega italiana contro
l'epilessia) e Fie (Federazione italiana epilessie) con il contributo
incondizionato di b, In vista dell'International Epilepsy Day che si
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Giornata, quando 1 monumenli ilaliani si illumineranno di viola,
colore simbolo della malattia, per sensibilizzare ¢ combattere lo

celehra ' febbraio

ynmifaip To slogan della

stigma.

Lo stadino Epinceds, condotto dall Trees Istituto di ricerche farmacologiche Mario Negri o dall'universita Sapicnza di Roma,
in collaborazione con la Fie, ha coinvaolto 787 pazienti (432 donne e 355 uomini) di eta compresa fra 15 e 88 anni, in cura
presso 21 cenlri per epilessia lungo o Penisola,
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"La ricerea - viassumeona i prometori - evidenzia come i malati pazienti tendano a concordare eon i vispettivi medici
curanti soprattutto sulla scelta del farmaco pin efficace e meglio tollerato (concordanza medico-paziente paria 82% e
84%), menlre le opinioni di paentl & mediel divergono sugli effetti collaterali tollerali {concordanca puri al 53% per
astenia e al 55% per cefalea), considerati molto pin importanti dal medico vispetto al paziente. Quando s parla diun
nuovo farmaco antiepilettico, sia il paziente che il medico si aspettano che eserciti un buon controllo delle crisi
(eoncordanza medico-paziente pari al 94%) senza aumento degli effetti collaterali (eoncordanza modico-pazicnte
dell'88%), ma il paziente pin del medico vicerca informarioni civea la sua rapidita di arione (74% vs 57%)".

"Questa indagine rappresenta un ulteriore passo avanti nel migliovamente della gestione dell’epilessia - commenta Oriane
Mecarelli, presidenle Lice - Epineeds fornisce inlalli un quadro chisro delle aspetialive del pazienle, il quale allende dal
medico curante la risposta a domande che esprimono bisogni talora diversi”. In oceasione della Giornata internazionale
dell'epilessia, la Lice sottolinea come "il soddisfacimento di questi biscgni sia possibile solo con un'adeguata
comunicazione ¢ con il rispello di esigenze che possono s differive dspetlo o guelle del medico, ma che possone essere
sonldisfatte attraverso un rapporta medico-paziente sempre pin cemsolidato. A questo proposito, V'88% delle persone con
epilessia si riliene molto soddisfatto del rapporto personale con il proprio curante e queslo & un dale che i rende mollo
orgoalios”.

12al dibattito emerge poi "la necessita di aumentare la consapevolezza e il coinvolgimento delle [stituzioni sull'epilessia”,
un obieltivo che il Libro biance dedicato alla malattia inlende raggiungers allraverse uny raceolla alliciale di proposte
rivolte in primis a Parlamento, Governo, ministeri della Salute e dell Tstruzione, Universita ¢ Ricerca.

Tl Libro bianeo dell'epilessia - afferma Rosa Cervellione, prosidente Fie - rappresenta uno strumento di comumicazione o
di advocacy pensato con la finaliti di permettere alle persone con epilessia, ai loro caregiver, ai medici che li curano, ma
anche ai ricercatori che studiano la malattia di presentare le proprie istanze alle Istituziond, L'epilessia, infattl, come tulle
Te malattie eroniche coinvolge non solo la persona affetta, ma anche la sua famiglia e il mondo circostante nel quale si
svolge la sua vika sociule e quella di chi se ne prende cura, generando una serie di bisogni. Molli di questi possono lrovare
risposta, appunto, solo presso le Tstituziond, La Giornata internazionale dell'epilessia & 'occasione ginsta per rieordare 1a
necessitd di interventi legislativi volti a tutelare il diritto alle cure e all'assistenza socio-sanitaria delle persone con
epilessia, e o impedirne la discriminasdone in ogni ambiente, dalla scuola al Tavoro, dallo sport [ino alla parlecipazione
attiva e sociale™.

Preprio per superare i pregiudiz che ancora resislono in lema di epilessia, unche quest’anno sono previste numerose
iniziative su tutto il territorio. Per tenere alta Tattenzione dell'opinione pubblica, in particolare, nnmoerosi monumenti
storicl d'Italia si coloveranno di viola “per accendere nna luce speciale contro le false credenze e o stigma”.
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