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OUTLINE

• Caratteristiche epilessia nei soggetti con ritardo mentale

• Problemi terapeutici e diagnostici 

• Quali soluzioni: parere dei medici

• Il parere dei pazienti



Caratteristica dell´epilessia (1)

• Alta incidenza - superiore alla popolazione generale (22%)

• Incidenza maggiore di epilessia in rapporto ad un quadro di maggiore MR

• Frequente esordio nell´infanzia e prosecuzione in etá adulta

• Elevata incidenza di epilessie gravi (spesso generalizzate), farmacoresistenti

• Esordio ed evoluzione spesso influenzata da eziologia (es.: Dravet s; Down)



Caratteristiche dell´epilessia (2)



Caratteristiche dell´epilessia (3)

Lennox-Gastaut syndrome



Problemi diagnostici (2)

• Difficoltà nel raccogliere adeguate informazioni (paziente/caregivers)

• Difficoltà nell‘esecuzione di procedure (MRI/EEG)

• Evoluzione di quadri clinici esorditi nel bambino (lavoro anamnestico)

• Corretto inquadramento di eventi acuti (PNES vs EPI) -> video-EEG

• Expertise nella diagnosi di quadri sindromici complessi



Problemi terapeutici (1)



• Scelta ‘ragionata’ AED –> sindromi/effetti collaterali/pregresso utilizzo

• Evitare/ridurre politerapie  e attenzione alla ‘poli-tachi-terapia’

• Valutare sempre i ‘goal’ terapeutici con paziente/caregiver

• Non dimenticare le opzioni non farmacologiche e chirurgia

• Considerare comorbidità (psichiatriche e non)

Problemi terapeutici (2)



Problemi terapeutici (3)

FARMACI DI EMERGENZA



MICROPAM



LZP iv MDZim

> 40 Kg 4 mg 10 mg

13-40 Kg 2 mg 5 mg



Possibili soluzioni: parere dei medici (1)
• Questionario inviato a medici psichiatri, neurologi e infermieri

• Temi di interesse:

 Diagnosi e trattamento
 Rischi legati all’epilessia
 Impatto sulla QOL
 Modalità assistenziali

• Diagnosi: ritardo esecuzione esami, difficoltà accesso EEG, MRI

• Terapia: utilizzo sia AED, che KD, VNS e chirurgia se indicata

• Rischi legati all’epilessia: fornite informazioni esaurienti

• Impatto sulla QOL: discussa con i pazienti

• Modalità assistenziali: gestione in modo frammentario 
da figure professionali diverse (neurologi, psichiatri  esperti in ritardo 

mentale, infermiere professionali con esperienza in epilessia)



Possibili soluzioni: parere dei medici (2)

• Standardizzazione di percorsi diagnostici e terapie

• Sviluppo di Linee Guida per il trattamento

• Standardizzazione delle modalità assistenziali

• Creazione di un network di operatori



Il parere dei pazienti

Questionario semi-strutturato  a pz e caregivers:

1. Riduzione in frequenza/gravità crisi con AED

2. Impatto dell’epilessia sulla QOL per tutta la vita

3. Percezione della difficoltà a convivere con 
l’epilessia ed a trovare una terapia adeguata

4. Percezione di un adeguato livello di assistenza

5. Mancanza di adeguate informazioni scritte 
sull’epilessia



Conclusioni

• Epilessia  spesso farmacoresistente e grave

• Accesso a diagnostica e a terapia non sempre soddisfacente

• Necessità per gli operatori di agire in Team work

• Utilità di networks di professionisti con competenze adeguate

• Importanza di progetti come il DAMA (Disabled Advanced Medical Assistance)
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