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ilGiornale

il personaggio

rovareunaragione. Spie-

garsiilperchél’epilessia

stavaportandovialasua
bambina.Quandotuttoerasta-
tosempreperfettamen-
tenormale. Epoil'infer-
no, che arriva cosi. Sen-
zapreavvisonellacame-
retta di Savannah una
nottedivent’annifa. Lei
ha due anni e sta dor-
mendo nel suo lettino,
vicino c’¢ il fratello piu
grande. E il marito di
Tracy che siaccorge per
primo. Rumori strani,
come se qualcuno stes-
se soffocando. E lei, la
bambina: il corpo rigi-
do,identiserrati, glioc-
chi come assenti. Espa-
ventoso. Come tutto sa-
ra da li a poco perche
quello e solo I'inizio.
«Un giorno avevamo
questa sanissima bam-
bina, il giorno dopo era
finita».Lacorsaall’ ospe-
dale,imedicichespiega-
no «& una crisi. Passera, forse.
State tranquilli». Facile dirlo da
fuori.Passanoseimesiecisono
altriepisodi. A tre anniormaila
situazione e chiara: il calvario
procede a colpi di convulsioni
chesonoquotidiane. L’esaspe-
rante giro dei dottori, le rispo-
stechenondicononiente,lecu-
re che non fanno effetto. Una
bambina persa nel buio del-
I'epilessia. Occhi di madre che
possono solo assistere, los vi-
luppo chesiblocca, leiche non
riesceacontarepitiditre, nonri-
conosce pilti colori, non parla.
Dormemolto. «<Misembravadi
impazzire. Non trovavo rispo-
ste, non trovavo il senso a tutto
questo.Nessunmedicochefos-
se in grado di darci una cura,
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I'epilessia di mia figlia»

I'medici non frovano una cura. Lei non si arrende, studia
eindividua un farmaco che riduce del 9 per cento la malaitia
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racconta Tracy.
Eunamalattiabruttal epiles-
sia, anche solo da nominare,
una vergogna da nascondere.
«Fino a cinque anni i medici
non hanno avuto il coraggio di
darci la diagnosi e di parlare
chiaramente di epilessia. Co-
me se fosse uno stigma troppo
spaventoso anche solo da no-
minare. Orrendo». Savannah
appartiene a quel 30% di casi
chenonrispondeaifarmaci.La
suavita non sara mai normale,
condannata da costanti crisi,
dacontinuiattacchiviolentissi-
mi. Ed e sempre peggio. Forse,
senzaneppurerendersenecon-
toTracyiniziaa covare un’idea
che molti avrebbero definito
folle: studia le pubblicazioni

scientifichesullamalattia, sido-
cumenta. Lo fa in modo assi-
duo, tenace, inesperto. Come
una predestinazione, una bat-
taglia chesololeisentivadipo-
ter combattere, questa donna
conunpassatoinmarinaenes-
suna esperienza di biologia, di
geni e dilaboratorisiiscrive al-
'universita. «Mi sentivo sola,
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Le persone malate di
epilessia nel mondo,
6 milioni in Europa
e500mila soloin Italia

e
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ma ero una madre determina-
ta. Lemadrimipossono capire.
Miomarito hasemprevistono-
strafigliainmodo oggettivo. Le
crisi,lamalattia. Eriuscito age-
stirlain modo piulucido dime.
Ioinvece ho sempre visto quel-
lochel'epilessialestavaportan-
doviapersempre», escendono
le uniche lacrime durante la
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I nuovi casi ognianno.
Nel mondo colpisce di piu
del Parkinson edella
distrofia muscolare

La ricerca
come unica arma

TracyDixoninterverrail 28 otto-
bre al convegno «Laricerca sul-
I'epilessia nell’'Unione Euro-
pea»,organizzatoaFerraradal-
la Federazione Italiana Epiles-
sie (FIE) e dal programma di ri-
cerca europeo Epixchange. Per
la prima volta saranno riuniti i
protagonisti della ricerca euro-
pea su questa patologia insie-
me con i malati, per mettere in
comune le conoscenze svilup-
patedaciascungruppo, ottimiz-
zare gliinvestimenti UE nel set-
toreeribadirel'importanzadel-
laricerca.LaFederazioneltalia-
na Epilessie (FIE) & un'associa-
zione di promozione sociale
cheriunisce 24 associazioni di
pazientiefamigliarichesioccu-
panodiepilessiainltalia. FIEha
loscopodicoordinareleattivita
delle proprie federate e agisce
alivelloistituzionaleperlatute-
la dei diritti delle persone con
epilessia e per la loro inclusio-
neinogni ambito sociale.

www.fiepilessie.it

La dottoressa Dixon e con la
figlia appena nata e I'altro
figlio. Accanto, in
laboratorio. Nel 2013 lavora
a Cure come ricercatrice

lunga intervista, la commozio-
ne che travolge pensando a
quello che poteva essere e non
eéstato. Quellavita che per anni
senzaunacuranon c’e maipo-
tutaesseretraattacchiviolentis-
simi. «Leggevo ma non capivo
niente. Era talmente difficile
perme all’inizio che ho pensa-
todiavere problemi con lamia
stessa lingua e mi sono iscritta
ancheacorsidiinglese». Eppu-
re ce la fa. Studia sodo. «A ogni
crisi di Savannah io ritrovavo
I'energia per andare avanti. Se
cisono stati momenti in cui ho
pensatodimollare? Nonmeliri-
cordo neppure da quanti sono
stati». Quindiciannidialtiebas-
si, di sensi di colpa, di ripensa-
menti. «<Avro fatto bene? O sta-

10 sottrando tempo ai miei fi-
gli?». «Ilmomento piubuioarri-
vaquando Savannahha 7 anni.
Einterapiaintensiva. Aun pas-
so dalla morte. Le condizioni
drastiche. Io impantanata con
unesamedifisica». Piantieim-
precazioni. «Poi come un’illu-
minazione:lafisicamiavrebbe
datolachiave.Eratuttocollega-
to. Pil1 le crisi erano forti e piu
sentivo di dover andare avan-
ti». Difficile da spiegare a paro-
le.Lampantesesiragionaconil
cuore.Daiprimiannidilabora-
torio Tracy fa passi da gigante.
Duranteilsuopostdottoratose-
quenziail Dnadellafigliachein-
tantohal7annieormai300 cri-
sialmese.Lageneticaélasuaal-
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«E rinata e io con lei,
0ggi la sto conoscendo
ed e bellissimo»

leata. La chiave eli, nascostain
una mutazione genetica che
Tracyriesce aidentificare, una
mutazioneavvenutadurantela
formazione dell’embrione. Ec-
co cosa provoca la malattia di
Savannah. Nelsuo casospecifi-
co, troppo calcio nelle cellule.
Capitoilmotivolasoluzioneea
portata di mano. Studia un far-
maco che blocca il calcio, sul
mercato ne esiste gia uno usato
per chi ha problemi di cuore. E
un rischio, ma inizia la speri-
mentazione. «Gia nella prima
settimanalecrisieranodiminu-
ite dal 95 al 30%. Da 300 a 20 in
un mese. Oggi Savanna ha 22
anni e una sola crisi al giorno.
Durante la notte, quando dor-
me».

Dopo 16 anni di incoscienza
Savannah e rinata. «Sto cono-
scendo mia figlia ed e bellissi-
ma. e spiritosa, le piace andare
a cavallo e portare il nostro ca-
ne al parco». La sua ricerca ha
aiutato anche un altro bambi-
noconlostessoproblema. Oggi
la dottoressa Dixon ha iniziato
unprogettoconl’Ong«Cure»di
Chicago e gestisce un progetto
di ricerca genetica per portare
la medicina specializzata nel
campodell’epilessia. Elastoria
alieto fine che molti definireb-
bero folle, che ha salvato que-
sta figlia e questa mamma.




