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sta di successo, che vive piena-
mente la propria esistenza. E
ancora: permettere il confron-
to tra le forme meno severe del-
la malattia e quelle incurabili
metterebbe in luce quanto l’in-
disponibilità di cure penalizzi
l’espressione di vita dei malati
più gravi». 

«Mia figlia, che oggi ha 21
anni, ha avuto la prima crisi a
sei mesi. Io non le ho mai chie-
sto se volesse o meno nascon-
dere la sua malattia. La scelta
l’ho fatta io per lei e, del resto,
educandola a tacere la sua con-
dizione, non esistendo una cu-
ra efficace per la sua epilessia,
l’avrei condannata a vivere nel-
l’angoscia che una crisi svelas-
se il suo segreto, con quel che
ne sarebbe potuto conseguire
rispetto alla sua integrità psi-
chica — conclude Cervellione
—. Quando conosce persone
nuove, mia figlia non ha timore
di dire “ho l’epilessia”, anzi a
volte ha quasi l’urgenza di dir-
lo. Dichiararlo, dal suo punto 
di vista, assolve a una duplice
necessità: impedire a chi do-
vesse assistere a una sua crisi di
spaventarsi e, nello stesso tem-
po, assicurarsi che in quel mo-
mento di grande fragilità chi le
è vicino possa aiutarla, dichia-
rare la malattia le permette,
inoltre, di spiegare che le limi-
tazioni che ha dipendono solo
dall’epilessia. È come se affer-
masse “è la mia malattia che è
così. Io sono io”. Non nascon-
dere la propria epilessia è una
presa di distanza dalla malat-
tia. Perché ognuno è quello che
è. Le sue malattie sono un’altra
cosa». 
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© RIPRODUZIONE RISERVATA

Due terzi degli epilettici riescono a dissimulare la patologia perché i farmaci 
che prendono la controllano bene. Così la battaglia per il riconoscimento 
dei diritti in materia sanitaria, scolastica, lavorativa e sociale viene portata 
avanti soprattutto dai malati in condizioni più difficili e dalle loro famiglie

Il coraggio di dire
«Io ho avuto le crisi» C

hi può, nasconde di avere l’epi-
lessia. Perché dovrebbe svelar-
lo e correre il rischio di essere
guardato con timore o di subi-
re discriminazioni? «Il feno-
meno dei malati sommersi, co-
mune a tante patologie, nel-
l’epilessia è pressoché la rego-
la» esordisce Rosa Cervellione,
presidente della Federazione
Italiana Epilessie. Ma è proprio
ai tanti malati nascosti che ora
la presidente della FIE rivolge
un appello: “rompete il silen-
zio”. Sarebbe un importante 
passo avanti, a favore di tutti
coloro che sono coinvolti da
questa patologia. «Ancora og-
gi, — spiega l’avvocato Cervel-
lione — molte delle persone
che riescono con le terapie ad

avere il controllo delle crisi
tacciono sulla loro condizio-
ne. Al contrario, i malati con
epilessia grave e refrattaria alle
cure non possono nasconder-
la. Quindi, sono loro a condur-
re, con famiglie e caregiver, le
battaglie per la tutela dei dirit-
ti dei malati e sono loro a im-
pegnarsi nella diffusione d’in-
formazioni per sconfiggere lo
stigma che ancora accompa-
gna la patologia. Insomma,
oggi in Italia le persone con
epilessia sono circa 500 mila,
ma è solo quel 30 % con forme
più severe farmacoresistenti a
lottare per dare dignità anche
ai quei due terzi che si trovano
in condizioni migliori». Se i

Il campione: «Non tenete i figli 
prigionieri della paura»

«N on mi sono mai
vergognato di
avere l’epilessia
e ai genitori che

nascondono la malattia dei fi-
gli dico di non farli crescere
prigionieri della paura. E di la-
sciare che facciano sport». 

Salvatore Antibo, 54 anni,
dopo aver scritto la storia del 
mezzofondo italiano è stato
per anni testimonial della Le-
ga italiana contro l’epilessia.
«La mia malattia — dice —
probabilmente ha avuto origi-
ne da un incidente stradale di
cui sono stato vittima a tre an-
ni. I medici avvertirono che
avrei potuto manifestare di-
sturbi all’età dello sviluppo,
ma non accadde. Sono stato

sconsigliano di tornare a cor-
rere. Io riprovo per due anni,
senza nascondere i problemi
di salute, poi devo ritirarmi.
Oggi, con le cure ho meno crisi
di prima, ma non posso lavo-
rare; mi hanno riconosciuto
invalidità e vitalizio di Stato.
Ora, però, non riesco a trovare
un farmaco che mi serve, nem-
meno pagandolo». Il farmaco
cui si riferisce Antibo viene di-
stribuito - sulla base di un pia-
no terapeutico con prescrizio-
ne semestrale - in ospedale,
Asl o farmacia a seconda del
luogo. In alcune zone del Pae-
se la distribuzione è bloccata
per mancanza di decisioni.
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Giornata

Il 13 febbraio 
prossimo sarà 
la Giornata 
internazionale 
per l’epilessia: 
«Fuori 
dall’ombra» è 
lo slogan
della 
Campagna 
mondiale a 
favore della 
malattia, per 
la sensibilizza-
zione sociale e 
la raccolta di 
fondi per la 
ricerca. 
L’epilessia è 
stata indicata 
dal Parlamento 
Europeo e 
dall’Oms come 
una priorità 
per quanto 
riguarda 
l’assistenza 
e gli studi 
scientifici.
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malati meno gravi superasse-
ro pudori e vergogna, dichia-
rando la loro condizione, fa-
rebbero bene non solo alla
causa, ma anche a se stessi.
Racconta la presidente FIE: «Io
non ho l’epilessia e quindi non
sono nella posizione di giudi-
care, ma ho una figlia con
l’epilessia e mi sforzo di com-
prendere il vissuto dei malati.
Per questo, credo debba essere
terribile nascondere la propria
condizione, perché è come
vergognarsi di una parte di sé.
Molti mi hanno detto: “sì, è ve-
ro, io nascondo la malattia, pe-
rò così facendo non ho mai la
certezza di essere accettato per
quello che sono”. Il che, pen-
so, equivalga a infliggere co-
stantemente una ferita alla
propria autostima». 

«Peraltro, — aggiunge Cer-
vellione - anche chi si giova di
cure efficaci non vive senza
problemi, perché tutti i farma-
ci antiepilettici hanno effetti
collaterali e perché, ad esem-
pio, servono attenzioni parti-
colari in gravidanza o per sot-
toporsi a un intervento. In so-
stanza, anche i “due terzi del
cielo” che possono restare
“nell’anonimato” hanno biso-
gno di ricerca, informazioni,
strutture pubbliche che per-
mettano di affrontare con sere-
nità le varie fasi della vita».

«Allora — continua — ,
escludendo ogni tipo di giudi-
zio, dico che la battaglia per
vincere lo stigma non va porta-
ta avanti solo nei confronti del-
la società civile tutta, ma è un
discorso rivolto alla nostra
stessa comunità. Avere una cri-
si epilettica, sotto il profilo del-
l’accettazione sociale, non deve

essere considerato diverso dal-
l’avere una crisi asmatica o un
attacco di cuore. Per un infarto
si può perdere coscienza, cade-
re per terra e si ha bisogno di 
soccorso. Le stesse cose acca-
dono per una crisi epilettica. La
caduta improvvisa, movimenti
e contrazioni, o suoni strani
che possono essere emessi du-
rante una crisi sono solo le di-
verse manifestazioni della pa-
tologia a seconda dell’area ce-
rebrale interessata. Chi le ha,
non ha motivo di vergognarse-
ne. Chi sa a cosa sono dovute,
non ha motivo per averne pau-
ra». «Le persone che hanno
un’epilessia ben controllata,— 
prosegue — hanno un obbligo

di riconoscenza verso quel ma-
nipolo di coraggiosi che com-
batte con grandi difficoltà, ma
soprattutto devono acquisire la
consapevolezza di avere un
ruolo importante sia nella lotta
contro discriminazione e pre-
giudizi, sia nell’incentivare la 
ricerca. Basti pensare a quanto
diverso e più efficace potrebbe
essere l’impatto, sul versante
dell’accettazione sociale, se a
presentarsi come malato di
epilessia fosse un professioni-

I medicinali 
antiepilettici 
sono tutti
a carico
del Servizio 
sanitario,
ma in alcune 
regioni i malati 
pagano la 
differenza di 
prezzo
tra farmaci 
equivalenti
e di marca. 
Non pagano 
invece i ticket 
su esami e 
visite

Dossier
Medicina

L’iniziativa/1
Un sito Internet 
per avere supporto
e informazioni

S i chiama FIEinsieme il servizio online, offerto
dalla Federazione italiana epilessie, alle
persone affette da epilessia, ai loro familiari,
agli operatori sanitari e scolastici e a 

chiunque abbia a che fare con la malattia e abbia 
necessità di un supporto. Collegandosi al sito 
http://www.fiepilessie.it/fieinsieme/ è possibile 
formulare domande; un gruppo di professionisti e 
volontari, e un Comitato tecnico-scientifico 
formato da esperti in materie medico -sociali, 

forniranno risposte sulle diverse forme della 
malattia e su come affrontare problemi socio-
sanitari e legali. FIEinsieme vuole essere un punto 
di riferimento per le persone con epilessia e anche 
rappresentare una rete di relazioni, di scambi e di 
condivisione, per permettere a malati, familiari e 
caregiver di sentirsi parte di una comunità coesa. 
Per informazioni su tutte le attività della 
Federazione italiana epilessie: www.fiepilessie.it.
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L’appello 
Se i malati meno gravi 
superassero 
la vergogna, uscendo 
dall’ombra, farebbero 
bene non solo 
alla causa, ma anche 
a se stessi

bene, ho cominciato a fare
sport, ho proseguito con suc-
cesso. Nel 1990 batto la testa in
un altro incidente d’auto e
questo può aver “risvegliato”
cellule del mio cervello com-
promesse dal primo trauma.
Nel 1991, ai Mondiali di Tokyo,
la gara sta andando benissi-
mo. All’improvviso mi ritrovo
ultimo, confuso. Mi dicono
che ho il piccolo male e mi

Salvatore Antibo
«Oggi però non riesco 
ad avere un farmaco 
che esiste e può essere 
prescritto»
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