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L’epilessia si può curare. 

Più difficile sradicare lo stigma

Guido Rubboli
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In Italia, circa lo 0,5-1% della popolazione soffre di epilessia, la terza malattia in ambito neurologico. Una malattia per la quale la sofferenza dei pazienti è alimentata più dal pregiudizio e dall’ignoranza che dalla malattia stessa.
L’epilessia è documentata fin dai tempi antichi; la stessa parola “epilessia” deriva dal verbo greco “epilambanein” che significa “essere sopraffatti, essere colti di sorpresa”. Purtroppo nelle varie epoche, in diverse parti del mondo ed in culture differenti, l’epilessia è stata associata a malintesi e pregiudizi. Ovviamente nel corso dei secoli, il progresso della scienza medica ha permesso una migliore comprensione di questa patologia, stabilendo innanzitutto che non è una malattia mentale, ma una patologia del Sistema Nervoso Centrale. Malgrado i significativi progressi clinici e terapeutici dell’ultimo secolo, le persone con epilessia continuano a essere discriminate non solo nel mondo in via di sviluppo ma anche nelle società culturalmente più avanzate. 

Da ciò emerge come l’epilessia sia gravata da un importante stigma costituito da numerosi pregiudizi e stereotipi talmente radicati da essere accettati dai più, comprese le persone affette da epilessia. Se si considera che circa 2/3 delle persone affette da epilessia possono condurre una vita sostanzialmente normale (sia perchè affette da forme “benigne”, sia perchè le loro crisi sono controllate in maniera soddisfacente dai farmaci), si comprende come queste persone soffrano maggiormente dei pregiudizi e delle discriminazioni legate alla disinformazione sull’epilessia. 

L’Italia è un paese che ha, per tradizione, una buona competenza epilettologica; ma il contesto sanitario oggi garantisce un’adeguata assistenza?

Innanzitutto va rimarcato che l’epilessia non è un’entità unica, ma è costituita da diversi tipi o sindromi epilettiche (tanto che si parla di “epilessie” al plurale, e non di “epilessia”), ciascuna con una sua prognosi e terapia. Pertanto, un’assistenza adeguata necessita innanzitutto di una diagnosi corretta del tipo di epilessia. Ciò può richiedere oltre alla competenza clinica, anche procedure diagnostiche sofisticate e complesse, e talora anche il ricovero. Il riconoscere, in particolare dal sistema sanitario, l’eterogeneità dei vari tipi di epilessia ed i diversi gradi di complessità diagnostica (che, ad esempio, nei casi di valutazione prechirurgica, può richiedere diversi giorni di ricovero) e di intensità di cura che li caratterizzano, può essere un passo essenziale per una gestione corretta e moderna del paziente con epilessia. Sotto questo aspetto, la LICE è attivamente impegnata nel definire percorsi diagnostici e terapeutici corretti e nell’identificare sul territorio nazionale centri in grado di fornire un’assistenza qualificata.

Il progresso in epilettologia in termini di trattamenti farmacologici è in continuo avanzamento ma esiste una quota di pazienti che, nonostante i trattamenti farmacologici, non rispondono alla terapia. Per questi può essere proponibile un intervento chirurgico, laddove il paziente sia operabile.

Il trattamento chirurgico dell’epilessia si sta diffondendo sempre più negli ultimi anni. Ciò dipende sia dalle maggiori conoscenze sulle epilessie che non rispondono ai farmaci, sia da nuove metodiche di indagine che consentono di identificare con maggior precisione i pazienti idonei al trattamento chirurgico. Tuttavia l’iter di valutazione prechirurgica rimane estremamente complesso e richiede sia personale specificatamente dedicato a questo scopo, sia  tecnologie sofisticate e costose (quali metodiche di registrazioni video-EEG prolungate, anche con elettrodi intracerebrali; tecniche di neuroimmagini quali RMN, RMN funzionale, SPECT, PET). Pertanto appare evidente come l’implementazione di un centro dedicato alla chirurgia dell’epilessia sia gravato di costi molto elevati. In Italia, pochi sono i centri che si dedicano a questa attività, e ciò si traduce in lunghe liste d’attesa per la valutazione prechirurgica (che possono variare da diversi mesi ad 1 anno o più, nel caso siano necessarie le metodiche più complesse) ed in un numero di interventi di poco più di 200 all’anno, nettamente al di sotto delle necessità che in Italia sono stimate almeno attorno ai 7-8 mila pazienti per anno. 


