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Terza Giornata Europea della Narcolessia. Un Evento
Europeo.

“Il Centro per la Narcolessia dell’Universita di Bologna, I'
Associazione Italiana Narcolettici e Ipersonni (AIN), e I’
European Narcolepsy Network (EU-NN), hanno organizzato a
Bologna la terza Giornata Europea della Narcolessia. L'incontro
ha avuto luogo a Bologna dal 16 al 18 marzo 2012. Nel 2010 la
prima riunione per il giorno della narcolessia ha avuto luogo in
Svizzera; la seconda riunione dello scorso anno si tenne nei
Paesi Bassi.

Quest'anno, a Bologna, per la prima volta si sono incontrati,
all'interno di un congresso scientifico, medici specialisti di
diverse discipline e rappresentanti delle associazioni dei
pazienti narcolettici. Il primo incontro alla cena offerta dall’AIN
la sera del 16/03/2012: hanno partecipato oltre agli
organizzatori locali ed al Presidente del Congresso, il Professor
Elio Lugaresi, uno dei pionieri della Medicina del Sonno,
ricercatori provenienti da molti paesi europei il cui lavoro si
concentra sui disturbi del sonno-veglia, ed in particolare sulla
Narcolessia. Ma anche molte associazioni di pazienti affetti da
narcolessia e ipersonnia. Queste organizzazioni includono: AIN
dall'ltalia, I'ANC - Associazione Francese di Narcolessia -
Cataplessia e Ipersonnia dalla Francia, lo Snag - I'Associazione
Svizzera di Narcolessia, I'UKAN - Narcolessia Regno Unito della
Gran Bretagna, |'Associazione Spagnola di Narcolessia dalla
Spagna e infine il DNG- I'Associazione Tedesca di Narcolessia
e.V.

Il fatto che durante le conferenze, la lingua utilizzata fosse
quella inglese ed é stata fornita una traduzione simultanea in
italiano, & stato un evento straordinario e degno di nota.
Ancora piu significativo, perché lo stesso Presidente dell'AIN, il
Signor Icilio Ceretelli non parla inglese, ma cido nonostante gli
italiani hanno deciso di scegliere I'inglese per comunicare
durante I'evento di Bologna per renderlo piu comprensibile a
tutti.
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1117 marzo 2012 allo Stabat Mater dell’ Archiginnasio - un'antica
Aula Magna dell'Universita di Bologna, fondata nel 1089 quale
prima Universita europea, ha ospitato piu di 20 relazioni riguardanti
la narcolessia. Gli argomenti che pil hanno catturato I'attenzione
sono stati quelli riguardanti le basi genetiche della narcolessia (M.
Tafti), la Narcolessia pediatrica (G. Plazzi), I'ipotesi autoimmune (M.
Partinen) e le narcolessia e post traumatiche.

Il Prof M. Partinen di Helsinki/Finlandia & intervenuto
sull'argomento pandemia H1N1 (la cosiddetta influenza suina),
vaccini e narcolessia. In seguito ad un grande aumento
nell'incidenza della narcolessia il Prof Partinen sta eseguendo
ricerche sull'associazione tra i due. In termini medici e scientifici, &
arrivato alla conclusione che una relazione causale tra il vaccino
della cosiddetta influenza suina e il numero insolitamente elevato
della narcolessia non poteva ancora essere dimostrata. Alla fine
della lezione e stato possibile porre domande al Prof Partinen, il
quale e stato praticamente "sommerso" dalle domande -
soprattutto dai rappresentanti dei gruppi di pazienti, ma anche dai
medici specialisti. Gli specialisti, tra I'altro, hanno sottolineato che,
contrariamente all'Europa, negli Stati Uniti sono esclusivamente
consentiti i vaccini in cui sono assenti i cosiddetti esaltatori di
effetto, che sono anche chiamati adiuvanti o integratori
immunologici. Parte della comunita scientifica ritiene che i vaccini
contenenti gli adiuvanti possano causare gravi malattie
neurologiche attraverso un meccanismo di attivazione patologica
del sistema immunitario. In questo caso si potrebbero scatenare
pericolosissimi attacchi autoimmuni sia verso il sistema nervoso
centrale, come verso quello periferico. In quest’ultimo caso uno
degli effetti piu noti e piu temuti e la pericolosissima sindrome di
Guillain-Barré. Il rappresentante dei pazienti della Gran Bretagna ha
spiegato che in Gran Bretagna la relazione causale tra le
vaccinazioni (influenza suina) e la narcolessia & stata riconosciuta
per alcuni gruppi a rischio. Questa dimostrazione medico-
scientifica ha avuto importanti ripercussioni sulla politica sanitaria e
medico legale. In determinate circostanze, infatti, in Gran Bretagna,
i pazienti affetti da narcolessia, ai quali viene riconosciuto il danno
derivato dalla vaccinazione, ricevono un risarcimento da parte dello
Stato. Nell'ambito di questa discussione il Prof Partinen ha
confermato che la "situazione del risarcimento" in Finlandia & simile
a quella della Gran Bretagna, vale a dire che politicamente e
giuridicamente non vi & alcun dubbio, che la narcolessia puo essere
(anche) scatenata dalle vaccinazioni (influenza suina), ad esempio
somministrata con il vaccino Pandemrix, e pertanto coloro che ne
sono colpiti devono essere risarciti e nella realta ricevono un
risarcimento. Per questo motivo, la ricerca deve concentrarsi su
genetica e immunologia. | vaccini, in particolare quelli
antiinfluenzali devono essere sempre pil sicuri, sia per quanto
riguarda gli adiuvanti, che per quanto riguarda i conservanti
contenuti in essi.
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| traumi cranici come possibile causa di narcolessia
secondaria sono stati un altro argomento rilevante della
terza Giornata della Narcolessia. Il Dr C. Baumann dell'ETH di
Zurigo in Svizzera ha tenuto una relazione su questo tema. |
traumi cranici, anche se non causano lesioni rilevabili
utilizzando tecniche di diagnostica per immagini (raggi x,
TAC, RM, ecc.), possono determinare un danno cerebrale. Il
Dr C. Baumann ha mostrato come anche un trauma cranico
"leggero" possa causare la narcolessia. La difficolta nel
diagnosticare la narcolessia o l'ipersonnia in pazienti con
lesioni alla testa dipende tra I'altro dal fatto che I'insorgenza
della narcolessia in questi casi € graduale e lenta; inoltre, per
ragioni non ancora noti, il sistema ipocretina € in grado di
riprendersi nella maggior parte dei pazienti con narcolessia
causata da ferite alla testa, anche se i sintomi persistono o
addirittura si aggravano. In altre parole: dopo che il livello di
ipocretina e sceso drasticamente per un infortunio al cranio,
spesso riesce a normalizzarsi nuovamente - al contrario dei
pazienti la cui narcolessia ha un'origine diversa rispetto a una
lesione cranica.

Ad esempio, nei pazienti con narcolessia dovuta a vaccino,
una drastica e improvvisa insorgenza della malattia coincide
con una rapida e permanente caduta nei livelli di ipocretina.
In questi casi, soprattutto molto vicino all'esordio, il
processo patologico potrebbe essere rallentato o arrestato
usando una terapia immunologica.

Questi discorsi e altre presentazioni sui temi della
conferenza del 17 marzo 2012, hanno portato alla
conclusione che i pazienti affetti da narcolessia o ipersonnia
non vanno inclusi in una sola categoria, ma richiedono un
esame individuale. Questo vale soprattutto per la diagnosi e
la terapia. Nonostante le controversie scientifiche che
circondano la materia in oggetto, gli esperti hanno
convenuto che ulteriori ricerche sono urgentemente
necessarie per riuscire a diagnosticare e trattare la
narcolessia in modo pil rapido ed efficiente. La prontezza di
diagnosi, spesso ottenuta grazie alle campagne di
informazione, sembra essere la chiave per alleviare i sintomi
o addirittura per "guarire" dalla condizione. E stato inoltre
convenuto, il giorno seguente, che questa € una
responsabilita non solo del personale medico, ma richiede
anche la collaborazione dei gruppi di pazienti.
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I 18 marzo 2012, durante la Giornata Europea della Narcolessia, si
e svolta una conferenza dei suddetti gruppi paziente e altri
partecipanti interessati presso I'Aula Magna della Clinica
Neurologica di Bologna, in Italia.

Per riassumere gli interventi resi dai relativi rappresentanti dei
gruppi di pazienti, € necessario tenere presente che i gruppi
presenti sono strutturati in modo analogo al DNG. Ci sono dei
vantaggi paragonabili a questa struttura, ma condividono alcuni
problemi: una caratteristica comune ¢é la rappresentanza di
interesse nella politica o nella legislatura, ma anche controversie
interne tra i membri del Consiglio ecc.

In qualita di redattore della rivista Wecker e membro del Consiglio
di DNG vorrei anche ricordare che gli altri gruppi di pazienti (SITO
AIN) hanno presentato una rivista di gruppo e un sito Internet
paragonabile a quello gestito dal DNG.

Tutto cio dimostra chiaramente che il DNG non & piu in una
posizione di leadership in Europa, ma che altre organizzazioni per
la narcolessia e ipersonnia sono altrettanto operativi.

Per caso - e per fortuna, come ho scoperto - ho incluso cio nel mio
discorso di introduzione del DNG il 18 marzo 2012 e ho previsto
una collaborazione europea con I'obiettivo di un accordo tra tutti i
gruppi di pazienti europei che si occupano di narcolessia o
ipersonnia. Pit di 15 anni fa questo era la visione dell'ex presidente
della DNG, Giinter Baus, che purtroppo non & piu con noi. Egli ha
avviato la fondazione dell'Associazione Europea di Narcolessia
(ENA).

L'attuale rappresentante di EURORDIS (l'organizzazione ombrello
in Europa per gruppi di pazienti con malattie rare) ha accolto con
favore la prospettiva esposta dal DNG insieme all'obiettivo
proclamato da ENA. Il rappresentante ha anche dichiarato che
EURORDIS intende portare avanti l'idea della collaborazione tra
gruppi di pazienti - fra i quali i gruppi per la narcolessia e
I'ipersonnia - utilizzando internet (ad esempio servizi di traduzione,
registri di pazienti condivisi, forum internet ecc.) e I'organizzazione
di incontri tra i membri di organizzazioni diverse.

Cio significa che c'@ molto da fare davanti a noi, poiché ci sono altri
due gruppi di pazienti in Germania, oltre a noi. Vorrei ricordarvi la
riunificazione della Germania, che non solo ha dato luogo a un
rafforzamento della nazione, ma anche l'idea di un'Europa unita.

Pertanto vorrei concludere questo articolo con le osservazioni
finali che ho usato nel mio discorso di fronte all'auditorium di
Bologna durante la giornata europea della narcolessia, il 18 marzo
2012: "Forse siamo rari, ma insieme siamo forti"
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