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Un padre e un
figlio, così
Carofiglio
racconta
l'epilessia

Gianrico Carofiglio autore del libro "Le tre del mattino" che parla di epilessia 

Le paure e le speranze descritte dallo scrittore, ma anche da decine di altri racconti che parlano anche di
guarigione. Così il Congresso Lice (Lega italiana contro l'epilessia) inaugura l’edizione di quest’anno, in
programma in questi giorni a Roma

di SARA PERO

SDOGANARE l’epilessia dallo stigma e dal tabù, per sconfiggere i pregiudizi

che pesano sulla qualità di vita dei pazienti, con un messaggio molto chiaro:

l’epilessia si può gestire, bisogna solo sapere come farlo nel modo giusto. È

questo l’obiettivo del progetto “Ere – gli epilettologi raccontano le epilessie”, la

prima ricerca italiana di medicina narrativa multicentrica, focalizzata sulle

esperienze di cura dell’epilessia, presentato in occasione del Congresso

della Lega Italiana Contro l’Epilessia (Lice), in programma in questi giorni a

Roma. Oltre 90 storie che raccontano la malattia, attraverso la “penna” dei

medici: ben 25 epilettologi di tutta Italia, infatti, hanno dato voce al vissuto della

malattia e alle storie dei pazienti, alle loro paure e alla scelta delle cure. E fra le

novità anche il libro di Gianrico Carofiglio che parla della malattia (Le tre del

mattino, Einaudi) raccontando la storia di un giovane paziente.

I racconti

“Le narrazioni scritte dai professionisti sono ricche, vere, colme di elementi

concreti su cui basarsi per migliorare la qualità dei supporti, e quindi della vita

con l’epilessia”, spiega Oriano Mecarelli, presidente della Lice. Diversi gli
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Storiebrevi Premi letterari

aspetti ancora spesso taciuti, sui quali si dovrebbe lavorare di più: più di una

persona su due con epilessia raccontata dai medici trascorre una vita

‘immobile’, passando le sue giornate a casa, così come oltre il 60% dei loro

famigliari e caregiver conducono una vita di autoreclusione e solitudine. Un altro

punto emerso dal progetto riguarda il tema del lavoro: più della metà dei pazienti

non lavora, ha serie difficoltà nell’inserimento lavorativo, o a mantenere

l’occupazione. Senza contare inoltre gli aspetti emotivi e psicologici della

malattia - spesso è la paura l’emozione dominante - che si ripercuotono sul

vissuto quotidiano dei pazienti. Una realtà che potrebbe interessare un’ampia

fetta della popolazione: in Italia infatti sono circa 600mila le persone con

epilessia, e ogni anno si contano 36mila nuovi casi.

 

Per questo motivo il percorso di questo progetto - realizzato dall’Area Sanità e

Salute della Fondazione Istud con il patrocinio della Lice e il supporto non

condizionato di Bial Italia – non si è fermato alla sola narrazione: i testi si stanno

trasformando in azioni concrete. Le storie raccontate dai medici, infatti, sono

solo l’inizio di un progetto più grande e ambizioso: quello di istituire un gruppo di

lavoro multidisciplinare che metta insieme epilettologi, medici legali, medici del

lavoro e associazioni, per affrontare al meglio la gestione della malattia, ma

anche per dare il giusto supporto alle persone con epilessia.

LEGGI Convivere con l'epilessia, ecco che cosa chiedono i pazienti

Un libro racconta la guarigione

Non solo dunque un appuntamento per fare il punto sulle cure della malattia, non

solo un momento scientifico. Anche uno spunto per riflettere sugli spaccati di vita

dei pazienti, su come affrontano nel corso della loro vita l’epilessia. Per questo

all’inaugurazione del Congresso Lica ha partecipato anche Carofiglio, che su

questo tema ha scritto il libro, “Le tre del mattino”, ispirandosi a una storia vera,

che gli era stata raccontata anni prima. Come spiega l’autore: “In realtà non ho

scelto io di parlare di questa malattia, ma è l’epilessia che ha scelto me per farsi

raccontare, per essere l’occasione narrativa di molti altri temi: oltre alla malattia,

racconto la diagnosi, la guarigione. Ma l’argomento epilessia rappresenta nel

libro la parentesi dentro la quale si colloca la storia del libro, che parla di molto

altro”.

 

Nel romanzo infatti Carofiglio affronta anche il tema del rapporto genitori-figli: tra

Antonio, il ragazzo che scopre nell’adolescenza di avere questa malattia, e suo

padre, che lo accompagna in Francia da uno dei medici più esperti in questo

campo, che lo prende in cura, e dopo alcuni anni di trattamento, lo sottopone a

un test particolare, privando il ragazzo dei farmaci curativi e del sonno per due

giorni e due notti. Con l’obiettivo di verificare se fosse finalmente guarito da

quell’epilessia idiopatica – cioè senza una causa ben conosciuta – della quale

soffre da quando è un bambino. In questo piccolo arco temporale il ragazzo

‘incontra’ un padre che non conosceva, quasi come se fossero due perfetti

sconosciuti: “Nel romanzo racconto l’incontro di un padre e di un figlio che non si

conoscevano fino in fondo e che finalmente hanno l’opportunità di farlo in questa

città meravigliosa”.

 

LEGGI Epilessia, le regole di primo soccorso

Una storia che, come racconta Carofiglio, ha dato modo a molti lettori di

comprendere gli stati d’animo e le sensazioni vissute dai pazienti, gli attacchi

epilettici, oltre che la forza di sdoganare lo stigma che spesso è legato a questa

malattia: “Una delle esperienze più commoventi che ho vissuto dopo l’uscita del

libro riguarda una paziente che, durante una presentazione, si è alzata ed è

riuscita a parlare in pubblico per la prima volta della malattia, a trovare per la

prima volta il coraggio di farlo”.

PUBBLICARE UN LIBRO: DAL WEB ALLE LIBRERIE

Come vendere un libro su
Amazon e da Feltrinelli
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Epilessia, 57% pazienti vive una vita
“immobile”
Progetto ERE: gli epilettologi raccontano la malattia

Roma, 5 giu. (askanews) – 91 storie di cura dell’epilessia scritte da 25
epilettologi di tutta Italia. Al centro le esperienze delle persone e dei loro
familiari, il lavoro, il tempo libero, le paure nel vissuto quotidiano e nei progetti
di vita; nella scelta delle cure e nel cambiamento. Insieme alle speranze e alle
possibilità per un nuovo sguardo sulla malattia. Questo in sintesi il Progetto
“ERE – gli Epilettologi Raccontano le Epilessie”, la prima ricerca italiana di
Medicina narrativa multicentrica che ha raccolto le narrazioni dei professionisti
sulle esperienze di cura dell’epilessia, realizzato dall’Area Sanità e Salute della
Fondazione ISTUD con il patrocinio della Lega Italiana Contro l’Epilessia (LICE)
e il supporto non condizionato di Bial Italia.

Con l’occasione del Congresso Nazionale della LICE a Roma dal 5 al 7 giugno
2019, le 91 storie di cura vengono valorizzate non solo nella loro unicità, ma
anche nei temi importanti portati alla luce, e ad oggi ancora taciuti: “Il 57%
delle persone con epilessia raccontate vive una vita “immobile”, confinata
entro le mura domestiche. Anche il 61% dei loro famigliari e caregiver conduce
una vita di autoreclusione e solitudine. A fronte di un’età media di 37 anni, il
60% delle persone con epilessia raccontate non è occupato e riporta difficoltà
di inserimento lavorativo, o mantenimento dell’occupazione. La paura è
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l’emozione dominante nelle narrazioni, e trasversale a tutte le fasi di cura. I
curanti dimostrano di avere un forte coinvolgimento nelle relazioni di cura, non
solo basate sulla clinica, ma ampliate alla sfera del vissuto quotidiano ed
emotivo. Questo carico emotivo necessita di essere preservato, per il benessere
dei professionisti”. A proposito di questo ultimo punto, spiega infatti Maria
Giulia Marini, Direttore Scientifico e dell’Innovazione dell’Area Sanità e Salute
di Fondazione ISTUD: “grande il desiderio dei medici esperti di epilessia di
raccontare del proprio lavoro attraverso le storie complesse ed emozionanti
delle persone con epilessia: non sono solo medici del corpo, ma anche curanti
degli aspetti psicologici, sociali, come l’inclusione a scuola e al lavoro. Hanno
sviluppato una straordinaria sensibilità, e dovrebbero avere più equipe
multidisciplinari al proprio fianco, con psicologi, assistenti sociali e volontari.
Sono troppo soli in molte occasioni”. E ancora, commenta Oriano Mecarelli,
Presidente della LICE: “le narrazioni scritte dai professionisti sono ricche, vere,
colme di elementi concreti su cui basarsi per migliorare la qualità dei supporti,
e quindi della vita con l’epilessia”.

Le storie di cura sono state analizzate secondo le metodologie della Medicina
Narrativa, e poi condivise in una Consensus Conference che ha visto parte degli
epilettologi “narratori” coinvolti in un progetto di trasformazione dei testi in
azioni concrete, da attuare su più livelli. La disinformazione crea
discriminazione. Questo il principio di fondo da cui sono scaturite tutte le
azioni elaborate e condivise dal gruppo di lavoro, che ruotano intorno alla
necessità di “sdoganare” l’epilessia dallo stigma e dal taboo di cui è ancora
permeata. Gli epilettologi coinvolti si sono impegnati a contribuire a rafforzare
e canalizzare maggiormente l’informazione e la rassicurazione: bisogna sapere
che le epilessie si possono gestire, nei diversi contesti di famiglia, lavoro,
tempo libero, e bisogna sapere come. (segue)
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Epilessia raccontata dagli
epilettologi, al via la prima ricerca
italiana di medicina narrativa
 Mercoledi 5 Giugno 2019    Redazione

Tweet ShareShare ShareLike 0 Share

91 storie di cura dell'epilessia scritte da 25 epilettologi di tutta Italia. Al
centro le esperienze delle persone e dei loro familiari, il lavoro, il tempo libero,
le paure nel vissuto quotidiano e nei progetti di vita; nella scelta delle cure e
nel cambiamento. Insieme alle speranze e alle possibilità per un nuovo
sguardo sulla malattia. Questo in sintesi il Progetto "ERE - gli Epilettologi
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91 storie di cura dell’epilessia scritte da 25 epilettologi di tutta Italia. Al centro le

esperienze  delle persone e dei loro familiari, il lavoro, il tempo libero, le paure nel

vissuto quotidiano e nei progetti di vita; nella scelta delle cure e nel cambiamento.

Insieme alle speranze e alle possibilità per un nuovo sguardo sulla malattia. 

Questo in sintesi il Progetto “ERE – gli Epilettologi Raccontano le Epilessie”, la

prima ricerca italiana di Medicina narrativa multicentrica che ha raccolto le

narrazioni dei professionisti sulle esperienze di cura dell’epilessia, realizzato

dall’Area Sanità e Salute della Fondazione ISTUD con il patrocinio della Lega

Italiana Contro l’Epilessia (LICE) e il supporto non condizionato di Bial Italia. 

Con l’occasione del Congresso Nazionale della LICE a Roma dal 5 al 7 giugno 2019,

le 91 storie di cura vengono valorizzate non solo nella loro unicità, ma anche nei temi

importanti portati alla luce, e ad oggi ancora taciuti:

• il  57% delle persone con epilessia raccontate vive una vita "immobile", confinata

entro le mura domestiche.

• anche il 61% dei loro famigliari e caregiver conduce una vita di autoreclusione e

solitudine.

• a fronte di un’età media di 37 anni, il 60% delle persone con epilessia raccontate

non è occupato  e riporta difficoltà di inserimento lavorativo, o mantenimento

dell’occupazione.

• la paura è l’emozione dominante nelle narrazioni, e trasversale a tutte le fasi di

cura.

•  I curanti dimostrano di avere un forte coinvolgimento nelle relazioni di cura, non

solo basate sulla clinica, ma ampliate alla sfera del vissuto quotidiano ed emotivo.

Questo carico emotivo necessita di essere preservato, per il benessere dei

professionisti.

A proposito di questo ultimo punto, spiega infatti Maria Giulia Marini, Direttore

Scientifico e dell’Innovazione dell’Area Sanità e Salute di Fondazione ISTUD:

“grande il desiderio dei medici esperti di epilessia di raccontare del proprio lavoro

attraverso le storie complesse ed emozionanti delle persone con epilessia: non sono

Raccontano le Epilessie.
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solo medici del corpo, ma anche curanti degli aspetti psicologici, sociali, come

l'inclusione a scuola e al lavoro. Hanno sviluppato una straordinaria sensibilità, e

dovrebbero avere più  equipe multidisciplinari al proprio fianco, con psicologi,

assistenti sociali e volontari. Sono troppo soli in molte occasioni”.

E ancora, commenta il Prof. Oriano Mecarelli, Presidente della LICE: “le narrazioni

scritte dai professionisti sono ricche, vere, colme di elementi concreti su cui basarsi

per migliorare la qualità dei supporti, e quindi della vita con l’epilessia”.

Le storie di cura sono state analizzate secondo le metodologie della Medicina

Narrativa, e poi condivise in una Consensus Conference che ha visto parte degli

epilettologi “narratori” coinvolti in un progetto di trasformazione dei testi in azioni

concrete, da attuare su più livelli. La disinformazione crea discriminazione. Questo il

principio di fondo da cui sono scaturite tutte le azioni elaborate e condivise dal

gruppo di lavoro, che ruotano intorno alla necessità di “sdoganare” l’epilessia dallo

stigma e dal taboo di cui è ancora permeata. Gli epilettologi coinvolti si sono

impegnati a contribuire a rafforzare e canalizzare maggiormente l’informazione e la

rassicurazione: bisogna sapere che le epilessie si possono gestire, nei diversi

contesti di famiglia, lavoro, tempo libero, e bisogna sapere come. 

Hanno poi proposto l’istituzione di un gruppo di lavoro multidisciplinare che metta

insieme epilettologi, medici legali, medici del lavoro, associazioni, per definire in

maniera uniformata i livelli di malattia, e le sue corrispettive possibilità. Fondamentale

riscoprire il ruolo originario delle associazioni, di supporto e sollievo per le famiglie

che vivono l’esperienza dell’epilessia. E poi ci sono le tutele legali esistenti da far

conoscere, per passare da pochi casi di best practices alla prassi di una reale

inclusione organizzativa delle persone con epilessia nel mondo del lavoro. Infine,

anche le parole hanno la loro importanza, e per questo si lavorerà alla diffusione di

un nuovo linguaggio, per superare lo stigma e la paura: l’epilessia non è un “male!”. 

I Caffè letterari

Tutti questi temi saranno affrontati in maniera interattiva e partecipata durante le

giornate di Congresso LICE, attraverso dei caffè letterari, ossia delle brevi sessioni

ospitate nello stand di BIAL Italia nelle quali, insieme a referenti esperti, si parlerà di

vita con l’epilessia.  Con Mario Moroni, imprenditore digitale e testimonial della LICE,

si parlerà di vita attiva con l’epilessia, e di come ridurre l’immobilismo e rendere

possibili le passioni, i viaggi, le attività sportive. 

Con Luca Barbieri, giuslavorista esperto di diritto del lavoro, si farà chiarezza sui

diritti per le persone con epilessia nel mondo del lavoro, e sulle possibilità di

inclusione equilibrata tra sicurezza e soddisfazione lavorativa. E con la

collaborazione della Federazione Italiana Epilessie, in particolare con Matteo

Roccio, si parlerà anche di caregiver e delle loro necessità di supporti e sollievo,

perché l’epilessia si vive dentro le case, quindi in famiglia.

L’intento di questi caffè letterari sull’epilessia è quello di discutere di possibilità e

soluzioni, che ci sono, contro la paura, che ha fatto da sfondo a gran parte delle

narrazioni raccolte e delle vite raccontate. Considerando che in Italia si stimano

600.000 persone con epilessia, con 36.000 nuovi casi l’anno, i temi emersi dal

progetto ERE portano alla luce uno spaccato d’Italia e questioni sociali che non

possono essere più tenute nascoste, ma vanno affrontate con azioni concrete e

coordinate tra i tutti i portatori di interesse. 
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Sintesi Risultati Progetto_ERE /  DOWNLOAD

Epilessia, nella

maggioranza dei

  Martedi 30 Settembre 2014

Epilessia, UE

approva ezogabina,

  Mercoledi 30 Marzo 2011

“Bial – afferma la Dott.ssa Pamela Scarlata, Direzione Medica BIAL Italia  -  in linea

con il suo impegno nel migliorare la salute umana e la qualità di vita delle persone, si

è fatta parte attiva di questo progetto per supportare un concetto di cura che vada

oltre il puro aspetto farmacologico e venga ricondotto alla dimensione umana e al

supporto psicologico che è parte fondamentale del rapporto medico-curante. Siamo

felici di aver trovato, tra gli esperti di epilessia – continua la dr.ssa Scarlata – una

elevata sensibilità al tema e saremo al fianco della LICE per ridurre lo stigma che

ancora si associa a questa malattia”.

 Tags:  epilessia  epilettologi  ere  epilettologi raccontano le epilessie
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Epilessia, vissuto pazienti
raccontato dagli epilettologi

05 giugno 2019

(ANSA) - ROMA, 5 GIU - Un'esistenza in molti casi "immobile",

confinata entro le mura domestiche, con il coinvolgimento nella

solitudine anche dei familiari. In cui l'emozione dominante è la paura, e

l'inserimento lavorativo o il mantenimento di un'occupazione sono

difficili. Questo il vissuto delle persone con epilessia visto dagli occhi di

chi le cura: gli epilettologi. Le esperienze di vita dei pazienti, le paure

nella scelta delle cure e nel cambiamento, nel progetto Ere sono

raccontate dagli specialisti. Si tratta della prima ricerca italiana di

Medicina narrativa multicentrica che ha raccolto le narrazioni dei

professionisti sulle esperienze di cura dell'epilessia, realizzato dall'Area

Sanità e Salute della Fondazione Istud con il patrocinio della Lega

Italiana Contro l'Epilessia (Lice), di cui si è parlato al congresso Lice a

Roma. Novantuno le storie scritte da 25 epilettologi, da cui emergono

temi importanti: ad esempio che il 57% delle persone con epilessia

raccontate vive una vita "immobile", entro le mura domestiche, che il

60% non è occupato e riporta difficoltà di inserimento lavorativo, o

mantenimento dell'occupazione. I medici dimostrano coinvolgimento

nelle relazioni di cura e questo carico emotivo necessita secondo gli

esperti di essere preservato: come spiega Maria Giulia Marini di

Fondazione Istud: "dovrebbero avere più equipe multidisciplinari a

fianco, con psicologi, assistenti sociali e volontari. Sono troppo soli in

molte occasioni". "Le narrazioni sono colme di elementi concreti su cui

basarsi - aggiunge Oriano Mecarelli, presidente Lice- per migliorare la

qualità dei supporti, e quindi della vita con l'epilessia".Gli epilettologi

"narratori" sono stati coinvolti in un progetto di trasformazione dei testi

in azioni concrete.    Il principio da cui sono scaturite tutte le azioni

condivise e' la necessità di "sdoganare" l'epilessia da ogni stigma. Gli

epilettologi hanno proposto anche l'istituzione di un gruppo di lavoro
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multidisciplinare con medici legali, del lavoro, associazioni, per definire

uniformemente i livelli di malattia.(ANSA).   

05 giugno 2019
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Una “vita immobile” tra le mura
domestiche per il 57 % degli epilettici

91 storie di cura dell’epilessia scritte da 25

epilettologi di tutta Italia. Al centro, le

esperienze del le persone e dei loro

familiari, il lavoro, il tempo libero, le paure

nel vissuto quotidiano e nei progetti di vita,

nella scelta delle cure e nel cambiamento,

insieme alle speranze e alle possibilità per

un nuovo sguardo sulla malattia. Questo in

sintesi il Progetto “ERE – gli Epilettologi

Raccontano le Epilessie”, la prima ricerca

italiana di Medicina narrativa multicentrica

che ha raccolto le esperienze di cura raccontate dai professionisti dell’epilessia,

realizzato dall’Area Sanità e Salute della Fondazione ISTUD, con il patrocinio della Lega

Italiana Contro l’Epilessia (LICE) e il supporto non condizionato di Bial Italia. In

occasione del Congresso Nazionale LICE in corso a Roma, le storie di cura vengono

valorizzate non solo nella loro unicità ma anche nella loro capacità di portare alla luce

temi importanti che oggi vengono ancora spesso taciuti:

Il 57% delle persone con epilessia raccontate vive una vita “immobile”, confinata

tra le mura domestiche;

Anche il 61% dei loro famigliari e caregiver conduce una vita di autoreclusione e

solitudine;

A fronte di un’età media di 37 anni, il 60% delle persone con epilessia raccontate

non è occupato e riporta difficoltà di inserimento lavorativo, o mantenimento

dell’occupazione;

La paura è l’emozione dominante nelle narrazioni, e trasversale a tutte le fasi di

cura;

I curanti dimostrano di avere un forte coinvolgimento nelle relazioni di cura, non

solo basate sulla clinica, ma ampliate alla sfera del vissuto quotidiano ed emotivo.

Da  Redazione clicMedicina  - 6 Giugno 2019 
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donne, si presenterebbe...

Redazione clicMedicina - 6 Giugno 2019

Una “vita immobile” tra le
mura domestiche per il 57 %
degli epilettici

 

91 storie di cura dell’epilessia scritte da 25
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TAGS assistenza caregiver epilessia lavoro maria giulia marini medicina narrativa

oriano mecarelli solitudine vita immobile

Articolo precedente

Bevande, zuccheri naturali e rischio
cardiovascolare: la posizione di Unione
Italiana Food

Prossimo articolo

Anche le donne russano

Questo carico emotivo necessita di essere preservato, per il benessere dei

professionisti.

“Grande il desiderio dei medici esperti di epilessia di raccontare del proprio lavoro

attraverso le storie complesse ed emozionanti delle persone con epilessia”, spiega la

dott.ssa Maria Giulia Marini, Direttore Scientifico e dell’Innovazione dell’Area Sanità e

Salute di Fondazione ISTUD. “Non sono solo medici del corpo, ma anche curanti degli

aspetti psicologici, sociali, come l’inclusione a scuola e al lavoro. Hanno sviluppato una

straordinaria sensibilità, e dovrebbero avere più équipe multidisciplinari al proprio

fianco, con psicologi, assistenti sociali e volontari. Sono troppo soli in molte

occasioni.”

“Le narrazioni scritte dai professionisti sono ricche, vere, colme di elementi concreti su

cui basarsi per migliorare la qualità dei supporti, e quindi della vita con l’epilessia”,

commenta il prof. Oriano Mecarelli, Presidente della LICE. Le storie di cura sono state

analizzate secondo le metodologie della Medicina Narrativa, e poi condivise in una

Consensus Conference che ha visto parte degli epilettologi “narratori” coinvolti in un

progetto di trasformazione dei testi in azioni concrete, da attuare su più livelli. “La

disinformazione crea discriminazione”: questo il principio di fondo da cui sono

scaturite tutte le azioni elaborate e condivise dal gruppo di lavoro, che ruotano

intorno alla necessità di “sdoganare” l’epilessia dallo stigma e dal taboo di cui è ancora

permeata. Gli epilettologi coinvolti si sono impegnati a contribuire a rafforzare e

canalizzare maggiormente l’informazione e la rassicurazione: “Bisogna sapere che le

epilessie si possono gestire, nei diversi contesti di famiglia, lavoro, tempo libero, e

bisogna sapere come”. Hanno poi proposto l’istituzione di un gruppo di lavoro

multidisciplinare che metta insieme epilettologi, medici legali, medici del lavoro,

associazioni, per definire in maniera uniformata i livelli di malattia, e le sue

corrispettive possibilità. “Fondamentale riscoprire il ruolo originario delle associazioni,

di supporto e sollievo per le famiglie che vivono l’esperienza dell’epilessia. E poi ci

sono le tutele legali esistenti da far conoscere, per passare da pochi casi di best

practice alla prassi di una reale inclusione organizzativa delle persone con epilessia nel

mondo del lavoro. Infine, anche le parole hanno la loro importanza, e per questo si

lavorerà alla diffusione di un nuovo linguaggio, per superare lo stigma e la paura:

l’epilessia non è un male!.”

     Mi piace 0CONDIVIDI    Tweet
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Epilessia, vissuto pazienti
raccontato dagli epilettologi

05 giugno 2019

(ANSA) - ROMA, 5 GIU - Un'esistenza in molti casi "immobile",

confinata entro le mura domestiche, con il coinvolgimento nella

solitudine anche dei familiari. In cui l'emozione dominante è la paura, e

l'inserimento lavorativo o il mantenimento di un'occupazione sono

difficili. Questo il vissuto delle persone con epilessia visto dagli occhi di

chi le cura: gli epilettologi. Le esperienze di vita dei pazienti, le paure

nella scelta delle cure e nel cambiamento, nel progetto Ere sono

raccontate dagli specialisti. Si tratta della prima ricerca italiana di

Medicina narrativa multicentrica che ha raccolto le narrazioni dei

professionisti sulle esperienze di cura dell'epilessia, realizzato dall'Area

Sanità e Salute della Fondazione Istud con il patrocinio della Lega

Italiana Contro l'Epilessia (Lice), di cui si è parlato al congresso Lice a

Roma. Novantuno le storie scritte da 25 epilettologi, da cui emergono

temi importanti: ad esempio che il 57% delle persone con epilessia

raccontate vive una vita "immobile", entro le mura domestiche, che il

60% non è occupato e riporta difficoltà di inserimento lavorativo, o

mantenimento dell'occupazione. I medici dimostrano coinvolgimento

nelle relazioni di cura e questo carico emotivo necessita secondo gli

esperti di essere preservato: come spiega Maria Giulia Marini di

Fondazione Istud: "dovrebbero avere più equipe multidisciplinari a

fianco, con psicologi, assistenti sociali e volontari. Sono troppo soli in

molte occasioni". "Le narrazioni sono colme di elementi concreti su cui

basarsi - aggiunge Oriano Mecarelli, presidente Lice- per migliorare la

qualità dei supporti, e quindi della vita con l'epilessia".Gli epilettologi

"narratori" sono stati coinvolti in un progetto di trasformazione dei testi

in azioni concrete.    Il principio da cui sono scaturite tutte le azioni

condivise e' la necessità di "sdoganare" l'epilessia da ogni stigma. Gli

epilettologi hanno proposto anche l'istituzione di un gruppo di lavoro

Foto

Video

Una 'cuffia' riduce le
infezioni da
pacemaker

Giornata del malato,
Bambino Gesu'

Alimentazione:
l'intestino "Sesto
senso per la felicita'"

Medici e infermieri
ballano per i piccoli
pazienti dell'Ospedale
Meyer di Firenze (2)

Versione Digitale
Trentino

Altre località

Cronaca Sport Cultura e Spettacoli Economia Italia-Mondo Foto Video Prima pagina

SALUTE-E-BENESSERE

Giornata del malato, Bambino Gesu'SALUTE-E-BENESSERE

SALUTE-E-BENESSERE

SALUTE-E-BENESSERE

1 / 2

Data

Pagina

Foglio

05-06-2019

1
1
0
2
3
2



multidisciplinare con medici legali, del lavoro, associazioni, per definire

uniformemente i livelli di malattia.(ANSA).   
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Salute: epilessia, piu' di 1 paziente su 2 vive "immobile" =

(AGI) - Roma, 5 giu. - Il 57 per cento delle persone con epilessia vive una vita
"immobile"; confinata entro le mura domestiche. Anche il 61 per cento di chi
se ne prende cura conduce una vita di autoreclusione e solitudine. Questi
sono alcuni dei dato emersi in occasione del congresso nazionale della Lega
italiana contro l'epilessia (ice), che si e' aperto oggi a Roma- Nell'ambito
dell'evento sono state presentate 91 storie di cura dell'epilessia scritte da 25
epilettologi di tutta Italia. Al centro le esperienze delle persone e dei loro
familiari, il lavoro, il tempo libero, le paure nel vissuto quotidiano e nei progetti
di vita; nella scelta delle cure e nel cambiamento. Insieme alle speranze e
alle possibilita' per un nuovo sguardo sulla malattia. E', in sintesi, il progetto
"ERe- gli Epilettologi Raccontano le Epilessie", la prima ricerca italiana di
Medicina narrativa multicentrica che ha raccolto le narrazioni dei
professionisti sulle esperienze di cura dell'epilessia, realizzato dall'Area
Sanita' e Salute della Fondazione ISTUD con il patrocinio della Lice. La paura
e' l'emozione dominante nelle narrazioni, e trasversale a tutte le fasi di cura.
A fronte di un'eta' media di 37 anni, il 60 per cento delle persone con
epilessia raccontate non e' occupato e riporta difficolta' di inserimento
lavorativo, o mantenimento dell'occupazione. (AGI)red/Mld 15:42 05-06-19
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Roma: gli Epilettologi
Raccontano le Epilessie
DI IN DIES · 6 GIUGNO 2019

91 storie di cura

dell’epilessia scritte da 25

epilettologi di tutta Italia.

Al centro le esperienze 

delle persone e dei loro

familiari, il lavoro, il

tempo libero, le paure

nel vissuto quotidiano e

nei progetti di vita; nella scelta delle cure e nel

cambiamento. Insieme alle speranze e alle possibilità per un

nuovo sguardo sulla malattia.

Questo in sintesi il Progetto “ERE – gli Epilettologi

Raccontano le Epilessie”, la prima ricerca italiana di

Medicina narrativa multicentrica che ha raccolto le narrazioni

dei professionisti sulle esperienze di cura dell’epilessia,

realizzato dall’Area Sanità e Salute della Fondazione

ISTUD con il patrocinio della Lega Italiana Contro

l’Epilessia (LICE) e il supporto non condizionato

di Bial Italia.

Con l’occasione del Congresso Nazionale della LICE a

Roma dal 5 al 7 giugno 2019, le 91 storie di

cura vengono valorizzate non solo nella loro unicità, ma

anche nei temi importanti portati alla luce, e ad oggi ancora

taciuti:

Il  57% delle persone con epilessia raccontate vive una

vita “immobile”, confinata entro le mura domestiche.

Anche il 61% dei loro famigliari e caregiver conduce una
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vita di autoreclusione e solitudine.

A fronte di un’età media di 37 anni, il 60% delle

persone con epilessia raccontate non è occupato  e

riporta difficoltà di inserimento lavorativo, o

mantenimento dell’occupazione.

La paura è l’emozione dominante nelle narrazioni, e

trasversale a tutte le fasi di cura.

I curanti dimostrano di avere un forte

coinvolgimento nelle relazioni di cura, non solo

basate sulla clinica, ma ampliate alla sfera del vissuto

quotidiano ed emotivo. Questo carico emotivo necessita

di essere preservato, per il benessere dei professionisti.

A proposito di questo ultimo punto, spiega infatti

la Dott.ssa Maria Giulia Marini, Direttore Scientifico e

dell’Innovazione dell’Area Sanità e Salute di

Fondazione ISTUD: “grande il desiderio dei medici esperti

di epilessia di raccontare del proprio lavoro attraverso le

storie complesse ed emozionanti delle persone con

epilessia: non sono solo medici del corpo, ma anche

curanti degli aspetti psicologici, sociali, come l’inclusione a

scuola e al lavoro. Hanno sviluppato una straordinaria

sensibilità, e dovrebbero avere più  equipe multidisciplinari

al proprio fianco, con psicologi, assistenti sociali e volontari.

Sono troppo soli in molte occasioni”.

E ancora, commenta il Prof. Oriano Mecarelli, Presidente

della LICE: “le narrazioni scritte dai professionisti sono

ricche, vere, colme di elementi concreti su cui basarsi

per migliorare la qualità dei supporti, e quindi della

vita con l’epilessia”.

Le storie di cura sono state analizzate secondo le

metodologie della Medicina Narrativa, e poi condivise in

una Consensus Conference che ha visto parte degli

epilettologi “narratori” coinvolti in un progetto

di trasformazione dei testi in azioni concrete, da attuare

su più livelli. La disinformazione crea discriminazione.

Questo il principio di fondo da cui sono scaturite tutte le

azioni elaborate e condivise dal gruppo di lavoro, che

ruotano intorno alla necessità di “sdoganare” l’epilessia dallo

stigma e dal taboo di cui è ancora permeata. Gli epilettologi

coinvolti si sono impegnati a contribuire a rafforzare e

canalizzare maggiormente l’informazione e la

rassicurazione: bisogna sapere che le epilessie si

possono gestire, nei diversi contesti di famiglia, lavoro,

tempo libero, e bisogna sapere come. Hanno poi proposto

l’istituzione di un gruppo di lavoro multidisciplinare che

metta insieme epilettologi, medici legali, medici del lavoro,
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associazioni, per definire in maniera uniformata i livelli di

malattia, e le sue corrispettive possibilità. Fondamentale

riscoprire il ruolo originario delle associazioni, di

supporto e sollievo per le famiglie che vivono l’esperienza

dell’epilessia. E poi ci sono le tutele legali esistenti da far

conoscere, per passare da pochi casi di best practices alla

prassi di una reale inclusione organizzativadelle persone

con epilessia nel mondo del lavoro. Infine, anche le parole

hanno la loro importanza, e per questo si lavorerà alla

diffusione di un nuovo linguaggio, per superare lo stigma e

la paura: l’epilessia non è un “male!”.

I Caffè letterari

Tutti questi temi saranno affrontati in maniera interattiva e

partecipata durante le giornate di Congresso LICE,

attraverso dei caffè letterari, ossia delle brevi sessioni

ospitate nello stand di BIAL Italia nelle quali, insieme a

referenti esperti, si parlerà di vita con l’epilessia.  Con Mario

Moroni, imprenditore digitale e testimonial della LICE, si

parlerà di vita attiva con l’epilessia, e di come ridurre

l’immobilismo e rendere possibili le passioni, i viaggi, le

attività sportive. Con Luca Barbieri, giuslavorista esperto di

diritto del lavoro, si farà chiarezza sui diritti per le

persone con epilessia nel mondo del lavoro, e sulle

possibilità di inclusione equilibrata tra sicurezza e

soddisfazione lavorativa. E con la collaborazione

della Federazione Italiana Epilessie, in particolare

con Matteo Roccio, si parlerà anche di caregiver e delle

loro necessità di supporti e sollievo, perché l’epilessia si

vive dentro le case, quindi in famiglia.

L’intento di questi caffè letterari sull’epilessia è quello di

discutere di possibilità e soluzioni, che ci sono, contro la

paura, che ha fatto da sfondo a gran parte delle narrazioni

raccolte e delle vite raccontate. Considerando che in Italia si

stimano 600.000 persone con epilessia, con 36.000 nuovi

casi l’anno, i temi emersi dal progetto ERE portano alla

luce uno spaccato d’Italia e questioni sociali che non

possono essere più tenute nascoste, ma vanno

affrontate con azioni concrete e coordinate tra i tutti i

portatori di interesse.

“Bial – afferma la Dott.ssa Pamela Scarlata, Direzione

Medica BIAL Italia  –  in linea con il suo impegno nel

migliorare la salute umana e la qualità di vita delle persone,

si è fatta parte attiva di questo progetto per supportare un

concetto di cura che vada oltre il puro aspetto farmacologico

e venga ricondotto alla dimensione umana e al supporto

psicologico che è parte fondamentale del rapporto medico-
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 POTREBBERO INTERESSARTI ANCHE...

curante. Siamo felici di aver trovato, tra gli esperti di

epilessia – continua la dr.ssa Scarlata – una elevata

sensibilità al tema e saremo al fianco della LICE per ridurre

lo stigma che ancora si associa a questa malattia”.
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Epilessia, 57% pazienti vive una vita "immobile"
 Body Building

Salute

Epilessia, 57% pazienti vive una vita “immobile”

Roma, 5 giu. (askanews) – 91 storie di cura dell’epilessia scritte da 25 epilettologi di tutta Italia. Al centro le

esperienze delle persone e dei loro familiari, il lavoro, il tempo libero, le paure nel vissuto quotidiano e nei

progetti di vita; nella scelta delle cure e nel cambiamento. Insieme alle speranze e alle possibilità per un

nuovo sguardo sulla malattia. Questo in sintesi il Progetto “ERE – gli Epilettologi Raccontano le Epilessie”, la

prima ricerca italiana di Medicina narrativa multicentrica che ha raccolto le narrazioni dei professionisti sulle

esperienze di cura dell’epilessia, realizzato dall’Area Sanità e Salute della Fondazione ISTUD con il patrocinio

della Lega Italiana Contro l’Epilessia (LICE) e il supporto non condizionato di Bial Italia.

Con l’occasione del Congresso Nazionale della LICE a Roma dal 5 al 7 giugno 2019, le 91 storie di cura

vengono valorizzate non solo nella loro unicità, ma anche nei temi importanti portati alla luce, e ad oggi

ancora taciuti: “Il 57% delle persone con epilessia raccontate vive una vita “immobile”, confinata entro le

mura domestiche. Anche il 61% dei loro famigliari e caregiver conduce una vita di autoreclusione e solitudine.

A fronte di un’età media di 37 anni, il 60% delle persone con epilessia raccontate non è occupato e riporta

difficoltà di inserimento lavorativo, o mantenimento dell’occupazione. La paura è l’emozione dominante nelle

narrazioni, e trasversale a tutte le fasi di cura. I curanti dimostrano di avere un forte coinvolgimento nelle

relazioni di cura, non solo basate sulla clinica, ma ampliate alla sfera del vissuto quotidiano ed emotivo.

Questo carico emotivo necessita di essere preservato, per il benessere dei professionisti”. A proposito di

questo ultimo punto, spiega infatti Maria Giulia Marini, Direttore Scientifico e dell’Innovazione dell’Area Sanità

e Salute di Fondazione ISTUD: “grande il desiderio dei medici esperti di epilessia di raccontare del proprio

lavoro attraverso le storie complesse ed emozionanti delle persone con epilessia: non sono solo medici del

corpo, ma anche curanti degli aspetti psicologici, sociali, come l’inclusione a scuola e al lavoro. Hanno

sviluppato una straordinaria sensibilità, e dovrebbero avere più equipe multidisciplinari al proprio fianco,

con psicologi, assistenti sociali e volontari. Sono troppo soli in molte occasioni”. E ancora, commenta Oriano

Mecarelli, Presidente della LICE: “le narrazioni scritte dai professionisti sono ricche, vere, colme di elementi

concreti su cui basarsi per migliorare la qualità dei supporti, e quindi della vita con l’epilessia”.

Le storie di cura sono state analizzate secondo le metodologie della Medicina Narrativa, e poi condivise in

una Consensus Conference che ha visto parte degli epilettologi “narratori” coinvolti in un progetto di

trasformazione dei testi in azioni concrete, da attuare su più livelli. La disinformazione crea discriminazione.

Questo il principio di fondo da cui sono scaturite tutte le azioni elaborate e condivise dal gruppo di lavoro,

che ruotano intorno alla necessità di “sdoganare” l’epilessia dallo stigma e dal taboo di cui è ancora

permeata. Gli epilettologi coinvolti si sono impegnati a contribuire a rafforzare e canalizzare maggiormente

l’informazione e la rassicurazione: bisogna sapere che le epilessie si possono gestire, nei diversi contesti di

famiglia, lavoro, tempo libero, e bisogna sapere come. (segue)

Fonte: Google News – Cura del Corpo site-askanews.it
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Epilessia raccontata dagli epilettologi, al via la prima ricerca
italiana di medicina narrativa
91 storie di cura dell’epilessia scritte da 25 epilettologi di tutta Italia. Al centro le esperienze  delle persone e

dei loro familiari, il lavoro, il tempo libero, le paure nel vissuto quotidiano e nei progetti di vita; nella scelta

delle cure e nel cambiamento. Insieme alle speranze e alle possibilità per un nuovo sguardo sulla malattia.

Questo in sintesi il Progetto “ERE – gli Epilettologi Raccontano le Epilessie”, la prima ricerca italiana di

Medicina narrativa multicentrica che ha raccolto le narrazioni dei professionisti sulle esperienze di cura

dell’epilessia, realizzato dall’Area Sanità e Salute della Fondazione ISTUD con il patrocinio della Lega Italiana

Contro l’Epilessia (LICE) e il supporto non condizionato di Bial Italia.

Con l’occasione del Congresso Nazionale della LICE a Roma dal 5 al 7 giugno 2019, le 91 storie di cura

vengono valorizzate non solo nella loro unicità, ma anche nei temi importanti portati alla luce, e ad oggi

ancora taciuti:

• il  57% delle persone con epilessia raccontate vive una vita “immobile”, confinata entro le mura domestiche.

• anche il 61% dei loro famigliari e caregiver conduce una vita di autoreclusione e solitudine.

• a fronte di un’età media di 37 anni, il 60% delle persone con epilessia raccontate non è occupato  e riporta

difficoltà di inserimento lavorativo, o mantenimento dell’occupazione.

• la paura è l’emozione dominante nelle narrazioni, e trasversale a tutte le fasi di cura.
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•  I curanti dimostrano di avere un forte coinvolgimento nelle relazioni di cura, non solo basate sulla clinica,

ma ampliate alla sfera del vissuto quotidiano ed emotivo. Questo carico emotivo necessita di essere

preservato, per il benessere dei professionisti.

A proposito di questo ultimo punto, spiega infatti Maria Giulia Marini, Direttore Scientifico e dell’Innovazione

dell’Area Sanità e Salute di Fondazione ISTUD: “grande il desiderio dei medici esperti di epilessia di

raccontare del proprio lavoro attraverso le storie complesse ed emozionanti delle persone con epilessia: non

sono solo medici del corpo, ma anche curanti degli aspetti psicologici, sociali, come l’inclusione a scuola e al

lavoro. Hanno sviluppato una straordinaria sensibilità, e dovrebbero avere più  equipe multidisciplinari al

proprio fianco, con psicologi, assistenti sociali e volontari. Sono troppo soli in molte occasioni”.

E ancora, commenta il Prof. Oriano Mecarelli, Presidente della LICE: “le narrazioni scritte dai professionisti

sono ricche, vere, colme di elementi concreti su cui basarsi per migliorare la qualità dei supporti, e quindi

della vita con l’epilessia”.

Le storie di cura sono state analizzate secondo le metodologie della Medicina Narrativa, e poi condivise in

una Consensus Conference che ha visto parte degli epilettologi “narratori” coinvolti in un progetto di

trasformazione dei testi in azioni concrete, da attuare su più livelli. La disinformazione crea discriminazione.

Questo il principio di fondo da cui sono scaturite tutte le azioni elaborate e condivise dal gruppo di lavoro,

che ruotano intorno alla necessità di “sdoganare” l’epilessia dallo stigma e dal taboo di cui è ancora

permeata. Gli epilettologi coinvolti si sono impegnati a contribuire a rafforzare e canalizzare maggiormente

l’informazione e la rassicurazione: bisogna sapere che le epilessie si possono gestire, nei diversi contesti di

famiglia, lavoro, tempo libero, e bisogna sapere come.

Hanno poi proposto l’istituzione di un gruppo di lavoro multidisciplinare che metta insieme epilettologi,

medici legali, medici del lavoro, associazioni, per definire in maniera uniformata i livelli di malattia, e le sue

corrispettive possibilità. Fondamentale riscoprire il ruolo originario delle associazioni, di supporto e sollievo

per le famiglie che vivono l’esperienza dell’epilessia. E poi ci sono le tutele legali esistenti da far conoscere,

per passare da pochi casi di best practices alla prassi di una reale inclusione organizzativa delle persone con

epilessia nel mondo del lavoro. Infine, anche le parole hanno la loro importanza, e per questo si lavorerà alla

diffusione di un nuovo linguaggio, per superare lo stigma e la paura: l’epilessia non è un “male!”.

I Caffè letterari

Tutti questi temi saranno affrontati in maniera interattiva e partecipata durante le giornate di Congresso LICE,

attraverso dei caffè letterari, ossia delle brevi sessioni ospitate nello stand di BIAL Italia nelle quali, insieme a

referenti esperti, si parlerà di vita con l’epilessia.  Con Mario Moroni, imprenditore digitale e testimonial della

LICE, si parlerà di vita attiva con l’epilessia, e di come ridurre l’immobilismo e rendere possibili le passioni, i

viaggi, le attività sportive.

Con Luca Barbieri, giuslavorista esperto di diritto del lavoro, si farà chiarezza sui diritti per le persone con

epilessia nel mondo del lavoro, e sulle possibilità di inclusione equilibrata tra sicurezza e soddisfazione

lavorativa. E con la collaborazione della Federazione Italiana Epilessie, in particolare con Matteo Roccio, si

parlerà anche di caregiver e delle loro necessità di supporti e sollievo, perché l’epilessia si vive dentro le case,

quindi in famiglia.

L’intento di questi caffè letterari sull’epilessia è quello di discutere di possibilità e soluzioni, che ci sono,

contro la paura, che ha fatto da sfondo a gran parte delle narrazioni raccolte e delle vite raccontate.

Considerando che in Italia si stimano 600.000 persone con epilessia, con 36.000 nuovi casi l’anno, i temi

emersi dal progetto ERE portano alla luce uno spaccato d’Italia e questioni sociali che non possono essere

più tenute nascoste, ma vanno affrontate con azioni concrete e coordinate tra i tutti i portatori di interesse.

“Bial – afferma la Dott.ssa Pamela Scarlata, Direzione Medica BIAL Italia  –  in linea con il suo impegno nel

migliorare la salute umana e la qualità di vita delle persone, si è fatta parte attiva di questo progetto per

supportare un concetto di cura che vada oltre il puro aspetto farmacologico e venga ricondotto alla

dimensione umana e al supporto psicologico che è parte fondamentale del rapporto medico-curante. Siamo

felici di aver trovato, tra gli esperti di epilessia – continua la dr.ssa Scarlata – una elevata sensibilità al tema e

saremo al fianco della LICE per ridurre lo stigma che ancora si associa a questa malattia”.

Fonte: Google News – Medicina Oggi site-pharmastar.it
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Tweet

Gli epilettologi raccontano le epilessie: 91 storie di cura con al centro le esperienze delle
persone e dei loro familiari, il lavoro, il tempo libero, le paure nel vissuto quotidiano e nei
progetti di vita; nella scelta delle cure e nel cambiamento

6 giugno 2019

ROMA ‐ 91 storie di cura dell'epilessia
scritte da 25 epilettologi di tutta Italia. Al centro le esperienze delle persone e dei
loro familiari, il lavoro, il tempo libero, le paure nel vissuto quotidiano e nei
progetti di vita; nella scelta delle cure e nel cambiamento. Insieme alle speranze e
alle possibilità per un nuovo sguardo sulla malattia. Questo in sintesi il Progetto
"Ere ‐ gli Epilettologi Raccontano le Epilessie", la prima ricerca italiana di Medicina
narrativa multicentrica che ha raccolto le narrazioni dei professionisti sulle
esperienze di cura dell'epilessia, realizzato dall'Area sanità e Salute della
Fondazione Istud con il patrocinio della Lega Italiana Contro l'Epilessia (Lice) e il
supporto non condizionato di Bial Italia. Con l'occasione del Congresso Nazionale
della Lice a Roma dal 5 al 7 giugno 2019, le 91 storie di cura vengono valorizzate
non solo nella loro unicità, ma anche nei temi importanti portati alla luce, e ad
oggi ancora taciuti: il 57% delle persone con epilessia raccontate vive una vita
"immobile", confinata entro le mura domestiche; anche il 61% dei loro famigliari e
caregiver conduce una vita di autoreclusione e solitudine; a fronte di un'età media
di 37 anni, il 60% delle persone con epilessia raccontate non è occupato e riporta
difficoltà di inserimento lavorativo, o mantenimento dell'occupazione; la paura è
l'emozione dominante nelle narrazioni, e trasversale a tutte le fasi di cura; i curanti
dimostrano di avere un forte coinvolgimento nelle relazioni di cura, non solo
basate sulla clinica, ma ampliate alla sfera del vissuto quotidiano ed emotivo.
Questo carico emotivo necessita di essere preservato, per il benessere dei
professionisti.
 
A proposito di questo ultimo punto, spiega infatti la Dott.ssa Maria Giulia Marini,
Direttore Scientifico e dell'Innovazione dell'Area sanità e Salute di Fondazione
Istud: "Grande il desiderio dei medici esperti di epilessia di raccontare del proprio
lavoro attraverso le storie complesse ed emozionanti delle persone con epilessia:
non sono solo medici del corpo, ma anche curanti degli aspetti psicologici, sociali,
come l'inclusione a scuola e al lavoro. Hanno sviluppato una straordinaria
sensibilità, e dovrebbero avere più equipe multidisciplinari al proprio fianco, con
psicologi, assistenti sociali e volontari. Sono troppo soli in molte occasioni".
 
E ancora, commenta il Prof. Oriano Mecarelli, Presidente della Lice: "Le narrazioni
scritte dai professionisti sono ricche, vere, colme di elementi concreti su cui
basarsi per migliorare la qualità dei supporti, e quindi della vita con l'epilessia".
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COMMENTI TORNA SU

Le storie di cura sono state analizzate secondo le metodologie della Medicina
Narrativa, e poi condivise in una Consensus Conference che ha visto parte degli
epilettologi "narratori" coinvolti in un progetto di trasformazione dei testi in azioni
concrete, da attuare su più livelli. La disinformazione crea discriminazione. Questo
il principio di fondo da cui sono scaturite tutte le azioni elaborate e condivise dal
gruppo di lavoro, che ruotano intorno alla necessità di "sdoganare" l'epilessia dallo
stigma e dal taboo di cui è ancora permeata. Gli epilettologi coinvolti si sono
impegnati a contribuire a rafforzare e canalizzare maggiormente l'informazione e la
rassicurazione: bisogna sapere che le epilessie si possono gestire, nei diversi
contesti di famiglia, lavoro, tempo libero, e bisogna sapere come. Hanno poi
proposto l'istituzione di un gruppo di lavoro multidisciplinare che metta insieme
epilettologi, medici legali, medici del lavoro, associazioni, per definire in maniera
uniformata i livelli di malattia, e le sue corrispettive possibilità. Fondamentale
riscoprire il ruolo originario delle associazioni, di supporto e sollievo per le famiglie
che vivono l'esperienza dell'epilessia. E poi ci sono le tutele legali esistenti da far
conoscere, per passare da pochi casi di best practices alla prassi di una reale
inclusione organizzativa delle persone con epilessia nel mondo del lavoro. Infine,
anche le parole hanno la loro importanza, e per questo si lavorerà alla diffusione di
un nuovo linguaggio, per superare lo stigma e la paura: l'epilessia non è un
"male!".
 
Tutti questi temi saranno affrontati in maniera interattiva e partecipata durante le
giornate di Congresso Lice, attraverso dei caffè letterari, ossia delle brevi sessioni
ospitate nello stand di Bial Italia nelle quali, insieme a referenti esperti, si parlerà
di vita con l'epilessia. Con Mario Moroni, imprenditore digitale e testimonial della
Lice, si parlerà di vita attiva con l'epilessia, e di come ridurre l'immobilismo e
rendere possibili le passioni, i viaggi, le attività sportive. Con Luca Barbieri,
giuslavorista esperto di diritto del lavoro, si farà chiarezza sui diritti per le persone
con epilessia nel mondo del lavoro, e sulle possibilità di inclusione equilibrata tra
sicurezza e soddisfazione lavorativa. E con la collaborazione della Federazione
Italiana Epilessie, in particolare con Matteo Roccio, si parlerà anche di caregiver e
delle loro necessità di supporti e sollievo, perché l'epilessia si vive dentro le case,
quindi in famiglia. L'intento di questi caffè letterari sull'epilessia è quello di
discutere di possibilità e soluzioni, che ci sono, contro la paura, che ha fatto da
sfondo a gran parte delle narrazioni raccolte e delle vite raccontate.
 
Considerando che in Italia si stimano 600.000 persone con epilessia, con 36.000
nuovi casi l'anno, i temi emersi dal progetto Ere portano alla luce uno spaccato
d'Italia e questioni sociali che non possono essere più tenute nascoste, ma vanno
affrontate con azioni concrete e coordinate tra i tutti i portatori di interesse. "Bial‐
afferma la Dott.ssa Pamela Scarlata, Direzione Medica Bial Italia‐ in linea con il
suo impegno nel migliorare la salute umana e la qualità di vita delle persone, si è
fatta parte attiva di questo progetto per supportare un concetto di cura che vada
oltre il puro aspetto farmacologico e venga ricondotto alla dimensione umana e al
supporto psicologico che è parte fondamentale del rapporto medico‐curante. Siamo
felici di aver trovato, tra gli esperti di epilessia una elevata sensibilità al tema e
saremo al fianco della Lice per ridurre lo stigma che ancora si associa a questa
malattia". Per informazioni sul progetto: www.medicinanarrativa.eu/ERE
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Progetto ERE: la medicina narrativa racconta
l'epilessia

o scorso 5 giugno, si è tenuto a Roma, la presentazione del Progetto “ERE
– gli Epilettologi Raccontano le Epilessie”, la prima ricerca italiana di
Medicina narrativa multicentrica che ha raccolto le narrazioni dei
professionisti sulle esperienze di cura dell’epilessia, realizzato

dall’Area Sanità e Salute della Fondazione ISTUD con il patrocinio della Lega
Italiana Contro l’Epilessia (LICE) e il supporto non condizionato di Bial Italia. 

91 storie di cura dell’epilessia scritte da 25 epilettologi di tutta Italia. Al centro
le esperienze  delle persone e dei loro familiari, il lavoro, il tempo libero, le
paure nel vissuto quotidiano e nei progetti di vita; nella scelta delle cure e nel
cambiamento. Insieme alle speranze e alle possibilità per un nuovo sguardo
sulla malattia.

Le 91 storie di cura vengono valorizzate non solo nella loro unicità, ma anche
nei temi importanti portati alla luce, e ad oggi ancora taciuti:

Il 57% delle persone con epilessia vive una vita "immobile", confinata entro
le mura domestiche.
Anche il 61% dei loro famigliari e caregiver conduce una vita di
autoreclusione e solitudine.
A fronte di un’età media di 37 anni, il 60% delle persone con epilessia
raccontate non è occupato e riporta difficoltà di inserimento lavorativo, o
mantenimento dell’occupazione.
La paura è l’emozione dominante nelle narrazioni, e trasversale a tutte le
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fasi di cura.
I curanti dimostrano di avere un forte coinvolgimento nelle relazioni di
cura, non solo basate sulla clinica, ma ampliate alla sfera del vissuto
quotidiano ed emotivo. Questo carico emotivo necessita di essere
preservato, per il benessere dei professionisti
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