Al S. D. p APS Associazione Italiana Sindromi Disimmuni Rare
Ol.UVI. del Sistema Nervoso Centrale - AISiDiR APS

—J\r@ Associazione Italiana info@encefalitidisimmuni.it | tel. +39 375 6295266 |
Sindromi Disimmuni Rare www.encefalitidisimmuni.it
del Sistema Nervoso Centrale CF 94090740013

Informazioni Associazione e sue attivita

AISiDiR APS (Associazione Italiana Sindromi Disimmuni Rare del Sistema Nervoso Centrale
APS - https://encefalitidisimmuni.it/) & 'associazione nata da poco piu di un anno con

Uobiettivo di migliorare la qualita della vita delle persone con encefalite autoimmune,
assicurando una corretta diffusione delle informazioni e favorendo un approccio scientifico
multidisciplinare integrato nelle attivita di ricerca, di cura e di supporto.

Cosa sono le encefaliti autoimmuni (AE, Autoimmune Encephalitis)?

Per encefalite autoimmuni si intende un ampio gruppo di sindromi disimmuni
rare che colpiscono il sistema nervoso centrale: sono patologie
inflammatorie del cervello con manifestazioni eterogenee che comprendono
disturbi della coscienza, cognitivi, del movimento, psichiatrici, della vigilanza,
crisi epilettiche e disautonomia che le pongono in diagnosi differenziale con
comuni malattie neuropsichiatriche e degenerative. Sono gravemente
invalidanti e potenzialmente letali; le loro cause possono essere sconosciute

Trattandosi di una malattia rara € particolarmente importante diffonderne la conoscenza,
per consentire a chi ha la patologia, e all’insieme di persone lo supporta, di trovare la strada
giusta fin da subito senza perdere tempo; uscire dall’isolamento e dallo stigma che alcune
patologie soprattutto neurologiche portano con sé e scoprire la possibilita di interagire con
una comunita per scambiare esperienze e anche “trucchi” di quotidiana convivenza con la
patologia.

Altrettanto importante € aumentare la consapevolezza in campo medico-scientifico
facilitando e contribuendo all’individuazione di soluzioni sistemiche di presain carico da
parte del servizio sanitario per semplificare la diagnosi e il trattamento della patologia.

L’Associazione — che si avvale di un rilevante Comitato Scientifico multidisciplinare
(https://encefalitidisimmuni.it/comitato-tecnico-scientifico-aisidir/ ) — in questa sua fase di

start up delle attivita, si concentra su tre azioni specifiche:

- diffusione della conoscenza e sensibilizzazione sulla patologia;

- supporto alle persone con encefalite autoimmune, famigliari e caregiver nella
quotidianita e nell’interazione con il sistema di cura;

- coinvolgimento delle realta territoriali per 'attuazione di azioni e servizi assistenziali.

Al di la delle persone con patologia, 'Associazione si prefigge di raggiungere e coinvolgere il
numero pit ampio possibile di persone, affinché si diffonda la conoscenza di questa
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sindrome cosi devastante e si crei una sensibilita e attenzione di prossimita che puo fare
la differenza su questa malattia rara che “andrebbe considerata come un’unica entita
nosologica ai fini assistenziali e di cui si auspica, al pit presto, ’inserimento nei LEA (Livelli
Essenziali di Assistenza) perché ’assenza di un’etichettatura la rende di fatto invisibile al SSN
(Sistema Sanitario Nazionale) e questo si riflette non solo nella difficolta di diagnosi e di
trattamento, ma anche sull’impossibilita del paziente di accedere a esenzioni per i farmaci o
per la diagnostica non solo iniziale, ma anche di controllo oltre a non permette una corretta
mappatura dei casi e l’elaborazione di dati epidemiologici, clinici e assistenziali relativi a
queste patologie” dice la Presidente dell’Associazione, Elisa Elmi.

In occasione del Mese delle Malattie Rare, promosso da EURORDIS Rare Diseases Europe e

UNIAMO Federazione Italiana Malattie Rare, la rete di associazioni focalizzate sulle malattie

rare cui anche AISIiDiR APS aderisce, al fine di promuovere la consapevolezza e il dialogo tra
istituzioni, AISiDiR APS organizza, in coordinamento con altre associazioni, a una serie di
eventi:

- venerdi 20 febbraio h. 10.30 in Via Giolitti 21 (Torino): conferenza stampa di lancio
del Progetto EterEA: Emozioni, Terapie E Racconti Encefalite Autoimmune, un
progetto di medicina narrativa promosso AlISiDiR APS e con il patrocinio di SNO-
Scienze Neurologiche Ospedaliere per dare voce a pazienti, familiari, caregiver e alla
loro rete relazionale. L’iniziativa parte dal presupposto che la narrazione condivisa
abbia un valore terapeutico e possa rafforzare il rapporto medico-paziente,
affiancando i dati clinici alla comprensione del vissuto personale. Le storie raccolte
confluiranno in un libro con U'obiettivo di aumentare U'attenzione su una patologia rara,
altamente invalidante e spesso invisibile (da qui prende spunto appunto il nome del
progetto: “Eterea”). Per info: https://encefalitidisimmuni.it/progetto-eterea-il-primo-
progetto-in-italia-di-medicina-narrativa-sulle-encefaliti-autoimmuni/

- domenica 22 febbraio dalle 18.00 alle 2.00: con il Patrocinio della Citta di Torino e su
iniziativa di AISiDiR APS ritorna Uilluminazione della Mole Antonelliana di
rosso e un flashmob da parte di soci e simpatizzanti in occasione della “Giornata
mondiale dell’encefalite”: U'iniziativa, in collaborazione con Encephalitis International,
aderisce alla campagna di sensibilizzazione per orientare 'attenzione su questa
insidiosa patologia, di cui esistono molteplici manifestazioni non sempre
immediatamente riconoscibili e spesso non diagnosticata e in tempo per contrastarle
efficacemente. Per info: https://encefalitidisimmuni.it/22-febbraio-2026-la-mole-
antonelliana-si-tinge-di-rosso/;

- lunedi 23 febbraio dalle 15 alle 19 con il Patrocinio di Regione Piemonte, di Citta della
Salute e della Scienza di Torino, di SNO-Scienze Neurologiche Ospedaliere, un

evento/convegno rivolto a persone con patologia, loro famigliari, caregiver, che

potranno entrare in contatto con gli specialisti italiani dell’encefalite autoimmune per


mailto:info@encefalitidisimmuni.it
http://www.encefalitidisimmuni.it/
https://www.eurordis.org/
https://uniamo.org/
https://encefalitidisimmuni.it/progetto-eterea-il-primo-progetto-in-italia-di-medicina-narrativa-sulle-encefaliti-autoimmuni/
https://encefalitidisimmuni.it/progetto-eterea-il-primo-progetto-in-italia-di-medicina-narrativa-sulle-encefaliti-autoimmuni/
https://www.encephalitis.info/
https://encefalitidisimmuni.it/22-febbraio-2026-la-mole-antonelliana-si-tinge-di-rosso/
https://encefalitidisimmuni.it/22-febbraio-2026-la-mole-antonelliana-si-tinge-di-rosso/

Al 8. D. Q Ap Associazione Italiana Sindromi Disimmuni Rare
Ol.UVI. S del Sistema Nervoso Centrale - AISiDiR APS

—J\r@ AeEociaZione Ttaliaha info@encefalitidisimmuni.it | tel. +39 375 6295266 |
Sindromi Disimmuni Rare www.encefalitidisimmuni.it
del Sistema Nervoso Centrale CF 94090740013

fare il punto su diagnosi, terapie e recupero. Un’occasione di informazione e maggior
conoscenza sulla patologia, ma anche un piccolo evento per i pazienti e le loro
famiglie che avranno 'occasione di incontrarsi, conoscersi e dialogare con gli
specialisti in un contesto extra clinico: un’esperienza di condivisione dedicata alle
persone che convivono con la malattia e che, come gran parte delle persone che
sperimentano una malattia rara, provano un costante senso di solitudine e di “unicita”
negativa. L'evento aperto alla cittadinanza si svolge a Torino in Via Moncalvo 1 presso
la Fondazione Paideia, Ente Filantropico che dal 1993 & accanto ai bambini con
disabilita e alle loro famiglie. Per info: https://encefalitidisimmuni.it/encefalite-

autoimmune-capiamone-di-piu-un-convegno-a-torino/.

Tutte le iniziative si inseriscono nel programma delle attivita dell’associazione (si veda finalita
Statuto AISIDiR APS: https://encefalitidisimmuni.it/wp-
content/uploads/2024/12/AISiDiR_APS_STATUTO.pdf) e si allineano agli obiettivi del Piano
Nazionale Malattie Rare, oltre a dialogare con iniziative analoghe promosse da associazioni

europee e internazionali impegnate nella sensibilizzazione e nell’advocacy sull’encefalite e
sulle malattie rare, cui U'encefalite autoimmune appartiene.

Per informazioni:

Mail to info@encefalitidisimmuni.it; mobile +39 375 6295266

Sito web: https://encefalitidisimmuni.it/

Social:

- Facebook (https://www.facebook.com/profile.php?id=61572366633421);
- Instagram (https://www.instagram.com/aisidir_aps/)
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