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____________________________________________________________________________________________
 Presidente

 Ettore Beghi

 Istituto Mario Negri

 Via La Masa, 19

 20156 Milano


Carissimi tutti,

ho letto con attenzione le lettere che mi sono state recapitate a titolo personale o da parte delle associazioni di pazienti a proposito della cessazione della produzione di MALIASIN. Tengo anzitutto a precisare che il farmaco è uscito dal commercio per decisione della ditta produttrice, della quale la LICE non ha alcuna responsabilità. Posso inoltre condividere le preoccupazioni di coloro che temono che il passaggio ad un altro farmaco (barbiturico o meno) comporti una ripresa delle crisi o la comparsa di effetti indesiderati. Tuttavia, vorrei dire loro che, contrariamente a quanto affermato da qualcuno, la LICE non ha taciuto sull'argomento ma ha informato i propri soci della sostanziale condivisione della comunicazione dell'AIFA, come risulta da una lettera inserita nel sito della società. La posizione della LICE deriva dalla verifica che non vi sono argomenti scientifici a dimostrazione di una diversità del MALIASIN nei confronti degli altri barbiturici in commercio. Inoltre, sono stati interpellati colleghi che lavorano in paesi (Germania, Austria) dove il farmaco è già uscito di produzione. Costoro non ci hanno segnalato casi con problemi di ripresa delle crisi o di scarsa tollerabilità dei farmaci introdotti in sostituzione del MALIASIN. 

Pertanto, mi risulta difficile contrastare questa decisione nella mia veste di Presidente della LICE e anche a titolo personale (essendo io da anni un ricercatore ed un neurologo impegnato nella cura dell'epilessia). Inoltre, non accetto la critica (rivolta da qualcuno) agli specialisti che la società rappresenta, accusati di avere più interesse per i convegni scientifici che per i propri pazienti. Da anni, al contrario, la LICE è fortemente impegnata a difendere i diritti di chi soffre di epilessia. Per tale ragione, se vi fosse stato il minimo motivo di preoccupazione per la soppressione del MALIASIN, tutti noi avremmo difeso i nostri pazienti opponendoci vivamente al provvedimento dell'AIFA.

Vorrei concludere questa lettera invitandovi a consultare i vostri neurologi per concordare con loro la strategia migliore per passare ad un altro farmaco.

Un cordiale saluto.

Ettore Beghi 

Presidente LICE
Milano, 24 dicembre 2009
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