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Gli italiani e l’epilessia: una malattia molto nota 

ma ancora poco conosciuta
A distanza di circa 25 anni da un precedente sondaggio DOXA volto a stabilire la conoscenza e gli atteggiamenti degli italiani riguardo l’epilessia, la LICE ha affidato sempre alla DOXA un nuovo sondaggio, effettuato mediante interviste telefoniche a 1.556 persone adulte, di diversa età e livello culturale e professionale.

Il questionario comprendeva 19 domande che spaziavano dalla conoscenza generica dell’epilessia, delle sue cause e delle possibilità di cura e guarigione alle limitazioni che tale patologia pone nella vita quotidiana e nelle aspettative personali di chi ne è affetto.

Rispetto al precedente sondaggio di 25 anni fa, i dati che emergono sono: 

· una maggior percentuale di persone conosce l’epilessia.
· le conoscenze sono per lo più molto generiche ed imprecise per quanto riguarda gli aspetti specifici. Ancora oggi un’alta percentuale di persone ha informazioni errate riguardo l’incidenza e le cause della malattia, considerandola spesso una malattia psichica (39% degli intervistati). A ciò si associano una serie di concezioni errate che talora sfumano nel pregiudizio, e cioè che i pazienti con epilessia hanno limiti importanti nelle capacità professionali, nello svolgimento di attività di svago quali lo sport, nella possibilità di costruire una vita di coppia e di avere figli. 

· l’informazione su questa malattia è ancora molto carente nonostante le varie campagne mirate, tese ad informare ed a cambiare gli atteggiamenti del pubblico. 

I dati principali della ricerca DOXA

A) Una conoscenza generica dell’epilessia è stata riferita da circa il 92% del campione (contro il 73% del precedente sondaggio). Il 50% degli intervistati ha riferito di conoscere personalmente individui con questo disturbo. Questo dato fornisce la percezione di quanto la malattia sia diffusa. Circa il 62% ha affermato di aver assistito ad una crisi epilettica (precedente sondaggio: 52%) o nella vita di tutti i giorni (43%) o in TV/cinema (19%): questo dato conferma che è frequente assistere a crisi epilettiche e che la malattia è molto “rappresentata” anche attraverso i media.

B) Riguardo domande più specifiche (incidenza, cause, etc), la maggioranza delle persone crede che l’epilessia sia una malattia rara, mentre è noto come essa sia una delle patologie neurologiche più frequenti, con un’incidenza attorno all’1% della popolazione (quindi circa 500.000 persone in Italia sono affette da epilessia!). 

Fra le cause che vengono considerate spicca il dato che il 39% delle persone la ritenga ancora una malattia mentale o psichica (da segnalare che nel precedente sondaggio solo l’8% si era espresso in tal senso). L’epilessia è invece una malattia neurologica dovuta ad una disfunzione transitoria del cervello che può dipendere da una serie di cause organiche, legate a fattori genetici o acquisiti.
In riferimento alle possibilità di cura dell’epilessia l’85% sa che l’epilessia si cura con farmaci specifici e solo l’11% conosce la possibilità di un intervento neurochirurgico.

Effettivamente, al momento attuale esistono varie strategie farmacologiche di cura dell’epilessia e negli ultimi anni la ricerca ha messo a disposizione numerosi nuovi farmaci. Con i farmaci tradizionali e quelli di nuova introduzione è possibile ottenere un buon controllo delle crisi nel 70-80% dei pazienti. Per i pazienti che invece non rispondono in maniera soddisfacente ai farmaci è possibile considerare una terapia neurochirurgica oppure terapie alternative (come ad esempio l’applicazione di uno stimolatore vagale).

Una possibilità di guarigione è ipotizzata comunque dal 54% (contro il 37% del precedente sondaggio).

Infine, il 66% afferma di non sapere cosa fare in emergenza, trovandosi di fronte ad una crisi epilettica.

C) Altri dati interessanti che emergono dal sondaggio riguardano i limiti che l’Epilessia impone nella vita professionale e personale di chi ne è affetto. Infatti per gli italiani l’Epilessia limita molto/abbastanza: la guida (78%); lo sport (58%); il lavoro (57%); il matrimonio (20%); la procreazione (19%).
In realtà per ciò che riguarda la patente la sua concessione è in relazione al controllo delle crisi e la legge italiana prevede che se le crisi sono controllate da almeno due anni i soggetti con epilessia possono guidare. 

Analogamente sussistono concezioni errate per ciò che riguarda lo sport (l’epilessia controindica solo gli sport estremi), le attività lavorative (chi è affetto da epilessia può svolgere la maggior parte delle attività lavorative, come chiunque altro), il matrimonio e la procreazione (in linea generale non vi sono ragioni per cui chi soffre di epilessia non possa sposarsi ed avere figli). Tali aspetti non sono significativamente migliorati a distanza di 25 anni. 

Per migliorare le conoscenze su questa patologia, che è molto più frequente di quanto comunemente si pensi, da alcuni anni è stata promossa una campagna mondiale denominata “Epilepsy-Out of the shadows” (Epilessia-Fuori dall’ombra) allo scopo di: 

a) migliorare la consapevolezza, da parte dei cittadini e degli operatori sanitari del fatto che si tratta di una malattia del sistema nervoso e di una condizione curabile;

b) innalzare il livello di accettazione della malattia nell’opinione pubblica;

c) promuovere l’educazione dei cittadini e dei sanitari in tema di epilessia per contrastare miti, credenze e disinformazione. 
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