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Introduzione
di Rita D’Amico

Tra tutte le patologie neurologiche gravi, I'epilessia & tra le pilt comuni,
colpendo circa 50 milioni di individui in tutto il mondo. Ma il fatto che si
tratti di una patologia molto diffusa non vuol dire, tuttavia, che sia semplice
da comprendere. Al contrario, essa presenta una sua peculiare complessita,
che non deriva solo dalla semiologia delle varie tipologie cliniche, ma piutto-
sto dal fatto di essere, da lungo tempo, profondamente e tenacemente intrec-
ciata con numerosi aspetti sociali e culturali. Essi hanno avuto un’enorme in-
fluenza non solo sui modi in cui I'epilessia & stata curata, ma anche sul-
I’esperienza delle persone che ne sono affette, sulla qualita della loro vita e su
quella dei familiari. In queste pagine cercheremo di rendere conto di questa
complessita, attraverso la sinergia di un approccio interdisciplinare che chia-
ma in causa il contributo della neurologia, della psicologia sociale e clinica e,
in ultimo, ma non per importanza, dell’antropologia culturale.

Vedremo cosi che sin dall’antichita, I’epilessia & stata accompagnata da
svariati miti e leggende. Per esempio, in passato, cosi come nelle societa
primitive, si pensava che traesse origine da cause maligne della natura, op-
pure che fosse associata con il peccato e con la possessione demoniaca.
L’imprevedibilita e la drammaticita delle sue manifestazioni eclatanti — le
crisi, che in realtd compaiono in particolare in una delle sue tipologie clini-
che, vale a dire il grande male — costituivano uno spettacolo cosi terrifi-
cante per un osservatore sprovveduto, tanto da indurlo ad alleviare le pene
delle persone affette attraverso rimedi sovrannaturali.

Inoltre, a differenza di molte altre patologie, essa non esibisce dei se-
gnali esterni della sua presenza. Non ci sorprenderemo quindi del fatto che
il cambiamento improvviso e scioccante a cui persone apparentemente
“normali” e in salute potevano andare incontro durante le crisi convulsive
abbia indotto la gente comune a credere che la sindrome risultasse dal-
P’intervento del diavolo. Proprio per via dell’inspiegabilita della sua com-
parsa, I’epilessia rappresentava I’espressione di una punizione divina e,




come tale, veniva chiamata “Mal Sacro”. Queste credenze risalgono al pe-
riodo del Medioevo, quando il diavolo e i suoi seguaci, come per esempio
le streghe, giocavano un ruolo importante nella cultura religiosa dell’epoca.
Ed & in quel periodo che nell’opera Malleus Maleficarum, un importante
testo per i cacciatori di streghe, che troviamo quanto segue: “non c’e lebbra
o epilessia che non sia causata dalle streghe con il permesso di Dio”. Ed &
sempre in quel periodo che molti santi, particolarmente famosi per la loro
abilita e bravura contro i poteri delle tenebre, cominciano a essere invocati
per la cura dell’epilessia.

Nella parte terza del volume, sard dato ampio spazio ai cosiddetti
“Santi dell’epilessia”, alla luce di un complesso simbolismo medievale
connesso alla tradizione agiografica relativa alla vita e ai miracoli dei santi
Donato, Valentino, Vito. Attraverso una ricognizione storico-sociale su co-
me "atteggiamento verso questa malattia si & sedimentato nell’immaginario
collettivo, avremo modo di conoscere i rimedi prodotti dalla medicina fol-
klorica, il tipo di rapporto che si stabilisce tra paziente e terapeuta popolare,
I'interessamento che questa particolare, distonica lettura della malattia ha
sollevato, negli ultimi secoli, presso le scienze storico-filosofiche, a partire
dall’illuminante opera di Pierre Saintyves.

In questa prospettiva, saranno analizzate le spiegazioni che molti etno-
logi e filosofi europei hanno proposto relativamente alla tendenza a ricorre-
re quasi esclusivamente alla magia per risolvere problemi neuropsichici. Si
tratta di una tendenza presente tra le popolazioni di vari Paesi d’Europa, ma
nel volume ci soffermeremo soprattutto su un’area culturale dove le cre-
denze sull’epilessia, definita come mal di luna, si sono presentate con parti-
colare omogeneita nel corso del Novecento e fino agli ultimi anni di questo
secolo. Il tema principale sara costituito dalla complessa simbologia pre-
sente nelle pratiche della medicina popolare, volte a risolvere il mal di luna,
come per esempio il rito della pesatura, tuttora presente in alcuni centri del-
I'Italia del Centro-Sud e con particolare frequenza in Abruzzo e Molise.

Ci soffermeremo poi, su una particolareggiata inchiesta etnografica ini-
ziata, in Abruzzo e Molise, da Emiliano Giancristofaro nel 1965 sotto Iillu-
minata guida dello storico delle religioni Alfonso M. Di Nola. L’inchiesta si
avvale di circa 40 storie di vita di “fedeli-epilettici” registrate in occasione
della festa di san Donato in un paesino del Sud dell’ Abruzzo, epicentro del
culto magico-religioso di protezione antiepilettica anche per il Molise. A di-
stanza di quarant’anni, sono state condotte nuove interviste al fine di analiz-
zare eventuali persistenze e/o cambiamenti nel modello devozionale-
terapeutico, con I’obiettivo metodologico di ottenere dati comparativi, crean-
do uno studio che ha il pregio della continuita storica, oltre che geografica.
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Inoltre, avremo modo di scoprire I’affascinante, benché sconcertante,
associazione operata in passato tra ’epilessia e la licantropia, il cui signifi-
cato simbolico si basa sulla credenza secondo cui I"nomo possa assumere
sembianze animali, appunto da lupo, in seguito a una trasformazione, ri-
sultante non tanto dalla sua volonta, quanto piuttosto da una possessione da
parte di potenze esterne, di natura diabolica. Di fronte all’evento misterioso
della trasformazione che colpiva un individuo della comunita, questa reagi-
va mettendo in atto dei dispositivi magico-religiosi, la cui funzione era
quantomeno duplice: padroneggiare la situazione pericolosa e neutralizzare
Ja furia omicida del lupo mannaro; riportare cio che era ignoto e inspiega-
bile in uno schema intelligibile e condiviso.

E ormai ampiamente ticonosciuto, anche in ambito psicologico e so-
ciale, che da sempre le crisi epilettiche hanno messo in discussione I’ordine
sociale attraverso la loro imprevedibilita, la loro manifestazione di solito
drammatica e il senso di impotenza che suscita negli altri. Nella perdita di
controllo che si accompagna a esse, le persone con una crisi erano viste
come regredire allo stato primordiale, rappresentando cosi la debolezza
umana, ’incertezza e 1’eccentricit, e pertanto, costituendo un pericolo per
la societa e un affronto per i suoi valori. Non sorprende, quindi, che la mi-
tologia che per centinaia di anni ha pervaso I’epilessia abbia portato al-
’isolamento, all’istituzionalizzazione e a processi di stigmatizzazione delle
persone che presentavano questa malattia e che erano considerate pazze e,
come tali, erano rinchiuse nei manicomi in molti Paesi del mondo.

D’altro canto, nella medicina allopatica occidentale, di fatto erano gli
psichiatri a trattare 1’epilessia, cosi come continuano ancora oggi a occu-
parsene nelle nazioni povere dal punto di vista economico. E ancor oggi,
nel XXI secolo, come avremo modo di approfondire nella seconda parte del
volume, una minoranza di persone continua a considerarla una malattia
mentale. In Italia, il ricovero nei manicomi si & protratto fino ai primi anni
Ottanta, quando finalmente si & arrivati alla chiusura di questi luoghi re-
pressivi, in cui spesso i malati erano oggetto di incuria e di violenza, volu-
tamente distanti dal resto della comunita, per sancire ulteriormente il confi-
ne tra la cosiddetta normalita e la loro diversita indesiderabile e screditante.

Capiremo, inoltre, un ulteriore aspetto importante: anche ai giorni no-
stri per molte persone con epilessia la realta sociale della loro condizione
continua a essere associata allo stigma, vale a dire a quella perdita di status
che deriva dall’essere in possesso di una caratteristica, per esempio di una
condizione di salute, che & stata socialmente definita come “diversa e inde-
siderabile e cosi profondamente screditante” (Goffman, 1963). Vedremo
cosi, che un’ampia varieta di difetti e anomalie strutturali sono attribuite a
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una persona stigmatizzata, per il fatto stesso di avere una patologia, un’idea
che si rintraccia nelle teorie bio-mediche, come quella inerente I’esistenza
di una relazione tra epilessia e comportamento criminale o violento, che in
seguito risultera centrale nel concetto di personalita epilettica. Apprende-
remo cosi che, secondo questa concezione, le persone con epilessia, oltre
alle crisi, presentano un insieme di tendenze indesiderabili, come 1’aggres-
sivitd, un’eccessiva religiosith e una sessualitd sfrenata. Che queste idee
scientifiche siano circolate tra i non esperti e siano state trasferite poi nel
tratto distintivo negativo dell’epilessia a livello pubblico, & stato dimostrato
da numerose indagini riguardanti le conoscenze e gli atteggiamenti nei con-
fronti dell’epilessia, che avremo modo di esaminare piti in dettaglio.

Attraverso la lettura delle pagine del volume, ci apparira sempre piil
evidente che I’epilessia pilt che essere la malattia di un organo del corpo &
diventata la malattia dell’intera persona, con conseguenze che sono princi-
palmente a livello sociale, piuttosto che fisiologico. Lo stigma, infatti, porta
a dei comportamenti diretti e indiretti di discriminazione da parte degli al-
tri, che possono ridurre sostanzialmente le opportunita per coloro che sono
stigmatizzati. Nel corso dei secoli, i processi di stigmatizzazione hanno
avuto gravi implicazioni negative per le persone con epilessia, non solo
sulla loro identitd personale, sulla qualita della vita e sulle loro relazioni
interpersonali, ma addirittura talvolta anche sulla loro incolumita fisica.

Procedendo in questo percorso, avremo modo di esaminare uno dei pro-
cessi cognitivi implicati nelle conseguenze dello stigma sull’identita perso-
nale, vale a dire la profezia che si autoavvera, cio® quando il credere in qual-
cosa che non corrisponde a realta fa si che essa si avveri. In altri termini, da-
gli stereotipi prevalenti circa la malattia e dalle teorie della gente comune, le
persone con epilessia diventano consapevoli del fatto che esse saranno sva-
lutate e discriminate. Esse, quindi, adottano delle strategie per affrontare que-
sti potenziali o eventuali atteggiamenti negativi da parte degli altri, strategie
che consistono generalmente nel ritiro sociale e nel mantenere il segreto circa
la propria malattia. Lungi dall’essere una soluzione efficace, esse finiscono
con il causare conseguenze fortemente negative per la loro qualit della vita e
da qui, rafforzano la percezione di essere stigmatizzate.

E ormai ampiamente riconosciuto che molti di coloro che fanno espe-
rienza di una malattia stigmatizzante provano senso di colpa e vergogna e
tra questi ritroviamo le persone con I’epilessia. D’altro canto, tra gli stereo-
tipi negativi che circondano questa patologia vi & anche quello inerente una
presunta responsabilita personale del malato, riguardante soprattutto I’in-
sorgenza delle crisi che avrebbero potuto evitare, se si fossero comportati
diversamente. Si tratta di una falsa credenza che perd viene spesso condivi-
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sa e rafforzata dai familiari stessi che sembrano agire da veri e propri
“arbitri del significato morale dell’epilessia”, istillando ripetutamente un
senso di vergogna e di colpa in coloro che hanno la malattia, un processo
che & stato anche definito “addestramento allo stigma”. Secondo alcuni stu-
diosi, 1 genitori che presentano una visione prevalentemente negativa del-
Pepilessia e che hanno vergogna della diagnosi fatta ai propri figli, risulta-
no piu propensi ad agire come “istruttori dello stigma”, insegnando ai pro-
pri figli che P’epilessia & una diversita poco desiderabile o un peso morale
che dovranno portare per tutta la vita.

A questo punto verra spontaneo chiedersi: 1a qualita della relazione tra
genitore e figlio malato, anche tra quest’ultimo e i fratelli o le sorelle, pud
alterare la progressione della malattia? Le difficolta psicologiche migliora-
no o scompaiono del tutto nel momento in cui la patologia si cronicizza? Le
crisi sono fattori importanti e se lo sono quali aspetti influenzano? In queste
pagine cercheremo di rispondere a questi interrogativi, partendo dal pre-
supposto secondo cui una diagnosi di epilessia pud avere effetti di enorme
portata sul benessere fisico, sociale e psicologico della persona che riceve
tale diagnosi. Analizzeremo il punto di vista del paziente circa la malattia,
quello che lui/lei prova quando ha una crisi in pubblico, quando pensa di
essere “diverso”, dipendente dagli altri; quando sa che dovra prendere far-
maci tutti 1 giorni, talvolta per tutta la vita; il senso di frustrazione provato
quando si reca dal medico con una lunga lista di domande ed esce con poco
pit della meta delle risposte o con spiegazioni incomprensibili. Emergera,
cosi, una sconcertante verita: la diagnosi trasforma da “persona” a “epilet-
tico/a”, con una trasformazione a livello di identita personale, fonte di no-
tevole stress, dato il significato attribuito a questa parola.

Per tutti questi motivi, dopo una diagnosi di epilessia, dovrebbe essere
sempre offerta la possibilita alla famiglia di ricevere un sostegno psicologi-
co. E stato ampiamente dimostrato che la demistificazione di false credenze
durante la psicoterapia e i gruppi di auto-aiuto ha indubbiamente
un’influenza positiva sulla famiglia e aiuta a prevenire eventuali disturbi
comportamentali ed emotivi, che a loro volta possono avere effetti positivi
sulle cure offerte alla persona malata.

E importante precisare, tuttavia, che una diagnosi di epilessia non ha
conseguenze solo sulla persona oggetto della diagnosi, ma anche su tutti i
membri della famiglia, dal momento che ogni esperienza negativa vissuta
dal soggetto pud avere delle ripercussioni sui familiari. Non dobbiamo di-
menticare, infatti, che 1’epilessia pud causare alti livelli di difficolta psico-
logiche per tutti i familiari, incluso la stigmatizzazione, lo stress, la morbi-
lita psichiatrica, problemi coniugali, un basso livello di autostima, restri-
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zioni inerenti i contatti sociali e le relazioni, come & stato rivelato da nume-
rose ricerche che avremo modo di esaminare.

Alla fine della prima parte del volume saranno sollevate e affrontate le
seguenti problematiche: fino a che punto lo stigma contribuisce alle conse-
guenze sfavorevoli dell’epilessia sia a livello psicologico che interpersona-
le? Quali interventi a livello individuale possono far si che la persona riesca
a convivere con la sua malattia, come I’educazione, la psicoterapia e i
gruppi di auto-aiuto? Che tipo di azioni politiche, di regolamenti, di nor-
mative sono necessari non solo per fornire cure pill appropriate al malato e
alla sua famiglia, ma anche per intervenire a livello sociale sui pregiudizi e
gli stereotipi riguardanti I’epilessia, la cui persistenza nel tempo affonda le
sue radici prevalentemente nella mancanza di un’informazione adeguata?

Negli ultimi decenni, si & assistito a un sorprendente e promettente
avanzamento delle conoscenze scientifiche riguardanti il trattamento del-
I’epilessia. Se ci spostiamo ai suoi aspetti interpersonali, sfortunatamente,
non rintracciamo un’evoluzione equivalente. Se pensiamo per esempio al-
I’opinione della gente comune riguardante che cos’e e, soprattutto, che cosa
non é I’epilessia, notiamo che essa rimane sotto I’oscuro velo dello stigma.
Ancora oggi, addirittura tra coloro che hanno un qualche legame personale
con la malattia, le conoscenze su di essa rimangono scarse. Lo stigma &
stato cosi pervasivo per secoli, se non addirittura per millenni. Tuttavia, tra
gli esperti I’esigenza di porre fine a esso ¢ diventata sempre pill pressante.
Ma quali strategie adottare per raggiungere questo obiettivo?

Non c¢’¢ dubbio che una corretta informazione sulla malattia pud essere
una delle strategie piu efficaci, ed & questo uno dei motivi che ci hanno
portato, nella seconda parte del volume, a sottolineare [’importanza di una
ricostruzione storica delle vicissitudini a cui questa patologia & andata in-
contro, al fine di dissipare false conoscenze e stereotipi diffusi. Vedremo
cosi, che anche quando le spiegazioni bio-mediche hanno sostituito quelle
magiche, esse continuano a basarsi su un potente stereotipo secondo cui le
crisi sono generalizzate e tutti i pazienti hanno un’epilessia cronica e inva-
lidante, mentre sono ignorate le diversita dell’epilessia con le diversita delle
crisi che si accompagnano a esse. Per questo motivo abbiamo ritenuto ne-
cessario offrire ai lettori una corretta e quanto pitt possibile esaustiva in-
formazione su che cos’e esattamente questa malattia, quali sono le sue cau-
se, la molteplicita delle sue manifestazioni o 1’assenza di espressioni diret-
te, evidenti.

Ci inoltreremo in un ambito scientifico specialistico, avendo I’accortez-
za di essere il piti chiari possibile, al fine di essere compresi sia da un letto-
re competente della materia, sia da quello ignaro. In questa prospettiva, ca-
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piremo quanto sia importante la diagnosi di un paziente con sospetta epiles-
sia, un processo in cui due sono i passi importanti da effettuare: il primo
consiste nello stabilire il tipo di crisi, il secondo consiste nello stabilirne la
causa e I’eventuale inquadramento sindromico. Vedremo inoltre che per ar-
rivare a formulare una diagnosi, & ugualmente importante I’anamnesi del
paziente, vale a dire la ricostruzione della sua storia clinica, dal momento
che riconoscere un evento epilettico da uno non epilettico non & sempre fa-
cile. Nel volume, & descritta con dovizia di particolari la semeiologia delle
varie tipologie cliniche, delle principali crisi, dalle generalizzate, alle mio-
cloniche, alle assenze, alle crisi focali e quindi alle crisi minori, che posso-
no essere non diagnosticate per molti anni, o essere considerate dal pazien-
te, o dai suoi familiari, come eventi non patologici, al contrario delle crisi
maggiori, come la generalizzata tonico clonica, che, di solito, & precoce-
mente sottoposta all’ attenzione del medico.

Oltre a esaminare la natura ed eziologia delle crisi, scopriremo che no-
nostante le ripercussioni negative che la diagnosi di una sindrome epilettica
puo avere sul paziente e sulle sue relazioni interpersonali, essa pud fornire
informazioni sulla prognosi a breve e a lungo termine e offrire le basi per lo
studio della storia naturale, dei fattori patogenetici e del trattamento farma-
cologico. Ulteriori elementi da indagare sono ’eta di esordio, la storia fa-
miliare, il tipo e il livello di sviluppo della patologia, nonché lo stato di sa-
lute generale. Altro aspetto fondamentale nel processo diagnostico ¢ I’inte-
gritd del funzionamento neurologico: se un individuo ha avuto una sola cri-
si epilettica non significa che abbia I’epilessia. Infatti, in seguito a situazio-
ni scatenanti, ciascuno di noi durante la sua vita pud manifestare una crisi,
ma questo non vuol dire necessariamente che essa si ripetera in futuro. Per
semplificare, potremmo dire che I’epilessia ¢ tale perché le crisi tendono a
ripetersi nel tempo e spontaneamente, con frequenza diversa € non sempre
prevedibile.

Ma che cosa fare davanti a una crisi? Molti sono i luoghi comuni in
proposito. E importante aver presente, infatti, che 'epilessia si & rivelata
una fonte ricca di ispirazione per gli scrittori e gli artisti attraverso gli anni
e non ci & voluto molto perché I’epilessia apparisse sullo schermo cinema-
tografico. Personaggi con I’epilessia spesso compaiono nei film. Per esem-
pio nel film di Oliver Stone JFK, una persona con epilessia ¢ implicata nel-
I’assassinio del presidente, ma non si tratta dell’unico esempio, dal mo-
mento che la malattia si ritrova in molti generi di film e in culture diverse.
In ogni caso, anche nel XXI secolo i film continuano a veicolare molti degli
antichi miti: i personaggi con epilessia spesso sono matti, cattivi o pericolo-
si, sono posseduti dal demonio, sono lunatici e idioti. Non ¢’¢ dubbio che
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questa tendenza contribuisce a rafforzare gli stereotipi negativi riguardanti
questa condizione, ma oltre a cid essi veicolano informazioni assolutamente
sbagliate circa le caratteristiche delle crisi e il loro trattamento. Per esem-
pio, quando un personaggio ha una crisi sullo schermo, cid che colpisce & la
schiuma alla bocca e quello che di solito un passante fa & chiamare innan-
zitutto un’ambulanza e subito dopo si avvicina alla persona e inserisce
qualcosa nella sua bocca, spesso un fazzoletto, nel tentativo implicito di
fermare il tremore e di evitare che rimanga soffocato dalla lingua,

In realta, queste immagini ci suggeriscono misure che sono assoluta-
mente da evitare. Per esempio, la bocca non va forzata con oggetti morbidi,
né & opportuno tentare di aprirla per forza per impedire il morso della lin-
gua; le braccia non vanno ostacolate. Prevenire la caduta durante una crisi &
fondamentale, ma poco attuabile. In ogni caso, I’importante & sapere che
cosa non fare.

Ma come reagire e che significato dare a una prima crisi tonico-
clonica? Si tratta di una crisi sintomatica precoce, oppure rappresenta
'esordio di un’epilessia? Quali valutazioni effettuare per trattare o meno
una prima crisi e con quale farmaco si pud iniziare la terapia? E ancora,
quali farmaci usare, con pilt ampio spettro d’azione, nei pazienti di nuova
diagnosi? Nella prima parte del volume si cerchera di rispondere a queste
domande. Oltre a cid, sono descritti cinque casi clinici con anamnesi, esor-
dio comiziale e risposta al trattamento. L’elemento che i accomuna &
PPespressione di tutto il disagio causato dalla malattia e dallo stigma sociale.

Per molto tempo i bisogni delle persone affette da epilessia non sono
stati ascoltati, né sono stati presi in considerazione nell’ambito dei diritti
civili, dell’educazione, della formazione professionale dei servizi sociali e
della salute. Come gia notato, molti di loro hanno vissuto vite da segregati,
entro i confini della propria casa ed esclusi dalla societd, rinchiusi nelle
istituzioni per malati mentali. Storicamente, lo status inferiore, sia a livello
economico che sociale, delle persone disabili & stato visto come una conse-
guenza inevitabile dei limiti fisici e mentali imposti dalla disabilita. La ten-
denza comune era quella di credere che la loro assenza dalle classi scolasti-
che, dai posti di lavoro fosse I’esito naturale dei loro limiti: per questo era-
no esclusi da scuola o separati dai loro coetanei, dal momento che non era-
no in grado di apprendere o avevano bisogno di una protezione speciale.
Sfortunatamente i dati sul loro alto tasso di disoccupazione confermavano
I’idea che essi non fossero in grado di lavorare e la credenza prevalente era
quella secondo cui non potessero farlo, sia perché avrebbero potuto avere
delle crisi sul posto di lavoro e ferire se stessi 0 anche gli altri, sia perché
avrebbero costituito un grave problema di assenteismo.
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Con il passare degli anni, queste supposizioni sono state messe in di-
scussione dagli stessi malati, dai loro familiari, dagli esperti, da coloro che
prendono le decisioni politiche e dai legislatori. Gradualmente, la societa ha
cominciato a riconoscere che molti dei problemi delle persone con epilessia
non erano inevitabili, ma erano piuttosto il risultato di politiche e pratiche
discriminatorie basate su stereotipi infondati e su percezioni basate su paure
irrazionali e pregiudizi. Nella prima parte del volume ci renderemo conto
del fatto che le persone con epilessia hanno subito numerose discriminazio-
ni legali, che risalgono a centinaia di anni fa, e che hanno incluso il matri-
monio, la riproduzione, il lavoro, I’'immigrazione. Alcune di esse sono state
abbandonate solo di recente, mentre altre ancora sussistono, nonostante in
molti Paesi I’epilessia sia ora considerata una disabilita tutelata legalmente:
In queste pagine apprenderemo importanti informazioni non solo sg]le leggl
discriminatorie del passato, ma anche sulla normativa attuale, vigente in
Europa e nel nostro Paese. ' .

Verremo a sapere anche che in Italia non esistono dati epidemlologlm
aggiornati e completi sull’epilessia; ciononostante, nel nqstro Pa@se esiste
un organismo scientifico che si occupa della corretta gestione (.181 pazienti
con epilessia e della loro tutela sociale e legale, ed & la Lega Itahane} Contro
I’Epilessia. In Abruzzo e Molise dal 18 maggio 2007 & natq una sezione che
la rappresenta e che ha fornito una ricognizione nel territorio per valutare la
prevalenza della patologia nelle due regioni. - ' ‘

Nel Centro-Sud dell’Italia si riscontrano gravi carenze sia a livello legi-
slativo che organizzativo nella gestione di questa patologia, ed ¢ per questo
che nella parte finale del volume si illustrera un progetto raziopg]e di per-
corso diagnostico-terapeutico qualificato e rivolto in modo §pe<31flco a que-
sti pazienti, sollevando le seguenti problematiche: & poss'%blle‘elabf)rare un
modello organizzativo di un servizio specializzato sull’epilessia a livello Q1
sistema sanitario regionale? Quali sono i requisiti necessari perché esso ri-
sponda alle esigenze degli utenti? Dovrebbe occuparsi apche del cambie'l—
mento dello stigma e farsi promotore di interventi educativi nella comuni-
ta? Le esperienze realizzate in altri Paesi hanno messo in luce che la ridu-
zione dello stigma & senza dubbio un processo oltremodo complesso. Rest:a
vero, comunque, che a prescindere dai metodi che si utilizzano, lg sua di-
minuzione in tutto il mondo ¢ un obiettivo che va sempre perseguito, per-
ché solo cosi si potra aumentare il valore delle persone con epilessia a li-
vello sociale e assicurarsi che lo stigma non sia un aspetto centrale della lo-

ro identita sociale.
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1. Breve retrospettiva sull’epilessia

di Mafalda Cipulli

1. La storiografia medica dei popoli antichi

Le prime testimonianze riguardanti I’epilessia ci giungono dal Sakikku
(1067-1046 a.C.) dei babilonesi, che furono i primi a descriverla nei testi
accadici:

Se egli perde coscienza e la schiuma esce dalla sua bocca, questo & miqtu [...]
se egli perde coscienza e il braccio e la gamba si torcono dalla stesso lato del collo,
questo & mitqu [...] se prima dell’attacco meta del corpo & pesante e formicola [...]
se alla fine dell’attacco gli arti restano paralizzati [...] se egli grida “il mio cuore, il
mio cuore”, shatte gli occhi, diventa rosso, se rimane cosciente ma si comporta in
modo strano {...] se si gratta il naso [...].

Insomma, i primi testi medici sull’epilessia sono le tavolette cuneiformi
d’argilla dei babilonesi.

Dai papiri egiziani e dai loro geroglifici invece si legge NSJT, che si-
gnifica epilessia: I’onda equivale alla lettera “n”, il filo di stoffa invece alla
“s”, le foglie d’erba alla “j”, la pagnotta alla lettera “t”. Se poi si aggiungo-
no le vocali, il geroglifico inizia ad assumere le connotazioni simboliche
del cobra (che significa “dio disceso dal cielo™), e dell’uomo con il bastone
(“pericolo”), come se il tutto rappresentasse 1atto di un dio pericoloso, che
esercitava 1’assoluto controllo sull’individuo.

Fig. 1

R L
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Gli egiziani avevano comunque consolidato la convinzione che 1’epi-
lessia fosse causata da demoni e fantasmi che controllavano alcuni indivi-
dui (Wilson-Kinnier ¢ Reynolds, 1990) fino all’annullamento sia della vo-
lonta sia della coscienza.

Gli stessi greci, che erano attenti osservatori delle fasi lunari, conside-
ravano ’epilessia il risultato di un’offesa alla dea Selene, che personificava
e rappresentava la luna piena. Essi furono i primi a considerarlo mal lunati-
co, per I’analogia che essa aveva con le diverse fasi lunari, che tornano ci-
clicamente e che si correlano con la ciclicitd delle crisi. Per evitare di of-
fendere la dea che poteva infliggere questa malattia a scopo punitivo, ave-
vano elaborato il culto del vischio, che doveva essere raccolto senza 1’uso
di una lama, e non doveva toccare terra, per evitare il riferimento magico
alla caduta tipica delle crisi epilettiche. Per curare la malattia si utilizzava-
no anche 1 semi e le radici della peonia, la polvere delle ossa del cranio e
perfino il sangue umano.

Il termine epilessia deriva, nell’espressione medica, dal verbo greco
epilambano che significa letteralmente prendere di sorpresa, assalire al-
I'improvviso, richiamando cosi I'immagine della possessione demoniaca.
La malattia veniva anche indicata tramite perifrasi come “morbo erculeo”
perché si pensava che le fatiche di Ercole, come narra la leggenda, fossero
state portate a termine in preda ad accessi epilettici.

L’attribuzione della malattia all’azione del sovrannaturale annullava,
perd, la possibilita di comprendere la vera causa del fenomeno, e al tempo
stesso la caricava di ispirazione divina. Durante 1’epoca di Platone (427-
347 a.C.), la civilta ellenica esprimeva i suoi punti di vista sull’epilessia at-
traverso due “entusiasmi”: ’entusiasmo coribantico, frenetico e convulso,
dove la possessione era vista come uno stato di caduta dal quale si doveva
uscire, e I’entusiasmo mistico, nel quale la possessione era una modaliti per
erompere nella dimensione divina. Il morbo sacro era dunque curato con
pratiche rituali, ravvisando nell’entusiasmo coribantico una cura omeopati-
ca, secondo la teoria degli opposti (“similia similibus curantur”, il simile
cura il proprio simile). ‘

Teofrasto di Lesbo (331-288 a.C.) per lo “stato epilettoide” indicava
quale rimedio “la pelle di cui le tarantole, alla pari di altri rettili, si spoglia-
no in determinate epoche come un vecchio abito. Bisogna perd sottrarre su-
bito quelle spoglie perché altrimenti 0 per un presentimento geloso o per
istintiva appetenza, si rivoltano subito e le divorano”. Tra gli altri rituali di
guarigione utilizzati dai greci va ricordata la “pratica dell’incubazione”, che
consisteva nel far dormire I'individuo affetto da epilessia sopra una lastra di
pietra nei templi di Esculapio, dio dell’arte medica. Altri antidoti alle crisi
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erano gli incantesimi, le purificazioni, e perfino ’astinenza da cibo e bagni.
Dalle revisioni storiche, Temkin (1971) riporta come P'epilettico dovesse
porre molta attenzione ai bagni, a non indossare vestiti di colore nero, a non
nutrirsi di pesce e soprattutto di carne di capra, animale consacrato alla lu-
na. A parte queste precauzioni quotidiane, gli aspetti curativi erano appan-
naggio di maghi, guaritori o sacerdoti. Nel pensiero primitivo costoro rap-
presentavano una vera casta medica e potevano mediare tra la divinita e
I’uomo punito dal male, attraverso I’esecuzione di una serie di riti e di pra-
tiche con significato simbolico. Solo Ippocrate, conosciuto come il padre
della medicina, rifiuto il carattere sovrannaturale dell’epilessia. Nel suo li-
bro Sulla Malattia Sacra, si oppose alla tradizione precedente, indicando un
approccio pitl scientifico, che rifiutava la presenza del divino nella malattia.
Negli scritti ippocratici, databili tra il V e IV secolo a.C., vi sono molte teo-
rie e descrizioni dell’epilessia; delle pratiche magiche si dice che erano ali-
bi per gli antichi medici, tesi a giustificare 1’insuccesso della terapia, e a
sottrarli da ogni responsabilita, per darne la colpa agli dei. Finalmente que-
sto testo sottolinea le basi fisiologiche del disturbo e afferma che la sede di
questa malattia risiede nella sofferenza del cervello, nel mancato equi.libriq
degli “umori”, come 'eccesso di flegma, cio¢ una secrezione eccessiva di
muco da parte del cervello, contrapposto allo stato normale dell’essere
umano che consisteva nell’equilibrio dei quattro umori: flegma, bile nera,
bile gialla e sangue. .

Ippocrate scrive inoltre “che le donne private dei rapporti sessuali svi-
luppavano un utero secco, atrofico che si sarebbe sollevato nel corpo per
trovare umidita, impedendo cosi la respirazione, causando I’epilessia” (Ip-
pocrate; Veith, 1965). Cosi scrivendo solleva per la prima volta la possibi-
lita di un’origine sessuale della malattia epilettica, concetto che sara ripreso
nel XIX secolo, quando si riteneva che le convulsioni fossero causa di iste-
ro-epilessia. Quindi subentra una nuova fase: la cura non appartiene pit al
sacerdote o alla cultura religiosa bensi al medico filosofo, e cominciano a
definirsi le crisi convulsive dei bambini, le crisi generalizzate e perfino le
crisi derivate da emorragie e da ascessi cerebrali.

Anche Galeno (129-199 d.C.), medico della corte imperiale di Ro-
ma, nel suo testo De affectorum locorum notitia scriveva: “L’epilessia &
dovuta ad accumulo d’umore spesso e vischioso, che ostruisce il deflus-
so del pneuma (ciog lo spirito divino che anima la natura) psichico,
blocca i nervi sensoriali e motori con perdita delle sensazioni”. Il suo
testo prosegue dando risalto “al tremore delle radici dei nervi motori nel
tentativo di rimuovere I’ostruzione vischiosa”. Comincia inoltre a pro-
spettarsi il tentativo di definire le epilessie idiopatiche con la descrizio-
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ne di crisi che originano dal cervello a differenza di quelle secondarie a
irritanti, e a prescrivere, una terapia speciale con un medicamento chia-
mato fteriaka,

Secondo i medici antichi, comunque & il cervello a essere malato e la
malattia prende origine da esso. Tuttavia, la concezione del contagio &
strettamente legata alla vista di una persona epilettica, tanto che le autorita
mediche dopo Ippocrate raccomandavano spesso di sputare per “respinge-
re” il contagio. I romani scacciavano i familiari con epilessia, per evitarne
la contaminazione, e perfino gli schiavi schivavano gli schiavi epilettici,
evitando di condividere con essi cibi e bevande. Esisteva perfino un’antica
legge greca, ripresa poi dai romani e in vigore per secoli, che prevedeva che
gli schiavi acquistati dovessero annusare i fumi di corno bruciato, perché
questi fumi, nei soggetti predisposti, potevano favorire una crisi convulsiva.
Questa procedura era una sorta di verifica per la salute degli schiavi. Infatti,
se entro sei mesi dall’acquisto uno schiavo presentava una crisi, era ricon-
segnato al venditore, perché non ritenuto idoneo alle mansioni e rifiutato
oltretutto anche dagli altri schiavi.

I romani indicavano la crisi epilettica anche come Morbus Comitialis;
quando uno dei presenti cadeva in preda a un attacco epilettico, le adunan-
ze, ciod i comitia, andavano interrotti, perché questo evento era considerato

un presagio infausto nei confronti delle decisioni che dovevano essere prese
durante I’assemblea.

2. L'epilessia dal Medioevo ai nostri giorni

L’Ebraismo e il Cristianesimo basarono la loro interpretazione del-
Iepilessia sui passi della Bibbia (Libro dei Numeri, 24: 4): “Cosi dice colui
che ode le parole dell’ Altissimo, che vede la visione dell’Onnipotente, che
cade a terra, ¢ a cui gli occhi sono aperti”. Altre descrizioni sono presenti
nei Vangeli Sinottici di Matteo, Marco e Luca. La descrizione pilt ampia &
presente in Matteo (17: 14-18): “E venuti verso la folla, gli si accostd un
uomo che s’inginocchiod dicendo: Signore abbi misericordia di mio figlio,
perché ¢ epilettico. Quindi Gest lo rimproverd, e il demonio usci da lui; e
da allora il fanciullo fu guarito”. Un altro concetto & espresso in Marco (9:
29), dove & scritto, riferendosi ai demoni che conferivano Iepilessia:
“Questa razza di spiriti non si possono cacciare se non con la preghiera e il
digiuno”. In questa frase Gesu rivela il potere taumaturgico della parola e
del verbo capace di guarire il male, come si ravvisa anche nelle sure del
Corano. Nel mondo musulmano, infatti, esisteva la credenza nei ginn,
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creature spirituali del fuoco originate da Dio e capaci di impossessarsi del
corpo umano generando attacchi epilettici. . '

La medicina araba del VIII-X secolo d.C. si dedicd alla terapia di que-
sto stato di possessione attraverso gli studi razionalistici Avicenna (980-
1037 d.C.) e Averroe (1126-1198 d.C.). Entrambi si dedicarono allo studio
dell’epilessia in modo accurato, senza discostarsi dai concetti di Ippocrate,
il quale aveva attribuito il male a]l’occlusiope.dei vasi sanguign.i. A_ncox.'a
oggi vi sono alcuni medici che credono che vi siano delle forme di epilessia
generata proprio da disturbi dei vasi cerebrali. Maometto (570-612 d.C.) era
foetto dal Morbo Sacro. Attraverso questa infermita riusci a confermare la
sua religione, affermando che le sue frequenti cadute non erano altro che
rapimenti che gli procuravano la possibilita di vedere e parlare con
I’ Arcangelo Gabriele.

Durante il Medioevo, il dibattito divise da una parte i medici che con-
dividevano il giudizio naturalista di Ippocrate (epilessia come disfunzione
cerebrale), e dall’altra le credenze popolari e religiose che, sulla base del
dettato religioso ebraico-cristiano, interpretavano 1’epilessia come posses-
sione diabolica (Institor e Sprenger, 1486-1487). Attraverso la demo.nolo—-
gia, gli ammalati vennero marchiati come portatori dello s{igmafa \dzabolz
(stigma del diavolo), per cui alla figura del medico filosofo si §ost1tu1 quella
dell’esorcista quale unico riferimento diagnostico e terapeutico. Solo du:
rante I'[lluminismo nel XVIII secolo la credenza ippocratica guadagnd
nuovi consensi con la tendenza a riconsiderare le crisi epifenomeni che ve-
nivano comunque sempre correlati alle variazioni delle fasi lunari. Le prati-
che magiche ed esoteriche continuarono a essere utilizzate fino 'al' XIX se-
colo, quando furono create le prime case di ricovero per epllétt‘ICI.. La ma-
lattia, infatti, era ritenuta contagiosa e per timore di una trasmissione ere-
ditaria le donne che ne erano portatrici venivano sepolte vive con tutta.la
prole, mentre gli uomini venivano castrati. L’ipotesi demo}ogica caratteriz-
zante il pensiero medievale ¢ riferita anche da Dante Aligh1§r1 (1265-1321),
mitigata perd da reminiscenze organicistiche: “E qual & quei che cade € non
sa como. Per forza di demon che a terra tira o d’altra oppilazion che lega
I’'uomo, quando si leva, che intorno si mira tutto smarrito de la grande an-
goscia ch’egli ha sofferta, guardando sospira; tal era il peccgtor levaFo po-
scia” (Inferno, XXIV: 112-117). Secondo il poeta, non solo il derrllonfo tu,"a
a terra ’epilettico, ma & probabile anche la presenza di un"‘oppﬂgmpne ,
vale a dire di un intasamento dei vasi da parte degli “umori freddi” Ippo-
cratici. Dopo la caduta, il soggetto si guarda attorno smarrito e confusp in
preda forse a uno stato post-critico. E interessante che, oltre a quelli citati,
molti altri personaggi furono afflitti dall’epilessia: Giulio Cesare, Napoleo-
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ne Bonaparte, il cardinale Richelieu, Carlo V di Spagna, Pio IX, Giovanna
D’Arco, Fedor Dostoevskij, Francesco Petrarca, Torquato Tasso, Gustave
Flaubert, Van Gogh, Caravaggio, Vivaldi e Paganini.

Dopo che anche gli epilettici erano stati trascinati nei roghi voluti dalla
Santa Inquisizione per purificare la societa dalla presenza demoniaca di
streghe, stregoni e tutti coloro che non si uniformavano con i modelli do-
minanti, a partire dal XVIII secolo la credenza ippocratica (epilessia come
malattia del cervello) tornd a guadagnare consensi, cosi che si ridusse
I"impiego di amuleti e rituali sacri. Le case di ricovero per pazienti epiletti-
ci e psichiatrici diedero I’opportunita di studiare e osservare sistematica-
mente: una certa attenzione venne posta nel “temperamento epilettico” con
la tendenza a riconoscere in ogni crimine il risultato di un attacco epilettico
(Lombroso, 1876). Nel Positivismo si profilava dunque all’orizzonte una
sorta di neo-oscurantismo psichiatrico il cui nucleo portante, ancora una
volta, era I’ereditarietd della malattia, cui si SOVIappone un nuovo percorso
con le tendenze della psico-dinamica. Lo stesso Freud dedica un saggio allo
scrittore  russo Dostoevskij sollevando la possibilita dell’esistenza di
un’“epilessia affettiva” da contrapporre a quella organica. Comincia a pro-
filarsi il concetto di personalita epilettica, caratterizzata da egocentrismo,
ipocondria, religiosita bigotta e impulsivita aggressiva. La personalita epi-
lettoide invece si contrapponeva a essa per la vischiosita da un lato e
Iesplosivita dall’altro.

Nella prima meta del XIX secolo, epoca che deve essere considerata
fondamentale per la diagnosi e la terapia dell’epilessia, una delle tecniche
diagnostiche e anche terapeutiche consisteva nella pressione prolungata in
sede addominale o meglio ovarica che veniva praticata per arrestare la con-
vulsione (Gowers, 1881); anche altri studi e contributi di questo periodo
hanno tracciato la definizione dell’isteria contrapposta all’epilessia. Brigth
(1836) tenta invece di dimostrare che I’epilessia & causata da un’irritazione
della superficie del cervello e quindi comincia a delinearsi la tendenza a di-
stinguere I’epilessia causata dalle convulsioni dovute a lesioni focali. In
sintesi, in questo periodo, I’orientamento generale della medicina procede
verso un’indagine anatomica ed & prevalentemente organicistica.

Si comincia, dunque, a intravedere la nascita della neurologia quale
branca autonoma della medicina. In questo contesto si pone I'opera di
Jackson che, studiando alcuni casi di epilessia dovuti alla sifilide, evidenzid
le correlazioni anatomo-patologiche dell’emisfero cerebrale colpito opposto
al lato del fenomeno convulsivo, ipotizzando per primo la possibilita che un
attacco iniziato in qualsiasi sede cerebrale potesse propagarsi a ogni altro
centro, con la generalizzazione dell’attacco. Dalla sua opera presero spunto
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tutte le successive ricerche in campo epilettologico finalizzate a compren-
dere il significato fisiopatologico delle crisi. Nel 1826 la scoperta del-
I elettroencefalografia, cioe la possibilita di registrare I’attivita elettrica ce-
rebrale, portd a comprendere che le onde cerebrali non erano il frutto della
pulsazione vasale, bensi erano derivate dall’attivita neuronale. Rapidamente
fu possibile ottenere una serie di segni pa.tolog@ci.dei fenom.ex}i epillettiCi e
dunque anche una spiegazione patogene‘uca di tlpq l}eul'of{51plqglco .del—
I’epilessia; Lennox e Gibbs (1939) riuscirono a dgfnnre_: 3 tipi d.1 scariche
corrispondenti ai tre principali tipi di attacchi clinici, dehneando flr.lalménte
la nosografia di tre sindromi epilettiche: il grande male, I’epilessia psico-
motoria e il piccolo male.

Le ricerche farmacologiche subirono un potente impulso con la sco-
perta del bromo nel 1857 da parte di Locock; le proprieta ar%tiepile'ztﬁiche
del farmaco vennero casualmente riscontrate nell’uso ant1afrod1§1ac9,
nato ovviamente dalla credenza della genesi sessuale dell’attacco epiletti-
co. I bromuri vennero usati per oltre cinquant’anni, fino cioe alla scoperta
di un potente ipnotico quale il luminale, introdotto .da 'Hauptr.nan nel
1912, per poi arrivare alla successiva scoperta fiella} dlfen‘lldantoma., che
apri la strada alla moderna metodologia di studio di nuovi composti con

proprieta antiepilettiche.
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2. Stigma e credenze sull’epilessia
di Rita D’Amico

La ricerca in epoche recenti si ¢ occupata a lungo fondamentalmente
degli aspetti neurobiologici dell’epilessia, senza considerare che le crisi che
la caratterizzano si accompagnano spesso a numerose difficoltd psicologi-
che e sociali, che, nella maggior parte dei casi, risultano pitt invalidanti
delle crisi stesse. Ovviamente, essa non & I’unica malattia cronica a pre-
sentare tali difficolta, tuttavia, & fuori dubbio che le credenze sull’epilessia,
diffuse tra la gente, presentano una connotazione molto pili negativa ri-
spetto ad altre patologie croniche e che la discriminazione nei confronti
delle persone con epilessia & ancora oggi molto frequente.

Ma come mai I’immagine popolare di questa malattia & cosi negativa?
E come si ¢ formata? Ci sono stati dei cambiamenti nel corso del tempo? In
queste pagine cercheremo di rispondere a questi interrogativi e, soprattutto,
valendoci del contributo della sociologia e della psicologia sociale vedremo
i processi attraverso cui la negativita dell’epilessia ha reso possibile la sua
definizione in termini di diversitd e di devianza, contribuendo cosi allo
stigma delle persone che hanno questa malattia, alla loro esclusione sociale
e alla loro discriminazione.

1. L'epilessia come condizione screditante, ignobile e im-
morale

Come abbiamo visto nelle pagine precedenti, ’epilessia & stata cir-
condata da una radicata mitologia sin dall’antichita. Si tratta di miti e leg-
gende riguardanti non solo le sue origini e manifestazioni, ma anche i ri-
medi adottati per alleviare le pene delle persone malate e riportare la se-
renita tra le persone sane. Per esempio, tra gli antichi greci era nota come
“malattia sacra”, nello stesso tempo, in molte societd contemporanee si
credeva che una persona con epilessia fosse posseduta dal diavolo a causa
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dei numerosi peccati commessi. Questa credenza ci lascia intuire che a
quel tempo la causa dell’epilessia era piuttosto incomprensibile. In pit,
I’imprevedibilita e, talvolta, drammaticita delle sue manifestazioni, ovve-
ro e crisi, costituivano una visione cosi terrificante per un osservatore
sprovveduto, tanto da indurlo a credere che fossero un segno di follia e un
indizio di un imminente evento negativo. Queste paure ancestrali e super-
stizioni radicate hanno avuto senza dubbio una profonda influenza sul
modo in cui sono state trattate le persone con epilessia in tutto il mondo,
tanto & vero che anche oggi questa malattia continua a essere oggetto di
informazioni e credenze shagliate.

In ogni caso, poiché nel corso del tempo le crisi si sono trasformate nel
simbolo della debolezza umana e dell’imprevedibilita, esse sono diventate
motivo di grande paura tra la gente. Nella perdita di controllo che le carat-
terizza, le crisi evocano un processo di degenerazione irrazionale, rappre-
sentando una sorta di terrore anomico', sebbene esse rappresentino un peri-
colo di gran lunga superiore per coloro che hanno 1’epilessia, rispetto a co-
loro che non ce I’hanno, come vedremo meglio in seguito.

Tra queste troviamo innanzitutto la teoria secondo cui I’epilessia &
una malattia contagiosa, insieme all’idea secondo cui la persona epilet-
tica & pericolosa. Entrambe hanno inevitabilmente condotto alla segre-
gazione delle persone che ne sono affette. A questo proposito & impor-
tante sottolineare che I’epilessia & una delle poche patologie non psi-
chiatriche per cui sono state create delle strutture specializzate. Ma co-
me gia notato in precedenza, nella medicina allopatica occidentale, di
fatto erano gli psichiatri a trattare 1’epilessia, cosi come essi continuano
ancora oggi a occuparsene nelle nazioni povere dal punto di vista eco-
nomico. In Italia, il ricovero nei manicomi si & protratto fino ai primi
anni Ottanta, quando finalmente si & arrivati alla chiusura di questi luo-
ghi repressivi, in cui spesso 1 malati erano oggetto d’incuria e di violen-
za, volutamente distanti dal resto della comunita, per sancire ulterior-
mente il confine tra la cosiddetta normalita e la loro diversita indeside-
rabile e screditante. In sintesi, le vecchie mitologie, in coppia con le teo-
rie scientifiche occidentali, hanno contribuito notevolmente alle politi-
che sociali riguardanti le persone con epilessia almeno fino alla fine del
XIX secolo. In ogni caso, & importante aver presente che, ancor oggi nel
XXI secolo, una minoranza di persone continua a considerare 1’epilessia
una malattia mentale.

! Secondo il pensiero del sociologo francese Emile Durkheim, 1’anomia & uno stato di
dissonanza cognitiva, ciog di incongruenza tra le aspettative normative e la realta vissuta.
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2. La natura dello stigma nell’epilessia

Queste considerazioni, tuttavia, aiutano solo in parte a spiegare come
mai le credenze negative riguardanti I’epilessia siano rimaste ben radicate
tra la gente. Nel tentativo di dare una risposta a questo importante dilemma,
alcuni studiosi si sono occupati dei processi attraverso cui gruppi sociali
che possiedono determinate caratteristiche considerate indesiderabili e di-
verse rispetto a quelle possedute dalla maggioranza della gente ricevono
una sorta di marchio che le contraddistingue e che, una volta ricevuto, ha
profonde e importanti conseguenze a vari livelli. Questo marchio va sotto il
nome di stigma e, secondo il sociologo Goffman (1963) & “un attributo pro-
fondamente screditante”. Egli ha notato che gl antichi greci, da cui trae
origine il termine, lo usavano per riferirsi a segni del corpo, come un taglio
o0 un marchio che veicolava un messaggio, di solito negativo, che aveva a
che fare con chi presentava tali segni. La sua idea dello stigma & in termini
di un attributo che genera discredito o disprezzo da parte degli altri, indesi-
derabilita e, infine, rifiuto sociale. Lo stigma, inoltre, implica la definizione
di alcuni attributi come comuni e naturali e altri come degni di disprezzo,
da parte di un gruppo sociale. Coloro che possiedono solo i primi, sono i
cosiddetti normali, coloro che invece possiedono il secondo tipo di attributi
diventano invece gli stigmatizzati.

Oltre a c¢id, Goffman ha affermato che chi & stigmatizzato possiede
“una caratteristica tale da imporsi all’attenzione degli altri, annullare il va-
lore di tutte le rimanenti sue caratteristiche e, infine, allontanare coloro con
cui la persona che la possiede viene a contatto”. Lo stigma stabilisce a li-
vello sociale ¢id che costituisce diversita o devianza, con la conseguente
applicazione di regole e sanzioni contro coloro che sono stigmatizzati.

Oltre alle caratteristiche peculiari della persona oggetto di stigma, nel
processo di stigmatizzazione & ugualmente cruciale il grado di potere del
gruppo sociale che applica lo stigma: solamente i gruppi che hanno potere a
livello sociale, politico o economico possono imporre lo stigma. Inoltre, per
essere stigmatizzato & importante che un individuo o un gruppo presenti
una caratteristica che sia visibile agli altri, che diventi pit evidente nel tem-
po, che interferisca nelle interazioni sociali, che abbia un’origine congenita,
ma anche accidentale o addirittura intenzionale e, infine, che sia vista come
un pericolo per gli altri (Jones et al., 1984).

Non ¢’¢ dubbio che tutte queste dimensioni sono presenti nell’epilessia.
Le crisi, vale a dire le sue manifestazioni esteriori, possono essere difficili,
se non impossibili da nascondere a seconda del tipo; esse possono diventare
piu salienti con il tempo, a seconda del decorso clinico e dell’efficacia dei
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trattamenti. Infine, esse sono distruttive, poiché inFerferiscj‘ox?o con le inter-
azioni sociali in maniera improvvisa e imprevedibile e chi s1'\trova a osser-
varle & terrorizzato, oltre che sbhalordito. Nondimeno, tuFto cid non giustifi-
ca o non dovrebbe giustificare lo stigma. In realta esso i basa su u:n pptellFe
stereotipo: le crisi sono generalizzate e tutti i pazientl. hanno un epl'les.s1a
cronica e invalidante, ignorando cosi le diverse tipologie della malattle.i, in-
sieme alla diversita delle crisi che si accompagnano a esse, come abbiamo
visto nella prima parte del volume.

3. Le funzioni dello stigma a livello sociale

Inoltre, anche nell’epilessia, come in altre malattie croniche, lo stigma
svolge importanti funzioni a livello sociale. Vediamo cosi che alcune ca-
ratteristiche diventano oggetto di stigma nella misura in cui rappresentano
una sorta di pericolo per la sfera morale: le persone con epileggia, durqnte le
crisi perdono il controllo, possono regredire a uno stato primlt‘lvo e, di con-
seguenza mettere in atto atteggiamenti indecenti e scandalosi. 'Inolu:e, tall
caratteristiche sono una vera e propria minaccia per I’ordine sociale ricono-
sciuto e rappresentano una critica dei valori dominanti. Secpndo il sgciolo—
go Scambler (1989), in realta si tratta di una doppia minaccia al'l’orfime s0-
ciale: in primo luogo perché le crisi vengono meno a una serie .d1 norme
culturali riguardanti i comportamenti che si ritengono appropriati in pubbli-
co; in secondo luogo, perché esse violano quelle norme culturali che gover-
nano le interazioni sociali, creando ambiguita nelle relazioni intel‘personal.l.
Inoltre, secondo il sociologo Trostle (1997), le crisi sono viste come'perl—
colose per le normali interazioni sociali e come trasgressivle 'd-ei valori cul-
turali perché esse rappresentano la debolezza e 1’imp1‘eyed1b111tﬁ.u¥r{a}1a. In
aggiunta, poiché le persone con epilessia, nella loro 1mp1'eved1b111§a, ap-
paiono poco affidabili e non sembrano rispondere alle regole de'lle intera-
zioni sociali, inevitabilmente sono oggetto di stigma. Queste considerazioni
suggeriscono che il processo di stigmatizzazione nell’epilessia & spesso
scatenato da una crisi in pubblico. o

E importante precisare, comunque, che I’origine del concetto di stigma
pud essere rintracciato nel pensiero sociologico di Durl;h.elm (1.964), 1\1
quale sosteneva che lo stigma serve a demarcare i confini .tra-cm c‘he e
normale e cid che & deviante. In pill, attraverso il processo di stigmatizza-
zione si sottolinea e, nello stesso tempo, si valorizza il senso di unita e di
comunita di ogni gruppo sociale. Sempre in questa prospettiva di tipo fun-
zionalista, alcuni sociologi hanno suggerito in seguito che I’origine dello
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stigma pud essere rintracciato nel bisogno, basato biologicamente, di vivere
in gruppi coesi. Di conseguenza, le persone che violano le norme della re-
ciprocita, della fiducia e le pratiche di socializzazione, minacciano di con-
seguenza il funzionamento del gruppo e saranno quindi stigmatizzate. Se-
condo questa teoria, i ladri violano il principio della reciprocit, quelli che
mentono violano il principio della fiducia, e le persone con malattie croni-
che possono violare importanti valori sociali (Jacoby, Snaper e Baker,
2005). Stangor e Crandall (2000) hanno sottolineato I'universalita di alcuni
stigma, come per esempio, quello associato a un volto sfigurato, sostenendo
che per alcuni di essi & difficile dire se contengano una qualche minaccia.
Comunque, questo esempio mette in luce la natura temporale degli stigma:
¢io che & definito come stigma e identita sociale negativa varia da un grup-
po sociale all’altro e da un periodo all’altro. Per esempio, essere obeso
nelle societa in cui il cibo & scarso & un aspetto che riceve valutazioni posi-
tive, mentre & attualmente fortemente stigmatizzato nelle societa opulente,
in cui & considerato tra i problemi di salute pid seri, di cui 'individuo & il
maggior responsabile.

Ritroviamo menzionato il concetto di responsabilitd anche in un altro
approccio allo stigma (Reidpath et al., 2005), che si & occupato in modo
particolare delle malattie croniche, come I’epilessia. In questo approccio lo
stigma & parte di una malattia cronica perché le persone che sono clinica-
mente malate hanno “meno valore” di quelle sane. A coloro che sono inca-
paci di essere coinvolti nel processo di scambio reciproco che regola le in-
terazioni umane, a causa della loro condizione di malattia, viene attribuito
meno valore e, nello stesso tempo, sono stigmatizzati. Inoltre, per semnplifi-
care il processo dei cosiddetti “buoni e cattivi reciprocatori”, le societa
stigmatizzano I'intera categoria di persone con poco valore sociale, piutto-
sto che i singoli individui. Di conseguenza, il fatto stesso di avere una ma-
lattia cronica, automaticamente si accompagna a una perdita di valore so-
ciale, anche quando il decorso della malattia & benigno ed & accompagnato
da una scarsa perdita della funzionalita.

Oltre a cid, alcuni studiosi (Albrecht, Walker e Levy, 1982), hanno pro-
posto che la quantita di stigma associata con una malattia cronica & deter-
minata da due componenti separate e distinte: I attribuzione di responsabi-
lita per la malattia e il livello di disagio che crea nelle interazioni sociali.
Sarebbe proprio il disagio creato a costituire la migliore spiegazione per i
diversi livelli di distanza sociale mantenuti dalla gente in relazione ai vari
gruppi stigmatizzati. Diversamente, la reazione emotiva che la gente ha di
fronte ai malati cronici pud variare con la loro percezione del grado di re-
sponsabilita personale attribuito alla persona malata: essa puo suscitare
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rabbia se vista come responsabile, oppure incuria e dimenticanza, nel caso
in cui la persona non & considerata responsabile.

In sintesi, possiamo affermare che un aspetto comune del.le teolric? dello
stigma & I’enfasi sui processi del gruppo sociale. Inoltre, 1 teorici dello
stigma pili recenti hanno sottolineato un elemento precedentemente trascu-
rato, vale a dire il ruolo delle relazioni di potere nella costruzione sociale
dello stigma. L'etichettamento, la stereotipizzazione, la separazione dagli
altri e la conseguente perdita di status sociale sono tutti elementi chiave
dello stigma che diventano rilevanti solo in una situazione di potere che
consente loro di manifestarsi (Jacoby, Snaker e Baker, 2005).

4. Atteggiamenti e credenze riguardanti I'epilessia

Negli ultimi decenni, si & assistito a un sorprendente e promettente
avanzamento delle conoscenze scientifiche riguardanti sia la comprensione
scientifica dell’epilessia, con la sua definizione clinica, sia il suo tratta-
mento. Essa & oggi considerata come una condizione neurologica e nume-
rosi studi epidemiologici su larga scala hanno tenuto conto di una ViSlO[.IG
molto pitt favorevole della sua prognosi, rispetto alla visior_le prevalgnte in
passato. Per di pil, all’inizio del XXI secolo & ormai ampiamente ricono-
sciuto che la maggior parte delle epilessie ¢ clinicamente benigna. Ma no-
nostante il fiorire di teorie e ricerche scientifiche stimolanti, che avrebbero
dovuto dissipare i vecchi miti, sembra che, in certa misura, il retaggio di
concetti ormai sorpassati persista ancora tra la gente. A un’attenta analisi, il
pregiudizio sociale non sembra migliorato, ma piuttosto un tipo di pregiu-
dizio ¢ stato sostituito da un altro.

Secondo alcuni ricercatori (Hill, 1981), la permanenza di pregiudizi
trae origine da alcune teorie dominanti nel mondo scientifico occidentale,
alla fine del XIX secolo. Alcune di esse sottolineano I’esistenza di una rela-
zione tra epilessia e comportamento criminale o violento, relgzione che in
seguito risultera centrale nel concetto di personalita epillettma. Secondo
questa concezione, le persone con epilessia, oltre alle crisi, presentano un
insieme di tendenze indesiderabili, come I’aggressivita, un’eccessiva reli-
giosita e una sessualitd sfrenata. Altre teorie bio-mediche sostengono che
Pepilessia sia il risultato di una degenerazione ereditaria e che 1 r.na.latl sia-
no matti e cattivi, soggetti a improvvisi e imprevedibili attacchi di violenza,
con probabili tendenze all’omicidio e senza dubbio caratterizzati da d'epra}-
vazione morale. Troviamo infine la pid recente teoria della nevrosi epiletti-
ca, che vede i problemi comportamentali e psicologici, spesso associati al-
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Iepilessia, come reazioni naturali alla sofferenza provata dalle persone che
ne sono affette per far fronte alle esigenze della vita. Anche questa teoria,
comunque, sottolineando le difficolta a livello individuale, non ha fatto al-
tro che spostare I’attenzione da importanti fattori sociali che possono causa-
re gli eventuali problemi psicologici dei malati.

Vero ¢ che tutte queste teorie, come spesso accade, sono circolate tra i
non esperti € sono state trasferite poi nelle caratteristiche distintive negative
dell’epilessia diffuse tra la gente, come & stato dimostrato da numerose in-
dagini riguardanti le conoscenze e gli atteggiamenti nei confronti del-
I’epilessia, su cui ora ci soffermeremo.

Per cominciare, vediamo alcuni risultati di ricerche condotte in Gran
Bretagna. Per esempio, mettendo a confronto gli atteggiamenti della gente
nei riguardi delle persone con epilessia, paralisi cerebrale e malattie
mentali si & trovato che i malati di epilessia erano pit frequentemente ri-
fiutati rispetto agli altri due gruppi. In un’altra ricerca basata sul metodo
dell’intervista si & scoperto che pressappoco la meta degli intervistati ave-
vano un’idea essenzialmente negativa delle persone con epilessia, viste
prevalentemente come violente, probabilmente pazze, ritardate, pigre o
lente, antisociali e fisicamente poco attraenti (Harrison e West, 1977). In
un’indagine realizzata su strada si & scoperto che quasi un quinto degli
intervistati era convinto del fatto che le persone con epilessia hanno tratti
di personalita indesiderabili, tra i quali la tendenza a essere facilmente ec-
citabili, aggressivi e deboli (Scambler, 1983).

Anche negli Stati Uniti gli atteggiamenti della gente nei confronti del-
I’epilessia sono negativi e sono frequenti tanto quanto quelli verso i malati
di AIDS, ma molto pilt frequenti rispetto ai malati di asma (Baumann, Wil-
son e Weise, 1995). Fortunatamente esistono anche prove empiriche a so-
stegno di un miglioramento degli atteggiamenti con il passare del tempo
(per esempio, dal 1949 al 1979, Caveness e Gallup, 1980). Studi paralleli in
Finlandia, Germania, Italia, Danimarca e Ungheria hanno supportato questi
risultati. Sembra quindi che recentemente le opinioni sull’epilessia siano
generalmente pill positive, tanto & vero che sono emersi miglioramenti nelle
opinioni diffuse anche tra sottogruppi di popolazioni, tra cui i datori di la-
voro e quanti svolgono professioni sanitarie.

5. Le credenze inerenti le cause

Se finora abbiamo esaminato gli atteggiamenti della gente in generale,
vale la pena soffermarsi ora sulle credenze riguardanti le cause del-
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J’epilessia. In particolare, vediamo che I’opinione pit diffusa riguarda la
sua ereditarieta: essa passerebbe di generazione in generazione, senza fine.
All’origine di tale opinione sembra esserci la teoria ingenua secondo cui le
crisi sono causate dalla presenza di “nervi deboli” e che anche tale debolez-
za & ereditaria. Pud sembrare alquanto sconcertante, ma in alcuni Paesi,
come per esempio la Cina e il Vietnam, i medici sono tutti convinti che
J’epilessia non sia contagiosa, tuttavia, secondo la loro opinione, in alcuni
casi essa presenta una base genetica, con una trasmissione che va da madre
a figlio (Jacoby et al., 2007).

Un altro insieme di credenze diffuse che suscitano indubbiamente in-
teresse riguarda ugualmente le cause dell’epilessia e delle crisi, ma al di
13 del fattore ereditarietd. Tra queste troviamo particolari eventi di vita
stressanti (per esempio, un lavoro pesante o troppo lavoro), che provoca-
no un aumento di stanchezza attivando e scatenando, cosi, le crisi. Tra le
altre cause ricorrenti rintracciamo quella secondo cui I’epilessia & legata
alla febbre e le sue manifestazioni sono scatenate da condizioni atmosfe-
riche estreme, come un forte vento, o da violenti cambiamenti stagionali.
A questo proposito & interessante riportare alcuni dati raccolti in Vietnam.
Essi ci indicano che i professionisti medici vietnamiti considerano I’epi-
lessia come una condizione dalle cause multiple, inclusi incidenti e ma-
lattie della testa, traumi alla nascita, infezioni come encefaliti, meningiti,
tetano, tubercolosi accompagnate da febbre alta, ipertensione e problemi
di circolazione del sangue.

E importante puntualizzare, comunque, che in molti Paesi del mondo le
credenze circa le cause dell’epilessia e lo scatenarsi delle crisi sono I'esito
di un complesso intrecciarsi di concetti bio-medico scientifici, della medi-
cina popolare e, per molto tempo, della mitologia. Vediamo cosi, che 1’epi-
lessia era considerata come 1’espressione di eventi neurologici, ma anche di
uno squilibrio a livello corporeo che provoca febbre e calore.

Va precisato, in pil, che le credenze riguardanti le cause di questa
malattia spesso dipendono dal livello di scolarizzazione della gente. Per
esempio, tra i lavoratori in zone rurali, le cause delle crisi risiedono negli
aspetti psicologici individuali, sono cio¢ scatenate da stanchezza, nervosi-
smo, terrore, eccitazione, rabbia, umore triste, o anche dalla tendenza al-
Pintroversione e dal fatto di avere “una mente ristretta”. Sebbene la di-
stinzione tra I’epilessia e le crisi sia meno chiara tra la gente comune, fre-
quentemente essa fa riferimento a cause psicologiche, come pure cause
fisiche come un trauma, stanchezza, febbre, e “un cervello sovraccarico di
lavoro”. Inoltre, sono proposti fattori dietetici, come mangiare cibi molto
grassi o a elevate temperature, cibi piccanti, cioccolata e bevande alcoli-
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che, mentre solo raramente oggi la gente fa riferimento alle cause spiri-
tuali dell’epilessia.

6. Le credenze circa il decorso e il trattamento

In Cina, la gente comune generalmente accetta I’idea che I’epilessia sia
“un disturbo cronico, davvero dannoso” e che dovrebbe essere “radi-
calmente curato” attraverso un trattamento farmacologico a lungo termine,
considerato piu efficace delle medicine popolari e tradizionali. Tuttavia,
"agopuntura & vista come un mezzo utile per “controllare i nervi” e come
un mezzo per interrompere le crisi, quando si verificano. Le persone con
epilessia e i parenti notano spesso il fatto che dopo aver assunto farmaci
antiepilettici, la frequenza delle crisi si riduce, oppure esse possono essere
completamente controllate. Emerge inoltre la consapevolezza che sebbene
il disturbo non possa essere eliminato, i pazienti potrebbero trarre enorme
vantaggio dall’assunzione regolare e prolungata dei farmaci. In aggiunta,
molti, inclusi i professionisti, sottolineano I’importanza di una regolazione
dell’umore e dello stile di vita, cosi come la necessith di evitare di affaticar-
st con un sovraccarico di lavoro, e di farsi prendere dalla rabbia; di evitare
anche temperature troppo calde o troppo fredde, escludere “cibi irritanti”,
ma anche sottrarsi a rumori e luci lampeggianti; mentre suggeriscono come
rimedi efficaci riposare bene e fare una buona nutrizione (Scambler, 2004).
Tutte queste strategie comportamentali sono viste come un’integrazione al
trattamento farmacologico, insieme alle cure e al supporto familiare, non-
ché all’essere confortato psicologicamente.

Sempre rimando in Cina, una ricerca recente di Jacoby ef al. (2005) ha
rivelato che quando si verificano le crisi, i familiari usano come rimedi
temporanei comportamenti tipo piegare in su la lingua, far bere alcune erbe,
il succo di limone e di citronella, e alcuni medicamenti popolari come vino,
carne, fiele, pezzi di serpente e, infine, cervello di gatto e di pecora.

7. Le credenze circa le conseguenze

In questo caso si tratta di un insieme di credenze riguardanti innanzi-
tutto 11 corpo. L’opinione diffusa & che I’epilessia causi un peggioramento
della salute in generale, tale da rendere coloro che ne sono affetti pit de-
boli fisicamente rispetto agli altri e pill suscettibili di sviluppare altre
malattie. Inoltre, sono abbastanza diffuse le paure circa le possibili lesioni
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conseguenti alle crisi e il rischio di morte, ma le'paure rigugrdago anche il
possibile danno agli organi causato dal 1"ipetel‘§1 Qelle crisi, Infmc;, aqche
se si condivide I’idea che “a parte le convulsioni, le persone epilettiche
sono come le persone normali”, la convinzione frequente ¢ che una per-
sona con epilessia non & normale e, per questo motivo, € meno capace di
contribuire pienamente alla vita sociale quotidiana, anche quando non &
affetto dalle crisi.

Oltre al corpo, le credenze sulle conseguenze dell’epilessia fanno rife-
rimento a uno stato di indebolimento a livello cognitivo e psicologico. Fre-
quentemente sono messi in rilievo gli effetti negativi interni sia sul funzio-
namento intellettuale, sia sullo stato psicologico. Le persone con epilessia
sono in genere descritte come meno intelligenti e comunque con un declino
delle loro funzioni intellettive successive all’esordio delle crisi, qualche
volta attribuite agli effetti collaterali dei farmaci. Spesso sono anche attri-
buiti alla malattia cambiamenti in negativo del carattere. Un tema ricorrente
¢ costituito dall’impatto del deterioramento intellettivo e psicologico sulle
prestazioni scolastiche e sull’abbandono della scuola. In realta, Spesso ghi
studenti con ’epilessia tendono a ritirarsi volontariamente, sia perché inco-
raggiati all’abbandono dai familiari, sia perché in passato il sistema scola-
stico aveva attivamente proibito la loro frequentazione della scuola.

Un’altra credenza evidenziata riguarda la probabilita che I’epilessia
porti a pregiudicare le prospettive occupazionali. In partico}are, f:ib §he si
tende a pensare & che I"imprevedibilita delle crisi rappresenti un rischio per
il lavoro; pertanto non solo la gente crede che esistono molti lavori in cui
coloro che presentano questa malattia non dovrebbero essere impiegati, ma
crede anche che gli stessi datori di lavoro non dovrebbero essere disposti a
offrire loro un’occupazione. Secondo un’altra credenza, chi ha 1’epilessia
ha bisogno di evitare occupazioni potenzialmente pericolose per il corpo e
dovrebbe limitarsi a svolgere solo lavori “semplici”, “speciali” e “appro-
priati”. In aggiunta, dovrebbe evitare lavori che implicano contatti con il
pubblico o con i media, perché il potenziale imbarazzo potrebbe aumentare
il rischio di avere delle crisi in pubblico. In ogni caso, esse non dovrebbero
svolgere un lavoro pesante o “stimolante” (eccitante), anzi andrebbero sco-
raggiate dall’intraprendere lavori “intensi” o “troppo faticosi”, perché que-
sti lavori potrebbero scatenare le crisi.

In pit, si tende a credere che le persone con epilessia sono in generale
inaffidabili, come lavoratori sono “meno competenti”’, per via della loro
tendenza ad avere le crisi. Esse sono anche viste come fisicamente deboli e
particolarmente inadatte per un lavoro impegnativo sia fisicamente sia
mentalmente, diventando cosi inadeguate alle richieste di impieghi retri-
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buiti. Infine, i loro stessi familiari, poiché risultano generalmente iperpro-
tettivi, sono convinti del fatto che esse non dovrebbero lavorare fuori casa.

Di diversa opinione & risultata invece una larga maggioranza di persone
oggetto di una recente indagine nel Regno Unito. In particolare, ciod che gli
intervistati pensano & che chi ha I’epilessia non dovrebbe fare lavori che
non sono permessi dalle leggi, come per esempio, guidare autotreni, essere
membri delle forze armate, un aspetto su cui torneremo tra poco. Mentre un
quarto del campione sostiene che non dovrebbero lavorare come insegnanti
e infermieri.

Anche se questi dati possono essere indicativi di un pregiudizio, & pur
vero che una minoranza pensa comunque che la possibilita o meno di lavo-
rare, per chi ha I’epilessia, dipenda dai compiti e dalle difficoltd implicate e
questo fa pensare a un miglioramento nelle opinioni, anche se lento.

In sintesi, in molti Paesi del mondo, I’impatto negativo dell’epilessia
sul lavoro si pud attribuire a una combinazione di cid che viene definito
“discriminazione giustificabile” e pregiudizio ingiustificato, insieme alla
protezione eccessiva, manifestata soprattutto dai genitori. Tuttavia, sembra
che almeno nel Regno Unito gli atteggiamenti si stanno avviando verso un
cambiamento rispetto alle indagini condotte in passato. Cid pud anche di-
pendere dal fatto che ¢’ un recente cambiamento in atto: in primo luogo si
riscontra la tendenza a valorizzare, piuttosto che rifiutare le differenze, in
secondo luogo, si tende a ridefinire come normali condizioni dell’essere
umano precedentemente considerate anormali, come la disabilita e la ma-
lattia. Questa orientamento si manifesta nel cambiamento di linguaggio
usato nel parlare delle differenze umane nella salute e nei cambiamenti che
si riscontrano nelle rappresentazioni della salute e della malattia, inclusa
I’epilessia, proposte dai mass media.

Ulteriori credenze abbastanza diffuse hanno attinenza con il matrimonio.
In molti Paesi I'epilessia era vista in passato e, in parte, & vista anche oggi,
come un impedimento nel fare e mantenere le amicizie e nel trovare una ra-
gazza/ragazzo o uno/a sposo/a. Sebbene non si ravvisino restrizioni tecniche
al matrimonio, ¢ diffusa I’idea secondo cui un partner con epilessia & indub-
biamente meno desiderabile e le sue prospettive di un legame sentimentale
sono viste come pressoché inesistenti, dal momento che “ogni persona cerca
un partner sano”. La logica di questo ragionamento & rafforzata da un insieme
di opinioni molto ricorrenti. In primo luogo, le persone con epilessia dovreb-
bero informare gli altri circa la loro malattia; in secondo luogo, celare la loro
condizione al partner & un atteggiamento da evitare assolutamente. Infine,
anche quando si sposano senza inganno, alcuni matrimoni finiscono piu fa-
cilmente con un divorzio a causa del peso della malattia sul partner; ma an-
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che nel caso in cui non divorziano le persone con epilessia sono convinte del
fatto che il loro & certamente un matrimonio meno felice di altri.

La mancanza di prospettive matrimoniali sembra centrata su due aspetti
principali:

1. la teoria, che abbiamo visto essere falsa, ma che continua a permane-
re anche tra le persone cosiddette sane, secondo cui 'epilessia & ere-
ditabile e quindi pud essere trasmessa alla prole;

2. latendenza delle persone con epilessia a pensare di essere incapaci a
portare a termine i compiti della vita quotidiana e a contribuire ade-
guatamente all'economia familiare.

E evidente che il secondo punto si intreccia fortemente all’eventualita
di avere delle crisi, un evento che potrebbe compromettere un’ampia va-
rieta di attivita quotidiane importanti per adempiere al proprio ruolo matri-
moniale, come per esempio guidare I’auto o fare una gita in bici, lavorare
nelle vicinanze dell’acqua, cucinare e, infine, occuparsi dei bambini.

A questo punto viene spontaneo chiedersi: lo stigma dell’epilessia in-
fluenza la qualita della vita di quanti presentano questa malattia?

Delucidazioni in questo senso provengono da alcune indagini realizzate
in USA. Sembra che in questo grande Paese la media dei matrimoni per gli
uwomini e per le donne & pit bassa rispetto alla media di quanti non hanno
I'epilessia (51% vs. 63% e 48% vs. 59%). In pili, minori opportunita rela-
zionali fanno si che la percentuale di coloro che hanno figli ¢ ugualmente
pitl bassa rispetto a coloro che non hanno la malattia.

Lo stigma, inoltre, influenza negativamente le opportunita di istruzione
e di lavoro. Sono molto pochi coloro che ottengono un titolo universitario o
una specializzazione, inoltre circa un quarto dei malati, almeno in USA,
sono disoccupati e tra questi pit della meta attribuiscono la disoccupazione
alla malattia; tra coloro che presentano crisi incontrollate la percentuale di
disoccupazione sale al 50%. Va precisato, tuttavia, che la discriminazione
nei loro confronti & un problema che riguarda un po’ tutte le nazioni e non
solo gli USA.

A fare la differenza nella persistenza dei pregiudizi e delle discrimina-
zioni, comunque, & il grado di contatto o la familiarita che si ha con la ma-
lattia. Da una ricerca realizzata in Ungheria (Mirnics et al., 2001) sembra
infatti che coloro che hanno un minimo di familiarita sono anche quelli che
mostrano di avere nozioni molto pill vicine alle attuali conoscenze mediche.
In particolare, essi indicano come segni di una crisi la perdita della coscien-
za e identificano come sue cause specifiche subire incidenti e altre malattie
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e, soprattutto, sostengono pill facilmente di altri che I’epilessia possa essere
curata con successo. Inoltre, essi sono convinti del fatto che non ¢’& alcuna
differenza tra chi ha I’epilessia e chi non ce I’ha, in termini di intelligenza e
di possibilita di carriera. Inoltre, queste persone tendono ad affermare che
non avrebbero alcun problema a lavorare con quanti hanno ’epilessia e non
pensano che questi ultimi abbiano piti problemi di personalita di altri.

Come mai la familiarita porti a questo tipo di risposte non & ancora
chiaro; & anche possibile che le persone che hanno espresso queste opinioni
avevano una conoscenza dei malati precedente all’insorgenza della malat-
tia. Altri fattori che sembrano spiegare un atteggiamento positivo, unito a
una conoscenza non influenzata dagli stereotipi sono: ’essere donna, avere
un’eta media e appartenere a una classe sociale pill elevata. In particolare,
sembra che i pill giovani e i pil anziani siano anche quelli che mostrano
una minore conoscenza di base e un atteggiamento piil negativo.

Ma quali sono le opinioni dei pazienti circa I’epilessia? In uno studio
condotto in Inghilterra (Long et al., 2005) si & trovato che il 30% del cam-
pione credeva che I'epilessia fosse un disturbo mentale, o che fosse conta-
gioso, il 41% che fosse appropriato mettere un oggetto nella bocca di un
paziente durante una crisi e il 25% riteneva che le donne incinte dovessero
smettere di prendere i farmaci antiepilettici. La loro conoscenza del-
epilessia non variava a seconda della loro eta, né con gli anni d’istruzione.

Viene da chiedersi, infine, quali siano le opinioni diffuse tra le figure
professionali medico-sanitarie. Prima di rispondere a questa domanda, vale
la pena sottolineare la condizione di “Cenerentola” in cui si trova 1’epi-
lessia, nel senso che i servizi pubblici risultano anche oggi abbastanza in-
sufficienti e poco adeguati ad affrontare la molteplicita di aspetti che la ca-
ratterizzano. Secondo alcuni ricercatori, come per esempio Chadwick
(1990, cid dipende, in parte, anche dal fatto che I’antica mitologia che cir-
conda I’epilessia influenza ancora oggi la percezione che la societh ha di
questa condizione. Per esempio, esaminando gli atteggiamenti dei medici
che trattavano soggetti con epilessia a distanza di dieci anni (nel 1983 e nel
1992), notiamo che molte delle opinioni negative diffuse tra la gente comu-
ne sono presenti anche tra i medici (Beran e Read, 1983; Beran, Firth e
Harris, 1992). In piti, un’indagine condotta sia nel Regno Unito sia in
Olanda all’inizio degli anni Novanta ha rivelato che il 15% di un campione
di professionisti della salute (psicologi, terapisti occupazionali e della for-
mazione, assistenti sociali), era ancora convinto dell’esistenza di una per-
sonalita epilettica (de Boer ef al., 1994).

Queste ricerche appaiono particolarmente importanti se pensiamo che
le opinioni delle figure professionali, soprattutto dei medici, potrebbe agire
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rinforzando I'immagine che i loro pazienti epilettici har}no di se stessi,
gvolgendo, al pari dei genitori, la funzione di addestratgrl .allo §t}grpa, un
aspetto che affronteremo nel capitolo riguardante le relazxo.nl f-am\lharl. '

Un'’ulteriore tendenza riscontrata tra il personale sanitario ¢ quella di
sottovalutare o non prendere affatto in considerazione gli gspetti psicologici
e sociali. In una recente indagine, si & trovato che né lo stlgma, né le stratej
gie per gestirlo erano stati inclusi dai medici tra gli aspetti da affron'tare di
routine, durante le visite dei pazienti. In aggiunta, anche quando tali argo-
menti venivano sollevati, la tendenza era quella di affrontarli inadeguata-
mente (Scambler, 1993).

Dalle problematiche toccate risulta evidente la necessita di un pro-
gramma educativo-professionale, volto a modificare non solo gli atteggia-
menti del personale che si prende cura complessivamente delle persone con
epilessia, ma anche della gente comune, dal momento .che sembra esserci
un collegamento tra miglioramenti negli atteggiamenti della gente e Qel
personale sanitario. In realta, alcuni cambiamenti relativamente semph‘m e
poco costosi potrebbero rivelarsi di grande utilita nel colmare Je attugh !a—
cune nell’ assistenza, oltre a fatto che cure migliori potrebbero far diminuire
I’esclusione sociale e il senso di disabilita percepiti dai malati. Ovviamente,
perché cid si verifichi realmente, occorre che le amministrazioni pubbliche
tengano conto di queste raccomandazioni.

8. Discriminazione e normative®

Storicamente ’epilessia & stata concettualizzata come diversita e questo
ha comportato I’applicazione di norme e/o sanzioni contro le persone con
questa malattia. E interessante notare che la discriminazione lega}le compa-
re molti secoli fa. Esistono testimonianze di leggi discriminatorie risalenti
addirittura al 200 a.C. nel codice babilonese di Hammurabi. Le prime leggi
moderne, invece, sono state introdotte in Svezia nel 1757. Per brevita, ci
soffermeremo solo su alcune di esse. Per cominciare, ci soffermeremo sulla
prima legge sulla sterilizzazione eugenetica, approvata negli Stati Uniti nel
1907 e che includeva i malati di epilessia nella sua sfera di competenza. Tra
"approvazione della legge e il 1964, ci furono circa 60.000 sterilizzagigni
di persone con epilessia, legittimate dal Movimento Eugenetico, e un simile
programma di sterilizzazione & continuato in Svezia fino agli anni Settanta.

Sempre in USA, le leggi che impedivano il matrimonio furono ema-

2 Per 1a normativa in Italia, si rimanda all’appendice.
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nate non piu tardi del 1939 e in alcuni Stati erano ancora in vigore fino
agli anni Ottanta. L’istituzionalizzazione delle persone con epilessia &
stata legalmente permessa in 17 Stati fino alla meta degli anni Settanta e
I"epilessia & rimasta un ostacolo per I'immigrazione negli Stati Uniti e in
Australia fino a poco tempo fa. Nel Regno Unito il matrimonio con per-
sone epilettiche ¢ stato proibito fino al 1970 e in alcune parti del mondo,
come nei Paesi in via di sviluppo, ’epilessia rimane ancora un ostacolo,
sebbene informale, al matrimonio.

Oggi in molti Paesi sviluppati, I’epilessia & considerata una disabilita e,
come gli altri disabili, anche le persone con questa malattia, godono di al-
cune protezioni a livello legale. Ciononostante, ancora 0ggi, sono comun-
que soggette a discriminazioni legali, in particolare per quanto concerne il
lavoro e la guida. Nel Regno Unito, per esempio, la legislazione statale
proibisce la loro ammissione alle forze armate ed esse rischiano spesso di
affrontare degli ostacoli nella carriera lavorativa in diversi ambiti, come per
esempio nell’insegnamento, nell’ambito medico-sanitario, nelle forze di
polizia, nei vigili del fuoco, o nel servizio carcerario. Si tratta di restrizioni
che si basano sulla seguente considerazione: gli ambiti in questione riguar-
dano occupazioni in cui ci si assume delle responsabilita inerenti la salute e
la sicurezza degli altri e le persone con epilessia non sono ritenute in grado
di assumersi tali responsabilita.

Anche nel caso della guida di un’automobile, la normativa prevede
delle restrizioni per loro, che vanno dalla proibizione totale della guida,
alla possibilita di avere la patente se dimostrano che ¢’ stata un’assoluta
assenza di crisi per dodici mesi. Queste leggi esistono nonostante I’as-
senza di prove a dimostrazione del fatto che i tassi di incidenti automobi-
listici provocati dalle persone con epilessia sono pil alti rispetto a quelli
causati sia da persone affette da condizioni mediche con restrizioni meno
severe, sia dalla popolazione in generale. Nel Regno Unito, poi, chiunque
presenti anche solo un ritiro di patente rischia la revoca automatica della
licenza di guida, ma le persone con epilessia incontrano ulteriori ostacoli
nel riavere la patente.

Per concludere, i malati di epilessia sono ancora oggi oggetto di
pregiudizio e di incomprensione, tanto & vero che la malattia rimane una
caratteristica della propria identita e un peso morale da portare, fonte di
discriminazione e, nello stesso tempo, di ansia e vergogna. Questo av-
viene anche perché il miglioramento riscontrato negli atteggiamenti
della gente comune, non & stato ancora interamente fatto proprio dai
malati, tanto & vero che le loro aspettative relative alle interazioni con
gli altri continuano a essere negative.
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Senza dubbio, non & necessario accettare la svalutaziong sociale della
propria diversita e, di fatto, nei Paesi sviluppati s0n0 pO?hl a{i accettar.ki.
Ma quando cid avviene, sia il proprio benessere psicologico, sia la qualita
della vita ne risentono fortemente. o o

Uno dei mezzi pit efficaci attraverso cui gli stereotlp.l negativi riguar-
danti questa condizione influenzano le opinioni della COS{ddettg gente co-
mune & costituito dalle pellicole cinematografiche. Fonte ricca di ispirazio-
ne per gli scrittori e gli artisti nel corso del tempo, dopo gua}lche anno d‘all—
I’avvento del cinema, I’epilessia & apparsa sugli §cherm1 cmelm‘ato‘gr.afl.m,
con personaggi che spesso sono matti, cattivi o pepcolosh lungtwl e 1d1qt1. _

Anche nel XXI secolo i film continuano a veicolare molti degli antichi
miti che circondano questa malattia. Per esempio nel filrp di Oliver. Stone
JFK, una persona con epilessia ¢ implicata nell’assassinio del‘pre.s@ente,
ma non si tratta dell’unico esempio, dal momento che la mglattla si ritrova
in molti generi di film e in culture diverse. Ma oltre a cio 1 f{lm trasmettono
e continuano a diffondere informazioni asso]utamente sbagliate circa le ca-
ratteristiche delle crisi e il loro trattamento. E confortante comunque sapere
che, quantomeno nel mondo anglofono, 'uso di un immggmamo sovranna-
turale e demoniaco associato all’epilessia, da parte dei ma§s media € a
tutt’ oggi raro, anche se la disinformazione e I’imprecisione rimangono re-
lativamente diffusi (Morel e Pedley, 2000). .

Inoltre, sembra che le persone che sono ben informate sulla propria
epilessia, sono anche probabilmente meno propense a riferire §entiment1 Q1
stigmatizzazione. Cid sta a indicare l’importanza.dl educare e mformare sia
le persone con epilessia sia quelle senza. Indubbiamente, garan‘tlre un bgon
controllo sulle crisi e un aumento delle conoscenze sulla propria malattia e
sui cambiamenti negli atteggiamenti della gente pud cost.ituire. la .baie .da
cui partire per far si che esse mettano da parte l’etichettg Q1 “epﬂe:ttwo , In-
sieme alla percezione dello stigma, come vedremo meglio in seguito.
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3. Epilessia, psicopatologia e qualita della vita:
prospettive a confronto

di Rita D’Amico

Nel capitolo precedente ci siamo soffermati sulle credenze negative dif-
fuse tra la gente, nonché tra i professionisti della medicina, ma soprattutto
abbiamo esaminato un fenomeno presente a livello sociale, che secondo al-
cuni sociologi, ha avuto una profonda ripercussione sulle persone con epi-
lessia, vale a dire i processi attraverso cui esse sono stigmatizzate. Abbiamo
anche esaminato le funzioni che svolge a livello sociale lo stigma.

Nella prima parte di questo capitolo, analizzeremo le sue ripercussio-
ni sulle persone malate e sulla qualita della loro vita. Nella seconda parte,
invece, ci soffermeremo sui correlati psicopatologici della malattia, come
per esempio comportamenti aggressivi, depressione, ansia e sintomi psi-
cotici. Vedremo cosi, che emergono diverse prospettive: nella prima, lo
stigma interviene come una variabile che si inserisce tra la malattia neu-
rologica e le sue conseguenze a livello psicologico e relazionale. Nella
seconda prospettiva, pill tradizionale, & I’epilessia di per sé a determinare
livelli piti 0 meno gravi di psicopatologia. Nella terza prospettiva, si tende
a pensare che i vari correlati comportamentali, emotivi e di personalita
dell’epilessia siano il risultato del processo di adattamento alla malattia.
Infine, nella terza parte del capitolo, affronteremo i modi prevalenti in cui
le persone reagiscono alla malattia, soffermandoci in primo luogo su mo-
dalita specifiche che possono o risultare disfunzionali, oppure possono
favorire la qualita della vita.

1. Identita epilettica e identitd danneggiata

Come abbiamo gia notato, la diagnosi di epilessia opera un’importante
trasformazione in chi ne & affetto: non si & pi una persona, ma un/a
“epilettico/a”, con conseguenti implicazioni sfavorevoli a livello di identita

personale, fonte di notevole stress, dato il significato attribuito a questa pa-
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rola. Questa sorta di identita epilettica (Scambler, 1989) basata sv.,lll"idea di
una diversita indesiderata che, come abbiamo gia notato, Cost1tu1sce. un
elemento permanente per un potenziale stigma, sembra sia stata passiva-
mente accettata dalle persone con epilessia. Di conseguenza,.l’gccettazione
passiva ha dato luogo a un insieme di comportamenti volti principalmente a
celare, nascondere la propria malattia, un atteggiamento che sembra svolge-
re una funzione di adattamento alla propria condizione.

E importante precisare, comunque, che non tutte le persone con epiles-
sia accettano passivamente di essere etichettati come epilettici. Molte, in-
fatti, provano a negoziare con i medici una diagnosi meno minacciosa o, in
alternativa, provano a concentrarsi piuttosto sugli aspetti ancora incerti, op-
pure tentano di smentire la diagnosi del tutto. In ogni caso, la diagniosi avra
degli effetti negativi a livello di autostima solo quando la svalutazione so-
ciale sara da loro avallata. Infatti, una cosa & essere definiti devianti,
un’altra & riconoscere questa definizione come legittima. Cio vuol dire che
solo quando si accetta la svalutazione sociale della propria condizione, allo-
ra I’identita di una persona sara danneggiata. o

Poiché le manifestazioni fisiche dell’epilessia, le crisi, sono transitorie
e spesso brevi, ne consegue che le persone con epilessia possiedong una ca-
ratteristica che ¢ potenzialmente screditabile. E cosi, spesso esse si trovano
a gestire il problema di un’identita danneggiata. Secondo Goffman (1963),
si tratta di un’identita che si acquisisce per il fatto di appartenere a un grup-
po etnico, per avere deformita fisiche evidenti e difetti del carattere, con.le
per esempio la malattia mentale. Tale identitd non solo mette la persona in
una condizione di svantaggio rispetto agli altri, uno svantaggio non supera-
bile nonostante gli sforzi enormi messi in atto, ma comporta anche una de-
finizione di indesiderabilita che determina il rifiuto sociale.

Diversamente da coloro la cui diversitd ¢ immediatamente visibile o
evidente, per le persone con epilessia il problema cruciale diventa la ge-
stione dell’informazione, vale a dire, dover gestire la scelta di che cosa
svelare della propria condizione di malato e a chi. E cosi, ben consapevoli
dello stigma potenziale dovuto al loro stato, spesso impiegano complesse
procedure di controllo dell’informazione. ‘ o

Come notato precedentemente, la segretezza diviene una chiave signi-
ficativa di adattamento per molte di queste persone e la complessita dei loro
sforzi per mantenerla ¢ proporzionale all’intensita dello stigma percepito.
Tali sforzi implicano sia una precisa pianificazione per evitare quelle situa-
zioni ad alto rischio, che potrebbero condurre a svelare il loro stato di salu-
te, sia lo sviluppo di strategie per coprire I’innegabilita dell’epilessia. Taqto
per fare un esempio, la comunicazione riguardante la propria malattia,
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quando avviene, spesso non & volontaria, ma forzata da sintomi fisici o altri
segnali dello stigma. A questo proposito sono interessanti i risultati di uno
studio su un campione di adolescenti: pilt della meta ha riferito di mantene-
re la propria condizione segreta e il 70% non ne ha mai parlato o, se lo ha
fatto, & stato solo raramente, nonostante il fatto che molti di essi negavano
effetti significativi dell’epilessia sulle relazioni con i coetanei (Westbrook,
Bauman e Shinnar, 1992).

D’altro canto, Ia tendenza dei malati a ridurre la visibilita della loro
condizione & comprensibile se pensiamo che sia la visibilita, sia il controllo
delle crisi sono in stretta relazione con le difficoltd che i malati incontrano
nelle interazioni interpersonali.

2. La stabilita dell’identita epilettica

Spesso 1 pazienti si chiedono: “Sard considerato epilettico per sem-
pre?”. Sfortunatamente, la risposta a questa domanda sembra essere positi-
va, se consideriamo che in generale lo stigma, per definizione, & indistrutti-
bile e irreversibile e I'identitd danneggiata di un individuo si forma perché
mantiene nel tempo un ruolo di stigmatizzato. Sembra, infatti, che anche
quando una persona non possiede piti determinate caratteristiche che ave-
vano dato luogo allo stigma, o quando determinati comportamenti conside-
rati devianti non fanno pitt parte del suo presente, ma del suo passato, la
gente continua a pensare che si tratta sempre di qualcuno/a che, da un mo-
mento all’altro, potrebbe mettere in atto qualche comportamento deviante
(Albrecht, Walker e Levy, 1982). Se poi mettiamo in relazione all’epilessia
irreversibilita dello stigma, vediamo che poiché permane I’idea che non
possa essere curata, ne consegue che anche coloro che sono in una condi-
zione di progressivo miglioramento da molto tempo, continuano a vivere
con 'etichetta di “epilettico” e, quindi, con un’identita danneggiata. Tutta-
via, talvolta nei pazienti in fase di remissione I’epilessia puod cessare di es-
sere un elemento saliente della vita quotidiana ed essi sono in grado di
mettere da parte I’etichetta di “epilettico”.

3. L'epilessia come uno stigma percepito e messo in atto
Qualche tempo fa, Scambler (1989) ha osservato che sebbene molte

persone con epilessia siano convinte del fatto che esista un pregiudizio
nei confronti della loro condizione, di fatto poche riescono a fornire un
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esempio di una situazione in cui sono state oggetto di pregiudizio. Su
questa base 1 due studiosi, hanno sviluppato una distinzione teorica tra
“stigma percepito” e “stigma messo in atto”. In particolare, lo “stigma
percepito” si riferisce alla vergogna associata all’essere epilettico e alla
paura oppressiva di andare incontro a uno “stigma messo in atto”, vale a
dire, la paura di fare un’esperienza reale di discriminazione, dovuta sola-
mente al fatto di essere epilettici.

Notando che le persone con epilessia spesso tendevano a celare la loro
condizione il pilt possibile, Scambler ha anche sottolineato il fatto che uno
stigma percepito, in effetti, spesso diventa una profezia che si autoavvera o
si autodetermina. Si tratta di un concetto utilizzato da Watzlawick e colla-
poratori (1971) per descrivere una previsione circa il Verificarsi‘ di un
evento che, per il solo fatto di essere stata fatta, fa realizzare'1’.a\-/vemmentq
presunto o atteso, confermando il tal modo la propria veridicita. In altri
termini, si tratta di un’opinione che, pur essendo originariamente falsa, per
il fatto di essere creduta, conduce a un comportamento che la fa avverare.
Per esempio nel mercato finanziario, se esiste una convinzione diffusa che
sia imminente un crollo, gli investitori possono perdere fiducia, vendere
gran parte delle loro azioni e causare realmente il crollo. . o

Nel caso dei malati di epilessia, la paura di fare un’esperienza di di-
scriminazione, sulla base di credenze errate o pregiudizi diffusi tra la gente,
pud causare comportamenti che confermano effettivamente .queste‘credén-.
ze. Pil specificamente, nascondendo la propria condizione dll malati, esst si
negavano I’opportunita di verificare se la loro aspettativa di essere discri-
minati corrispondesse effettivamente alla realta.

Alcuni lavori empirici confermano 1’osservazione di Scambler. Per
esempio, uno studio su persone con epilessia in remissione (Jacoby, 1994)
ha trovato che un terzo dei partecipanti pensava che la malattia fosse la
causa principale della difficolta a trovare lavoro, una difficolta copside‘rata
maggiore rispetto ad altri. Inoltre, mentre buona parte dei partecipanti ha
ammesso di non aver confessato la propria condizione al datore di lavoro
per paura di discriminazioni, solo il 2% di essi & stato in grado di r_iportare
un esempio di trattamento ingiusto sul posto di lavoro, e sol.amente il 3% ha
preso in considerazione la possibilita di non aver ottenuto il la\./o%*o a causa
della malattia. Questo studio suggerisce un importante spunto di riflessione:
la paura di rivelare la propria condizione, espressa da molti, _é ragionevole e
accettabile solo se conseguente a reali episodi di discriminazione. . ‘

Ciononostante, & fuori dubbio che le persone con una condizione di
disabilita fisica sono viste come diverse e ricevono una valutazione nega-
tiva dagli altri. Molti di coloro che hanno I’epilessia sostengono che una
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delle grandi sfide per loro consiste nell’affrontare lo stigma e gli atteg-
giamenti pregiudiziali associati. Per i giovani la sfida pud essere partico-
larmente sentita in ambito scolastico, in cui SPEesso emergono preoccupa-
zioni relative ai compiti a casa, o alle proprie reazioni dopo una crisi a
scuola, che vanno dall’imbarazzo, alla necessita di affrontare la discrimi-
nazione dei compagni di classe.

Senza dimenticare poi, che le crisi, le medicine che le controllano e un
clima di rifiuto sociale possono rendere le fasi del loro sviluppo particolar-
mente difficili per gli adolescenti, tanto da indurli a credere che difficil-
mente saranno in grado di porsi e, soprattutto, di raggiungere degli obiettivi
per il futuro, come per esempio conquistare I’indipendenza, svolgere atti-
Vitd ricreative e sociali, avere un lavoro dopo la scuola. Anche i bambini
mostrano di avere preoccupazioni per essere oggetto di stigma sociale: essi
riferiscono spesso di sentirsi diversi rispetto ai loro coetanei e di avere pau-
ra di essere presi in giro nel caso in cui dovessero avere una crisi di fronte a
tutta la classe. Inoltre, gli stessi genitori spesso non rivelano a nessuno di
avere un figlio con epilessia, per paura di andare incontro a reazioni negati-
ve da parte degli altri.

Tali preoccupazioni circa Jo stigma possono poi dar luogo a problemi di
adattamento, riduzione dell’autostima e ripercussioni negative sulla qualita
della vita. Di conseguenza, ci si aspetta che una riduzione dello stigma pos-
sa comportare un miglioramento nella qualita della vita di questi ragazzi.

Come ¢ stato gia notato, non tutte le persone si sentono stigmatizzate
dall’epilessia, e tra quanti invece ne sentono il peso, solo per una minima
parte ¢’ un collegamento con la gravita delle crisi, mentre per la maggio-
ranza molto dipende dalle esperienze personali e da quanto viene appreso
negli ambienti sociali e di lavoro. L’istruzione sembra giocare un ruolo im-
portante nel contrastare gli effetti dello stigma dal momento che le persone
pill istruite ne soffrono meno (Morrell, 2002).

Molti studiosi ritengono che ’accesso alle cure adeguate e un’infor-
mazione molto pill accurata sia il miglior antidoto contro lo stigma. Tutta-
via, & stato notato (Austin, Shafer e Deering, 2002), che prima di mettere a
punto programmi volti a ridurre lo stigma, & necessario comprendere
I’ambiente sociale specifico in cui gli adolescenti vivono e identificare i
fattori che possono contribuire allo stigma dell’epilessia. A tal fine, & op-
portuno promuovere indagini volte a rilevare il livello di conoscenza del-
I’epilessia in generale e delle persone che ne sono affette in particolare, an-
che rispetto ad altre malattie come I’asma, il diabete, il cancro, I’AIDS, le
loro nozioni riguardanti le crisi, le cause della malattia, il suo essere o meno
contagiosa, il grado di associazione a particolari disturbi psichiatrici.
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4. Effetti dello stigma

Lo stigma da malattia pud avere a che fare con la profezia che si au-
toavvera (Armstrong, 2001; Link, Stuening e.Cullen, 1989). Come & stato
notato in precedenza, le persone con epilqssm adottano delle strategie di
coping 0 di adattamento per affrontar§ 10_ ‘stlgma,' come vedremo meglio in
seguito. Alcune strategie, perd, come il ritiro sociale e mantenere il segreto
circa la propria malattia, presentano conseguenze .forterr'lente neggtive per
Ja qualita della vita e possono rafforza.re la percezione di essere St{gmatiz-
zati. Va comunque precisato che questi proces_31 1r}term. SONno }nsufﬁciemi a
spiegare I’esperienza dello stigma della malaFtl'a e 1suol effe.:tu deleteri sulla
qualitd della vita. Infatti, tali effetti si veqflc‘ano'nmar?mtl}ttc.) pe}'ché lo
stigma porta a dei comportamenti diretti e mdn‘ettl di dlsc1'11nxna21911e da
parte degli altri, che possono ridurre sostanzialmente le opportunita per
coloro che sono stigmatizzati. Comunque, a prescindere dal t.1po_ di proces-
so implicato, senza dubbio lo stigma pud essere la causa principale di di-
sturbi psicologici nelle persone stigmatizzate, dal momento che esse sono
sottoposte a un grave stato di stress.

E ormai ampiamente documentato che molti di coloro che fanno espe-
rienza di una malattia stigmatizzante provano senso di colpa e vergogna.
Inoltre, i familiari agiscono spesso da “arbitri del significato morale del-
I’epilessia”, istillando, ripetutamente, un senso di vergogna e di colpa in
coloro che hanno la malattia.

Una relazione lineare, ciog di causa ed effetto, tra gravita della malattia
e stigma & stata messa in discussione da Ryan e col]aborgtori (1980) e da
Surmeijer e colleghi (2001). Per esempio, nella ricercg di Ryan, c_o\ndotta
negli anni Ottanta, la relazione tra percezione dello stigma e graw.ta dellg
malattia dipendeva fortemente dal grado di istruzione e dalla percezione dgl
limiti imposti dalle crisi. Nello studio piu recente & emerso, invece, cl?e il
malessere psicologico era maggiormente in relazione con la capacita di af-
frontare positivamente la malattia e con lo stigma percepito, 'rlspetto a fgttoj
1i non psicosociali come la frequenza delle crisi e gli effetti collaterali dei
farmaci antiepilettici. Questi risultati aiutano a comprendere da una parte,
perché il senso di stigma pud persistere anche per le persone che h-anno un
ottimo controllo delle crisi; dall’altra, sottolineano la necessita di un ap-
proccio psicosociale, oltre che di tipo medico nel trattamento dell’epilessw}.

Tanto per fare un esempio, le ricerche sull’argomento hanno messo 1n
evidenza I’esistenza di differenze sostanziali nello stigma provato a secon-
da della cultura di appartenenza dei malati (Baker et al., 2000). Questel dif-
ferenze sono probabilmente dovute a diversita nelle credenze stereotipate
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diffuse a livello socioculturale, nei sistemi di servizi sanitari, nella quantita
di cure elargite, nei sistemi di pari opportunita e nella protezione legale di
cui godono le persone malate.

Inoltre, altri studi hanno dimostrato I’'importanza del ruolo svolto dallo
stigma percepito sulla qualita della vita, anche se si tratta di un ruolo se-
condario rispetto ad altri fattori, come per esempio le difficolta psicologi-
che, la solitudine e la capacita di adattamento. Tuttavia, anche se svolge un
ruolo meno centrale, tra gli adulti, lo stigma & risultato associato con un
basso livello di autostima, un maggiore senso di impotenza, di ansia, de-
pressione, una sintomatologia psicosomatica, uno scarso senso di soddisfa-
zione della vita e una scarsa autoefficacia, un aspetto che affronteremo me-
glio in seguito.

5. Stigma e qualita della vita

Storicamente, I’epilessia & stata stigmatizzata come la patologia medica
per eccellenza, e Dell (1986) ha affermato che anche nel mondo contempo-
raneo, il suo stigma rimane reale e grave, tanto da compromettere la qualita
della vita di coloro che ne soffrono. Una ricerca nel campo dello stigma
dell’epilessia ha fornito sostegno alle osservazioni di Dell; in particolare, si
¢ notato un aumento dei tassi di psicopatologia e, viceversa, una riduzione
delle interazioni sociali nelle persone che presentano questa patologia.

Ciononostante, non tutte reagiscono negativamente alla diagnosi di
epilessia, come dimostrato da uno studio condotto da Schneider e Conrad
(1981). Alcune di esse, infatti, si adattano alla loro condizione, qualcuna
addirittura pill efficacemente e con maggior successo di altre. Cid che sem-
bra differenziare il gruppo “degli adattati” dal gruppo dei cosiddetti “disa-
dattati”, sembrerebbe risiedere nel grado di controllo che le persone sono in
grado di esercitare sulla gestione della loro condizione. Vediamo cosi che le
persone che rientrano nel secondo gruppo dichiarano di essere oppresse
dall’epilessia e vedono la loro situazione come un limite o addirittura come
motivo di esclusione da importanti risorse personali e sociali, dal momento
che essa influisce negativamente sulla loro educazione, sulla possibilita di
trovare un’occupazione, di sposarsi e avere una vita familiare, ostacolando-
ne la felicita.

La versione estrema di questo adattamento negativo ¢ costituita da co-
loro che si lasciano definire totalmente dall’epilessia, nel senso che I'intero
concetto di sé ruota intorno alla malattia. Si tratta di persone che nel parlar-
ne usano termini come “difetto”, “patimento” o come “spirito impuro” e la
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conseguente reazione alla loro condizione & ovviamente costituita dal ritiro
sociale e dal rifiuto di qualsiasi contatto con il mondo “non epilettico”. Ma
anche nei casi estremi, quando percepiscono il peso dello stigma, esse sono
meno propense a descrivere la propria condizione come una malattia lieve e
a negare la propria preoccupazione per essa.

Va precisato comunque che alcune variabili cliniche, tra cui la frequen-
za delle crisi e Ieta d’esordio della malattia sono spesso associate con la
percezione dello stigma: piit le crisi sono frequenti e maggiore & Ieta, pit si
sente il peso dello stigma, pilt alta & la probabilita che i pazienti sperimenti-
no ansia e depressione, pill essi tendono a pensare che I’epilessia possa in-
fluenzare negativamente la loro vita quotidiana, oltre che il loro livello di
soddisfazione.

A questo punto della nostra analisi vale la pena soffermarci su un’inte-
ressante ricerca condotta da Jacoby e collaboratori (1996) in cui la qualita
della vita di persone con un nuovo esordio di epilessia & stata monitorata in
maniera prospettica. In linea di massima, un quarto dei partecipanti allo
studio ha riportato sentimenti di stigmatizzazione. Considerando il fatto che
a queste persone era stata appena diagnosticata 1’epilessia e che non aveva-
no avuto ancora modo di sperimentare che cosa volesse dire essere epiletti-
ci, questi risultati suggeriscono un interessante processo. Essere convinti
del fatto che la diagnosi di epilessia cambiera in negativo I’ atteggiamento
degli altri nei propri confronti pud essere forte al punto tale da far sentire ad
alcune persone tutto il peso dello stigma addirittura poco dopo aver rice-
vuto la diagnosi e, quindi, senza aver avuto ancora modo di sperimentare
realmente che cosa voglia dire essere considerate epilettiche.

Inoltre, dalla ricerca di Jacoby, dopo due anni di follow-up, & emerso
anche un collegamento accentuato tra il decorso clinico della condizione
epilettica dei soggetti e la loro percezione di essere stigmatizzati. Infatti,
mentre tra coloro che non avevano avuto ulterjori crisi solo il 10% ha ri-
portato di aver provato sentimenti di stigmatizzazione, il 45% di coloro che
continuavano a subire crisi si sentiva stigmatizzato. In pil, mentre molti
partecipanti alla ricerca consideravano le altre persone come generalmente
comprensive, altre erano notevolmente pill pessimiste e consideravano la
diagnosi come un ostacolo sia sul piano personale che sociale.

Questo collegamento tra sentimenti di stigmatizzazione e psicopatologia
¢ gia stato riscontrato precedentemente. In uno studio di Arnston e collabo-
ratori (1986), ¢ stato chiesto ai partecipanti di esprimere il loro accordo o di-
saccordo con delle affermazioni che descrivevano: il loro rapporto con i dato-
ri di lavoro o con i colleghi, il trattamento ricevuto dalla gente in riferimento
alla loro epilessia, al loro aspetto e al loro sex appeal e, infine, la loro volonta
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di esternare agli altri la propria condizione. Dai risultati &€ emerso che la per-
cezione dello stigma, misurata attraverso il questionario, si accompagnava
alla percezione di impotenza, depressione e ansia, oltre che alla presenza di
sintomi somatici. Inoltre, maggiore era la percezione di essere stigmatizzati,
minore & risultato il livello di autostima e il grado di soddisfazione circa la
propria vita. Non c’& dubbio, quindi, che la relazione tra stigma e psicopato-
logia & chiaramente supportata dai risultati della ricerca scientifica.

A titolo di esempio, vediamo che la percezione di essere stigmatizzato
per la propria epilessia & risultata associata con il sentirsi impotenti, depres-
si, ansiosi, con un basso livello di autostima e con I’essere poco soddisfatti
della vita in generale, oltre che con la presenza di sintomi somatici. In un
altro studio basato su un campione di adolescenti, si & visto che la loro bas-
sa autostima correlava con la percezione dello stigma, ma anche con il tipo
di crisi e la loro frequenza (Westbrook et al., 1992).

In una ricerca che ha coinvolto pil di 5000 persone con epilessia in tutta
Europa (Baker ef al., 2000), pit della meta dei partecipanti riferiva di sentirsi
stigmatizzata. In pid, lo stigma percepito era associato con preoccupazioni,
problemi di salute fisica e sentimenti negativi nei confronti della vita. Inoltre,
¢ emerso che la relazione tra percezioni dello stigma e qualita della vita &
complessivamente forte. Di tutti coloro che si sentivano stigmatizzati, solo il
venti per cento si definiva felice della propria vita in generale, mentre uno
sconvolgente ottanta per cento descriveva la propria vita come terribile.

Un altro risultato interessante dello stesso studio riguarda la variabilita
culturale riscontrata nella percezione dello stigma. Vediamo cosi che i par-
tecipanti che vivevano in Spagna e in Olanda, piu di tutti gli altri, sostene-
vano di sentirsi molto stigmatizzati, mentre coloro che vivevano in Germa-
nia e in Francia si sentivano meno stigmatizzati rispetto a tutti gli altri. Il
Paese di residenza sembra essere un fattore pilt importante anche rispetto
alle caratteristiche socio-demografiche e a quelle cliniche. Questi risultati
forniscono delle prove reali del modo in cui lo stigma e i conseguenti osta-
coli, formali o informali che siano, hanno un impatto sulle vite delle perso-
ne con epilessia, un aspetto che approfondiremo nel prossimo capitolo.
Suggeriscono inoltre I’importanza di analizzare quali possibili differenze
culturali contribuiscono a spiegare diversi livelli di percezione dello stigma.

6. Correlati psicopatologici

La maggior parte degli studi iniziali sull’epilessia, che costituiscono un
indirizzo di ricerca peraltro ancora attuale, si sono focalizzati sull’indagine
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dei correlati psicopatologici del disturbo. Inoltre, all’interno di questo indi-
rizzo, numerose ricerche hanno affrontato i livelli di psicopatologia so-
prattufto nei bambini e negli adolescenti, mentre gli adulti e le persone an-
ziane sono stati un po’ trascurati.

Questa scelta & stata dettata soprattutto dal fatto che I'epilessia & la pill
comune malattia neurologica nell’infanzia e la sua prevalenza nei bambini
& intorno allo 0,5% (Cowan, 2002). Inoltre, circa il 50% delle epilessie ha
la sua insorgenza prima dei cinque anni di eta e il 75% prima dei vent’anni

(Kim, 1991).

| bambini

E ampiamente provato che i bambini con epilessia presentano un ri-
schio maggiore di psicopatologia. Studi epidemiologici (Rutter et al.,
1976) condotti sull’isola di Wight che hanno valutato una vasta gamma di
disturbi nell’apprendimento, psichiatrici e fisici in relazione ai risultati
conseguiti a scuola e ai comportamenti messi in atto hanno trovato che il
28,6% dei bambini con epilessia non complicata hanno disturbi psichia-
trici rispetto al 6,6% dei bambini dalla popolazione generale. Pill recen-
temente, si & riscontrato che i bambini con epilessia hanno un rischio di
sviluppare psicopatologia cinque volte maggiore rispetto ai bambini nella
popolazione generale.

Una recente analisi ha rivelato che essi sono maggiormente a rischio di
sviluppare sia problemi comportamentali relativi alla depressione, sia di-
sturbi dell’attenzione (Rodenburg ef al., 2005). Inoltre, si pensa che diversi
fattori che caratterizzano 1’epilessia, come per esempio le alterazioni neu-
rologiche e 1'uso di medicinali possano contribuire allo sviluppo di psico-
patologia e che proprio tali alterazioni costituiscano la causa primaria nel-
I'eziologia della psicopatologia. Questa assunzione sembrerebbe confer-
mata dai risultati di alcune ricerche: i bambini con disturbi neurologici han-
no alti livelli di psicopatologia in confronto a bambini con disturbi non-
neurologici (Breslau e Marshall, 1985; Lavigne e Faier-Routman, 1992) e a
bambini con malattie croniche come per esempio I’asma o il diabete (Au-
stin et al., 1994).

Ma quali sono i problemi psicopatologici maggiormente diffusi tra i
bambini con epilessia? Le ricerche che hanno indagato questo aspetto mo-
strano che risultano pit frequenti i disturbi dell’attenzione, del pensiero,
ansia e depressione e comportamenti aggressivi e antisociali, anche se que-
sti ultimi sembrano essere molto meno diffusi. Un quadro simile & pero
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emerso anche con bambini affetti da altri disturbi cronici come asma e con
bambini affetti da altre patologie croniche in generale (McQuaid, Kopel, e
Nassau, 2001). Diversamente, specialmente bambini con una nuova dia-
gnosi di epilessia hanno mostrato di avere un rischio maggiore per disturbi
di iperattivita e dell’attenzione (Williams et al., 2002), problemi che risul-
tano presenti anche nel 30% dei bambini con un’epilessia semplice, cosi
come nel 25% degli adolescenti con epilessia (Dunn et al., 2003). Tutti
questi studi suggeriscono che questi bambini sono maggiormente a rischio
di presentare tutto I'insieme di psicopatologie sopra menzionate, ma i di-
sturbi somatici, i deficit dell’attenzione e i problemi relativi alla sfera so-
ciale risultano essere i sintomi piu salienti.

Tenendo conto di cid, alcuni studiosi sono dell’idea che la psicopatolo-
gia nei bambini con epilessia sembra essere in parte attribuibile all’epilessia
stessa, in quanto condizione cronica, come dimostrato dal fatto che sono
stati riscontrati maggiori disturbi comportamentali in bambini con epilessia
cronica rispetto a bambini con nuova diagnosi di epilessia (Austin et al,
2001; Nicholas e Pianta, 1994).

Oltre alla cronicitd, appaiono rilevanti altre variabili proprie dell’epi-
lessia, come per esempio una precoce comparsa delle crisi, un’alta frequen-
za, anomalie parziali o focali dell’EEG, combinazioni di farmaci nel tratta-
mento. Sembrerebbe che tali variabili abbiano un’influenza diretta sulla
morbilita psichiatrica per diverse ragioni. Per prima cosa, la giovane eta di
esordio e la frequenza delle crisi sono indicative di un danno neurologico,
condizione che pud incrementare il rischio di sviluppare un disturbo psi-
chiatrico (Rutter et al., 1970). Inoltre, un’alta frequenza di crisi e anorma-
lita focali dell’EEG sono associate rispettivamente alla sindrome di Len-
nox-Gastaut e a crisi parziali complesse, condizioni entrambe note per la
loro prognosi relativamente infausta. Oltretutto il trattamento prolungato
necessario per questi tipi di epilessia aumenta indirettamente la probabilita
di problemi psicologici nei bambini e nelle loro famiglie. Infine, anche
Iisolamento sociale, tipico del bambino con epilessia, che spesso comporta
lo sviluppo di sintomi emotivo-comportamentali, pud causare una diminu-
zione della sua autostima.

Tuttavia, al di 1a dello studio focalizzato su una specifica fascia d’eta,
gia negli anni Ottanta si & riconosciuta Ia necessita dj concentrare la ricer-
ca futura nell’ambito dei fattori familiari, che possono avere
un’importanza cruciale nello sviluppo e nel mantenimento di problemi
psicopatologici, come vedremo nel prossimo capitolo. Inoltre, recente-
mente si ritiene che la natura imprevedibile e angosciante delle crisi epi-
lettiche e dello stigma sociale annesso all’epilessia possano influenzare lo
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ilappo psicosociale delle persone che ne s0no affette e possano avere un
.SVI I;to negativo sulla qualita della loro vita causando psicopatologia
1mpatin Shafer e Deering, 2002; Macleod e Austin, 2003), tanto & vero
(Ausanc’he gli adulti che hanno sofferto di crisi eipiletticl.le per un per?odo
C'heitato durante I’infanzia possono ancora risentire degli effetti negativi a
i:lrlr:go termine (Sill1a1.1p'aé et a]., 1998). - 3 o
In altri termini, invece di supporre una relazione d1.1ett§\tra epﬂess'la e
roblemi di tipo psicologico o psichiatrico, un approccio pu}‘recente rico-
nosce 'importanza di altri fattori che; potrebbero spiegare l'mso.rgenza d¥
tali problemi. In particolare, ¢i0 che si .te\nde et pensare & 'che i vari correlati
Comportamentali, emotivi e di persqnahta dell gpllesgla s1an.o il r1§ultgto figl
processo di adattamento alla malattia, Tra gu‘es.tlltrov‘lamo sintomi psicotici,
comportamenti  aggressivi, violeng, su1c1.d1‘o', disfunzioni _ sessuah? e
un’ampia gamma di disordini emotivi e cognitivi come de.zpressmne, ansia e
diminuzione dell’autostima (Collings, 1990; A‘ntonak e Lwneh,' 1992).
Le ragioni sottese a questi presunti risultati possono essere imputate a:

1. fattori neurologici che includono il tipo di crisi e le cause §ottostanti, la
loro frequenza e il livello di gravita, nonché 'eta dell’esordio e la durata
della condizione; '

2. fattori psicosociali manifestati dal grado di'stre'ss sperimentato, dallo
stigma percepito e dalla discriminazione soglale mcontrata;. . .

3. il grado di controllo che la persona pensa di avere? _sulle c.nsu asspcnato
ad ansia e preoccupazione circa la propria condizione di malattia e la
percezione della qualita della propria vita soprattutto nel futuro.

In questa prospettiva, ci soffermeremo ora su due tipolggie di pazient}
con epilessia, distinti in base all’eta: da una parte gli anziani, dall’altra, gli
adolescenti e i giovani adulti.

Gli anziani

Nonostante la consapevolezza di un’aumentata prev‘alenza dell’epl—'
lessia dopo i sessant’anni di etd, ’interesse per gli anziani, §1a parte d.egll
studiosi, & limitato e relativamente recente, anche se alcuni studi epldef
miologici hanno mostrato che essa ha un enorme impatto sulla salute degli

' suicidi e i tentati suicidi sono abbastanza diffusi, ma, data la loro importanza, richie-
derebbero un esame molto approfondito che non & possibile inserire nel volume.
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anziani, dopo 1 problemi cardiologici e la demenza. Anche nel loro caso,
comunque, I"epilessia puod avere un impatto sulla qualita della vita. Infatti,
sembra che il sopraggiungere delle crisi costituisca una sorta di soglia nella
vita di una persona anziana che, una volta superata, pud portare a un rapido
declino nel suo livello di indipendenza funzionale. Quello che si verifica di
solito & che all’inizio le crisi sono confuse con la perdita di coscienza epi-
sodica dovuta a problemi di tipo cardiovascolare. In realta, nella maggior
parte dei casi le crisi sono dovute a lesioni focali cerebrali sottostanti ¢ in
particolare a malattie cerebrovascolari.

Inoltre, le persone anziane spesso sono in cura per altre patologie con-
comitanti e cosi, 1 farmaci per I'epilessia si sommano ad altri farmaci. In
ogni caso, non & facile ricostruire la frequenza con cui le crisi si manifesta-
no nelle persone anziane. Sembra comunque che rispetto alla popolazione
dei pir giovani o degli adulti, esse presentino delle crisi pili controllate che
li pongono meno a rischio di danni a se stessi conseguenti alle crisi, nono-
stante ci si aspetti il contrario, data la loro presunta maggiore fragilita, a li-
vello fisico. Ciononostante, soprattutto nelle donne, sono comunque pre-
senti ustioni e scottature, probabilmente conseguenti al verificarsi delle cri-
si durante lo svolgimento di attivita domestiche.

Nell’esaminare eventuali ulteriori differenze rispetto ai pilt giovani,
vale la pena fare riferimento al periodo di insorgenza della malattia: se essa
si ¢ manifestata pill recentemente, le persone anziane presentano maggiori
rischi di ansia e depressione, probabilmente perché hanno avuto meno tem-
po di adattarsi a una malattia cronica a cui si accompagnano limitazioni e
perdita dell’indipendenza.

Per quanto riguarda in modo specifico I’impatto dell’epilessia sulla
vita di tutti i giorni, & interessante notare che emergono delle differenze
dovute sia all’eta specifica (inferiore a 65 anni o superiore), sia all’eta
della diagnosi (prima dei 65 anni e dopo). Nel caso delle persone relati-
vamente pill giovani, ’epilessia ha un peso maggiore sul tipo di lavoro
che possono svolgere, sui progetti e le ambizioni per il futuro, sulle atti-
vita sociali e sulle relazioni con i membri della famiglia, rispetto a quanti
hanno invece superato i 60 e anche i 65 anni d’etd. Ovviamente, in que-
st’ultimo caso, si tratta prevalentemente di pensionati, che sono fuori dal
mercato lavorativo e, di conseguenza, 'impatto in questo aspetto della
vita & minimo o irrilevante.

E importante precisare comunque che anche se I’epilessia negli anziani
non ha un impatto rilevante sulla qualita della vita di per sé, I’eta in cui
viene fatta la diagnosi & invece cruciale. Sembra infatti che tra quanti supe-
rano i 60-65 anni d’eta e hanno avuto una diagnosi pill precoce, I’impatto
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sugli aspetti sopramenzionati & maggiore rispetto a quanti hanno la stessa
etd, ma hanno ricevuto una diagnosi di epilessia intorno ai 60 anni. Inoltre,
{ primi presentano maggiori preoccupazioni per la perdita di memoria e, in
generale, una visione pill negativa della loro vita (Beker et al., 2001).

Gli adolescenti e i giovani adulti

L’adolescenza e I’inizio dell’eta adulta o giovane eta costituiscono un
periodo della vita caratterizzata da un notevole sviluppo psicologico e so-
ciale, a cui spesso si associano problemi con i genitori e nelle relazioni con
i coetanei. Di conseguenza, un evento della vita cosl importante, come
’esordio di una malattia cronica, che si verifica a questa eta pud avere una
forte influenza sullo sviluppo dell’identitd personale e sull’immagine che
un adolescente o un giovane adulto hanno di sé, cosl come pud comportare
numerosi problemi a livello psicologico e comportamentale. Doversi sotto-
porre a controlli medici con regolarita, prendere farmaci con i loro effetti
collaterali, essere costretti ad assentarsi da scuola per motivi di malattia,
sono tutti fattori che potenzialmente possono lasciare un segno sulla giova-
ne persona con una malattia cronica.

L’epilessia in particolare, poi, a causa dello stigma che la caratterizza,
pud indurre facilmente la sensazione di essere messo da parte, di essere
isolato dai coetanei. Una tale sensazione, in un’eta in cui 1’accettazione da
parte dei coetanei ¢ cosi vitale, pud suscitare frustrazione, risentimento e,
pil in generale, problemi di adattamento alla propria malattia e relativi alla
sua gestione. I giovani con epilessia possono anche andare incontro a pro-
blemi di tipo relazionale, sia all’interno della famiglia, come vedremo me-
glio in seguito, sia nelle relazioni con I’altro sesso che, soprattutto nel pe-
riodo adolescenziale, assumono una particolare importanza. Un rifiuto da
parte di partner potenziali pud diventare, infatti, un evento fonte di grande
preoccupazione.

Anche il lavoro pud divenire una causa di apprensione, perché gia alla
loro giovane eta si rendono conto del fatto che ottenerne uno, oltre che co-
stituire una potenziale difficolta da affrontare di per s€, solleva anche il
dilemma inerente il rivelare o meno la propria diagnosi, perché la loro
malattia pud trasformarsi in un ostacolo o apparire un problema per un
potenziale datore di lavoro, come riferito da qualcuno, sulla base della
propria esperienza personale (Wilde e Haslam, 1996). Ed & proprio sulla
base di precedenti esperienze negative, che alcuni giovani, pitt di altri, na-
scondono la propria diagnosi, per evitare, quindi, di andare incontro a un
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ulteriore fallimento. Pud capitare, comunque che in tempi di crisi econo-
mica, i datori di lavoro preferiscano scegliere le persone che sono in buone
condizioni di salute, piuttosto che assumere qualcuno che presenta delle
malattie, tra cui I’epilessia. Inoltre, certe volte i giovani che sono riusciti a
ottenere un’occupazione, anche dopo aver rivelato la propria diagnosi, so-
no costretti a dare informazioni sull’epilessia ai loro colleghi che, a detta
dei giovani, si dimostrano piuttosto comprensivi nei loro confronti, nei ca-
si in cui hanno una crisi.

Molti adolescenti, poi, sono gia consapevoli del pregiudizio e della di-
scriminazione a cui sono sottoposti, perché ne hanno fatto gia esperienza,
soprattutto con i coetanei e, pill frequentemente, quando andavano a scuola.
Dopo aver avuto una crisi in questo contesto, possono essere oggetto di
bullismo, maggiormente nelle scuole secondarie, rispetto a quelle primarie.
Sovente, il pregiudizio nei loro confronti si manifesta attraverso la derisio-
ne e la presa in giro, tanto che, talvolta, ognuno di loro pud diventare lo
“zimbello della classe”. Si tratta di un insieme di atteggiamenti che, ovvia-
mente, causano molta sofferenza nei giovani con epilessia, ma anche fru-
strazione e rabbia, soprattutto inespressa, dal momento che raramente essi
si rivolgono agli insegnanti per cercare di frenare gli atteggiamenti negativi
det loro compagni.

Nonostante cid, molti adolescenti e giovani adulti cercano di dare delle
spiegazioni a tali atteggiamenti: essi credono che all’origine ci siano la pau-
ra delle crisi o I’ignoranza, o entrambe; cosi come credono che se ci fosse
una corretta informazione inerente la malattia, probabilmente gli altri non si
comporterebbero cosi male nei loro confronti. Infatti, quando si parla di
cancro o di sindrome di Down, tutti sanno di che cosa si tratta, ma se si
prova a menzionare anche solo la parola epilessia, moltissime persone non
ne hanno la minima idea.

D’altro canto, abbiamo gia visto che, agli occhi di un osservatore
sprovveduto, le crisi appaiono incomprensibili e fonte di apprensione e
paura. Assistere a una crisi senza sapere che cosa sta succedendo alla per-
sona, né come prestare eventualmente aiuto pud essere sconvolgente e dar
luogo, pertanto, a una reazione di difesa della propria tranquillita emotiva,
quale pud essere appunto prendere le distanze dalle persone con epilessia,
assumendo un atteggiamento di superioritd e, nello stesso tempo, cercan-
do di sdrammatizzare la loro condizione potenzialmente ansiogena, attra-
verso la presa in giro.

Tuttavia, quando gli adolescenti e i giovani adulti creano delle rela-
zioni di amicizia pid strette, anche se con pochi intimi, allora
I’atteggiamento di questi ultimi puo essere diverso dai compagni di scuola
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aggressivi e privi di comprensione. Infatti, in questi casi, 1 giovani riesco-
no ad aprirsi con i loro amici intimi, talvolta offrono 191‘0 anche delle
Spiegazioni accurate sulla loro malattia e su come intervenire nelt
’eventualita di una crisi. E cosi, riescono a ricevere supporto da questi
ultimi, oltre che una reazione pit adeguata. . .

A volte, perd, le relazioni sociali dei giovani con epilessia sono circo-
scritte proprio a pochi amici intimi, soprattutto a causa di alcune l.imitaz.iq
ni, come quelle relative alla guida di un’automobile e/o all’usq di alcol'1c.1.
Non condividendo queste esperienze, soprattutto in un’eta in cui la condivi-
sione & cosi importante, il gruppo dei coetanei tende al loro isolamento.
D’altro canto, sono queste limitazioni che spesso fanno sentire i giovani
con epilessia “diversi”, anche se non tutti vivono la loro malattig allo stesso
modo. In questi casi, si tratta di giovani che si sentono accettati dal gruppo
di coetanei e che, insieme al gruppo, fanno sport, vanno al cinema insieme
e anche ai pub. Ovviamente, si tratta di giovani che sono seguiti dal punto
di vista medico, che non hanno diagnosi molto gravi e, soprattutto, che rie-
scono a vivere bene con la loro malattia. Essi riescono, cioe ad accettarsi, a
non vergognarsi di avere I’epilessia, ma piuttosto cercano di ottenere pit
informazioni possibili su di essa e ad avere un atteggiamento di fiducia nel
cambiamento degli atteggiamenti degli altri nei loro confronti, pur mante-
nendo un buon livello di realismo.

Ovviamente, una reazione del genere non & sempre possibile. Talvolta
il senso di frustrazione prende il sopravvento, cosi come si fa sentirf? 12}
rabbia, oppure sopraggiunge la vergogna quando si ha una crisi € ci si
trova tra estranei. Se poi si aggiungono anche difficolta nella concentra-
zione o nella memoria, la tendenza a chiedersi “perché & capitato proprio
a me?” diventa quasi inevitabile. Si tratta di una domanda che da una
parte esprime la sensazione di sentirsi un po’ vittima della sfortuna o .d1
una cattiva sorte; dall’altra comunica il desiderio di avere una vita
“normale”, vale a dire una vita libera dalle crisi, dalla loro imprevedibilita
e dai rischi di rimanerne danneggiati.

Certo, avere |’epilessia indubbiamente pud cambiare la vita di una per-
sona, sin dalla giovane eta. Per questo risulta particolarmente importan‘te
sentire intorno a sé un ambiente che incoraggia le persone con epilessia,
giovani o anziane che siano, ad affrontare in modo positivo la propria con-
dizione, soprattutto all’interno della famiglia, anche se cid non sempre i
verifica, un aspetto su cui ritorneremo. Il rischio, altrimenti, € quellg di ag-
giungere ai problemi di tipo medico, ulteriori problemi a livello psicologi-
co, relativi a un cattivo adattamento alla propria condizione, come vedremo
nelle pagine che seguono.

57




7. Adattamento e disadattamento

Come suggerito da Livneh e collaboratori (2001) le radici dei problemi
psicosociali di adattamento all’epilessia possono essere ricondotte a tre
principali categorie:

a. l'ansia e le preoccupazioni riguardo I'imprevedibilita e la mancanza di
controllo associati alla diagnosi;

b. lo stigma percepito e la discriminazione associate all'etichetta diagno-
stica di epilessia;

¢. un aumento dellimpatto di eventi stressanti propri della condizione di
epilessia;

d. tutte quelle conseguenze riguardanti la salute, derivanti dalla negazio-
ne della propria condizione.

Ma esaminiamo in modo pit dettagliato ciascuna di esse.

Imprevedibilita e assenza di controllo. Nonostante recenti scoperte in
campo farmaceutico che hanno reso le crisi epilettiche maggiormente
controllabili, come vedremo nella seconda parte del volume, esiste ancora
un’intensa componente di imprevedibilita nella loro cura. Cid che con-
traddistingue la natura dell’epilessia & ancora assimilato a un sconvolgi-
mento che ¢ episodico, imprevedibile e per molti individui ancora incon-
trollabile. Un’importante conseguenza & che la propria vita appare espro-
priata della capacita di prevedere gli eventi futuri e di controllare il pro-
prio comportamento. Si tratta di una perdita che indubbiamente aumenta i
livelli di ansia e paura in generale, cosi come attiva paure molto pitl speci-
fiche che sono collegate a particolari situazioni, come per esempio la pau-
ra di avere una crisi in un luogo pubblico e di trovarsi in una condizione
imbarazzante, la paura di provocarsi dei danni fisici, di andare incontro a
forti stati emotivi, ’angoscia relativa alla perdita del lavoro e, infine, an-
che la paura della morte. Al contrario, pensare di poter prevedere e con-
trollare le crisi gioca un ruolo fondamentale nel funzionamento psicoso-
ciale, dal momento che chi pensa di avere scarso controllo va maggior-
mente incontro al rischio di comportamenti che sono espressione di disa-
dattamento in diversi ambiti della vita, comprese le relazioni interperso-
nali e il successo scolastico.

Stigma e discriminazione. Senza dimenticare, poi, che I’epilessia & stata
spesso considerata come una delle condizioni mediche piu stigmatizzanti,
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come abbiamo visto nella prima parte del capitolo. Tra 1 suoi' attributi mag-
giormente screditanti sono comprese tendenze criminali, dev1anz'a sess'uale.:,
deficit cognitivi e immoralita. Le conseguenze di queste percezioni discri-
minanti sono numerose € spesso appaiono evidenti nella negazione di bene-
fici comunemente concessi, come per esempio le assicurazioni sulla salute
e sulla vita, il ritiro o la non concessione della patente di guida. Troviamo,
inoltre, un insieme di restrizioni alle comuni attivita quotidiane (per esem-
pio esclusione dalla scuola, adozione di leggi eugenetiche sul matrimonio);
oltre ad alcune limitazioni inerenti particolari esperienze di vita che posso-
no favorire I’indipendenza personale (per esempio discriminazioni nel-
’ambito lavorativo, restrizioni abitative).

In ultimo, ma non per importanza, la percezione di essere discriminati
pud provocare sentimenti di rifiuto sociale, senso di svalutazione da parte
degli altri che, spesso fa sentire le persone isolate socialmente, portando al
ritiro in sé, alla depressione, a uno stato di frustrazione, di vergogna e senso
di colpa. Hermann et al. (1990), hanno riportato che lo stigma percepito
comporta anche un aumento dei livelli di psicopatologia,

Eventi stressanti. Passando a esaminare gli eventi stressanti scatenati
dall’epilessia, vediamo che essi includono un’ampia gamma di situazioni
come per esempio la necessita di seguire una terapia medica rigida,
P’aumento della perdita di memoria, I’impossibilitd di ottenere la patente
di guida, le difficolta nell’ottenere un’assicurazione sulla vita, nonché
numerose limitazioni imposte a molte attivitd quotidiane. A queste situa-
zioni che presentano un’elevata valenza negativa, dobbiamo aggiungere
anche la frustrazione provata quando i pazienti pensano che i farmaci so-
no inefficaci nel curare le crisi e che, nello stesso tempo, possono avere
pericolosi effetti collaterali. Senza dimenticare, poi, il costo elevato dei
farmaci stessi. Un’ulteriore categoria di situazioni stressanti si caratteriz-
za per la valenza pill squisitamente relazionale e include il timore del pre-
giudizio nei propri confronti, I’iperprotettivita da parte di parenti e amici,
la dipendenza dagli altri, il rifiuto da parte della societa, le restrizioni im-
poste sul consumo di alcool, la paura per i propri figli che potrebbero ave-
re una predisposizione alla malattia e la paura di avere attivita sessuali
(Browne e Holmes, 1997).

A sostegno del ruolo giocato dagli eventi stressanti sulla salute psicolo-
gica delle persone con epilessia alcuni studi hanno riscontrato che maggiore
& il numero di eventi stressanti (inclusa una diminuzione dello status eco-
nomico), maggiore & il livello di psicopatologia, cosl come ¢ maggiore la
depressione (Hermann et al., 1990).
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La negazione delle implicazioni della malattia. Pit volte & stata sottoli-
neata una tendenza abbastanza diffusa tra le persone con I’epilessia, vale a
dire la negazione delle implicazioni connesse con la malattia. Tale tendenza
spesso determina conseguenze sia funzionali sia per la salute, che mettono
in pericolo i rapporti sociali dell’individuo, il mantenimento del posto di
lavoro, la sicurezza personale e quella degli altri e, talvolta persino la vita.
Questa negazione si manifesta in reazioni poco perspicaci ¢ ambigue. Esse
comunque appaiono evidenti attraverso attivitd come:

a. non aderire alle prescrizioni mediche;

b. mettersi alla guida anche quando le crisi non sono pienamente sotto
controllo;

¢. bere alcolici; e, infine,

d. essere insistenti sul posto di lavoro per assumere mansioni pericolose
che includono: arrampicata di scale, lavori ad altezze non protette e la-
voro nelle immediate vicinanze di macchinari in movimento, forni a cal-
do e via di seguito.

In particolare, si & riscontrato che maggiore ¢ la tendenza a negare la
diagnosi, maggiore & il tasso di attrito tra bambini e adolescenti con epiles-
sia (Pal, Das e Sengupta, 2000); ma ancora pit allarmante ¢ il fatto che la
negazione della malattia da parte dei pazienti ¢ spesso associata alla morta-
lita precoce, derivante da crisi non controllate (Birnbach, Wilensky e Do-
drill, 1991).

8. Come affrontare positivamente la propria malattia

Negli ultimi 15 anni, si & sviluppato un interesse crescente, da parte de-
gli studiosi dell’epilessia, per il ruolo giocato dalle strategie di coping (let-
teralmente “farcela con”) nell’adattamento agli stress quotidiani generati
dalla malattia e dalle sue vicissitudini, vale a dire I’insieme di processi co-
gnitivi e comportamenti che possono aiutare a superare positivamente lo
stress. Ma prima di analizzare quali sono le strategie specifiche per I’epi-
lessia, vale la pena tratteggiare la cornice teorica di riferimento degli studi
sul coping’ in generale.

Vediamo cosi che le teorie e le ricerche su questa tematica traggono

% Nel testo si userd questa parola inglese, entrata ampiamente nel linguaggio psicologi-
co internazionale, semplicemente per brevita.
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origine nelle teorie psicoanalitiche, anche se soprattutto attraverso la distin-
zione tra meccanismi di difesa e strategie di coping, durante gli anni Ses-
santa e 1 primi anni Settanta, si & andata man mano sviluppando un corpus
di studi esclusivo, a partire da Lazarus et al. (1966; 1984), che ha enfatiz-
zato lo studio dei processi di coping, maggiormente di natura consapevole,
con particolare riferimento ai comportamenti e agli aspetti cognitivi, non-
ché alle situazioni del contesto in cui tali processi avvengono.

Vale la pena, inoltre, menzionare la distinzione operata da Lazarus e
collaboratori tra due principali tipi: il coping focalizzato sul problema, che
mira a eliminare o ridurre P'evento stressante; il coping centrato sul-
l'emozione, vale a dire sugli sforzi diretti alla regolazione emotiva o alle
risposte emozionali all’evento stressante. Piu recentemente, & stato propo-
sto un terzo tipo, ovvero il coping orientato all’evitamento, visto come
I’insieme di sforzi che il soggetto compie al fine di evitare una situazione
stressante (Krohne, 1993).

Le attuali teorizzazioni e le ricerche empiriche nello studio di questo
aspetto si sono inoltre concentrate sulla relazione tra strategie di coping, tratti
di personalita pili stabili e determinanti situazionali, che insieme possono
spiegare gran parte della variazione che si riscontra nella natura, nella valen-
za e nell’efficacia del coping. Il secondo importante contributo, derivante da
ricerche recentl, riguarda la proliferazione di misure psicometriche, tanto &
vero che esistono attualmente pitt di 20 strumenti di misurazione.

Negli ultimi anni, poi, hanno fatto grandi passi avanti anche le ricer-
che sul coping nella malattia cronica e nella disabilita. Prove empiriche
inerenti il ruolo giocato dalle strategie di coping nell’adattamento psico-
sociale a condizioni di malattia cronica e alla disabilita sono emerse stu-
diando gruppi di persone cui erano stati diagnosticati diversi disturbi, tra i
quali disturbi cardiaci, cancro, lesioni al midollo spinale, artrite reumatoi-
de, diabete, lesioni traumatiche al capo, sclerosi multipla, dolore, amputa-
zioni e danni al sistema visivo. Dai risultati di questi studi sono emerse
numerose informazioni.

Innanzitutto, si & trovato che persone con malattie croniche e disabilita
impiegano una vasta gamma di modalita di coping di impegno e disimpe-
gno, cosi come strategie di risoluzione dei problemi, principalmente foca-
lizzate sulle emozioni, per fronteggiare lo stress associato alla loro diagno-
si, alle limitazioni funzionali, al decorso medico, ai problemi di salute cor-
relati, alle modalita di trattamento, alle implicazioni a lungo termine e, infi-
ne alla sofferenza psicologica.

Inoltre, si & trovato che durante il decorso medico relativo a specifiche
condizioni croniche e a danni fisici incerti, sono di solito adottate diverse
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strategie di coping per venire incontro ai cambiamenti delle necessita degli
individui, inerenti vari piani, che vanno dallo stato di salute fisica, a quella
psicologica, al piano sociale, spirituale e ambientale.

In pili, si & riscontrato che il coping pud ricoprire differenti ruoli nel-
’adattamento psicosociale a malattie croniche e disabilitd. Per esempio, i
processi che ne fanno parte possono dare un contributo diretto all’adatta-
mento, come nel caso in cui essi determinano, influenzano o potenziano
I’adattamento a una situazione di cronicita e disabilitd. Diversamente, essi
possono avere un ruolo di mediazione nell’adattamento, come nei casi in
cui agiscono tra le variabili socio-demografiche dell’individuo, i fattori
collegati alla disabilita, gli attributi di personalita, le condizioni ambientali
e gli esiti dell’adattamento psicosociale,

In ogni caso, sembra che tra i ricercatori e i clinici ¢i sia la tendenza
generale a operare una sorta di classificazione dicotomica delle strategie di
coping: quelle con effetti positivi e quelle con effetti negativi. Del primo
gruppo fanno parte i comportamenti e i processi mentali focalizzati sul pro-
blema e quelli che mirano a ritrasformare in positivo anche una situazione
apparentemente negativa. Essi sono considerati come intrinsecamente piu
favorevoli al raggiungere con successo un adattamento psicosociale in con-
dizioni di malattia cronica e disabilitd. Al secondo gruppo appartengono
invece le strategie di coping considerate come pilt deleterie, come per
esempio pensieri € comportamenti finalizzati a evitare le conseguenze ne-
gative della malattia (non pensarci, nascondere la propria condizione, in
generale negarne I’esistenza).

Va precisato, tuttavia, che la maggior parte delle strategie di coping non
rientra in tale semplicistica dicotomia. Per esempio, si & trovato che 1'uso
della negazione si accompagnava a un migliore adattamento al cancro e a
disturbi cardiaci nei primi tempi dopo ’esordio, ma si & notato che, con il
passare del tempo, maggiore era il ricorso alla negazione, pill alta era la
sofferenza a livello psicologico.

Viceversa, dati ottenuti sulla relazione tra strategie di coping come per
esempio la ricerca della fede, I’accettazione della condizione, 1’adattamento
psicosociale a disturbi che minacciano la sopravvivenza, forniscono risul-
tati differenti (Wagner, Armstrong e Laughlin, 1995). Tra i motivi di questi
risultati contraddittori vi & il fatto che i criteri adottati per la misurazione
dell’adattamento non sono spesso chiari. Questi ultimi includono tipica-
mente un’ampia gamma di misure affettive, cognitive, comportamentali,
motivazionali e interpersonali. Queste includono misure di:

¢ sofferenza psicologica o emotiva (per esempio depressione, ansia);
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. percezione del proprio stato di benessere e grado di soddisfazione
della propria vita;

o percezione della qualita della vita;

o livello di autostima;

s acocetiazione della propria condizione;

o soddisfazione relative alle relazioni famigliari e sociali;

» soddisfazione relativa al lavoro e alla stabilita lavorativa.

9. Strategie di coping nell’epilessia

Anche se gli studi sulle strategie di coping relative all’epilessia sono
piuttosto scarsi, nell’adattamento psicosociale relativo a questa malattia di
solito si rintracciano cinque stili. Essi includono I’intraprendenza appresa,
lo stile di risoluzione dei problemi, 1’autoefficacia, il centro del controllo o
locus of control e la propensione a rivelare I’esistenza della propria condi-
zione. Qui di seguito ci soffermeremo su ciascuno di essi.

Per cominciare, vediamo che Seligman (1975) ipotizza che una persona
che ha sviluppato un insieme di aspettative negative circa la sua capacita di
influenzare gli eventi esterni, a causa di esperienze ripetute fallimentalji
(impotenza appresa), avra maggiori difficolta ad affrontare eventi stressanti.

In uno studio riguardante il ruolo svolto dall’impotenza appresa e, vi-
ceversa, dall’intraprendenza appresa per far fronte all’epilessia, Rosen-
baum e Palmon (1984) hanno riferito che, nel loro campione di 50 pa-
zienti ambulatoriali con diagnosi di epilessia, i partecipanti che erano stati
molto intraprendenti erano anche meno ansiosi e depressi e segnalavano
una maggiore accettazione della loro condizione, rispetto a coloro che
erano stati meno intraprendenti. Questi risultati, pero, valevano solo per
gli intervistati con bassa o media frequenza delle crisi, che erano anche
fortemente convinti della propria capacita di controllarle e del loro stato
di salute in generale.

Snyder (1990) ha cercato di indagare i rapporti tra capacita di risolu-
zione dei problemi e adattamento psicosociale all’epilessia. L’adattament'o
¢ stato indagato con due misure: il livello di ansia e il livello di salute a 11-.
vello soggettivo. I risultati hanno evidenziato che maggiore & la capacita di
risoluzione dei problemi, migliore & la percezione del proprio stato di salu-
te, minore & il livello di ansia che le persone con epilessia provano.

Nella sua teoria sull’autoefficacia percepita, Bandura (1986) sostiet.le?
che la valutazione individuale della propria capacita di eseguire compiti
specifici & un fattore cruciale nello svolgimento di un compito. La credenza
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nel proprio livello di competenza, pertanto, determina le possibilita di suc-
cesso, come per esempio la riduzione di una situazione stressante. Tedman
et al. (1995) hanno sviluppato una scala per misurare I’autoefficacia perce-
pita che si concentrava sulle credenze fondamentali circa la percezione di
adattabilita e sulle conoscenze riguardo I’epilessia e le sue conseguenze da
parte dei partecipanti a una ricerca. I risultati hanno mostrato che maggiore
era ’autoefficacia, piu alto era il livello di autostima, mentre minore era il
livello sia di depressione che di ansia. Infine, coloro che presentavano
un’autoefficacia pill elevata riferivano che I'epilessia e lo stigma a essa as-
sociato avevano una scarsa influenza su di loro.

Per quanto riguarda il centro del controllo, vale la pena menzionare in-
nanzitutto una distinzione operata da Rotter (1966) tra “centro interno”,
vale a dire la convinzione che i risultati che uno consegue sono general-
mente dovuti ai propri sforzi e comportamenti e “centro esterno”, ciog la
convinzione che i risultati sono determinati in gran parte dal caso, da cause
di forza maggiore o altre entita esterne. E interessante a questo proposito
uno studio su pazienti con crisi intrattabili in cui Hermann e Wyler (1989)
hanno trovato che maggiore era la convinzione che la propria condizione
era determinata da cause di forza maggiore, maggiore era il livello di de-
pressione. Questa associazione, per0d, era evidente soltanto nel periodo
preoperatorio. Questi risultafi, insieme a quelli di uno studio precedente
(Arnston et al., 1986) sempre su pazienti con crisi intrattabili, sono interes-
santi perché mostrano che credere che gli eventi della propria vita, soprat-
tutto legati all’epilessia, siano determinati da fattori esterni e non dal pro-
prio impegno, nonché comportamento si accompagna facilmente alla de-
pressione, a uno stato di impotenza e di ansia. Su questa base, questa mo-
dalita di coping viene considerata inefficace, nel senso che non favorisce,
anzi ostacola I’adattamento psicosociale.

Anche se non & tradizionalmente considerata come una misura di co-
ping, la disponibilitd a rivelare la propria condizione, cosi come & concet-
tualizzata e affrontata empiricamente nello studio riportato da Troster
(1998), sembra indicare una strategia generalmente usata nell’epilessia. Es-
sa ¢ stata considerata come una modalitd cognitiva decisionale volta a va-
lutare le conseguenze sociali della rivelazione, all’interno di specifiche cir-
costanze. Per verificare 'utilitd di questo approccio, & stato chiesto a dei
pazienti ambulatoriali affetti da epilessia quanto erano disponibili a rivelare
la propria malattia in diversi contesti sociali (per esempio, con gli amici in-
timi, nel corso di un’intervista di lavoro, con degli sconosciuti su un auto-
bus). Inoltre, & stato chiesto loro di indicare il tipo di conseguenze sociali
(positive o negative) che essi prevedevano a seguito della rivelazione. I ri-
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gultati suggeriscono che pili forte & la volonta di rivelare, minore & la ten-
denza a prevedere conseguenze sociali negative, maggiore ¢ la gravita per-
cepita dell’epilessia. Quest’ultimo risultato, perd, &€ emerso solo in situazio-
ni pubbliche, ma non private. L’autore della ricerca ha concluso che nel
campione non esisteva nessuna strategia di coping generalizzata volta al-
I’occultamento della malattia. Piuttosto, la decisione inerente quando e co-
me rivelarsi era determinata in gran parte da preoccupazioni concrete legate
ai contesti specifici in cui si trovavano le persone.

10. Strategie di disimpegno

Nelle strategie di disimpegno la persona tenta di svincolare se stessa
dalla malattia e dall’interazione con I’ambiente. Qui di seguito ne esamine-
remo solo alcune.

Fantasie positive. Si tratta, generalmente, di fantasie che esaudiscono il
desiderio di stare bene, nel tentativo di ridurre le emozioni negative, di-
straendo 1 propri pensieri dal problema. In realtd, non sembra affatto una
strategia efficace di adattamento, dal momento che, di fatto, non aiuta ad
accettare in modo positivo la propria condizione, ma si rivela, piuttosto,
come un modo di dimenticarla. Di conseguenza, essa spesso si accompagna
ad ansia, depressione e bassa autostima. Sembra, poi, che sia messa in atto
pit frequentemente da persone con forme molto gravi di epilessia (Upton e
Thompson, 1992).

Evitamento. E un insieme di strategie volte a evitare persone, situazioni
e compiti. Anche questa strategia ha un effetto piuttosto negativo sul benes-
sere psicologico e risulta pitt frequente tra coloro che vedono la propria
malattia come grave e che risentono negativamente dello stigma e della di-
scriminazione da parte degli altri.

Negazione. La negazione dell’epilessia, come discusso in precedenza,
pone un problema importante nella vita delle persone con questa malattia.
In particolare, di solito si rintracciano due tipi di negazione: il rifiuto co-
gnitivo, che si manifesta per esempio nel minimizzare la diagnosi e la pro-
gnosi, nell’evitare accuratamente di cercare informazioni; il rifiuto emotivo,
come per esempio, I’assenza di ansia, la negazione della depressione, della
rabbia e della paura della morte. Anche se si tratta di un insieme di strategie
di elusione del problema, nelle persone che ne fanno uso si rintraccia un
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basso livello di ansia e depressione, suggerendo cosi che, quando ha suc-
cesso, il rifiuto pud risultare utile per alleviare lo stress psicologico.

Coping palliativo. Anche se tradizionalmente non & incluso tra le stra-
tegie di coping, il coping palliativo & una strategia generalizzata che com-
bina reazioni quali la ricerca di divertimenti, fumare, bere, rilassarsi, evitare
situazioni problematiche e fare ricorso a pensieri confortanti. Esso sembra
abbastanza diffuso tra i pazienti per far fronte ai loro problemi psicologici.
Queste conclusioni, tuttavia, devono essere interpretate con cautela, consi-
derando il fatto che il coping palliativo non & una strategia di coping unica,
ma piuttosto un agglomerato di diverse modalita.

Religiosita. Ricorrere alla religione & un atteggiamento considerato
come una forma di disimpegno da una diretta e attiva gestione dei problemi
per ricercare conforto e ricorrere alla preghiera al fine di cambiare la pro-
pria condizione o ridurre al minimo I’impatto della condizione stessa sulla
propria vita. Di solito, perd, non sembra una strategia efficace, dal mo-
mento che si riscontra un aumento dei livelli di depressione in chi ne fa uso.

11. Ulteriori strategie

Altre strategie di coping sono generalmente considerate approcci pitl
situazione-specifici, cio¢ finalizzati a risolvere eventi stressanti o minimiz-
zare il loro impatto negativo. La classificazione di queste strategie segue
spesso la dicotomia impegno versus disimpegno. Vediamo cosi che le stra-
tegie centrate sull’impegno includono tutti i tentativi messi in atto dalle
persone con epilessia per cercare di gestire attivamente le condizioni ine-
renti una relazione con I’ambiente particolarmente stressante. Esempi di
strategie di questo tipo includono la messa a fuoco del problema che di so-
lito si associa a maggiore benessere psicologico e minore stress in pazienti
affetti da epilessia. Troviamo poi la ricerca di informazioni, una strategia
attiva, orientata ai compiti di ricerca di informazioni mediche e consigli.
Infine, un’ulteriore strategia ¢ costituita dalla ristrutturazione cognitiva,
che riflette gli sforzi da parte delle persone con epilessia per scoprire gli
aspetti positivi della propria condizione e per considerare la condizione
stessa come un’opportunitd per un’ulteriore crescita. Pud essere definita in
alternativa come rivalutazione positiva, reinterpretazione positiva o ricom-
posizione positiva. Pili si tende a fare uso di tale strategia, minori sono i li-
velli di ansia e di depressione.
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In sintesi, vivere con una malattia cronica come ’epilessia, puo indurre
nelle persone reazioni diverse e molteplici che, talvolta, sono d’aiuto, altre
volte, invece, si rivelano non solo inefficaci, ma addirittura anche dannose.
In questi casi, continuare nei propri tentativi individuali di risoluzione dei
problemi pud rivelarsi controproducente, mentre sarebbe molto piti auspi-
cabile accettare I’idea di rivolgersi al personale specializzato per ottenere
un aiuto reale e valido.
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4. Aspetti problematici nelle relazioni familiari
e indicazioni per il benessere psicologico

di Rita D’Amico

1. La perdita del figlio perfetto

Come vedremo nei capitoli seguenti, I’epilessia si caratterizza per la
sua natura episodica e nello stesso tempo cronica. Le crisi di solito produ-
cono brevi periodi di confusione, che includono fenomeni come perdita di
conoscenza, irrigidimenti del corpo, ferite, esperienze psicologiche inusuali
e spesso paurose, cosi come incontinenze urinarie e fecali. L’ imprevedibi-
lita del verificarsi delle crisi costituisce senza dubbio una minaccia costante
sia per il paziente sia per la sua famiglia.

In passato, 1’obiettivo dei clinici & stato quasi esclusivamente quello di
tenere sotto controllo la malattia, con un trattamento farmacologico che
avesse conseguenze negative minime o pochi effetti collaterali. Oggi,
Porientamento abbastanza diffuso, anche se non prevalente, & quello di
consentire alla persona con epilessia e alla sua famiglia di condurre una vita
il pilt possibile libera dalle complicazioni mediche e psicologiche. Sebbene
il controllo delle crisi sia di primaria importanza, cionondimeno esistono
moltissimi altri problemi che riguardano la cura psicologica del bambino e
dei suoi genitori, nonché la comprensione della relazione che essi hanno
con I’ambiente in cui vivono. Oltre alle crisi, infatti, non vanno dimenticati
i fattori psicologici, quelli comportamentali, educativi, sociali e culturali,
che influenzano pesantemente la vita delle persone con epilessia, cosi come
la vita di coloro con cui esse hanno una relazione affettiva,

Va precisato, tuttavia, che fino a qualche tempo fa, I’interesse degli stu-
diosi per gli aspetti psicosociali dell’epilessia ha riguardato prevalente-
mente Ja qualitd della vita dei pazienti e il supporto sociale che essi ricevo-
no. Tuttavia la diagnosi di epilessia non ha solo implicazioni sulla persona
oggetto della diagnosi, ma ha anche delle conseguenze su tutti i membri
della famiglia. Recentemente, numerosi studi hanno rivelato che 'epilessia
puo causare alti livelli di difficolta psicologiche per tutti i membri, diffi-
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colta che, come vedremo pili avanti, includono la stigmatizzazione, lo
stress, un basso livello di autostima, problemi coniugali, restrizioni inerenti
i contatti sociali e le relazioni con gl altri. Questi fattori tendono a variare
da persona a persona, ma non c¢’¢ dubbio che hanno un effetto profondo
sulla qualita della vita di tutti i giorni dell’intera famiglia.

A dir la verita, cid non ci sorprende molto, dal momento che in genere
ogni esperienza negativa vissuta da uno dei membri puo avere delle riper-
cussioni sugli altri. In particolare, coloro che sembrano maggiormente a ri-
schio di sviluppare una patologia psichiatrica sono le madri e i fratelli.

Tanto per fare un esempio, gia nel momento in cui un figlio/a riceve
una diagnosi di epilessia, soprattutto 1 genitori e in particolare la madre
provano un insieme di emozioni negative, che vanno dalla rabbia, al senso
di colpa, alla tristezza e sviluppano un senso di vulnerabilita che si accom-
pagna spesso a una perdita di autostima e talvolta alla depressione. Scoprire
che un figlio/a ha questa malattia equivale, infatti, alla “perdita del figlio
perfetto”, del bambino che si & desiderato e immaginato, prima e durante la
gravidanza, come perfettamente sano. Questa perdita si manifesta attraver-
so un senso di vulnerabilita, tristezza e una forte tendenza ad attribuirsi la
colpa della malattia. Nella ricerca di una spiegazione, pili 0 meno consape-
volmente, i genitori si ripetono in continuazione “Se non & sano, vuol dire
che & colpa nostra”.

Si tratta di una tendenza riscontrata anche nei genitori di bambini che
presentano patologie di tipo genetico, come per esempio la Corea di Hun-
tington (D’ Amico, Jacopini, Frontali e Vivona, 1992), e cid lascia intuire
che la tendenza a colpevolizzarsi, riscontrata nei genitori di bambini epilet-
tici, si basi fondamentalmente sulla credenza secondo cui I’epilessia & ere-
ditaria. Senza dubbio, comunque, sembra che pill & negativo [’atteggia-
mento verso 1’epilessia dei figli, maggiore & I’incapacita dei genitori a rea-
gire a essa in senso positivo.

Talvolta i genitori pensano che 1’epilessia del figlio costituisca un pe-
so in primo luogo per il bambino, dal momento che la malattia comporte-
rebbe, secondo la loro opinione un’intelligenza inferiore alla norma e una
tendenza a essere dipendenti dagli altri per via delle crisi. In secondo luo-
go, I'epilessia & causa di preoccupazione e di disagio per tutta la famiglia,
limitandone ogni attivita e aumentando le responsabilita dei genitori nei
suoi confronti

Inoltre, la diagnosi di epilessia induce a credere che il figlio non sara
mai uguale agli altri bambini e, per questo motivo, sara oggetto di discrimi-
nazione da parte della gente. Questa credenza trae origine da pregiudizi e
stereotipi negativi riguardanti P'epilessia, diffusi ancora oggi dappertutto,
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come gia messo in luce nella parte che analizza la natura dello sti.grr}a nel-
’epilessia. Non sorprende, quindi, che anche la famigha} con un flghp ma-
lato, quando condivide pregiudizi e stereotipi ricorrenti, incontri dei pro-
blemi ad accettare la malattia, su cui non ha informazioni corrette e, che, di
conseguenza, abbia difficolta nell’adattamento psicologico e sociale.

E importante aggiungere, poi, che non solo i familiari, ma anche la per-
sona con epilessia risente negativamente dei pregiudizi dei familiari. Le
credenze dei genitori riguardanti 1’epilessia hanno un contributo critico nel
determinare non solo che vuol dire avere 1'epilessia, ma anche come i figli
malati percepiscono lo stigma. Sembra infatti che coloro che credono che i
loro figli saranno stigmatizzati e che pensano che 1’epilessia sia un limite
riscontrano maggiori problemi comportamentali in questi ultimi. Anche i
genitori che appaiono come particolarmente apprensivi e che tendono a
controllare in modo eccessivo i loro figli, tendono a notare problemi simili.
Un ulteriore problema & costituito da quanti si identificano talmente tanto
con 1 figli da pensare che da un momento all’altro anche loro potrebbero
avere I’epilessia. Cio impedisce il processo di normale differenziazione ne-
cessario tra i genitori e gli adolescenti e che consente a questi ultimi di di-
ventare degli adulti sani.

Queste difficolta risultano particolarmente evidenti tra le popolazioni in
via di sviluppo, in cui i familiari hanno ancora molti pregiudizi nei con-
fronti di questa malattia, con atteggiamenti negativi verso i figli malati, che,
di conseguenza, hanno pit difficolta ad adattarsi e a reagire positivamente
alla malattia rispetto ai figli che vivono nei Paesi cosiddetti sviluppati.

2. Addestramento allo stigma ed estensione dello stigma
nell’epilessia

Per via dei pregiudizi e delle false credenze condivise dai membri della
famiglia, c’¢ il rischio che essa diventi I’ambiente in cui avviene origina-
riamente I’apprendimento dello stigma dell’epilessia. Sembra infatti che
slano soprattutto i genitori a introdurre il figlio al concetto di stigma e, ad-
dirittura, a mettere in atto una sorta di addestramento a esso (West, 1979),
attraverso un insieme di studi sui bambini & emerso che i genitori che ave-
vano una visione prevalentemente negativa dell’epilessia e che avevano
vergogna della diagnosi fatta ai propri figli erano pilt propensi ad agire in-
segnando loro che Pepilessia implica una condizione di diversita poco de-
siderabile e un peso morale che avrebbero dovuto portare per tutta la vita.
Si & appreso ulteriormente che i genitori di bambini con epilessia che ave-
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yano avuto una reazione negativa sia al momento della diagnosi sia in se-
guito, praticavano un tipo di conve_:rsaziope definita “disabilitante” con i
propl‘i bambini, durante la quale essi sottolineavano le restrizioni affrontate
dalle persone con epilessia, addestrando, cosi, i propri figli a nascondere
agli altri la propria condizione.

Un secondo concetto riguardante lo stigma correlato all’epilessia, che
merita d’essere preso in considerazione, va sotto il nome di “estensione
dello stigma”. Esso si riferisce al fatto che lo stigma pud estendersi dal-
I’individuo etichettato ai membri della sua famiglia. Cosi come & emerso
nell’infezione da HIV e nei casi di malattia mentale, anche nei casi di epi-
lessia, 1 genitori spesso provano un senso di vergogna. A causa del loro
“essere strani”, 1 figli sono visti come motivo di imbarazzo per I’intera fa-
miglia, minacciando le aspirazioni e ogni possibilita di cambiamento nelle
vite di tutti i componenti.

Tanto per fare un esempio, nelle culture cinesi si tende a credere che il
peso morale associato all’epilessia non solo riguarda la persona malata, ma
anche le aspirazioni e le possibilita di vita dei familiari. In tali culture appa-
re evidente anche una delle conseguenze negative dell’estensione dello
stigma: a causa della paura della disgrazia o del destino avverso che si ab-
batte sull’intera famiglia, il familiare malato viene tenuto a casa e la dia-
gnosi viene tenuta segreta. -

In molti casi, comunque, lo stigma, con la condizione di svalutazione
che comporta, pud estendersi dal figlio a tutta la famiglia e questo pud
implicare il fatto che tutti i membri si ritroveranno ad affrontare moltepli-
ci problemi, che non si presentano solo al momento della diagnosi, ma
possono continuare lungo tutto il decorso della malattia, dando l.uogo,
spesso, a depressione, rabbia, senso di colpa e a un senso di frustrazione e
di impotenza.

Ciononostante, molti genitori dimostrano un grande interesse per il be-
nessere del figlio malato, un interesse che talvolta pud trasformarsi in
preoccupazione e ansia. Se da una parte & importante che essi siano consa-
pevoli che la malattia dei figli pud essere talvolta grave e avere conseguen-
ze anche mortali, dall’altra, & sconfortante notare che questa consapevolez-
za possa trasformarsi spesso in apprensione e assillo per cio che succederé'l
al figlio malato, quando loro non ci saranno pitli, uno stato d’animo chg si
riscontra anche quando i figli riescono a convivere con la malattia. Se poi la
malattia & anche molto grave, le preoccupazioni genitoriali aumentano pro-
porzionalmente. N

Avere un figlio malato grave, talvolta con complicazioni cognitive e
comportamentali tali da renderlo non autosufficiente anche solo per la sem-
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plice cura di sé (mangiare, prepararsi, vestirsi ecc.) equivale ad avere un
figlio che rimane per sempre “piccolo” e che pertanto richiede cure e atten-
zioni particolari per tutta la vita. Cid pud costituire un peso pit 0 meno
grande per i genitori, soprattutto per la madre, da cui, per ruolo sociale, ci si
aspetta che svolga la funzione di nutrice. Ed & infatti nelle madri che spesso
si rintracciano segni evidenti di stress e livelli di autostima pilt bassi ri-
spetto alle madri di bambini con altre patologie croniche (Ferrari, 1989), un
aspetto su cui ritorneremo in seguito. Per il momento & importante soffer-
marsi sul fatto che diversamente dalle madri, i padri reagiscono frequente-
mente con il rifiuto del figlio o della figlia malati, a cui si accompagnano
anche maltrattamenti psichici e fisici.

In ogni caso, la diversita di reazioni dei padri, rispetto alle madri, lascia
inferire che la madre si senta molto pili responsabile a livello personale
della malattia del figlio: ¢ lei che I’ha generato e messo al mondo. Ma come
spesso accade quando ci si sente in colpa per aver causato un evento nega-
tivo, le madri tentano di riparare, cio¢ di porre rimedio alla loro colpa fa-
cendosi carico quasi completamente del figlio malato. Inoltre, esse non solo
devono affrontare la malattia del figlio, ma spesso anche le reazioni negati-
ve del coniuge, il suo atteggiamento di disinteresse e di rifiuto, un aspetto
che molto probabilmente spiega buona parte dello stress riscontrato nelle
madri. Tuttavia, poiché le ricerche che hanno affrontato la relazione padre-
figli sono piuttosto scarse (Hoare e Kerley, 1991), sarebbe inopportuno fare
delle generalizzazioni su tutti i padri.

In ogni caso, I'interazione con le figure genitoriali appare particolar-
mente importante e se essa si caratterizza in negativo pud avere numerose
ripercussioni sul comportamento del figlio con epilessia, anche pilt nume-
rose rispetto al livello di controllo operato sulle crisi. Tanto per fare un
esempio, alcuni genitori mettono in atto comportamenti di iperprotezione,
che possono essere spiegati come una reazione all’imprevedibilita delle
crisi, nel tentativo di provare a tenere la situazione sotto controllo. Questi
comportamenti, che apparentemente sembrano di una qualche utilita per
far fronte alle implicazioni stressanti della malattia dei figli, risultano in-
vece per questi ultimi alquanto deleteri. Essi possono, infatti, diventare
eccessivamente dipendenti dalla famiglia, emotivamente immaturi, di-
ventare passivi e incapaci di stabilire relazioni con i coetanei, oltre che
mancare di competenze sociali in generale. Inoltre, talvolta, quando 1 figli
si rendono conto della tendenza eccessiva al controllo su di loro, eserci-
tata dai genitori, rischiano di diventare depressi, un aspetto su cui ci sof-
fermeremo pit avanti.

E importante comunque aver presente che finora la maggior parte degli
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studi ha focalizzato Iattenzione su bambini e adolescenti, mentre poche ri-
cerche hanno affrontato gli adulti con epilessia e le loro famiglie. Tuttavia,
nonostante le informazioni a disposizione non siano numerose, ¢’ unani-
mita tra gli studiosi nel sottolineare le numerose difficolta a cui vanno in-
contro i familiari di persone adulte affette da epilessia, soprattutto quando
all’etd si aggiunge la gravita della malattia, come nei casi in cui essa & in-
trattabile. Vediamo cosi che proprio in queste situazioni, spesso i familiari
sono affetti da ansia, depressione e malattie psicosomatiche.

Inoltre, tutti i familiari sono insoddisfatti delle restrizioni sulla propria
vita, a livello di attivita lavorative, relazionali e del tempo libero e molti di
loro si sentono stigmatizzati, nonostante emergano delle differenze cultura-
1i. La riduzione o addirittura I’assenza di tali attivita ha delle importanti ri-
percussioni, non solo perché causa dei cambiamenti nel comportamento al-
I’interno della famiglia, ma anche perché la loro carenza non aiuta a soste-
nere le difficoltd a cui di solito i familiari vanno incontro, mentre & stato
dimostrato che un po’ di sollievo alle tensioni pud migliorare le condizioni
psicologiche sia della persona con epilessia sia dei familiari.

Inoltre, sollievo dalle tensioni e sostegno a far fronte alle difficolta
quotidiane da affrontare potrebbe provenire anche dalla comunita di appar-
tenenza o comunque dall’ambiente esterno. 1l fatto ¢ che, purtroppo, di so-
lito la famiglia non riceve alcun tipo di supporto, né tantomeno ottiene al-
cun apprezzamento relativo alle cure rivolte al familiare malato, sia esso
adulto o anche bambino, apprezzamento che porterebbe almeno un po’ di
gratificazione personale, mentre invece ¢ ormai ampiamente risaputo che il
supporto sociale ricevuto dai familiari ha un’influenza determinante sulle
loro capacita di adattarsi in senso positivo alla malattia o alla disabilita di
uno dei membri (Baki er al., 2004).

Sembra, infatti, che 1 genitori che si adattano meglio alla nascita di un/a
figlio/a disabile sono proprio coloro che hanno una buona rete sociale di
sostegno e provengono da una famiglia d’origine con legami forti e una
buona capacita di organizzarsi a livello pratico e di trovare soluzioni ai
problemi in generale. Va precisato, comunque, che anche nel caso dei pa-
zienti adulti, le madri soffrono di ansia e stress molto di piu dei padri (An-
derson e Barton, 1990).

In ogni caso, I’impatto psicologico dell’epilessia di un bambino sulla
famiglia dipende da numerosi fattori, come per esempio, la gravita della
malattia, il tipo di trattamento, le restrizioni sulle attivita della famiglia e la
loro capacita di coping. In quest’ultimo caso, vale la pena menzionare la
teoria sullo stress e il coping, secondo cui una carenza di strategie di coping
genitoriali puo causare stress nei genitori e, di conseguenza, pud condurre a
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comportamenti genitoriali inefficaci (Decovié, Janssens e Van As, 2003).
Infine, a livello familiare cid che emerge da numerosi studi & il bisogno di
informazioni sulla malattia, di consigli e di indicazioni comportamentali.

3. La qualita delle relazioni genitori-figli

Se finora abbiamo esaminato la relazione esistente tra epilessia di un/a
figlio/a e benessere psicologico dei genitori e dei suoi familiari pili stretti,
vale la pena estendere la nostra attenzione anche alle interazioni che si sta-
biliscono tra loro, dal momento che sembrano giocare un ruolo molto im-
portante per la salute fisica e mentale delle persone con epilessia, a partire
dai bambini.

Molti studiosi si sono preoccupati di comprendere I’importanza dei
fattori familiari nello sviluppo e nel mantenimento della psicopatologia dei
bambini con epilessia, utilizzando a tale proposito numerose teorie, come
per esempio la teoria dell’apprendimento sociale, che spiega i comporta-
menti ostili dei bambini come una sorta di aggressione. Essa sarebbe il 1i-
sultato di un’esposizione ripetuta a comportamenti aggressivi da parte dei
familiari, che funzionano come dei modelli, oltre che di un’interazione fa-
miliare coercitiva (Keow e Woodward, 2002). Abbiamo poi le teorie sul si-
stema familiare che spiegano 1’evoluzione della malattia del bambino in
termini di disfunzioni all’interno della famiglia, caratterizzata da quattro
tipologie di interazione: assenza di risoluzioni dei conflitti, rigidita, invi-
schiamento e iperprotezione.

Per una chiara concettualizzazione dei diversi fattori familiari, in queste
pagine ci soffermeremo su un modello teorico definito ecologico socio-
interazionale (Decovi¢, Janssens e Van As, 2003) che distingue tra tre diffe-
renti gruppi di fattori familiari, in base alla prossimitd di ogni fattore ri-
spetto alla vita quotidiana di ogni bambino. Troviamo cosi i fattori prossi-
mali, che includono la qualita della relazione genitore-figlio e il tipo di ge-
nitorialita. Con qualita della relazione bambino-genitore si intende una co-
stellazione di atteggiamenti propri della figura genitoriale, costruiti lungo la
storia di interazioni tra genitore e figlio, come per esempio il rifiuto, oppure
I’accettazione e I’attaccamento del genitore verso il bambino. Come misura
della qualita di tale relazione viene usata frequentemente I’espressione delle
emozioni (EE), in particolare, un basso livello di EE riflette un clima emo-
tivo caldo, mentre un alto livello di EE riflette atteggiamenti negativi, re-
pressivi o di iperprotezione e, infine di rifiuto.

Passando a esaminare I’altro fattore familiare prossimale, vale a dire la
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genitorialita, vediamo che esso contiene due dimensioni: il supporto e il
controllo. In particolare, il supporto riflette il grado in cui il genitore riesce
a creare un ambiente caldo, sicuro e amorevole per il bambino e include
concetti come calore genitoriale, sicurezza, reattivita e capacita di allevare i
figh. E interessante notare che una carenza di supporto parentale & stata
spesso associata a forme di psicopatologia nel bambino.

11 concetto di controllo familiare fa riferimento alla trasmissione di va-
Jori e conoscenze per creare e rinforzare regole e norme e alla supervisione
delle attivita del bambino, comprendendo concetti come definizione del li-
mite, ragionamento e supervisione. Inoltre, possono essere distinte tre di-
mensioni di controllo parentale: psicologico, autorevole e autoritario. Per
quanto riguarda il controllo psicologico, si tratta di un tipo di controllo che
interferisce con i bisogni emotivi e di sviluppo psicologico del bambino,
con la sua autonomia e con le sue interazioni sociali con gli altri. La priva-
zione di affetto, I’induzione di senso di colpa e la possessivita nei confronti
del bambino costituiscono alcuni degli esempi di questo tipo. In ogni caso,
esistono numerose prove a sostegno degli effetti negativi del controllo psi-
cologico sullo sviluppo del bambino, causa frequente di senso di colpa, an-
sia e depressione (Barber, 1996).

1 controllo autorevole, pud essere definito come una pratica genito-
riale caratterizzata da regole chiare, limitazioni stabili che non risultano
troppo restrittive e una comunicazione bidirezionale, che va dal genitore
al bambino e viceversa. Infine, il controllo autoritario, & caratterizzato da
una rigida disciplina e da un estremo rigore nel far rispettare le regole e
dall’assenza di comunicazione bidirezionale. I risultati di alcune ricerche
mostrano che i genitori che adottano un comportamento basato sul con-
trollo autoritario hanno figli che presentano alti livelli di psicopatologia
(Scaramella e Leve, 2004).

Una volta definite le dimensioni rilevanti a livello di funzionamento
familiare, & interessante cercare di rispondere al seguente interrogativo: fi-
no a che punto le famiglie con un bambino malato di epilessia si differen-
ziano dalle famiglie che non hanno un figlio con questa malattia, anche te-
nendo conto dei fattori che sono stati appena descritti?

Le ricerche condotte in questa prospettiva hanno messo in luce che i
genitori di bambini con epilessia si dimostrano meno affettuosi, meno inte-
ressati alle prestazioni del figlio (soprattutto i padri) e meno stimolanti (sia
le madri che i padri). Inoltre, essi presentano anche maggiori problemi nel
definire i limiti che i figli devono rispettare (per esempio, troppa tolleran-
za), venendo quindi meno come guide o punti di riferimento per i figli (Ki-
tamoto et al., 1988).
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Tuttavia, a fronte di questa eccessiva tolleranza troviamo anche genitori
che tendono ad adottare una tipologia parentale autoritaria: le madri pill pu-
nitive rispetto alle madri dei bambini sani, mentre i padri non solo ricorrono
alle punizioni pili spesso, ma tendono anche a trascurare di piti i figli, anche
se 1 dati in proposito sono piuttosto contrastanti. In aggiunta, molte delle
madri di bambini epilettici sono pill coinvolte a livello emotivo con i figli
malati, rispetto ai fratelli e alle sorelle (Hodes ef al., 1999). E interessante
notare che spesso c¢’& concordanza tra quello che viene osservato nei geni-
tori e quello che i bambini con epilessia riferiscono: vale a dire che le loro
madri sono piuttosto iperprotettive, mentre i padri sono visti come abba-
stanza violenti e disinteressati, in altri termini, appaiono come genitori che
manifestano scarso affetto nei loro confronti.

Ma per fortuna non sempre & cosi, tanto & vero che gli adolescenti, tal-
volta, hanno una visione diversa: da una parte essi riconoscono che i genitori
Spesso sono preoccupati per loro e mostrano un atteggiamento molto protetti-
vo; dall’altra, ammettono che i genitori consentono loro di diventare indipen-
denti e di assumersi le loro responsabilita, 1a dove & possibile. Inoltre, qual-
che volta pud accadere che quando si rendono conto che uno dei genitori &
particolarmente ansioso circa la sua malattia, si rivolgono al genitore che
percepiscono come pili calmo e pragmatico per avere supporto e consigli.

E pur vero, perd, che molti genitori sono visti come severi e autoritari,
nel senso che pongono delle restrizioni inerenti alcune attivita dei figli, co-
me per esempio andare a nuotare, ma soprattutto sono le richieste inerenti
uscire la notte con gli amici che spesso vanno incontro a rifiuti. E cosi,
quando un adolescente vuole andare fuori con amici che i genitori non co-
noscono o al pub, dove & probabile che possano bere alcool, insorgono
spesso conflitti con i genitori, situazioni che lasciano gli adolescenti in uno
stato di frustrazione e di rabbia (Wilde e Haslam, 1996).

4. Relazione tra comportamenti e caratteristiche dei geni-
tori e problematiche psicologiche dei figli

A questo punto della nostra analisi sorge spontanea un’ulteriore do-
manda a cui vale la pena rispondere: ¢’& un qualche tipo di relazione cau-
sale tra i comportamenti genitoriali e le problematiche psicologiche riscon-
trate nei bambini con epilessia?

Per cominciare, vediamo che gli studiosi non hanno notato alcuna rela-
zione tra il maggior livello di coinvolgimento emotivo dei genitori verso i
figli con epilessia, rispetto agli altri figli e il verificarsi di problematiche
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pSicoIogiche. Al con?r‘ario, pi}‘l }e ‘madri‘ esgrimono 10fii e appre.zzamen.ti.,
il bassa & la probabilita che i figli manifestino nevrosi, problemi somatici
¢ depressione.

Va precisato, poi, che anche nel caso degli adolescenti, se la madre ac-
cetta con serenita la malattia del figlio, & pili probabile che i figli presentino
minori comportamenti antisociali, aggressivi e relativi ai disturbi del-
|’attenzione, e che siano meno ansiosi e depressi. Inoltre, anche quando tali
problemi si verificano, se ¢’& un buon supporto genitoriale e 1’autonomia
del figlio & incoraggiata, tali problemi possono anche diminuire nel corso
del tempo, cosi come possono scomparire definitivamente (Austin et al.,
2004). Viceversa, quando le critiche materne sono molto frequenti, & pit
probabile che si verifichino patologie psichiatriche in generale e compor-
tamenti antisociali nel figlio.

11 secondo gruppo di fattori familiari consiste nei fattori distali. Essi in-
cludono quelle caratteristiche genitoriali che influenzano indirettamente il
comportamento del bambino, attraverso una genitorialita che risulta nociva
per il benessere del figlio. Esse comprendono il loro livello di depressione e
di ansia, le loro credenze circa la malattia e il modo in cui I’affrontano.

Per cominciare, vediamo che una percentuale relativamente alta di ma-
dri (32-37%), ¢ affetta da depressione moderata (William et al., 2003),
mentre il loro livello di ansia rientra nella normalita. Mettendo a confronto
bambini con nuove diagnosi di epilessia e bambini con epilessia cronica ¢
emerso che le madri di questi ultimi presentano livelli pilr alti di disturbi
psichiatrici (Hoare, 1984). Va notato, comunque, un limite importante di
questi risultati: vale a dire, non & chiaro se siano i problemi psichiatrici
delle madri a contribuire all’epilessia cronica dei figli, oppure se la croni-
cita della malattia determini problemi di tipo psichiatrico nei figli.

A dir il vero, la relazione tra I’ansia dei genitori e i problemi psicologici
dei figli non & stata ancora chiaramente compresa. Per esempio, una possi-
bile spiegazione potrebbe risiedere nel fatto che 1’ansia spesso comporta
una restrizione nelle attivita svolte sia dal figlio malato che dai membri
della famiglia, dando luogo in molti casi a un deterioramento nella qualita
della vita sia del figlio che della famiglia nell’insieme. Inoltre, 1’ansia dei
genitori ha sicuramente un’influenza negativa sia sul modo in cui essi in-
terpretano le informazioni inerenti le condizioni di salute del figlio, sia
sulla percezione dei rischi, visti come pilt elevati di quanto non siano nella
realta. Oltre a ci0, genitori con alti livelli di ansia riguardante le condizioni
di salute del figlio possono trasmettere la loro ansia, con conseguenze psi-
cologiche negative.

E interessante notare, poi, un approccio abbastanza diffuso tra gli stu-




diosi, soprattutto qualche decennio fa, vale a dire una particolare attenzione
alla madre, probabilmente ritenuta il genitore che maggiormente si occupa-
va della cura dei figli e che interagiva con loro. In questa prospettiva, sono
state condotte numerose ricerche i cui risultati suggeriscono che un numero
significativo di madri tendono a esprimere apprensione e ansia per
I'epilessia dei figli, oltre che per i problemi a scuola (per esempio, nella
lettura e nella matematica), anche per I’eventualita di non trovare un impie-
go nel futuro. Meno numerose sono invece le madri che si preoccupano che
il proprio figlio possa morire durante una crisi, una paura che, per alcune di
esse, si ¢ dimostrata reale. Ovviamente, pill grave & 'epilessia dei figli e
maggiore ¢ il livello di ansia delle madri.

Troviamo poi le aspettative dei genitori inerenti i figli con epilessia,
come per esempio il successo scolastico o la capacita di farsi amicizie. A
questo proposito, notiamo che, nella maggior parte dei casi, essi si aspetta-
no molto meno dai figli con epilessia rispetto a quanto si aspettano dai fighi
sani, anche relativamente a delle aspettative pill in generale. Diversamente
da questi risultati, Kitamoto e collaboratori (1988) hanno trovato un anda-
mento opposto: se messi a confronto con i genitori di bambini sani, i padri
di bambini epilettici presentano aspettative eccessive che, soprattutto, non
sembrano affatto concordare con le effettive abilita dei figli.

Inoltre, sembra che piti i genitori percepiscono lo stigma dell’epilessia
e manifestano preoccupazioni inerenti la malattia, inclusa I’idea che essa
possa avere degli effetti negativi sui fratelli del figlio malato, maggiore & la
depressione riscontrata nel figlio malato, accompagnata da disturbi com-
portamentali a casa e a scuola e da ansia, ritiro sociale e disturbi somatici
(Shore et al., 2002).

5. Relazione tra problematiche dei genitori e problemati-
che dei figli con epilessia

Esiste un qualche tipo di relazione causale tra problemi dei genitori
della famiglia in generale e le problematiche psicologiche riscontrate nei
bambini con epilessia? Nel rispondere a questo importante interrogativo al-
cuni studiosi hanno trovato innanzitutto che pili le madri sono depresse, piti &
elevata I'incidenza di problematiche psicologiche nei figli (Shore, Austin e
Dunn, 2004). Inoltre, risulta ngualmente rilevante il contesto familiare, che
funge da importante ambiente di adattamento per il bambino. Per esempio, i
conflitti coniugali molte volte hanno effetti dannosi sui comportamenti geni-
toriali, e, di conseguenza, anche su tutti i figli in generale e, in particolare sui
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bambini con epilessia, determinando spesso problemi psicopatologici. Quan-
do poi i genitori si separano, & pitt probabile che il figlio con epilessia svilup-
pi problemi antisociali, aggressivita, disturbi dell’attenzione, ansia, depres-
sione e isolamento sociale e disturbi somatici (Hermann et al., 1988).

Particolarmente influenti in questo senso sono anche i conflitti che si ve-
rificano tra i membri della famiglia e il livello di supporto sociale ricevuto,
che, di solito, risulta piuttosto carente, anche da parte dei membri della fami-
glia allargata. Entrambi questi aspetti si rintracciano nelle famiglie in cui 1
figli con epilessia presentano disturbi comportamentali e depressione. Vice-
versa, maggiore & la coesione familiare, meno sono presenti tali problemati-
che nei figli. Inoltre, pit la famiglia dispone di risorse emotive per affrontare
la malattia di quest’ultimo, come per esempio la possibilita di fare affida-
mento sul supporto degli altri, pitt bassa & la probabilita che il figlio con epi-
lessia presenti disturbi comportamentali (impulsivitd e aggressivita), cosi
come problemi di ansia e depressione (Hoare e Kerley, 1991).

In aggiunta, di solito, le famiglie in cui i bambini presentano crisi epi-
lettiche pili frequenti sperimentano un livello di stress significativamente
maggiore rispetto alle famiglie in cui le crisi sono meno frequenti. Inoltre,
sembra che maggiore & lo stress dei genitori, e il loro bisogno di conforto e
aiuto, pili sono presenti disturbi comportamentali, depressione, tendenza al-
I’isolamento sociale e disturbi somatici nel bambino (Oostrom et al., 2001).

Per concludere, le ricerche menzionate finora suggeriscono che la rela-
zione con i familiari tende a inserirsi tra le condizioni cliniche dei figli e i
disagi psicologici di questi ultimi. Si viene a creare, cosi, una sorta di cir-
colo vizioso, in cui la condizione di epilessia causa uno stato di stress a li-
vello individuale, che porta la persona a reagire con rabbia e ostilita verso
gli altri. Questi, a loro volta, possono reagire in maniera molto critica nei
confronti della persona, con rimproveri e aggressioni verbali in generale,
causando un aumento dello stato di stress, a completamento del circolo vi-
zioso. B importante essere consapevoli del fatto che esso pud essere co-
munque interrotto attraverso un insieme di interventi sui membri della fa-
miglia, al fine di indurre un cambiamento nei loro atteggiamenti o com-
portamenti, e, da qui, produrre un miglioramento nelle condizioni di vita di
tutta la famiglia nel suo insieme, come vedremo in seguito.

6. | fratelli e le sorelle

E ormai ampiamente riconosciuto che I’epilessia ha un effetto negati-
vo sulla qualita della vita dei pazienti e delle loro famiglie. Tuttavia, le
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ripercussioni a livello psicologico e sociale che essa pud avere sui fratelli
e le sorelle sono state scarsamente affrontate. In queste pagine cerchere-
mo di capire innanzitutto in che modo essi considerano la malattia, i loro
atteggiamenti di accettazione o, viceversa, di rifiuto, la percezione dello
stigma, come essa si inserisce all’interno delle loro relazioni con i genito-
ri e con il fratello e/o la sorella malati. Poi, affronteremo in modo pit ap-
profondito 'influenza della malattia sulla qualita della loro vita e sul loro
benessere psicologico.

Vediamo cosi che I’epilessia & una malattia che comincia di solito nel-
I'infanzia e la percezione che ne hanno i bambini ha spesso una connota-
zione negativa. Se i bambini credono che i fratelli o le sorelle con epiles-
sia, ma senza ritardo mentale, sono diversi dai loro coetanei, quelli che
hanno un fratello o sorella con ritardo mentale lo credono ancora di pit e,
in quest’ultimo caso, la loro preoccupazione maggiore riguarda I’eventua-
lita di una crisi.

Cid nondimeno, al contrario dei genitori che tentano di nascondere la
patologia dei figli, i bambini riescono a comunicare agli altri di avere un
fratello o una sorella malati. Inoltre, pud sembrare sorprendente, ma confi-
dare a qualcuno che il proprio fratello o sorella ha delle crisi, solitamente fa
sentire i bambini maggiormente a loro agio, cosi come i fa sentire meglio
sapere che la crisi & sotto controllo. In quest’ultimo caso, sembrano non
preoccuparsene proprio, ma piuttosto tendono a credere che le crisi non
siano un impedimento per i risultati scolastici del fratello/sorella malato/a,
né sia fonte di sofferenza per lui/lei, mentre la diagnosi di epilessia di solito
fa vergognare solo una piccola percentuale (Tsuchie et al., 2009).

Viceversa, con ’aumentare dell’et, gli adolescenti cominciano ad av-
vertire maggiormente gli effetti dello stigma e, di conseguenza, la malattia
dei fratelli diviene un problema molto sentito, tanto da indurli a una spic-
cata reticenza a comunicare ai loro amici di avere un fratello con epilessia.
Questa tendenza pud essere compresa se pensiamo che gli adolescenti con-
siderano I’epilessia una condizione con delle conseguenze a livello fisico
molto pili gravi rispetto all’asma, al diabete, alla leucemia, e anche alle
malattie da contagio (HIV). Solo la sindrome di Down & considerata pill
debilitante dell’epilessia, contrariamente a quanto credono le persone con
epilessia, come abbiamo visto nel capitolo precedente.

Inoltre, gli adolescenti sono propensi a credere che I’epilessia, pit
frequentemente di altre malattie, possa causare un handicap mentale, dan-
neggiare non solo la persona che ne & affetta, ma anche coloro che sono
accanto a essa e, infine, sono convinti che possa portare alla morte. In pii,
alcune ricerche hanno mostrato che dal punto di vista dei fratelli e delle
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sorelle, Ja malattia ha un’influenza negativa sul comportamento, .su!-
{’onesta, la popolarita tra i coetanei, I’essere bl:aVO gegh spc_n't' e nei dl:
vertimenti (Tsuchie ef al., 2006). Inoltre, di §ohtq, 01Ab che si riscontra &
che la maggior parte dei fratelli riferisce che i genitori prestano maggiore
attenzione al bambino malato, mentre una percentuale nn.nore.du?hlara
che vorrebbe ammalarsi in modo da ricevere pilt premure qw genitori.

Malgrado cio, i bambini si sentono molto respongab1h nei cgnfrc?nq
del fratellino/sorellina malati e cercano di fare tutto C.l(\) che questi ultlfrg
chiedono. Questo comportamento si sp_iega se pensiamo che una crist
epilettica & tra gli eventi pill paurosi a cui un bambmp 0 una.bambma pos-
sano assistere, tanto da originare un atteggiamento di eccessiva protezione
verso il familiare con epilessia. Ciononostante, alcune 1‘1cerch§ hanpo mo-
strato che i fratelli dei bambini malati nella maggior parte dei casi sanno
come comportarsi nell’eventualita di una crisi, mettendO. in atto una sorta
di procedura standard insegnata loro dai genitori, ma cio non esclude il
fatto che essi siano sempre molto spaventati durante il suo decorso. Alcu~
ni studiosi sostengono che le difficoltd dei fratelli dipendanp proprio da
questa assunzione di responsabilita che, se eccessiva e non b11anc1.ata alla
maturitd affettiva e cognitiva del minore, pud portare ad associare gl-
|’esperienza con il fratello la sensazione di un carico eccessivo o adde-
tura di un peso, particolarmente sentito nella fase successiva alla comuni-
cazione della diagnosi.

Diversamente, altre ricerche hanno rivelato che i bambini e gli ado-
lescenti che hanno fratelli con epilessia cronica esprimono spesso ap-
prensione per non sapere che tipo di aiuto dare durante una crisi. Es.31?
inoltre, temono che la gente possa prenderli in giro a causa delle crisi
del familiare malato e si preoccupano che da un momento a]l’altrq que-
st’ultimo possa ferirsi seriamente o possa morire durante una C}'ISI. A
questi sentimenti, comunque, il pill delle volte si accompagna un acc.:et-
tazione profonda del fratello/sorella, che si esprime attraverso manife-
stazioni d’affetto e d’amore. In ogni caso, & interessante notare che l.e
paure dei bambini e degli adolescenti con un familiau:e malato sono si-
mili alle paure espresse dagli adolescenti con epilessia, come abbiamo
visto in precedenza. o

Cid non toglie, tuttavia, che avere un fratello o una sorell.a mglat-l 41
epilessia possa causare sicuramente un’enorme tristezza r}egll altri figli,
tanto & vero che alcune ricerche hanno evidenziato che essi presentano un
rischio maggiore di sviluppare psicopatologia, se messi a confronto con 1
bambini nella popolazione generale (Austin et al., 2001; 2002). ’.I‘alvole{,
le difficolta da essi incontrate possono dipendere dal livello di gravita
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della malattia, come dimostrato da alcuni studi. Per esempio, i fratelli di
bambini con un’epilessia cronica risultano pil disturbati o pil a rischio di
sviluppare una psicopatologia rispetto ai fratelli di bambini che hanno
un’epilessia ben controllata o che & stata diagnosticata solo da poco tem-
po, sebbene altri dati mostrino che 1’adattamento dei fratelli & maggior-
mente correlato allo stress dei genitori e dei familiari in generale, piuatto-
sto che al loro stress e alla loro capacita di affrontare positivamente la si-
tuazione. Tuttavia, & anche vero che i fratelli dei bambini con epilessia
sono piu adattati a livello sociale e pit indipendenti rispetto a questi ulti-
mi (Tsuchie et al., 2006).

Un’altra possibilita prospettata dai ricercatori & quella secondo cui i
fratelli sono a rischio di problemi psicologici, perché spesso i genitori pre-
stano loro scarsa attenzione, dal momento che, generalmente sono tutti
concentrati a gestire il figlio malato. A conferma di questa possibile spiega-
zione non solo si & notato che molti fratelli, soprattutto i pitt piccoli, spesso
fingono di essere malati o esprimono il desiderio di ammalarsi, sperando in
questo modo di ottenere maggiori attenzioni da parte dei genitori.

A rifletterci bene, il senso di trascuratezza da essi provato sembra avere
un qualche fondamento nella realta. Sembra, infatti, che spesso sono piil gli
insegnanti a rendersi conto delle difficolta presentate dai fratelli del bambi-
no con epilessia, piuttosto che i genitori (Hoare e Kerley, 1992). Inoltre,
questi ultimi talvolta tendono a percepire e riferire tassi minori di disturbo
nei fratelli, e cid potrebbe essere un indicatore della maggiore attenzione
che essi rivolgono al figlio malato, rispetto agli altri figli.

E importante precisare, comunque, che in molte ricerche si & dato per
scontato che le conseguenze sui fratelli dell’epilessia di un familiare sono
sempre negative, anche se ricerche piti recenti, come vedremo tra poco,
hanno messo in discussione questo presupposto. Spesso, infatti, non ¢’& una
relazione lineare tra le problematiche dei fratelli e I’epilessia, ma altri fatto-
Il possono intervenire, come per esempio la presenza di condizioni econo-
miche disagiate. Quindi, contrariamente a quanto ci si aspetterebbe, 1’idea
che lo sviluppo personale e il benessere psicologico dei fratelli/sorelle di un
disabile siano inevitabilmente danneggiate non sempre & suffragata dai ri-
sultati di ricerche empiriche.

In ogni caso, a prescindere da quanto i bambini siano stressati dalla
malattia del fratello, ricevere una corretta informazione sicuramente contri-
buisce a far si che essi si sentano aiutati nelle loro difficolta. Cid che spes-
$0, invece, accade & che i genitori si limitano a dare informazioni parziali,
soprattutto quando sono essi stessi in una condizione di stress o quando
credono che sia meglio non dire ai figli tutto, per proteggerli da un’even-
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ruale sofferenza o, infine, quando effettivamente hanno poche informazioni
a disposizione.

Per tutti questi motivi, dopo una diagnosi di epilessia, dovrebbe essere
gempre offerta la possibilita al paziente e anche alla sua fam?glia d% ricevere
quanto meno un sostegno psicologico. Questa consldergzmne ci pql'ta a
sottolineare I'importanza del ruolo svolto dalla psicologia e dalle scienze
sociali nella cura delle persone con epilessia e dei loro familiari, un aspetto
su cui vale la pena soffermarci.

7. Indicazioni per migliorare il benessere psicologico dei
pazienti e delle loro famiglie

Nei Paesi sviluppati, diversamente dai Paesi in via di sviluppo', la
maggior parte delle persone con epilessia mantiene un buon controllo sulle
crisi e riceve le cure dalle strutture mediche di base o dai neurologi. Cio
non vuol dire, tuttavia, che il controllo delle crisi sia accompagnato dal-
’assenza di difficolta a livello psicologico e sociale. Infatti, anche attual-
mente, esse sono costrette a fare i conti con lo stigma e con le sue conse-
guenze. Inoltre, come abbiamo visto nelle pagine precedenti, l’epilessia.,
come molte altre malattie croniche, influenza la vita delle persone in modi
talvolta evidenti, talvolta molto pil sottili.

Le scienze sociali e soprattutto la psicologia possiedono conoscenze ¢
strumenti in grado di migliorare la vita delle persone affette da epilessia.
Per esempio, la psicologia sociale pud intervenire a livello di percezione
dello stigma, cosi come pud dare un apporto per modificare gli stereotipi € i
miti; la psicologia cognitiva pud offrire un enorme contributo per la com-
prensione del funzionamento cognitivo, delle problematiche collegate al-
I'apprendimento e alla percezione di sé. Senza dimenticare il ruolo che i
colloqui psicologici di sostegno e la psicoterapia possono svolgere a livello
individuale, familiare e di comunita.

Prima di soffermarci su di essi, comunque, vale la pena sottolineare la

! Vale 1a pena far notare che la situazione per le persone con epilessia nei Paesi in via di
sviluppo rimane comunque colma di problemi. Alcuni studi hanno mostrato che esse soffro—
no in maniera considerevole sia sul piano clinico che su quello sociale a causa del travisa-
mento del concetto di epilessia. Da un punto di vista sociale la visione diffusa dell’epilessia
come una maledizione o una tara ereditaria porta all’ostracismo nei confronti di chi ne & af-
fetto. In termini clinici, lo stigma associato all’epilessia ha contribuito a un vuoto di tratta-
menti con una stima di almeno 1’80% di persone che non sono trattate con farmaci antiepi-
lettici. Inoltre, anche quando il trattamento & disponibile, i costi per le medicine sono alti, e
non ¢i sono molte facilitazioni a cui i malati di epilessia possano ricorrere.
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necessita di andare incontro al grande bisogno di informazioni sulla malat-
tia da parte dei pazienti e dei familiari, che riguardano principalmente:

* la diagnosi, la prognosi e le possibilita di cura;

¢ ifarmaci e gli effetti collaterali;

* e crisi e il loro controlio;

* la prevenzione di eventuali ferite e danni alla persona;
e i problemi psicologici e relazionali in generale;

* le difficolta relative ai possibili tipi di impiego lavorativo;
e | problemi relativi alla guida automobilistica;

¢ e possibilita di ricevere un'assistenza economica.

A questo proposito, & importante aver presente che ai pazienti vanno
date informazioni che né minimizzano, né accentuano le potenziali conse-
guenze della propria malattia. Inoltre, se da una parte & utile offrire chiari-
menti e spiegazioni a livello generale come quadro di riferimento, & op-
portuno che siano anche adattate ai bisogni di ciascuna persona e alle situa-
zioni specifiche che si trova ad affrontare. In aggiunta, & preferibile accom-
pagnare alla comunicazione verbale, anche la comunicazione scritta delle
informazioni. Talvolta, si & verificato che I’organizzazione di piccoli gruppi
di pazienti e/o familiari, finalizzati alla loro “educazione” ha dato dei buoni
risultati ed & sicuramente un metodo che consente un risparmio di tempo e
di personale specializzato (Couldridge, Kendall e March, 2001).

In ogni caso, risulta utile conoscere innanzitutto quali sono le cono-
scenze attuali dei pazienti, al fine di fare emergere eventuali credenze sba-
gliate e influenzate dagli stereotipi sull’epilessia, per poter poi intervenire
adeguatamente su di esse. E ormai ampiamente dimostrato, infatti, che una
corretta comprensione della propria malattia ha un’influenza molto positiva
sul modo in cui le persone con epilessia si avvicinano e reagiscono alle va-
rie situazioni stressanti della vita e sulle loro capacita di adattamento psico-
sociale alla loro condizione. Molto probabilmente cid avviene perché le in-
formazioni acquisite riducono innanzitutto la paura e I’incertezza, nonché i
comportamenti dannosi per la salute e, al contrario, aumentano la fiducia in
se stessi e nella propria capacita di superare anche le situazioni difficili
(Baker e Jacoby, 1995; Long et al., 2000).

Inoltre, sembra che la demistificazione di false credenze durante la psi-
coterapia e i gruppi di auto-aiuto ha indubbiamente un’influenza positiva
sulla famiglia e aiuta a prevenire eventuali disturbi comportamentali ed
emotivi, che a loro volta possono avere effetti positivi sulle cure offerte alla
persona malata (Hoare e Kerley, 1992). Ma c’¢ un’unica difficolta a questa
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possibilita di vedere una speranza per il futuro: 1l rischio che le famiglie
giano riluttanti a iniziare una psicoterapia o un gruppo di sostegno.

Va precisato, tuttavia, che se da una parte ¢’¢ riluttanza, dall’altra, sia il

aziente sia la famiglia esprimono senza ombra di dubbio il bisogno di
parlare della propria malattia e di ricevere supporto da personale specializ-
zato, soprattutto (ma non solo) dopo aver ricevuto la diagnosi. Questo biso-
gno pud essere soddisfatto attraverso interventi di sostegno psicologico, che
pOSSOno aiutare a rafforzare I’autostima e a definire degli obiettivi realistici,
nonché a pianificare la propria vita in modo appropriato. In pil, coinvolge-
re 1 pazienti nel farsi si che i cambiamenti desiderati nella propria vita si
realizzino pud essere di grande aiuto nel ridurre la loro percezione di im-
potenza e nel contenere lo sviluppo di una depressione.

A questo proposito la letteratura sul coping suggerisce che le strategie
di impegno, di risoluzione dei problemi e di ristrutturazione cognitiva (che
implicano una pianificazione attiva e propositiva per il trattamento di situa-
zioni stressanti) si rivelano molto efficaci per un migliore adattamento psi-
cosociale, rispetto alle strategie di disimpegno, come per esempio le fanta-
sie positive e I’evitamento (Livneh et al., 2001). Questa scoperta suggerisce
che il trattamento e gli sforzi di riabilitazione per le persone con epilessia
dovrebbero puntare sulla formazione di competenze che enfatizzano
I’acquisizione di capacita attive, orientate alla soluzione dei problemi e di-
rette al raggiungimento di obiettivi.

In questa prospettiva, si potrebbero realizzare programmi di formazione
sulle competenze cognitivo-comportamentali per aiutare le persone con
epilessia a perseguire obiettivi personali, sociali e, eventualmente, obiettivi
professionali. I primi potrebbero concentrarsi su settori quali la gestione
delle crisi, la riduzione dello stigma e la percezione del controllo personale.
Inoltre, la formazione di competenze personali, potrebbe aiutare i pazienti a
ridurre stress e problemi di vita quotidiana provocati dalle limitazioni fun-
zionali e da altre restrizioni connesse alla propria condizione, come per
esempio, le restrizioni sulla guida, il consumo di bevande alcoliche e lo
svolgimento dei compiti inerenti la propria attivita lavorativa.

Per quanto riguarda, invece, I’opportunitd di intervenire attraverso
gruppi di supporto o di auto-aiuto, sembra che i pazienti non siano molto
propensi a iniziare e, soprattutto, a portare avanti esperienze di questo tipo,
perché considerate inappropriate ai loro bisogni e talvolta addirittura dan-
nose. Secondo 1’opinione espressa da alcuni pazienti intervistati nel corso
di una ricerca, il gruppo tendeva a sottolineare gli aspetti negativi della
malattia, un atteggiamento che non li faceva sentire affatto incoraggiati a
vivere una vita “normale”. Inoltre, molti dei partecipanti a questa ricerca
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hanno dichiarato di non avere alcun desiderio di essere equiparato a chi
stava vivendo dei problemi con la propria malattia, ma di preferire piuttosto
il confronto con chi poteva insegnare loro a superare eventuali problemi
(Wilde e Haslam, 1996).

E importante, infine, sottolineare un altro aspetto: per la maggioranza
delle persone con epilessia che vive nei Paesi sviluppati, dove attualmente
la disponibilita dei farmaci e la possibilita di sottoporsi a trattamenti chirur-
gici assicurano a circa i due terzi dei pazienti una repentina scomparsa delle
crisi, lo stigma & spesso ingiustificato. Ma cid che si verifica & che molte
persone, per le quali i trattamenti medici hanno avuto successo, continuano
a nascondere la loro condizione. In questi casi, si & parlato di “successi si-
lenti”. Una sfida per queste persone potrebbe essere proprio riuscire a par-
lare della propria esperienza che, una volta condivisa, potrebbe funzionare
come una sorta di modello positivo a cui tutte le persone con epilessia pos-
sono guardare per migliorare la propria condizione.

Queste considerazioni suggeriscono una riflessione finale: mentre sa-
rebbe sbagliato attribuire allo stigma sociale tutti i problemi sia psicologici,
sla inerenti alla qualita della vita delle persone con epilessia, & indiscusso il
fatto che per alcune di esse lo stigma sia causa di ulteriori difficolta e di una
significativa fonte di angoscia. Tutto questo ha importanti implicazioni per
la riabilitazione e per tutti coloro che lavorano per queste persone,

In ogni caso, fino a quando la comunith non avra almeno una cono-
scenza di base dell’epilessia e non avra pitl paura di una malattia tanto dif-
fusa, lo stigma continuera a esistere e a rappresentare una sfida per la per-
sona, cosi come costituiscono una sfida continua le sue crisi.
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5. La narrazione dell’esperienza della malattia
di Mafalda Cipulli

Questa parte della trattazione ¢ dedicata alla narrazione delle esperienze
di quattro pazienti, ognuno con diverso quadro di epilessia, ognuno con dif-
ferente atteggiamento mentale, ognuno con disuguale capacita di accetta-
zione della malattia.

1. Riccardo

E la storia di un quattordicenne, Riccardo, figlio di genitori entrambi
medici, che una mattina di ottobre del 2000, tornando da scuola & investito
da un’auto pirata davanti la soglia di casa. Il primo a trovarlo sanguinante
ed esanime a terra ¢ stato il padre. Nonostante 1’esperienza di chirurgo, do-
po 20 minuti di tentativi rianimatori, con massaggio cardiaco e respirazio-
ne, mancando ogni segno di attivita cardiaca, di polso, con le lacrime agli
occhi e con la morte nel cuore si rialzava da terra per constatare la morte
del figlio. A volte pero le strade stesse della vita non sono visibili all’occhio
umano: quando ogni speranza era persa, improvvisamente la voce di un
passante sconosciuto, accorso per caso, lo incita a continuare, a non arren-
dersi, riemerge la speranza. E come per incanto un segnale, un battito e la
vita ricomincia. Riccardo & ancora vivo! Allora subito la corsa contro il
tempo in ambulanza e Riccardo per un mese rimane attaccato alla vita den-
tro un lettino della rianimazione, dove mille tubi e attrezzi lo tengono in
vita. Il tempo passa inesorabilmente e dopo quattro mesi si forma un’ema-
toma e Riccardo ¢ sottoposto a un intervento neurochirurgico per evacua-
zione di ematoma cronico. Poi inizia la sua nuova vita, lentamente comin-
cia a riprendersi dal coma, non ricorda, ma sa bene che meta del suo corpo
non risponde ai comandi e nonostante la voglia di correre e uscire & co-
stretto a fare i conti con i dolori che lacerano la sua carne e I'impotenza del
suo corpo che non ¢ pilt lo stesso. Alla TAC e alla RMN encefalo si apprez-
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zano ancora multiple lesioni ischemiche capsulo-talamiche con focolai
contusivi emorragici corticali e sottocorticali in temporale sinistro e fronto-
parietale destro. Nonostante il quadro clinico poco confortante, la speranza
e la tenacia di Riccardo e dei genitori, dopo tanti mesi di attesa, & premiata
e comincia un lento e graduale recupero, con i miglioramenti di Riccardo e
I’inizio della terapia riabilitativa. Ogni piccolo segno di ripresa delle capa-
cita motorie, ogni piccola acquisizione cognitiva diventa una vera e propria
vittoria e gioia. Finalmente per Riccardo arriva la conclusione delle sue
lunghe e infinite giornate vuote nella stanzetta di un ospedale, finisce il cal-
vario della sofferenza e torna nuovamente a casa.

Adesso inizia una nuova vita, fatta di piccole cose, di piccoli e talora
poco articolati discorsi, ma non & un ritorno alla normalita. Dopo il rientro a
casa ¢ la madre, la prima ad accorgersi che Riccardo si distrae facilmente,
quando gli si parla a volte sembra assente con lo sguardo imbambolato per
qualche istante, come per fissare il vuoto di un passato che non ¢’ pill. Da
buon medico del pronto soccorso, riconosce le assenze del figlio e nono-
stante Riccardo assuma il fenobarbital a dosaggio terapeutico, mi chiede
che cosa fare. Comincia cosi il percorso EEG, che mostra anomalie irritati-
ve in temporale sinistro e la valutazione complessiva di assenze atipiche
sintomatiche comporta per Riccardo un cambio di terapia lento e graduale
con carbamazepina e poi, con I’introduzione del topiramato, la sospensione
del barbiturico. Certo le assenze si riducevano sensibilmente con la terapia
e Riccardo migliorava ogni giorno di pilt. Riccardo voleva o meglio deside-
rava fortemente guarire al pili presto, per tornare come prima e I’impegno
era la sua lotta primaria. Ciononostante aveva la tendenza a minimizzare le
crisi a sottovalutarle e sottostimarle come se non gli appartenessero. In-
somma quella non era la sua malattia, quelle erano delle incapacita legate
pit alla sua stanchezza o allo stress. Poi la ripresa delle attivitd scolastiche
come se il tempo perduto finalmente fosse riallacciato e quindi studio e
studio, e poi ancora studio. Riccardo adesso muoveva tutto il corpo e anche
bene, rimaneva solo un’ipotrofia dell’emilato destro, ma lui era un bel gio-
vanottone e neanche se ne apprezzava la differenza se non agli occhi di un
esperto. Intanto la vita lo aveva risucchiato con tutta la sua energia e frene-
sia e Riccardo, finalmente, non si sentiva pitt un malato, adesso solo qual-
che rarissima assenza poteva interrompere le sue infinite attivitd e questo,
pero, lo disturbava molto perché gli ricordava la sua malattia. Dopo qualche
aggiustamento decidemmo insieme che la via migliore era quella di assu-
mere un solo farmaco a dosaggio pieno cosi scegliemmo il topiramato. A
volte le scelte sono dettate da tanti fattori e tutti convergevano per una deci-
sione che si riveld nel tempo ottimale, perché Riccardo smise di avere crisi
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¢ adesso, che sono passati cinque anni e pill, studia con profitto economia e
ha iniziato a scalare con successo la terapia e tufti, lui per primo, siamo
convinti che sia guarito.

2, Consilia

Quando ho conosciuto Consilia nel 1997, era stata da poco dimessa da
un istituto di ricovero per grave stato depressivo, con crisi epilettiche. La
persistenza delle crisi, generalizzate tonico-cloniche, spesso anche parziali
complesse, nonostante la terapia con fenobarbital e valproato, I’aveva con-
dotta a ricoverarsi nuovamente nella nostra unita operativa di Neurologia.
Era poco o per nulla comunicativa e trascorreva gran parte del tempo in
dormiveglia. Ovviamente gli esami neuroradiologici e biochimici erano
normali e dall’anamnesi vi erano parenti di terzo grado affetti da epilessia.
Si trattava di un’epilessia idiopatica generalizzata. Aveva poco pit di 44
anni, ma ricordo nonostante la sua apatia, che la madre anziana e gracile le
stava accanto, giorno e notte. Sembrava aver perso ogni interesse per la vita
e si rigirava nel letto per lamentarsi del suo stato di salute. Solo dopo diver-
si giorni inizid a riprendersi, ad avere un atteggiamento positivo e a credel_‘e
di poter guarire. Mi raccontd che le sue crisi erano iniziate fin dall’infanzia
e nulla e nessuno avrebbe potuto fare qualcosa per lei. Nonostante avesse
due splendide figlie e un marito che adorava non riusciva a trovare un solo
valido motivo per vivere. La sua malattia I’aveva rinchiusa in una prigione
in cui lei era la vittima e gli altri i carnefici: a partire, da noi medici, che le
propinavamo le migliori “porcherie”, per finire con la famiglia che non
comprendeva il significato nemmeno della sua malattia. Certamente aveva
vissuto una triste e incredibile infanzia, sempre nell’ombra, in un paesino di
trecento anime o piti, dove tutti sanno di tutti ¢ dove ognuno & sempre
pronto a occuparsi dell’altro. Certamente nel suo paesino tutti sapevano, ma
facevano anche finta di non sapere ed erano in molti a compatirla per la sua
malattia, conoscevano talmente bene I’arte della consolazione e negando
I'evidenza delle sue crisi, la rassicuravano che nulla poteva cambiare e la
sua doveva essere un’accettazione di qualcosa che poteva anche essere
peggiore di quello che era.

Lei perd voleva vivere una vita normale come tutte le altre e per questo
motivo si era sposata e aveva anche avuto due figlie, voleva dimostrare a
tutto il Paese che lei poteva essere normale, nonostante tutto. C’erano le
crisi che spesso avvenivano in pieno sonno, ma potevano coglierla anche di
giorno e allora si faceva male e innumerevoli erano le fratture, i tagli e le
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ferite. Aveva pensato spesso alle ingiustizie e i maltrattamenti subiti da
bambina con i coetanei che I’avevano sempre messa da parte, perfino suo
fratello pitt volte I'aveva sottoposta a torture e violenze che aveva preferito
cancellare dalla memoria. Poi la ragazza gracile e fragile com’era aveva
preso il sopravvento sulla donna e piu di una volta aveva pensato di farla
finita. Forse neanche la morte la voleva e me lo ripeteva ogni giorno. Dopo
le crisi tardarono a ripresentarsi e lei si trovd per la prima volta sorpresa,
quasi meravigliata, meglio dire incredula di fronte a questa possibilita. Fu
allora che per un attimo comincio a credere di potercela fare, forse non era
del tutto malata e faticosamente comincid la ripresa lenta, graduale e non
priva di ostacoli. Spesso le crisi cambiavano faccia a sua detta ed erano cosi
strane che Jei stessa, a volte, non se ne rendesse conto. Vi erano mesi di as-
soluto benessere e poi, come dal niente, qualche piccola crisi visiva, oppure
disfasica, a volte questa diventava pill importante da farla cadere a terra.
Lei era fiduciosa perché i periodi diventavano sempre piti lunghi,

Diverse terapie combinate furono attuate, ma ognuna alla fine, pur pro-
curando un controllo delle crisi, dava il suo peso nel tempo, sia per gli ef-
fetti collaterali sempre pesanti sia per le reazioni avverse. Sono passati tanti
anni, adesso ¢ una nonna che fiera, felice di questa nuova condizione, le
crisi continua ad averle, ma sono rarissime ogni anno, qualcuna nel sonno e
sicuramente non ostacola la sua vita e la sua corsa nel tempo.

3. Francesco

Francesco di 8 anni aveva avuto da poco un incidente stradale, ripor-
tando un lieve trauma cranico, per giunta neanche commotivo, quando era
giunto in osservazione. Un’anamnesi positiva per familiarita epilettica nella
linea paterna, ma senza che avesse precedenti patologie di rilievo clinico.
Lui stesso si era accorto che gli tremava la mano quando era a tavola con i
genitori e spesso rovesciava anche il bicchiere involontariamente. Si chie-
devano tutti se lo facesse per scherzo e lui non sapeva che cosa stesse suc-
cedendo. Tutti, forse anch’io, nel tentativo di giustificare questa sintoma-
tologia, avevamo puntato il dito sull’incidente, ma nella realtd c’entrava
ben poco. Subito dopo erano cominciate le assenze, il bambino improvvi-
samente ammiccava “con i globi oculari che tendevano a rovesciarsi” per
pochi secondi. A volte la coscienza non era completamente sospesa e
I’azione proseguiva da dove era stata interrotta. La RMN encefalo non mo-
strava anomalie e 'EEG rilevava punte onda lenta in iperpnea con anoma-
lie focali lente in frontale sin. Fu subito instaurato un trattamento con val-
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proato, del tutto inefficace, tanto che dopo un paio di settimane comparvero
crisi tonico-cloniche generalizzate. Per la famiglia e per lui fu il panico to-
tale. La madre era sconvolta e solo la vista di episodi del genere le incuteva
il senso della morte imminente del figlio, mentre la sorella aveva il timore
che da un momento all’altro potesse dover far fronte a un’emergenza per la
quale non era preparata e preferiva non restare da sola in casa con France-
sco. 1l papa invece sperava solo in un farmaco universale che potesse per
sempre sconfiggere I’orribile malattia. Davanti a una situazione del genere,
¢ inutile dire che i migliori specialisti nel settore erano stati ascoltati e qual-
cuno aveva anche insistito sulla perseverazione della stessa terapia. 11 peg-
gioramento delle crisi tuttavia non lasciava scelta, come pure I’atteggia-
mento di allerta dei familiari, cosi decidemmo su due piedi, nonostante
tutto, di cambiare farmaco. Doveva essere una scelta oltre che corretta e
ponderata per il futuro, anche da non lasciare spazio a una recidiva di crisi
e, pertanto, I’opzione pill congrua fu I’etosuccimide. Sicuramente provocd
una netta scomparsa delle assenze ma non delle crisi generalizzate per culi,
in seguito, fu aggiunta la lamotrigina con pieno controllo sulle crisi. Questo
successo terapeutico aveva calmato gli animi e generato un nuovo clima di
fiducia nelle possibilita e nell’accettazione della malattia. E inutile nascon-
dere che per la terapia per il carattere, la malattia a Francesco aveva posto
diverse problematiche d’inserimento scolastico e sociale che per fortuna,
grazie anche alla sua “testardaggine”, ha superato nel tempo. Il primo a
trarre giovamento dalla nuova terapia era lo stesso Francesco, poi tutta la
famiglia, tanto da considerare la vicenda in futuro un capitolo chiuso. II
tempo ha convalidato le loro attese e Francesco da circa otto anni non ha
pill crisi, non assume 1’etosuccimide e ha iniziato a sospendere la lamotri-
gina. Tutto il quadro orienta per un’epilessia con assenza dell’adolescenza
che solo il tempo e I’evoluzione clinica potra confermare.

4. Francesca

La storia di Francesca inizia in ospedale, mentre la madre era ricoverata
per crisi epilettiche. In seguito si scopri che la madre aveva una sindrome di
Sjogren con epilessia temporale associata. Fu sempre la madre a chiedermi
un aiuto per la figlia, troppo impegnata nello studio universitario € poco re-
cettiva al focolare domestico. Mi disse: “dottoressa, mia figlia € molto ner-
vosa, perché ha molto da fare e io sono sempre pill malata e non riesco a
esserle vicina”. Queste parole diedero il via a un intreccio di colloqui con
Francesca, che si lamentava moltissimo della morbosita materna, poiché
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figlia unica, muoveva ogni suo fare con grande senso di responsabilitd. Mi
accorsi immediatamente che era ed & un vero terremoto caratteriale e com-
portamentale. Non esisteva qualcosa che non aveva o volesse fare e nel-
I"attimo in cui pensava, aveva realizzato ogni cosa. Ovviamente questo le
provocava grandi sconforti soprattutto quando il tempo mancava e non ri-
usciva a raggiungere i bersagli prefissati. La peculiarita di Francesca perd
non era questa, stranamente a dirsi, mi raccontava di attacchi di brevissima
durata che lei chiamava di panico, perché non riusciva a gestire. Erano
scatenati da niente e da tutto, lei diceva lo stress, “faccio troppe cose”, nella
realtd aveva momenti infinitamente piccoli in cui non riconosceva il luogo
o I'ambiente in cui si trovava, ma se chiamava qualche conoscente o al
momento non era sola, queste sensazioni andavano a scemare da sole,
Sembravano un riscontro “del mai vissuto” e per questo le chiesi di esegui-
re un EEG, inutile dire che in iperpnea riscontrammo alterazioni epiletti-
formi, che confermarono il sospetto di crisi temporali insieme a una RMN
encefalo, che documentd la presenza di una displasia venosa frontale corti-
cale destra. Una duplice patogenesi? Sintomatica e idiopatica? Francesca di
buon grado assume la terapia con clobazan da almeno 4 anni e raramente
presenta qualche fenomeno del genere, ma abortivo, come dice lei stessa e
con un EEG decisamente normalizzato nel tempo.
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6. L'epilessia nella scienza attuale
di Mafalda Cipulli

1. La diagnosi

L’epilessia ¢ una malattia neurologica tra le pil diffuse nel mondo tanto
da essere riconosciuta come malattia sociale. Colpisce circa una persona su
100, con un’incidenza annua nei Paesi sviluppati di 50\70 casi per 100.000
abitanti e con 50 milioni di persone affette nel mondo. In Europa sono 6
milioni le persone malate ¢ in Italia se ne contano 500.000, con almeno
25.000 nuovi casi I’anno. Una crisi isolata, prima e unica, si manifesta in
circa venti persone ogni 100.000 annualmente. Eppure, in una recente inda-
gine della Doxa, risulta che almeno il 27% della societa non sa che cosa
siano le crisi epilettiche, nonostante la reale incidenza della malattia e c’¢
proprio da chiedersi come sia possibile?

Non dobbiamo dimenticare che I’epilessia ¢ una condizione molto va-
riabile, sia per la gravita, sia per gli aspetti clinici e forse anche per questo
sottovalutata, sottostimata oltre che nascosta. Per definizione essa & caratte-
rizzata dalla ricorrenza delle crisi epilettiche, che sono dovute a un’attivita
anomala ed eccessivamente sincronizzata delle cellule neuronali cerebrali.
Normalmente i neuroni all’interno del sistema nervoso centrale scaricano
ripetutamente a bassa frequenza di base e I’attivita elettrica controllata puod
essere misurata tramite 1’elettroencefalogramma. Le crisi invece sono pro-
dotte da una scarica anomala, ritmica, ripetitiva localizzata oppure diffusa a
tutta la corteccia cerebrale.

Avviene insomma, paradossalmente, o un eccesso di funzione o
un’interferenza nel sistema neuronale, attraverso il quale 1’accesso epiletti-
CO pud essere inteso anche come un fenomeno liberatorio cerebrale. Le
cellule del sistema nervoso iniziano a lavorare a un ritmo notevolmente su-
periore al normale eccessivamente sincronizzato producendo la scarica
epilettica (che si registra con 1’elettroencefalogramma) e contemporanea-
mente si assiste alla manifestazione clinica della crisi epilettica. Quando
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invece le crisi sono continue, o ricorrono senza recupero di coscienza per
30 minuti o pit, si manifesta lo “stato di male”, che richiede un trattamento
d’urgenza.

Le crisi sostenute da una causa precedente, metabolica, tossica, acuta
sistemica o localizzata al cervello, come I’ischemia cerebrale o stroke, si
chiamano crisi provocate, o sintomatiche acute. Queste crisi convulsive so-
no cronologicamente correlate con un evento che altera in maniera acuta
I’omeostasi metabolica o strutturale della funzione neurale. Una crisi sin-
tomatica acuta non & predittiva, perd dell’instaurarsi dell’epilessia.

Differenti invece sono le crisi idiopatiche espressione di un disturbo ge-
netico, solitamente considerate benigne, a causa della predisposizione geneti-
ca, anche se quest’ultima connotazione & stata rivista nella recente classifica-
zione del 2009 della Lega Internazionale Contro I’Epilessia (ILAE). La gene-
si ereditaria non sempre sottende la benignita della malattia epilettica e men-
tre prima questa era una definizione frequente, proprio come quando si com-
pone un numero telefonico, adesso include anche le alterazioni strutturali ce-
rebrali e per questo I'interpretazione di benignita & stata in parte abbandona-
ta. Le criptogeniche invece definiscono ancora quelle crisi, in cui si presume,
ma non si pud tecnicamente dimostrare I’esistenza di un danno organico o di
una predisposizione genetica.

La diagnosi clinica percid implica un inquadramento che comprende
non solo la sua peculiare descrizione clinica, ogni dettaglio & un elemento
prezioso, per una manifestazione che & per lo pilt fugace come la crisi, nella
sua espressione temporale, ma anche per 1 problemi intrinseci specifici del-
I’epilessia. La diagnosi nella sua essenza non delimita solo i concetti noso-
grafici-epidemiologici, ma nella sua definizione operativa & dinamica per-
ché tesa a identificare le crisi, stabilirne il decorso e valutare la possibilita
di un miglioramento con interventi mirati terapeutici.

2. Come si manifestano e come s’inquadrano le crisi epi-
lettiche

A questo punto vi chiederete: come si manifestano le crisi epilettiche?

» Esse si manifestano con segni e sintomi clinici diversi da caso a caso,
secondo le reti neuronali cerebrali coinvolte, rappresentando la localiz-
zazione anatomica dell'epilessia.

¢ Di solito hanno una breve durata (meno di un minuto), possono essere
rare, oppure frequenti e ripetersi anche pit volte durante la giornata.
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o Fra una crisi e I'altra solitamente non & presente alcun disturbo e
questo & un elemento caratteristico di tutte le crisi convulsive, non
complicate.

Per inquadrarle, la classificazione usata comunemente ¢ quella del-
'International League Against Epilepsy (ILAE) formulata nel 2009, orga-
nismo scientifico che s’interessa della cura e della ricerca nel settore, Essa
si fonda su alcuni criteri importanti che sono la fenomenologia clinica, le
anomalie elettroencefalografiche associate alla rappresentazione topografi-
ca anatomica cerebrale delle reti neuronali, attivati dalla crisi. Pertanto le
crisi generalizzate sono suddivise in 6 categorie e comportano sempre la
perdita di coscienza con I’attivita parossistica che interessa vaste aree cere-
prali di entrambi gli emisferi.

Le crisi parziali, meglio definite come focali invece originano sem-
pre da un’area delimitata della corteccia di un solo emisfero e si divido-
no in semplici e complesse, senza e con alterazione della coscienza. Le
parziali possono diventare anche generalizzate per la diffusione del-
I’attivazione critica.

Le crisi generalizzate comprendono le seguenti categorie.

e Le crisi tonico-cloniche generalizzate, altrimenti definite come grande
male, sono la forma pill conosciuta e anche pil frequente, a volite pre-
ceduta da prodromi, che inizia con la sospensione improvvisa della co-
scienza e spesso con un grido iniziale. Il paziente cade a terra e vi & un
breve periodo di flessione tonica seguita da un’iperestensione delia
muscolatura assiale, con revulsione dei globi oculari, mandibola serra-
ta, irrigidimento degli arti con apnea e cianosi. Questa fase media-
mente dura da 10 a 30 secondi ed e seguita dalla fase clonica, durante
la quale si manifestano i movimenti convulsivi, che generaimente inte-
ressano tulti gli arti, ma possono interessare anche i muscoli facciali,
inclusa la mascelia. i respiro diventa stertoroso, compare la saliva
dalla bocca mista a sangue per la morsicatura della lingua. Poi le clo-
nie diminuiscono in frequenza, diventando piu ampie e compaiono le
manifestazioni autonomiche, come il rossore, 'aumento dei valori pres-
sori, 'incremento della frequenza cardiaca e della salivazione. La fase
clonica pud durare anche 60 secondi ed & seguita da un’ulteriore breve
contrazione tonica di tutti i muscoli, a volte associata a incontinenza
sfinterica. L'ultima fase & caratterizzata da un'ipotonia globale di 2-30
minuti con successivo lento e progressivo recupero della coscienza.

95




L'obiettivita neurologica in questa fase rileva dei riflessi osteotendingi
deboli, con la rigposta plantare in estensione e se il paziente non si ag-
dormenta, si presenta confuso con successiva cefalea e dolori musco-
lari. EEG nella fase pre-critica pud mostrare un incremento dei paros.
sismi epilettici, mentre nella fase tonica critica il tracciato, si appiattisce
sincronizzandosi, con la successiva comparsa di attivita rapida di bas-
so voltaggio, dove si stacca un ritmo reclutante a 10 Hz che aumenta
progressivamente d’ampiezza. Alla fine compaiono le onde lente che
aumentano d’ampiezza e diminuiscono di frequenza. Nella fase clonica
le onde lente sono interrotte da un’attivita rapida che corrisponde alle
scosse. Esse tendono ad amplificarsi e a diventare meno frequenti alla
fine della fase clonica.

Le assenze, pili conosciute come piccolo male, sono caratterizzate da
una breve sospensione della coscienza, che si associa a un arresto
motorio. Si differenziano dalle altre perché & conservato il tono postu-
rale e il paziente non cade a terra. Egli perd rimane con lo sguardo fis-
s0, “imbambolato”, attonito come fosse assente. Linizio e la fine sono
improwvisi e il paziente & ignaro, manca la confusione post-crisi e
I'attivita interrotta dalla crisi, & ripresa come se nulla fosse accaduto.
Questa crisi pud associarsi ad altri fenomeni come le mioclonie palpe-
brali, il soggetto batte le ciglia, o0 ammicca, 0 muove lievemente il capo.
L.e assenze ricorrono a grappoli durante la giornata, fino a centinaia di
volte e durano meno di 10 secondi. Sono scatenate dall’iperventila-
zione, dalla stanchezza e dalla stimolazione luminosa intermittente. Al-
tre volte invece la perdita di coscienza si associa ad azioni compiute in
modo automatico come masticare, inghiottire, parlare, toccare o spo-
stare gli oggetti o anche blocco motorio, ciog la totale immobilita del
paziente e, pertanto, si definiscono assenze atipiche. Durante le as-
senze tipiche 'EEG mostra una caratteristica peculiare: una sequenza
parossistica di punte-onda a 3 cicli il secondo, generalizzate, sincrone
e simmetriche nei due emisferi. Le varianti della forma tipica sono le
assenze miocloniche e l'assenza con mioclonie palpebrali e periorali,
recentemente riconosciute nella nuova classificazione ILAE come due
entita elettro-cliniche. Le assenze si dividono, dunque, in due categorie
definite tipiche e atipiche, le ultime associano turbe dell'apprendimento,
con parziale compromissione della coscienza e segni neurologici focali,
con esordio e fine crisi, lenta e progressiva e coesistono con altri tipi di
crisi. Il quadro elettroencefalografico & costituito da scariche di punte
onda lenta a 2 e 2,5 Hz, spesso con asimmetria e irregolari.

Le crisi miocloniche sono associate a mioclonie, brevi contrazioni di
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gruppi muscolari. Possono essere singole e allora comportano lievi
manifestazioni motorie, oppure ripetitive, che corrispondono a mioclo-
nie massicce capaci d'indurre una brusca caduta a terra del paziente o
di un oggetto, con recupero immediato della coscienza. L'EEG mostra
una punta o polipunta generalizzata con potenziali bifasici o polifasici
allelettromiografia di 20-120 msec, seguiti da una contrazione tonica o
da un’atonia. Frequentemente si manifestano al risveglio o nella fase di
addormentamento.

Le crisi toniche sono dovute a una contrazione tonica, defla musco-
latura con alterazioni della coscienza senza la fase clonica. Esse pro-
vocano un'iperestensione del collo, revulsione dei globi oculari, con-
trattura dei muscoli facciali, di quelli respiratori, dei muscoli prossimali
degli arti superiori, per cui si assiste all'elevazione delle braccia e
delle spalle come se queste volessero proteggere la testa, mentre gli
arti inferiori si estendono e si contraggono in triplice flessione. in que-
ste crisi non & infrequente sentire un urio seguito da un'apnea e sic-
come la contrazione pud modificarsi durante ia crisi, si osservano al-
terazioni posturali degli arti estesi con manifestazioni autonomiche, il
tutto dura meno di 60 secondi. Contemporaneamente 'EEG si ap-
piattisce evidenziando quella che & chiamata sincronizzazione del
tracciato: una scarica ciog di attivita a 15-25 Hz di ampiezza reclu-
tante fino a 100 mV, o ancora una scarica ritmica di 10 Hz simile a
quella della fase tonica delle crisi tonico-cloniche. Di solito si presen-
tano in soggetti con patologia cerebrale diffusa e con deficit intellettivi
per cui sono unite ad altre crisi.

Le crisi atoniche, chiamate anche astatiche, o atonia mioclonica, per la
perdita improvvisa e totale del tono posturale, si differenziano dalle al-
tre per 'improvvisa caduta a terra, se globale, altrimenti provoca come
una specie d’inchino o inginocchiamento a terra, se parziale. Spesso
sono brevi, tuttavia essendo inibitorie, possono protrarsi con incre-
mento progressivo a “scatti” del tono. Si osservano pill frequentemente
nelle gravi epilessie sintomatiche, a ogni eta, con un EEG costituito da
scariche di punta onda irregolari e polipunta e onde lente irregolari, di
bassa ampiezza, rapide, con attivita polimorfa per gli artefatti da movi-
mento, in ogni caso presenti.

Le crisi cloniche sono caratterizzate da scosse asimmetriche e irregola-
ri. Si osservano pill spesso nei neonati, ma anche nei lattanti e in eta
infantile e sono espressione di un’epilessia sintomatica. LEEG mostra
spesso una scarica di attivitd rapida a 10 Hz oppure, con onde lente

pit ampie.
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Le crisi focali invece sono quelle che originano spesso da un’area [j-
mitata della corteccia in un solo emisfero, possono essere localizzate oppu-
re ampiamente distribuite. Alcune lesioni delle strutture sottocorticali pos-
sono produrre crisi focali come per esempio I’amartoma ipotalamico. A dif-
ferenza delle generalizzate I’esordio ictale della scarica & coerente con il
modello di propagazione della raffica epilettica, che pud coinvolgere
"emisfero controlaterale. In qualche caso pud verificarsi che sia attivata piq
di una rete epilettogena, con pill aree sequestrate dalla scarica, tuttavia ogni
sede & specifica e coerente con 1’esordio della crisi. Quanto esposto, vale
anche nei casi in cui le crisi focali possano insorgere in maniera indipen-
dente in entrambi gli emisferi come per esempio nell’epilessia bilaterale del
lobo temporale mesiale e nell’epilessia benigna con punte centrali tempo-
rali (BECTS).

La terminologia precedente I’attuale classificazione delle crisi, come
parziali semplici, complesse e parziali con secondaria generalizzazione &
sconsigliata, perché imprecisa e poco coerente. Ciononostante non potendo
al momento avere informazioni necessarie per creare una classificazione
scientifica delle crisi focali per ragioni pratiche e per continuita con la pre-
cedente classificazione del 1989, questa terminologia sard ancora applicata.

Le crisi focali, parziali possono essere cosi suddivise.

e Semplici con manifestazioni motorie, tra le quali, le pili frequenti sono
le scosse cloniche o gli spasmi, pili consuete nelle epilessie frontali e
rolandiche. Oppure semplici con manifestazioni somatosensoriali o
sensoriali speciali come lampi di luce, rumori, formicolii in qualche parte
del corpo, oppure “scossa elettrica”, bruciore, calore in cui il focus &
centrale o parietale, mentre i fenomeni visivi si presentano quando &
interessata la corteccia calcarina. Una manifestazione epigastrica, che
spesso risale dallo stomaco, & piu comune in caso di crisi parziale
semplice a localizzazione temporale mesiale. Si possono osservare
anche crisi autonomiche con cambiamenti del colore della pelle, varia-
zioni della pressione sanguigna, della piloerezione, delle dimensioni
delle pupille, come sintomi isolati di una crisi semplice, ma pilt fre-
quentemente correlate a crisi parziali complesse e generalizzate. Infre-
quentemente le crisi parziali semplici si associano ad aure psichiche di
tipo allucinatorio, illusionali, affettive, cognitive, dismnesiche o disfasi-
che, pii comunemente, appannaggio delle crisi parziali complesse. Si
possono presentare in qualsiasi eta, in cui i sintomi critici sono utili nel-
Pindividuazione delfl'area anatomica, sede di origine della stessa crisi.
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La semeiologia della crisi, viceversa, generalmente non ha alcuna spe-
cificita per il tipo della patologia di base. [’EEG di base in queste crisi
pud essere normale, perché la scarica & troppo limitata, o profonda per
essere individuata con elettrodi di superficie, tuttavia 'EEG intercritico
spesso mostra anomalie a tipo di attivita lenta focale o soppressione
del ritmo di base, o anche punte con onde lente, nella scarica critica in-
vece si osserva una sequenza di attivita rapida (13-30 Hz) o theta rit-
mico, o punte-onda, focali.

. Le crisi parziali complesse sono caratterizzate da tre elementi: aura

pre-ictale, generaimente di breve durata, anche se sono state descritte,
in rari casi, forme prolungate a minuti, ore, giorni con le stesse feno‘-
menologie cliniche sopracitate; alterazione della cqsc/enza che pud
seguire l'aura o realizzarsi con essa, per cui il paziente presentg un
blocco motorio, pud apparire stupito, inaccessibile; autornatismi,
espressioni di attivita motorie involontarie presenti sia durante, che.d'o‘-
po la crisi. Di questi il malato non conserva il rico.rdo’ e sono .efttlvnta
complesse influenzate dall'ambiente. Gli automatismi sono piu fre-
guentemente riscontrabili nelle crisi del lobo temporale e frontale e S0~
no suddivise in automatismi oro-alimentari come deglutire, mastlcare,_
schioccare le labbra. (caratteristici delle crisi temporali mesiali). G!l
automatismi possono essere anche mimici come il riso,. fa paura, il
pianto, la rabbia oppure gestuali come i movimenti di tapp/ng dellg ma-
ni di nervosismo, di riordino, oppure pill complessi come il vestirsi °
automatici, diretti ai genitali. Il camminare o correre sono inquadrap
come automatismi ambulatori, mentre la ripetizione di parole, fras&t
suoni, rappresenta un automatismo verbale. Comportamenti'fi'nalizzah
di risposta a stimoli ambientali evocano automatismi resppnsm e com-
portamenti violenti. Le crisi parziali insorgono nel 60% dei caSI'neI Iobp
temporale e nel 30% nel lobo frontale, sono di breve durata, m mg(j@
54 secondi con EEG caratterizzati da sequenze parossistiche, di a’FtMta.
rapida di punte-onda focali o di punte aguzze, oppure lente localizzati
nella sede d’origine della crisi.

11 tratto comune di tutte le crisi & comunque rappresentato d.al.lat {orc')
assoluta imprevedibilita, drammaticita e causalita e dau’imposmbﬂlta gh
ottenerne un controllo sia per cid che concerne la funzione nervosa, sia
per la manifestazione clinica conseguente. Tuttavia la breve.durata (rgra—
mente dura pidt di dieci minuti se non addirittura pochi 'se.C(.)ndl) e
Iesordio come la fine sono elementi tipici, specifici e caratteristici. In al-
cune crisi i sintomi clinici possono essere lievi da essere avvertiti solo dal
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paziente. Alcune scariche epilettiche infine, possono essere riscontrate ip-
vece solo con 'EEG e non essere accompagnate da alcun sintomo evi-
dente e pertanto queste crisi, definite subcliniche, non sono considerate
vere e proprie crisi, anche se, i cambiamenti fisiologici sono identici g
quelli delle crisi manifeste.

3. Che cosa puo accadere al paziente durante una crisi? |
livelli diagnostici

E ovvio che in queste occasioni, non essendo in grado di governare se
stesso, il paziente rimane esposto a tutti i rischi ambientali connessi e po-
tremmo facilmente immaginare le conseguenze se egli fosse alla guida di
un’auto, oppure davanti a un fuoco o intento a nuotare o a lavorare con
qualche attrezzo. Il ripetersi delle crisi, specialmente nel bambino, in alcuni
casi pud comportare anche un ritardo cognitivo. La caduta assai frequente-
mente associata, comporta la possibilita di riportare lesioni traumatiche che
comprendono sia lievi ferite ed escoriazioni, che fratture ossee importanti e
nei casi pil gravi anche la possibilita di ematomi cerebrali. Inoltre I'impe-
gno respiratorio e cardiovascolare durante una manifestazione critica puo
comportare anche la possibilita di gravi complicanze cardiache e polmona-
ri. La maggior parte delle crisi parziali dura pochi secondi, anche se posso-
no in determinati casi diffondersi fino a diventare una crisi generalizzata e
in tal caso sono definite “secondariamente generalizzate”.

Nella diagnosi di un paziente con sospetta epilessia vi sono quindi due
obiettivi importanti da raggiungere: il primo & stabilire il tipo di crisi e il
secondo individuarne la causa e ’eventuale inquadramento nosologico.
Una sindrome epilettica comprende un cluster di elementi che includono
una clinica associata a determinate evidenze di laboratorio, talora connesse
tra loro anche negativamente per il paziente. Anche se esistono molte ra-
gioni per distinguere il concetto di malattia da quello di “sindrome” che
rappresenta una terminologia ampia e purtroppo imprecisa, questa & stata
ridefinita se non altro per la possibilita di rivestire di una patina d’equiva-
lenza entita epilettiche specifiche e talora ben riconoscibili.

Nella diagnosi di epilessia sono presi in considerazione tutti i disturbi
che affliggono il malato. Pertanto essa include una serie di elementi che
hanno a che fare con la clinica, come per esempio il tipo di crisi e Peta di
esordio, poi i fattori favorenti o scatenati la crisi, cosi come gli eventi cau-
sali, fondamentali per stabilire I’eziopatogenesi, I’evoluzione o il cambia-
mento delle crisi nel tempo e la risposta farmacologica. Attraverso colloqui
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informativi con il paziente, il familiare e qualche testimone, si cerca di sta-
pilire la morfologia clinica e la severzlté .dell"event(.) crit‘ico, cosi come la
cronicita degli stessi episodi, la sua d1§t1‘1buz1one c1rcad.1a1\1a, 12‘1 localizza-
zione anatomica del focolaio critico e 1.nf1‘ne la prognosi. E Chl&l‘(? che un
anamnesi accurata rimane il momento pill 1mp0rtante; nell‘a Yalutamor_w del-
Pepilettico. La storia della crisi deve essere ra;colta in primis dal pa21‘ente e
comprendere la descrizione esatta della situazione r.1e11a quale la mamfgsta—
zione & insorta. Per esempio € importante: la posizione de:l corpo,’le circo-
stanze di sonno o di veglia, gli eventuali fe}ttor% scate_nanu come 1’affatica-
mento, le luci intermittenti, 1’alcool, la deprivazione di sonno. .

Bisogna sempre tener conto della 1"1901*renza dellg crisi come ~efvenu
singoli 0 a grappoli o la relazione con 11'01c_10 catameniale. Poi occorre ap-
profondire gli eventuali sintomi premomtorl..Va.mno comunque aI.lahZZ&tl i
gintomi iniziali e la successiva sequenza dei .smt.oml crlth, 1nfmf: quelli
successivi o post-critici di fine crisi. La storia riferita d‘al. testimone ¢ essen-
ziale e un’adeguata interrogazione puo fornire dettggh 1r1£1porta%1t1 come 12.1
presenza di un automatismo o di una postura distonica. L es\orc'ilo 'focale di
una crisi ci consente di definire quello che il pazienFe non puo 1'1fe.r1fe.. .

Si possono sicuramente individuare almeno sei livelli operativi inclusi
nel processo diagnostico (Aimone-Marsan, 1978):

1. ricostruzione e Pidentificazione della manifestazione critica rispetto alla
ctisi non epilettica; N . o .

2. individuazione e differenziazione dei casi in cui la crisi & il smto.rr‘]o j
un‘altra malattia e non invece I'unica manifestazione dell’anormalita ce-
rebrale; . .

3. localizzazione e definizione del focolaio epilettogeno; (

’ . . N n . ] N .

4. analisi psicosociale, che studia il vissuto della crisi nel’ambiente in cui
si svolge; S .

5. valutazione della condotta e delle indicazioni terapeutiche; .

6. bilancio globale del rapporto interattivo, fra malato e medico, e delle
reazioni dell’'organismo e della personalita del paziente.

L’accuratezza con cui si raccoglie la storia clinica del pazi;nte €_=, fon-
damentale, sia per il riconoscimento dello stegso evento ep1l<?ttlco, sia per
I’inquadramento diagnostico. Altrettanto considerevoli sono i fattori Qella
vita sociale, come 1’esposizione a droghe o alcool, oppure un occupazione
in cui pud essersi verificato un trauma cranico in pas‘sato'. M?ltl s0no consi-
derati i fattori scatenanti, soprattutto dagli stessi pazienti, pilt che.dalle evi-
denze scientifiche, spesso legati dal desiderio di dare una spiegazione al di-
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sturbo, come se stabilendo la causa si potesse risalire facilmente ai precisi
fattori decisivi per la crisi.
Esistono certamente dei comuni fattori precipitanti come:

» l'abuso e la privazione di alcool sono fattori precipitanti le crisi genera-
lizzate. Nei gravi etilisti si & osservato un incremento fino a venti volte
dell'incidenza delle crisi. Le crisi da astinenza, per lo pil tonico-
cloniche o di tipo mio clonico, in parte fotosensibili, sono frequenti dopo
le 24 ore successive;

* nei disordini tossici acuti si pud assistere a un incremento di crisi epi-
lettiche;

e inun certo numero di donne le crisi ricorrono con cadenza correlata al
catamenio. In letteratura scientifica sono riportati studi sugli estrogeni e
sul ruolo facilitante nella ritenzione idrica premestruale quali elementi
possibili scatenanti;

* laffaticamento sembra avere un ruolo precipitante, anche se non ci so-
no studi che confermino questa ipotesi;

¢ la privazione di sonno in molti pazienti si rivela un fattore che indub-
biamente scatena le crisi, tanto che in alcuni si manifesta solo ed
esclusivamente in questa condizione. | parossismi elettroencefalografi-
ci, come le crisi, aumentano di frequenza nei soggetti con epilessia
parziale;

¢ altre tipologie di crisi sono invece favorite dal sonno: nell’epilessia
frontale autosomica dominante le crisi sono solo notturne e pertanto
chiamate morfeiche. Nel 60% dei bambini che soffrono di epilessia ro-
landica le crisi compaiono nel sonno. Alcune nelle idiopatiche genera-
lizzate invece avvengono nelle prime fasi di sonno lento oppure al ri-
sveglio o in corso di addormentamento Alcune entita cliniche come lo
(ESES) stato di male elettrico e sindrome di Landau Kleffner si manife-
stano durante il sonno a onde lente (Hopkins, 1995);

e lo stress emotivo & ritenuto un fattore scatenante, anche se non esiste
ancora una correlazione efficace, tra aumento dello stress e incre-
mento delle crisi, o viceversa.

Dopo la raccolta anamnestica si procede con I’esame obiettivo neurologico
medico, che pud aiutare a spiegare i sintomi e a confermare la diagnosi.

Nella maggioranza dei casi perd non vi & nessuna anormalitd neurolo-
gica mentre in altri casi, pud essere presente ’evidenza di una malattia che
rende probabile una causa particolare di epilessia. Un esempio tipico & rap-
presentato dall’epilessia vascolare che consegue a un insulto cerebrale.
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4. Le cause nella genesi dell’epilessia

La genesi multifattoriale & la pili accreditata, per cui ha maggiore
probabilita di verificarsi se coesiste una predispos‘izione familigre per
I’epilessia, indipendentemente dalla malattia. Non bisogna pero dimenti-
care che gli stessi fattori predisponenti sono plurimi e difficilmente classi-
ficabili. Le cause che portano un cervello normale ad attivarsi in modo
parossistico, fino a scatenare una crisi epilettica sono non ancora del tutto
conosciute.

Vi sono almeno tre gruppi di cause conosciute.

1. Quella genetica, in cui I’epilessia rappresenta il risultato di un diretto
o presunto difetto dimostrabile con gli studi di genetica molecolare, o me-
diante test diagnostici (come nella sindrome di Dravet). Il ruolo della parte
genetica si avvale anche di studi familiari di supporto. 1l rilievo del disordi-
ne genetico non esclude la possibilita che i fattori ambientali non possano
contribuire all’espressione della malattia. Esiste la teoria dei canali trans-
membrana, del calcio e del sodio per gli elettroliti, voltaggio-dipendenti,
dei neuroni che in determinati casi si possono aprire facendo incendiare la
cellula. Le pit frequenti tra le cause genetiche, sono quelle generate da un
diverso potenziale epilettogeno, secondo la zona di cervello interessata. Di
esse solo 1°1-2% & identificabile ed & dovuta a un solo gene.

In letteratura in studi ben documentati (Elmslie, 1995), sono descritti
link genetici in diverse forme di epilessia. EBN1, EBN2 nelle convulsioni
neonatali familiari benigne, nell’epilessia mioclonica giovanile associata al
gene 6p, I'epilessia del lobo frontale familiare al gene 20q in alcune fe}mi—
glie. Vi sono condizioni ereditarie con epilessia e malattie neurolog.lche
come quelle sostenute dall’espansione del DNA, dovute a una mutazione
specifica come 1’espansione di una sequenza ripetuta di trinucleotidi, chia-
mate triplette, come nella sindrome da X fragile e nella malattia di Hun-
tington. Altre numerose malattie ereditarie si associano con I’epilessia, ca-
ratterizzate da sofferenza extrapiramidale come le lipidosi familiari e la
malattia di Wilson, per citarne alcune, i cui sintomi clinici oltre al deterio-
ramento neurologico, comprendono i disturbi extrapiramidali e 1’epatosple-
nomegalia. Negli ultimi vent’anni, 1’enorme progresso nella comprensione
dei meccanismi di genetica molecolare che sottendono differenti tipi di
epilessia ha permesso di stabilire, che il fattore genetico svolge un ruolo
fondamentale nella patogenesi delle epilessie cosiddette idiopatiche. D’altra
parte epilessie secondarie a un deficit genetico quali, per esempio, le epiles-
sie miocloniche progressive oppure quelle secondarie a malattie metaboli-
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che, sono incluse nell’ambito delle epilessie cosiddette sintomatiche. Sta
pertanto diventando sempre pili evidente che nell’ambito delle epilessie as-
sociate a deficit genetico, & spesso difficile se non addirittura artificioso se-
parare le epilessie cosiddette idiopatiche da quelle sintomatiche.

Esplicativa della nuova classificazione & sicuramente I'epilessia mio-
clonica severa dell’infanzia, in passato inserita tra le forme sintomatiche e
pill recentemente & stata dimostrata I’associazione con mutazioni del gene
codificante la sub-unitd alfal del canale del sodio (SCNI1A). Parimenti,
mutazioni di questo gene sono state associate a epilessie generalizzate idio-
patiche e convulsioni febbrili. Con i recenti avanzamenti nelle conoscenze
delle basi genetico-molecolari delle epilessie mendeliane, & possibile indi-
viduare tre differenti meccanismi principali di epilettogenest:

1. canalopatie;
2. turbe della corticogenesi;
3. deficit metabolici e/o del metabolismo energetico.

Ovviamente questi tre meccanismi, non sono tra loro mutualmente
esclusivi, ciog separati da compartimenti stagni e il confine non sempre &
invalicabile. Per esempio (Bianchi, 2005) in uno studio recente ha illustrato
che mutazioni del gene LGI1/epitempina, un oncogene responsabile del-
epilessia temporale con crisi uditive, probabilmente attraverso la com-
promissione dei fenomeni di crescita e apoptosi delle cellule del sistema
nervoso, determina anche un’incapacita della proteina mutata di impedire
selettivamente 1’inattivazione del canale potassio Kv1.1 a livello presinpa-
tico. D’altra parte, & noto che mutazioni identificate nei geni che codificano
per le sub-unitd recettoriali GABAA possono comprometterne il traffico
intracellulare, con conseguente ritenzione delle molecole di canale nel reti-
colo endoplasmatico e facilitazione di fenomeni di apoptosi, che sono pre-
dominanti nella fisiopatologia delle malattie neurodegenerative.

2. Abbiamo poi le cause strutturalimetaboliche, che raggruppano una
serie di condizioni in cui esiste concretamente un aumentato rischio di svi-
luppare I’epilessia. Tra queste troviamo lesioni strutturali acquisite come
per esempio 'ictus o traumi e infezioni. Altre condizioni possono invece
essere di origine genetica come la sclerosi tuberosa.

Nel considerare le cause occorre porre I’accento sul fatto che esiste un
disordine da interporre tra il difetto genetico e I'epilessia. Altri errori meta-
bolici congeniti possono essere responsabili di epilessia, come la piridossi-
no-dipendenza, la fenilchetonuria, alcune con disturbi intermittenti come le
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porfirie, le sindromi neuro cutanee, che per bre\/.it.él non sono elenc.:z.tte. Tra
le cause, non vanno dimenticate i disturbi acquisiti e quelli cor\xgemtl?\come
le malformazioni vascolari. La sindrome di Sturge-Weber, & la pil f1.‘e—
quente, caratterizzata da un angioma cutaneo, color rosso porpora %ocahz—
zato nel territorio d’innervazione del trigemino, spesso 'anche con mteres—
samento oltre che del viso anche del labbro e dell.a gengiva. Questa-smdro-
me provoca una severa compromissione 'dello. sv11upp(? pswomotorlo- e as-
socia oltre 1’angioma, che pud essere uni o bllater‘al.e in un terzo dei casi,
anche emiparesi, epilessia, deficit oculari e intellettivi. .

Spesso esiste una relazione causale tra danno gerebrale € ricorrenza
delle crisi e si ottiene un buon controllo quando non ci sono deficit 1'1leva§n-
ti. Frequente ¢ il riscontro associato di emiar‘lops'la omonima p?r la loc_ahz—
zazione occipitale dell’angioma con calciflc'az.10m 'glrah e }emangmma
episclerale con glaucoma. Inoltre, in qualsiasi t1p9 di patologia cexebrf)va-
scolare pud comparire I’epilessia, come per esempio nelk:, M.AV, malforma-
zioni arterovenose, in cui le crisi possono rappresen'tare I unico segno della
Joro presenza che si rivela dalle neuroimaging, ossia c’lall.a Rlisonanz-a Ma—
gnetica cerebrale. Nel caso, invece, degli aneurismi 1 e9116351,a COStltu%SC?
un evento occasionale quando non c’€ rottura, altrimenti nell’emorragia &
frequente perché associa I’ematoma cerebrale. _ .

Anche I’angioma cavernoso rappresenta una causa epllettogepa: in que-
sto caso si pensa che 'ereditarietd sia di tipo autosomico dominante con
penetranza incompleta. ' -

Sono stati documentati casi ex novi anche nel corso della vita, che si 1i-
conoscono alla RMN per la presenza di un caratteristico anello .em031der1n1—
co rappresentato dalle caverne ricoperte di endotelio pi,ene? di sangue. La
sclerosi ippocampale ¢ la patologia pid ﬁ'eguente nell epﬂesma. del lobo
temporale ed &, in un terzo dei casi, I’epilessia chale faljmaco remstegte, n
attesa di trattamento chirurgico come vedremo in seguito. La genesi dlel-
P’atrofia & multifattoriale per la sua associazione frequente con le convul.smj
ni febbrili nell’infanzia (Engel J., 1997) hanno ipotizzato che le co-nvglsmnl
febbrili prolungate siano responsabili del danno ippocampale e qumdl della
successiva sclerosi. In rari casi la sclerosi ippocampale & una lesione conge-
nita equivalente a una disgenesia corticale focale come hanno docurpentato'.
L'uso diffuso della RM ha dimostrato I’esistenza e l’lmportanza.dl.qugsltl
ultimi disturbi corticali che, in passato, raramente erano evidenz‘iau e }nd1v1—
duati come causa di malattia epilettica. Le crisi correlate alla displasia, che
consiste in un difetto pitt 0 meno grave dello sviluppo Qel Ful?o neurale di-
pendono dal grado e dalla sede interessata. Potremrpo quindi riscontrare una
vasta gamma di anomalie che vanno dalla macrogiria, all’agenesia del corpo
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calloso, agli amartomi, alle eterotopie e nelle forme pill gravi all’emime-
gaencefalia, anencefalia, la lissencefalia ecc. Le cause di un alterato svilup-
po corticale rimangono ancora non del tutto chiarite, perché come gia & stato
illustrato, ai fattori genetici concorrono anche cause ambientali, che possono
essere tossiche, infettive e farmacologiche. Anche le vaccinazioni possono
essere causa di encefalopatia e di crisi epilettiche cosi come le infezioni
acute, le meningoencefaliti batteriche o virali, la tubercolosi costituiscono
causa frequente di epilessia come pure alcune parassitosi, le cisticercosi, la
toxoplasmosi, le infezioni da HIV, le infezioni perinatali da Cytomegalovi-
rus. Tra le infezioni acute un cenno a parte merita la panencefalite sclero-
sante subacuta, che alle crisi associa le mioclonie pseudo-periodiche,
I’encefalite erpetica con epilessia temporale, oppure I'encefalite da zecche,
in cui le crisi parziali continue con emiplegia possono persistere per anni
dopo la malattia, quali postumi di una sofferenza cerebrale focale. Le neo-
plasie rappresentano circa il 6% delle epilessie di nuova diagnosi in eta
adulta. Spesso la crisi epilettica, pilt frequentemente parziale, ne & il sintomo
d’esordio, con un picco d’incidenza in etd adulta da rappresentare il 40%
delle epilessie focali di nuova diagnosi dopo i 50 anni.

3. 1 traumi cranici, specialmente quelli aperti rispetto a quelli chiusi. Le
crisi che si presentano dopo un trauma cranico, sono comunemente distinte
in due categorie: precoci e tardive. Le prime si manifestano entro una set-
timana dal trauma, hanno un’incidenza del 2-6% e sono di pill frequente
riscontro nei bambini, con scarsa tendenza a diventare croniche. La gravita
del trauma, se associato a frattura e con pitt di 30 minuti di amnesia com-
porta un aumento del rischio di epilessia dell’1-2%. Questo rischio sale al
10% nei casi gravi se associati a ematomi o contusioni intracraniche con
amnesie prolungate a piti di 24 ore e al 50% nei traumi cranici aperti.

Complessivamente il rischio di epilessia tardiva & del 25% in caso di
crisi precoci, mentre & solo del 3% nei pazienti che non hanno presentato
crisi precoci. Anche se I’amnesia eccede le 24 ore, il rischio di epilessia
tardiva & inferiore al 2%, se non sono presenti fratture ed ematomi, mentre
aumenta al 19% se si sono verificate crisi precoci post-traumatiche. Nel 50-
60% dei casi I’epilessia insorge a 12 mesi di distanza dal trauma e comun-
que entro i due anni, mentre si riduce nei 5-10 anni successivi al trauma,
anche se grave.

E importante precisare che I'epilessia post-traumatica & spesso farmaco
resistente e le crisi possono essere parziali o generalizzate. L’efficacia del
trattamento profilattico sara un argomento trattato nel prossimo capitolo.
L’epilessia pud rappresentare la conseguenza di un intervento neurochirur-
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gico e il rischio & proporzionale alla sede anatomica cerebrale trattata e al-
|’estensione della resezione chirurgica.

4. Infine esiste un gruppo di epilessie con causa sconosciuta o indeter-
minata che rappresentano circa un terzo di tutte le epilessie. Sono la parte
pitt fertile della ricerca futura, anche se per ora rappresentano un gruppo di
epilessie scarsamente diversificato.

5. Come poter riconoscere una crisi “vera” e che cosa so-
no le crisi “riflesse”?

Riconoscere una crisi epilettica da una funzionale non & sempre facile e
la semplice osservazione clinica cosi come il reperto ecografico, talora non
sono sufficienti a convalidarne la diagnosi. Vi sono poi alcune condizioni di
natura non epilettica, per le quali la diagnosi differenziale con 1’epilessia
risulta, in particolar modo difficile, come per alcuni disordini del movi-
mento, per casi di emicrania e quadri psichiatrici, chiamati borderline. Vi
sono anche patologie erroneamente diagnosticate come epilettiche, quali la
sincope, che, pur essendo fugaci, sono sempre seguite da un rapido recupe-
ro di coscienza, senza confusione post-critica, come accade invece nel-
I’epilessia. A volte associano movimenti massivi, detti mioclonici, nella fa-
se iniziale o finale, generalmente irregolari rispetto alle contrazioni tonico-
cloniche delle crisi generalizzate,

Spesso vi sono sintomi premonitori, come la vertigine, il pallore,
I’abbondante sudorazione e I’offuscamento della vista come nella sincope
riflessa vaso vagale. Il meccanismo fisiopatologico della sincope vaso-
vagale pilt comune & costituito dalla bradicardia, o da un arresto cardiaco
mediato dal nervo vago, o da una vasodilatazione periferica. La sincope
cardiaca comporta una perdita di coscienza transitoria legata ad anomalie
elettrocardiografiche, come un QT lungo, cosi come ad anomalie strutturali
come la cardiomiopatia ostruttiva. Anche I’ipotensione arteriosa deve esse-
re considerata nella diagnosi differenziale dell’epilessia, come accade nella
sincope posturale e si associa a insufficienza autonomica, oltre a variazione
del battito cardiaco. Non bisogna dimenticare poi che esiste un’ampia serie
di disturbi che vanno dai disordini del sonno, all’emicrania, alle crisi
ischemiche transitorie, ai disturbi parossistici del movimento, alle allucina-
zioni psicotiche e agli attacchi di panico, da tenere sempre presente perché
comportano una difficile diagnosi differenziale.

Le epilessie riflesse invece sono crisi scatenate da cause specifiche, in
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qualche caso da eventi particolari e in altri casi da fattori precipitanti com-
plessi e diversi tra loro. Nelle forme semplici, le epilessie riflesse, sono
precipitate da stimoli sensoriali elementari come lampi di luce o stimoli che
causano il soprassalto; mentre nelle forme pill complesse esse sono invece
causate da stimoli sofisticati ed elaborati come 1’ascolto di un particolare
brano musicale. Circa il 5% dei pazienti epilettici soffrono di crisi riflesse
che, tuttavia, non sono correlate con variazioni dello stato clinico come ci-
clo mestruale, stati di affaticamento, o stress.

Le epilessie fotosensibili, sono le pill comuni e sono indotte da sti-
moli visivi. I pattern in movimento, le luci lampeggianti, la chiusura degli
occhi, colori particolarmente brillanti o elaborati possono evocarle.
Deffetto stroboscopico della stimolazione luminosa intermittente, nel-
I’esecuzione dell’EEG pud scatenarle a una frequenza compresa tra i 15-
20 Hz. I pazienti fotosensibili presentano un numero maggiore di crisi du-
rante la privazione di sonno. Spesso i soggetti fotosensibili presentano
crisi guardando la televisione o i videogame. Per ridurre questo rischio &
opportuno guardare a una certa distanza e angolazione il monitor, tenere
bassi i contrasti luminosi, talora anche ’uso di lenti colorate ¢ polarizzate
possono giovare. Il soprassalto pud scatenare in alcuni casi le crisi ed es-
sere I'unico fattore precipitante. Di solito il rumore, uno spavento o anche
un movimento improvviso possono indurre le crisi che sono frequente-
mente toniche con EEG intercritico normale o con lievi parossismi. La
predisposizione al saursaut o trasalimento & comune nell’adolescenza e
tende a scomparire con P'etd. Si differenzia dall’ipereflessia che rappre-
senta una condizione familiare nella quale gli accessi non sono di origine
epilettica e originano dal tronco encefalo.

L’epilessia da lettura prolungata si manifesta con mioclonie della man-
dibola che possono sfociare verso una crisi generalizzata. La fisiopatologia
di queste crisi non & nota ma sembra indipendente dal contenuto o dalla
comprensione del testo in lettura, bensi deriverebbe dal movimento oro-
facciale, dalla lettura di frasi complesse. Esse s’interrompono semplice-
mente evitando di leggere.

L’epilessia indotta dall’acqua calda & una forma particolare e caratteristi-
ca pit frequente in India e le crisi per lo pill generalizzate, sono scatenate
immergendo la testa del paziente in acqua calda. Altre forme riflesse scate-
nate dal mangiare, o nell’esecuzione di un calcolo matematico, o mentale
particolarmente elaborato sembrano legate non a uno stimolo specifico ma
eterogeneo e complesso e sono stati identificati dei circuiti riflessi specifici,
arcaici. Le epilessie riflesse comprendono: Iepilessia idiopatica fotosensibile
del lobo occipitale, altre epilessie visive sensibili, I’epilessia primaria da let-
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tara e Pepilessia da trasalimento. Sono sindromi in cui le crisi epilgttiche SO~
no precipitate da stimoli sensitivi. Le varie sindromi sono .deﬁmte, anche
dallo stimolo scatenante specifico e dalla risposta elettro-chmga che per bre-
vita non saranno descritte (ILAE 2009 Classificazione delle epilessie).

6. Le crisi epilettiche neonatali

Nei bambini, ’eta & un fattore critico nel determinismo e nella suscetti-
bilita epilettica. In particolare le epilessie che iniziano nei primi due. anni di
vita e soprattutto nel primo anno, possono essere difficilmente classificabili
e inquadrabili all’inizio delle manifestazioni critiche, tanto é.vero che si
pud giungere alla diagnosi anche dopo diversi anni di osservazione c-h.mca.
Per questo motivo & sempre bene tenere a mente le fasce Q1 eta utili per
I’inquadramento delle relative entita epilettiche. L'eta infantile & compresa
da un mese a 2 anni, quella prescolare dai 2 ai 5 anni, la scolare dai 5 ai 10
anni e quella giovanile dopo i 10 anni di eta. L'incidenza di epilessia &
molto elevata nei primi anni di vita, fino a 70 casi su 100.000. Bisogna rile-
vare il dato che nel bambino le crisi hanno la caratteristica di essere poli-
morfe ed eterogenee, per cui con la crescita tendono a verificarsi variazioni
tali da essere pid monomorfe, omogenee e meno diverse da soggetto a sog-
getto. Una costante da valutare sempre e comunque nei bambini & costituita
dai ritardi psicomotori e dai deficit neurologici se insorti prima dell’esordio
della malattia epilettica o dalla presenza di una regressione dello sviluppo
neurologico causato dalle crisi. La presenza di questi disturbi, puo orientare
verso un inquadramento sintomatico, mentre la loro assenza depone a favo-
re di una forma idiopatica.

Nel bambino ’esame neurologico & globale perché include anche la
valutazione del fenotipo per I’indagine genetica 1’anamnesi personale, fa-
miliare, la ricerca di alterazioni dismorfiche e 1’osservazione degli annessi
cutanei per I'esclusione di malattie neuroectodermiche. Il gruppo di pi.ﬁ
frequente riscontro, che rappresenta il 30% circa di tutte le epiless1ef dove il
fattore etiologico assume un valore primario & quello delle idiopatiche. Al
contrario, solo I’1% & rappresentato dalle encefalopatie epilettogene e tra
queste troviamo in particolare le epilessie miocloniche progressive, a tra-
smissione genetica definita di tipo mendeliano. o

La ricerca genetica nell’epilessia rappresenta il fronte di studio p1.1‘1
promettente per il futuro e al momento ha gia fornito un notevole contri-
buto nella definizione di alcune di esse. Gli studi di epilessia sperimentale
insieme a quelli derivati dai modelli genetici animali, hanno permesso di
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identificare alcuni geni candidati, implicati nel controllo dell’eccitabilita
neuronale. L'individuazione di alcune mutazioni geniche nei canali voltag-
gio dipendenti del sodio e del potassio e in alcune sub-unita del recettore
nicotinico per I’acetilcolina e del GABA hanno permesso di inserire alcune
forme di epilessia idiopatica fra le canalopatie. La genetica molecolare co-
me nuovo strumento diagnostico, attraverso le attuali tecniche di analisi
molecolari, ha permesso la localizzazione delle sedi cromosomiche e
I’individuazione di mutazioni geniche.

Questa strategia di studio ha favorito linee di ricerca differenti, secondo
le entita cliniche. Vale la pena soffermarsi su rare forme di epilessia, caratte-
rizzate da ereditarieta mendeliana o autosomica dominante, come per esem-
pio, le crisi neonatali benigne familiari, o autosomiche recessive come le
epilessie miocloniche progressive. L’individuazione di famiglie multigenera-
zionali, per di pitt autosomiche dominanti, che si caratterizzano per un feno-
tipo omogeneo, presente anche in casi sporadici, con caratteristiche sindro-
miche talora diverse. Un altro filone di studio & volto alla ricerca di geni di
predisposizione e di suscettibilita. Nel 1988 vi & stata la prima descrizione di
una localizzazione cromosomica tra I’epilessia mioclonica giovanile ¢ il lo-
cus HLA nel cromosoma 6 ¢ nel 1995 & stato individuato il primo gene mu-
tato in un’epilessia umana, il recettore nicotinico dell’acetilcolina nell’epi-
lessia autosomica dominante notturna del lobo frontale.

Le crisi neonatali (a 44 settimane dal concepimento) rappresentano delle
entita cliniche uniche se confrontate con quelle dei bambini e degli adulti.
Questa considerazione nasce in rapporto all’immaturita anatomica e funzio-
nale del sistema nervoso centrale del neonato. Nella definizione nosografica
esse comprendono le crisi che si manifestano nel neonato a termine e quelle
del prematuro. Esse rappresentano I’espressione di una sofferenza legata a
una patologia primitiva del sistema nervoso centrale, oppure secondaria a
patologia sistemica. Sono particolarmente importanti perché mettono a ri-
schio la vita del neonato e hanno bisogno di un trattamento neurologico
d’urgenza. L’incidenza di crisi epilettiche & maggiore in epoca neonatale ri-
spetto a qualsiasi altra fascia di vita. L’incidenza ¢ dell’1-3%o nei nati a ter-
mine, mentre nei prematuri secondo le casistiche pil recenti & di 10-15%o.
Per quanto riguarda la prevalenza di convulsioni neonatali & di circa 1,5%.
Nonostante la mortalita elevata del 15% e la morbilita del 30%, la meta dei
neonati ha uno sviluppo psico-motorio normale e solo un terzo di essi, tende
a sviluppare ’epilessia. La diagnosi di convulsioni neonatali ¢ fortemente
condizionata dal criterio d’inclusione e si fonda sul riscontro clinico senza la
registrazione EEG, pertanto la reale incidenza & un valore variabile.

Certamente nel momento in cui un evento clinico parossistico si associa
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a una scarica elettrica critica, definisce una crisi elettroclinica. Esiste pero la
possibilita che, come accade in epoca neonatale, si possano rilevare crisi solo
elettriche (di solito non inferiori a 10 secondi) e crisi solo cliniche in cui
Pevento epilettico non associa alcuna modificazione elettrica. Questa disso-
ciazione elettroclinica pone dei seri problemi metodologici e concettuali nella
diagnostica di questi piccoli pazienti. E per questo che I’attuale definizione di
crisi neonatale epilettica ¢ quella di un evento elettroencefalografico ben do-
cumentato, associato o meno a una manifestazione clinica concomitante. 11
concetto di crisi elettrica ¢ dunque un’evenienza frequente nel neonato e ci
sono molte condizioni in cui st puo verificare, come in caso di paralisi farma-
cologica, di stato comatoso, durante stati di male epilettici prolungati, in as-
sociazione con crisi elettrocliniche originate da aree cerebrali non ancora at-
tive. Le crisi invece unicamente cliniche, comprendono eventi parossistici
clinici con una registrazione elettrica negativa. Queste manifestazioni posso-
no essere motorie come scosse cloniche, toniche e miocloniche, oppure com-
plesse come apertura forzata delle palpebre, deviazione dei globi oculari, su-
zione, sbadiglio, deglutizione. Disordini autonomici sono riscontrabili sia nel
neonato sano sia in quello malato, tuttavia si associano spesso alle crisi epi-
lettiche. Esistono quindi eventi parossistici clinici epilettici e non, per la
mancata inibizione corticale di strutture sottocorticali, in parte legate a scari-
che elettriche, meglio conosciute come brain stem release phenomena. Se-
condo le pit recenti considerazioni scientifiche (ILAE 2009) la diagnosi si
basa sia sulla semeiologia clinica della manifestazione della scarica, sia sul
riconoscimento della scarica, riscontrabile al’EEG. In questo modo tutte le
manifestazioni, anche quelle a sintomatologia minima o unicamente elettri-
che, altrimenti non diagnosticabili, sono riconosciute. E importante inoltre
precisare che vi sono almeno quattro tipi principali di manifestazioni epiletti-
che nel neonato (Volpe, 2001) basata sulla semeiologia clinica delle crisi.

1. La tipologia atipica con crisi subtle minime (costituisce il 50% di tutte le
crisi), in cui sono presenti alterazioni del comportamento, della funzione
motoria e di quella vegetativa. Obiettivamente si osservano fenomeni
motori complessi come il pedalamento, o movimenti rotatori degli arti,
oppure oro-bucco-linguali, di masticazione, deglutizione, protrusione lin-
guale, o ancora del distretto oculare, con movimenti di ammiccamento,
deviazione tonica dello sguardo ecc. Spesso si associano anche i distur-
bi autonomici come variazioni pressorie, della frequenza cardiaca, rosso-
ri, sudorazioni e apnee. La natura epilettica delle apnee deriva unica-
mente dalla loro comparsa in associazione ad altri fenomeni atipici come
lo sguardo fisso, o i movimenti della bocca. Queste crisi sono sicura-
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mente pil frequenti e con difficile riscontro se non accuratamente ricer-
cate e quindi soggette a non esser diagnosticate come crisi epilettiche se
non confortate da una scarica elettrica concomitante.

2. Le crisi cloniche (sono il 25%) possono essere focali e multifocali. Esse
associano l'evento elettrico critico, come anche quelle toniche focali e
le miocloniche generalizzate.

3. Le toniche (sono il 5%), focali e generalizzate. Le crisi toniche genera-
lizzate come le miocloniche focali, multifocali pit spesso non associano
it correlato elettroencefalografico.

4. Miocloniche (il 20%), focali, multifocali e generalizzate.

5. Comportamenti ripetitivi non parossistici.

E inutile ricordare che la maggior parte delle crisi presenta dei sintomi
che si modificano nelle loro caratteristiche semeiologiche, parallelamente
alla diffusione della scarica elettrica critica, nelle differenti aree corticali.
Un elemento importante & che dalla semeiologia critica si pud arrivare alla
fisiopatologia della scarica stessa.

La nuova classificazione del 2009 dell’ILAE (Revised Terminology and
Concepts for Organization of the Epilepsies) raccomanda che le crisi neona-
tali non debbano essere considerate un’entita a se stante per cui non & neces-
satia una classificazione specifica, ma I’adozione di criteri flessibili e pid
ampi. Qualora si sospetti che un neonato abbia una crisi bisogna descrivere
accuratamente ’evento utilizzando, per un’appropriata terminologia, un glos-
sario specifico standardizzato contemplato nella nuova classificazione.

Comunque Iaspetto pitl importante nella nuova valutazione & incentrato
sulla registrazione elettroencefalografica, che rappresenta uno strumento irri-
nunciabile per documentare il tipo di crisi e le sue caratteristiche neurofisio-
logiche. L’EEG rimane un criterio unico nel documentare le crisi unicamente
elettriche come anche I'inizio della scarica. Diventa inoltre uno strumento di
studio nella video-EEG, che permette di documentare I’evento critico in tutta
la sua interezza. Nonostante I’clevata prevalenza delle convulsioni neonatali,
sono poco frequenti e rare le sindromi epilettiche nei neonati. Nei neonati, il

riconoscimento di un insieme non causale di segni e sintomi delle epilessie,
richiede sempre lo studio dettagliato dei dati clinici e di laboratorio.

7. La clinica di presentazione delle convulsioni neonatali
Le convulsioni che insorgono nei primi tre giorni di vita sono spesso a

tipologia frammentaria e minore, tuttavia hanno la tendenza a ricorrere e
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prolungarsi fino a formare episodi di stati di male eplletuco: Molti ne:o-
nati che presentano crisi precoci hanno un quad.ro neurologmp\ compro-
messo presentando ipotonia, alterazione della suzione, areattu{lta:,. as§enz'a
dei riflessi arcaici. Altri meno compromessi manifestano segni d’iperecci-
tabilitd e tremori. N . y

La maggior parte di questi neonati con crisi precoci appartiene al grup-
po con encefalopatia ipossico-ischemica, spessovpresentang una prognosi
riservata. Il riscontro di alterazioni metabo_hche. (ipocalcemia, 1poghce.m1a,
ipomagnesiemia) ¢ frequente nel QQ% dei casi e devpno essere Sonettq
Anche le emorragie intraventricolari e quelk? mtragranmhe, 'com-e ‘1 intossi-
cazione da anestetici locali, sono causa di .mamfe.stgzmm chiniche, 1r'1a
I’esame neuroradiologico e I’attenta ricerca di segni dl_puntqra sul cuoio
capelluto del neonato possono aiutare a e;scludere queste ipotesi. o

In neonati normali le crisi possono insorgere precocemente. Pu} essen-
do rare, vi sono crisi che si presentano sqlitgmente 1’.16.1 .sec.ondo giorno c¥1
vita € possono essere multifocali con perlc?dl 1ntercr1t101. di complﬁa nor-
malitd. Queste sono espressioni di emorragia sub—e_u‘acnmdea, 0 intraparen-
chimale focale e rimangono focalizzate per tutto il decorso del}a Imalatqa
nella stessa sede anatomica. Le displasie cerelbrall e 1&} carenza di pm.dos.31-
na sono una possibile causa di convulsioni m?raut?rme. Le conyulsmm a
esordio tardivo, ciog dopo il terzo giorno di vita, i presentano 1n.neona.t1
normali ma facilmente irritabili, “sine cagsa” ev1d§nte, con il riscontro
d’ipocalcemia tardiva e riflessi osteotendinei esagerati.

Le convulsioni idiopatiche neonatali non familiari benigne, BFNC, si
presentano principalmente nei neonati a terr-mne,‘ dopg una grav1fianza
normale e senza fattori precipitanti. Un criterio d’mc‘lusmne & rappresen-
tato dalla nascita dopo almeno la trentanovesima‘ settimana di ge'staZlon‘e,
con indice di Apgar di punteggio 9, a cinque minuti dalla nasqta. Altlo
parametro che deve sempre essere soddisfat.to & 15,1 presenza d1'u.n inter-
vallo libero, privo di convulsioni tra la nascita e I’esordio d1. \crlgl che in
genere si presenta nel quinto giorno di vita, ma non duranp pitt di %4 ore.
L’esame neurologico & normale come pure lo svxluppo psicomotorio. Bll-
sogna sempre comunque escludere altre cause dl. convplsmm felt_)butl.
Spesso le crisi possono essere cloniche con elementi focali, o latera ]IZZ'a e
e migrano da una regione all’altra del corpo, con apnea nglla fase clonica
e manifestazioni vegetative autonomiche. Le crisi conv1-11.swe, possono es-
sere unilaterali e bilaterali, con asintomaticita tra una crisi e 1 al,tra. .La falt-
se post-ictale ¢ breve e il neonato ¢ normale tra una crisi e 1 altl'a. Al-
I’EEG intercritico pud presentare nel 60% dei casi un pattern di theta

113




puntuto alternante o anomalie multifocali, o focali. Una volta fatta la dia-
gnosi, in genere la prognosi & buona.

Le convulsioni neonatali familiari benigne rappresentano un disordine
convulsivo con eredita autosomica dominante, ad alta penetranza. Gli sty-
di hanno evidenziato in questa forma un’eterogeneita genetica e sono stati
mappati 2 geni specifici, un BFNC 1 sul cromosoma 20q 13.2 e Paltro
BENC2 come nel cromosoma 8q 24.1. Nel 1998 sono stati individuati in
queste due sedi mutazioni dei canali del potassio voltaggio-dipendenti
KCNQ2 e KCNQS3. Nelle famiglie con BENC vi & un rischio aumentato di
sviluppare altre crisi nelle etd successive (11% circa): epilessia a punte
rolandica, crisi di assenza, convulsioni febbrili e tonico-cloniche. Esiste
una forma descritta, dagli autori australiani, caratterizzata da crisi febbrili,
che persistono oltre i 6 anni di eta con crisi CTCG. Solitamente le crisi
esordiscono il terzo giorno di vita o per lo piu fra il 2-15 giorno di vita,
sono brevi, della durata di solito di 1-2 minuti e possono essere ripetuti
fino a 30 volte al giorno, anche frequentemente durante i giorni successivi
con picco intorno al 2-3 gg. I criteri diagnostici sono la comparsa di crisi
nei primi giorni di vita, che scompaiono spontaneamente in poche setti-
mane (generalmente quattro), una storia positiva familiare per convulsioni
neonatali con pattern di eredith autosomica dominante. Le crisi sono clo-
niche con apnee, raramente toniche. L’EEG non ¢ diagnostico sia nella
fase intercritica sia in quella critica, con il riscontro di rallentamenti o an-
che grafo-elementi epilettiformi. Lo sviluppo psicomotorio & normale e Ia
prognosi ¢ favorevole.

L’encefalopatia mioclonica precoce si manifesta nej primi giorni di vita
0 anche nelle prime ore. Spesso associa alterazioni metaboliche cerebrali e
raramente strutturali tuttavia Ietiologia & multifattoriale. Le cause pit co-
muni sono errori metabolici come I'iperglicinemia, deficit di xantino-
ossidasi ecc. Le manifestazioni cliniche comprendono la triade intrattabile di
mioclonie irregolari, parziali e frammentarie che poi diventano massive, se-
guite da crisi semplici motorie focali e da spasmi e crisi toniche infantili pi
tardivamente. Per la diagnosi sono indispensabili lo screening metabolico
con la ricerca anche nel liquido cerebrospinale di amminoacidi come la gli-
cina e metaboliti del glicerolo. T1 quadro EEG critico presenta scariche di
punte, punta onda della durata di 1-5 secondi alternati a periodi di alterazio-
ne dei bioritmi cerebrali, con evoluzione verso “un’ipsaritmia”, con crisi re-
sistenti al trattamento farmacologico. Questi neonati hanno una grave com-
promissione neurologica e almeno la meta non supera il primo anno di vita.
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L’epilessia maligna con crisi focali migranti dell ‘infanzia & un’entita
elettro-clinica di recente descrizione, che si caratter{zza per 1’.esordio di cri-
si focali nel primo semestre di vita, solitamente tra i 2-3.rr.1631. Pitr frequen-
temente conosciuta come la sindrome di Oht?lhara, le crisi SOno rappresen-
tate da spasmi tonici frequenti. L'eta d’esordlp ¢ collocata intorno ai primi
dieci giorni di vita, fino ai tre mesi. Prevale hevemgnte nel sesso maschile.
[’esame neurologico, come lo sviluppo psicomotorio & anormale. Le cause
pitt comuni sono di tipo malformativo: si osserva n@lla sindrome Adi Aicardi,
nell’agenesia dei corpi mamillari, nella 'displasm deptato-ghvare_, n.el—
I’emimegaencefalopatia, nelle poroencefalopatl.e, nelle.dlsp‘la§le corticali e
disgenesie. Le manifestazioni cliniche sono gli spasmi t0n1.01, con la fles-
sione del tronco in avanti, della durata di 10 secondi, singoli o raggruppate
fino a 300 volte nelle 24 ore, diventando generalizzate, simmetl'lghe 0 .late—
ralizzate. Possono comparire sia nella veglia sia, nel sonno. La migrazione,
dalla sede di origine delle scariche, fa si che diventino sempre plﬁ frequen-
ti, fino a essere continue. Linteressamento d.i diverse aree comce}h, per la
migrazione delle aree sequestrate dalla scarica rende queste polimorfe, a
volte sub-cliniche, con manifestazioni, vegetative, motorie e quadro EEG di
theta ritmico che interessano simultaneamente aree corticali differenti. ‘

Non sono stati tuttavia riportati casi familiari e nello sviluppo psico-
motorio evolutivo si associano periodi liberi da crisi con migliorament'o
clinico, alternati a periodi con incremento delle crisi e peggiore}mento psi-
co-motorio. La prognosi & associata a elevata mortalita e mo‘rb1d1té.‘ Circa
la meta dei pazienti muore nel giro di settimane dall’esor‘dlo, altri dqpp
mesi, altri presentano danni permanenti e irreversibili di grave deficit
neurologico e mentale.

8. Le epilessie della prima infanzia

La condotta clinica diagnostica e terapeutica nelle epilessie in etd evo-
lutiva, & piuttosto complessa e articolata. Il principale motiv.o é‘le.gato gl-
I’entrata in gioco di numerosi fattori contemporaneamente, sia di tipo bio-
logico, che socio-culturale e affettivo, strettament? connessi tra loro. La
crescita del bambino e la sua integrazione nell’ambiente circostante avven-
gono contemporaneamente allo sviluppo del Sistema Nervoso Centralq
Devono maturare i sistemi neurotrasmettitoriali, deve completarsi lo svi-
luppo del cervelletto, la migrazione neuronale, la npiglinizzazigne della so-
stanza bianca. Devono in sintesi definirsi i circuiti neuronali, attrqverso
meccanismi complessi, come quello della plasticitd neuronale che coinvol-
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ge in tempi differenti, la maturazione delle aree cerebrali. Le prime a for-
marsi sono le aree occipitali, poi quelle temporo-parietali e finalmente
frontali. Tutto questo accade in una sequenza evolutiva sempre condizio-
nata da fattori ambientali, sociali e da ritmi biologici predefiniti. Che cosa
accade quando inizia un processo epilettogeno e che succede al complesso
quadro evolutivo? Sicuramente esiste un’interferenza nel complesso uni-
verso della crescita e certamente ogni interferenza & diversa da bambino 3
bambino. Molto dipende dalla tipologia delle crisi, dall’entita clinica della
patologia epilettica e dalle capacita di adattamento del suo cervello.

E quindi indiscutibile nel caso di un’epilessia benigna che i fattori in-
terferenti non comporteranno alterazioni dello sviluppo psico-motorio e si-
curamente non ci saranno conseguenze da valutare nel tempo. Nelle forme
di epilessia focale, soprattutto se lesionale, con alta frequenza di crisi, le
funzioni cognitive e motorie dell’area cerebrale colpita, potranno essere se-
riamente compromesse, anche in modo irreversibile. Si potranno formare
circuiti alternativi, per plasticita neuronale, atti a recuperare ’armonia e
Iequilibrio per un buon funzionamento globale cerebrale. Questi circuiti
tuttavia potrebbero amplificare e disarmonizzare uno o pill sistemi funzio-
nali cerebrali. I nuovi network riparativi potrebbero comportare anche il
fatto che aree vicine o controlaterali della corteccia tentino di recuperare la
funzione perduta a danno della propria. Si verrebbe a creare cosi un deficit
ben pitt complesso e difficilmente gestibile. Possiamo solo immaginare,
forse anche molto lontanamente, che cosa accade in caso di gravi epilessie
che turbano I’elettrogenesi cerebrale. Nel complesso processo della crescita
tutto I'universo che ruota attorno al bambino si & modificato, a iniziare
dalla famiglia, per finire a tutto I’assetto socio-culturale. Inevitabilmente
anche nei casi di benignita si assiste a modifiche e interferenze che finisco-
no per ridurre ulteriormente 1’ autonomia del piccolo paziente.

Per encefalopatia epilettica s’intende una condizione in cui le anomalie
EEG epilettiformi, sono responsabili del progressivo disordine cerebrale.
Questa nuova ridefinizione delle encefalopatie epilettiche include un’altera-
zione dello sviluppo e della formazione dei circuiti neuronali che sottendo-
no a un’adeguata funzione cognitiva, determinando un progressivo deterio-
ramento neuropsicologico. Le epilessie della prima infanzia si caratterizza-
no per una dicotomia ben definita: da una parte le epilessie benigne familia-
It o sporadiche, parziali a esordio neonatale o verso la fine del primo seme-
stre di vita, oppure forme generalizzate miocloniche benigne a esordio alla
fine dell’anno di eta. Dall’altra, si evidenzia il gruppo di epilessie dette ca-
tastrofiche per il loro carattere di encefalopatie, con deficit cognitivi e alte-
razioni dello sviluppo psicomotorio, scariche epilettiformi marcate, fre-
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quenti ed eterogenee crisi epilettiche. Il deterioramento é. corr;lato a uni
condizione, di globale immaturita del sistemg n'ervoso f:ellt1ale. .E gomunf? 1

riscontro di una scarsa arborizzazion.e de;ndndwa, scarsa matmazmge mlfz-
linica, con la riduzione delle sinapsi e il }'uolo es&qmalmentz ecc1t211t0110
del sistema GABAergico, nelle prime settlm‘ar}e.dl ylta. Solo . opo, e:caT
ratteristiche neurotrasmettitoriali diventano 1111b1t01.‘16 ¢ sempre nei primi
mesi di vita anche la neurotrasmissione glutgmetfl'glca & di tipo ec.mtatc_)rlo.
Questa molteplicita di fattori & alla base ('il un 11ppel'fetta orgamzz\azwne
delle scariche critiche percid le crisi tomco—c%omche a questa efd sono
molto rare, mentre prevalgono le crisi a [‘)r'edommanza \umlaterale. B.1s<l)gnla
ricordare che le crisi focali sono presenti in tutte le e?ta e, che la'loxo m?l—
denza aumenta dopo i 60 anni mentre I’insorgenza di un’epilessia genera-
lizzata idiopatica dopo 1 25 anni ¢ molto rara.

9. Le convulsioni febbrili

Le convulsioni febbrili costituiscono in neurqlogia pe.diat.rlca il Rlu fre-
quente dei problemi. Almeno il 5% della‘popolazmne p.edlatrlca sp.el-l;nente}
una convulsione febbrile entro 1 5 anni di eta. Numeros1 e molt.eph.m a'ttf‘)lrl
svolgono un ruolo patogenetico nella sua espressione. Per d@fIleOll.e.. a
crisi convulsiva febbrile & una crisi generalizzata di durata non super'lolg‘a
15 minuti, non ripetuta nelle 24 ore, che si presenta durante un eplso1 1”0
febbrile, non dovuto a un’affezione acuta del S'1stema Neryosp Centrale R
nella fascia di etd compresa tra 6 mesi e 5 anni. Un criterio 1mp0ftante &
Passenza di precedenti neurologici, di danno cefrebrak?, pre, pep, postj
natale e un normale sviluppo psicomotorio, con 1 e?s.cl.usmne di pleceden;
per crisi convulsive febbrili. Le convulsioni f?bbl‘lll insorgono in fasg S}
salita della temperatura in pazienti sotto i 5 anni, nel‘n‘ologlc‘amente sanl. Si
devono distinguere le crisi epilettiche vere e proprie, che invece pO.SSOIlS)
essere facilitate dall’ipertermia, in pazienti epilettici o comunque I')01.tat.011
di danno cerebrale. Nel 90% dei casi si manifesta}no.enqg i tre anni di vita.
Le convulsioni febbrili formano un gruppo in cui s’individuano almeno tre

sottogruppi:

il pri i [ eilri i jvita individuale, di so-
» il primo, pili cospicuo, & il risultato di una suscettivita indi .

lito determinata geneticamente; o -
¢ il secondo, meno consistente, le convulsioni febbrili sottendono una fe

sione cerebrale non identificata e provocata dalia stessa malattia feb-
brile;
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° nel terzo, la febbre agisce da stimolo trigger che evidenzia un'epilessia
cronica latente, che poi si manifestera anche in assenza di febbre.

Questi sottogruppi possono sovrapporsi tra loro, ma quello che si ere-
dita & in generale un abbassamento della soglia convulsiva. Non & indispen-
sabile che la febbre sia rilevata prima della crisi, ma deve essere presente
almeno nell’immediato periodo post-critico e deve essere I’espressione di
un’affezione pediatrica sottostante. Le convulsioni non si presentano nel
momento di massima temperatura corporea e possono invece presentarsi
durante la defervescenza. Allo stesso modo non & raro che un bambino che
ha gia avuto una convulsione febbrile sappia tollerare in seguito anche una
febbre pili elevata, senza avere altre convulsioni. Tuttavia quelli che pre-
sentano convulsioni con febbre non elevata possono avere un rischio au-
mentato di ripetere la crisi che si somma alla minore etd e percid vanno
controllati con molta attenzione.

Va precisato che le infezioni che causano la febbre sono pil spesso vi-
rali che batteriche.

Sono osservate in concomitanza di malattie esantematiche, oppure ga-
strointestinali, o fanno seguito a una terapia vaccinica soprattutto da per-
tosse e morbillo. Le infezioni da Cytomegalovirus associate alle convul-
sioni febbrili sono spesso capaci nella meth dei casi di sviluppare crisi
senza febbre.

Si dividono in due categorie:

* Semplici (CFS): caratterizzate da crisi generalizzate tonico-cloniche
di breve durata. Ancora oggi nonostante la fiorente letteratura
scientifica su linkage genetici pur conoscendo almeno 4 loci respon-
sabili non si conoscono le reali modalita di trasmissione della predi-
sposizione alla CF e non ancora & stato trovato un gene responsa-
bile delle CF;

* complesse (CFC): espressioni di una crisi convulsiva focale o genera-
lizzata prolungata, ossia di durata Superiore a 15 minuti, o ripetuta en-
tro le 24 ore e associata ad anomalie neurologiche post-ictali, piu fre-
quentemente un emiparesi post-critica come quella definita di Todd,
oppure con deficit focali.

Solitamente queste crisi rispondono alla somministrazione di terapia
anticonvulsivante con diazepam 5-10 mg i.e. Se invece la durata & superiore
a 30 minuti oppure caratterizzata da crisi ripetute senza ripristino dello stato
di coscienza, si parla di stato di male febbrile. E probabile che la trasmis-
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gione sia poligenica e comunque multifattoriale. Vi sono fenot1p1 d1ye1'§1
con crisi precoci, tardive, recidivanti, di lunga durata (super.lorjc a ventl. mi-
puti), con febbre bassa, convulsioni febbrili con convglsmm afebbnh e
quelle associate a malattie neurologiche. Le CFa 'CSOI‘dIO precoce (prnga
dei 10 mesi), prolungate, con febbre minima e la risposta positiva alla 'st1—
molazione luminosa intermittente all’EEG possono essere Ia} prima mgunfe—
stazione dell’epilessia mioclonica grave dell’infanzia. .Il riscontro di una
percentuale del 31% nei parenti di primo grado degli affetti suggerisce
’importanza della componente genetica. L
La maggior parte degli studi indica la presenza dl' un eredita di tipo
dominante, con penetranza ridotta ed espressi\‘/ité 'Va.mablle, oppure una
modalitd poligenica. Nella maggior parte ilhrischlo dl. 1‘1.c.aflute si limita a 2-
3 episodi e avvengono spesso entro 1\6 mesi. La possibilita sale al 50%, per

la frequenza delle ricadute ed & direttamente proporzionale all’eta
d’insorgenza, se si manifesta entro il primo anno di eta.

Esistono forme ereditarie di CF particolari? Sono state indivic.iuaFe
forme di convulsioni febbrili in cui la componente genetica ¢ prioritaria
come le GEF+.

o Epilessia generalizzata con crisi febbrili plus, oor) una Iocalizzgzione
genica nel cromosoma 19q, 2924-933 e 55034, in queste. sedi son_o
state individuate mutazioni voltaggio dipendenti dei canali del sodio
SCN1A (GEFS+tipo 2), SCN1B (GEFS+tipo 1), SCN2A (CF+CaF),
GABRG?2 (GEFS+tipo 3) localizzata sul cromosoma §q33-§4, GAERGZ
(epilessia assenza+CF) sul cromosoma 5q 31, con disfunzione dl' alcg-
ne sub-unita del recettore GABA-A. Il gene SCN1A & responsabile sia
della sindrome di GEFS+, che dell'epilessia mioclonica severa del-
Pinfanzia. E possibile individuare un unico ampio spettro di crisi cc'mvu_l‘—
sive febbrili, che vanno da forme lievi come la GEFS+, a tipolqgle piu
gravi come la forma di Dravet. Esse tuttavia condividono un’unica mg-
tazione dei canali del sodio, tanto da rientrare nel gruppo delle malgttle
dei canali. L'eta di esordio & posta tra i primi mesi di vita e I’infan2|a‘ e
varia considerevoimente da paziente a paziente, anche nell’ampltq
della stessa famiglia. Possono protrarsi oltre i 6 anni e alcuni‘ studl_03|
ne riconoscono la possibilita anche fino ai 12 anni. Le crisi si mamf.e-.
stano nei neonati e nella prima infanzia e tendono ad associare crisi
afebbrili. L'eredita & autosomica dominante a penetranza incompleta.
Le manifestazioni convulsive piu frequenti sono generalizzate, mioclo-
niche, atoniche e focali.
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s Come comportarsi in caso dj convulsioni febbrili? Davanti a ogni crj
opportuno sempre porre un cuscino sotto il capo del paziente e di

' vestiti. Se si & verjf;

Cat X . . . .. ellfl‘
0 vomito, & bene liberare le vie aeree e somministrare un antipiretico in

sporlo, in decubito laterale, slacciando e togliendo i

caso di e alta. Bi i i

cas fql febbre alta. Blsogna sempre ricordarsi che ogni crisi ha un inizio ¢

u l'11‘1.63, pertanto ¢ indispensabile essere calmi, anche perché Ie funzionj;
all s1 mantengono solitamente integre. Se la crisi persiste oltre i § mil

rialzo febbrile,

fenof.e le crisi convulsive febbrili sono frequenti e rientrano tra le forme a
o 1Ipo complesso con crisj prolungate, & bene, insieme a] pediatra, pro
. . . . . . ? )

gettare un percorso curativo individualizzato, con farmaci antiepilettici

10. Le encefalopatie epilettiche infantili

m-ex?te con | accrescimento; tuttavia, nelle fasi floride, il
Crisi non sempre & agevole.

, I cIapitolo dellel encefalopatie epilettiche redatto nella nuova classifica-
(;o&el (ILAE 2OQ9) mclude}’encefalopatia mioclonica precoce, la sindrome
1 Ohtahara, la sindrome dj West, la sindrome dj Dravet, lo stato miocloni-
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co delle encefalopatie non progressive, la sindrome di Lennox-Gastaut, Ia
sindrome di Landau-Kleffner e I’epilessia con punta-onda continue durante
il sonno non REM.

Nel primo gruppo si trova la malattia di Dravet, pilt conosciuta come
epilessia mioclonica severa dell’infanzia, che si caratterizza per le con-
yulsioni febbrili a esordio intorno ai sei mesi di vita, lateralizzate a un
emisoma, spesso in modo alternante con frequenza ogni 1-2 mesi. Nel se-
condo anno di eta quando appare evidente un ritardo nello sviluppo psi-
comotorio e le crisi diventano pid frequenti & possibile porre la diagnosi.
In tal caso le crisi sono di tipo tonico-clonico, miste a mioclonie genera-
Jizzate. Sono state osservate anche due altre tipologie di crisi: assenze ati-
piche con componente mioclonica e stato di assenza. L’EEG all’inizio
pud essere normale, con fotosensibilita nel 10% dei casi e poi con il pro-
gredire della malattia si apprezzano raffiche di scariche di polipunta onda
e punta onda generalizzate (a 4-6 c\s) e qualche volta focali che si incre-
mentano nel sonno non REM.

Spesso nei primi anni di vita compaiono frequenti stati epilettici con
crisi TC prolungate, mentre dopo si presentano le mioclonie erratiche,
con stati di torpore. Si tratta di una grave forma di encefalopatia epilet-
togena, favorita dalla febbre, con atassia e ritardo mentale e farmaco-
resistenza. La familiaritd per convulsioni febbrili, depone per la parte
genetica, individuata sul cromosoma 2q24 confermata dalla mutazione
nella maggioranza dei casi de gene SCN1A (canale del sodio voltaggio
dipendente tipo sporadico)

L’epilessia maligna con crisi focali migranti dell’infanzia & un’entita
elettro-clinica, che si caratterizza per I’esordio di crisi focali dal primo se-
mestre di vita fino al 5 anno, di etd. La malattia interessa i maschi con fre-
quenza doppia rispetto alle femmine. Si manifesta spesso con crisi tonico-
cloniche febbrili o non. Il quadro EEG include un theta ritmico (“theta di
Doose”), che interessa simultaneamente aree corticali differenti. Non sono
stati tuttavia riportati casi di familiarita e nello sviluppo psicomotorio evo-
lutivo si associano periodi liberi da crisi con miglioramento clinico, alter-
nati a periodi con incremento delle crisi e peggioramento psico-motorio.
Conosciuta anche come m di Doose, essa & inquadrabile tra le epilessie ge-
neralizzate idiopatiche. E caratterizzata da importante familiarita con tra-
smissione su base poligenica, sviluppo psico-motorio normale prima del-
'esordio delle crisi nell’84%, dei pazienti. Le crisi sono miocloniche gene-
ralizzate, crisi astatiche (caduta a terra per improvvisa perdita del tono mu-

121




scolare), crisi mioclono-astatiche (perdita di tono preceduta da mioclonia
simmetrica delle braccia). Talora raggruppate in tipici stati di male, crisi ti-
po assenza, crisi tonico-cloniche generalizzate, assenza di crisi toniche di-
urne, con EEG di complessi punta-onda a 2-3 Hz diffusi o falsamente late-
ralizzati (pseudofoci), fotosensibilitd, con attivita di fondo, dominata da
ritmi a 4-7 Hz a predominanza parietale. L’evoluzione & variabile potendosi
osservare un 50% di guarigioni spontanee, ma anche casi con progressione
verso la demenza. II trattamento di prima scelta & il valproato. La diagnosi
differenziale si pone principalmente verso la sindrome di West e, soprat-
tutto, la sindrome di Lennox-Gastaut.

La sindrome di West rappresenta un’entita caratterizzata da spasmi, de-
terioramento mentale e ipsaritmia. Si manifesta fra i 3-12 mesi di etd, seb-
bene I’esordio possa essere gia alla nascita e fino ai quattro anni di e, Esi-
stono forme primitive, ciog insorgenti in bambini che erano del tutto sani in
precedenza e forme secondarie con fattori causali che sono per lo pili rap-
presentati da lesioni distruttive cerebrali, malformative e raramente meta-
boliche. La gnosia visiva & la principale caratteristica del deterioramento
psicomotorio e procede con il peggioramento delle crisi e dell’ipsaritmia.
Le crisi sono rappresentate da attacchi di breve durata, che generalmente si
presentano in serie e determinano una rapida, o lenta, flessione in avanti
delle braccia e delle gambe, della testa e del tronco per questo chiamate,
spasmi in flessione. Per la somiglianza con il saluto mussulmano sono state
denominate anche “tic di Salaam”. In realta la maggior parte dei pazienti
presenta pit di un tipo di spasmi. A volte consistono in un lieve solleva-
mento delle spalle, in un movimento che ricorda quello di fare le “spal-
lucce” e, talvolta, & cosi lieve da non essere visto. Gli spasmi possono esse-
re fulminei, bilaterali, oppure asimmetrici e focali e manifestarsi solo con
una iactatio capitis. E frequente un grido all’inizio dello spasmo o imme-
diatamente dopo. Lo spasmo & unilaterale, spesso con elemento adversivo,
oppure € chiaramente asimmetrico. Gli spasmi asimmetrici di solito sono
sintomatici. Il carattere ripetitivo degli spasmi rappresenta un elemento
diagnostico assai importante. In un paziente molto giovane per esempio,
anche fenomeni lievi e atipici come la testa piegata in avanti, la revulsione
degli occhi, il movimento di un arto se ripetitivi, devono porre il dubbio
diagnostico. Questi spasmi si possono ripetere fino a 50 al giorno.

Non esiste una chiara correlazione tra intensita dello spasmo e prognosi
globale. Dopo un periodo di mesi o anni I’intensita tende a diminuire di so-
lito nel corso del primo-secondo anno di vita.

Tuttavia, gia alla comparsa degli spasmi pud esistere un ritardo mentale
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e, con il perdurare delle crisi, si assiste a una regressione comportamentale.
Scompare il sorriso, il bimbo diventa apatico e perde ogni interesse per
’ambiente circostante, tanto da far sospettare una cecita. 1l deficit motorio
di solito & meno marcato, anche se mancano i movimenti finalizzati per il
raggiungimento volontario degli oggetti. Il quadro tipico EEG & caratteriz-
zato da una disorganizzazione globale dell’attivita di fondo, chiamata ipsa-
ritmia. Si tratta di onde lente di voltaggio elevato, fino a 500 microVolts,
intercalate da sequenze continue di parossismi di onde lente, associate ad
anomalie a tipo di punta, punta onda lenta di grande ampiezza, diffuse.
1 ipsaritmia & un pattern intercritico che si osserva soprattutto in vegl%a.
Nel sonno lento le scariche diventano pit sincrone, con polipunta onda ir-
regolare, separate da attivita di basso voltaggio scarsamente organiz_zata.
Queste caratteristiche, pseudo-periodiche tendono a scomparire verso i due
anni di etd lasciando il posto ad anomalie e rallentamenti focali. Le forme
sintomatiche sono le pill eterogenee e hanno una prognosi piu sfavorevole.
Le altre considerate su base criptogenica, non escludono effettivamente la
presenza di una lesione. Per questo il confine tra le due posﬁbilité § ancora
poco visibile. E ovvio che le cause organiche, pill frequenti sono dlsgen§tl~
che, ipossiche ischemiche, infettive, emorragiche, degenerative e tO'SSICO
metaboliche. E segnalata una mortalita del 30% dei casi e una buona rispo-
sta a farmaci come I’ACTH e il vigabatrin.

La sindrome di Lennox-Gastaut & rappresentata come 1’evoluzione nel
tempo della West, la meta dei casi di spasmi infantili evolve verso questa
forma clinica. Essa si caratterizza per almeno tre fattori. La tipologia dE.‘,H.e
crisi rappresentata da: spasmi tonici assiali, crisi atoniche e assenze atipi-
che. Il primo tipo di crisi pud provocare la caduta del pazier}tg a terra, $o-
prattutto quando la contrazione tonica & asimmetrica. Le crisi toniche so-
no le pill tipiche e sono attivate dal sonno, in particolare ne} sonno non
REM: hanno una breve durata, in media 10 secondi e non si presentano
nel sonno REM. AI’EEG in questo caso si rileva un’attivita rapida di
ampiezza crescente simile a un ritmo epilettico reclutante. Le crisi aFoni-
che combinate con quelle toniche si chiamano peudomiocloniche e si ap-
prezzano soprattutto intorno ai 5-6 anni di eta. Nei bambini di eta superio-
re le crisi miocloniche rappresentano la regola. L'EEG presenta anomalie
diffuse lente con scariche di punte-onda, a 2-2,5 Hz in veglia oppure
punta onda rapide a 2,5 e 3,5 Hz irregolari. Talora si riscontra. un Qannq
cerebrale organico, ma pill frequentemente hanno un valore etiologico, 1
fattori genetici. La sua variante precoce & caratterizzata dalla comparsa di
crisi toniche generalizzate, sia al risveglio che nel sonno, atoniche e con
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assenze prolungate. Sono descritti lo stato di male di assenza in cui si ap-
prezza una compromissione lieve della coscienza mischiata a cadute ato-
niche e mioclonie del capo erratiche lievi della faccia. A volte questi epi-
sodi possono essere cosi sfumati da essere riconoscibili a fatica. Oppure
spesso si associano stati di male tonico con contratture muscolari di varia
intensitd e fenomeni vegetativi rilevanti fino alla depressione respiratoria
per accumulo delle secrezioni bronchiali.

E importante aver presente che i principali fattori che fanno precipita-
re le crisi nella sindrome di Lennox-Gastaut sono 1’inattivita e la sonno-
lenza, questo a testimonianza di quanto sia importante un ambiente sti-
molante. 1l ritardo psico-motorio peggiora nel tempo, il quadro EEG in-
tercritico si presenta con anomalie lente diffuse ¢ complessi POL sia fo-
cali, che bilaterali. Il ritardo mentale si complica spesso con disturbi del
comportamento e di personalitd. Questa sindrome & una delle pilt gravi
forme di epilessia pediatrica, la sua mortalita & calcolata vicino al 4.2%,
in parte dovuta allo stato di male tonico. L’esordio precoce e la seconda-
rieta o primitivitd della malattia interferisce sia sull’evoluzione, sia sulla
prognosi. Per molti autori la sindrome di Lennox-Gastaut costituisce la
risposta aspecifica di un cervello di eta fra 1 e 7 anni a un danno cerebrale
diffuso, o talora focale. Le lesioni frontali appaiono particolarmente
adatte a realizzare questo quadro sindromico.

Sindrome di Landau-Kleffner. Nel 1957 Landau e Kleffner descrissero
6 bambini divenuti afasici dopo un’acquisizione apparentemente normale
del linguaggio, in associazione a forme anomale di afasia, con alterazioni
ecgrafiche, e spesso, con crisi convulsive. Dopo, & stata elevata a rango di
entita elettro-clinica specifica. Colpisce la seconda infanzia senza apparenti
danni cerebrali, sono presenti disturbi della parola progressivi ma con flut-
tuazioni, disturbi del comportamento, possibile ritardo cognitivo EEG con
punte multifocali o bisincrone facilitate, dal sonno non REM, crisi rare, po-
limorfe, prevalentemente notturne, che si risolvono verso i 10-15 anni, con
guarigione senza esiti in meta dei casi. Le crisi convulsive rappresentano la
prima manifestazione della sindrome nella maggior parte dei casi, altre
volte il primo segno & I’afasia. In una piccola percentuale di casi, pur non
essendo presenti le crisi cliniche esiste solo il quadro parossistico elettrico.
Quello che in questa sindrome non manca mai sono le anomalie EEG. Sul
tracciato normale di base s’inseriscono sia le punte sia le onde theta lente
occasionali. I parossismi a tipo di punte, onde puntute, complessi punta-
onda, sono generalmente bilaterali, ma prevalgono sulle regioni temporali.
Un segno distintivo & la variabilita nel tempo e nell’intensita delle anomalie
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ecgrafiche. Queste anomalie s’incrementano nel sonno _]ento n'lalsi atten}la—
no con il passare degli anni. Il tipico disturbo dell’afasia acqulslta‘ consiste
in un marcato deficit della comprensione uditiva. A volte questo sintomo &
cosi grave che il piccolo paziente sia considerato addirittura sordo. Questa
pud essere Ja prima manifestazione, cui segue la progr.essiva perdlta del
Jinguaggio parlato come conseguenza del disordine recettivo. 11 difetto con-
siste principalmente nell’incapacita di decifrare i suoni ed & chiamato gno-
stico uditivo. Anche 1 disturbi comportamentali accompagnano spesso que-
sta sindrome e consistono in scoppi d’ira o di aggressivita, o ancora iperci-
nesie. Nonostante questa differenza fra le abilita non verbali e verbali, non
ci sono deficit intellettivi.

ESES (epilessia con stato di male elettroencefalografico durante il
sonno lento). F una malattia con un caratteristico e stabile pattern EEG du-
rante il sonno (complessi punta-onda continui, che occupano 1’85% della
durata totale del sonno lento). Si associano crisi diurne e disturbi del com-
portamento e dell’apprendimento, soprattutto a livello del linggaggio.e dql—
I’orientamento temporo-spaziale. Tale condizione, il cui esordio si situa in
media tra 1 4 e 1 7 anni, ha durata di qualche anno e presenta una prognosi
benigna per quanto riguarda I’epilessia e il quadro EEG,'che_si ri'solvono
spontaneamente nel corso della seconda decade di vita. Si assiste invece a
una severa e stabile compromissione delle funzioni neuropsicologiche in
circa la meta dei casi. Nella terapia mostra una certa efficacia, il trattamento
con ACTH e, in parte, con benzodiazepine. Sono stati descritti casi senza
crisi cliniche.

La tradizione storica culturale epilettologica fino al 1990 definiva
Pencefalopatia epilettica con tutte le gravi epilessie che colp@vano global-
mente il cervello e quindi con le forme generalizzate. Queste si associavano
in parte a una marcata compromissione delle funzioni. cggnitwg, con turbg
comportamentali, crisi frequenti e farmaco-resistenti di tipo tonico e\o toni-
co-clonico generalizzate, assenze atipiche, crisi di caduta e crisi focah' con
disordini dell’elettrogenesi cerebrale coinvolgenti entrambi gli emisferi. Le
scariche pill frequenti erano di Punta onda lenta diffuse e racgolte in_lun'ghe
sequenze, come nelle assenze atipiche e anomalie multifocali, con rltlil’ll ra-
pidi diffusi simili a quelli delle crisi toniche del S0NNO, SPesso seguite da
depressione protratta dell’elettrogenesi cerebrale. Effettivamente tuttq que-
sto quadro descrive la sindrome di Lennox-Gastaut. Un’engefalopa‘tla d@l
genere poteva insorgere sia in bambini con lesioni cerebrali E.lchI.Sltﬁ,' sia
per patologie malformative, sia per I’evoluzione di encefalopatie eplllettlch_e
come la sindrome di West o di Ohtahara in bambini assolutamente indenni.

125




La frequenza delle crisi, il ripetersi dei traumi cranici, I'utilizzo dei farmacj
antiepilettici erano sufficienti a giustificare la gravita della regressione
mentale e delle alterazioni comportamentali.

Va precisato che nella nuova classificazione il concetto di encefalopatia
¢ stato rivisitato ed esteso. Per encefalopatia epilettica s’intende una condi.
zione in cui le anomalie EEG epilettiformi sono ritenute responsabili de]
progressivo disturbo delle funzioni cerebrali. Alla base di questa ipotesi sj
fonda la percezione che Iattivitd epilettogena, intensa durante la matura-
zione cerebrale, alteri o possa alterare lo sviluppo e la consolidazione dei
circuiti neuronali sia corticali che sottocorticali preposti per le funzioni co-
gnitive. Alla luce di queste considerazioni la presenza di un danno anato-
mico e funzionale & alla base di un progressivo deterioramento cognitivo e
neuropsicologico. Il disordine dell’elettrogenesi manterrebbe delle connes-
sioni sinaptiche prive di funzionalita, a discapito della formazione di nuove
connessioni, compromettendo il processo maturativo e organizzativo delle
aree associative corticali, che rappresentano il substrato delle funzioni Su-
periori corticali e dei sottostanti circuiti sottocorticali. Questa considerazio-
ne, pur restrittiva, & legata dall’indispensabilitd di differenziare il deficit
causato da quest’ultima, da quello dovuto alla farmacoterapia o alle cause
stesse dell’epilessia. Nell’ambito delle entita cliniche descritte esistono
forme apparentemente senza cause etiologiche e che, quindi, potrebbero
avere una causa genetica e forme invece strettamente sintomatiche. Cosi il
piccolo male mioclono astatico rappresenterebbe la variante grave di una
forma criptogenica della Lennox-Gastaut. Nel piccolo male mioclono asta-
tico vi sono le crisi di caduta, come le miocloniche assiali, seguite da una
caduta che coincide con I’atonia e le assenze. Le forme lesionali sintomati-
che sono rappresentate da epilessie focali parziali, in particolare temporali o
frontali che nel decorso evolutivo, si complicano per la presenza di assenze
atipiche, crisi di caduta tonica o atonica e toniche nel sonno. Il quadro
ecgrafico in veglia & caratterizzato frequentemente da prolungate scariche
di punta onda lenta soprattutto frontali con bisincronismo secondario e rit-
mi rapidi con burst suppression nel sonno. Le crisi di caduta sono il pro-
blema pid caratteristico e drammatico e possono essere di tutti i tipi fino al
mioclono negativo.

Per brevita non tutte le epilessie miocloniche sono state riportate, anche
perché comprendono una miscellanea di malattie eterogenee. Per lo piu
queste sono ereditarie € hanno un decorso grave e fatale. Molte forme di
epilessia con mioclonie che non derivano da encefalopatie evolutive posso-
no complicarsi con episodi di atassia e deterioramento mentale per questo
non bisogna formulare una diagnosi errata di malattia degenerativa progres-
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siva, perché tanto I’evoluzione che I’esito, senza contare le implicazioni
£l
genetiche, sono del tutto diverse.

11. Uno sguardo alle diverse entita cliniche epilettiche be-
nigne

Le sindromi con parziale suscettibilita epilettica dei bambini sono be-
nigne e molto comuni. Esse rappresentano un quarto di tutte le epilessie a
esordio tra i 13-15 anni con prognosi eccellente. Sono eta d1'pen.dent1 e in
base alla localizzazione, considerate idiopatiche. Lg crisi epﬂetuch? sono
parziali, EEG con anomalie focali, esame neurolqglco, mer'ltale e di labo-
ratorio sono normali. Le pilt conosciute sono: la sxndrome,d1 _Pangyotoppg-
los, I’epilessia dell’infanzia con punte centro temporali, I'epilessia occipi-
tale idiopatica dell’infanzia di Gastaut.

L’epilessia rolandica o a punte centro-tempo_r{zli (BECTS): esm:disce
tra 1 5-14 anni, con crisi parziali motorie semplici, notturr}e sensori-mo-
torie emifacciali o con arresto transitorio della parola, sz}hvazmne, EEG
con punte focali di grande ampiezza facilitate _dal sonno, nspgsta alla tera}—
pia incostante ma tendenza alla remissione prima dei 16 anni. Up dato ri-
levante, & che le crisi parziali prediligono un lato detlla ‘fgccmz i muscoh
orofaringei e in minor misura ’arto superiore, l’art(_) inferiore & coinvolto
solo nell’8% delle crisi parziali. A livello del viso si apprezza una contra-
zione tonica di un lato con clonie della guancia e Qelle pal[,)ebre. I segni
orofaringei sono suoni gutturali e le parestesie o%'ah sono ’elemento ca-
ratterizzante le crisi. E frequente anche I'incapacita a parlare, come se il
paziente pur consapevole non riuscisse ad articolare q}lello .che vorrebbe
dire. Quando & coinvolto il braccio, si tratta spesso d} clome,‘ raramente
esiste una marcia e la crisi di solito & breve, da pochi sec.opdl. a qualche
minuto. Le crisi prolungate possono seguire con una pgrahsl di Todd, an-
che se molto rara, caratterizzata da emiparesi. Si manifestano nel sonno,
ma non & raro osservarle nelle prime ore della mattinata 0 poco dop.o. il 11-
sveglio. La frequenza delle crisi ¢ molto bassa,'cor} 1qngh1 1nt§1‘va111 inter-
critici. 11 pattern EEG tipico consiste in parossismi di punte, isolate o se-
guite da un'onda lenta ma localizzate in sede‘ centrqt-erpporale del—‘
’emisfero contro laterale alla crisi. Nel 15-30% dei tracciati si notano foci
indipendenti, nell’area controlaterale e in altre zone de.llo stesso emlsferg.
1l sonno incrementa in maniera considerevole la diffusione dellfa anomqhe
intercritiche. Di solito questo tipo di epilessia si risolve entro 1 16 anni e
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I’EEG si normalizza due anni dopo la guarigione. Tuttavia non deve essere
considerato un evento straordinario che un paziente affetto da BECTS pre-
senti in seguito altri tipi di crisj epilettiche.

La sindrome di Panayotopoulos: chiamata anche epilessia occipitale
benigna della fanciullezza a insorgenza precoce. L’esordio avviene tra 1-14
anni in bambini normali che hanno talora presentato convulsioni febbrili
semplici infantili. Si manifesta con crisi vegetative, vomito, pallore, cefa-
lea, deviazione degli occhi a coscienza conservata, spesso associata a de-
viazione unilaterale degli occhi e scosse unilaterali. Le crisi possono avere
una durata di vari minuti e simulare un problema gastroenterico acuto. Al-
'EEG intercritico si apprezzano parossismi con punte posteriori soppresse
dalla fissazione degli occhi su un oggetto, durante la crisi, theta-delta, rit-
mico frammisto a piccole punte. La prognosi & buona con remissione entro
1-2 anni dall’esordio.

Epilessia occipitale della fanciullezza, a insorgenza tardiva: tipologia
descritta da Gastaut con esordio tra 3-15 anni. Le crisi si presentano con
allucinazioni visive elementari o amaurosi, fugaci, al massimo fino a 3 mi-
nuti, associate a cefalea ictale o post-ictale. L'EEG intercritico mostra pa-
rossismi occipitali con comparsa di ritmi rapidi o punte occipitali. La pro-
gnosi ¢ favorevole con remissione entro i 2-4 anni nella meta dei casi e con
buona risposta alla terapia.

12. Quali meccanismi fisiopatologici generano le assenze?

Gli accessi epilettici generalizzati sono caratterizzati dall’alterazione
simultanea dell’attivita cerebrale normale di entrambi gli emisferi sin dal
loro esordio. Pud essere difficile distinguere un accesso epilettico parziale,
che si generalizza rapidamente, da un accesso epilettico generalizzato fin
dall’inizio primariamente. Tuttavia, il meccanismo cellulare responsabile
dell’accesso epilettico generalizzato primario & diverso, per molti aspetti,
da quello responsabile degli accessi epilettici parziali o secondariamente
generalizzati. Le crisi generalizzate possono iniziare in qualsiasi punto al-
I'interno del cervello con rapida propagazione di network che coinvolgono
bilateralmente il sistema cerebrale. Dinclusione, quindi, di strutture corti-
cali e sottocorticali nell’attivazione e nella generalizzazione del processo
critico non necessariamente include intera corteccia cerebrale. S’intravede
la possibilita di un coinvolgimento di “sistema” di pill strutture e reti neu-
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ronali a diverso potenziale epilettogeno, nell’organizzazione della scarica
generalizzata epilettica.

Le epilessie generalizzate sono un gruppo alquanto eterogeneo per
quanto riguarda la sintomatologia e I’eziologia. 1] tipo di accesso epilettico
generalizzato primario pid comune & ’assenza dell’infanzia, le cui caratte-
ristiche EEG (complessi punta-onda alla frequenza di 3 Hz) furono indivi-
duate per la prima volta da Hans Berger nel 1933, Gibbs mise in relazione
queste caratteristiche EEG con le assenze e ipotizzd che il meccanismo re-
sponsabile di questo tipo di manifestazione fosse un disordine corticale ge-
neralizzato di natura ignota. Le caratteristiche cliniche tipiche delle assenze
sono correlate all’attivith EEG. Un’assenza tipica comincia all’improvviso,
dura 10-30 secondi e provoca la perdita di coscienza, con modesti disturbi
motori, come I’ammiccamento o schiocco delle labbra. Diversamente dagli
accessi epilettici generalizzati primari, le assenze non sono precedute da
aure o seguiti da periodi post-ictali. L’attivita EEG & caratterizzata dalla
presenza di complessi punta-.onda, diffusa a tutte le aree corticali ed & im-
mediatamente preceduta ¢ seguita da attivita di fondo normale. Periodi
molto brevi di attivita a 3 Hz non accompagnati da sintomi clinici evidenti
sl osservano comunemente nei pazienti che soffrono di assenza del-
Iinfanzia. Penfield e Jasper fecero notare la somiglianza del tracciato del-
’assenza con il tracciato che si osserva nel sonno: avanzando I’ipotesi cen-
troencefalica, secondo la quale la generalizzazione rapida & da attribuire al-
Iattivita ritmica di aggregati neuronali della parte superiore del tronco en-
cefalico o del talamo che proiettano in modo diffuso alla corteccia cerebra-
le. La presenza di vie cortico-talamiche, attivate nelle assenze, reclutereb-
bero aree corticali “discrete”. Vale a dire che i neuroni talamo corticali sono
essenziali nell’indurre potenziali eccitatori corticali capaci di evocare po-
tenziali d’azione che sono alla base della punta (della punta onda). Questi
potenziali a loro volta attivano, attraverso le vie cortico-talamiche, i neuro-
ni talamici e il coinvolgimento del neurone corticale prima e talamico dopo
costantemente sarebbero responsabili del meccanismo oscillatorio del-
Iattivita di punta onda. Negli esperimenti di Gloor (1980) afferma che se la
massa intermedia talamica viene lesionata, la sincronia interemisferica
permane suggerendo che le connessioni situate nel corpo calloso sono
quelle responsabili per la sincronizzazione bilaterale delle scariche di punta
onda generalizzate.

In generale, la natura delle alterazioni dello stato di coscienza indotte
dalle crisi epilettiche & funzione dell’estensione e della localizzazione del
coinvolgimento corticale. (indicato dalla presenza di attivita parossistica al-
’EEG). La perdita completa di coscienza (black-ouf) si associa solitamente
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a scariche bilaterali, diffuse a tutto ’encefalo. In assenza di un generatore
di scariche epilettiche situato nel troncoencefalo, o comunque sottocortica-
le, il coinvolgimento cerebrale diffuso & verosimilmente dovuto alla propa-
gazione generalizzata attraverso le vie di connessione cortico-corticali,
partendo da un singolo focus epilettogeno.

Tale generalizzazione dell’attivita epilettica a livello neurofisiologico
s1 associa costantemente al quadro clinico della perdita di coscienza, ov-
Vero uno stato in cui il soggetto non presenta alcun livello di vigilanza, né
contenuti mentali. Quest’alterazione della coscienza & caratteristica di
molte crisi generalizzate, come le assenze e le crisi convulsive di grande
male. In sintesi tanto il livello generale, quanto i contenuti specifici dello
stato di coscienza, va incontro a notevoli modificazioni durante le crisi
epilettiche sia generalizzate che focali. Lo spettro variegato delle altera-
zioni dello stato di coscienza ictale, dipende dalla localizzazione e dalla
propagazione della scarica epilettica. In generale, piti I’attivitd elettrica
patologica & diffusa, maggiore ¢ la probabilita che il paziente manifesti
una diminuzione del livello di coscienza. Quando invece Pattivita epilet-
tica & confinata a un’area localizzata, prima dell’eventuale generalizza-
zione, la natura del disturbo della coscienza dipendera dalla funzione pro-
pria dell’area corticale coinvolta.

13. Quali sono le epilessie generalizzate idiopatiche?

Esse costituiscono un terzo di tutte le epilessie e sono caratterizzate
dalla ricorrenza delle crisi con la mancata associazione di lesioni strutturali

o anomalie neurologiche, prive di segni o sintomi intercritici, con stato neu-
ropsicologico normale (IGE).

Epilessie idiopatiche generalizzate con fenotipi variabili: comprendono
3 sindromi, ’epilessia infantile con assenze CAE, Uepilessia mioclonica
giovanile (sindrome di Janz) JME e [epilessia con crisi solo tonico-
cloniche generalizzate. Si tratta di un gruppo eterogeneo che comprende
sub-sindromi severe, ma tutte caratterizzate da almeno tre tipologie di crisi:
assenze tipiche, crisi miocloniche e crisi generalizzate tonico-cloniche. Il
quadro elettrico & rappresentato da scariche sincrone, simmetriche, bilate-
rali di punte, punta onda di 3 Hz.

CAE, epilessia con assenze infantili: esordio 2-10 anni, con usuale ini-
zio intorno a 5-6 anni. Prevale nel 12% dei bambini con epilessia giovanile.
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Si caratterizza per la comparsa di assenze brevi e frequenti, plurigiornalie-
re, con qualche mioclonia palpebrale, della durata al massimo di 4-30 se-
condi. Durante I"assenza il bambino interrompe I'attivita in corso, gli occhi
sono fissi nel vuoto o lievemente ruotati verso 1’alto e possono essere pre-
senti fini clonie palpebrali. Alla fine della crisi, il bambino riprende I’atti-
vitd interrotta e non serba memoria alcuna dell’episodio. AIVEEG non ¢’&
gimultaneith nella comparsa delle scariche di complessi punta-onda e
I’alterazione dello stato di coscienza. Spesso sono scatenate dall’iperpnea e
in un terzo dei casi si possono osservare difficoltz‘i. scolastiche e gociali dgl
imputare al ripetersi delle crisi, alla terapia, 0 alle influenze negative f.al?m_
liari e scolari. In alcune famiglie sono state riscontrate alterazioni .dl origine
genetica nel locus del cromosoma 8q24, o nel cromosoma 5. D1‘ solito I_a
buona prognosi & la regola, con regressione delle assenze prima dei 12 anni,
senza esiti cognitivi, ma talora con sporadiche convulsioni tardive.

Epilessia con assenze tipiche dell’adolescenza JAE: & ghiarg che 1 l?—
miti tra le due forme non sono tracciati nettamente, ma dlff@I‘ISCOHO. ri-
spetto alle assenze tipiche dell’infanzia per il qugdro clinico ed ecgraﬁcq
L esordio & pil tardivo, 9-10 anni e le assenze si ripetono spesso con mi-
nore frequenza che nel bambino e tendono a raggrupparsi nelle prime ore
del mattino, che seguono il risveglio. Spesso la perdita di contatto con la}
realtd & solo incompleta e in parte i pazienti possono restare cosc1en?1 <.11
che cosa stia succedendo intorno a loro. Raramente le assenze <.:ost1tu1-
scono I’unico tipo di convulsione, spesso associa crisi tonico—clc}n.lche ge-
neralizzate che precedono o seguono I’esordio delle assenze t1p1§§1e. Lg
prognosi & meno fausta che nel bambino, perqhé le crisi sono piu resi-
stenti alla terapia farmacologica. In caso di persistenza, pur non frequenFl,
esse si presentato soprattutto al risveglio, ma sono di difficile contrpllo in
eth adulta, provocando talora episodi di stato di piccolo male, che invece
sono eccezionali nel bambino.

L’epilessia mioclonica giovanile o sindrome di Janz JME: esordi.o\ a5-
15 anni, con mioclonie al risveglio e crisi convulsi\{e generahzzate, pit fre-
quenti al risveglio. E caratterizzata da 3 tipi di cris:1: scosse m109]omc_he a}l
risveglio, crisi tonico-cloniche e assenze tipiche, in un terzo dei p.aZlentl.
Esordio: 5-16 anni per le assenze; dopo 1-9 anni (in genere Verso 1 14-15
anni) compaiono le scosse miocloniche, ¢ dopo alcuni mesi da queste, le
crisi tonico-cloniche. Fattori scatenanti: deprivazione di sonno, stres‘s, alcol,
ma anche stress emotivo. EEG intercritico: scariche generalizzate di P/PPO
irregolari a 3-6 Hz; frequente la fotosensibilita. EEG critico: nelle mioclo-
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nie, burst o raffiche di punte multiple generalizzate; nellef assenze P o PP
che precedono o si inseriscono su O lente, di ampiezza \'/arlabl-le, a f%'eque.m
za irregolare tra 2 € 10 Hz, facilitate dal sonno e dal risveglio. Eziologia:
trasmissione genetica complessa. In una famiglia con trasmissione A & stata
individuata una mutazione nel gene codificante la sub-unith alfal del re-
cettore A del GABA e in alcune famiglie messicane & stata individuata una
mutazione del gene EFHCIche appare coinvolto nell’apoptosi neuronale,
Va segnalato, inoltre, che in 3 famiglie tedesche, con presenza di diversi fe-
notipi di epilessia generalizzata idiopatica (epilessia con assenze del-
I'infanzia, con assenze giovanili, miocloniche giovanili e con crisi tonico-
cloniche), sono state individuate mutazioni del canale voltaggio dipendente
del Cloro (CLCN2). I’EEG mostra scariche di polipunta-onda, facilitate
dal sonno e dal risveglio, buona & la prognosi senza esiti invalidanti.

Epilessia con crisi tonico-cloniche al risveglio: esordisce trai 6 e 17
anni. Crisi tonico-cloniche evocate, da deprivazione di sonno, stress e alcol.
EEG intercritico: spesso presenta scariche generalizzate di P/PPO. Progno-
si: le crisi sono ben controllate dalla terapia, ma tendono a ripresentarsi alla
sospensione della stessa.

14. L'epilessia focale legata alla localizzazione anatomica

Circa il 60% delle crisi parziali complesse ha origine dal lobo tempo-
rale e circa il 40% in regione extratemporale. La diffusione frequente
della scarica critica ad aree corticali diverse e limitrofe comporta una mo-
dificazione della semeiologia della crisi, che non sempre & la rappresenta-
zione costante dell’espressione anatomica. Un focolaio localizzato sulla
corteccia motrice pud manifestarsi con I'insorgenza di scosse muscolari
localizzate a un dito o movimenti a scatto di un arto, mentre un focolaio
localizzato nel sistema limbico determina spesso la comparsa di compor-
tamenti fortemente anomali, quali per esempio accessi d’ira o alterazioni
dello stato di coscienza.

Le crisi a insorgenza nel lobo temporale: 1a suddivisione pil utile di-
vide queste crisi in forme temporali mesiali e temporali laterali, anche se
la sintomatologia critica per la diffusione della scarica, dalla corteccia la-
terale a quella mesiale rimane spesso una difficile chiave di lettura.
L'epilessia limbica o a insorgenza nel lobo temporale mesiale, ha un
esordio graduale, di pochi minuti, subdolo, con coscienza parzialmente
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conservata e dura pilt a lungo delle crisi parziali complesse extratempora-
1. Si differenziano dalle altre per la presenza dell’aura che rappresenta o
I’espressione di una crisi semplice isolata, o la manifestazione iniziale di
una crisi parziale complessa. In ogni caso, & caratterizzata da sintomi vi-
scerali, dismnesici, affettivi e gustativi. La manifestazione pil tipica & la
comparsa progressiva di una sensazione epigastrica. Il pattern delle crisi
temporali solitamente comprende I’aura, ’assenza e gli automatismi. Se
la crisi interessa, il lobo temporale dominante vi & un arresto del linguag-
gio. Nella fase iniziale sono caratteristici: I’arresto motorio, con lo sguar-
do fisso e la postura distonica dell’arto superiore contro laterale. Gli au-
tomatismi sono frequenti soprattutto se la scarica critica interessa il lobo
temporale meso-basale e sono oro-alimentari e gestuali.

E comune il riscontro di una disfasia e confusione post-critica. Molto
spesso coesistono turbe psichiatriche o comportamentali e la secondgria ge-
neralizzazione & molto rara. L’EEG si caratterizza per la presenza di punte,
medio-temporali e\o anteriori e la RMN ad alta definizione consentono il
riconoscimento di lesioni strutturali di base, come, per esempio, la sclerosi
ippocampale. Se invece le crisi insorgono dalla neoc.or‘te.cc.ia temporo-
laterale, 'aura tipicamente include fenomeni allucinatori visivi, uditivi, ol-
fattivi con la coscienza conservata pili a lungo e gli automatismi sono piu
importanti e, spesso di tipo motorio. Le pili comuni cause sono i gliomi, gli
angiomi, le displasie e i traumi cranici.

Epilessie della regione posteriore della corteccia cerebrale: si tratta di
un’epilessia meno frequente di quella temporale e frontale ma non meno
interessante. Le regioni corticali posteriori possono essere definite come la
parte recettiva del cervello perché riceve, decodifica e in_tegra gli st'imoli
visivi, sensoriali, acustici e le informazioni propriocettive e sensitivo-
viscerali interne. Esistono complesse connessioni tra questa regione e
quella frontale, temporale anteriore e mesiale. Sono sempre pill numerose
le epilessie in cui le nuove tecniche di neuro immagine consentono di indi-
viduare un substrato anatomico anomalo e per le quali, di conseguenza, ¢
doveroso ipotizzare un approfondimento diagnostico nella prospettiva, di
un intervento chirurgico. Le crisi occipitali in genere sono accompagnate da
segni precoci caratteristici come allucinazioni visive (semplici o con‘lpl‘es-
se), amaurosi ictale, deviazione degli occhi tonica o clonica e blinking
sbattimento delle palpebre. Le crisi semplici associano di solito manifesta-
zioni visive allucinatorie sia ferme sia in movimento, che caratteristica-
mente seguono le vie anatomiche di propagazione della scarica. .La se-
meiologia elettroclinica & il risultato della propagazione della scarica, sia
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verso le aree distanti, ma in connessione funzionale, sia invece strettamente
connesse con il lobo occipitale e parietale. Una propagazione ventrale pud
dar luogo ad allucinazioni pilt complesse con connotazioni dismnesiche
quali 1 deja-vu (gia visto) a componente visiva predominante, oppure come
spesso accade a rottura di contatto e a crisi con automatismi oro alimentari
e gestuali. Invece se la propagazione procede nella via dorsale, si apprezza-
no 1 movimenti del capo e degli occhi con possibili posture distoniche o to-
niche che possono costituire la seconda parte di crisi occipitali. Elettrica-
mente si assiste a una modificazione del ritmo alfa occipitale, con asimme-
tria delle onde lente posteriori.

Le crisi che originano dal lobo parietale: le crisi a origine parietale
coinvolgono la corteccia sensitiva primaria, inducendo sintomi somato-
sensitivi elementari controlaterali localizzati in un limitato segmento corpo-
reo, con successiva marcia jacksoniana sensitiva che rappresenta il coin-
volgimento della circonvoluzione parietale ascendente. Pit difficile e com-
plessa ¢ la definizione delle crisi a insorgenza dalla restante parte del lobo
parietale. Il coinvolgimento parietale primario pud determinare la comparsa
di un’agnosia spaziale, o di una discalculia, 0 un’aprassia ideo motoria, ma
questi non sono sintomi facilmente riferibili dal paziente. Sotto I’aspetto
localizzatorio, le illusioni visive relative alla taglia e alla posizione nello
spazio di oggetti reali, rappresentano il coinvolgimento critico delle aree
parietali associative visive della corteccia parietale inferiore dorso mesiale.
L’associazione invece della regione parietale posteriore & quella di una de-
viazione del capo omolaterale e degli occhi controlateralmente alla scarica.

Le crisi a insorgenza dal lobo frontale: gli aspetti clinici ed elettroence-
falografici delle crisi spesso sono sovrapponibili a quelle del lobo tempo-
rale, anche a causa della rapida diffusione della scarica critica dal lobo
frontale alle altre aree corticali e al lobo temporale mesiale. Le crisi parziali
complesse hanno la tendenza a presentarsi a grappoli, sono brevi, iniziano e
terminano bruscamente e prediligono il sonno. A volte si presentano con
una breve aura cefalica e le assenze spesso sono mascherate da automatismi
motori gestuali (come pedalare, camminare e calciare) con componente
comportamentale bizzarra e di elevata eccitazione. Gli automatismi sono
brevi con confusione post-critica minima e rapido recupero. Crisi genera-
lizzate tonico-cloniche possono esordire dalla corteccia cingolata del Iobo
frontale. Una focalita frontale mesiale pud comportare assenze non diverse
da quelle generalizzate. Le crisi che insorgono sulla convessita dorso late-
rale provocano la comparsa di posture abnormi. Quelle invece mesiali ante-
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riori evocano cadute violente, a volte le crisi versive del capo e degli occhi
con coscienza conservata espressione di crisi frontali dorso laterali e\o
controlaterali. Molte crisi non mostrano alcuna focalita elettrica oppure
scarsi parossismi di PO e PPO a prevalenza anteriore.
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7. Il trattamento farmacologico delle epilessie
di Mafalda Cipulli e Lucio di Castri

L’obiettivo di ogni terapia medica &
delle crisi in assenza di effetti collaterali ir
nostante quando si decide di pr
un paziente che si presenta co
domande. Quanto & probabile
ricorrenza delle crisi ha delle
sua vita? Quale peso collateral
stono poi dei farmaci che pos
maco puo modificare I’evoluz
A queste ¢ altre domande si ¢
conoscenze scientifiche.

quello di ottenere il controlly
. 1 0gni malato epilettico. Ciono.
escrlverg un farmaco antiepilettico (FAE) a
n una crisi, & necessario porsi le seguenti
che il paziente possa ripetere la crisi? Lg
conseguenze potenzialmente negative nella
¢ potrebbe esercitare un farmaco FAE? Esi-
SON0 prevenire le crisi epilettiche? Un far-
10ne e la prognosi a distanza della malattia?
erchera di rispondere sulla base delle attuaI.i

1. L’efficacia degli antiepilettici nella prevenzione

Alcuni autorj sostengono che il d
trattata possa essere caratterizz
ad avere altre crisi, II ripresen
trollo e, come aveva gia afferm
sata dalla precedente e deter

ecorso clinico di un’epilessia non
ato'da una propensione sempre maggiore
tarsi delle crisi favorisce il mancato con-
gto Gowers nell’Ottocento, una crisi & cau-
mina lq successiva. Alla luce di quanto re-
ati spe;nm@tali, & possibile suggerire che il
possibile prevenire una crlsipicl)lsfil ;nale?élrlft:e S:indee;i(;gto' 'dglia . &
con un trauma crani X i giorni i al tramma & op s
o e amiepliclgttgiézge el giorni successivi al trauma & opportuna
. I dati sperimentali in vitro suggerisc
nstretto, nel modello di epilessia post-
potere antiepilettogeno. Tuttavia non vi
vento di questo tipo possa essere adotta

ono che, in un periodo temporale
traumatica, il valproato avrebbe un
Sono prove sufficienti che un inter-
{0 1n clinica con successo. Vi sono
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studi contrastanti sulla prevenzione delle crisi e sul processo dell’epi-
cttogenesi. Mentre il primo ¢ teso a prevenire le crisi con il trattamento
farmacologico, dal secondo ci si aspetta che la terapia trasformi la rete neu-
_ ronale fino al punto da far scomparire, anche dopo la sospensione del far-
_maco, le crisi, in modo permanente. Il dato confortante & che nelle crisi
provocate, precoci e sintomatiche, gli antiepilettici sono generalmente effi-
caci nel prevenire crisi, incluse quelle indotte da stimoli svariati. Nel trau-
ma cranico severo le linee guida indicano che il trattamento deve essere
iniziato il pilti precocemente possibile. Ma quale e quando?

Entro e non dopo il settimo giorno dal trauma & consigliata la sommini-
strazione di fenitoina, nei casi gravi anche per via endovenosa.

Ma nel caso di una prima crisi tonico-clonica & bene iniziare un trat-
tamento? Oppure occorre aspettare che si manifesti una seconda crisi? A
questo punto la domanda corretta cui bisogna rispondere & se questa pri-
ma crisi sia I’esordio della malattia epilettica. Come gia detto le crisi sin-
tomatiche precoci sono in relazione temporale con I’insulto cerebrale
acuto e non necessariamente tendono a ripetersi nel tempo. Le crisi spon-
tanee, immediate invece precludono una modificazione delle reti neuro-
nali nel senso ipereccitatorio e sono quelle che pitt devono imporre un
trattamento farmacologico. Le crisi post-stroke precoci si manifestano,
come gid espresso nel capitolo precedente, nelle prime due settimane dal-
I’evento ischemico e rappresentano I’espressione di una sofferenza cellu-
lare biochimica. Invece la patogenesi delle crisi spontanee ¢ da ricercare
in meccanismi differenti, che si esprimono con un’alterazione permanente
dei sistemi neuronali, per esempio fattori genetici, o malformativi o lesio-
nali, che realizzano un irreversibile e persistente cambiamento delle reti
neurali. Un danno cerebrale, come pud essere una cicatrice da trauma, ri-
mane anatomicamente espresso sia attraverso 1’eliminazione di ogni im-
pulso afferente ai neuroni, sia con la permanente ipereccitabilita dei cir-
cuiti. Secondo le pilt recenti acquisizioni, ¢ possibile diagnosticare
un’epilessia anche quando si & verificata una sola crisi, basta che si dimo-
stri a sufficienza una predisposizione a generare crisi epilettiche. Se quin-
di desideriamo ridurre la probabilita di recidiva di una crisi sintomatica
precoce il trattamento sara limitato nel tempo, non oltre i 15-30 giorni
dall’evento che ha causato la crisi. Nei casi invece di una malattia epilet-
tica in cui ci formiamo I’idea precisa che ci fa presagire la recidiva delle
crisi, la decisione di iniziare un trattamento comprende anche un’attenta
valutazione del rischio farmacologico. Bisogna in definitiva chiedersi non
solo se ci sard una crisi ricorrente, ma anche di che tipo. Sarebbe oppor-
tuno valutare una prognosi a breve termine, con le conseguenze di una

ik
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crisi recid.iva, comugicare e decidere insieme al paziente. Ci sono nume
rosi fattori capaci d’influenzare il rischio di una recidiva di crisi non pro~
vocata, soprattutto in un adulto: I’ety, la tipologia della crisi, la preﬁenz‘
di un EEG patologico, la familiarita, Ia storia di precedenti convuisio :
f.ebbrlh‘, Secondo due studi pilota, uno inglese Sanad (2007) e I’altro itm
hqno I?u‘st (1993), i farmaci antiepilettici riducono il rischio a breve tea}-
mine, in mpdo sostanziale. Emerge, dunque, che I’effetto della tera ia l:
tanto maggiore, quanto piu grande & il rischio di ricaduta delle crisi pTute
tavia un altro dato significativamente importante & che la ricaduta d'ecre-
sce nfel tempo. Nei pazienti che hanno un basso rischio, le probabilita d7
.re(:1d1va sono scarsamente influenzate dalla terapia. Inoltre pilt terr,l l
1{1ter.cor1'e Qall’evento critico e pili il rischio si riduce. Vi sonc; pero situlii0
zioni gravi come le crisi prolungate o gli stati di male epilettici che os:
sono minacciare la vita del paziente o determinare gravi conseguenzep er
cui il t.ra}ttamento deve essere una condizione d’obbligo. Nel bambinopl

Rrobablhté di ricorrenza crisi & elevata soprattutto per le displasie e ua
ritardo Qi trattamento potrebbe avere conseguenze disastrose sullo svilu I}
po cqgmtivo. In linea generale si pud affermare che in un adulto & sconsp

ghafnle iniziare un trattamento specifico dopo una prima crisi epilettic;—
ma }1' processo decisionale richiede un’attenta valutazione di tutte le Va,

riabili implicate, incluso il consenso informato del paziente relativo 11-

decisione di non effettuare un trattamento. o

2. Quando e con quale farmaco iniziare?

‘ Nop gsistono regole rigide che indichino se e quando iniziare una tera-
pia antiepilettica. La decisione deve tenere conto sia dei rischi derivanti
dallg Probab.ilité che altre crisi possano presentarsi, sia dei possibili effetti
tOSS.lCI' legati all’'uso dei FAE (farmaci antiepilettici). Fattori psicologici e
soqah de.voqg essere attentamente vagliati. E necessario fornire aj pazgiente
(o ai genitori in caso di minore) tutte le informazioni del caso coinvolgen-
dolo in questo processo decisionale. , 5

‘I FAE sono impiegati nella terapia dell’epilessia allo scopo d’impedire
la ricorrenza delle crisi epilettiche. Hanno, quindi, un ruolo nel prevenire
un smtprpp e non nel curare la malattia. Dalla fine degli anni Ottanta erano
d1spox.nb1h sei principali FAE: carbamazepina etosuccimide, fenobarbital
femtoma, primidone e acido valproico. L efficacia dei FAE tr’adizionali non,
e la ste§sa per ogni tipo di crisi ma, in genere, quando utilizzati in modo
appropriato, circa il 50% dei pazienti di nuova diagnosi riesce a ottenere il
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controllo completo delle crisi immediatamente dopo I’inizio del trattamento
e un altro 10-20%, raggiunge la remissione dopo una o pill variazioni della
posologia o dopo aver cambiato il tipo di FAE. L'utilizzo di un FAE & con-
dizionato oltre che dall’efficacia anche dalla tollerabilitd. Per i FAE tradi-
zionali sono note varie reazioni avverse. Alcune sono in relazione diretta
con la dose di somministrazione (per esempio sedazione, vertigini, disturbi
cognitivi) e si risolvono con la riduzione della posologia o con la sospen-
sione, altre sono legate alle caratteristiche genetiche e biologiche del pa-
ziente (per esempio reazioni allergiche cutanee, tossicita epatica e sul mi-
dollo osseo) e altre ancora sono dovute alla dose cumulativa assunta nel
tempo (per esempio effetti cosmetici e iperplasia gengivale, osteomalacia).
Esistono poi reazioni avverse ritardate nel tempo che possono essere legate
sia al FAE, sia all’ospite (per esempio la teratogenesi e la carcinogenesi).
All’inizio del trattamento, a ogni buon conto, bisognerebbe sommini-
strare un singolo farmaco antiepilettico e la titolazione fino al dosaggio
pieno dovrebbe avvenire lentamente. Nel 2006 sono state pubblicate le li-
nee guida della Lega Internazionale contro I’epilessia per il trattamento dei
pazienti di nuova diagnosi (Glaucer, 2006), con I’obiettivo di effettuare
un’analisi critica di tutte le evidenze di efficacia, di tollerabilita e di rap-
porto efficacia\tollerabilita dei farmaci antiepilettici. Da questo studio &
emerso che il valproato & efficace in tutte le epilessie generalizzate. Tutta-
via non bisogna dimenticare che la forza delle evidenze sull’efficacia del
farmaco & diversa dalla reale efficacia del farmaco stesso. Nelle epilessie
parziali dell’adulto i farmaci sicuramente efficaci, tra quelli tradizionali,
sono la carbamazepina e la fenitoina, mentre I’efficacia del valproato risulta
probabile (Mattson, 1985; 1992). Nei bambini e negli anziani, invece, ri-
sultano di provata efficacia due nuovi farmaci, I’oxcarbazepina, che ha di-
mostrato di avere un profilo migliore della fenitoina e la lamotrigina che
negli anziani si & dimostrata migliore rispetto alla carbamazepina. Cio si-
gnifica semplicemente che nei bambini & sicuramente pil efficace
I’oxacarbazepina (OXZ), mentre la lamotrigina lo & negli anziani. Per
I’epilessia parziale dell’adulto ci sono forti evidenze che il levetiracetam &
efficace quanto la carbamazepina (CBZ). Sul profilo di efficacia\tollerabi-
lita, il valproato & risultato indicato nelle crisi generalizzate, mentre la la-
motrigina nelle crisi parziali. Fattori che possono influenzare la scelta del
farmaco sono le minori interazioni farmacocinetiche e il profilo di tollera-
bilita che sono pili appannaggio dei nuovi FAE. L’ampia disponibilita con-
sente di scegliere quello che ha minori possibilita di effetti collaterali in
ogni paziente. Negli ultrasessantacinquenni le crisi spesso sono meno diffi-
cili da controllare rispetto alla popolazione pediatrica. Molti FAE possono
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avere effetti negativi sulle performance motorie e cognitive soprattutto nel-
I"anziano. Altro fondamentale aspetto da valutare & I’interazione farmaco-
cinetica con i farmaci tradizionali, per esempio, i diuretici associati a trat-
tamento con oxacarbazepina (OXZ) o carbamazepina (CBZ) ¢ causa
d’iponatremia e quindi fortemente sconsigliato.

La scelta del farmaco deve essere anche correlata alla comorbidita,
con malattie croniche. Una terapia di combinazione con altri farmaci me-
tabolizzati attraverso la via epatica (per esempio contraccettivi orali, anti-
coagulanti orali, calcio-antagonisti, statine, antibiotici e chemioterapici)
puo ridurre Pefficacia sia del FAE, sia del farmaco associato oppure va-
riarne la tollerabilita rendendo necessario un aggiustamento delle dosi
giornaliere assunte. Possono essere interessati dai processi d’induzione e
inibizione enzimatica anche gli steroidi sessuali e la vitamina D. Dj con-
seguenza, alcuni disturbi sessuali, del ciclo riproduttivo e del metaboli-
smo osseo, segnalati come pid frequenti nei pazienti con epilessia, po-
trebbero essere correlati all’uso cronico dei FAE. Queste limitazioni nella
tollerabilita e nella maneggevolezza dovrebbero essere sempre conside-
rate nella scelta della terapia, soprattutto nei pazienti a particolare rischio
come i bambini e, i pazienti con deficit intellettivo, le donne nelle varie
fasi del ciclo riproduttivo e gli anziani. La tossicith farmacologica dei
FAE puo, in definitiva aumentare con I’effetto e le interazioni di altri far-
maci. Le comorbidita psichiatriche miglioreranno per I'effetto ansiolitico
del gabapentin e del pregabalin, mentre il valproato & pill specifico nella
mania, come pure I’OXZ. La depressione che si associa spesso all’epiles-
sia risente positivamente dell’uso del valproato.

Passando alla comorbidita con le malattie vascolari, si riscontra che es-
sa sia frequente e rappresenti 1’11%, delle epilessie sintomatiche. B noto
che 1 FAE possono indurre il metabolismo di anticoagulanti come il warfa-
rin e\che la ticlodipina inibisce la clearance della fenitoina e della CBZ.

E importante sottolineare che quando si sceglie il trattamento, spesso
dura per tutta la vita e che, anche in pazienti con epilessia lieve, la sicurez-
za e I'assenza di conseguenze a lungo termine sono condizioni importanti
da considerare, quando si decide il farmaco da usare. Non ¢’¢ dubbio, poi,
che, rispetto alla terapia combinata, la monoterapia & associata a una mi-
gliore compliance e a minori effetti collaterali. Probabilmente & associata
anche a un miglior rapporto costi-benefici. Per questi motivi, prima di ten-
tare una terapia combinata, bisognerebbe fare almeno un paio di tentativi
con FAE ritenuti di prima scelta per la tipologia di crisi del paziente. Sic-
come la possibilita di remissione con il primo farmaco & molto alta (circa il
60%) bisogna prestare molta attenzione e accuratezza nella scelta della te-
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rapia iniziale. All’incirca la meta dei pazienti sara in grado di tollerare Ia
terapia antiepilettica e si liberera, delle crisi con il primo farmaco antiepi-
lettico, anche con dosi basse o moderate. In linea generale, all’inizio il far-
maco antiepilettico dovrebbe essere assunto sempre a basse dosi, con au-
menti fatti nell’arco di settimane fino a stabilire un regime terapeutico effi-
cace e tollerabile.

DalP’inizio degli anni Novanta sono stati sviluppati e messi in com-
mercio 10 nuovi FAE: felbamato, gabapentin, lamotrigina, levetiracetam,
oxcarbazepina, pregabalin, tiagabina, topiramato, vigabatrin e zonisami-
de. Il presupposto per I'utilizzo dei nuovi FAE & quello di aumentare
Uefficacia e quindi di ridurre il numero di pazienti farmaco-resistenti o di
aumentare la tollerabilita al trattamento e agli eventi avversi dose-
dipendenti oltre le reazioni idiosincratiche, la tossicita cronica, la terato-
genicita e cancerogeneita. I nuovi FAE non richiedono, alcuna titolazione
¢ possono essere assunti a dosi efficaci fin dall’inizio come il gabapentin
e il levetiracetam. L’approccio cauto nella somministrazione della dose
iniziale serve a evitare effetti collaterali come la sedazione e le alterazioni
cognitive e a sviluppare una buona tolleranza. La titolazione lenta per-
mettera di riconoscere le reazioni idiosincrasiche come rush cutanei e di-
scrasie ematiche ed effetti epatotossici.

3. Che cos’é il dosaggio plasmatico di un farmaco antie-
pilettico?

Il dosaggio plasmatico del farmaco & rappresentato da un prelievo
ematico che serve a dosare i livelli sierici del FAE per valutare il grado di
compliance terapeutica e gli effetti collaterali, serve poi a stabilire la con-
centrazione piu efficace in un paziente libero da crisi. Le concentrazioni
sieriche per un controllo ottimale variano da paziente a paziente e talora
possono essere sotto il cosiddetto intervallo o range terapeutico, soprat-
tutto nei bambini e negli anziani. I dosaggi frequenti non sono tuttavia
raccomandati perché non si adeguano al reale livello di efficacia del far-
maco o agli effetti collaterali. Vi sono per esempio cadute dei livelli, che
si apprezzano nelle donne, prima e durante le mestruazioni, per cui & ne-
cessario eseguire un dosaggio a metd o anche all’inizio del ciclo. Se un
primo FAE non produce un controllo crisi o anche un miglioramento bi-
sognerebbe introdurre un secondo farmaco, o passare a una terapia com-
binata. La terapia combinata puo essere utilizzata dopo il fallimento di
almeno due regimi di monoterapia. Infine i farmaci antiepilettici tradizio-
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nali secondo i dati della letteratura sono poco efficaci nel trattamento
delle crisi generalizzate tonico-cloniche, come per esempio la carbamaze-
pina e la fenitoina e sono del tutto inefficaci nel trattamento degli altri tipi
di crisi generalizzate. L etosuccimide & efficace nel trattamento delle crisi
di piccolo male, ma nelle assenze e nelle tonico-cloniche deve essere as-
sociata con un farmaco che agisce anche sulle crisi tonico-cloniche. Le
benzodiazepine, invece, sono efficaci in tutte le crisi generalizzate idio-
patiche. Queste ultime sono molto sensibili ai nuovi farmaci antiepilettici
come la lamotrigina, il topiramato e il levetiracetam. Per quanto riguarda
il levetiracetam ci sono dati attuali che suggeriscono la sua efficacia sia
nel controllo delle crisi tonico-cloniche generalizzate idiopatiche, sia
nelle assenze piccolo male e soprattutto nelle crisi miocloniche. 1I farma-
co di prima scelta nelle epilessie di nuova diagnosi, per il trattamento dei
pazienti adulti affetti da epilessia generalizzata rimane ancora secondo i
protocolli correnti il valproato. Questa scelta dovra comunque sempre te-
nere conto degli effetti collaterali come "aumento di peso, le patologie
dismetaboliche e I’incremento del rischio malformativo del tubo neurale
per le madri in gravidanza. Si raccomandano sempre inoltre supplementi
di calcio e vitamina D, nei pazienti ad alto rischio, che sono in tratta-
mento cronico con FAE per ridurre il rischio di osteoporosi. Inoltre si cer-
chera di incoraggiare la sospensione del tabagismo e la riduzione del-
Pintroduzione di alcol e di caffeina.

4. La scelta del trattamento in base alla tipologia delle crisi

Alcune sindromi epilettiche sono molto sensibili a specifici trattamenti
antiepilettici Per esempio I’JME risponde bene al valproato di sodio, men-
tre sono in molti i pediatri che ritengono utile e di prima scelta il vigabatrin
per la cura degli spasmi infantili. Non bisogna dimenticare perd che alcune
tipologie di crisi come le miocloniche e le assenze possono essere esacer-
bate dalla fenitoina e dalla carbamazepina. A causa della scarsita di studi
comparativi diretti, in particolare per i FAE di nuova generazione I’evi-
denza di efficacia deve essere sempre supportata dall’esperienza personale
del medico competente. I farmaci antiepilettici tradizionali, a eccezione del-
I’etosuccimide, sembrano avere una simile efficacia nel trattamento delle
crisi parziali e delle pitt comuni generalizzate tonico-cloniche. E possibile
perd che la CBZ abbia un piccolo vantaggio per la cura delle epilessie fo-
cali rispetto al valproato. E indiscutibile che i problemi legati alla sicurezza
farmacologica possano relegare un farmaco come per esempio il felbamato
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all’ultima scelta per 1’anemia aplastica e I’epatotossicita nonostante la sua
comprovata efficacia in gravi encefalopatie epilettiche. Il topiramato, inve-
ce, in alcuni casi pud causare il glaucoma e I’ipoidrosi. L'utilizzo a lungo
termine della fenitoina & causa di alterazioni dismorfiche con ipertrofia
delle gengive. Il valproato associa spesso 1'ovaio policistico e I'iperinsuli-
nemia nelle donne. Il vigabatrin determina un’elevata incidenza di difetti
concentrici del campo visivo. La combinazione valproato e lamotrigina si &
rivelata gravemente teratogena. Per finire, un farmaco ideale dovrebbe es-
sere assorbito totalmente, presentare una cinetica lineare e una lunga emi-
vita di eliminazione in modo che la mono o bi-somministrazione sia suffi-

ciente a coprire il rischio crisi.

5. Quando le crisi sono refrattarie al trattamento

Nel 40% dei casi ¢ possibile il riscontro di un’epilessia farmaco resi-
stente, soprattutto quando almeno piti di due o tre schemi di trattamento si
sono rivelati inefficaci. Questa pseudo-resistenza induce lo specialista a ri-
considerare sia il percorso diagnostico sia ’accuratezza della diagnosi, ri-
prendendo in esame i dati ottenuti con la diagnosi, la compliance del pa-
ziente verso il trattamento e la possibile presenza di fattori negativi interfe-
renti come droghe, alcol, pessime abitudini di vita e altro. La politerapia &
peggio tollerata e per questo motivo di solito si rende meno efficace. E op-
portuno semplificare sempre gli schemi terapeutici con il regime farmaco-
logico pil lineare possibile per ottenere il miglior controllo e una qualita di
vita ottimale. Non bisogna dimenticare che I’obiettivo principale da rag-
giungere & garantire al paziente il ripristino delle sue capacita e percio oc-
corre un Javoro di squadra eseguito dal curante, dal neurologo, dai servizi
sociali, dalla famiglia, dagli amici e dai collaboratori.

Quale invece e l’atteggiamento farmacologico pin corretto nel bambi-
no? Nella maggioranza dei pazienti si evidenziano almeno quattro gruppi
prognostici fondamentali (Sander, 1993). 1l primo include le epilessie una
volta definite benigne come la rolandica in cui normalmente si assiste a una
remissione spontanea; il secondo, farmaco-sensibile come le epilessie as-
senze nelle quali il trattamento appropriato determina il controllo e la gua-
rigione spontanea dopo anni; il terzo le farmaco-dipendenti in cui, pur otte-
nendo un buon controllo, non si determina una guarigione e la sospensione
si accompagna, spesso, alla ripresa delle crisi; al quarto gruppo, infine, ap-
partengono le crisi farmaco resistenti che hanno la prognosi peggiore. Le
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(VPA) val 1 ISposta aj farmaci di prima S C(?r.rle é? BZ e il
( proato soddisfacente, Ie focali sintomatiche, pur rappresentando
i1 40% delle epilessie infantili, hanno manifestazioni cliniche in relazione
alla localizzazione della scarica e della sua propagazione. L’uso della CBZ
¢ del VPA nelle focali e in quelle con secondaria generalizzazione si & di-
mostrato efficace, in alternativa infine il topiramato. L’opzione chirurgica
va sempre valutata nei bambini affetti da forme focali farmaco-resistenti.
Nelle EGI epilessie generalizzate idiopatiche del bambino, il valproato &
efficace nell’80% dei casi, mentre un’opzione altrettanto valida & I’etosuc-
cimide per le assenze come anche la lamotrigina. Nelle crisi mioclono-
astatiche, sia il valproato, che I’etosuccimide, sono farmaci di prima scelta.
Nelle crisi precipitate dalla stimolazione luminosa intermittente, si & rive-
lato efficace il valproato.

Quale terapia in gravidanza e nelle donne? Vi sono nelle donne affette
da epilessia problemi specifici che meritano particolare attenzione dal
punt.o di vista medico. Sappiamo che il 20% delle pazienti ha una funzione
ovarica anormale con cicli mestruali anovulatori e ovaio policistico. Questa
problematica ¢ di pilt comune riscontro in pazienti trattati con valproato.
Alcune donne presentano crisi catameniali e queste sono esacerbate dallo
squilibrio tra le concentrazioni di estrogeni (che & proconvulsivante) e pro-
gesterone (che invece & anticonvulsivante). Una possibilita di trattamento in
questi casi & data dall’uso intermittente di clobazan. Se le pazienti fanno
uso di contraccettivi orali, 'uso dei FAE, che sono induttori del metaboli-
smo degli ormoni sessuali femminili, pud alterare il ciclo mestruale au-
mentando il turnover dei contraccettivi orali con incremento del rischio
gravidanza, Il tasso di fertilita delle donne in trattamento per epilessia & un
quarto o un terzo pitt basso rispetto alla popolazione generale. Tutti i far-
maci FAE classici sono potenzialmente teratogeni sebbene il rischio, come
gia detto, sembri piil elevato per il valproato; per quelli nuovi, il rischio non
¢ ancora rilevabile,

In'ogni caso, dopo approfondita discussione dei pro e dei contro con
la paziente, ¢ bene gestire una gravidanza programmata e, se vi sono cri-
teri soddisfacenti, tentare anche una sospensione del FAE prima del con-
cepimento. Altra opzione possibile & quella di tentare una monoterapia
con la pit bassa dose efficace di FAE. Informare e comunicare alla pa-
ziente e al coniuge il rischio di intensificazione delle crisi, come la possi-
bile perdita del feto e\o la teratogenesi e il ritardo dj sviluppo, tutti aspetti
possibili e indesiderabili che potrebbero verificarsi durante Ia gestazione.
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Oltre allo screening prenatale & necessario, comunque, eseguire frequenti
misurazioni dei FAE durante la gravidanza fino a 8 settimane dopo il
parto e prescrivere acido folico (4-5 mg die) prima del concepimento e
fino alla dodicesima settimana di gestazione. 11 trattamento FAE va conti-
nuato quando necessario, perché le crisi convulsive in particolare sono
pil pericolose per la madre e per il feto degli stessi farmaci antiepilettici.
Per evitare rischi emorragici nel neonato & bene assumere la vitamina k
nelle ultime settimane per via orale. Altra eventualita da discutere & Ia
possibilita che il bambino possa sviluppare un’epilessia, con un rischio tre
volte maggiore, se nato da madre affetta.

6. Quando conviene sospendere la terapia?

I pazienti che, in corso di trattamento con FAE, non hanno crisi posso-
no essere considerati candidati a una graduale sospensione della terapia. I
pazienti che “stanno andando bene” possono voler interrompere il tratta-
mento per diverse ragioni, come per esempio, la percezione di un lieve de-
terioramento delle funzioni cognitive e la sensibilita agli effetti collaterali.
Non ¢ tuttavia stabilito dopo quanto tempo quest’eventualitd pud essere
presa in considerazione, anche se vi sono opzioni proponibili sia per
I’interruzione precoce (dopo 2 anni senza crisi) sia tardiva (dopo 5 anni
senza crisi). Nei bambini, particolarmente se presentano crisi parziali con
EEG alterato, & opportuno aspettare che, per 2 anni o pill non abbiano avuto
crisi, prima di sospendere la terapia. Vi sono numerosi studi che hanno di-
mostrato come, dopo un lungo periodo di perfetto o totale controllo crisi, il
trattamento puo essere interrotto senza recidive nel 60% dei pazienti. Il tipo
di crisi o la sindrome non & assolutamente predittivo di recidiva. Sappiamo
con certezza che le forme “benigne” tendono ad andare bene dopo la so-
spensione dal trattamento, mentre per esempio I'JME comporta un’alta
probabilita di recidiva. In presenza di crisi generalizzate, nella popolazione
pediatrica come nell’adulto, non ci sono prove sufficienti per stabilire
quando proporre la sospensione e con quale velocita.

Sono stati condotti vari studi per indagare il rischio di avere nuova-
mente crisi e per individuare eventuali fattori predittivi che possano con-
sentire di stabilire, nel singolo caso, la percentuale di tale rischio. Una va-
lutazione metanalitica mostra che circa i due terzi dei pazienti che sospen-
dono la terapia sono privi di crisi. La maggior parte delle ricadute avviene
durante o subito dopo la sospensione. Nel 50% dei casi queste si manifesta-
no entro i primi 6 mesi e, nella grande maggioranza dei casi entro il primo
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anno successivo alla sospensione. I fattori pitl rilevanti legati alla minore
probabilita di ricaduta sono:

*  poche crisi sia durante sia dopo !'inizio con FAE;

e trattamento in monoterapia;

¢ assenza di crisi per molti anni;

e assenza di alterazioni encefaliche con esame neurologico normale.

L’EEG rappresenta un valido aiuto nella predizione della recidiva di
crisi. Anche se non esistono protocolli standardizzati, si consiglia una ridu-
zione lenta con decrementi farmacologici ogni sei mesi. Un fattore che, vi-
ceversa, € associato a una probabilita di ricaduta pit bassa & ’assenza di
crisi per pit di 5 anni.

7. ll trattamento degli stati di male

Lo Stato di male Epilettico (SE) ¢ un’emergenza medica, spesso sotto-
valutata, associata a un significativo rischio di morte e danni neurologici
permanenti. Come per le crisi epilettiche, gli SE sono classificati in base
alla presenza o meno di manifestazioni motorie convulsive e al coinvolgi-
mento focale (parziale) o bilaterale (generalizzato) dell’attivita epilettica a
livello cerebrale.

Il controllo attraverso I’EEG appare indispensabile per indagare un pa-
ziente con livello di coscienza alterato, al fine di comprendere, se tale alte-
razione & conseguenza di un danno cerebrale acuto, che pud anche aver
causato lo SE, dell’effetto della terapia impiegata per il trattamento delle
crisi, o della persistenza dell’attivita epilettica. Un problema & rappresen-
tato dalla necessita di stabilire quanto le crisi debbano durare prima che sia
ritenuto opportuno trattarle farmacologicamente. Nel 1993 I’Epilepsy Fon-
dation of America (EFA) Working Group ha suggerito che “negli adulti e
nei bambini con etd maggiore di 5 anni, viene considerata la presenza di
Stati di Male generalizzati convulsivi se sono presenti 5 minuti di crisi
continue o 2 o pil crisi discrete, tra le quali vi & un incompleto recupero
della coscienza”. E bene notare che il tempo di 5 minuti riportato in questa
definizione ¢ inferiore a quello di 30 minuti riportato nel glossario dalla
Commissione per I'epidemiologia ILAE. Questa discordanza pud compor-
tare il rischio di una mancanza di chiarezza circa la finalita del trattamento,
vale a dire se ¢ rivolto a interrompere lo Stato di Male o a prevenirlo. In
ogni caso, stabilire un tempo d’intervento breve ha il principale scopo di

146

enfatizzare il fatto che, le crisi epilettiche prolungate possono avere un alto
rischio di complicazioni e necessitano, di conseguenza, di un tempestivo ed
efficace trattamento,

Le misure generali da seguire sono:

e assicurare la pervieta delle vie aeree e somministrare ossigeno;

¢ valutare e tenere sotto controllo la condizione cardiocircolatoria (pres-
sione arteriosa ECG) e stabilizzare il circolo (non trattare l'ipertensione
poiché i farmaci utilizzati per interrompere le crisi possono determinare
ipotensione);

e assicurare un accesso vVenoso: se non sono presenti controindicazioni,
somministrare glucosio preceduto da tiamina 100 mg in pazienti con
sospetto abuso cronico di alcol o di denutrizione (somministrare lenta-
mente, in circa 10 minuti, per ridurre il rischio di reazioni allergiche);
100 mg di piridossina dovrebbero essere sempre somministrati ai
bambini molto piccoli con SE resistente;

e eseguire un prelievo venoso per emocromo, PTT APTT fibrinogeno,
CK, CK-MB, troponina, ALT, AST, LDH, amilasi, creatinemia, urea, gli-
cemia, Na+, K+, Cl-, Ca++, Mg+, dosaggio dei FAE ed eventuali analisi
tossicologiche;

*  eseguire emogasanalisi.

11 trattamento farmacologico:

* lorazepam per via venosa (0,05-0,1 mg/kg, velocitd massima 2 mg/min,
ripetibile dopo almeno 10 minuti);

e diazepam per via venosa (0,1 mg/kg ev nell'adulto, velocita 10-20 mg
con tasso d'infusione di 2-5 mg/min e 0,25-0,5 mg/kg nei bambini); per
via rettale nel bambino la dose consigliata & di 0,5-1 mg/kg;

¢ midazolam per via venosa (0,15-0,2 mg/kg) o intramuscolare.

Le complicazioni causate dalla somministrazione rapida di alte dosi
di farmaci sono: eccessiva sedazione, depressione cardiovascolare e re-
spiratoria.

11 trattamento di SE di assenza, di SE parziali motori, di altri SE par-
ziali senza compromissione dello stato di coscienza e di SE che avvengono
in pazienti con precedente diagnosi di epilessia prevede tipi, dosi e tempi di
somministrazione dei farmaci diversi. Date le difficolta diagnostiche e i
frequenti errori che si osservano nella gestione di questo tipo di pazienti si
consigliano che ogni SE sia valutato e trattato da un medico con competen-
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ze neurologiche e con esperienza specifica in questo settore. L'utilizzo dj
un trattamento efficace in una fase precoce di SE rappresenta I’obiettivo
primario, vista la ridotta possibilita di controllare le crisi in una fase avan-
zata dopo che un primo farmaco ha fallito. E possibile che nello sviluppo
della farmaco-resistenza giochino un ruolo importante alcune modifiche di-
namiche dei recettori per il GABA e per altri neurotrasmettitori.

8. La terapia chirurgica, la stimolazione vagale e la dieta
chetogena

La chirurgia dell’epilessia & un’opzione terapeutica al trattamento delle
epilessie resistenti, nei casi in cui I"uso cronico dei FAE interferisce sulla
qualita della vita del paziente, anche in assenza di una provata resistenza ai
farmaci. La definizione di “intrattabilita” medica & per certi versi ancora
controversa, ma esiste un comune accordo riguardo al fatto che il falli-
mento di due regimi monoterapeutici con FAE ben tollerati e di prima
scelta, o un tentativo di monoterapia e uno di associazione dovrebbero sug-
gerire di inviare il paziente in un centro che offra la possibilita di cura con
la chirurgia dell’epilessia. E opportuna una valutazione ponderata di ogni
singolo caso. In alcune situazioni come nel caso di epilessie catastrofiche
nei bambini, i pazienti dovrebbero essere inviati il pill precocemente possi-
bile verso questi centri, per evitare I'insorgenza di gravi ritardi nello svi-
luppo psicomotorio. La procedura pii comune, che ha gia fornito i migliori
risultati, & la lobectomia temporale antero-mediale, in caso di epilessia
temporale mesiale o per la sclerosi ippocampale. La resezione completa
della zona epilettogena, anche extra temporale, che sia corticale lesionale,
puo dare eccellenti risultati. Anche resezioni molto limitate, come 1’amig-
daloippocampectomia, in pazienti idonei, pud risultare efficace, per con-
sentire il risparmio della neocorteccia con P'asportazione di un ippocampo e
un’amigdala epilettogeni. La callosotomia & una possibilita di trattamento
in pazienti con grave epilessia generalizzata, in particolare con crisi atoni-
che con frequenti cadute e conseguenti traumatismi importanti,

E importante aver presente che la valutazione prechirurgica & di fon-
damentale importanza per I'identificazione dei candidati potenziali. Se in
questa valutazione i dati ottenuti con 'EEG di superficie non permettono di
identificare chiaramente il focus epilettogeno, o se gli esami di diagnostica
strumentale o i test neuropsicologici non coincidono con i risultati registrati
durante la crisi, possono essere inseriti nel cervello elettrodi “di profondita”
per ulteriori registrazioni, che permettano monitoraggi distinti. Se si dimo-
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stra che le crisi originano da differenti sedi del cervello, in occasioni diver-
se, oppure sono generalizzate, la lobectomia non & adeguata. ‘ -

La terapia chirurgica deve essere eseguita precocemente, prima che g}l
effetti deleteri delle crisi ripetute abbiano determinato un dannp irreversi-
bile, con alterazioni cognitive o disfunzioni psicosociah: La ch}rl.lrgla del-
I’epilessia ha mostrato di avere un miglior.rappor‘to COStl-f-JenefICI.SG para-
gonata al trattamento cronico con uno dei nuovi farn.lam an‘tl,e_zpllettml. 1
progressi recentemente avanzati con la diagnosﬁga per immagini permetto-
no di identificare precocemente 1 pazienti suscettibili d’l.nterv‘ento cf.ururgl—.
co. Quelli non idonei possono giovarsi se resistenti, di Ve'lrle-tecmche di
stimolazione cerebrale, che possono inibire o ridurr§ I’ec'mtaZlone Fiel fo-
colaio epilettico attraverso il rilascio di piccole quantita di farmaco in loco
per 1 neuroni disfunzionanti. o

La VNS & una metodica impiegata nel trattamento dell’epilessia far-
maco-resistente, quando la terapia chirurgica non & ‘indicata 0 non & gra-
dita dal paziente. Consiste nella stimolazione intermlttente. del nervo vago
di sinistra, a livello del collo, ottenuta mediante elettrod1.conne?,551 a un
generatore d’impulsi impiantato in una tasca sottocutanea in regione spt-
toclaveare. La VNS ¢ stata approvata dalla Food and Drug Adm1.n1st_rat10.n
nel 1997, I’agenzia per gli alimenti e i medicinali, e dalle Aggnme di regi-
strazione europee e canadese, come terapia aggiuntiva per r'1durre: la fre-
quenza di crisi in soggetti adulti e in adolescenti di eta maggiore ai 12 an-
ni con crisi parziali refrattarie ai FAE. ‘ ‘

Dieta chetogena: si tratta di una dieta ad alto contenuto di grassi e
basso contenuto di proteine e carboidrati, misurata sul soggetto e .rl‘glda—
mente controllata dal medico e dal nutrizionista. In studi retrospettivi non
controllati si & osservato che una percentuale compresa tra il 60% e '11
75% dei bambini con epilessia farmaco-resistente trattati con la dieta in
aggiunta alla terapia farmacologia ha mostrato una riduzione delle crisi

maggiore del 50%.
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8. Malattia e contesto culturale.

Il rito della pesatura
e altri rimedi popolari contro I’epilessia

di Lia Giancristofaro

1. Per un approccio etnografico all’epilessia

L’interpretazione sociale della malattia e i sistemi di difesa della salute
variano a seconda del contesto culturale di riferimento. Questo capitolo da-
ra spazio al peso che le aspettative sociali e le credenze tuttora esercitano
nella percezione popolare dell’epilessia, mettendo in luce tutta una serie di
“percorsi alternativi” finalizzati alla guarigione, ed evidenziando, nel-
I’ambito dello stesso territorio, alcune costanti temporali nell’approccio a
questo tipo di disturbo. Siamo dunque nel campo dell’antropologia medica:
il nostro obiettivo non & di analizzare I’impatto del sistema medico sul cor-
po e sulla psiche individuali (temi trattati nei capitoli precedenti), bensi
quello di evidenziare la dimensione socio-antropologica della salute, della
malattia e della cura, spiegando come una cultura specifica (quella abruzze-
se-molisana) abbia elaborato il suo attuale corpus di pratiche, credenze e
conoscenze su varie tematiche collegate all’epilessia e al rapporto tra gua-
ritore e malato’.

Dai capitoli precedenti abbiamo dedotto che intorno all’epilessia — co-
me intorno a tutte le malattie capillarmente diffuse nel genere umano — esi-
ste una pluralita di saperi, molti dei quali sono tuttora trasmessi dalla tradi-
zione orale. Attraverso la tradizione orale, nelle varie culture continuano a
circolare diversi corpus consolidati e persistenti di fatti, memorie, usanze,
ritualita, credenze religiose, superstizioni e leggende, inevitabilmente in-
fluenzando la percezione che le persone hanno dell’epilessia, e non solo di
essa, perché nel folklore quasi tutte le malattie vengono assimilate a mani-

! 1 antropologia medica & tra le pitt importanti specializzazioni delle scienze antropolo-
giche. Nata per indirizzare la ricerca etnologica sui differenti modi in cui le societd umane
rappresentano e fronteggiano la malattia, questa disciplina si & poi diretta verso la ricostru-
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zione dei processi storico-sociali, ridefinendo i concetti di “corpo”, “salute”, “malattia”
(Pizza, 2005).
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festazioni di natura divina. L’epilessia, tra le varie patologie esistenti, &
quella che pili di tutte, forse, incute timore ed & circondata da un alone di
sacralita che la configura come un morbo “impuro” e pericoloso non tanto
per chi ne € colpito, quanto per la comunita che assiste alle spettacolari ma-
nifestazioni della patologia. Certamente i neurologici e gli psichiatri hanno
contribuito a un corretta categorizzazione di questa malattia, ma & compito
delle scienze sociali procedere all’analisi di quella deleteria caratteristica
“demoniaca” che, a partire dal Medioevo, si & tradotta nel pregiudizio con-
figurante uno stretto legame tra epilessia e stregoneria.

Alla radice di questo legame ¢’¢ I'interpretazione dei Vangeli (Matteo,
VI: 24-25; Luca, VI: 17-19 e IX: 37-38; Marco, 1: 32-34), e soprattutto del
seguente passo di Matteo: “Venuti verso la folla, gli si accostd un uomo che
s’inginocchid dicendo: Signore abbi misericordia di mio figlio, perché &
epilettico. Quindi Gesti lo rimprover0, e il demonio usci da lui; e da allora
il fanciullo fu guarito” (Matteo, XVII: 14-18). In questo e altri passi dei te-
sti fondamentali del Cristianesimo, religione caratterizzante 1I’Europa e i
Paesi occidentali, I’epilessia venne, insomma, indirettamente definita come
una “possessione diabolica”. Questa “possessione”, in realtd, rappresentava
un fatto non assoluto, bensi relativo, perché era la conseguenza della cre-
denza e dell’ideologia religiosa basata sui testi sacri, come quello di cui ab-
biamo parlato. Nel Medioevo, 1 Vangeli e la conoscenza religiosa contene-
vano i fondamenti dell’esistenza umana, e la teologia cristiano-cattolica si
adopero molto per definire (e diffondere) i criteri sulla cui base diagnostica-
re una possessione e quindi praticare un esorcismo per scacciare tempora-
neamente il diavolo che aveva preso possesso del corpo di un umano, tortu-
randolo mentre esso era ancora in vita. Ma la fede in questa pratica religio-
sa, assieme alla relativa credenza che il demonio esista e possa entrare nelle
persone, trovava conferma in molte altre religioni “confinanti”, tra cui
I’Ebraismo, il Cristianesimo protestante e ortodosso, I’Islam, lo Scintoismo:
in ognuna di queste differenti culture religiose il fenomeno si espresse se-
guendo le regole della propria tradizione, perché chi & convinto del-
I’esistenza del demonio pud facilmente suggestionarsi e ritenere di essere
governato da esso, comportandosi seguendo il ruolo dettato dalla sua tradi-
zione religiosa e arrivando ad attribuire al diavolo le proprie colpe. Insom-
ma, quella entitd comunemente detta “diavolo” esiste solo nella mente di
chi ci crede, e negli “indemoniati” nessuno scienziato o medico ha rilevato
attivitd paranormali, bensi ¢ sempre stato accertato che si trattava di malat-
tie indotte dalla propria cultura; storicamente, perd, la demonologia conso-
1idd I'idea dell’epilessia come “stigma demoniaco”, percid alla figura del
medico si sostitui quella del monaco-esorcista.
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Dunque nel Medioevo, epoca di massima diffusione dej Vangeli e de]
Cristianesimo, il morbo passo dalla sacrale e arcaica ambiguitd delle sye

tive e positive al tempo stesso, alle definizioni drasticamente negative che
inquadrarono epilessia come malattia “demoniaca”, “scellerata”, “male-
detta” (Di Nola, 1987: 23-45, 56, 78). Si manifesto, contemporaneamente,
la predisposizione ad accoppiare I’epilessia con il nome dj “santi medici”
deputati a sconfiggerla, e alcuni personaggi illustri del mondo cattolico
VENNero, per vari motivi, associati a una capacita sovrannaturale di guarire
dalle manifestazion; maligne. Si ritenne inoltre che j] miglioramento del-
I"ammalato poteva avers; solo a condizione che egli tributasse una fede to-
tale nei santi, €spressa con i sacrifici fisici dj espiazione delle colpe (come
il digiuno, o Ia fatica de] pellegrinaggio a piedi) e i comportamenti magico-
religiosi pili estremi e Spettacolari, in grado dj “testimoniare” Ia propria fe-
de ai membri della comunita.

Per ottenere 1a guarigione, tutta Penergia propositiva dei malati e
delle loro famiglie si rivolse verso san Giovanni, san Valentino, san-
t’Egidio, san Donato, san Vito, e poi anche sant’ Acario, sant’ Amatore?,
san Briaco, san Contardo, san Dinfna’, sant’Elena, il beato Gioacchino
da Siena‘, san Lamberto, san Villibrordo, san Vincenzo Ferrer®, Di
questi santi e martiri, secondo I’agiografia cattolica alcuni si era
ammalati dal morbo perché lo avevano “estirpato”
que, pur di liberare i fedeli da questo orribi
licamente caricato nel proprio corpo, in obbedienza al principio secon-
do il quale Pepilessia & uno spirito maligno che si trasmette da un cor-

no

* Sulla tomba si s. Amatore, ad Auxerre, si praticava la litoterapia, ciog gli epilettici ve-
nivano fatti coricare sulla lapide, in evidente riferimento alla magia da contatto: si riteneva
che il sarcofago del santo emanasse un potere benefico ¢ in grado di curare le malattie neu-

rologiche, cfr. I’indice ufficiale dei santi riconosciuti dalla confessione cattolica (Aa. Vv,
1995-2000, I: 32).

*Le reliquie di Dinfna, martire dell’Irlanda pagana, furono Scoperte nel 1700 ad Anver-
sa; sulla sua tomba gli epilettici venivano fatti coricare (litoterapia) e dormire (incubazione);
¢ invocata anche contro Je ossessioni, la pazzia e il sonnambulismo,

* Vissuto nel XIIT secolo, si narra che Gioacchino da Siena ebbe
lettico da chiedere a Dio che gli passasse quel male, e I’ammal
un caso di trasferimento magico del male per espiazione di un religioso.

* Lelenco dei protettori qui riportato & approssimativo e incompleto, giacché neilg tra-

dizione popolare Pepilessia & una manifestazione generica che
che, e come tale si avvaleva di innu

tanta pena di un epi-
ato guarl, ma Iui si ammald, &

del XVIN secolo era frequentato da indemonias; che cer
malattie neurologiche.
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po all’altro)S; altri invece erano morti dec_apitati: cio& avevano “p-erso (11a
testa”, come del resto si ritiene che capiti a tutp coloro che sofﬁon.o 11
malattie mentali. A livello semiotico, questa figura verbale (pel-dc?xe .a
testa, uscire fuori di testa ecc.) & tuttora diffusa‘})resso moltf c_ultu1e, tra
cui quella italiana. Tra i santi tradizionalmente senza testa” ci sono san
Valentino, martire romano, ¢ san Donato, che.v%ene rappresgn.tato come
una figura maschile anziana che nella mano sinistra ha un libro con so-
pra una luna a forma di falce. Come sappiamo, al.l(l}.l@. la luna g1ocadu1;
ruolo importante in questo tipo di malattia, che si ritiene sca?enata. a
satellite naturale della Terra, quando si trova nella su_a fase qescente .e
di massima espansione, ritenuta pericolosa.e negativa per il genefl\e
umano. Dunque, per quanto riguarda i santi taumaturghl,. la m?dghta
della loro morte (mediante “decapitazione”) o la Ieggendana”guauglone
di un malato attraverso 1’assorbimento mag.ico € ‘\‘a~ spugna Ei‘el male,
rappresentano due facce della stessa medagl}a,.cme il r.netocl'o m;gwo(;
analogico” attraverso il quale per le popolazmm che noi studiamo hann
ragionato, e tuttora ragionano, come vedremo in se%glto. , .
Inoltrandosi nella lettura, ci si potrebbe fare‘un idea un po’ negativa
delle superstizioni che ancora circondanp 'l’epllesma. Qualcuno, .Ieggendo 1(3
interviste riportate nei paragrafi successivi, 'potrebbe comme:ntal.e gf}e non &
possibile che in Italia sopravvivano visiom.del rponc}o cosl primitive, im-
personate da individui il cui grado di istruzione & pr1rmt1vq, non adeguz}tp
alla nostra cittadinanza europea. Premetto che si tratta d} dati reali, perch§ il
campione che ho intervistato & cenamente. rappresentativo del]a' popglamo—
ne abruzzese e molisana, dove il 46% degli individui non va oltre la licenza
media. I risultati dimostreranno sia che, evidentementg,. qgesto grado
“medio” di istruzione non & stato sufficiente a intaccare visioni del m.on.do
arcaiche e resistenti, capaci di sopravvivere e riprodursi anche Oal gilorno
d’oggi; sia che la tecnologia, il progresso e le scqperte della scienza noln
ancora riescono a produrre, presso molti ammalati, una conoscenza reale

51 casi leggendari di passaggio della malattia da una persona .all’altra.rllcentrane(; ir-les]g
credenza magica secondo la quale il contatto & la _condlz1or}e principale 'dlfl b'e.nomie a'bﬂi
condo gli antropologi, il ricorso alla magia si ha so'htament.e in presenza di cellm ll)r;spMagrtmo,
davanti ai quali le pratiche empiriche sono con51dera.te impotenti, Secog 0 o 1d11;§(~;
inoltre, "universo magico ha la funzione di fare da mediatore con la concezione el tz-latta ;
con la paura delle persone di perdere la preserzza. Nel caso in questlone: ggn SISr; e o
semplice contagio del male (che di per sé non & affatto cgntagloso), bensl di spo
dello stesso dalla persona malata al santo per opera di un miracolo. '

7 D’altronde, il legame tra 1’epilessia e la testa & un fatto noto anc{mg al pop?lo,dligggé
crate per primo aveva stabilito che la sede del male era nel cervello, anticipando le odi
conoscenze sull’epilessia temporale.
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delle cause dei loro fenomeni di malattia, visto che, come vedremo, le ma-
lattie, da parte dei soggetti che ne sono portatori, vengono largamente attri-
buite a fenomeni esterni, di contagio, di impurita, talvolta ancora agli in-
flussi demoniaci.

Devo specificare che questo approccio considera I”“irriducibilita” di
questo — e di ogni altro ~ ambito culturale: ogni societa & unica nel suo
genere e diversa da tutte le altre, e anche i costumi apparentemente pit
inadeguati e disfunzionali hanno un senso e una giustificazione nel siste-
ma storico-geografico in cui sono collocati. Questo vale anche per la
scienza che, come sostiene Thomas Khun, non si sviluppa per semplice
“accumulazione” di scoperte e invenzioni: dunque, le concezioni della
natura affermatesi in passato non vanno considerate nel loro insieme me-
no scientifiche di quanto lo siano quelle che circolano oggi. Certamente
ogni rivoluzione scientifica ha reso necessario I’abbandono, da parte della
comunitd, di una teoria scientifica un tempo onorata, in favore di un’altra
incompatibile con essa; tuttavia, le idee “fuori moda” non sono “prive di
ogni valore scientifico” per il fatto di essere state abbandonate, né manca-
no casi di spettacolari ritorni al passato. Quindi bisogna sforzarsi di pre-
sentare I’integralita storica di ogni “sapere” considerandolo nel suo tempo
(Khun, 1962), perché le novita emergono poco alla volta e si accompa-
gnano a frequenti passi indietro.

I passi avanti lungo questo percorso “relativista” della cultura sono stati
fatti grazie al metodo etnografico, ciod grazie alla ricerca qualitativa, che &
il metodo adoperato nel presente capitolo: nel corso del Novecento, si com-
prese che, rispetto ai dati statistici, I’osservazione diretta & piti adeguata ad
analizzare I’interazione sociale, soprattutto per quanto concerne gruppi cir-
coscritti. Questo approccio di diffuse quando le popolazioni “esotiche”
vennero studiate adottando il metodo idiografico, al contrario di quello che
facevano gli evoluzionisti, i quali partivano dal presupposto — errato — che
nei cambiamenti culturali deve per forza esserci una “evoluzione unilinea-
re”. Secondo il particolarismo storico, invece, ogni cultura umana ha una
sua unicita che la rende impossibile da valutare per tutti coloro che non la
comprendono dal suo interno. Questo contribui a screditare la valutazione
comparativa delle innovazioni, la quale purtroppo continua a creare le con-
dizioni perché qualcuno venga considerato primitivo, incivile e inferiore
rispetto all’osservatore che invece si considera “scientifico”. B per questo
motivo che nessuno, in questo capitolo, verra considerato incivile, né arre-
trato, bensi si parlera delle “diverse soluzioni” che i vari gruppi hanno ela-
borato per affrontare I’epilessia. A chi voglia intraprendere una osservazio-
ne etnografica & necessaria la permanenza sul campo per mesi o anni, ne-
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cessaria a considerare gli aspetti che, pur essendo poco Vvisibili a una prima
impressione, tuttavia rappresentano gli elementi fondamentali di un sistema
culturale. Importanti esempi di analisi etnografiche sono, per esempio,
quelle africane (Evans-Pritchard, 1937), che misero in rilievo le funzioni
che le istituzioni socio-culturali (dunque anche le pratiche di cura delle
malattie) svolgevano nel creare le condizioni necessarie per I’esistenza e
per il mantenimento dei gruppi. La pratica di campo, che ¢ alla base della
ricerca antropologica, recentemente & stata rivisitata e rielaborata, dal mo-
mento che I’antropologia ha iniziato a mettere in discussione il proprio og-
getto di studio, non identificandolo pili con le sole societa “tradizionali”: gli
orizzonti sono stati estesi alle societd globalizzate; le dinamiche “discor-
danti” della ricerca sul campo (dove le convinzioni e le abitudini del-
I’antropologo si incontrano con quelle dei soggetti studiati) sono state me-
diate; i risultati delle ricerche sono stati incrociati con quelli di altre disci-
pline, come d’altronde accade nel presente manuale; e si superano, grazie
all’antropologia simmetrica, le sterili situazioni in cui ognuno ritiene che
cid che & diverso — in questo caso la cura omeopatica o “alternativa” di
certe malattie mentali — sia automaticamente “inefficace” e “inferiore”.

I1 Jettore a questo punto potra chiedersi che cosa ¢’entri questa puntua-
lizzazione metodologica con una malattia come 1’epilessia. A parte il fatto
che gli antropologi hanno dato conto di come le societa del mondo inter-
pretassero e vivessero questa precisa condizione dell’essere (convulsioni,
svenimento, grande male, piccolo male ecc.), una prima risposta ¢ che I’an-
tropologia culturale, attraverso il contatto diretto con gruppi sociali
“diversi”, ha il merito di evidenziare come I’irrazionalitd — in Africa come
in Europa — sia il terreno ideale perché prosperino la superstizione, la reli-
gione e la magia, le quali, secondo ’ottica scientifica, garantiscono il be-
nessere pill ai suoi operatori che ai suoi fruitori (in questo caso, i pazienti
epilettici e le loro famiglie). Ma una crociata contro la magia, un approccio
“razionalista a tutti i costi” rivolto contro coloro che si sono formati in un
ambiente superstizioso, sarebbe assolutista, autoritario ed etnocentrico, ri-
gido e autoreferenziale, incapace di tenere conto dei bisogni di chi ha con-
vinzioni diverse: in poche parole, sarebbe inattuabile. Abbiamo detto che
chi & superstizioso, oggi, non ¢ certo un “vomo delle caverne”, ma una per-
sona che, come tutti noi, vive all’interno del villaggio globale. Ogni indagi-
ne sul sacro, sulla magia e sulla guarigione dunque va contestualizzata al-
I’interno dei processi di modernizzazione, essendo il fenomeno magico-
religioso nient’altro che un dispositivo simbolico — insieme sociale e psi'-
cologico — che ha la funzione di filtrare, mediare, contenere il dolore e il
caos dell’esistenza i quali costantemente pervadono la vita di ogni uomo
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nella storia, tanto in epoche primitive, quanto nel Terzo Millennio. II
“sacro” e i suoi rappresentanti superiori, in questo caso i santi medici, pro-
teggono dai “mali capitali” rendendoli governabili e accettabili per chi ne &
colpito, al punto che chi aveva I’epilessia poteva fregiarsi di un epiteto for-
temente protettivo e riabilitativo: aveva infatti non un male qualsiasi, bensi
“il male di san Donato” o “il male di san Valentino”. Questa strategia del
sacro come proposta di una accettabilita del reale configura un modello
interpretativo valido su larga scala, anche e soprattutto nella nostra moder-
nita. lo stessa, da osservatrice laica, assistendo nel 1980 ai riti di esorcismo
a cui si sottoponevano gli epilettici nel santuario di Celenza sul Trigno, mi
sono identificata in quegli ammalati e nel loro lato progettuale. Certamente
non & quella la cura ufficiale per I’epilessia; tuttavia, da parte di questi sof-
ferenti, partecipare a un rito magico-religioso e, sotto la protezione del
santo, pubblicamente dichiararsi come malati “desiderosi di guarire”, signi-
fica anche “uscire allo scoperto”, esporsi al mondo, dichiarare e accettare
I’epilessia, reagire contro i lati minacciosi di quei detrattori che con vari
travestimenti (per esempio quello dell’autoritd amministrativa, o del datore
di lavoro) ogni giorno bocciano e bollano I’epilettico come inabile, incapa-
ce, inferiore, destinato all’emarginazione in quanto “diverso”, imponendo a
tutti di essere alti, belli, giovani e forti, in un crescente culto per il corpo
sano e le sue declinazioni pili aggressive e prepotenti. A causa di questa
“violenza” della societa contemporanea, per la quale I'imperfezione fisica ¢
pit che mai una vergogna, nelle interviste recenti condotte in Abruzzo e
Molise (2008-2010) ho diagnosticato una tendenza a nascondere gli esorci-
smi e le altre pratiche magiche “di liberazione dal male” nel chiuso delle
case private, al contrario di quello che si faceva negli anni precedenti
(1960-1980) nei santuari locali, in occasione della festa di san Donato.
Nell’ordine condiviso della religione “del passato”, dunque, ho regi-
strato una occasione pil profonda e proficua per I’emancipazione dei malati
dai vincoli della natura, come se il santuario fosse I'unico spazio dove tutte
le soggettivita potessero fiorire con uguale dignita, vivendo quella che, nel
pensiero di ognuno, era la speranza di una guarigione definitiva e di una ri-
trovata serenita familiare. Invece, nell’attuale soluzione del problema attra-
verso la terapia magico-spirituale del pranoterapeuta e di tutti gli altri san-
toni delle religioni moderne (una terapia segreta, praticata individualmente,
faccia a faccia con il guaritore, come una sorta di trattamento psicologico)
intravedo una caratteristica della societa contemporanea, che ha smarrito il
senso del sacro, ma anche, e soprattutto, il senso della comunita e della
condivisione. Percid capita che I’ammalato si avvicini con scarsa fiducia
alla medicina ufficiale (neurologia, psichiatria, psicoterapia) e le preferisca
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’approccio magico-religioso: ma questo approccio magico-religioso non &
pitt quello di trent’anni prima (ciog I’esorcismo praticato in chiesa su tutti
gli epilettici nel giorno della festa di san Donato), bensi un miscuglio di
new age, religioni orientali, guida spirituale, fisioterapia, religione cattolica
popolare e superstizione, un sincretismo che & molto lontano dalle possibili
varianti della terapia psicologica cognitivo-comportamentale, la quale & in-
vece in grado di influire positivamente sia sul piano biologico che su quello
comportamentale (miglioramento dell’attivita funzionale delle aree cere-
brali, cambiamento di alcuni parametri biologici). La mia discreta compe-
tenza anche nel campo della psicologia transazionale ha evidenziato infatti
che queste modalita di terapia “non riconosciute” sono infatti impostate
sulla creazione di un modello di dipendenza con il guaritore, che in tal
modo tiene letteralmente in pugno il paziente e la sua famiglia per molti
anni, assicurandosi una rendita.

Sulla base dei dati e delle interviste raccolte nel corso di una ricerca et-
nografica lunga trent’anni e localizzata in un luogo di cura “popolare”
quale ¢ il santuario di san Donato a Celenza sul Trigno, questa e altre
“provocazioni” cercheranno di stimolare la riflessione e di fornire qualche
risposta, nell’obiettivo generale di mettere il lettore di fronte a una realta
diversa da quella del riduzionismo bio-molecolare. Pur riconoscendo la
fondamentale importanza dell’approccio genetico, il riduzionismo non pud
che arrestarsi quando raggiunge il livello profondo, mentre & proprio a par-
tire da questo livello che I’introspezione antropologica inizia il suo cammi-
no verso la conoscenza della complessita della natura umana.

2. It mal di luna in una prospettiva europea

Ci stiamo dunque abituando al confronto con Ialterita e con le diffe-
renze spazio-temporali degli orizzonti magico-religiosi che, in questo
campo, si interfacciano con la difesa della salute, chiamando in causa an-
che la questione dell’efficacia delle terapie rituali. Esistono infatti tecni-
che del corpo (sogno, estasi, possessione e altri stati di coscienza) che so-
no in grado di operare concretamente quali meccanismi corporei di auto-
guarigione o di autodistruzione. Questo perché la psiche umana ha poten-
zialita che possono essere comprese solo se noi le inquadriamo nel siste-
ma, cio¢ nella cultura in cui la psiche viene condizionata. La cultura sono
“le strutture di significato socialmente stabilite” (Geertz, 1973: 50), ciog
una immensa rete di significati espliciti o sottointesi in cui, interagendo,
siamo “intrappolati”, pur avendo la possibilita di cambiarne 1’andamento.
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La cultura comprende la nostra familiarita con contesti immaginativ;
dentro i quali le azioni piii disparate (come salutare, gridare, abbracciarsj,
reagire a una frase) acquistano significati precisi. Un elemento costitutivg
della cultura & il consenso, il quale si basa sulla legittimazione e opera ip
modo che un determinato elemento esista e si colleghi ad altri element;
della cultura. Un altro elemento di circolarita & i controllo sociale: chi rj-
fiuta il consenso viene punito, chi lo persegue viene ricompensato. Quest;
e altri fattori rendono dinamico il sistema culturale, che rielabora conti-
nuamente le sue convinzioni.

Il versante culturale dei fenomeni di salute/malattia necessita perd di
porre dei confini. Sarebbe infatti impossibile circoscrivere in questo breve
saggio una ricognizione storico-sociale completa di come I’atteggiamento
verso questa malattia si sia sedimentato nell’immaginario collettivo occi-
dentale o addirittura mondiale, degli infiniti rimedi prodotti dalla medicina
nei numerosissimi gruppi umani oggi e nella storia, delle varie tipologie di
rapporto tra paziente e terapeuta, dell’interessamento che questa malattia
sollevo, negli ultimi secoli, presso le scienze mediche e storico-filosofiche.
Non potendo esaminare tutto, ci occuperemo prevalentemente di come
Iepilessia & stata — ed & tuttora — interpretata nel folklore di alcune regioni
dell'Italia centro-meridionale, esaminando in modo specifico le credenze
circolanti nell’area ricompresa dalle attuali regioni dell’ Abruzzo e del Mo-
lise, dove questa condizione & ancora detta mal di luna o male di san Do-
nato, dal nome del suo protettore e principale terapeuta popolare. In realta,
il male di san Donato (male detto anche di san Valentino 0 san Vito) indica
una ampia serie di disturbi e condizioni: le distrofie muscolari, il cretini-
smo, I"alcolismo, gli spasmi, le convulsioni, le eclampsie infantili e persino
i disturbi psicologici.

Il folklore & Ia cultura del popolo (Toschi, 1960: 5), dunque una bran-
ca dell’antropologia culturale. In questo approcclo, uno tra i primi esempi
di scientificita venne dato dal medico palermitano Giuseppe Pitre, il quale
occupa, in Italia e nel mondo, un posto eminente?. Pitre aveva notato che,
fino ad allora, la cultura popolare era stata studiata limitatamente ai suoi
caratteri particolaristici, che non rivendicava la storia della popolazione,

8 La sua monumentale Biblioteca delle tradizioni popolari siciliane, edita in venticin-
que volumi, fu il frutto di quarantadue anni di lavoro (fu pubblicata dal 1871 al 1913, poi
ripubblicata nel 1978); essa documenta e illustra tutti gli aspetti della vita tradizionale del-
Iisola, tra cui le modalita di cura delle malattie neurologiche; altre notizie utili, benché spar-
se, sono rintracciabili nella rivista Archivio per lo Studio delle Tradizioni Popolari (1882-
1909), che Pitre diresse insieme a Salvatore Salomone Marino; i talismani e gli altri reperti
materiali sono invece custoditi a Palermo, del Museo di etnografia siciliana, tuttora esistente
e antesignano dei numerosi musei etnografici in seguito sorti nel mondo.
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né la personalita dei portatori del folklore. Uscer_ldo dai c’onflm delli Sl—_
cilia e, relazionandosi agli studiosi di altre regioni (come 1 Abr.u%\zo', i cui
maggiore rappresentante era, all’epoca, Gengaro Finamore), P.1t1.6 1g€p1<tae
gentd il fulcro di un progetto di ricerca nazionale, dove corre insisten

I’idea che le tradizioni popolari siano reliqui.e Qel ]é)\assato3 tan‘to 'Ch]:' eda
proposito dei rimedi popolari contro I'epilessia in pilt pun? egli si c 1eh e
se siano retaggi delle civiltd greco-romane. Indw;c{x’l’o vari elementi che,
nella tradizione popolare, conferivano una “sacralitd” a questo male, e ne

parlb diffusamente:

In Sicilia molti chiamano questa malattia mali di luna .[...]. Molu' credono a
una ereditarietd nella trasmissione, per cui si addice una rigorosa gstmel?za dél—
Pattivita sessuale. Specie nelle donne, le quali non sono ritenute \‘/a'h.de per la pro-
creazione [...]. Alcuni ritengono che 1’epilessia provenga dg gpmtl chfe abtilan.o
invaso il corpo del paziente. In alcuni comuni 91 sommlnlstram 1nfu§o 0 1ndpc? ;/welé
di galio (Galium verum, detto erba zolfina o mgrqssabue, p1anta' erbacea 221‘ 101;
gialli). Durante I’accesso si mette in mano del sofferente una chiave m;ascq mal,)'
per chiave mascolina si intende la chiave senza buco con funzione apotropaica (Pi-

tre, 1896, 18-19: 541).

Come vedremo in seguito, I'uso della chiave e degli altri oggeFti in fer-
ro come talismano contro le malattie neuropsichichel e tut.tora Fhfﬁ.lso..n
folklorista documentd inoltre I'uso dell’aceto per far rinvenire gh. epllett%m
in seguito alla caduta, la loro rasatura del capo, l’lappl'lcazione d'1 prepara-
zioni farmaceutiche per uso esterno (unzioni e impiastri) € 1 uso di pu.rg.he e
salassi (Pitre, 1896, 18-19: 429 ss.). Ovviamente lo scopo dei folkloristi era
scientifico: documentavano il livello cognitivo del popolo per co‘mpren_delj—
ne i comportamenti, valutare il livello delle 10.1'0 cure e confgtare i pregmdl-
zi piti grossolani. All’epoca, i popolani che si a‘fﬁda%vano ai medici rappre-
sentavano una piccola minoranza, perché i piu si aff1dgvago alla protezione
dei santi o alla magia pratica di maghi, cerusici e guaritori. Qpesto riferiro-
no il medico-etnologo abruzzese Gennaro Finamore e lo Stl.ldIOSO conterra-
neo Giovanni Pansa: negli Abruzzi, I’epilettico veniva con31d§rato come un
indemoniato, un individuo che aveva subito l’inﬂus.so maleﬁco della .Iuna
oppure del diavolo (spesso reificato nel rospo).. L’um‘ca soluz1‘0ne era ricor-
rere alla magia, a filtri e pozioni somministrati dagli stregoni e contempo-
raneamente chiedere 1’aiuto soprannaturale di san Donato (Finamore, 1890:
76; Pansa, 1927, 1I: 91-105).

Nella stessa epoca, il francese Van Gennep portava al centro del-
’attenzione il fenomeno dei riti di passaggio e lo scozzese J ames G.'FraZf.:r
nella sua monumentale opera compilativa riportava, con dovizia di parti-
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colari, innumerevoli tecniche occidentali o wiei A: o
ntali e riti di guarigione dalle :
neurologiche. guarig malattie

Verggile\]ﬁl}:ﬁiﬁ cclllo I\jllan_degle%: neI,Ga'Hes,'vi ¢ una chiesa dedicata a santa Teclg
yegine e e si guaUV.a 1 epilessia facendo passare a una gallina. 11 pa:
q s1 lavava prima le membra in un Pozzo sacro che era Ii presso, ci byt
dentro otto so}dl come prima offerta, gl girava intorno tre volte e ;ecita o
pater noster. Si metteva allora dentro un cestino un gallo o una gallina, a s ond
dellses-s'o del malato, e si portava prima intorno al pozzo e poi intorno ;1112; ec;('mdo
Qumdl‘ il malato entrava nella chiesa e giaceva sino all’alba sotto la tavol éesa.
iclogz)tinllfine. P;iicevha allora un’altra offerta di dodici soldi e se ne andava lasiiasgi

atile nella chiesa. Se 1'uccello (gallo o eallj i icr
malattia fosse passata a esso dall’uom((% 0 dallagdonr;aa), leloel 1:: ’eﬁelmcéeci?i/ai'gh'e I-a
Ancora nel 1855 il vecchio sagrestano del villaggio si ricordava bene di alxigavtiL

sto schiamazzare a terra gli animali per I’ o
zer, 1922: 832), glt animali per Peffetto delle crisi trasmesse loro (Fra.

, ngsta attenzione per le cerimonie popolari di guarigione rientrava n 1
‘1‘ leettl.vo generale di Frazer, ciod definire Ia magia come un fenomemoedT
§1rppat@ mentale tra le cose”, capace di instaurare legami per omeopati 1
sunlh'tudme (come nel caso dei riti vodoo) o contagio (secondo il ualg dla’
cose 1n contatto fra di loro continuano ad avere un influsso I’unaqsull’altu*e
a’nc}}e dgpo essere state separate). Tra le pratiche popolari di cura della
I ep.ﬂesma, Frazer riporto pure I’uso del vischio e, accanto all’usanza di tra—
sferire le cgqvulsioni ai polli, quella di trasferirle alle piante, pratica ma ice_l
dél resto utilizzata anche per malattie mortali come quelle dél fegato e dg il
vie biliari, dette mal giallo (Frazer, 1922; 1019). ; e
L’uso magico dei polli per guarire le malattie neurologiche & stato do-
cumentato, in Abruzzo, da Antonio De Nino, che alla credenza locale se
condo la 'ql\lale la cresta della gallina nera guarirebbe dal mal di testa nei
190‘1 dedico una novella, considerabile anch’essa come un documento fol-
k.lonco proprio perché riporta fedelmente le convinzioni popolari. In sinte-
si, lo stqdloso narra il fatto tipico del taglio della cresta della gal'lina nera
che m_edlagte una benda andava apposta sulla fronte della persona che ave:
va emicrania, tremori e depressione (ipocondria);

t La Iancx}lllz? & rientrata ip casa sua; e ha gia detto alla mamma: Coraggio! L’ho
Crlz\slta;agzlla f'me. LZ rﬁadre si toglie una densa fascia dal capo. La figlia tira fuori la
sanguinosa della gallina nera, e la striscia sulla fr i
Testa . , a fronte e sulle tempie del-
I’inferma. Non dubitare, mamma: fra poco il dolor di testa ce iy

avrai pitt a soffrire (De Nino, 1901, I: 206-207) SO anzi, non ne
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Si & accennato alle credenze popolari che associavano gli eccessi neu-
ropsicologici alla luna, e al fatto che tutti popoli a questa entita hanno attri-
buito una potente influenza sulla vita vegetale e animale, caricandola di
simbolismi positivi e negativi. Per fare luce sul complesso rapporto tra la
malattia neurologica e la luna bisognera perd attendere il 1937 e la pubbli-
cazione delle ricerche di Pierre Saintyves, pseudonimo del folklorista ed
editore Emile Nourry, tra i primi a studiare I’influenza di questo elemento
nelle culture popolari europee. Nourry evidenzio che “il nostro principale
astro, visibile a tutti per la sua luce notturna, il suo moto, le sue fasi,
I'influenza esercitata sulle maree e le eclissi” (Saintyves, 1937: 31), & una
realta estremamente significativa in ogni esperienza religiosa antica e pri-
mitiva, da cui scaturi la sua connessione con la “trasformazione fisica ne-
gativa” osservabile nell’epilessia (fatto da cui deriva 'appellativo mal di
luna) e nella licantropia, che & la fantomatica trasformazione dell’uomo in
lupo. La luna, insomma, & considerata instabile e imprevedibile perché sog-
getta a continue variazioni, tanto da diventare per antonomasia il “simbolo
della mutevolezza”; dei bimbi che nascono di lunedi, tuttora si dice che da
adulti saranno creativi, ma anche “lunatici”. E in questa lunaticita, ai nostri
giorni, & facile intravedere quello che & chiamato disturbo bipolare, una
patologia psicologica che viene riconosciuta e curata solo da qualche anno.
In questa condizione, picchi di euforia si alternano a baratri di depressione,
e Iattivitd cerebrale subisce vorticosi scompensi: si tratta di uno stato inti-
mamente legato alla creativitd artistica e alla genialitd politica, ma anche
alla criminalita e al suicidio (Arachi, 2006).

Sulla base delle summenzionate categorie di pensiero, la luna & stata
accostata al sintomo fondamentale dell’epilessia, ciog la profonda discon-
nessione psico-fisica che coinvolge I’epilettico nel corso dell’attacco, di-
sconnessione che lo priva di sintonia con il mondo esterno creando quella
che comunemente viene definita “assenza”. Il paziente in quel lasso di tem-
po impallidisce e si colloca in una dimensione extracorporea, creando in chi
gli sta intorno una angoscia di morte di cui & simbolo la luna, in quanto ri-
ferimento notturno e dell’aldila. In parole povere, la crisi convulsiva evoca
la morte e il cadavere a chi ne & testimone, anche se il corpo che ha davanti,
cioe il corpo dell’epilettico, & un corpo vivo. Nella rappresentazione popo-
lare, gli elementi formali vengono percepiti come espressione di uno stato
sottostante che ¢ I’essenza di quella persona, 1’essenza pericolosa caratte-
rizzante chi ¢ stato “catturato” dalla luna, subendo irrimediabilmente 1’ef-
fetto dei suoi raggi negativi. Per questo motivo, la maggior parte delle tra-
dizioni ha vietato I’esposizione dei bambini al chiaro di luna o 'uso di
dormire senza un riparo, azioni che porterebbero all’apoplessia, alla debo-
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lezza, all’appesantimento degli umori corporei, a una sorta di “volatiliz-
zazione dell’intelletto” (Saintyves, 1937: 136).

Per questa sorta di equivoco, o cortocircuito informativo scaturente da
banali analogie formali, le caratteristiche dell’epilettico in crisi vennero in-
terpretate affini a quelle del cosiddetto lupo mannaro. A differenza delle pit
evidenti malattie del corpo, come la lebbra o la peste di antica memoria, o
come la pili recente tubercolosi e persino la sindrome da immunodeficienza
acquisita (AIDS), I’epilessia si manifesta soprattutto come malattia della
psiche, morbo difficile da catalogare, che quindi lascia spazio alle letture
pill ancestrali e alle paure pitt profonde. II complesso simbolico della lican-
tropia si basa sulla credenza che 1'uomo possa assumere sembianze animali
(da lupo) in seguito a una trasformazione immaginaria causata dalla posses-
sione di potenze esterne, che nella tradizione occidentale sono di natura
diabolica. Questa metamorfosi temporanea, ovviamente, & inquadrabile fra i
casi di sdoppiamento della personalita o fra quelli di psicosi organiche e
funzionali, ed effettivamente il lupo mannaro delle storie popolari europee
conserva molti caratteri della creatura diabolica, quali la paura della luce e
di guardare in alto (Di Nola, 1987; 345-371). Tra i numerosi tratti che ac-
comunano Pepilettico, il licantropo e I'indemoniato, ¢’¢ anche quello di
doversi fermare davanti alle croci, senza poterle oltrepassare (Pitre, 1896:
283). Nonostante 1 suoi tratti pericolosamente demoniaci, il licantropo e
Iepilettico erano considerati persone sventurate che soffrivano per cause
indipendenti dalla loro volonta (per esempio, I'effetto della luna piena o la
nascita in un momento magico, ossia la notte di Natale) e che non riusciva-
no a controllare la loro trasformazione e le conseguenze di questa. L'inter-
pretazione popolare, dunque, poneva queste patologie esattamente sullo
stesso piano: di fronte all’evento misterioso della metamorfosi che colpisce
un individuo della comunita, questa reagiva mettendo in atto dei dispositivi
magico-religiosi atti a riportare Iignoto in uno schema intelligibile e con-
diviso. Attraverso tecniche ritualizzate, tra le quali la simbologia della
puntura in fronte e la fuoriuscita del sangue malato (Lombardi Satriani L.,
Meligrana M., 1982: 145), la situazione pericolosa poteva essere padroneg-
giata. Percio le tradizioni contemplano sia le possibili autoprotezioni per
chi incontri un mannaro, sia i rimedi per salvare il mannaro stesso e liberare
Ja comunita dal pericolo che questi, assieme all’epilettico e al folle, rappre-
senta per la sua fisiologica “diversita™.

¥ Che nei secoli passati le popolazioni europee ricorressero quasi esclusivamente alla
magia per risolvere problemi di salute venne in rilievo, oltre che da James Frazer, anche da
Mircea Bliade (Scienza, idealismo e fenomeni paranormali, 1938); da Benedetto Croce (/I
mondo magico, 1948; Intorno al magismo come eta storica, 1949) e da Raffaele Pettazzoni
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Da questi studi risulta gia possibile evincere quali, secondo la cultura
popolare, erano (e tuttora sono considerate essere) le cause generali del mal
di luna, e come funzionano i rimedi proposti dalla medicina popolare, giu-
stificati da un complesso simbolismo medievale connesso alla tradizione
relativa alla vita e ai miracoli dei santi Donato, Valentino, o Vito. La vici-
nanza delle due figure patologiche rientranti nelle sofferenze del mal di lu-
na (il licantropo e Pepilettico) ci porta nel campo dell’impurita simbolica e
dell’estremo pericolo sociale nel quale queste patologie vengono relegate
nell’immaginario collettivo occidentale (Douglas, 1966).

Le societd umane, in sintesi, temono tutto cid che & raro, ambiguo e
che si situa in un’area “di transizione”, tutto cid che non risulta perfetta-
mente classificabile, e che non rientra pertanto nei modelli sociali comu-
nemente accettati. Le persone che vivono una condizione marginale, co-
me gli epilettici o quelli che nella tradizione sono qualificati come lupi
mannari, folli o indemoniati, non fanno niente di male dal punto di vista
morale, ma la loro condizione & indefinibile. I diavoli, in realta, sono
“immagini proiettate in raffigurazioni fantastiche che esprimono la con-
flittualita dell’nomo con le realta storiche e naturali” laddove eventi natu-
rali come la malattia o le calamita si configurano come incomprensibili
(Di Nola, 1987: 11). Il diavolo, insomma, & un prodotto dell’immaginario
e come tale va inserito all’interno di quella che & la dimensione storico-
culturale di un determinato popolo e di un determinato periodo storico:
particolarmente rilevante & stata la presenza del diavolo nella societa eu-
ropea tra il XIV e il XVI secolo, quando si diffusero vere e proprie
“epidemie” di stregoneria, devianza e licantropia, e il diavolo ne fu consi-
derato il grande protagonista, colui con cui stregoni e streghe avevano
stretto patti di alleanza per realizzare il male (Institor e Sprenger, 1486-
1487). E per questa ragione che quanti venivano inquadrati nelle sum-
menzionate categorie erano soggetti alla radicale riabilitazione dell’anima
mediante 'eliminazione fisica del corpo posseduto, ovvero mediante il
rito purificatorio della bruciatura (aufodafé). Nei casi migliori, erano sot-
toposti a complicati rituali di guarigione e ammenda, senza 1 quali sareb-
bero rimasti relegati per sempre ai margini della comunita.

Questi riti di guarigione rientrano nella vasta categoria dei riti di pas-
saggio. Van Gennep ebbe in proposito una straordinaria intuizione, imma-
ginando la societa come una casa con delle stanze e dei corridoi, il cui pas-
saggio dalle une agli altri & pericoloso. Il pericolo sta negli stati di transi-

(Il mondo magico, 1947), anche se non tutte queste fondamentali analisi teoriche furono il
frutto di una vera e ampia ricerca in campo, ciog condotta tra la popolazione e a contatto
diretto con gli “informatori” della cultura popolare.
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zione, percio la persona che passa da uno stato all’altro & soggetta al peri-
colo, e lo trasmette anche agli altri (Van Gennep, 1909: 92-123). 1l fatto che
questa particolare condizione patologica sia stata interpretata come perico-
losa ha favorito un processo di attribuzione della colpa. Colpito per la
morte di una persona cara, la perdita del raccolto, o una calamita naturale
I'vomo primitivo ascriveva I’evento negativo all’azione di forze maligné
scatenate dalla violazione di un tabn, e andava alla ricerca del colpevole,
L'uomo moderno, invece, apparentemente ritiene di essere in grado di sta-
bilire una relazione tra cause materiali ed effetto senza ricorrere alla magia,
Ma il processo di attribuzione della colpa — come sostiene Mary Dougl:s -
lungi dall’essere un errore nel pensiero dei primitivi, & un fenomeno ancora
molto attuale e contribuisce a svelarci aspetti relativi al patto sociale su cuj
si regge una comunita e alle strategie messe in atto per difenderla dai nemi-
c1 esterni e interni (Douglas, 1966).

Qualunque societa prendiamo in considerazione, infatti, sara basata ne-
cessariamente su di un ordine; e poiché I’ordine implica restrizione, il di-
sordine contiene sia il pericolo, sia pure una fascinazione creativa, insom-
ma le potenzialita positive insite in ogni cambiamento. 1l disordine simbo-
leggia sia il pericolo, sia il potere. Per comprendere il significato culturale
dell’impurita e la sua sopravvivenza nei secoli (certe abitudini mentali re-
stano efficaci anche dopo che si & esaurito I’allarme sociale che le aveva
originate), & opportuno riportarsi al valore simbolico attribuito al lupo nelle
culture europee: il lupo & I’animale selvaggio per eccellenza, che in passato
segnava negativamente la civilta pastorale, e per questo, nonostante esso da
secoli sia ormai materialmente assente dalle nostre vite, la sua immagine &
tuttora presente nella circolazione narrativa dell’ Occidente industrializzato.

Similmente a quanto faceva all’immaginario “disordine” umano/bestia-
le veicolato dalla licantropia, anche I’epilessia scompaginava il senso co-
mune, tuttora configurandosi come una pericolosa alternanza di vita-morte-
vita. Per questo motivo, nelle norme sociali di delimitazione del sano e del
malato, I’epilessia non veniva qualificata tecnicamente, bensi evocata attra-
verso locuzioni: il male di san Donato (o di altri santi taumaturghi, perché
per la gestione di un simile evento bisognava ricorrere al massimo potere
religioso, che era il patronato dei santi); il grande o piccolo male; il male
cadiico, in riferimento al sintomo della caduta; e, infine, il mal di luna e il
male sacro. Quest’ultima, quella del male sacro, & la denominazione pit
arcaica e che ha lasciato il segno pilt profondo, nonché in evidente antitesi
con la qualifica medievale di “morbo demoniaco”. Come si & letto nei ca-
pitoli precedenti, precedentemente si riteneva che la malattia fosse mandata
alle persone che avessero commesso un’infamia o violato un tabi, e il pre-
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supposto che questa condizione avesse un’influenza divina donava al ma-
lato un’aura di sacralita che, a partire dal Medioevo, andd perduta. L’epi-
Jettico, con la diffusione della superstizione secondo la quale I'epilessia
poteva contagiarsi al suo contatto, da privilegiato che era stato nel mondo
antico (tanto da essere veniva considerato intoccabile e profetico), nei se-
coli pitl recenti divenne un emarginato.

Sembra dunque che in un simile abbassamento di considerazione degli

~ epilettici in Occidente, il riferimento al santo protettore sia stato usato dai

pazienti per I’alienazione dei loro disturbi (epilessia, stati di ansia, manife-
stazioni psicopatologiche) a una entitd ultraterrena, allo scopo ultimo di
sottrarsi alla vergogna di una malattia fatta oggetto di disprezzo: in definiti-
va, il padrone del male viene a essere il santo, non il malato, e ’essere col-
piti da una malattia che vantava un simile “patrocinio santoriale” contribui-
va a mitigare il senso di emarginazione e frustrazione nelle persone.

Quali sono stati gli effetti di queste nuove prospettive nel condiziona-
mento culturale? Il transfert del malato nella rappresentazione santoriale
aveva un effetto placebo? Poteva questo complesso processo di “riferimen-
to al santo” contribuire a mitigare la sofferenza delle persone? Per tornare
alla prospettiva storica di questo paragrafo, la documentazione etnografica
di questo fenomeno fino al XIX secolo (malgrado la documentazione dei
folkloristi) & stata occasionale e contraddittoria, tale da impedire una distin-
zione, nelle pratiche della medicina popolare, tra le coincidenze che crea-
vano 1’apparenza del miracoloso, la parte che fosse imputabile alle alluci-
nazioni, la parte da riferire ai trucchi degli stregoni, e infine il residuo ef-
fettivamente degno di nota, eventualmente riferibile a fenomeni di autosug-
gestione e autoguarigione (De Martino, 1961).

Ernesto De Martino fu tra i primi a intraprendere uno studio organico di
queste problematiche nel Sud italiano. All’indomani della Seconda Guerra
Mondiale, quando ancora pitt evidenti si notavano le difformita strutturali e
culturali, nonostante dall’Unita nazionale fosse ormai trascorso un secolo
(in alcune regioni del Paese si era da tempo avviato lo sviluppo industriale
e metropolitano, mentre altre erano in balia dell’impoverimento e del-
I’emigrazione), una scuola di pensiero storico-religiosa, fortemente omoge-
nea per certe sue basi teoriche strutturaliste, cerco di fare luce sull’impianto
cattolico-religioso del Sud Italia e sulla sua imponente capacita di condi-
zionamento culturale. Cosi scrisse, nel 1959:

Della “superstizione” o del “paganesimo” delle plebi meridionali e del caratte-
re accentuatamente magico del cattolicesimo popolare del mezzogiorno tutti sono
persuasi, ma finora nessuna mente storica ha preso come oggetto di ricerca la vi-
cenda che ha trasformato nel corso dei secoli il paganesimo originario nell’attuale
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“cattolicesimo popolare”. E nella carenza di una seria problematica storica, il mon-
do culturale delle plebi meridionali oscilla fra il pittoresco, il divertente e il deplo-
revole (De Martino, 1961: 64 ss.).

I tratti distintivi di questa impostazione di ricerca della storia culturale
italiana possono essere ricondotti un nodo fondamentale della religiosity
popolare: il lato arcaico, irrazionale e magico, permane nella societd nono-
stante il mutamento delle sue strutture economiche. La religione dei ceti
popolari viene vista come una forma di sincretismo in cui il sacro si con-
fonde con il profano e la fede cristiana viene riplasmata sulla base dei biso-
gni pill materiali dell’esistenza: nel caso delle malattie, il bisogno imme-
diato della guarigione, per la quale ai santi si richiede, sostanzialmente, un
miracolo o un prodigio risolutivo, come se questi fossero dei maghi in gra-
do di governare le forze della natura e far succedere I’impossibile. Percio,
dietro il volto dei santi e delle Madonne invocati come taumaturghi si cela-
no i volti delle antiche divinita precristiane. Secondo questa lettura, il cam-
biamento culturale, I’emigrazione, la scolarizzazione, la globalizzazione
non stavano mutando i connotati al Meridione italiano. Anzi, alcune va-
rianti della vita religiosa, della struttura della famiglia, della condizione in-
fantile e adolescenziale, della cultura agro-pastorale, della solidarietd del
gruppo continuavano a riproporsi in forme diverse, rifunzionalizzandosi per
interpretare le esigenze moderne o per esorcizzare quelle paure ancestrali
che sotto nuove sembianze da sempre accompagnano la condizione della
subalternita. Una subalternita che secondo Di Nola, storico delle religioni e
autore di inchieste sul folklore abruzzese-molisano, “in questa totalizzante
ideologia magico-religiosa trova il suo riscatto esistenziale, le sue garanzie
contro le insicurezze, le sue radici comunitarie, il suo senso di continuita
nel tempo che passa” (Di Nola, 2004: 25-39).

Come si vede, un approccio ai comportamenti umani che non sia dog-
matico, né assolutistico, & indispensabile nella ricerca etnografica: come
vedremo dalle interviste, una impressionante diversita culturale si puod rin-
venire anche nel vicino di casa, non soltanto nell’indio che abiti in conti-
nenti lontani. Insomma, i remoti universi periferici e sparsi nel Mezzogior-
no d’Italia — “le Indie di quaggit” di cui parlavano i missionari gesuiti del
XVI secolo, continuano a sorprendere chi teoricamente ha operato, dentro
di sé, una separazione tra religione e magia, e che invece deve dimenticare
che il senso di questa inconciliabilitd (affermatosi nella cultura europea
solo con I'Illuminismo, parallelamente alla distinzione tra scienza e magia)
non ha interessato tutte le culture umane, e neppure I'intero Occidente. 11
pensiero magico, che & un tipo di elaborazione mentale in cui manca la re-
lazione causale tra soggetto e oggetto, continua a essere profondamente
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strutturato nel tessuto sociale, anche in Italia, nella generale e ottimistica
convinzione di poter influenzare la realta secondo i pensieri e i desideri
personali. La “nuova magia” si manifesta perd in forme differenti rispetto
al passato, le cui pratiche sono state obliterate e dunque ci saltano all’oc-
chio e ci risultano “strane”. Ma quale differenza c’e tra I’antica consuetudi-
ne di rivolgersi al magaro (che per esempio sottoponeva il malato al rito
della cresta sanguinante della gallina nera) e la moderna — non generaliz-
zata — consuetudine di affidare la cura dei mali familiari a praticoni della
medicina alternativa o a santoni dello spirito? Nel campo della medicina
dolce, ogni anno nascono “terapie innovative”, mentre altre spariscono;
questo avviene perché ogni nuovo guru propone il proprio fantasioso proto-
collo di terapia, che & quasi sempre un assieme eclettico di ideologia e pre-
ferenze terapeutiche personali, dove gli ingredienti principali sono la fidu-
cia e la fede, e il requisito fondamentale & “crederci”. Di questi “travesti-
menti” del folklore, dove gli elementi esteriori cambiano, ma le pratiche
sociali tendono a permanere, in Italia I’antropologia culturale oggi si occu-
pa con profitto, rifintando la concezione delle tradizioni popolari intese solo
come quella espressione della “cultura conservativa” opposta ai modelli
culturali delle classi dominanti, perché 1’ideologie magico-religiosa ¢ diffu-
sa in tutte le classi sociali. 11 folklore, se smettiamo di leggerlo come il pro-
dotto culturale del “mondo povero”, ci svela tutta la complessita della dia-
lettica sociale e traccia un percorso di ricerca per il secolo appena iniziato,
che dopo la fine delle grandi ideologie e nel pieno dei vasti sommovimenti
migratori connessi alla globalizzazione pili che mai si esprime nella varia-
bilitd dei meticciamenti e nelle fusioni di differenti culture e religioni in
una impressionate circolarita delle credenze e delle abitudini (Appadurai,
1996). Credenze e abitudini che, dunque, oggi raramente possono riguarda-
re un’unica e omogenea categoria sociale, come vedremo dalle interviste
riportate in seguito.

3. Il mal di luna in una prospettiva localistica italiana.
Mutanze estive ed esorcismo nel santuario di Celenza
sul Trigno

Del Meridione d’Italia, esamineremo, come abbiamo anticipato, 1’area
ricompresa dalle attuali regioni dell’ Abruzzo e del Molise (le due regioni,
tradizionalmente dette “Abruzzi”, si sono separate solo nel 1964), dove
I’epilessia & ancora detta mal di luna o male di san Donato, dal nome del
suo protettore e principale terapeuta popolare. Nel Centro-Sud, i santuari
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dove fino a pochi anni fa si praticavano riti magico-religiosi per curare {|
mal di luna erano circa cinquanta. Il mio obiettivo, in questa sede, & dimo-
strare che I’area culturale del mal di luna & strettamente legata alle fatiche
agricole del periodo estivo.

Infatti, il periodo della massima “tensione” religiosa rivolta ai santi che
proteggono dalle malattie neurologiche si apre il 15 giugno, quando la me-
moria popolare ricorda I’arcaica figura di san Vito, che I’agiografia inseri-
sce tra i protomartiri dei primi secoli e in Sicilia si registra come gia vene-
rato fin dal V secolo (Aa. Vv., 1995-2000, III: 45 ss.). I residui del culto di
san Vito sono numerosi e diffusi in tutta la Penisola: nella toponomastica
italiana decine di comuni e frazioni portano il suo nome, e a lui sono dedi-
cate almeno tremila chiese e oratori. Di Nola scrisse che:

¢ a partire dal Medioevo che questo santo si configura come guaritore di una strana
e imprecisata malattia che assume il nome di ballo di san Vito, una forma particola-
re di corea di origine isterica che si diffonde nei Paesi di lingua tedesca in due epi-
demie, nel 1344 e nel 1518: gli invasati danzavano, senza potersi frenare, sulle
strade e nelle case, e un cronista dell’epoca ricorda i magistrati che danzavano sul
seggio e i canonici che si agitavano e contorcevano nel recitare la messa. Si porta-
vano questi ammalati alle cappelle di san Vito e in quel particolare contesto 1i si
guariva con una danza controllata che sembra avere analogie con il tarantismo stu-
diato da De Martino. Oggi resta, san Vito, il patrono dei morsicati da cane rabbio-
s0, un altro dei mali che colpivano la societd contadina preindustriale. A Faraone,
nella val Vibrata, fino a pochi anni fa, le persone morsicate da cane erano portate
nella chiesa di san Vito e alla ferita veniva apposta le cenere ricavata da un ciuffo
di peli di cane bruciati. To stesso ho raccolto a Leonessa, in provincia di Riet, la
credenza nell’immunita territoriale dalla rabbia canina, poiché esiste un culto parti-
colare del santo in contrada “San Vito”. A San Vito Romano, a San Vito di Leones-
sa e a San Vito Chietino il 15 giugno ancora si distribuiscono pani benedetti contro
I’idrofobia (Di Nola, 1986).

A giugno, per la popolazione agricola si apriva un periodo emblematico
di calura estrema e di forte stanchezza fisica, che si protraeva fino ad ago-
sto. Queste esperienze per noi sono difficili da comprendere, perché riguar-
dano la generazione dei nostri nonni e bisnonni: in una civiltd industriale e
meccanizzata, dove la maggior parte degli italiani & impiegata nel terziario
e la mietitura di ettari di terreno viene operata mediante efficienti macchi-
nari guidati da una sola persona, in grado di svolgere in poche ore un lavoro
per il quale, fino a cinquant’anni fa, erano necessarie giornate di lavoro di
una intera squadra di braccianti. Neppure la raccolta ortofrutticola & svolta
pit dalla popolazione autoctona, perché oggi si ricorre a macchinari o alla
popolazione sommersa degli immigrati clandestini, che per pochi spiccioli
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si prestano a raccogliere pomodori dall’alba al tramonto, in stato di totale
soggezione al datore di lavoro. Un tempo, questa condizione cosi negativa e
priva di diritti, che non dovrebbe toccare a nessun essere umano, veniva
vissuta dai nostri antenati. Quando la mietitura e la trebbiatura si svolgeva-
no a mano, la raccolta cerealicola dei latifondi impiegava centinaia e centi-
naia di italiani jurnatari (lavoratori a giornata) in un lavoro che possiamo
dunque definire stagionale. 1 braccianti, spesso piccoli contadini, costitui-
vano la base della societd contadina, insomma si trattava del ceto pilt nume-
roso: nei mesi estivi, dunque nel momento della massima esplosione pro-
duttiva del suolo, essi venivano assoldati dai proprietari che alla fine del-
’opera i retribuivano con pochi spiccioli o addirittura in natura, cio¢ con
alcuni sacchetti di grano che nei mesi successivi il lavoratore avrebbe uti-
lizzato per il sostentamento suo e della sua famiglia. Il sudato grano sareb-
be stato gelosamente custodito nelle misere abitazioni bracciantili, € maci-
nato al bisogno.

Questi lavoratori non erano proprietari delle messi e del suolo, ma per
sopravvivere si prestavano a esercitare il meglio della loro forza-lavoro nel
terreno altrui, in un impiego temporaneo (dunque precario) e per di piu as-
sai pesante; tuttavia erano numerosissimi e, a causa della loro abbondanza,
il rapporto coi proprietari dei campi era improntato sulla prevaricazione, e
la condizione bracciantile veniva abusata, frustrata e mortificata. L'unica
“valvola di sfogo”, in questo lavoro mal retribuito e altamente frustrante,
risiedeva nei canti, esternati durante la mietitura come una sorta di incorag-
giamento collettivo. Questi canti, intonati a turno tra gruppi in una sorta di
“botta e risposta” che non interrompeva I’ attivita della falce, erano caratte-
rizzati da un linguaggio osceno e da contenuti che trasgredivano le regole
imposte da una societa gerarchica. Principale bersaglio dei canti era il ceto
egemone: ciog i notabili del Paese, il padrone del campo, i caporali, i sopra-
stanti e tutti quei privilegiati che senza troppo faticare avrebbero usufruito
di quel grano (Di Nola, 2000: 79 ss.).

Le operazioni si svolgevano all’aria aperta e si prolungavano fino al-
I’estenuazione fisica dei braccianti. Nel periodo della mietitura, “gli uomini
lasciano i Paesi all’alba per un lavoro che dura da sole a sole (e talora dal
funedi per non tornavi che il sabato)”, o addirittura, nel caso della trasferta
in Puglia per I’intera mietitura, i braccianti abruzzesi e molisani partivano a
giugno per fare ritorno in Paese dopo uno o due mesi, cio¢ al termine della
stagione (Giarrizzo, Maraini, 1968: 21). E nel lavoro che necessitava di tra-
sferta, ovviamente il viaggio si faceva a piedi: per esempio, nella zona del
Sirente e soprattutto a Gagliano Aterno e Castel di Ieri (AQ), dette “il gra-
naio della valle Subequana”, si recavano a mietere squadre di braccianti
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provenienti dal Pescarese o soprattutto da Penne (Santilli, 1997: 22)
D’altronde, Gagliano Aterno e Castel di Teri si trovano in un ampio territo-
rio pianeggiate delimitato Rocca di Cambio, Fagnano Alto, Acciano, Ca-
stelvecchio Subequo e Ovindoli, dove sono riscontrabili rimedi popolarj
contro il mal di luna e culti locali in onore di san Vito e san Donato (San-
tilli, 1997: 28).

Molti lavoratori abruzzesi e molisani andavano a lavorare finanche nel
Tavoliere di Puglia, e di questa epica trasferta bracciantile resta I’eco nel
dialetto abruzzese, che con il detto vaje a méte a la Pujje ancora indica una
impresa improba e pericolosa per la salute (Giancristofaro, 2009: 107). Du-
rante le ore di lavoro, infatti, si registravano frequenti casi di quelli che, a
uno sguardo clinico moderno, sono facilmente qualificabili come colpi di
calore. 11 colpo di calore ¢ una situazione temporanea, che pud verificarsi a
causa di un’alta temperatura dell’aria, dell’umidita, della disidratazione e
della prolungata esposizione al sole. La soluzione migliore sarebbe stata
quella di evitare di fare lavori pesanti o esercizi fisici durante le ore piil
calde, ma la consuetudine prevedeva il massimo impegno lavorativo nei
mesi di giugno, luglio e agosto, anche perché & durante il solstizio estivo
che maturano le messi, la frutta, gli ortaggi, il tabacco.

Insomma, la frequenza degli svenimenti e di altri mali fisici passeggeri,
a livello empirico, doveva far pensare a una sorta di “epidemia” del male
cadinco. Di qui, lo sviluppo di questo tipo di devozione che, condensata in
feste e processioni in onore dei santi patroni, ha la funzione di un ringra-
ziamento espiatorio, che si compie allo scopo di ottenere la liberazione dal
male e la purificazione da una colpa, propiziando la realtd in modo che la
divinita operi a vantaggio di chi crea e osserva quella celebrazione. La
chiesa antica contribui a sollecitare e soddisfare questo bisogno popolare
creando la schiera dei santi medici, la cui devozione & sopravvissuta nelle
campagne fino a pochi anni fa. Si tratta di santi che difendono contro tuttj
quei rischi storico-ambientali che inficiano la sicurezza delle plebi pove-
re, come 1 mali della testa (santi Vito e Donato), il male di gola (san Bia-
gio), le infezioni dermatologiche (sant’Antonio abate) o il mal di denti
(san Domenico abate).

Ma proseguiamo I’esame delle ricorrenze religiose legate ai mali neu-
rologici, concomitanti alla massima tensione dei lavori di raccolta agricola.
Non a caso, anche i festeggiamenti in onore di san Donato II, Vescovo di
Arezzo (che secondo la leggenda sarebbe stato decapitato nel 362 oppure
nel 304 d.C.) cadono durante il periodo estivo, cio il 7 agosto, che sarebbe
la ricorrenza della sua decapitazione. Il santo venne eletto protettore di tutti
coloro che hanno malattie di carattere nervoso e che si pensa abbiano, come
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Jui, “perso la testa”, insomma & ufficialmente titolato del patronato sui “ma-
lati di mente e quelli con il mal lunatico”. Secondo un’altra leggenda agio-
grafica, presumibilmente pit recente, al santo taumaturgo si dovette la mi-
racolosa guarigione di un certo Asterio, bambino affetto da crisi epilettiche
(Aa. Vv., 1995-2000, II: 421-438). Negli ultimi secoli il culto di questo
martire & stato evidente in tutta Italia e specialmente nel Sud-Est, dove nel-
I’anniversario della decapitazione le persone ammalate si recavano (e tal-
volta tuttora si recano) nelle chiese a lui dedicate. E patrono di Paesi e citta
come Arezzo, Casole d’Elsa (SI), Pago Veiano (BN), Contursi Terme (SA),
Soveria Simeri (CZ), Val della Torre (TO), Rotello (CB), San Donato Val di
comino (FR), San Donato Milanese (MI), Pinerolo (TO), San Donato di
Ninea (CS), San Donato di Lecce (LE), Montesano Salentino (LE), Acerno
(SA), Ranzo (IM), Polignano (PC), Musile di Piave (VE), Serra Pedace
(CS), Ripacandida (PZ), e di innumerevoli frazioni, localitd e contrade che
hanno preso il nome dalla chiesetta, dall’eremo, dal santuario o dall’edicola
che la popolazione locale gli dedico.

Particolarmente interessante & la concentrazione di questa devozione
in Abruzzo: qui san Donato & patrono di Castiglione Messer Raimondo
(TE), Castel di Ieri (AQ), Guardiagrele (CH), Fossacesia (CH), Paese che
conserva una reliquia ritenuta essere il braccio del santo, e poi ancora Villa
Martelli, popolosa contrada di Lanciano (CH), Celenza sul Trigno (CH) e
Bomba (CH), dove il patronato & condiviso con san Mauro, anch’esso
taumaturgo. La localizzazione dei santuari va messa in relazione al fatto
che, come accennavo all’inizio del paragrafo, in questi Paesi la popolazio-
ne lavorativa era soggetta piti di altre agli sfinimenti del periodo estivo,
oppure vedeva “svenire” i colleghi di bracciantato esausti a causa della
stagionale trasferta agricola. Da Guardiagrele e dalla vicina Orsogna sap-
piamo che nei secoli scorsi partivano gruppi di mietitori verso la Puglia, da
dove facevano di ritorno — stremati e talvolta malati — i primi di agosto. Di
Castel di Ieri (AQ) abbiamo gia parlato come “granaio della valle Sube-
quana” e, in memoria delle antiche consuetudini lavorative, tuttora vi si
tiene la cosiddetta fiera della serrecchia, cioe della falce (Santilli, 1997:
54). Ma san Donato & venerato anche nella Conca Peligna (Cercone, 1982:
59-62) e a Castiglione Messer Raimondo (TE), le cui usanze della mietitu-
ra, che fino a cinquant’anni fa costituiva il principale evento agricolo della
zona, sono state documentate da Elvira Nobilio, allieva di Paolo Toschi e
anticipatrice di quello che sarebbe divenuto I’orientamento principale della
scuola etnologica italiana, cioe quello delle “storie di vita” in cui i conta-
dini raccontano forme e situazioni della loro cultura (Nobilio, 1962). Alle
pendici di un’altra fertile zona a vocazione cerealicola e ortofrutticola,
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cioe la Val di Sangro, si trova Bomba, facilmente raggiungibile anche dalle
valli dell’Osento e del Sinello, quest’ultima popolarmente indicata come
“granaio del Chietino”. Alle pendici della Val di Sangro si trova pure Fog.
sacesia con il suo santuario, € a pochi chilometri ¢’¢ la fiorente area cereq-
licola di Lanciano, dove, seguendo antiche consuetudini propiziatorie,
tuttora i contradaioli ogni 8 settembre donano sacchj di grano alla Madop.-
na del Ponte come ringraziamento per I'annata agraria. Nei pressi di Lay.
ciano, nella chiesetta di san Donato (contrada Villa Martelli), fino a pochi
anni fa le famiglie degli ammalati nel giorno della festa portavano in dono
al patrono sacchi di grano e oggetti ex voto in cera e poi sfilavano in pro-
cessione dietro la statua,

In tutti questi Paest, il culto per san Donato si coaguld in un santuario e

in una celebrazione collocata nel 7 agosto, costituendo un’area culturale
dove le credenze del mal di lung si Sono presentate, nel corso del Nove.-
cento, con particolare omogeneitd. Fino a quarant’anni fa, la devozione si
esprimeva con pratiche particolari attuate da parte dei malati nel corso della
messa: la “pesatura”, la “svestizione” e la “vestizione”, cioé pesarsi su una
bilancia sacra, togliersi i panni usuali nel luogo sacro e contestualmente in-
dossare un abito nuovo, coprirsi il capo con un panno per scoprirselo alla
fine del rito. Erano, questi, riti di passaggio dalla malattia alla salute, prati-
che di guarigione simboleggianti la liberazione dal male. Oggi le feste pa-
tronali del 7 agosto, depauperate dei comportamenti pill estremi, sono di-
ventati piuttosto simili tra di loro, trasformandosi in normali uffici festivi.
In parole povere, le pratiche pil “caratterizzanti” sono cadute in desuetudi-
ne per una rapida mutazione culturale, una sorta di repentino imbarazzo che
nel giro di pochi anni ha fatto sparire le pratiche e i comportamenti che
rendevano riconoscibili i malati nella chiesa; dunque, quella che in passato
era la drammatica festa dei “malati di testa” consiste attualmente in una
messa seguita dalla processione con Ia statua de] patrono benedicente por-
tata a spalla nelle strade del Paese, e gli ammalati, che precedentemente ve-
nivano identificati perché era a loro che si indirizzavano i riti del santuario,
se oggi partecipano, lo fanno nell’anonimato della folla.

Tra i primi a occuparsi in modo organico di questi santuari fu ’et-
nologo abruzzese Emiliano Giancristofaro, che negli anni 1965-1985 vj
condusse una particolareggiata inchiesta tradottasi in vari saggi (Giancristo-
faro, 1967, 4; 245-258; 1971: 1989: 174-182). L’inchiesta, dato che I’autore
¢ mio padre, & in mia disponibilita anche relativamente alle parti rimaste
inedite; essa consta di circa 40 interviste registrate a partire dal 1965. Le
interviste furono reperite a Bomba, Castiglione Messer Raimondo, Guar-
diagrele, Lanciano, Vasto, Pollutri e Casalbordino. Dalla conoscenza dei
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folkloristi europei e locali, tra cuj Domenico Priori, che era di Torino di
Sangro (CH), Giancristofaro aveva avuto la conferma della confusione po-
polare tra indemoniati ed epilettici, originata dal fatto che I’agiografia di
san Donato riporta che egli aveva guarito alcuni indemoniati (Priori, 1950:
7 ss.). Verifico, infatti, che nei suddetti Paesi le cause del male venivano
ancora attribuite al diavolo (reificato nel rospo), in fattori ereditari, nel-
Iinfluenza della luna piena o nel potente influsso di streghe e stregoni che
ai danni dell’ammalato avevano ordito una fattura, ciod una malia. Insom-
ma, al diavolo o a un maleficio venivano attribuiti tutti i possibili disordini
neuropsichici (che la popolazione indicava in modo indifferenziato nel-
appellativo di mutanze), ¢ san Donato veniva considerato come 'unico
“medico” che fosse in grado di aiutare chi ne era colpito (Giancristofaro,
1967: 16 ss.).

Giancristofaro si occupd poi anche del Teramano, constatando che a
Castiglione Messer Raimondo nel giorno della festa convenivano epiletti-
ci finanche dall’ Aquila, offrendo grano o cera al santuario “a peso”: tanto
pesava la persona cui il santo doveva “fare la grazia”, tanto la sua fami-
glia offriva al santo per ottenerla, in termini di beni preziosi. I racconti
degli intervistati furono densi di prodigi fatti da “quel” san Donato, ciod
quello di Castiglione, perché per una forma dj moltiplicazione della divi-
nita i santuari di san Donato, malgrado ispirati allo stesso personaggio mi-
racoloso, sembrano essere in concorrenza tra di loro, come se un determi-
nato san Donato (di Bomba o Celenza, per esempio) fosse pitt potente del-
I"altro. Un donna raccontd che un contadino scettico prese in giro i devoti,
ed ebbe immediatamente un attacco di mal cadico in segno di punizione
sovrannaturale. Un’altra storia narra che nel 1956 una donna di Castelli, il
7 agosto, faceva il pane e un pellegrino di passaggio ’avveri che nei
giorni consacrati come punta di stelle (e il 7 agosto ¢ uno di questi) & be-
ne onorare 1 santi. La donna prosegui nel suo lavoro ma le pagnotte in
cottura divennero rosso scuro, richiamando simbolicamente il sangue del
martirio di san Donato, il quale si sarebbe dunque mostrato proprio nei
panni di quel pellegrino sconosciuto, a testimonianza di come i santi fos-
sero ritenuti vicini dalla popolazione ed esercitanti, attraverso le meta-
narrazioni della vita quotidiana, un controllo sulle loro eventuali azioni
blasfeme (Giancristofaro, 1967: 8).

Un’altra interessante testimonianza racconta come a Vasto si credeva
che il male fosse scatenato da forze diaboliche e che una ragazza, improv-
visamente ammalatasi di “convulsioni” e morta a 38 anni dopo atroci soffe-
renze, fosse stata stregata da una zia invidiosa, considerata strega, in se-
guito a un feroce litigio familiare durante il quale la donna aveva rivelato
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alla ragazza un certo “segreto familiare” che ella non avrebbe mai dovutg
conoscere, e che era relativo alle circostanze della sua nascita. L'intervigty
alla madre della ragazza, che porta la data del 1967, mostra come fosse dif-
fusa la credenza popolare che il diavolo si possa impossessare delle perso.
ne. Il diavolo, abbiamo detto, & un prodotto dell’immaginario che nella so.
cxet§1 europea fu particolarmente presente nel Medioevo e durante la Con-
troriforma, fino al XVII secolo. Le convinzioni dell’intervistata in merito
allo “stato di possessione” di sua figlia oggi pill che mai sembrano lontane
dalla cultura ufficiale del 1967, lasciando pensare all’esistenza di una vera ¢
pr_opria “questione abruzzese” presente nell’ambito della pilt nota “que-
stione meridionale”. La figlia dell’intervistata era una bella ragazza che
aveva studiato e si era abilitata all’insegnamento nella scuola elementare;
tuttavia, in seguito alle prime manifestazioni di un malessere neuropsichico,
non era stata condotta verso le cure mediche ufficiali, bensi presso maghi e;
stregoni che avevano ulteriormente suggestionato la vena irrazionale pre-
sente nella malata e nel suo ambiente familiare. Dopo alcuni anni, quando
la ragazza si era ormai convinta di essere indemoniata (nel suo delirio dice-
va di essere “figlia di Satana™) e si avvitava nel suo male originato “da una
fattura a morte” attuata dalla “zia strega”, la famiglia, con poca convinzio-
ne, I’aveva fatta vedere da un medico il quale, a quel punto, aveva diagno-
sticato che la guarigione tramite farmaci sarebbe stata difficile. I rimed;
magici a cui ella era stata sottoposta erano le unzioni d’olio santo
Papposizione di chiodi nella rete del letto, la somministrazione dell’acque;
con cui era stato lavato il cadavere di un frate, nonché I'uso costante di un
tghsmano realizzato con un frammento di osso di cranio di individui che in
vita avevano sofferto di epilessia e possessione diabolica (Giancristofaro
‘1967: 9), con evidente riferimento alla magia omeopatica. E evidente che’
in un ambiente sociale cosi irrazionale, la ragazza, in seguito ai segni ini-’
;1a1i di una presunta sua “diversita per nascita” (forse era nata o concepita
In un giorno nefasto), si era percepita come “sbagliata” e, anziché affronta-
re quel sintomi con serenitd e spirito risolutivo, si era avviata verso un pro-
cesso di irreversibile follia, al punto da gridare di essere “il male in perso-
na” (Giancristofaro, 1967: 8-9). Ridiscutendo questo caso 45 anni dopo che
‘era. stato esaminato dall’intervistatore (cio& mio padre), abbiamo dedotto,
n?swme, che esso contenesse tutte le dinamiche di condizionamento am-
blfsntale note come “profezia che si autoavvera”: la ragazza era stata sugge-
stionata dall’ambiente familiare (Ia madre, la zia) al punto da credere che
alcune circostanze della sua nascita fossero nefaste, e fin dall’adolescenza
aveva, per questo motivo, cominciato a mostrare tremori e agitazione.
L’elemento pill interessante di questo caso, comunque, ¢ il fatto che la dia-
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gnosi “soprannaturale” della malattia aveva completamente escluso la dia-
gnosi “clinica”, ritenuta inutile e richiesta quando ormai la situazione era
gia compromessa.

Nella tab. 1, in sintesi, ho schematizzato i comportamenti nei riguardi

della malattia neuropsicologica emersi dal 40% delle interviste realizzate da

Giancristofaro tra il 1965 e il 1970.

Tab. 1

Dato emerso Diagnosi Terapia

Sintomo di patologia  Eziologia sovrannaturale (dia- Sistema di cura alternativo rife-
volo, fattura, malocchio) rito esclusivamente al sovran-
naturale (magia)

In occasione della festa di san Donato a Celenza sul Trigno (che era
I’epicentro anche geografico del culto magico-religioso di protezione antie-
pilettica, se consideriamo che in passato Abruzzo e Molise erano uniti), inve-
ce, le interviste che Giancristofaro reperi a partire dal 1965 costituiscono i
documenti di una credenza ferrea e radicata, anche perché le persone Ii con-
venute erano ovviamente coinvolte in pieno dal fenomeno e ritenevano che
sottoporsi all’esorcismo fosse 1’unica strada percorribile. Celenza sul Trigno,
che nel passato borbonico rientrava nel distretto del Sangro, era una zona di
latifondo cerealicolo. E vale la pena sottolineare che in questo distretto del-
I’antico Abruzzo (che va da Lanciano a Ortona, da Bomba a Celenza, esten-
dendosi fino all’attuale Molise e al Nord della Puglia) i Paesi, arroccati sulle
alture per sfuggire alla malaria, presentavano altane da dove i baroni e gli al-
tri proprietari potessero controllare I’andamento dei lavori agricoli e punire
“gli scansafatiche”. L’area, delimitata a Sud dal fiume Fortore, che ¢ in Pu-
glia, & detta tuttora Frentania non solo in riferimento alla sua popolazione
osca autoctona del I millennio a.C., ma anche per una certa secolare omoge-
neitd dell’economia di sussistenza agro-pastorale, suffragata dall’annuale
transumanza dei pastori abruzzesi in Puglia, cessata solo alla fine del XIX
secolo, quando il Tavoliere venne appunto trasformato in terreno cerealicolo;
emblematica fu, in tal senso, la delimitazione toponomastica (Romanelli,
1819). Gli intervistati erano tutti contadini e dichiaravano (per se stessi o per
il proprio congiunto malato) di non essere mai riusciti a iniziare una collabo-
razione proficua con il medico dell’ospedale, quando ci avevano provato. In-
fatti, le cure farmacologiche sembravano loro inutili perché gli attacchi si ri-
presentavano, dunque le avevano sospese. La meta degli intervistati, invece,
non le aveva proprio cominciate, rivolgendosi direttamente a maghi, fattuc-
chiere e, ovviamente, all’intercessione di san Donato.
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7 ggosto, per pill anni consecutivi, a Celenza Giancristofaro assistette
all’esorcismo del male “visto come demonio”, che consisteva nella pesaturg
dell’ammalato su una rudimentale bilancia di legno, dove su un piatto si po-
neva a sedere la persona, sull’altro il grano da lasciare al santuario, che dove.
va eccedere il peso della persona. Il grano veniva lasciato “ex voto” e la
scelta di questo stile in ambito rituale non era casuale, perché "equilibrio tra ;
piatti della bilancia magicamente evocava un senso di corrispondenza e a]li_1
n;am@lto, relativamente a persone la cui improvvisa mutanza invece squar-
ciava il velo dell’umano desiderio di un ordine costituito e comune. Oltre g
cercare di ristabilire ’equilibrio turbato dai disturbi mentali, questo gesto
simbolico aveva la funzione di trasferire, secondo un ben definito principio
della magia, le proprie sofferenze fisiche in una “replica del proprio corpo”
che, come una controfigura, veniva lasciata in deposito ai piedi della divinity
perché ella se ne ricordasse (Giancristofaro, 1967: 1 2). La locuzione “ex vo-
to”,.ovviamente, indica I’oggetto dato in dono a una divinita secondo una
pratica rituale comune a molte religioni, laddove il voto puo essere un impe-
gno che il credente assume in anticipo con la divinita (purché essa ne esaudi-
sca le richieste), oppure un ringraziamento per una grazia ricevuta.

Il prete leggeva I’esorcismo, magicamente liberando “per aspersionem
Iuspralem, ab omni tentazione diabolica et a male lunatico” (Giancristofaro
1967: 12). L’esorcismo si svolgeva in sacrestia, dunque in un luogo ripara:
to, ed era accompagnato dalla svestizione del soggetto dagli abiti vecchi, e
dalla vestizione di abiti nuovi che, alla conclusione del rito di passaggi,o
segnalavano il cambiamento dell’individuo dallo status socio-culturale di,
malato (cio¢ di soggetto pericoloso per I’ordine costituito) allo status di
persona guarita. Ovviamente, se qualche devoto in seguito si riteneva effet-
tivamente guarito dalle sue mutanze, abbondavano coloro che invece non
guarivano affatto, e tornavano al santuario anno dopo anno, entrando in cri-
si perfino dentro la chiesa. Tuttavia, la paura del male faceva si che alcune
persone si' sottoponessero all’esorcismo della pesatura anche solo per pre-
cauzione, msomma per la convinzione di avere una qualche familiarita con
esso e che la protezione di san Donato avrebbe eliminato il rischio di venire
coinvolti da quella disgrazia. ‘

QItre all’esorcismo e alla generalita dei disordini neuropsichici (mutan-
ze) ritenuti devianti e, per questo, oggetto del patronato antidemoniaco di
san Donato, un’altra fondamentale costante emersa dal lavoro di Giancri-
stofaro del 1967 & quella della persistente funzione apotropaica della chiave
come talismano. La chiave, i chiodi e altri oggetti in ferro (come abbiamo
visto nel caso di Vasto) si ritengono in grado di proteggere le persone dalle
stregonerie e dagli spiriti maligni, tant’ che tuttora, spinti dalla supersti-
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zione, in molti ricorrono al rimedio automatico e feticista di toccare ferro.
All’origine di questa valenza attribuita al ferro, specie se forgiato in forma
fallica, ci sono le caratteristiche di essere uno dei principali metalli lavorati
dell’uomo, di venire estratto dalle viscere della terra (di cui & considerato
figlio) e di essere, per la sua durezza, uno scudo ideale contro ogni perico-
Jo, reale o simbolico. In Abruzzo, I'uso di mettere una chiave in mano al-
I’ammalato per fermare (o abbreviare) 1’attacco epilettico o convulsivo era
gia stato documentato nel XIX secolo (Finamore, 1890: 173), Negli anni
1965-1967, a Celenza, I’etnologo contemporaneo riporta che:

addirittura abbiamo visto benedire dal prete cesti pieni di piccole chiavi che, poi,
venivano vendute ai contadini per confezionare gli abitini {detti anche brevi) i quali
vengono adoperati come amuleti contro 1’epilessia. Si tratta, in veritd di un feticcio
ancora attivo e molto diffuso nelle campagne abruzzesi, che in epoca moderna &
venuto a integrarsi con il culto di san Donato {Giancristofaro, 1967: 14).

A proposito di feticci, non posso non riferire un altro rito di passaggio
che, notato da mio padre nel 1965, ebbi poi modo di rivedere dal 1980 al
1984: si tratta della svestizione e vestizione di un neonato mummificato
detto “Donatino”, conservato in una teca non lontana dall’altare del santua-
rio. Ogni volta, le donne del Paese mi raccontavano la stessa storia: una
pellegrina che aveva il mal di luna venne da un Paese non specificato a
chiedere a san Donato la grazia di riuscire a mettere al mondo almeno un
figlio, nonostante la sua condizione, perché, anche se il santo poi se lo sa-
rebbe voluto riprendere, lei sarebbe stata contenta. E cosi fu. Il bambino
ebbe le convulsioni e mori a pochi mesi di vita, per cui la madre decise di
donare il suo corpicino al santuario, ponendogli sul viso una rosea masche-
ra di cera che lo faceva sembrare, a uno sguardo superficiale, addormentato
o simile a una bambola. E ogni anno, in occasione della festa, ella tornava
per “cambiare il bambino”, insomma per fargli le pulizie, per una sorta di
doloroso rito di autoespiazione della sua colpa di aver procreato, da malata
che era, un figlio malato. Personalmente, non ho mai incontrato questa an-
ziana e sventurata madre; ritengo dunque che si trattasse di una leggenda
paesana, riferita a fatti accaduti precedentemente. Ho rivisto perd la piccola
mummia nel 2010, collocata nell’armadio in vetro assieme alle centinaia di
oggetti ex voto (fotografie preziosamente incorniciate, lettere, fiori e testine
d’argento, quadri, corredini ricamati, candidi abiti da sposa, da comunione
e da battesimo, attestazioni di miracoli ricevuti) che continuano ad accu-
mularsi nel santuario con provenienza anche estera, perché al san Donato
sono rimasti devoti soprattutto gli abruzzesi e molisani emigrati in Nordeu-
ropa, Australia e nelle due Americhe (Giancristofaro: 2010, 164 ss.).
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Tra le altre pratiche magiche “di contatto”, a Celenza si praticavang la
strofinazione rituale contro le pareti della chiesa e, talvolta, I'incubazione
cioe si faceva dormire il soggetto epilettico all’interno del tempio. Direi
quasi che su questi rituali — volti a guarire quanti erano affetti da quegy
mali e a esorcizzare la paura di esserne coinvolti — finirono con il fondare
loro legami interni le varie comunitd paesane, racchiuse in una macro.
cultura circolante per province, aree di interesse, o aree regionali come
quella dei due Abruzzi. Riflettendo su quanto scritto da mio padre, &
d’obbligo un riferimento al pensiero di Emile Durkheim, secondo il quale
fenomeni sociali devono essere analizzati con una visione olistica, non Sin-
golarmente ma come parti di un tutto, perché la societd & qualcosa di piu dj
una semplice somma di individui. Percid & utile evidenziare la componente
sociale dei riti che, come tale, permette di fondare o di rinsaldare i legami
interni alla comunita (Durkheim, 1912: 38 ss.).

La ricerca di Giancristofaro mostra comunque delle interessanti di-
versificazioni nell’ambito del medesimo territorio. A Pollutri e Casalbor-
dino, per esempio, I’opinione prevalente era che I’epilessia fosse una
“malattia del sangue” contro la quale né i santi, né la medicina potessero
fare qualcosa. Solo la morte poteva salvare questi sventurati, e dato che il
patrono non sempre elargiva la “grazia” della guarigione, i popolani, ri-
portando casi di compaesani mai guariti, esprimevano scetticismo nej
confronti del pellegrinaggio del 7 agosto e dell’onerosa offerta di grano al
santuario. In questi Paesi, la popolazione intervistata, nonostante analfa-
beta, sembrava comunque in grado di escludere I’intervento del diavolo e
degli stregoni, distinguendo il mal cadiico (epilessia) dalle mutanze (sve-
nimenti, crisi isteriche, nevrosi e altre manifestazioni neuropsicologiche
che invece si ritenevano guaribili).

Mio padre continud la sua indagine in merito al santuario di Celenza
anche negli anni successivi, registrando una progressiva diminuzione di
crisi plateali nella chiesa, contro un afflusso costante dei pellegrini nel
giorno della festa. Tra le altre pratiche evidenziate, I’epilettico doveva
porre molta attenzione nel fare i bagni, evitando le immersioni per quanto
possibile, specie al mare; non doveva indossare vestiti di colore nero
(Giancristofaro, 1989: 174-182). In seguito, un salto di qualith nel-
interpretazione del mal di luna nel comprensorio frentano si ebbe grazie
all’interessamento di Alfonso M. di Nola, storico delle religioni di fama
internazionale che, attratto dalle particolaritd folkloriche di Abruzzo e
Molise, a partire dal 1975 decise di osservarle personalmente con I’ausilio
di Ireneo Bellotta ed Emiliano Giancristofaro. Negli anni 1970 e seguenti,
proprio quando la cultura contadina meridionale iniziava a trasformarsi in
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seguito ai processi di emigrazione e industrializzazione, la lettura storica
della sua “diversita” e della “patologia culturale” nel ceto contadino sol-
Jecitarono un notevole fervore di studi. Sull’onda del pensiero di De Mar-
tino, i pill ritennero che dedicare riti e feste patronali al “protettore della
testa” fosse funzionale ad aiutare la popolazione nel sopportare la crisi
della presenza (una forma di destabilizzazione e incertezza) e il senso di
minaccia che si percepiva di fronte a fenomeni ritenuti inusuali, la cui
yiolenza e imprevedibilita sovrastavano organizzazioni umane che non
erano riuscite a elaborare altre tecniche per controllare la malattia. I com-
portamenti stereotipati dei riti invece offrivano modelli collettivi solidi e
rassicuranti, in grado dunque di gestire la realta.

Tra questi ricercatori ¢’era Annabella Rossi, che nella sua opera divul-
gativa spiegd come I’epilessia e le altre manifestazioni psicopatologiche si
attribuiscono al santo allo scopo preminente di discolparsi, da parte del
malato, e di sottrarsi alla vergogna di una malattia messa all’indice. La ri-
cerca era basata sulle lettere intercorse dal 1959 al 1965 tra 1’antropologa e
una anziana contadina del Leccese, afflitta fin dalla giovinezza da crisi
epilettiche quotidiane. Dalle lettere emergono le convinzioni popolari che
attribuiscono a questa malattia attributi magici (per cui essa ¢ appunto il
male sacro) che impediscono il riconoscimento di questa condizione come
malattia curabile (Rossi, 1970). Tra questi studiosi ¢’era pure Bronzini, che
nel 1982 analizzo la credenza sull’idiosincrasia che I’epilettico poteva pro-
vare per gli animali domestici, secondo la quale “i malati (cui venivano as-
sociati anche i briganti e i delinquenti) manifestavano strane predilezioni e
odi pil strani ancora per la fauna locale domestica (galline, maiali, cani,
pecore ecc.) e selvatica (lupi, rettili, uccelli)” (Bronzini, 1982: 105). Bron-
zini sottolineava che la mentalita contadina era basata sulla necessita e sulla
norma: cid che non poteva essere altrimenti identificato diventava devianza
e subiva una totale emarginazione. Questa mentalita tendeva a uniformare
la devianza, e spesso le figure dell’epilettico e del brigante coincidevano,
come gia riportava Lombroso. Scendendo nel dettaglio, Bronzini sottolined
che il pensiero evoluzionistico e tardo-ottocentesco di Lombroso era basato
in gran parte sulle credenze popolari, ritenendo che:

i comportamenti criminali fossero ricalcati sul modello contadino del brigante e del
vagabondo. {...] Quanto al vagabondaggio, il Lombroso lo considerd per gli epi-
lettici per i delinquenti-nati come effetto dell’ assenza, a causa della quale questi
corrono come sonnambuli, senza coscienza, per molte miglia fuor dalla loro sede,
per effetto di quel turbamento che provano internamente, li fa cambiar sede, spe-
rando cost di mutar le cause del malessere, tanto piit che mancano ogni legame di
famiglia e di patria (Bronzini, 1982: 105 ss.).
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Dunque, secondo i contadini i briganti erano epilettici, ovvero Individy; k

svent.ul.*ati destinati alla vita errabonda e solitaria, per i quali Ierrare ¢y
condizione necessaria e I’unico rimedio era una magia superiore in grado d&-l
modificare quella condizione negativa. Tra i vari procedimenti ossery. !
quello di fare in Molise, Basilicata e Puglia “addosso a un epilettico gtl’
rante Pattacco, segni di croce con ‘nu matassare (arnese di legno su c’ui ut
avvolge il filo per farne matasse) rotto in quella occasione”, allo scopo dSl
esorcizzare la violenza del male (Bronzini, 1982: 105). l

Tuttavia, nessuno di questi studiosi, salvo Giancristofaro e Di Nola, fe
ce un’ipchiesta sul campo in Abruzzo. Queste sono le pratiche cui ’nei
1980, si poteva ancora assistere; ne proponiamo una densa descrizioné fir-
mata da Di Nola:

.E?ano, una volta, folle imponenti di sofferenti ¢ di malati, soprattutto bambinj
oggl 1:1d(?tte a gruppi familiari che si trascinano parenti dai volti stralunati carichi
degli infiniti morbi che la tradizione popolare cumula nel comune denomir;atore di
n'zc.zle fli san Donato: le convulsioni infantili, le eclampsie, il ritardo mentale, il de~1
111'19, i tic, lo stupore e, qualche volta, quella epilessia che I'ignoranza dei I;ledici
ant}chi circondd di mistero e di significati soprannaturali. Li ho visti questi fe-
deli, un paio di annj addietro, a Celenza sul Trigno, praticare il rito della pesatura; i
parenti sollevano il malato e lo pongono sul piatto di una grande bilancia a'l-
Ientrata della chiesa, e sull’altro piatto ammassano sacchi di grano per I’equivalen-
te'del peso, a riscattare il male forsennato che, nella concezione contadina, viene da
Dio come conseguenza di colpa ereditaria. E un rito remoto, gia attestato, per que-
sta e per altre malattie, nella chiesa altomedioevale e in quella ortodossa, segno
della sconfinata desolazione delle culture rurali che assumono a responsabi{itz‘i per-
sox'lale i disastri storici e le sofferenze. Nella cerimonia, I'infante lunatico, strambo
ag1ta_toAda movimenti scomposti, con la bava pendente dalla bocca, Viene,spogliat(;
e‘ poi rivestito con abiti nuovi presso la statua di san Donato, in un’arcaica inven-
zione che identifica la cancellazione del male con I’abbandono degli abiti. E lo
stesso santo che in Arezzo nei secoli passati rendeva efficaci contro I’emicrania le
cgppie, bende di colore rosso che, benedetie, si apponevano alla testa dei sofferen-
ti; e fino a epoca recente essi toccavano con la testa il pilastro sul quale il santo
secondo la leggenda, ¢ stato decapitato (Di Nola, 1986). ’

Di Nola, tra i suoi molti meriti, ha quello di aver delineato le radici di
questa “eziologia sovrannaturale” dell’epilessia: da dove si originava la
persistente credenza per la quale epilessia e le altre malattie neurologiche
fOSSCI:O un male sacro e, come tale, non potevano essere guarite da medici
umam, bgnsi dal solo intervento soprannaturale dei santi? Secondo lo stu-
dioso, prima ancora che dal Vangelo di Matteo, bisognava partire dal mon-
do antico e dal suo carattere empirico-irrazionalistico. Per Di Nola, nei fe-
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nomeni sociali esiste una equivalenza di cultura e religione: la religione ¢
una “totalita del pensiero” che permea ogni aspetto della vita degli indivi-
dui che in essa ripongono la loro fede, compreso quello, appunto, del-
I’eziologia di ogni manifestazione deviante (Di Nola, 1974: 38 ss.).

Gia il testo ippocrateo qualifica 1’epilessia come male sacro. E, quando ci si
chiede il perché di tale qualificazione, non si pud non avere presente che nella
cultura antica si riscontravano nella crisi epilettica talune strutture proprie delle cri-
si che accompagnavano la divinazione e I’oracolo: anche la Pizia e gli altri oracoli
divinavano in una condizione di france e di assenza coscienziale che impressiona
per le sue analogie evidenti con la grande crisi. Se gli annunzi profetici essenziali
per la vita colleitiva greca provenivano da personaggi che, in sede oracolare, ope-
ravano in uno stato di assenza, I'insorgere di uno stato analogo in ammalati “non
inseriti nell’organizzazione oracolare” non poteva non richiamare un’origine so-
prannaturale e divina degli episodi. [...] Presso i Romani, invece, la singolarita
della grande crisi si specificava all’interno delle norme che accompagnavano la le-
gittimitd delle assemblee pubbliche (comitia); di qui I’equivalente latino di morbus
comitialis, male comiziale, ’attacco, ciog, che presentandosi improvvisamente in
uno dei partecipanti al comitium, ne provocava ’immediata sospensione, poiché
assumeva tutti i segni di un presagio divino nefasto e portatore di male. L. epilessia
era diventata un evento conturbante, inconsueto, carico di segni, unheimlich si di-
rebbe nella terminologia freudiana, che, proprio percio, potrebbe essere catalogato
nella serie antica dei signa obscoena, dove obscoenus & quanto, in qualche modo,
inficia la sicurezza collettiva, presentandosi come nefasto |...]. Infine, anche il cri-
stianesimo produsse la sua propria “linea terapeutica” contro I’epilessia, che venne
percepita come un invasamento degli spiriti maligni e ha un suo preciso fonda-
mento negli stessi Vangeli. Dai concreti exempla dello stesso divino fondatore del
cristianesimo e dalla promessa di poteri taumaturgici data agli apostoli deriva, per
tutto il Medioevo, quella terapia esorcistica dell’epilessia, che consolida, per la sua
stessa natura sacrale, I’emarginazione e il carattere mostruoso del malato (Di Nola,
1986: 48-52).

Ma c¢’¢ di pit: I’esempio di Celenza sul Trigno, come altri casi di ritaali
magico-religiosi della societd complessa, negli anni Ottanta ponevano in
immediata evidenza gli elementi principali della relazione santo-malattia
che qui ci interessa. Secondo Di Nola:

nelle culture popolari, ma anche in molti strati dei nuovi ceti piccolo-borghesi, la
malattia, come momento di crisi della pienezza vitale ed esposizione al rischio di
non-essere, & considerata un evento determinato dal piano extranaturale o sopran-
naturale, che opera talvolta in modo capriccioso o, pilt spesso, a punizione di col-
pe e di comportamenti peccaminosi valutati secondo 'etica propria del gruppo
(per esempio, nelle culture contadine & peccaminoso bruciare 1’aratro o non osser-

181




vare I’obbligo di riposo domenicale). L’ accesso morbigeno, quale che sia, & pro-
vocato, nell’'uomo, da una generica violazione delle norme di corretto Comportg.
mento o da specifiche trasgressioni che riguardano I’ambito di potente sacralita gj
questo o di quel santo. Gregorio di Tours riferisce che una donna che aveva lavo.
rato il pane nel giorno di san Martino ebbe un braccio paralizzato, mentre up uo-
mo che aveva sparlato dello stesso santo divenne sordo e muto e mori pazzo |, J.
Ma, al di 1a di queste coincidenze fra offesa al santo e malattia, le culture antiche
considerano, pill ampiamente, la malattia medesima come un attentato che il de.
monio perpetra alla pienezza vitale dell’uomo, e il demonio, in questo caso, g
’esecutore punitivo delle decisioni supreme di Dio. [...] Ed & da dire, in ulteriore
chiarimento, che la malattia, oltre che dipendere da specifica trasgressione o da
intervento del demonio, pud essere rappresentata dal fedele come un segno del-
Iindiscriminabile volonta di Dio 0, addirittura, della sua predilezione, in una con.
cezione che pone il soffrire come prova di fede e avvio alla salvezza, Codesta
ideologia della prova, largamente presente anche all’interno della nostra attuale
cultura, mi sembra avere una sua specifica radice storica nella pieta controriformi-
stica, nella quale la figura di santita cattolica si distingue proprio per I’essere sot-
toposta non soltanto alla continua tentazione, ma anche all’aggressione del male
fisico. Ne sono esempi, fra i moltissimi, i santi patiti o santi sofferenti, del tipo dj
san Luigi Gonzaga, di san Gerardo Maiella e dj sant’ Alfonso de Liguori, o tutij
quei santi che, secondo le leggende, si erano ammalati di epilessia per averla sot-
tratta alle persone guarite (Di Nola, 1986 48-52).

Inoltre, dalle ricerche in campo e dalle interviste raccolte da Di Nola in
Abruzzo negli anni 1975-19835, si ricava che in quella fase di sviluppo eco-
nomico-sociale la diagnosi “soprannaturale” della malattia non escludeva
piu la diagnosi “clinica”. A partire da quegli anni, I'immaginario della ma-
lattia comunque cominciava ad appartenere alla cultura moderna e post-
industriale. I Sistema Sanitario Nazionale aveva fatto entrare i farmaci
nelle case e ognuno aveva un medico di riferimento, senza dover pagare le
visite. La famiglia del malato e il malato iniziarono a essere consapevoli
che la sede legittima della diagnosi e della terapia era negli ospedali e negli
studi medici, fino al punto da subire la nuova “suggestione” da parte di
questi poteri, tant’e che si comincid ad abusare dei farmaci. Tuttavia, la
cultura del mago, dello stregone e dell’esorcista era cosi radicata nelle sto-
rie individuali e familiari che persino I'impianto assicurativo e assistenziale
della Cassa Mutua Nazionale si ritrovo a passare sotto il vaglio delle rassi-
curanti figure che ’avevano preceduta. Nel corso delle sue ricerche, infatti,
Di Nola scopri che gli ex contadini — ormai divenuti operai — portavano i
medicinali prescritti dai medici ai loro guaritori per sapere se erano real-
mente efficaci e per determinare quali erano i migliori da assumere (Di
Nola, 1984: 12-17).
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Nella tab. 2, in sintesi, ho schematizzato i comportamepﬂ nel. ri-
vardi della malattia neuropsicologica che, nel corso -della ricerca ini-
ziata da Giancristofaro e proseguita con Di Nolg, tra il 1965 e il 19%5'
emergevano nel comprensorio abruzzese e specialmente nella zona di

Celenza sul Trigno.

Tab. 2

Cultura industriale e scientifica

Dato emerso Diagnosi Terapia

Malattia Anamnesi, semeiotica, diagnostica Corrispondente alla diagnosi

differenziale

Culture popolari '

Dato emerso Diagnosi Terapia

Malattia Eziologia clinico-scientifica, ma pa- Corrispondente alla diagnosi, ma

rallela a: eziologia sovrannaturale parallela a: sistema di cura rife(ito al
(diavolo, fattura, malocchio) sovrannaturale (santo, esorcismo,
mago, fattucchiera)

E evidente la divergenza fra quella che sarebbe stata la direziong da se-
guire, e quello che invece avveniva nella pratica popolar@, dove }e dlrettwff
della cultura dominante venivano attuate in modo amb1g}10 e incoerente:
dunque, a questo mio lavoro di ricostruzigne stonco-'somale. si accompa-
gnano, necessariamente, le riflessioni teoriche sulla circolazione dei fatti
culturali e sui dislivelli di cultura. , . S

Era, quello, il momento forse piu radicale degli Stl.ldl cultEJrah.st.l 1?21112;7
ni, perché nasceva dalla grande mutazione aptropploglca d;ll Italia: tra gli
anni Cinquanta e i primi anni Ottanta, l’ldeallsmo, poi le prospettive
gramsciane e pit in generale ’interpretazione marx%sfa si scontrgrono sul
terreno della “questione meridionale” e della diversita del S.ud r1§pet.to al
Nord. La scolarizzazione e la televisione, il boom econonr_uco,.l emigra-
zione, 'urbanizzazione e I’industrializzazione forzata, la diffusione della
cultura di massa e la conquista dei beni di consumo fecero si cbe la p.opola-
zione, anche nel Vastese, si distaccasse il piti possibile dalla vita agrlgola e
paesana e dal suo stigma di stagnazione. E chi non poteva adegua.rm (per
esempio, ’anziano analfabeta e dialettofono) ve1.11va,cost1'etto al SIIGI?ZI(?,
tanto che spesso 1 nonni contadini venivano messi a.H angglo per non rovi-
nare, con la loro “arretratezza”, le occasioni della vita sociale d.1 flgh e ni-
poti, per una sorta di “vergogna delle ori.gini” ghe travolse. molti rituali, tra
cui gli esorcismi che fino al 1981 avvenivano, in onore di san Donato,._ne1
santuari di Bomba e Celenza sul Trigno. Li osservd appena in tempo, prima
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dfilla Iolro definitiva dismissione, lo storico della medicina G
LutZEIlk.ll‘Chﬁll che, il 7 agosto del 1980, si recd alla festa di Celen )
Nola, mio padre e me, e descrisse gli esorcismi nel famoso testo AZ4
74, scritto con i suoi colleghi neurologi e psichiatri. Tra le sue oss ‘a
quella economica: egli evidenzid che il sacrificio de] pellegrina Y
densava nel sacrificio economico di donare il grano al santuariogglo
ra‘del }nale, presso i parenti dell’ammalato, spingeva la fami Iie; ag
pr1vaz10n§ (Liitzenkirchen, Chiari, Troncarelli, Saci e Albamog 198a D
' Seguirono altre Importanti pubblicazioni, come per esem;;io il ] Voro
Rivera, del 1987, e quello di Iannaccone, del 2000, i quali sottolii\e/:(;gndl
0

ch ’ . o
Vice_, a cauza della forte convinzione religiosa, probabilmente era proprio |

/ ma‘nza el sanFopatrono a provocare la crisi convulsiva nei soggetti ~a
ticolarmente sensibili; ovviamente, ¢id g

Si verificava nei soggetti che si 1
ticok sibili; ovvian . va getti che si rite.
10 colpevoli di omissioni e mancanze, 1 quali, infatti, dichiaravane che

era i : F
e s:;l 1Donato 1 persona a mandare loro la mutanza. B2 possibile dunque
‘A 1e mutanze e i vari mali di luna ci , ’
| . . 1a ci fossero anche attacchi epifatfio:
simulati e intrisi di psico ie di origi i o H
patologie di origine sociale. La “fing; i
1e ' . . mzione rituale”
dellg Clisl, tuttavia, non va considerata come un “errore”, bensi come ue
. " . . . . . i na
Crgitmera di 'dege vita all’immaginario collettivo che vive nella mente dej fe
1 i cIonsocmt{ ¢ convenutl nella festa di san Donato, dunque a livello cultu
r . " . . . B
n: e ) c_1ede1.1t1, che con le loro manifestazionj drammatiche davano vita al
" ondo 1n cui credono, altraverso la mimesi con esso dimostravano di poter
omunicare con questa dimensione immaginaria, il cui realismo fa si che
Paderirvi. D’altr ’ '
. ronde, I’essere u
! ] ino , mano si com-
]}?a] ta sqlo con I. acquisizione della cultura, dunque pratiche sociali e cultu-
T cosi con§011date avevano praticamente “fabbricato” I’identit di queste
per SZ?le nl”ledlanFe costrizioni di carattere normativo e istituzionale
vene a luce d} quanto contemporaneamente Byron J. Good andava scri
O 1 . 0 v )
oo 1119 ;%gmto ha }mi sua indagine etnografica sull’epilessia in Iran
, J), anche in Abruzzo e Molise 1 i i
, 199 a malattia offriva dun r
° ! que I’op-
I;‘)aé'iur.nta di essere decifrata come una trama all’interno di una struttura nallj‘—
Cultua;. Ing)n Nella, .forse, proprio la struttura culturale a originare la finzione
dubbis :e. alci nl'lscllaond‘er'e ahquesta domanda (risposta che risolverebbe il
1 devotl in chiesa “facessero finta” di i
: 8¢ Inta” di accusare il malore) &
Im . . [ 0 Ole) e
Strp'ossiblle. (.)gm. IT.ledIC.O S1 1mbatte, prima o poi, nella difficolta di rico-
Staucllrie;f.a slgnlg glflnlca di una malattia, di un particolare caso umano Que
lcolta s1 riferisce alle cosiddette ioni mimeti ‘ :
: € “questioni mimetiche”, ciog
o : , c1oe al fatto
¢ e il foggetto, raccontando la sua malattia, seleziona gli eventi e Ii orga-
n;zzl? usf;;ettando le convenzioni culturali della popolazione a cuj appartie-
- 11 solferente, attraverso una sua peculiare refe semantica (fatta di parole
i
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gituazioni, sintomi, emozioni), conferisce significato alla propria malattia.
1n fondo, cos’e il mal di luna? Uno svenimento improvviso o qualcosa di
pit profondo? Nei trent’anni di frequentazione del santuario di Celenza sul
Trigno € dei suoi devoti, ho imparato che questo termine ha un significato

g]ielmo‘
a4 Con Dj
Ldip,.
azionj,
s1 cop.
la pay.
qualsiagj

it ampio: direi che il mal di luna include persino il nervous break-down,
ovvero il crollo nervoso nel corso di una vita di sofferenze e privazioni.

Porre in questi termini il rapporto tra cultura e malattia significa usare

nuovi strumenti per analizzare 1 problemi della medicina e dell’antropo-

logia medica.

4. Il mal di luna in una prospettiva transculturale. Rivisita-
zioni del tema

I osservazione antropologica di un rituale implica che esso venga vi-
sionato ogni anno. Di Nola, tornando a Celenza sul Trigno nel 1985, i1 7
agosto notd un cambiamento in corso rispetto alle edizioni precedenti. Il
cambiamento era innanzitutto ambientale:

La violenza mortificante della civilta dei consumi & arrivata anche qui, nella
valle del Trigno, dove le opulente colture sono violentate dalla rapina ecologica di
distruttori di territorio che, impuniti e forse protetti, trasformano la terra fiorente in
deserto e alle colture di cereali sostituiscono lo squallore grigiastro delle cave di
sabbia. [...] Ho potuto constatare la realta delle mutazioni e dei dissesti che aggre-
discono il mondo contadino meridionale. A Celenza non salgono pilt le compagnie
di fedeli appartenenti a una sotterranea geografia del dolore. [...] Qui, nel mezzo di
edifici post-capitalistici che si sono sovrapposti alla topografia dell’antico villag-
gio, giungono smunte e silenziose famiglie che trascinano i loro malati senza con-
vocare, come una volta, la pieta collettiva. Tutto si immerge nel privato, e il leni-
mento rituale dei mali, che appartiene alla storia del Sud, si ¢ improvvisamente di-
sfatto nella riservatezza e nella privacy. I mali restano, i volti stralunati, le agita-
zioni coreutiche, le macrocefalie, le insidie di arcaici demoni contadini, la disgre-
gazione motoria e ambulatoria dei plegici e dei paralitici ti passano davanti, come
un fluire di sofferenze mute, non gridate e proclamate come qualche anno fa. E il
rito & sconfitto dal nuovo ethos subalterno, che non riesce a trovare una sua collo-
cazione storica e tradizionale (Di Nola, 1985: 187-201).

Anche altri autori, tra cui Annamaria Rivera, cominciarono a notare che
nel viaggio a san Donato si stava consolidando un’altra pratica: quella di
evitare 1'usnale “condivisione del male”. Dunque, il viaggio ora veniva
compiuto al di fuori della festa, per sottrarre il malato, accompagnato dai
genitori e da parenti, allo sguardo indiscreto della folla. Negli ultimi decen-
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ni del Novecento, un nuovo atteggiamento di vergogna verso il male indi-
1izz0 i devoti verso la “gestione tendenzialmente privata della disgrazia”
(Rivera, 1987:; 92 ss.).

In sintesi, alla luce delle mie ultime frequentazioni della festa (edizioni
2005 e 2007), questo il quadro del suo mutamento negli ultimi cinquant’anni,

Tab. 3 — Festa di san Donato a Celenza sul Trigno

1965-1975

1985-1995

2005-2010

Pellegrinaggio a piedi in co-
mitive provenienti dalla stes-
sa area

Pellegrinaggio in automobile
per singole famiglie o piccoli
gruppi

E difficile distinguere il pelle-
grino dal devoto o dal turista;
it viaggio al santuario avvie-
ne in automobile. La popola-
zione che affluisce alla festa
appare diminuita

Esposizione degli ammalati
in chiesa; presenza di grida
e implorazioni

Tendenza alfanonimato; di-
minuzione delle grida in
chiesa

Tendenza allanonimato e
alla compostezza liturgica

Crisi epilettiche e convulsive
in chiesa

Diminuzione delle crisi epi-
lettiche in chiesa

Gli osservatori non registra-
no svenimenti in chiesa

Rituale della pesatura ed
asorcismo del prete

Diminuzione del rituale della
pesatura. Estinzione dell'e-
sorcismo del prete

Gli osservatori registrano I'e-
stinzione del rituale della pe-
satura

Pulizia rituale di Donato,
bambino imbalsamato

Sospensione della pulizia ri-
tuale di Donato, bambino im-

Sistemazione della mummia
nella saletta degli ex voto

balsamato

Da questa tabella, si potrebbe pensare che tutti i devoti che la tradizione
popolare collocava nella posizione di ammalati (con una notevole fluidita
del termine, perché, come abbiamo visto, come “epilessia” venivano consi-
derati fenomeni sintomatologicamente diversificati) si siano finalmente de-
cisi ad affrontare la loro condizione affidandosi alla scienza medica, dun-
que superando la contraddittorieta e I’ambivalenza evidenziata nello sche-
ma sinottico 2, dove si vede la popolazione ricorrere al “doppio binario”
delle cure mediche e della protezione del santo o di un suo rappresentante,
ossia il prete-esorcista, oppure il mago che, per scacciare il mal di luna dal
corpo del suo cliente, pronunciavano scongiuri in nome di san Donato
(Giancristofaro, 1967: 12).

Invece, dalla mia indagine etnografica (condotta nel Vastese tra il 2005
e il 2010), & emersa una realtd inaspettata. Viviamo ormai in una societ
complessa e tecnologica, dai rapidi cambiamenti, ma la cultura continua a
essere quell’insieme di idee, di rappresentazioni, di concezioni e anche di
tradizioni e consuetudini proprie di un determinato gruppo umano, e il
gruppo umano studiato per protagonisti operai, impiegati dell’industria e
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dei servizi, dipendenti di banca, operatori del turismo, clienti di fast-food e
centri commerciali. Nelle sue rapide trasformazioni, il folklore ha prodotto
nuovi generi narrativi, nuove reti di significato, e si & intrecciato inestrica-
bilmente con la cultura di massa (Clemente P., Mugnaini F., 2001),

Nel corso degli ultimi vent’anni, mentre la messa nel santuario di san
Donato perdeva il suo tremendo peso di angoscia e la sua caratteristica di
rito catartico “di guarigione ed espiazione”, mentre la festa si andava pro-
gressivamente uniformando sul modello della “normale” festa patronale,
con la processione del santo, la banda, le bancarelle e una atmosfera che,
dopo 1l rito religioso, evocava uno spirito di evasione e tranquillith ri-
scontrabile oggi anche nelle sagre; mentre accadeva tutto questo, mo-
strando una facile obliterazione di abitudini che sembravano immutabili e
consolidate, invece nell’immaginario collettivo continuava a persistere
I’idea che I’epilessia fosse una punizione divina, una minaccia di morte ¢
diversita. Questo male era rimasto sacro, € la medicina moderna non
sembrava ancora realizzare un approccio soddisfacente coi pazienti di
questa zona se, come risulta dalle interviste che seguono, parte della po-
polazione continua a seguire esclusivamente cure alternative e placebiche,
oppure le segue parallelamente alle cure del Servizio Sanitario Nazionale.
Dunque, I’antico approccio magico-religioso all’epilessia ha solo cam-
biato le sue forme e le sue connotazioni esteriori, rimanendo immutato
nella sua operativita sociale. Un cambiamento c’¢ stato, nella cura alter-
nativa e della pratica magico-religiosa, ma & un cambiamento che reputo
assolutamente negativo, perché le persone sono passate dalla terapia pub-
blica, “collettiva” e rassicurante della malattia (cio& 1’esorcismo nel san-
tuario alla presenza dei parenti e degli altri ammalati) alla terapia indivi-
duale e privata, attuata in clandestinita negli studi dei maghi locali. Ecco
alcune testimonianze:

La figlia di un mio cugino e malata. Da bambina cadeva, era magrissima e le
fremava tutta la nervatura, i genitori erano preoccupati e I’hanno portata da
un professionista che 1'ha visitata e ha detto: il male glielo fanno venire i
vermi. Ha la pancia piena di vermi, non vedete che ha le occhiaie e i capelli
come la stoppa? Se la stanno mangiando viva. Ha detto di lavarla bene ogni
giorno in acqua calda e petali di rosa, di pregare padre Pio e di farle mangiare
2 spicchi di aglio, uno la mattina e uno la sera. Finita la cura dell’aglio, ha
cominciato a darle delle gocce omeopatiche che gli preparava lui. Con quella
cura si & ripresa, ha fatto le scuole, si & sposata e ha un figlio di 15 anni. Ogni
tanto cade, una volta si & fatta male, si é rotta un braccio, perd fa una vita
normale, lavora, porta la macchina. Se é in cura all’ospedale non lo so, ti direi
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una bugia. Se quello che la tiene in cura & un vero medico? So che & strani

1o, & che i suoi titoli non sono riconosciuti in Ttalia. Si fa pagare fior di soldij >
scftntua{io di san Donato a Celenza? Si, ne sentivo parlare soprattutto da ba. !
bm_a,. Cl andavano quelli che avevano quel tipo di male, ma noi non ci siaxrr? )
mmai interessati, non vorrei fare peccato a dirlo, ma quei pellegrinaggi so :
Cgse antiche, che facevano i nostri nonni, cento anni fa, per carita, noj ano
diamo a messa tutte le domeniche, ma per guarire da questi mali de'alla tesrtl‘
ora per fortuna ci sono dei rimedi pit moderni, ¢

Intervista da me raccolta nel 2009 bresso Ada M., anni 52, Trivento, 2010, impiegata

Dunque, il protettore san Donato sembra essere stato soppiantato da y
santo nuovo, padre Pio, osservabile nella sua salma di recente riesumata o
grado 'dl catalizzare I’interesse e la devozione di una comunita cattolica ’i ,
terngzmnale. Il tema dell’epilessia verminosa ricorre anche in un’altra 12-
_terv1st'a, dove i vermi prendono la forma di serpenti annidati negli orea i
111.tern1 del malato, con evidente uso de] mito a fini evocativi e manipola%i\?1
Si tratta, infatti, di rappresentazioni simboliche adoperate dai guaritori ;
partenenti alla medicina non ufficiale: ”

Sono circa 10 anni che ogpi mese faccio una terapia di circa un‘ora pbresso una
pi%notgrapeuta di Foggia. E molto potente, ha le mani roventi, mi pratica il Rei-
ki". Prima stavo malissimo mentalmente e fisicamente, avevo un blocco al collo
e allo stomaco. Lei mi ha Spiegato che erano tutti i problemi, i nodi, le paure, il
male che mi era stato fatto da mio marito e dalla sua famiglia. Non éro allinee;ta
a l-ive%lo intestinale, non andavo al bagno, avevo mal di testa e dolori reumatici

Ppl lei mi ha detto che durante la terapia, che consiste in un massaggio comin—'
Cla.VO a emanare luce dai piedi. Perd, ¢’era ancora un blocco ai reni, ur’1a mac-
chia scura che lei vedeva, ma le bersone normali non potevano vedere. Li, ¢i ha
trovato un groviglio di serpi. Me le ha fatte espellere a livello intestinale éueste
coge me le portavo dietro da tempo, ora lei mi ha liberato, e io mj sen.to vera

allineata con me stessa. Da circa 6 anni € in cura anche mio figlio, che quando,
aveva pochi mesi ha cominciato ad avere le convulsioni. Simone or’a fa le medie
e non ha piu attacchi del suo male. Speriamo che con l'aiuto di mamma Dora
(I\I.d.'R., la pranoterapeuta) sia tutto passato. Come lo ha guarito? Gli ha fatto

vomitare una palla di muco, invocando laiuto di san Donato, san Michele e pa-

10 o :

' Il Reiki & una pratica spirituale giapponese usata come forma terapeutica alternativa
per il t}'attamentg fj‘, malanni fisici, emozionali e mentali, La sistematica revisione di una
s’eng d1.stud1 clinici sul Reiki, condotta nel 1988, ha concluso che non ¢’& pr dll
Pefficacia nel trattamento dj qualsiasi condizione patologica, ma che essa si e Sira solo i

presenza di determinate condizioni psico-emozionali, gistra solo il
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dre Pio. Era quel muco che gli soffocava il chakra, causando le convulsioni'', Tu
dici che mamma Dora non & un medico, che queste cose non sono scientifiche.
Ma guarda che ti sbagli, lei studia, consulta moltissimi libri di esoterismo, si im~
pegna molto, il mese scorso ha fatto un corso di aggiornamento in America, &
tornata che aveva le mani come due piastre.

Intervista da me raccolta nel 2010 presso Maria Pia B., anni 46, Isernia, 2009, segretaria
d'azienda.

Quello dei vermi intestinali e dei parassiti come origine dell’epilessia e
dei fenomeni convulsivi in realta & la riproposizione in chiave moderna di
un tema antico. I parassiti possono certamente scatenare convulsioni, come
spiega un famoso manuale di medicina di fine Ottocento, a cui sembrano
ispirarsi la lettura “evoluzionista” della maga da cui & suggestionata la don-
na intervistata:

L’'uomo ¢ soggetto a malattie determinate da piante o animali che vivono su di
Jui in qualita di parassiti, e che scatenano fierissime convulsioni, Alcuni parassiti
sono diffusi in tutto I'orbe terrestre, altri vivono solamente in certe regioni. [...]
Numerosi sono i vermi parassiti diffusa nell’Europa, dove mietono vittime soprat-
tutto tra i1 bambini, pill frequentemente presi da convulsioni rispetto agli adulti
(Canestrini, 1888: 161 ss.).

In molte rappresentazioni simboliche, i vermi sono sinonimo di serpen-
ti, € quanto attiene alla presenza del serpente, come specifico e riconosci-
bile topos culturale, concreto o immaginario, & sempre legato a cid che que-
sto rettile ha significato e ancora significa nelle culture tradizionali a perti-
nenza agro-pastorale, a forte dipendenza (ed espressivita) naturalistica, e a
fondamento mitico-rituale. Non & mia intenzione impastare il discorso con
osservazioni prese in prestito dalle teorie psicanalitiche allo scopo di indi-
care, nella metafora popolare del verme o del serpente, tutto ¢id che ha an-
gosciato — e continua ad angosciare — le popolazioni subalterne. Le intervi-
ste di cui in questa sede propongo la lettura, perd, possono essere recepite
come documenti attestanti qualcosa di piti immediato e concreto. Mi riferi-
sco al continuo tentativo di stabilire, in forme controllate dall’uomo, un
nesso tra il bene e il male, tra il mondo umano e il mondo degli animali pe-
ricolosi e selvatici, tra il mondo dei vivi e il mondo dei morti, tra il mondo

Y11 termine chakra proviene dal sanscrito e significa “ruota”, ma ha molte accezioni
tra le quali quella di plesso o vortice; & utilizzato nella filosofia e nella fisiologia tradizionali
indiane. Nella cultura occidentale moderna i chakra vengono talvolta identificati con il nome

di centri di forza.
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della luce e quello delle tenebre, tra il mondo della malattia e quello della
guarigione. Cid che separa queste due dimensioni ha a che fare con la stes-
sa separazione esistente con la natura, che & concepita quale luogo del-
espressione della potenza incontrollata e sacrale, dove I’animale, verme o
serpente che sia, si nasconde silenzioso e maligno, a insaputa di chi lo
ospita nel suo corpo. L’intervento umano, in questo caso a opera di una
pranoterapeuta, chiromante o maga che sia, riesce a ricomporre 1’ordine de-
siderato, e lo fa attraverso il contatto fisico dell’ammalato, di cui spesso &
carente la medicina ufficiale, e attraverso I’invocazione del divino. assai
interessante che qui a essere chiamati in causa siano san Donato, patrono
ufficiale contro I’epilessia, e due santi “pugliesi” come san Michele, storico
coadiutore nella lotta contro il demonio impersonato dai draghi, e padre
Pio, taumaturgo contemporaneo e ritenuto evidentemente in grado di
“potenziare” e “rivitalizzare” I'aiuto miracoloso di due santi vecchi. Come
& noto, coi santuari di san Michele Arcangelo della famosa Grotta e di San
Giovanni Rotondo, il Gargano & stato teatro di episodi di inquietudine reli-
giosa di vasta risonanza'?,

Fu precisamente la coscienza pid 0 meno oscura di questa insufficienza della
medicina ufficiale a favorire a San Giovanni Rotondo la nascita della “Casa Sollievo
della Sofferenza”, concepita e attuata nel modo pili moderno e razionale, anzi in una
prospettiva americana. Al tempo stesso, perd, I’iniziativa restd impigliata nei pin
compromessi arcaismi della prospettiva garganica, cioe legata a una serie di rapporti
popolari, oracolari, taumaturgici, dunque alla figura di un frate che poteva rientrare
nel tipo popolare del guaritore e del profeta e che (salvo la sostanziale ortodossia e la
pilt incisiva personalitd) soddisfaceva esigenze che in forma extracanonica avevano
trovato espressione in figure come quella della guaritrice Rosa di Rodi o del guaritore
Donato Manduzio di San Nicandro (De Martino, 1962: 21 1-212),

Si tratta di un sentimento popolare e territoriale che I’antropologo Er-
nesto De Martino, negli anni Sessanta, defini “rimorso”. Con questo con-

12 L’immagine di Michele arcangelo (impropriamente ma tradizionalmente equiparato a
un santo) dipende dai passi dell’ Apocalisse sia per il culto che per Iiconografia; viene rap-
presentato alato, armato, con la spada (o lancia) con cui sconfigge il demonio, spesso nelle
sembianze di drago. A volie ha in mano una bilancia con cui pesa le anime. 1l culto, nato in
oriente, a partire dal V secolo si diffuse rapidamente in tutta Europa e va connesso alla leg-
gendaria apparizione dell’ Arcangelo sul Gargano. Secondo la tradizione, sarebbe apparso al
vescovo di Siponto nel 490 per indicargli una grotta sul Gargano e invitarlo a dedicarla al
culto cristiano. In quel luogo venne edificato il santuario, che nel Medioevo fu meta di inin-
terrotti flussi di pellegrini, i quali per giungervi percorrevano un apposito percorso di purifi-
cazione. A partire dal VII secolo, attraverso i pastori transumant il culto si diffuse capillar-
mente anche negli Abruzzi.
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cetto complesso, indicava una problematica universale e spinta ben oltre il
fenomeno del tarantismo salentino, il quale gli diede I’opportunita di isolare
certi aspetti della religiosita meridionale e di leggere in senso mitico-
culturale le situazioni malinconiche e di generale crisi neuropsichica®. La
finzione rituale del latrodectismo (lo stato tossico generale dovuto alla
puntura di ragno) come crisi da controllare ritualmente mediante I’esor-
cismo della musica, della danza e dei colori, veniva utilizzata nei periodi
critici dell’esistenza: “La fatica del raccolto, la crisi della pubert, la morte
di gualche persona cara, un amore infelice o un matrimonio sfortunato, la
condizione di dipendenza della donna, i vari conflitti familiari, la miseria,
la fame o le pil svariate malattie organiche” (De Martino, 1962: 59 ss.).
Questo mito costituiva “I’occasione per far defluire e per risolvere altre
forme di avvelenamento simbolico, ciog i traumi e le frustrazioni, tutta la
varia potenza del negativo che, rivissuta nei momenti critici dell’esistenza,
si traduceva in altrettanti pericoli per I’anima” (De Martino, 1962: 63).

Queste le emblematiche parole dell’unico paziente epilettico “diagno-
sticato” che ha accettato di parlare con me:

Purtroppo ho questo guaio da quando ero piccolo. Mia madre dice che é stata col-
pa di un farmaco shagliato. Non dormivo la notte, lei non ce la faceva pit, il pe-
diatra allora ha consigliato uno sciroppo che mi calmava. Me 1'ha dato per un po’
di sere. Poi, una notte, ho avuto le convulsioni, senza febbre. Avevo 2 anni. Mi
hanno portato all'ospedale, sono rimasto 1i per accertamenti, e ho avuto altre crisi.
I medici non davano una spiegazione, poi mi hanno dimesso. Ho avuto le convul-

" Nel 1959, una équipe multidisciplinare guidata dall’etnografo Ernesto De Martino
nel Salento inizio a studiare un fenomeno che, nel passato, aveva interessato molti medici e
studiosi, ma che non era mai stata considerato a sufficienza dal punto di vista psichiatrico: il
fenomeno dei tarantati. 1 obiettivo fu quello di analizzare la presunta componente patologi-
ca (uno stato tossico generale sulla vittima dovuto alla puntura di ragno) dei casi di raranti-
smo, cioe quell’esecuzione di cicli coreografici rituali per I’ ottenimento della guarigione. Un
tempo, quando le pratiche agricole erano pill diffuse e necessitavano di un prolungato e di-
retto contatto con la terra, le occasioni di incontro uomo-ragno erano pill numerose: il latro-
dectismo rurale risultava diffuso soprattutto nel periodo estivo, allorquando, appunto, pit
frequenti risultavano essere le varie attivita agricole. Come poteva spiegarsi la persistenza
del tarantismo? I risultati di questa ricerca, condensati ne La terra del rimorso. Contributo a
una storia religiosa del Sud, 1961, si basano sull’interpretazione della presenza come la ca-
pacita di conservare nella coscienza le memorie e le esperienze necessarie per rispondere in
modo adeguato a una determinata situazione storica, partecipandovi attivamente attraverso
I'inizjativa personale ¢ andandovi oltre attraverso 1’azione, mentre la crisi della presenza
{scatenante appunto il tarantismo simbolico) caratterizza invece quelle condizioni nelle quali
Pindividuo, al cospetto di particolari eventi o situazioni, sperimenta una crisi radicale del
suo essere storico.
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sioni diciamo, da allora, una o due volte all’anno, ho quello che si chiama “piccolo
male”, per6 & una cosa fastidiosa, mi & capitato anche a scuola, € compagni si so-
no spaventati. L'attacco & un momento brutto, mi sento come morire, & una cosa
che non auguro a nessuno. Sono in cura all’'ospedale di Campobasso, ci vado solo
perché ci devo andare, perché ti dico che ogni volta che metto piede in uno stu-
dio medico mi viene la nausea. Di dottori ne ho conosciuti parecchi, sono delle
macchine. Ti prescrivono le medicine e passano appresso. Percio mia madre ogni
tanto mi porta a fare I'agopuntura e la terapia dei sassi caldi, & una terapia che mi
da serenita. Come si svolge? Maurizio mette I'incenso e altri aromi nell'aria, nella
stanza 'atmosfera & rilassante. Maurizio, il mio terapista, & italiano, sta a Larino,
ma ¢ andato a studiare in Cina e India. Non so se & laureato, tu mi dici che & un
abusivo, ma non me ne importa niente, perché & bravo. Lui mi & vicino, a diffe-
renza dei medici dell’ospedale. Ci sentiamo spesso e ormai siamo diventati amici,
proprio sabato scorso mi ha invitato a mangiare una pizza con la sua famiglia. Mi
ha diagnosticato una intossicazione permanente nel corpo a causa del farmaco
che ho preso da piccolo, e che non mi passera mai, perché il mio sistema linfatico
& rovinato, il veleno ormai mi & entrato in circolo.

Intervista ad Andrea P., anni 23, disoccupato, Petacciato, da me raccolta nel 2010,

Il tema dell’avvelenamento & presente anche in un’altra intervista, dalla
quale ho dedotto che il soggetto in questione sia una epilettica (forse con il
piccolo male) non diagnosticata:

La prima crisi I'ho avuta a 14 anni. Facevo 'apprendista parrucchiera, e a re-
spirare gli odori delle tinture mi sentivo quasi mancare. Un giomo, una bambina
mi aveva tirato un orecchino, facendomi sanguinare il lobo dell’orecchio sini-
stro. Purtroppo, con le dita sporche di tintura, io mi sono toccata la ferita e su-
bito dopo sono svenuta, perché il veleno della tintura mi era entrato in circolo.
Non a caso, mi ero toccata proprio I"orecchio sinistro, che & il lato del cuore. Da
allora, sono intossicata: basta che sento un odore chimico e me ne cado per
terra, si, ti dico la verita, sono svenimenti veri, da cui mi riprendo dopo qualche
secondo. Una volta mi sono anche ferita contro uno spigolo. Per il resto, la mia
vita & normale, porto la macchina, ho 2 figli. Prima lavoravo da operaia, ora la-
voro in nero. Come mi curo? Con 'erboristeria e 'omeopatia, le uso anche per i
miei figli, 1 medici hanno detto che hanno la dislessia, il deficit di attenzione e
non so cos’altro, hanno prescritto delle gocce, ma io mi fido solo dell’omeopatia,
¢ veramente miracolosa.

Intervista a Ylenia D., anni 35, cassintegrata, Vasto, da me intervistata nel 2010.

Ho incontrato anche la madre di un minore “epilettico diagnosticato”,
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anch’essa fiduciosa nella medicina non ufficiale, scelta come sistema di cu-
ra per tutta la famiglia:

Quando Christian ha iniziato la terapia con zio Tommaso, 3 anni fa, ce lo portavo
due volte alla settimana, perché stava proprio male. Ora, il brutto & passato e siamo
entrati in una dimensione positiva; percio ce lo porto una volta alla settimana o an-
che piu raramente, solo per fare la terapia di mantenimento. Ogni seduta costa 50
euro, ma gliene darei anche di pitt, perché lo fa star meglio. Christian ha avuto seri
probiemi alla nascita e per molti anni aveva le convulsioni quasi ogni giomo. I me-
dici gli davano le medicine antiepilettiche, che secondo noi peggioravano le cose. Io
e mio marito non sapevamo pitt dove sbattere la testa. Poi, un amico ¢ ha consi-
gliato di rivolgerci allo zio, ma gia lo conoscevo, perché in zona é molto rinomato. Lo
zio, dopo avetlo visitato, gli ha fatto sospendere le pasticche, che lo stavano intossi-
cando, lasciandogli solo le gocce, e da allora le convulsioni si presentano solo 3-4
volte al mese. Ora ¢ in terapia mio marito, perché con tutt quei problemi non anda-
vamo piu d‘accordo. All'inizio della terapia mi odiava, sembrava un demonio. Ora
che & a meta percorso, invece, sta meglio e anche il nostro rapporto é migliorato. Lo
zio gli ha tolto un drago alato che gli stava divorando il cuore. Anche a noi ha con-
sigliato di sospendere tutte le cure della medicina ufficiale.

Intervista a Romina S., anni 34, Vasto, 2010.

Diversa & invece 1’opinione della sorella di Romina, studentessa uni-
versitaria:

Mia sorelia e mio cognato sono completamente in balia di un chiromante. Gli fa
spendere tutto quello che hanno, conosce tutti i dettagli della loro situazione eco-
nomica. Prima erano risparmiatori, ora vivono alla giornata e spendono l'intero
guadagno, senza accantonare nulla per le emergenze o per 'acquisto di una casa.
Mio cognato prende solo la cassa integrazione, e tra poco perdera anche quella,
gli restera solo di andarsi arrangiando lavorando in nero qua e la. Purtroppo mio
nipote sara disabile a vita, i genitori non lo vogliono capire che a livello neurolo-
gico &€ menomato. Perod lo zio € furbo, gli di le sue preparazioni erboristiche, ma
non gli ha sospeso gli antiepilettici, cosi il bambino sta sotto controlio chimico e
lui si prende i meriti per quei suoi intrugli, che fa pagare a caro prezzo.

Intervista a Giada S., anni 29, Vasto, 2010.

Tra 1 pareri giovanili, c¢i sembrano albergare principalmente la paura
degli epilettici e I’incapacita di rapportarsi con loro:

Io faccio l'assistente in piscina come tirocinante. L'anno scorso un signore se ne
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¢ andato sotto, era epilettico, aveva avuto uno svenimento in acqua, un mje
collega si & gettato subito e lo ha recuperato, quando I'ha portato fuori semhbya-
va un morto. Io, onestamente, invece di gettarmi in acqua sono scappata. Dj
queste malattie della testa ho paura, mi fanno impressione, mi sento male s0lo
al pensiero. Un epilettico quando ha la crisi pud fare qualsiasi cosa, anche ucej-
dere. Se qualcuno rischia di affogare, un bambino, o chiunque, io mi prodigo
con tutte le mie forze, ma un epilettico proprio non ce la faccio a soccorrerlo, ho
paura che mi si aggrappi al collo e mi trascini sott’acqua con lui. Anche i miej
genitori mi dicono di stare attenta a questi soggetti, perché la vita & una sola.

Intervista a Francesca D., anni 23, Vasto, 2010,
In un’altra intervista & presente invece la fiducia nelle terapie fito-
terapeutiche somministrate in chiave simbolica:

Mio figlio a 14 anni era fuori di testa. Sembrava pazzo. Menava ai compagni, a
me, a mio marito quando Io vedeva, perché siamo separati. Dopo che aveva
menato e urlato, e spaccato tutto quello che aveva davanti, gli venivano le crisi,
vomitava la bile, tremava tutto, e qualche volta cadeva per terra bianco come
un cadavere. Lo abbiamo portato all’ospedale dell’Aquila, ¢'é un centro neuro-
logico per i minori, gli hanno dato delle gocce da prendere tutti i giorni, ma non
gli servivano a niente. Lo avevamo pure portato da una signora che si intende
di queste cose, aveva aggiustato molte persone della mia famiglia, cioé gli ave-
va tolto il malocchio. Ci ha dato un breve {N.d.R., talismano costituito da sac-
chetto contenente piccoli oggetti sacri) da mettergli sotto il cuscino, una prepa-
razione tipo tisana, e trenta foglie di foglie di felce magica: ogni sera, prima di
dormire, dovevo applicargliene una sulla testa con l'acqua calda e un massag-
gio, e quando si addormentava la dovevo tagliare a pezzettini e poi buttare. E
devo dire che ora va meglio, il ragazzo quelle brutte crisi non le ha piu.

Intervista a Marilena f,, anni 35, operaia, San Salvo, 2009.

A questo punto, & d’obbligo specificare la tipologia di questa supersti-
zione, originata da un fenomeno naturale, ossia la particolare forma fisica
che certe piante possono avere (Finamore, 1889: 340-390). Per esempio, si
ritiene che le piante con un apparato radicale divergente possano apportare
discordia, e nel caso della felce, per via della sua foglia a forma di una ma-
no, evidentemente & ancora viva la credenza nel suo potere legante. Con
"apposizione della felce calda sulla testa del ragazzino — divenuto isterico
in seguito alla separazione dei genitori — la maga ha ritenuto di poter sim-
boleggiare una mano naturale, calmante e benedicente, in grado di rinsalda-
re il suo legame con la madre, anche attraverso il rassicurante massaggio
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serale. Dunque, a livello popolare la magia analogica rimane un fonda-
mentale strumento ermeneutico’, e dove la terra e la natura rappresentava-
no I'unico orizzonte possibile nonché il contatto quotidiano, era la forma
delle foglie e delle radici a determinare le proprietd magiche della pianta
(Manzi, 2003: 94 ss.).

In tab. 4, in sintesi, lo schema dei comportamenti nei riguardi della
malattia neuropsicologica che sono emersi dalla mia ricerca etnografica
condotta nel Vastese tra il 2005 ¢ il 2010.

Tab. 4

Cultura scientifica ufficiale T

Dato emerso Diagnosi Terapia )

Sintomo Anamnesi, semeiotica, diagnostica Corrispondente alla diagnosi B

di patologia differenziale

Culture tradizional-popolari

Dato emerso Diagnosi Terapia

Sintomo Eziologia clinico-scientifica ma con- Corrispondente alla diagnosi, ma

di patologia dotta parallelamente all“eziologia so- condotta parallelamente al “sistema
vrannaturale” (diavolo, fattura, ma- di cura alternativo” (in prevalenza
locchio) medicina omeopatica, agopuntura,

pranoterapia); pit raramente, il si-
stema di cura alternativo contiene
riferimenti espliciti al sovrannaturale
(magia)

La storia religiosa del Sud, dunque, nel comprensorio & ancora pre-
sente. Questo & il principale dato emerso dalle 35 interviste (20 donne e
15 vomini) registrate nel Vastese nel corso degli ultimi 5 anni. La defini-
zione dei soggetti da reclutare per la rilevazione & partita dalla mappa
delle posizioni apicali nell’ambito delle famiglie dove si era verificato un
disturbo neurologico assimilabile all’epilessia. Si & trattato perlopit di
donne, perché ¢ a esse che & demandata la scelta delle strategie di cura dei
familiari, ma tra gli intervistati non sono mancati i parenti maschi delle
persone epilettiche. La mappa sociale di queste situazioni & stata ricavata
nella sanita, nelle scuole, nel mondo delle imprese e del commercio. Sulla

“la magia, lo ripetiamo, & una tecnica che si prefigge di influenzare gli eventi e domj-
nare i fenomeni fisici, nonché Iessere umano, servendosi di gesti, atti e formule verbhali e
rituali; nel caso in cui la tecnica prevede di dominare qualcosa attraverso un oggelto o gesto
simile, anche in assenza di contatto materiale (per esempio, infilzare o rompere una bambo-
lina rappresentante la persona che si vuole danneggiare), si tratta di magia analogica. Diver-
samente, puo parlarsi di magia contagiosa o da contatto.
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base della cifra dei dati inventariati e della significativita dell’ambito dj
riferimento si sono individuati i soggetti da intervistare. Per le interviste &
stato utilizzato un temario-traccia sulla base di concetti-chiave legati alle
tematiche della malattia e della cura. Tra i consueti indicatori sociologici
di base, una particolare attenzione & stata rivolta sia all’influenza che
I'estrazione sociale ha giocato nella scelta del percorso di cura, sia al
ruolo che le relazioni familiari hanno svolto (o svolgono) nell’ambito
della progettazione del percorso. La collocazione socio-culturale riveste —
come ¢ noto — un ruolo non secondario sia nella scelta delle opzioni di cu-
ra, sia nella promozione dell’autostima e delle proprie competenze di me-
diazione in un clima di serenita familiare.

La chiave di volta, in queste posizioni, & sempre la donna: purtroppo, la
maggioranza delle donne intervistate (circa il 40%) tuttora pensa che la lu-
na, 1l diavolo, il malocchio e altri elementi legati all’irrazionale possano
concretamente influenzare la comparsa della malattia e il relativo percorso
di guarigione. Cosi la pensa anche il 20% degli uomini, che sono pidl pru-
denti e realisti, dichiarando perlopil che la cura medica ufficiale & 'unica
in grado di assicurare un controllo della malattia. Sorprendentemente razio-
nale si ¢ rivelato, ai miei occhi, I"approccio degli anziani di ambo i sessi,
che giudico cosi forse perché tra gli intervistati di una certa eta nessuno era
mai stato soggetto alla patologia in questione. I loro perd pareri sono pitl
saggl ed empirici rispetto a quelli dei giovani, nonché incentrati principal-
mente sul fare, cioé su come soccorrere e trattare un ammalato.

L'epilessia era abbastanza diffusa dalle nostre parti. A volte si vedeva qualcuno
che aveva un attacco di questo male in mezzo alla strada, a me & capitato al-
meno 5-6 volte di vedere queste scene. La prima volta avevo 10 anni e mi &
rimasta impressa nella memoria, era il 1932: lungo lo stradone, all'uscita del
Paese, un bracciante che andava a lavorare nei campi si & gettato per terra,
tremando e sbattendo la testa. I passanti si sono avvicinati per soccorrerlo, al-
meno per mettergli un fazzoletto in bocca, altrimenti si sarebbe morso la lingua.
Quando ¢ tornato in sé, lo hanno rincuorato e gli hanno dato da bere, dopo un
po’ quello si ¢ alzato e ha ripreso la sua strada. Mi & rimasto impresso perché
alle elementari la maestra ci aveva spiegato come agire in questi casi, cioé di
sciogliergli le cose strette (la cintura, il fazzoletto al collo) e di fare in modo che
il malato non si facesse male alla lingua e alla testa. La scuola ci preparava ad
affrontare le cose pratiche, perché di stare davanti a qualcuno che aveva le
convuisioni, lo ripeto, prima o poi ti capitava.

Testimonianza di Sabettina C., anni 88, insegnante in pensione, intervistata a Pollutri nel
2009.
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To vivevo a Casalbordino, da li chi aveva i mali della testa trovava pit comodo
andare in pellegrinaggio a Bomba, dove san Donato proteggeva gli epilettici,
quelli con il ritardo mentale e i padri di famiglia che avevano preso ad alzare il
gomito. All’epoca, gli uomini erano sfruttati, e molti si sfogavano andando a
bere alla cantina. Poi tornavano a casa irascibili, e alzavano le mani sulle mogli
e sui figli. Il 7 agosto, si organizzava un carretto, perché la strada era lunga e
scomoda, erano circa 40 km. sul carretto trovavano posto 7-8 persone, ed era-
vamo stanchi per i lavori agricoli. 11 padrone del carretto, che andava anche lui
in pellegrinaggio, si faceva pagare dai passeggeri, se non avevano soldi gli fa-
ceva regalare una gallina. Mia nonna ci andava tutti gli anni per chiedere la
grazig, visto che il marito era alcolizzato. Si partiva al mattino presto, e per la
strada si superavano i gruppi a piedi, che erano partiti dal Paese durante la
notte. Alle 10 si arrivava al santuario, si seguiva la messa, si andava dietro alla
processione, si baciavano le reliquie del santo e si chiedeva la grazia della gua-
rigione, per se stessi o per i propri familiari. I casi piu gravi, come gli epilettici o
quelli che avevano un grave ritardo mentale, si sottoponevano al rito della pe-
satura, lasciando un sacco di grano al santuario e indossando abiti puliti dopo il
rito. Per noi ragazzi, la cosa piu bella era vedere le bancarelle: ¢’erano venditori
ambulanti che sostavano davanti al santuario con ogni sorta di mercanzia. Noi
pellegrini portavamo sempre dei soldi, cuciti addosso dentro un sacchetto, per
paura che ce 1i rubassero o ci cadessero per strada. C’erano parecchie cose da
comprare, per esempio, V'olio benedetto, che si usava per ungere le tempie in
caso di mal di testa o svenimento, ¢'erano talismani fatti con le ossa dei morti e
strane medicine per tutti i mali. Nel pomeriggio, si tornava a casa. Queste cose
succedevano quando ero ragazza, poi ai pellegrinaggi non ho piu preso parte,
anche se so che tante persone del Paese al santuario di Bomba ci andavano fi-
no a pochi anni fa.

Testimonianza di Maria Assunta S., anni 79, Casalbordino, 2010, pensionata.

Le persone, soprattutto gli uomini, se uno si sentiva male per strada non scappa-
vano, ma gli si raccoglievano attomo per aiutare. A noi ragazzini di solito davano
il compito di andare a chiamare i familiari. Se uno aveva il male lunatico, in paese
lo sapevano tutti. Se era una ragazza, si sconsigliava il matrimonio, non solo per-
ché poteva trasmettere la malattia ai figli, ma anche perché i troppi pensieri e il
troppo lavoro potevano peggiorare il male. Le ragazze che avevano questo male
era meglio se rimanevano in casa coi genitori, a fare una vita tranquilla.

Intervista a Pietro R., anni 62, Cupello, 2010, impiegato.

Conoscevo una ragazza, una bella ragazza, che aveva il male di san Donato. Ce
I'aveva lieve, sveniva per pochi secondi e senza scuotersi, in dialetto si dice che
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avev_a il piccolo male. Mi ricordo che la famiglia la portava tutti gli anni a Celen-~
za, si diceva che san Donato guariva gli epilettici, ma secondo me era solg Una
speranza, una suggestione. La ragazza infatti aveva il male nel cervello, nop
pg)teva certo guarire, poverina. Un vicino la voleva in moglie; sapeva tutto ma
disse che la prendeva lo stesso. Si sono sposati, e lei & andata a vivere r’lell

casa dei genitori di lui, come si usava all’epoca. Era una famiglia patriarcale 1ua~
aveva 4-8 fratelli, e c’era parecchio da lavorare: cucinare, lavare i panni ri'go_l
vernare, e la trattavano male se lei non arrivava a tutto. Ebbe due figli: ’il ma-
schio aveva il labbro leporino e non poteva neanche succhiare il latte, e la
femmina aveva il male di san Donato. Con tutti questi pensieri alla dor’ma il
male aumento e comincio ad avere attacchi pitl forti, insomma arrivd il grande
male: non riusciva pit a educare i figli e al maschio, che andava sempre in giro
ramengo, gli scoppi¢ in mano una bomba della Seconda Guerra Mondiale, gli
dovettero amputare 1'avambraccio. Insomma: una famiglia rovinata e un muc-~
chio di sofferenze per tutti. Chissa, forse con le medicine che ci stanno adesso

quella donna si sarebbe potuta curare. '

Testimonianza di Maria C., anni 75, Casalbordino, 2010, pensionata.

Quando ero ragazzo, da Frisa, dove allora vivevo, si faceva il pellegrinaggio a
san Donato di Bomba, il 7 agosto. A Bomba si accompagnava a chiedere la gra-
zia c¢hi aveva l'epilessia o altre malattie tristi, come il ballo di san Vito. Il ballo
di san Vito é la corea, & una malattia mortale, 'ha avuta un fratello di mia ma-
dre. Gli facevano male le giunture e non riusciva pil a camminare. Nel giro di
10 anni se ne é andato di testa. Il dottore ha detto che non c’era un rimedio
definitivo per la corea, allora i genitori lo portavano ogni anno a Bomba, spe-
rando che guarisse, ma non ¢'é stato niente da fare: un giorno, lui ha preso e si
¢ buttato nel pozzo. Era il 1951. Adesso chi ha queste malattie si cura al-
I'ospedale, si, perd so che vanno pure ai santuari, da Ortona per esempio vanno
a San Giovanni Rotondo, da padre Pio.

Testimonianza di Guerino D., anni 75, Ortona, 2010, pensionato.

thi aveva il male lunatico doveva fare una vita tranquilla ed era meglio se non
s1‘ sposava, cosi si diceva. Nel vicinato ¢’era una famiglia dove un ragazzo, il pit
piccolo, aveva questo male. Mi ricordo che era piuttosto malmesso, e che la
mamma si sforzava molto di farlo mangiare. Quando i fratelli venivano rimpro-
verati, i genitori con lui erano pit tolleranti, e gli evitavano i lavori pesanti: ba-
stava uno sforzo eccessivo, oppure un dispiacere, per fargli venire un attacco. Si
diceva anche che chi era soggetto a questo male non doveva vestirsi mai di
nero, perché quel colore gli rovinava I'umore, un fondo di verita in queste cose
¢i sta. Come ti dicevo prima, mi hanno insegnato che chi ha il male lunatico de-
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ve evitare I'ipocondria, perché basta un po’ di tristezza, un

tac! subito gli viene un attacco. podi dkepres‘sionee; -

Intervista a Incoronata D. N., anni sessanta, Termoli, 2009 artigiana

Io z?\v&?vo mio _fratellg Nando ammalato di questo male. Eravamo 2 maschi dopko‘k ‘
3 figlie femmine. Mia mamma e le mie zie lo vivevano come un problema, da
giovane lo portavano ai santuari, ai maghi, erano piu loro a creare il problema,
appena aveva le convulsioni strillavano come le piche (gazze, N.d.R.) e gli met-
tevano l'angoscia. Quando sono nato, mi hanno chiamato Donato per voto a san
Donato, per paura che quel male veniva anche a me, cosi mi raccontava mia
madre. Lui era intelligente, e non é che aveva studiato, ma da ragazzo su consi-
glio di un farmacista & andato in ospedale e si & messo in cura. Io ho capito che
tutte quelle storie di maghi e talismani gli davano solo fastidio. Ai maghi e ai
santi... non ci ha mai creduto molto. Mia madre invece ci credeva e strillava che
san Donato lo faceva cadere per terra, se non andava a chiedere protezione. Io,
ti dird, con mio fratello ¢i andavo d’accordo e lo proteggevo da questi dispiaceri.
Abbiamo lavorato insieme per quarant’anni, avevamo una impresa di imbian-
chini, con un altro socio, io gli evitato tutte le preoccupazioni e i lavori pit pe-
santi. E capitato 2-3 volte che lui ha avuto una crisi in cantiere, ma per fortuna
non ci sono stati danni, poteva pure cadere da un balcone, siamo stati fortunati,
anche perché io ci avevo sempre il pensiero di evitargli il pericolo. Lui era sere-
no, io gli stavo vicino, guardava avanti, il suo unico rammarico era che aveva
preferito non fare figli per la paura che ereditassero quel male. A cinquant’anni
si & sposato con una vecchia amica, che gli ha voluto sempre bene. Era un uo-
mo speciale, e abbiamo sofferto molto quando se ne & andato, 1'anno scorso, per
un infarto. Non si & neanche goduto la pensione.

Intervista a Donato L., anni 59, Vasto, 2009, operaio edile.

In conclusione, la condizione di epilettico, anche se & di fatto nelle ma-
ni della medicina, continua a rappresentare un fenomeno che I’oltrepassa da
tutte le parti. Per questo, abbiamo ritenuto che una valutazione culturalista
potesse essere utile per chiudere il cerchio dell’intero volume. Il mal di [u-
na riflette la dicotomia puro-impuro e addomestica la malattia attraverso un
apparato di cure magiche (sintetizzabili nell’antico esorcismo della bilancia
¢ nella moderna applicazione di talismani e pranoterapie) che non ha ancora
cambiato la percezione di questa patologia, gestita oggi in modo assoluta-
mente privato e familiare, in modo da sottrarre il malato allo sguardo indi-
screto della societa locale. Questo atteggiamento di autodifesa e protezione
da parte di chi & colpito dalla patologia e da parte del suo nucleo familiare
fa si che il numero dei casi sia tuttora sottostimato e non dichiarato all’atto
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dell’assunzione del servizio lavorativo, esponendo il lavoratore e la collet.
tivitd a inutili rischi e pericoli. E evidente che la calibrazione dei Servizi sa-
nitari sulla societa interessata quale essa realmente &, e non quale essa sj
presume che sia, & imprescindibile per la somministrazione di intervent
medici efficaci e mirati.

Mentre si gettano le basi per lo sviluppo della civilta occidentale, capa-
ce di allungare la vita e migliorarne la qualitd come non mai, qualcosa de]-
I'esperienza umana si perde. Le persone rimangono tuttora traumatizzate
dinanzi alla crisi convulsiva, che dismette 1’apparato di razionalita con cuj
normalmente si affrontano i fatti quotidiani, e ne consegue un impoveri-
mento delle capacita di intervento e soluzione del problema. L’epilettico
vive la drammatica esperienza della perdita del controllo sul proprio corpo,
sl sente in balia di una corrente che lo sospinge verso una deriva mentale
dove natura e psiche si confondono in un intreccio che appartiene al passato
pill ancestrale.

Eppure la medicina, che mai come in questo periodo ha espresso la
sua potenza tecnologica, mai come ora mostra una crisi di credibilita da
parte del paziente epilettico. Che cosa & accaduto del rapporto tra il medi-
co e il paziente? Perché la medicina non & in grado di rassicurare i pa-
zienti epilettici? Che cosa rende I’incontro ospedaliero il luogo di un dia-
logo frammentario e insidioso? Forse, il fatto che il medico pretende di
imporre la sua razionalita, catalogando le credenze popolari come super-
stizione, senza neppure conoscerle. Tuttavia, cosi facendo, si priva della
possibilita di comprendere la narrazione del paziente, le sue ragioni pro-
fonde e le sue tecniche corporee che sono in grado di operare concreta-
mente, nell’ambito dei processi di condizionamento socio-culturale, quali
mediazioni neuropsichiche e meccanismi di autoguarigione (o di autodi-
struzione, come ¢ avvenuto nel caso della giovane epilettica vastese ri-
portato nel paragrafo precedente). La categoria teorica del “disturbato”, la
diagnostica e la clinica classiche hanno spesso adottato riferimenti astrat-
ti, poco embricati nelle vicende di storia e di realtd economica cui il di-
sturbo appartiene. I medico, dunque, non ha mai avuto a disposizione,
nei palinsesti della sua scienza, i quadri pragmatici che gli avrebbero con-
sentito il superamento dell’astrattezza dell’“anormalitd” (ammesso che di
anormalita si possa parlare) e I’individuazione delle sue relazioni storiche.
Cosl scrisse Di Nola:

la preoccupazione intellettuale di categorizzare le malattie in base al contesto ha
creato un termine, etnopsichiatria, che si riferisce alla follia delle classi subalter-
ne. Ma gia nell’uso di questo termine si verifica quella che freudianamente po-
tremmo definire come una “rimozione” di una sollecitazione disturbante. La fol-
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lia diversa da quella borghese va cancellata, qui, all’interno del nostro sistema, e
va indagata altrove in universi che non ci interessano direttamente, quando, per
esempio, ci incontriamo con un contadino abruzzese che ha un delirio di gran-
dezza. Sappiamo tutto sulle popolazioni esotiche, ma sappiamo poco su quanto
avviene nella percezione del mondo della gente che entra nelle corsie degli ospe-
dali (Di Nola, 1985: 201).
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9. Un razionale modello organizzato
regionale assistenziale
fondamentale per I’epilessia in Abruzzo

di Mafalda Cipulli

In ambito sanitario la qualitd dell’assistenza, in termini di efficacia e
di efficienza, dipende in gran parte dagli aspetti organizzativi. Questq
concetto & ancor piu valido se riferito all’epilessia, che & collocata al terzo
posto, a livello mondiale tra le patologie neurologiche pit frequenti.
Spesso non esistono modelli organizzativi assistenziali omogenei per pa-
tolc?gie a maggior impatto sociale per le quali protocolli e linee guida so-
no mvece ormai consolidati e condivisi. Valga come esempio l'ictus cere-
brale per il quale, nonostante le linee guida nazionali e internazionali, non
¢ stato possibile realizzare diffusamente aree assistenziali dedicate, allo
stato attuale presenti solo nel 27% delle strutture italiane. Inoltre, anche in
queste strutture non esistono modelli organizzativi omogenei, a comincia-
re dalla loro denominazione, all’organizzazione della struttura di 1 o 2 [i-
vello, sub-intensiva o intensiva, al personale dedicato, al coinvolgimento
multidisciplinare, ai percorsi diagnostici, terapeutici e riabilitativi. Eppure
a livello internazionale 1’approccio multidisciplinare & riconosciuto come
fondamentale nell’assistenza all’ictus in fase acuta essendo le differenti
discipline neurologiche (neurologia, neurochirurgia, neurofisiologia, ria-
bilitazione, neurologica ecc.) inscindibilmente coinvolte. Questo & altret-
tanto valido per la neurotraumatologia, la neuroncologia ecc. ma anche
per Iepilessia, che richiede un approccio qualificato e multidisciplinare,
come ormai avviene in molte regioni d’Italia. e UUOO di Neurologia e,
pit in generale, la neurologia clinica, con le specifiche competenze e i la-
boratori di neurofisiologia, neuropsicologia, neurofarmacologia, neurora-
diologia, neuropatologia non possono prescindere che da uno stretto rap-
porto di collaborazione, condividendo modelli organizzativi e obbiettivi,
specificatamente nell’ottica della centralita del malato rispetto alle pur
evidenti peculiarita delle singole discipline.

Analogo discorso vale per quanto concerne la ricerca clinica, che
pil efficacemente in modelli assistenziali omogenei, pud raggiungere
con successo obbiettivi di rilievo che si possono tradurre anche in com-
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portamenti clinici pit adeguati o a misura del paziente stesso. Certa-
mente non & pensabile che ogni centro sia di Eccellenza solo per alcune
patologie e non per altre, come succede per la Neurochirurgia per esem-
pio. Da qui la necessita di adottare modelli di trattamento con percorsi
diagnostici e di organizzazione per “area”, onde evitare una frammenta-
zione eccessiva dei Reparti e una diluizione delle esperienze. La con-
centrazione di tecnologie ed esperienze umane & lo strumento essenziale
per garantire il migliore uso delle risorse, il mantenimento delle neces-
sarie competenze e quindi le migliori prestazioni assistenziali (per
esempio il Piano Sanitario Regione Emilia Romagna). In quest’ottica, il
modello “Epinetwork” & un sistema di relazioni tra i vari Ospedali delle
4 attuali ASL Abruzzesi, formando una rete assistenziale secondo la
quale i pazienti vengono trasferiti verso unita di riferimento da livelli 1,
a livelli 2 o 3 di eccellenza, razionalizzando la procedura che diventa
funzionale nella gestione del paziente perché tiene conto soprattutto
delle specifiche realta locali. Si realizza il modello hub & spoke che &
un sistema di relazioni fra Ospedali e unita operative (UUOO) secondo
cui, 1 pazienti sono trasferiti verso una o pilt unita centrali di riferimento
(gli hub) quando la soglia di complessita degli interventi previsti nelle
sedi periferiche (gli spoke) & superata.

Questa procedura razionalizza il sistema produttivo attraverso la cen-
tralizzazione della produzione di attivita complesse in centri di riferi-
mento ed ¢ applicata per concentrare i servizi caratterizzati da bassi vo-
Jumi d’attivita e\o da un’elevata tecnologia, la sua applicazione si rivela
particolarmente funzionale nella gestione dei traumi, in neuroncologia e
nella patologia cerebrovascolare e la telemedicina dovra e potra assumere
un posto di rilievo in tale organizzazione. Questi punti, pur in un quadro
di coerenza generalizzata, andranno definiti anche tenendo conto delle
specifiche realta locali.

Il D.Igs. 502/1992 e la legge S517/1993 sanciscono definitivamente
I’obbligo dell’organizzazione dipartimentale e la soppressione delle di-
sposizioni relative alle divisioni, sezioni e servizi contenute nella legge
132/1968 e nei DPR 128/1969 e 129/1969, a far data dal 1° gennaio 1997.
In seguito il D.lgs. 229/1999 sancisce definitivamente il modello organiz-
zativo: “L’organizzazione dipartimentale & il modello ordinario di gestio-
ne operativa di tutte le attivitd delle Aziende sanitarie la predisposizione
ai dipartimenti strutturali comporta 1’attribuzione sia di responsabilita
professionali in materia clinico-organizzativa, sia di responsabilita di tipo
gestionale delle risorse assegnate per la realizzazione degli obbiettivi at-
tribuiti”. In quest’ottica si puo ritenere che laddove esistano delle com-

203




petenze specifiche neurologiche e multidisciplinari, il modello Epines.
work sia la soluzione organizzativa da preferire, sia per motivi assister,.
ziali e organizzativi sia culturali e scientifici. Al di 12 della definizione di
schemi organizzativi particolari, I’obbiettivo prioritario nell’ambito dj ung
rete assistenziale per P'epilessia interattiva & quello di promuovere ovyy.
que sia possibile, la costituzione di una “rete Area” e di definire in ambitq
dipartimentale modelli organizzativi e percorsi assistenziali per grosse
patologie, modulate secondo la complessita dei Presidi, da adottare iy
tutte le strutture, anche le pitt periferiche nelle quali spesso & maggiore [a
difficolta di gestire la patologia d’urgenza dell’epilessia.

Da uno studio condotto in Europa, questa patologia ha un costo
complessivo annuo di 15,5 miliardi di euro, dovuti sia ai costi diretti ma
soprattutto ai costi indiretti della malattia pari a 8,6 miliardi di euro.
Questi ultimi rappresentano la fetta pit importante legata alla sua ge-
stione da parte delle strutture Sanitarie, dei familiari che se ne devono
occupare, includendo anche i costi dovuti alla ridotta capaciti lavorati-
va. Il risultato & che ogni cittadino europeo affetto da epilessia costa in-
torno ai 33 euro al giorno, mentre la spesa per anno si aggira tra i 2000 e
11.500 euro.

Si fa presente che nel piano Sanitario Nazionale 2009-2011 particola-
re attenzione ¢ stata data agli incidenti domestici e stradali in tema di pre-
venzione e finanziamento della spesa sanitaria. Quanto possano gravare
su di essa sia la frequenza di crisi epilettiche non controllate o curate, op-
pure I'influenza del trattamento farmacologico & ormai noto da tempo.
Sappiamo con certezza che i bambini affetti da epilessia perdono da 2 a
18 giorni di scuola ogni anno, a causa di crisi non controllate e che i ge-
nitori perdono una simile quantita di tempo lavorativo come conseguenza
diretta dell’epilessia del loro bambino. Piu del 35% evita di dire di essere
affetto da epilessia per timore di essere trattato in maniera diversa, cosi
come il 23% dei genitori decide di tenere segreta I’epilessia del figlio,
quasi 1 due terzi dei genitori e delle persone vicine a questi pazienti si
aspetta che P’epilessia influenzi negativamente la vita futura, I'impiego e
la possibilita di indipendenza.

In Italia esiste un organismo scientifico che si occupa della corretta
gestione di questi pazienti e della loro tutela sociale e legale ed & la Lega
Italiana Contro L’Epilessia denominata LICE. In Abruzzo e Molise dal 18
maggio 2007 ¢ nata una sezione che la rappresenta e che ha provveduto a
una ricognizione delle risorse in essere nel territorio per valutare anche
orientativamente la prevalenza della patologia nelle due Regioni.

Dai dati raccolti (Cipulli, 2009) & emerso che in Abruzzo vi sono 2,7
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casi per 1.000 abitanti, un’incidenza che risulta al di sotto i valori nazio-
nali europei ¢ mondiali. Dove sono gli altri? E possibile che nel nostro
Paese esista “I’emigrazione della salute” come unico principio inconfuta-
bile? Si pud modificare lo status quo? Certamente ogni cambiamento di-
pende dalla volonta di chi governa. Questa richiesta nasce dallo studio
condotto dal 2000-2005 che ha mostrato come la maggior parte dei rico-
veri nelle varie ASL & diminuita sia nel totale che, in ogni singola ASL, a
dimostrazione della politica di risparmio della spesa Sanitaria, operata nei
5 anni. Come gia in parte esposto, in questo studio sopracitato, & stato
monitorato nelle singole ASL il ricovero per patologia epilettica, pren-
dendo in considerazione il peso del DRG (Diagnosis Related Groups Sy-
stem) che corrisponde al pilt noto metodo di misurazione e classificazione
dei pazienti dimessi dalle strutture ospedaliere. Abbiamo cercato di misu-
rare inoltre i ricoveri, secondo i tempi di degenza in ordinari, superiori a 9
giorni e day hospital. Come si evince dalla fig. 1, del grafico si rileva che
nell’ASL di Avezzano-Sulmona sono diminuiti i ricoveri ordinari > a 9
giorni a vantaggio degli altri.

Fig. 1 — Avezzano-Sulmona
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Nell’ ASL di Chieti invece i ricoveri sono aumentati nel tempo a favore
sia di una degenza ordinaria, che superiore a 9 giorni, con scarsi 0 pochis-
simi day hospital (fig. 2.). S
Per I’ ASL Lanciano-Vasto invece il trend € in diminuzione per tutte le
tipologie di degenza, fig. 3. ' .
Nella fig. 4 si pud invece osservare come nell’ ASL di Pescara negli ul-
timi 3 anni il flusso dei ricoveri & rimasto invariato.
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Fig. 2 — Chieti
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Fig. 5 - L'Aquila
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Nell’ASL dell’ Aquila invece nei 5 anni considerati, si & verificato un
progressivo e costante decremento dei ricoveri, a vantaggio dei day hospital
e a testimonianza della presenza di un centro qualificato per I’epilessia con
la riduzione dei ricoveri inappropriati e con I'incremento di percorsi dia-
gnostici ambulatoriali specifici (fig. 6).

Fig. 6 — Teramo
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Nel’ ASL di Teramo sono invece diminuiti i ricoveri in day hospital in
primis a seguire le altre due tipologie di degenza (fig. 6). Ovviamente i dati si
riferiscono alle 6 ASL esistenti all’epoca, mentre attualmente se ne contano 4.

Poi abbiamo studiato I’appropriatezza dei ricoveri, valutando le dimis-
sioni in base ai DRG.
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Come ¢ stato rilevato nello studio di 5 anni, prevalgono le dimissiopj
per crisi “convulsive generalizzate” e “non specificate” e cid sta a indicare
che, nonostante la riduzione dei ricoveri, in termini di accuratezza diagno.
stica, non si pud certamente affermare che vengano soddisfatti criteri dia-
gnostici rispondenti alla domanda dei pazienti e solo questo giustificherel.-
be I’emigrazione di tale patologia dalla nostra Regione.

Si osserva cosi che nell’ ASL Avezzano-Sulmona i ricoveri totali song
nettamente a favore delle crisi generalizzate convulsive, seguite dalle crisj
non specificate e dalle non convulsive, che comunque si confermano prime
quali modalita di ricovero (tab. 1).

Nell’ ASL di Chieti invece, come si vede dalla tab. 2, i ricoveri totali si
equivalgono tra epilessie generalizzate ed epilessia non specificata e altre
forme per cui alla fine, le ultime due da sole rappresentano il doppio dei ri-
coveri, mentre nelle altre si evidenzia come le non specificate si equivalgo-
no alle crisi convulsive generalizzate e ben pochi sono i ricoveri espressi in
day hospital.

Nell’ASL Lanciano-Vasto invece si assiste a una netta prevalenza dei
ricoveri per crisi generalizzate, tuttavia anche qui i day hospital per tale
patologia sono veramente esigui (tab. 3).

Nell’ ASL di Teramo prevalgono in tutte le tipologie di degenza le epi-
lessie non specificate (vedi tab. 4).

Nell’ASL di Pescara, invece, nei ricoveri totali prevalgono le epilessie
non specificate e a seguire le generalizzate e addirittura al 3 posto si collo-
cano le parziali con alterazioni dello stato di coscienza (tab. 5).

In termini di percentuali possiamo senz’altro affermare che le epilessie
non correttamente diagnosticate nei ricoveri della nostra regione rappre-
sentano una percentuale che va dal 27% al 34% di tutti i ricoveri conside-
rati, il che significa che un terzo dei pazienti che si ricoverano nelle nostre
ASL sono dimessi senza che sia addirittura posta una diagnosi, 0 ancora
peggio, questa non viene neppure specificata.

Si vuole in tal senso ricordare la legge 20 del Piano Sanitario Regione
Abruzzo, che prevede un regime di appropriatezza dei ricoveri al fine del
rientro della spesa sanitaria, come gia approvato dal Governo per poter ri-
spondere almeno a due esigenze: realizzazione di reti di assistenza com-
pleta verso i malati e I’ampliamento dell’offerta sanitaria nel sistema terri-
toriale verso i soggetti pitt fragili della societa nella regione.

Dall’analisi dei dati sopraesposti risulta evidente che in Abruzzo il per-
corso diagnostico e terapeutico per questa importante malattia sociale &€ non
solo disomogeneo tra i vari territori, ma & soprattutto largamente ineffi-
ciente, sia per la popolazione adulta che per quella in et pediatrica.
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Tab. 1~ Avezzano-Sulmona

Totali Day  Ricoveri  Ricoveri
Hospital ordinari  ordinari <
di 9 gg
3450 Epilessia generalizzata non
convuisiva 386 54 192 140
3451 Epilessia generalizzata convulsiva 665 96 310 259
3452 Stato di piccolo male 22 4 10 8
3453 Stato di grande male 39 3 19 17
3454 Epilessia parziale, con alterazione
della coscienza 132 30 56 46
3455 Epilessia parziale, senza menzione
di alterazione della coscienza 55 5 29 21
3457 Epilessia parziale continua 20 6 8 6
3458 Altre forme di epilessia 7 0 4 3
3458 Altre forme di epilessia 27 2 13 12
3459 Epilessia, non specificata 339 14 204 121
Tab. 2 — Chieti
Totali Day  Ricoveri  Ricoverf
Hospital ordinari  ordinari <
di9gg
3450 Epilessia generalizzata non
convulsiva 100 5 53 42
3451 Epilessia generalizzata convulsiva 597 4 329 264
3452  Stato di piccolo male 14 0 7 7
3453 Stato di grande male 46 0 26 20
3454 Epilessia parziale, con alterazione
della coscienza 273 0 152 121
3455 Epilessia parziale, senza menzione
di alterazione della coscienza 150 2 87 61
3456  Spasmi infantili 92 1 54 37
3457 Epilessia parziale continua 20 0 11 9
3458 Altre forme di epilessia 31 0 17 14
3459 Epilessia, non specificata 569 4 313 252
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Tab. 3 — Lanciano-Vasto Tab. 5 — Pescara

Totali Day  Ricoveri R,-;,";;/. Totali Day  Ricoveri  Ricoveri
Hospital ordinari  ordingy; < Hospital ordinari  ordinari <
i 9gg ar9gg
H i i h"—\ .
3450 Epilessia generalizzata non 3450 Epilessia generalizzata non
convulsiva 93 8 50 35 convuisiva 101 8 83 10
3451 Epilessia generalizzata convulsiva 674 21 382 é; 3451 Epilessia generalizzata convulsiva 690 10 453 207
3452  Stato di piccolo male 110 2 64 44 3452  Stato di piccolo male 12 3 3 6
3453 Stato di grande male 41 1 24 16 3453 Stato di grande male 20 0 12 8
3454 Epilessia parziale, con alterazione 3454 Epilessia parziale, con alterazione
della coscienza 207 10 117 80 della coscienza 404 10 359 35
3455 Epilessia parziale, senza menzione 3455 Epilessia parziale, senza menzione
di alterazione della coscienza 95 10 51 34 di alterazione delia coscienza 105 2 68 35
3456 Spasmi infantili 53 5 29 19 3456 Spasmi infantili 15 2 10 3
3457 Epilessia parziale continua 12 1 7 4 3457 Epilessia parziale continua 12 1 8 3
3458 Altre forme di epilessia " 1 [ 4 3458 Altre forme di epilessia 131 2 124 5
3459 Epilessia, non specificata 345 33 177 135 3459 Epilessia, non specificata 517 31 462 24
Tab. 4 — Teramo Tab. 6 — L’Aquila
Totali Day  Ricoveri  Ricoveri Totali Day  Ricoveri  Ricoveri
Hospital  ordinari  ordinari < Hospital  ordinari  ordinari <
di 9 gg di 999
3450 Epilessia generalizzata non 3450 Epilessia generalizzata non
convuisiva 168 67 58 43 convulsiva 244 215 19 10
3451 Epilessia generalizzata convulsiva 408 53 206 149 3451 Epilessia generalizzata convuisiva 638 148 263 227
3452 Stato di piccolo male 9 3 3 3 3452 Stato di piccolo male 30 13 11 6
3453 Stato di grande male 17 0 10 7 3453 Stato di grande male 36 15 13 8
3454  Epilessia parziale, con alterazione 3454 Epilessia parziale, con alterazione
della coscienza 110 3 67 40 della coscienza 214 130 49 35
3455 Epilessia parziale, senza menzione 3455 Epilessia parziale, senza menzione
di alterazione della coscienza 138 0 84 54 di alterazione della coscienza 214 130 49 35
3456  Spasmi infantili 60 8 32 20 3456 Spasmi infantili 23 11 9 3
3457 Epilessia parziale continua 10 0 6 4 3457 Epilessia parziale continua 6 0 3 3
3458  Altre forme di epilessia 20 1 10 9 3458 Altre forme di epilessia 19 8 6 5
3459 Epilessia, non specificata 583 92 208 193 3459 Epilessia, non specificata 212 157 31 24
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Come Sezione Abruzzese della Societa Scientifica di riferimento LICE
abbiamo sentito il dovere di proporre non solo un’analisi dei dati esistentj
ma anche una ipotesi percorribile quasi immediatamente e senza aggravig
di spesa per la martoriata sanita Abruzzese.

Di seguito, dunque, sara presentata una ricognizione dell’esistente e yp
insieme di dati riguardanti lo stato dell’assistenza per la patologia epilettica
nei territori della regione, anch’essi caratterizzati da grandi differenze ¢
disomogeneitd, anche rispetto all’offerta assistenziale, sia pubblica che pri-
vata, sia ospedaliera che universitaria e/o territoriale.

Come si evince dalla tab. 7, 1’assistenza ai pazienti epilettici & fornita in
massima parte dai presidi ospedalieri con livelli di efficienza prestazionale
soprattutto dipendenti dalle dimensioni o, talora, dalla “vocazione” degli
ospedali. Resta comunque fuori da questa valutazione una quota di pazienti
che afferiscono in strutture private e/o pubbliche ambulatoriali o non censite.

Tab. 7
Totpz peranno  Neuroradiologia ~ N. EEG peranno  Elettrofisiologia
Vasto 600 RMN; TAC 1.237 EEG
L’Aquila 1.200 RMN; TAC 3.000 EEG, Video-EEG;
Polisonn; Holter
Lanciano 600 TAC 2.500 EEG
Pescara 334 RMN; TAC 1.500 EEG, Video-EEG;
Polisonn; Holter
Chieti 170 RMN; TAC 1.400 EEG
Teramo 204 RMN; TAC 1.000 EEG
Giulianova 20, RMN; TAC 200 EEG
Ortona 100 TAC 200 EEG
Sulmona 240 TAC 500 3 EEG;

Polisonnigrafo

Queste ultime strutture che purtroppo non sono state considerate e
censite, per carenza di referenti, sono da considerare ovviamente quali-
ficate a gestire nel tempo i pazienti con epilessia, perché dipendenti da
strutture fornite di adeguata potenza soprattutto nella fase di inquadra-
mento diagnostico.

In ogni caso la Sezione Abruzzese della LICE si propone anche come
riferimento in termini di promozione e a certificazione di qualita dei livelli
prestazionali dei singoli centri di riferimento per il trattamento di questa
patologia, attraverso la valutazione dei livelli di efficienza/efficacia, e degli
indicatori di qualita, in analogia a quanto richiesto dalla societd scientifica e
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dalla medesima Regione Abruzzo per I’individuazione dei Centri di Eccel-
lenza per singole patologie.

I criteri di classificazione delle strutture secondo la complessita e la
gravita della patologia sono i seguenti.

I Livello. Attivita di neurologia o neuropsichiatria infantile con possi-
bilita di effettuare in loco registrazioni EEG.

II Livello. Comprende le attivita di I livello e inoltre: I’attivita ¢ orga-
nizzata anche attraverso un ambulatorio per I’epilessia dedicato (ossia per
pazienti che afferiscono almeno due volte I’anno), che abbia in carico al-
meno 150 bambini e 350 adulti affetti da epilessia.

L accesso al centro ¢:

e orientato: attraverso operatori sanitari del centro che filtrano la doman-
da e orientano il paziente verso il professionista dedicato; attivita di
ascolto (front-office) dei pazienti, da parte di operatori competenti; i pa-
zienti sono curati e sanno di essere affidati a un medico identificato;

e organizzato: gli operatori del centro devono essere raggiungibili almeno
5 giorni\settimana con attivita dedicata. | dati registrati del paziente de-
vono poter essere inseriti in un database sanitario del network. L'attivita
diagnostica svolta & multidisciplinare e include: esami video-EEG-
poligrafici; laboratorio analisi {per il dosaggio dei farmaci antiepilettici);
esami di neurocimaging; competenze psicosociali dedicate.

HI Livello. Comprende attivita di I e II livello e inoltre: sono trattate
anche le forme pill complesse\gravi delle epilessie. Sono accolti pazienti
farmaco-resistenti, affetti da malattie rare, con problematiche multidiscipli-
nari che richiedono attivita diagnostiche altamente specializzate.

L’équipe dedicata include discipline psicosociali, neuropsicologiche e
genetiche. Ha in carico almeno 300 bambini e 700 adulti in ambulatorio
dedicato.

E previsto il monitoraggio, video-EEG-poligrafico, prolungato a fina-
lita diagnostiche, di orientamento terapeutico e di identificazione dei candi-
dati alla chirurgia dell’epilessia.

Inoltre queste sedi possono promuovere trial farmacologici e terapeuti-
ci, genetici; percorsi diagnostici e terapeutici innovativi autorizzati da co-
mitati etici aziendali. L’ obiettivo & garantire ai cittadini un’assistenza gold
standard su tutto il territorio e di valutare I'efficienza e I’efficacia dei trat-
tamenti allo scopo di monitorarne i costi,
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Il raggiungimento di questi obiettivi sard possibile mediante una vy
tazio.ne sistematica di tutte le procedure e dei processi che attengono ali‘
1’a351§tellza sanitaria e sociale dell’epilessia. Ovviamente il team Operativ-
che si occupera della gestione e dei problemi relativi, deve potenziare Ia Suo
professmnalité nel settore, qualificata annualmente dalla stessa LICE. Para
tl.cole_u'e attenzione a questo progetto & rivolta dalla nascente Onlus dej a-
zienti denominata EAMO (Epilessia Abruzzo e Molise Onlus) che raccc;
glie anche i familiari in Abruzzo e Molise. Per la realizzazione dej livellh‘
assistenziali, a ogni buon conto, i Presidi Ospedalieri delle attuali ASL, as}

sieme alle strutture cliniche private saranno in grado di aderire senza ag-
gravio di spese.
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Appendice.
La normativa in Halia

di Mafalda Cipulli

La scuola e la richiesta dell’insegnante di sostegno

Gli effetti dell’epilessia, quando & presente in etd prescolare e scolare, possono
causare difficoltd d’integrazione e di condotta dell’alunno, per cui & opportuno che
gli insegnanti siano a conoscenza della malattia, per tutelare il percorso educativo.
Inoltre, & necessario che il personale scolastico conosca le caratteristiche della ma-
lattia e i principi dell’assistenza in caso di crisi epilettiche, per fornire I'aiuto ne-
cessario all’occorrenza. Anche i genitori devono avere conoscenze adeguate, per-
ché spesso I’ignoranza, la paura, il pregiudizio sono causa di occultamento della
malattia agli insegnanti.

Quando epilessia & grave o associata a importante deficit cognitivo-motorio,
implica problemi di tipo assistenziale e I’amministrazione scolastica pud prevedere
I’intervento dell’insegnante di sostegno, a seconda della gravita del caso. Per i mi-
nori che abbiano bisogno di assistenza per frequentare la scuola o centri di forma-
zione, & prevista, previa domanda alle ASL, I’indennita di frequenza, di cui alla
legge 11 ottobre 1990, n. 289.

1l Ministero dell’Istruzione, Universith e Ricerca (MIUR) di concerto con il
Ministero della Salute, tramite il DM 25 novembre 2003, ha emanato gli elementi
normativi per I’assistenza agli studenti che richiedano la somministrazione di far-
maci in orario scolastico. Agli articoli 2 e 4 & prevista che essa segua alla richiesta
di chi esercita la patria potesta e che sia corredata da certificazione medica atte-
stante 1o stato di malattia, con la specifica prescrizione dei farmaci (conservazione,
modalitd, tempi, posologia). Questa norma autorizza i dirigenti scolastici alla
somministrazione previa specifica autorizzazione della competente ASL e assolve i
docenti da eventuali responsabilita.

Il lavoro
In Italia, per I’inserimento socio-lavorativo delle persone con epilessia, & pre-

visto il collocamento obbligatorio di cui alla legge 482/1968 (invalidita civile).
Possono iscriversi i cittadini riconosciuti invalidi civili con riduzione della capacita
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lavorativa superiore al 45% (DL 509/1988, art. 7). L’ obbligo di assunzione riguar
da tutti i datori di lavoro, privati, amministrazioni, aziende ed enti pubblici con a'lli
di 35 dipendenti. Il collocamento avviene tramite I’Ufficio Provinciale de] 1av01-1
p}'eyia richiesta d’iscrizione presentata dagli interessati. In tema d’invalidity civi?’
si ricorda che il DM 5 febbraio 1992, con cui ¢ stata istituita una tabella indica .
delle percentuali d’invaliditd per le minorazioni e malattie invalidant, individ o
secondo le diverse forme di epilessia e la frequenza delle manifestazioni clinic}la’
le seguenti percentuali d’invalidita: e
* epilessia generalizzata con crisi annuali in trattamento: 20% fisso;
¢ epilessia generalizzata con crisi mensili in trattamento: 46% fisso;
* epilessia generalizzata con crisi plurisettimanali/quotidiane in trattamento;
100% fisso; '
*  epilessia focale con crisi in trattamento: 10% fisso;
e epilessia focale con crisi mensili in trattamento: 41% fisso;
e flzgié;ssia focale con crisi plurisettimanale/quotidiane in trattamento: dal 91% g
0,

I .medico competente, di cui alla legge 626/1994, & tenuto a tenere in debito
Cf)ntO il lavoratore affetto da epilessia al fine di un corretto collocamento occupa-
zionale, non pregiudizievole sia a lui, sia ai compagni di lavoro.

La guida

Condurre un’automobile & un’esigenza per il lavoro, per muoversi e vivere
con indipendenza. Siccome guidare & un privilegio, gli aspiranti alla guida devo-
no soddisfare i requisiti stabiliti dallo stato di appartenenza per ottenere la pa-
tente. Per gli affetti da epilessia questi requisiti di solito richiedono un periodo
minimo libero da crisi. Guidare un autoveicolo quando si & affetti da un’epilessia
att'iva, rappresenta una situazione di rischio aumentato, mentre i guidatori, con
epilessia che si attengono alle normative e assumono regolarmente i farmaci non
rappresentano un pericolo. Il Ministero delle infrastrutture e dei trasporti con il
I?M 30 settembre 2003 (GU 15 aprile 2004, n. 88), in considerazione della diret-
tiva comunitaria 2000/56/CE, prevede norme minime concernenti I'idoneitd fisi-
ca e mentale per la guida, suddividendo i conducenti, in due gruppi: Gruppo 1
(veicoli categoria A, B, B + E, Al, B1); Gruppo 2 (veicoli categoria C, C + E, D,
D + E e sottocategorie).

Nell’allegato III del DM si specifica, quanto segue:

* le crisi di epilessia e le altre perturbazioni improvvise dello stato di coscienza
costituiscono un pericolo grave per la sicurezza stradale, quando sopraggiun-
gono al momento della guida di un veicolo a motore;

* la patente di guida pud essere rilasciata o rinnovata, con esame effettuato da
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un’autoritd medica competente, con controllo regolare sanitario. Quest’ultimo
valuterd la natura reale dell’epilessia e di altri disturbi della coscienza, la sua
forma e la sua evoluzione clinica (per esempio, nessuna crisi da 2 anni), i
trattamento seguito e i risultati terapeutici;

o la patente di guida non deve essere né rilasciata, né rinnovata al candidato o
conducente che “abbia o possa avere crisi di epilessia o altre perturbazioni im-
provvise dello stato di coscienza”.

La Commissione medica locale, istituita presso I’ASL, & ’organismo preposto
a rilasciare il nulla osta sanjtario (legge 18 marzo 1988, n. 111, DM 286/1991). Per
it Gruppo 2 la validita della patente non pud superare i 2 anni. La valutazione del
rischio & basata sulla tipologia di disturbo individuale, piuttosto che su dati estra-
polati dalla popolazione generale che non tengono conto del tipo di crisi e di sin-
drome epilettica. In particolare per il rischio d’incidenti dovrebbero essere conside-
rati differentemente le crisi provocate, solo in corso di un tentativo di sospensione
o di variazione della terapia, le crisi che non interferiscono sulla coscienza e sul
controllo della motricita, o solo per le crisi che sopraggiungono nel sonno. Inoltre &
probabile che il trattamento con FAE gia dopo la prima crisi, consenta dei vantaggi
sulla possibilita di guidare. Un problema pratico & che molti pazienti con epilessia
non controllata guidano lo stesso gli autoveicoli e non riferiscono le loro crisi al
medico, specialmente nei Paesi, dove la segnalazione & obbligatoria. E questa la
ragione per cui alcuni ritengono che rendere le leggi pilt flessibili, potrebbe com-
portare una maggiore aderenza a esse. Infatti, sarebbe maggiore 1’accettazione
delle limitazioni se vi fosse una reale prospettiva di tornare ad avere la patente.
Comprendere che violare le regole potrebbe portare danno agli altri, inclusi i propri
cari, si associa alla considerazione che guidando in modo legale & possibile avere
comungue una regolare copertura assicurativa.

Il servizio militare e il porto d’armi

Con lentrata in vigore della nuova legge sul servizio militare volontario biso-
gna fare riferimento al DM 5 dicembre 2005 “Direttive tecniche riguardanti
1’accertamento d’imperfezioni e infermita che sono causa di non idoneita al Servi-
zio militare”, ove I’epilessia (art. 15, comma d) & considerata causa ostativa a qual-
siasi tipo di servizio militare incondizionato. Fanno eccezione le precedenti e iso-
late CF semplici.

I requisiti psicofisici minimi per il rilascio e il rinnovo dell’autorizzazione al
porto di fucile per uso di caccia sono riportati all’art. 1 del DM 28 aprile 1988 (GU
22 giugno 1998, n. 143), ove al comma 4 si indica “I’assenza di alterazioni neuro-
logiche che possano interferire con lo stato di vigilanza o che abbiano ripercussioni
invalidanti di carattere motorio, statico e/o dinamico”. I requisiti psicofisici minimi
per il rilascio e il rinnovo dell’autorizzazione al porto d’armi, per difesa personale,
sono previsti all’art. 2, comma 4, del citato decreto: “assenza di alterazioni neuro-
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logiche che possano interferire con lo stato di vigilanza e che abbiano ripercussion;
invalidanti di carattere motorio, statico e dinamico”.

Non possono essere dichiarati idonei i soggetti che hanno sofferto negli
ultimi 2 anni di crisi comiziali.

L’art. 3 del DM del 28 aprile 1988 stabilisce che I’accertamento dei requisiti
psicofisici sia effettuato dagli uffici medico-legali o dai distretti sanitari delle unig
sanitarie locali o dalle strutture sanitarie militari e dalla polizia di stato. I richie-
dente & tenuto a presentare un certificato anamnestico di data non anteriore a 3 me-
si, con tutti gli ulteriori specifici accertamenti ritenuti necessari e da effettuarsi in
strutture sanitarie pubbliche.

Le attivita sportive

Per lungo tempo le persone con epilessia sono state scoraggiate a praticare at-
tivita fisica e sportiva nella convinzione che esse scatenassero, o aumentassero la
frequenza delle crisi. In realta, il rischio di danno grave che possono correre i pa-
zienti con epilessia in corso di svolgimento di attivith sportive, & basso. E opportu-
no, comunque, che il medico valuti sempre, con molta attenzione, ogni condizione
in relazione a tutti i fattori differenti, come per esempio I’importanza per il pa-
ziente della stessa attivita sportiva, con la valutazione del reale rischio del soggetto
e degli altri. Sull’attivita sportiva agonistica non esistono in Italia precise disposi-
zioni di legge e le commissioni medico-sportive tendono, generalmente, ad adotta-
re criteri molto restrittivi. Per quanto riguarda le attivita agonistiche, nella maggior
parte dei casi, ¢ negato il giudizio di idoneita.

Dal punto di vista legislativo esistono alcune norme per la tutela sanitaria dell’at-
tivita sportiva agonistica (DM 18 febbraio 1982, GU 5 marzo 1982) che contemplano:

*  “ai fini della tutela della salute, quelli che praticano attivita sportiva agonistica
devono sottoporsi preventivamente e periodicamente al controllo dell’idoneita
specifica allo sport, che intendono svolgere o svolgono” (art. 1):

*  “ai fini del riconoscimento dell’idoneita specifica ai singoli sport, i soggetti
interessati devono sottoporsi agli accertamenti sanitari previsti, in rapporto allo
sport praticato, con la periodicitd indicata nelle tabelle” (art. 3).

Il certificato & rilasciato da medici specialisti in medicina dello sport presso
strutture pubbliche o centri e studi autorizzati.

Per contro le attivita ludiche e sportive non agonistiche possono essere libera-
mente praticate, pur esistendo limitazioni per gli sport che possono mettere a ri-
schio I'incolumita del soggetto nell’evenienza di una crisi epilettica con perdita di
coscienza o disturbi del movimento (per esempio alpinismo, paracadutismo, il
nuoto solitario e gli sport subacquei, il ciclismo) Non esistono limitazioni per
Pattivita sportiva nei minori anche se, alcune attivita, nuoto e sci, per esempio, de-
vono praticarsi con la diretta sorveglianza di un adulto addestrato.
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Tab. 1 — Classificazione delle crisi epilettiche

Parziali

Elementari Versive; focali motorie (con o senza marcia); somatosensoriali;
afasiche o fonatorie; visive; uditive; olfattorie; vertiginose; auto-
nomiche; cognitive; emozionali e psicosensoriali.

Complesse Con alterazione dello stato di coscienza: confusione o anche

perdita di contatto, con automatismi e altri segni motori.

Generalizzate

Toniche Brevi, con ipertono abitualmente associato.

Cloniche Massive, ripetute scosse muscolari.

Miocloniche Rapide e spesso piccole scosse muscolari.

Atoniche\acinesiche Brusca atonia con caduta del tono posturale.

Tonico-cloniche Crisi toniche seguite da una fase tonica e anche da torpore
prolungato.

Crisi infantili Crisi toniche ed estremamente brevi (1-27).

Assenze semplici Perdita di contatto con inizio e fine improvvisa, della durata tra 5
e 30"

Assenze con segni motori Perdita di contatto improvvisa con mioclonie, componenti toni-
che ecc.

Assenze Complesse Inizio e fine crisi graduale di durata variabile, la componente

motoria & spesso rappresentata.

Tab. 2 — Esempio di classificazione delle sindromi epilettiche. Gruppi di sindromi
specifiche

Epilessie focali idiopatiche dell'infanzia

Crisi infantili benigne (non familiari) e della fanciullezza
Epilessia benigna delia fanciullezza con punte centrotemporali
Epilessia occipitale benigna della fanciullezza a insorgenza precoce (tipo Panayiotopoulos)
Epilessia occipitale benigna della fanciullezza a insorgenza tardiva (tipo Gastaut)
Epilessie familiari focali:
Crisi neonatali familiari benigne (dominante autosomica)
Crisi infantili familiari benigne
Epilessia notturna del lobo frontale dominante autosomica
Epilessia familiare del lobo temporale
Epilessia focale familiare con foci variabili

Epilessie focali sintomatiche

Epilessie limbiche (o probabilmente sintomatiche)
Epilessia mesiale del lobo temporale con sclerosi ippocampale
Epilessia mesiale del lobo temporale definita da eziologie specifiche




Altri tipi definiti da posizione con eziologia

Epilessie neocorticali
Sindrome di Rasmussen
Sindrome di emiconvulisione-emiplegia

Altri tipi definiti da posizione ed eziologia

Crisi parziali migranti della prima infanzia

Epilessie idiopatiche generalizzate

Epilessia mioclonica benigna dell'infanzia

Epilessia con crisi miocloniche astatiche

Epilessia della fanciullezza con assenze

Epilessia con assenze miocloniche

Epilessie idiopatiche generalizzate con fenotipi variabili
Epilessia giovanile con assenze

Epilessia giovanile mioclonica

Epilessia con solo crisi, tonico-cloniche generalizzate
Epilessie generalizzate con crisi febbrili plus

Epilessie riflesse

Epilessia idiopatica fotosensibile del lobo occipitale
Altre epilessie visive sensibili

Epilessia primaria di lettura

Epilessia a trasalimento

Encefalopatie epilettiche

Encefalopatia mioclonica precoce (in cui le anomalie epilettiformi possono contribuire, a

una disfunzione progressiva)
Sindrome di Ohtahara
Sindrome di West

Sindrome di Dravet (gia nota come epilessia mioclonica grave dell'infanzia)

Stato di male mioclonico in encefalopatie non progressive
Sindrome di Lennox-Gastaut

Sindrome di Landau-Kleffner

Epilessia con punte-onde continue durante il sonno profondo
Epilessie miocloniche progressive Vedi le specifiche malattie

Crisi che non richiedono necessariamente una diagnosi

Crisi neonatali benigne di epilessia

Crisi febbrili

Crisi riflesse

Crisi da astinenza alcolica

Crisi indotte da farmaci o da altre sostanze chimiche
Crisi subitanee e precoci post-traumatiche

Crisi isolate o gruppi isolati di crisi

Crisi raramente ripetute (oligoepilessia)
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Self-help

Ultimi volumi pubblicati:

FRANCO BERRINO, Medicina da mangiare (disponibile anche in e-book).

MANUELA PROVANTINIG, Chi aiuta i caregiver?. Quando un famigliare si ammala di cancro
(disponibile anche in e-book).

RiTA D'AMICO, MAFALDA CIPULLL, Lia GIANCRISTOFARO, Vivere con Uepilessia. Aspetti
clinici, psicologici e culturali (disponibile anche in e-book).

MAURO MARCANTONI, [ ciechi non sognano il buio. Vivere con successo la cecitd
(disponibile anche in e-book).

PIETRO ALLERI, RAFFAELE RUOCCO, Il "peso” delle emozioni. Conoscere, affrontare e
vincere l'obesita.

SIMONETTA MARAGNA, BENEDETTA MARZIALE, [ diritti dei sordi. Uno strumento di
orientamento per la famiglia e gli operatori: educazione, integrazione e servizi.
FRANCESCO MORELLL, Diabesitd. Come prevenire e curare la malattia del terzo millennio
(disponibile anche in e-book).

LEDA RONCORONI, LUCA ELLL, MARIA TERESA BARDELLA, FEDERICA BRANCHI, La Dieta
mediterranea senza FODMAP. Un approccio nutrizionale per il colon irritabile e i disturbi
gastrointestinali funzionali (disponibile anche in e-book).

ANDREA FERRARI, Non ¢'é un perché. Ammalarsi di tumore in adolescenza (disponibile
anche in e-book).

ALESSANDRA PAUNCZ, Dire di no alla violenza domestica. Manuale per le donne che
vogliono sconfiggere il maltrattamento psicologico (disponibile anche in e-book).
VALENTINA CARTEL FRANCESCA GROSS0, Oltre il silenzio. Come elaborare e superare il
trauma dell'abuso sessuale subito nell'infanzia (disponibile anche in e-book). |

PIETRO VIGORELLI, Alzheimer., Come parlare e comunicare nella vita quotidiana nonostante
la malattia (disponibile anche in e-book).

RAFFABLLA DAGHINE, Lisa TRISCIUOGLIO (a cura di), Oltre I'X fragile. Conoscere, capire,
crescere: un percorso possibile verso 'autonomia (disponibile anche in e-book).

MARIO D'AMBROSIO, Scacco alla balbuzie in sette mosse. Manuale di autoterapia e
homework (disponibile anche in e-book).

BRUNO SANGIOVANNI, Macrobiotica. La via dimenticata per la salute e la felicita. Il metodo
originale di George Ohsawa (disponibile anche in e-book). |
FRANCO BERRINO, Alimentare il benessere. Come prevenire il cancro a tavola (disponibile
anche in e-book).

ROBERTA RICCIARDI, GIOVANNI PAOLO FONTANA, Vivere la miastenia. QOvvero come
innamorarsi di una malattia (disponibile anche in e-book).

GIUSEPPE ALFREDO JANNOCCARI (a cura di), [ 10 pilastri per un cervello efficiente. Come
migliorare le abilita mentali (disponibile anche in e-book).

PIETRO VIGORELLY, Dialoghi imperfetti. Per una comunicazione felice nella vita quotidiana
¢ nel mondo Alzheimer (disponibile anche in e-book).




PIETRO VIGORELLY, L 'altro volto dell’dlzheimer. Avere una demenza, essere una persona
(disponibile anche in e-book).

ERIKA BORELLA, ALESSANDRA LOBBIA, GIOVANNI MICHELINI, SILVIA FAGGIAN, SIMONA
GARDINL, Promuovere il benessere nella persona con demenza. La terapia di stimolazione
cognitiva individuale. Una guida pratica per i familiari e { professionisti (disponibile anche
in e-book).

RAFFAELLA VISIGALLI, Desiderare un figlio. Un sostegno psicologico per affrontare i
trattamenti di fecondazione omologa ed eterologa (disponibile anche in e-book).

LUIGI PAGLIA, SILVIA SCAGLIONI, CARLO AGOSTONI, MICHELA PAGLIA, Crescere con denti

sani. Guida alla corretta alimentazione e alla salute orale di mamma e bambino (disponibile
anche in e-book).

GABRIBLE CARBONE, Invecchiamento cerebrale, demenze e malattia di alzheimer. Una
guida informativa per i familiari e gli operatori con l'elenco delle Unita Valutative
Alzheimer (UVA).

ANTONIETTA SANTONI RUGIU, PAOLA CALO, PIERO DE GIACOMO, Anoressia e bulimia: la
svolta. Manuale di auto-aiuto per il trattamento dei disturbi alimentari,

G1ANNI DEL R10, MAR1A LuPPI, CLAUDIO MUSTACCHI (2 cura di), 7 racconti
dell'Huntington. Voci per non perdersi nel bosco (disponibile anche in e-book).
FRANCESCA BAGGIO, SILVIA FACC, 1l diario di Viola. Storia della psicoterapia di una
adolescente (disponibile anche in e-book).

CLAUDIO MENCACCI, PAOLA SCACCABAROZZI, Viaggio nella depressione. Esplorarne i
confini per riconoscerla ¢ affrontarla (disponibile anche in e-book).

ELENA BUDAY, FEDERICO LUPO TREVISAN, Non succede per caso. Percorsi omogenitoriali
tra desideri ¢ realtd (disponibile anche in e-book).

RICHARD 8. ISAACSON, CHRISTOPHER N. OCHNER, La dieta per combattere I'dlzheimer. Una
guida dei cibi e degli integratori che ci possono proteggere dagli effetti dell'Alzheimer
(disponibile anche in e-book).

BRUNO SANGIOVANNI, Conversazioni sulla macrobiotica. Sapere millenario e
insegnamento originale (disponibile anche in e-book).

FRANCO BERRINO, I/ cibo dell'uomo. La via della salute tra conoscenza scientifica e antiche
saggezze (disponibile anche in e-book).

FABIO PICCINI, Pane al pane e vino al vino. Manuale di ri(e)voluzione alimentare per
sconfiggere sovrappeso e obesita (ma non solo) (disponibile anche in e-book).

EMANUELA BAIO, TAMARA GRILLI (a cura di), Trent'anni di sfida al diabete. Legge 115/87
enon solo (disponibile anche in e-book).

PAOLA SCACCABAROZZI, Quando un figlio si ammala. Momcilo Jankovic e una filosofia di
cura per bambini e adolescenti (disponibile anche in e-book).

SILVIA SCAGLIONI, CARLO AGOSTONI, Nutrirsi bene mangiando. Guida all'alimentazione
dal bambino all'adolescente (disponibile anche in e-book).

MARIA LUISA SAVORANI, Cibologia. Cucinate ¢ mangiare per star bene (disponibile anche
in e-book).

RAFFAELE RuoCcO, La Nuova DietEtica. Perdere peso NaturalMente (disponibile anche in
e-book).

ANTONIO D'ANDREA, [ tempi dell'attesa. Come vivono l'attesa dell'adozione il bambino, la
coppia e gli operatori (disponibile anche in e-book).

CHiARA DE BERNARDY, Ti disegno che ti amo. Un approccio positivo all'autismo come
sostegno alle famiglie (disponibile anche in e-book).

SIMONETTA M.G. ADAMO, CLAUDIO PIGNATA, Sentinelle traditrici, Un approccio integrato
alla cura dei bambini con patologie del sistema immunitario (disponibile anche in e-book).
JEROME LSS, Insieme, per vincere l'infelicita. Superare le crisi con la collaborazione
reciproca e i gruppi di auto-aiuto.
LEONARDO ABAZIA, Il lato oscuro dell'amore. Lo stalking: comprendere e riconoscere il
fenomeno attraverso il racconto di storie vere (disponibile anche in e-book).
EMANUELA BAIO (a cura di), I/ diabete al tempo del cibo. Una sana alimentazione per
promuovere il benessere (disponibile anche in e-book). . ' '
RAFFAELE Ruocco, Il "peso” del cibo. Guarire ‘dai disor@ini dell'alimentazione con il
metodo psico-nutrizionale dei 7 passi (disponibile anche in e-book). . .
ELISABETTA DI CosMo, CRISTINA BURNACCI, NICOLA DE_ ELORIO, {l ben.es'sere in pqlmo di
mano. PNEL 5 buone pratiche per una vita sana ed equilibrata (disponibile anche in e-
book). o ' ‘
Roos BoUM, La Sindrome di Munchausen per procura. Malerba: storia di una infanzia
lacerata (disponibile anche in e-book). .
MARCO PACIFICO, GIADA FIUME, MARIALAURA LUDIC.ELLO, Conoscere la depressione
bipolare. 80 domande e risposte (disponibile anche in e-book). ;
LAURA BULLERI, ANTONELLA DE MARCO, Le madri ir}terrotte. Affrontare e trasformare 1
dolore di un lutto pre e perinatale (disponibile anche in e-book).




