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Mentre la ricerca avanza, il pregiudizio resiste. Soprattutto al Sud

Oriano Mecarelli
Dipartimento Scienze Neurologiche, Università di Roma La Sapienza

Professore, quali sono attualmente i fronti aperti della ricerca per l’epilessia?

La ricerca in epilessia è volta soprattutto su due fronti: identificare le cause di alcune forme di epilessia ad eziologia ancora sconosciuta e trovare forme di cura per tutti i casi di epilessia farmaco-resistente. 

Per quanto riguarda le cause, un numero sempre maggiore di evidenze dimostra che alcune forme di epilessia, che un tempo si riteneva non avessero causa (e che quindi venivano definite idiopatiche) hanno una base genetica. Oggi conosciamo sindromi epilettiche specifiche dovute a mutazioni genetiche trasmissibili di generazione in generazione. Questo apre spazio alla prevenzione di quelle forme di epilessia per le quali il medico è in grado di prevedere la percentuale di trasmissione alla prole ma anche alla ricerca di farmaci mirati.

Il secondo fronte della ricerca punta invece a migliorare le strategie terapeutiche destinate a risolvere quel 25-30% di casi che non si riesce ancora a curare in modo adeguato con i farmaci disponibili. Oltre al trattamento farmacologico, sempre maggior incentivazione, soprattutto in questi casi, si cerca di dare alle soluzioni neurochirurgiche quando queste sono attuabili.

Parlando invece di ricerche di tipo sociale, di grande interesse è la percezione dell’opinione pubblica riguardo l’epilessia e le persone che ne soffrono. Quali sono i principali risultati emersi dal sondaggio di cui lei si è occupato di recente nella città di Roma? 

Il nostro sondaggio ha evidenziato che la conoscenza dell’epilessia è elevata: oltre il 90% delle persone sanno cos’è l’epilessia, ma si tratta per lo più di una conoscenza generica. Infatti, quando si entra nel dettaglio dei quesiti specifici si scopre che le conoscenze sono estremamente deficitarie (il 30% degli intervistati risponde non so) e, purtroppo, spesso distorte. Molti ritengono, erroneamente, che la malattia possa provocare disturbi psichici, che sia un vero e proprio handicap e che la vita sociale degli epilettici non possa svolgersi normalmente. Per esempio, secondo il 50% delle insegnanti intervistate un bambino epilettico può avere problemi di relazionalità, può presentare disturbi del comportamento e per circa il 30% può avere problemi di apprendimento.

L’altro dato da evidenziare è che l’epilessia è una malattia molto rappresentata, sia per esperienza personale (molte persone l’hanno sperimentata su se stesse o hanno assistito a crisi epilettiche in famiglia, in strada) sia attraverso i media (al cinema, nelle fiction), ma anche in questo caso la rappresentazione è per lo più drammatica e non realistica.

Questi dati sono in linea con un sondaggio di oltre 20 anni fa realizzato dalla Doxa a livello nazionale. Possiamo quindi affermare che oggi, a Roma, la percezione della malattia è rimasta la stessa, a testimoniare che la cultura sull’epilessia non si è evoluta.

L’altra ricerca, condotta dalla Lega Italiana contro l’Epilessia a cui Lei ha partecipato, riguarda la qualità della vita percepita dai pazienti epilettici. La buona notizia che emerge è che soltanto un 16% ritiene pessima la propria qualità di vita.

In generale oltre l’80% dei pazienti che soffrono di epilessia ritiene di avere una qualità di vita discreta o buona. Ci sono però differenze significative legate a vari fattori. Dichiarano infatti di stare peggio coloro che sperimentano crisi più frequenti ed invalidanti (maggiore gravità di malattia), le donne rispetto agli uomini (a causa per esempio dei rischi legati all’uso di farmaci antiepilettici in gravidanza), i residenti al Sud piuttosto che al Nord (al Sud infatti lo stigma è più consolidato), i pazienti che prendono più tipologie di farmaci (a causa degli effetti collaterali rilevanti).



