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1-U-34-SM-RR- 2012

Mi accorsi che ero fortunato. Ho trovato un medico che mi faceva sentire "al sicuro". Ho delle persone che
mi vogliono bene, ma soprattutto ho un progetto: dovevo star bene per mio figlio. Se Dio mi aveva
concesso un figlio, allora doveva aver pensato che io potessi portare anche questa croce.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii dispiaciuto per le persone
che mi stavano vicino. Gia, &€ una sensazione abbastanza strana...la mia preoccupazione era di non
sconvolgere mia moglie, i miei genitori, gli amici...C'é€ chi racconta che "il mondo gli & crollato addosso" o
descrive "un tuffo al cuore", io solo non vedevo I'ora di tornare a casa perché mia moglie mi aveva seguito
in quel ricovero a trecento km di distanza da casa ed era incinta da appena un mese. La miglior cosa per
non preoccuparsi per noi stessi credo sia essere sempre protesi verso qualcun altro. Prendersi cura degli
altri € un buon modo per prendersi cura anche di sé.

Ero tranquillo, uscii malgrado mi scoppiasse la testa dopo la rachicentesi e piansi, per 5 minuti, da solo, in
silenzio. Poi basta, la tensione di quei giorni si era liberata era tempo di andare avanti. Chiesi a mio padre di
portarmiin camera una pizza con il salamino quella sera, dovevo festeggiare di tornare a casa!

Nei giorni immediatamente successivi iniziai a prendere il cortisone per far sparire i sintomi. Avevo voglia
di andare a lavorare, di riprendere una vita normale, ma il mio corpo aveva bisogno di un po' di tempo per
riprendersi. Metabolizzai la notizia. Non avevo paura di star male, ma di diventare un peso per qualcun
altro. I medico mi aveva detto che probabilmente il mio decorso sarebbe stato lento e quindi ero ottimista.
Bisogna scegliere se tenere la notizia per sé oppure no. Ciascuno sceglie in base alla propria situazione: io
non avrei potuto comunque nasconderlo...percid ho detto subito la verita a tutti, cercando le parole giuste,
tranquillizzando e consolando...gia siamo noi che dobbiamo consolare gli altri a volte.

Gli altri intorno a me erano preoccupati, in ansia. Ho usato con loro le stesse parole che il medico ha usato
con me. Spiegandogli la situazione a poco a poco e solo alla fine dando il nome alla malattia. Esordire col
nome spaventa (colpa dell'informazione sbagliata).

Il web é stato un valido aiuto. Non per la ricerca di informazioni sulla malattia, ma per la comunita virtuale
di altri malati con cui sono entrato in contatto. E' vero che un rapporto virtuale non & un rapporto di
amicizia importante, eppure il sentirsi capito, il sapere che altri condividono la tua esperienza & un sollievo
e un sostegno.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata probabilmente in salita. Ero ottimista anche se il persistere dei sintomi, seppur
lievi, per molti mesi era comunque un motivo di preoccupazione.

La sclerosi multipla per me era un'incognita. Purtroppo una variabile da mettere in conto per il futuro, piu
che per il presente.

Non ho rinunciato a nulla. Come consigliato dai medici, finché non ci sono disabilita permanenti la nostra
vita deve essere ancora pil attiva e stimolata, soprattutto a livello intellettuale. Libri, film, hobby,...tutta
guesta attivita ci tornera utile in futuro. Piu si interconnettono i neuroni, meno ci si accorge che qualcuno si
e spento.

lo con gli altri parlo della malattia solo in dialoghi seri, che hanno a disposizione un poco di tempo. Ai
"come va?" frettolosi concedo solo un "bene" che tutto sommato & una sintesi sincera. A chi vuole racconto
perché & un male sconosciuto ai piu, perché vedere che uno sta bene nonostante pud essere una
testimonianza positiva per tutti. Per me almeno lo € quando lo vedo negli altri.

Gli altri con me Alcuni ti compatiscono, alcuni esagerano la situazione, nella maggior parte dei casi non
sanno bene cosa fare o dire. Tocca a noi farci carico di loro. Avere chi ti sta vicino (come pu0) € una
sensazione positiva che aiuta molto.

Il web era diventato il "luogo" in cui poter sfogarsi e poter sdrammatizzare con chi vive la mia stessa
condizione. Il condividere i piccoli disagi e capire che la situazione & "normale", che i miei dubbi sono i
dubbi di tutti, che siamo una comunita di persone positive che hanno accolto la cosa come un invito a
vivere meglio quel che ci & concesso.

L’ambiente intorno a me era fatto di persone estranee al mondo della malattia. Era necessario cercare
gualcuno e solo nel web potevo trovarlo.



La mia strada ora

Oggi la mia vita & la normale vita di tutti i giorni. Forse con una piccola marcia in piu, perché a volte corro
dietro a mio figlio nel prato e penso che in ogni momento potei non essere pil in grado di farlo.

La sclerosi multipla per me & un'occasione. Come alt dovrei prenderla? Certo & una scocciatura, ma non
posso toglierla di torno. Sfruttiamola allora. Per capire che la vita &€ importante, che nulla & scontato, che il
tempo é prezioso.

La mia quotidianita e quella di una persona normale. Certo, devo fare una puntura tre volte a settimana e
degli esami alcune volte all'anno, ma ognuno ha i suoi acciacchi e per il momento (per fortuna) ho tante
cose a cui pensare e sto bene. La malattia non deve essere il centro della nostra giornata, almeno finché
non ci crea dei problemi difficili da ignorare.

Durante il mio percorso Penso che il supporto sia stato buono, anche se trovarlo non & stato cosi semplice.
Ci vogliono medici con esperienza in materia per saper trattare con questa malattia. Tollero bene i farmici
per fortuna e quindi, a parte degli effetti collaterali poco importanti, sia la terapia sintomatica (cortisone)
che la terapia preventiva (auto-iniettore) non mi creano grosso disagio. |l supporto & migliore se si hanno a
disposizione le informazioni giuste e si sa instaurare un dialogo con il medico. E' necessario avere la volonta
di capire cosa sta succedendo e pretendere la massima chiarezza.

Oggi con gli altri mi sono abituato a dare i miei aggiornamenti a chi mi chiede. Ho dato la mia disponibilita
per essere chiamato da chi si trovasse spaesato. li indirizzo sui forum corretti nel web e racconto la mia
esperienza. Non ho la pretesa di migliorare la vita a nessuno, ma a volte basta una parola per cambiare
I'atteggiamento di una persona.

L'ambiente intorno a me & un ambiente positivo. E se a volte si creano delle situazioni di stress, cerco di
minimizzare dicendomi che non posso permettermi di essere stressato! E"una buona scusa e funziona!

Il web & un punto di riferimento per chiedere consiglio (non medico) e tenersi aggiornati sulle ultime
novita. Sapere che la ricerca fa passi avanti & di conforto per mantenere la speranza di una terapia piu
efficace.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

e bello raccontarsi, aiuta me stesso e leggere le esperienze degli altri mi ha sempre arricchito. E' stato
difficile pero farlo con la traccia qui proposta. E' troppo generica ci vorrebbero piu inviti a raccontare
episodi specifici o poter descrivere meglio la situazione personale, ma capisco che sia molto difficile
elaborare una traccia generica.



2-D-26-SM-RR-2012

Mi accorsi di essere come in trappola, di non avere piu un futuro lineare e libero, ma di dipendere da un
gualcosa che in ogni momento potrebbe sconvolgere la mia vita, ed annullare i miei progetti.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii cadere il mondo addosso.
Anche se avevo gia una vaga idea(che mi ero fatta "girovangando" in rete) che i miei sintomi portassero
proprio a questa malattia, dentro di me non volevo crederci, ed il vedere la risonanza e leggere tutti quei
paroloni incomprensibili ed avere da parte del neurologo una conferma é stata una doccia fredda.

e decisi di non demoralizzarmi eccessivamente, forse e soprattutto grazie alla vicinanza del mio ragazzo,
sono riuscita fin da subito a trovare una forza che non pensavo di possedere, ed un ottimismo che in me
non c'era mai stato. Ho iniziato fin da subito ad aver piena fiducia nelle terapie, senza mai avere il minimo
dubbio sul loro utilizzo, indipendentemente dagli effetti collaterali, per me il fatto di avere la possibilita di
combattere la malattia € la cosa piu importante.

Nei giorni immediatamente successivi mi sentivo come seduta su una bomba pronta ad esplodere, avevo
paura di ogni minimo formicolio o sensazione diversa, stavo attenta a tutto, e chiamavo la neurologa per
sincerarmi che ogni strana sensazione non fosse una ricaduta.

lo con gli altri mi comportavo normalmente, ero io quasi a dover tirare su il morale agli altri, a convincerli
che stavo bene, che dovevano essere ottimisti, via musi lunghi, dovevano vivere normalmente sia loro che
io.. Ero molto razionale come se la vivessi non in prima persona ma in modo oggettivo ed esterno. Solo con
il mio ragazzo ero veramente me stessa, solo a lui davo la possibilita di vedere le mie paure, o i miei
momenti di angoscia, ho fatto in modo che questi momenti rimanessero solo all'interno della nostra
coppia, perché non sopportavo gli sguardi preoccupati degli altri.

Gli altri intorno a me non si comportavano tutti allo stesso modo c'era chi era triste preoccupato
apprensivo e iperprotettivo, chi razionale e pratico, e chi evitava I'argomento come se non fosse successo
nulla.

Il web per me ha avuto 2 sfaccettature diverse: prima della diagnosi mi ha portato sulla giusta strada, pero
mi ha messo anche tanta paura e ansia, perché sul web si trova di tutto ed elencando dei sintomi si puo
arrivare alle conclusioni piu disparate, e non per mano di un medico che ti spiega in modo chiaro cosa
comportano determinate malattie. lo non conoscevo la Sclerosi Multipla, per me SM=sedia a rotelle non
sapevo altro, quindi il web da quel punto di vista ha prodotto solo tanta ansia e paura. Dopo la diagnosi ho
invece trovato un forum di persone stupende con la mia stessa malattia, con le quali ho potuto parlare,
leggere le loro esperienze, e conoscere la sclerosi multipla da un altro punto di vista. Questo mi ha aiutato
tantissimo mi ha fatto capire che ci sono tantissime persone che I'affrontano e vanno avanti, facendomi
capire che si puo...

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in salita, ed ignota

La sclerosi multipla per me era un grande punto interrogativo sul mio futuro, sulla possibilita di avere
bambini e la vita che ho sempre sognato

Ho rinunciato a i miei sogni, anche se solo per un attimo ho pensato che tutto fosse perso...

Le mie conquiste sono state per me una conquista & stata proprio il riuscir ad affrontare un problema cosi
grande, con tanto ottimismo e forza di volonta, senza lasciarmi sopraffare dalla disperazione. Affrontando
la terapia senza lamentarmi degli effetti collaterali. Amare la mia vita, sentendomi felice nonostante la
malattia, perché so di avere una bella vita e delle stupende persone vicino, e non mi importa cio che dovro
affrontare. Questo per me e per il mio carattere ed il mio percorso passato € un enorme conquista.

lo con gli altri ero me stessa, ma fingevo di stare sempre meglio di come stavo in realta, non sottolineavo
mai un problema fisico, tendevo a far finta che non ci fosse, per non mostrarlo agli altri e non farglielo
pesare, per non dover vedere le loro facce compatirmi.

Gli altri con me: la maggior parte delle persone si comporta normalmente, c'é chi si informa della mia
salute, e chi fa come se la malattia non ci fosse. | miei genitori invece sono eccessivamente apprensivi, mio
padre si preoccupava per qualunque cosa e al primo problema diventava cupo e pessimista.

Il web era diventato la mia valvola di sfogo, e la fonte principale di ricerca di notizie



L’ambiente intorno a me era fatto di persone care avevo bisogno della compagnia fissa di alcuni miei punti
di riferimento, altrimenti avevo paura (anche se non volevo ammetterlo)ad andare nei posti anche
all'universita o in giro.

e mi dava conforto cucinare, ho riversato i miei problemi nella cucina soprattutto il mese dopo la diagnosi
mi sono dedicata completamente alla cucina tenendomi la mente occupata.

La mia strada ora

Oggi la mia strada e sempre un po' in salita, ma la vedo molto piu delineata rispetto al passato. Non so cosa
mi aspetta, non so come sard, ma so che avro accanto la/e persona/e che amo e questo per me é
sufficiente.

La sclerosi multipla per me & una malattia seria, ma che non deve privarmi dei miei obbiettivi, una malattia
che combatterdo sempre e con tutte le mie forze in modo da vivere la mia vita nel modo piu normale
possibile!

La mia quotidianita & esattamente quella di prima non € cambiato niente da prima della diagnosi ad oggi.
Sono solo cambiata io e il valore che do a tante piccole cose

Non riesco piu a essere eccessivamente cattiva con le persone, o a prendermela per cose futili e stupide,
perché non ne vale la pena.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato tanto ottimismo che prima
non avevo, tanta forza e sicurezza in me stessa che prima non pensavo di avere.
Riesco a dare molto piu valore alle cose importanti della vita, a percepire la bellezza ed il valore della vita e
della salute.

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stata adeguato alle mie esigenze, al mio
tipo di malattia e al suo evolversi.

Oggi con gli altri sono me stessa.

L'ambiente intorno a me mi rapporto con I'ambiente intorno a me come prima, non ho problemi o paure
ad uscire sola, non noto differenze da prima della malattia.

Il web e sempre una valvola di sfogo, e spesso nell'ambito del forum che frequento, & una casa ed una
famiglia su cui contare...

Il domani lo vedo come lo vedevo prima di sapere della malattia, I'unico punto non nitido & la possibilita di
diventare mamma...ma lo spero

Se immagino il domani, vorrei che fosse vorrei vedermi sposata con la persona che amo, con un lavoro che
rispecchi cio che ho studiato e con un bambino, me ne basta uno perché non avro il coraggio
probabilmente di rischiare due volte, ma un bambino lo vorrei con tutto il cuore e se avro la possibilita faro
di tutto per averlo

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Mi fa piacere raccontare la mia esperienza, come mi fa piacere parlare della malattia, vorrei che ci fosse piu
spesso la possibilita.



3-D-28-SM-RR-2003

Mi accorsi che avevo 16 anni e ancora andavo a scuola.. ricordo che un giorno mentre salivo le scale per
andare in classe una gamba mi cedette.. ero con la mia compagna, ricordo che ci mettemmo a ridere e
pensai "che figura se fossi caduta davanti a tutti".. ma non ci detti piu peso.. fino a quando a maggio 2003
iniziai ad avere dei forti mal di testa che non passavano mai.. una mattina mi svegliai e mi accorsi di vedere
tutto abbagliato.
Andai da un oculista il quale mi disse che a livello visivo non avevo nulla, mi fece uscire fuori e volle parlare
con mia mamma da solo.. lui aveva gia immaginato che cosa potevo avere e ci consiglio di fare una visita
neurologica.. andai d'urgenza al pronto soccorso, mi ricoverarono subito per fare tutti gli accertamenti.. e
dopo un paio di giorni la diagnosi: sclerosi multipla! io non sapevo neanche cosa fosse, queste due parole
perd non mi piacevano come suonavano e pensai subito al peggio.. non la accettai per molti anni e se devo
essere sincera a volte anche adesso e difficile. Ma ho imparato a conviverci. Non & facile ma ce la si puo
fare, ce la si deve fare!

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii Smarrita!

Nei giorni immediatamente successivi Sempre smarrita ;)

lo con gli altri ero Stavo molto sulle mie, non riuscivo a metabolizzare la cosa e preferivo rimanere sola.

Gli altri intorno a me erano Non so, sembravano tranquilli ma credo fossero preoccupati per me.

Il web é stato Importantissimo, mi ha dato modo di conoscere persone meravigliose con la mia stessa
malattia. Con alcuni di loro ora siamo molto amici.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata Abbastanza in salita per certi versi, soprattutto all'inizio!

La sclerosi multipla per me era Una scomoda compagna di vita, arrivata senza che nessuno la invitasse.
Non ho rinunciato a nulla, ho fatto sempre tutto quello che volevo e mi sentivo di fare!

lo con gli altri A volte e difficile spiegare agli altri certi sintomi della malattia

Gli altri con me Adesso sembrano tutti molto pil sereni, forse perché lo sono anche io

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Stranamente abbastanza tranquilla e serena!



4-D-28-SM-RR-2013

Un giorno ero tranquilla in casa quando improvvisamente mi accorsi di avere una sensazione diversa alla
parte sinistra del tronco... la pelle era "come se non fosse mia". Non sopportavo nemmeno il contatto con
la maglietta. Nello stesso periodo mia madre aveva contratto il "fuoco di Sant’Antonio" e quindi io fui
liguidata dal medico di base con questa presunta diagnosi. "Vai per via del tutto cautelare da un neurologo"
mi disse e questo mi consiglid® una rm cervicodorsolombare e anche una rm al cervello.. entrambe con
contrasto. Il medico di base sottovalutdo la cosa nuovamente.. non feci nulla di quello indicato dal
neurologo. Estate 2012.. ero in S. in vacanza. La mattina mi svegliai e avevo perso la sensibilita al
polpastrello della mano destra.. piano piano, nei giorni a seguire, la cosa si estese a entrambe le mani..
tutte le dita erano diverse. Settembre 2012.. iniziai a sentire piegando la testa in avanti, una vibrazione..
guasi una scossa.. dal collo al fondo della schiena. A volte prendeva anche la gamba.. da li, grazie a una
visita fisiatrica riuscii a fare la risonanza magnetica.. e li uscirono le lesioni.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii come una persona che gia
sapeva di questa malattia. Non era una novita dentro di me.. avevo letto su internet dei sintomi uguali ai
miei.. e dentro di me gia sapevo. La pil grande preoccupazione era il non poter diventare mamma... ma
fortunatamente non vi erano controindicazioni.

e decisi di continuare a vivere come se niente fosse. Volevo continuare ad essere normale.

Nei giorni immediatamente successivi era un incubo. La notte non dormivo. Mi sembrava sempre di non
sentire una gamba, un braccio.. le dita... vivevo davvero nel terrore di questa brutta bestia.

lo con gli altri ero Sincera... affrontai il tutto con la mia famiglia. |l mio ragazzo e mia madre sono state le
persone pil vicine a me.

Gli altri intorno a me erano Preoccupati... infatti non mi & permesso poter parlare liberamente delle mie
paure perché non é bello sovraccaricare di problemi e paure le persone che ami.

Il web é stato Un aiuto. Trovare persone che vivono quello che vivi tu &€ estremamente importante.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata In salita inizialmente. Non & semplice sapere di essere diverso. Di essere tu il
malato.. il dover rivedere la tua vita.

La sclerosi multipla per me era Una brutta bestia. Una cosa insormontabile.

Ho rinunciato a uscire con gli amici il venerdi sera perché la terapia auto-iniettiva fa venire la febbre... a
prendere il sole se no i "pomfi" si gonfiano.. rinunciato a fare diverse cose durante il giorno perché se no il
mio corpo non ce la fa.

Le mie conquiste sono state Capire che bisogna modificare il proprio stile di vita per tornare a sentirsi
normali. I'aver trovato lavoro e avere lo stesso splendido ragazzo al mio fianco.

lo con gli altri Sono cambiata. Mi sento pil matura e mi arrabbio di meno.

Gli altri con me Alcuni mi sembrano uguali. Altri inizialmente preoccupati per la mia salute ora sembrano
essersi dimenticati della mia patologia e altri ancora sono iperprotettivi.

Il web era diventato Una casa.

La mia strada ora

Oggi la mia strada & In piano... non in discesa ma nemmeno in salita.

La sclerosi multipla per me & Sempre una brutta bestia. Ma fa parte di me. Mi trovo costretta ad accettarla
come compagna di viaggio.

La mia quotidianita & Lavoro e casa. Conduco una vita normale al momento.. e pagherei perché tutto possa
rimanere cosi.

Non riesco piu ad avere la serenita di una volta.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato In maturita. Sono
nettamente migliore. Do importanza alle piccole cose e mi accorgo di quanto sia importante ogni singolo
giorno.



Penso che I'assistenza che ho ricevuto durante il mio percorso sia stata Negativo. Non vi e stato alcun
supporto psicologico. Sono stata messa al corrente della diagnosi con una tirocinante che mi sbadigliava in
faccia. La terapia e stata scelta dai dottori senza nemmeno troppe spiegazioni. Penso che si debba essere
piu umani nel diagnosticare una malattia che ti cambiera per sempre.

Il domani lo vedo come un incognita. Non ho idea di cid che sara.

Se immagino il domani, vorrei che fosse Con una grande serenita. Con gioia per i miei cari e per me. Vorrei
tanto essere sana.



5-D-26-SM-RR-2009

Mi accorsi alle Scuole Medie di vedere delle macchie luminose quando fissavo la lavagna, feci una visita
oculistica, effettivamente mi mancavano 0,50 decimi e misi gli occhiali da vista. Nonostante gli occhiali, le
macchie luminose restarono ancora per settimane, poi scomparvero da sole. A distanza di anni, ricominciai
a vedere le macchie luminose, feci un'altra visita oculistica, ora mi mancavano 0,75 decimi, cambiai gli
occhiali da vista, ma quei fasci di luce fastidiosi restavano. L'oculista disse che era solo questione di tempo,
avrei dovuto abituarmi ai nuovi occhiali. A scuola pretendevo molto da me stessa, senza ottenere i risultati
sperati, spesso mi girava la testa e continuavo ad avere problemi alla vista..mi dissero che era
semplicemente stress scolastico. Nel 2008 iniziai a lavorare, riposavo molto poco, una mattina mi svegliai
con un forte giramento di testa, che non mi abbandono fino a sera. Andai dal medico, il quale mi disse che
era un chiaro segnale di allarme del mio corpo: ero troppo sotto stress, dovevo rallentare i ritmi.
Fortunatamente dopo pochi mesi riuscii a trovare un nuovo lavoro: impiegata in un ufficio, con uno stile di
vita molto piu regolare, in un ambiente tranquillo dove poter lavorare serenamente. Nell'estate del 2009
ebbi di nuovo un fortissimo giramento di testa, durato una giornata intera, talmente forte da non riuscire a
stare in piedi e a recarmi da sola dal medico, con movimenti incontrollati degli arti. Il mio medico disse che
aveva tutte le caratteristiche di un attacco di panico, mi diede un po' di tranquillante e due giorni di riposo.
Dopo qualche mese iniziai ad avere formicolii alla mano e gamba destra, ancora una volta mi disse che era
stress. Nel giro di qualche settimana iniziai ad avere altri giramenti di testa, mi recai al pronto soccorso per
non imbattermi piu nella diagnosi prevenuta del mio medico di base... anche qui mi dissero che non era
nulla di preoccupante, avrei solo dovuto prendermi qualche giorno di riposo. lo mentalmente stavo
benissimo, sentivo che qualcosa non andava. Avevo un caso in famiglia, avevo il terrore che si trattasse di
sclerosi multipla, cosi presi appuntamento da un neurologo, perché sapevo di non essere stressata. Nel
frattempo iniziai ad avere anche episodi di diplopia, quando mi recai da lui gli raccontai la mia storia e mi
fece fare subito una risonanza magnetica.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii crollare il mondo addosso,
non volevo crederci. Avevo un altro caso in famiglia: una zia malata da 16 anni, in sedia a rotelle da 6 anni,
totalmente non autosufficiente, incapace di muovere gli arti e di articolare bene le parole. Non potevo
crederci, non poteva essere possibile, non avevo fatto nulla di male, non poteva essere vero, perché a me?!
Nel momento della diagnosi ero in ricaduta, quindi oltre a dover digerire questa nuova realta, ho subito
dovuto fare i conti con il cortisone e i suoi effetti collaterali che trasformano il corpo e la mente.

e decisi di lasciare la compagnia teatrale in cui avevo appena iniziato a recitare: una malata di sclerosi
multipla non sarebbe mai stata in grado di affrontare prove per un musical come tutti gli altri, né tanto
meno di avere la forza per esibirsi in un palco.

Nei giorni immediatamente successivi Non mi andava di uscire, avevo un immenso bisogno di compagnia,
ma non volevo vedere nessuno, perché finivo con l'odiare chi fortunatamente stava bene. odiavo il mondo
intero, mi disgustava vedere ragazze che si disperavano perché non riuscivano ad abbinare alla borsa le
scarpe appena comprate o gente che si lamentava per un nonnulla, mentre io stavo male per davvero! Il
cortisone non mi aiutava di certo a reagire, mi sentivo un lupo ferito, bisognoso di affetto, ma incapace di
farsi avvicinare... dovevo stare sola.

lo con gli altri ero silenziosa, non mi andava di parlare, ma tantomeno di ascoltare qualunque fosse
I'argomento. In famiglia non riuscivo ad esprimere i miei sentimenti, vedevo i miei genitori stare male per
me, e non lo sopportavo allora io sorridevo sempre, sdrammatizzavo dicevo che andava tutto bene, mentre
in realta stavo morendo dentro. Mi lasciavo avvicinare solo da pochi buoni amici, con loro riuscivo a parlare
della malattia, ma anche di tutt'altro senza problemi. Al lavoro ho subito messo in chiaro che non volevo
essere trattata diversamente dalle mie colleghe, doveva continuare tutto come prima. In ospedale ho
iniziato a sentirmi a mio agio quasi subito, le infermiere erano cosi "mamme", la neurologa mi dava del tu,
mi ascoltava come se fossi sua figlia e le davo fiducia.

Gli altri intorno a me erano sempre fuori luogo: o troppo menefreghisti, o troppo premurosi e assillanti.
Ero in una fase di incapacita di convivenza con il mondo intero. Se mi chiedevano come stavo, rispondevo
col sorriso, ma speravo che non andassero oltre con le domande, perché non avevo nessuna voglia di
essere compatita. Se si mostravano indifferenti, pensavo di avere a che fare con persone fredde e senza
cuore insomma, qualunque cosa facessero o dicessero, non andava mai bene!



Il web é stato la mia ancora di salvezza. Per quanto possa essere sbagliato cercare informazioni mediche
nel web, i miei presentimenti e i sintomi letti su internet mi hanno portato a fare le giuste indagini per
arrivare ad una diagnosi, dopo anni di segnali sminuiti e attribuiti allo stress. Non ho fatto troppe ricerche,
mi sono imbattuta in un forum (I primi passi nel mondo della sclerosi multipla), ho trovato persone che
capivano esattamente il mio stato d'animo, la mia voglia di stare sola, ma con un immenso bisogno di
conforto. Il forum é diventato la mia seconda casa, la mia seconda famiglia. Sono riuscita ad affrontare le
mie paure e i miei dubbi, parlandone con chi stava vivendo o aveva gia superato problemi che a me
sembravano ostacoli intramontabili...e senza accorgermene in poco tempo mi sono ritrovata a dare consigli
a chi chiedeva aiuto, in preda alla confusione piu totale io che fino a qualche mese prima mi sentivo
smarrita in un nuovo mondo troppo grande, troppo complicato per me. Ho conosciuto persone stupende,
ho avuto modo anche di incontrarne personalmente qualcuna sono nate vere amicizie, basate sul supporto
reciproco.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata tortuosa, piena di salite ma anche di tante discese guadagnate e inaspettate.
Piena di alti e bassi, di cadute e di riprese. Ho imparato a vivere alla giornata, a guardare il mondo con occhi
diversi, a non aspettare che arrivasse qualcosa di meglio, a cogliere il buono e il bello di ogni giorno.

La sclerosi multipla per me era uno scoglio immenso, per il quale ho imparato a combattere.

Ho rinunciato alla vita oziosa: ho continuato a cantare, a recitare, ad uscire con gli amici e a godermi ogni
singolo giorno della mia vita.

Le mie conquiste sono state gli spettacoli portati in scena, perché io da quella compagnia teatrale non sono
mai uscita... i nuovi hobby: km di pedalate tutti insieme io, il mio ragazzo, la mia nuova bici e la sm. Le
uscite con gli amici di sempre. Queste sono le mie rivincite sui momenti bui che la sclerosi inizialmente mi
aveva portato.

lo con gli altri ho avuto la forza di non perdere il sorriso che da sempre mi ha contraddistinta, sono riuscita
ad esorcizzare i miei timori e quelli degli altri parlandone senza mezzi termini, senza nascondere le mie
paure, senza lasciare nell'ignoranza chi voleva capirne di pit, ma aveva paura di chiedere o di informarsi da
fonti non giuste.

Gli altri con me si sentivano a loro agio..

Il web era diventato una certezza, la quotidianita, un supporto giornaliero da dare e da ricevere
L’ambiente intorno a me era fatto di lavoro e passeggiate fuori porta appena capita I'occasione

e mi dava conforto usare computer per collegarmi al forum, musica per estraniarmi dal mondo intero

La mia strada ora

Oggi la mia strada & un lungo rettilineo, con qualche curva a gomito

La sclerosi multipla per me é una sfida, una paura per il mio futuro di coppia, una certezza dell'amore che
mi viene dimostrato

La mia quotidianita e lavorare, per poi uscire, e sfogarmi fisicamente in piscina o pedalando, incontrare
amici

Non riesco piu a dire e sentire dire dagli altri "non ce la faccio"

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato forza, autostima e coraggio
che non pensavo neanche lontanamente di avere

Penso che I'assistenza che ho ricevuto durante il mio percorso sia stata dopo tanto sminuire i miei sintomi
da parte del medico di base, I'assistenza ricevuta in ospedale al momento della diagnosi € stata molto
"protettiva", piena di premure, gentilezza e di piccole accortezze indispensabili. Ho cambiato un paio di
centri per trovarne uno che potesse assistere tutti i casi presenti nella mia famiglia, mi sono imbattuta in
"medici di ghiaccio" che, seppur competenti, non hanno fatto altro che aumentare la mia frustrazione
evitando di dare risposte alle mie domande. Finalmente ora ho trovato il mio equilibrio con una neurologa
disponibile al dialogo e presente. Ho provato diverse terapie, prima auto-iniettive, poi quella orale.
L'iniezione (sia quotidiana che a giorni alterni) contribuiva ad aumentare il senso di malattia, dell'essere



affetta da una cosa grave. Da quando sono in terapia con un farmaco orale mi sento molto meglio
psicologicamente, quasi mi dimentico di essere malata e di dover assumere quotidianamente la pastiglia.
Oggi con gli altri mi sento totalmente a mio agio

L'ambiente intorno a me compassionevole

Il web & un buon punto di riferimento

Il domani lo vedo come un grande punto interrogativo, un bivio

Se immagino il domani, vorrei che fosse insieme alla persona che amo, in una casa nostra, con un
bambino, senza dover ricorrere ad aiuti esterni per crescere mio figlio e gestire la casa.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
a mio agio, in fondo sono abituata a parlarne a voce con chi mi sta vicino e per iscritto con chi cerca un
confronto o ha bisogno di un'esperienza diretta sul forum



6-38-D-CIS-2014

Mi accorsi di parestesie che partivano da sotto lo sterno sino ai piedi e alle mani, senso di costrizione
intorno allo sterno, dolore e indurimento muscolare nel camminare, segno di lhermitte

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii persa, disperata, come se
fosse una punizione per qualcosa che avevo fatto e decisi di seguire tutte le cure necessarie a stare bene
Nei giorni immediatamente successivi pensavo alla pole dance, al fatto che avrei dovuto smetterla. Al mio
compagno, a come avremmo vissuto in futuro, al che non mi ero goduta la vita con lui. A come sarebbe
stato il mio futuro, avrei camminato ancora? sarei stata ancora io?

lo con gli altri ero scostante da un lato, dall'altro avevo sempre bisogno di parlare

| miei genitori disperati, il mio compagno anche, i miei amici tristi, i miei colleghi di lavoro tutt'ora pensano
che io mi sia inventata la malattia per non lavorare

Il web é stato un grandissimo aiuto

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata incerta e in salita

La sclerosi multipla per me era un qualcosa di sconosciuto, avevo visto persone anziane affette ed erano
tutte in sedia a rotelle, quindi pensavo portasse solo a quello

Ho rinunciato a danzare che era tutto per me, almeno al momento

Le mie conquiste sono state per il momento nessuna

lo con gli altri cerco di essere sempre la stessa

Gli altri con me mi trattano come prima ma con pil premura

Il web era diventato sempre un valido aiuto

L’ambiente intorno a me era fatto di casa, viaggi, lavoro, musica

e mi dava conforto usare computer, macchina

La mia strada ora

Oggi la mia strada e ancora in salita

La sclerosi multipla per me @ una malattia che puo essere tenuta sotto controllo con i farmaci e che ti
permette di avere un 2/3 di vita normale

La mia quotidianita & lavoro e riposo

Non riesco piu a fare pole dance che era la mia passione e al momento usare bene le mani

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato nuove amicizie anche se il
brutto e che condividono con me la malattia

Penso che I'assistenza che ho ricevuto durante il mio percorso sia stata ottimo

Oggi con gli altri sto piano piano uscendo dall'isolamento

L'ambiente intorno a me sempre lo stesso

Il web & un aiuto un modo per parlare

Il domani lo vedo come al momento non riesco a vedere il domani

Se immagino il domani, vorrei che fosse con il mio compagno in tranquillita

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
strana, ancora non ci credo che sia accaduto a me...



7-D-43-SM-RR-1995

| primi sintomi sono arrivati nel 1990, durante la gita dell'ultimo anno di liceo. erano dolori fortissimi nella
gamba destra che non riuscivo bene a capire se riguardassero piu il ginocchio o il bicipite femorale. era
forte. durdo una serata. la mattina dopo non avevo piu niente... e me ne dimenticai. Dopo di allora piu
niente per due o tre anni. All'improvviso un giorno di un paio di anni dopo mi si addormento il lato destro
della faccia e una mia parente neurologo mi disse che avevo preso freddo e che mi sarebbe passato in
gualche giorno. Tempo dopo fu la vota di una... [abirintite. Passo con siringhe di antiinfiammatorio in due,
tre settimane...

E poi nel 1995 fu la volta dei dolori di schiena e delle gambe che ogni giorno diventavano sempre piu
pesanti e prive di sensibilita: dalla punta dei piedi fin all' ombelico. Da li il ricovero e poi dopo la rmn e la
rachicentesi, la diagnosi. Sclerosi multipla recidivante remittente.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii ricordo perfettamente mia
madre che mi disse "non ti devi preoccupare ma hanno parlato di sclerosi multipla..." penso che lei
continuod a parlare ma non ricordo nulla. ho in mente delle immagini di quel momento come se fossero al
rallentatore... penso che in quel momento mi estraniai... Poi sono uscita con gli amici come se nulla fosse.
Al rientro... il pianto pil lungo della mia vita. me lo ricordo come un pianto brutto buio.

Non decisi nulla. io. credo, anzi oggi son certa di poter dire che furono i miei a decidere per me: la mia vita
non doveva cambiare e non si doveva piegare alla malattia. dovevo andare avanti per la mia strada di
studentessa universitaria, fare progetti per la mia vita, avere amici e amori e imparare a vivere con la
malattia dandole solo lo spazio che serviva. il resto era e doveva continuare ad essere mio. Oggi non posso
essere grata a sufficienza per aver avuto una famiglia splendida alle spalle che in quel duro momento prese
le redini della mia vita in mano e non mi ha dato adito a cambiamenti di direzione di nessun genere. non
stato facile né per loro né per me.

Nei giorni immediatamente successivi vivevo un po’ tra I'ansia e la paura e un po' come se "il fatto" non
fosse il mio. Mi facevo delle domande e volevo delle risposte. Ma le domande erano troppe e confuse e le
risposte non erano mai quelle che volevo io.

Con gli altri era strano. ne parlavo poco. del resto nemmeno io sapevo veramente di cosa parlavo. per tanti
anni ne ho parlato solo con pochi amici benché lo sapessero tutti. e spesso ne parlavo ridendoci su, ma
erano risate amare. in realta I'argomento lo affrontavo solo con me stessa. scrivevo tanto parlando a me
stessa. non lo sapevo ma mi "autopsicanalizzavo": succedeva che nei giorni seguenti a quelli in cui scrivevo
poi rileggevo le cose scritte e riuscivo a vedere i miei mostri in modo pil distaccato e cosi "imparavo" anche
a gestirli.

Gli altri intorno a me erano normali come sempre. Nessuno mai mi ha fatto sentire malata. Sono stata
fortunata. E un po' anche io ci mettevo del mio per far si che mi trattassero come sempre. Inevitabilmente
qualcuno si e allontanato, ma nel marasma del momento non me ne sono nemmeno resa conto. poco
male. vuol dire che non erano miei amici.

Il web é stato importante. quando ho avuto la diagnosi, nel 1995, certamente esisteva internet, ma non era
cosi presente nella mia vita come oggi e non c'erano forum o cose del genere in cui incontrare persone e
condividere i propri pensieri....perd poi € arrivato e tante cose son cambiate e oggi, non che io vada alla
ricerca di rimedi sul web, ma lo uso per cercare condivisione e comunicazione. Dopo un periodo di terapia
psicologica di gruppo fatta insieme ad altri malati di sm, ho sperimentato anche I'adesione ad un forum on
line cui sono molto legata e ho scoperto che la comunicazione aiuta molto, rende liberi e fortifica...
insomma puo far fare pace con la vita.

La ricerca della mia strada

Tra la diagnosi e la terapia psicologica di gruppo e il forum on line ho vissuto un periodo molto lungo di
depressione. Ero sempre apparentemente sorridente e di buon umore, ma in realta avevo pensieri cupi e
facevo fatica a vedermi proiettata nel futuro. La mia famiglia ha fatto tanto per me e ancora oggi se ho un
cedimento viene in mio soccorso. ldem posso dire di mio marito, una persona buona e davvero speciale,
ma io, sempre solare esternamente, i miei pensieri pit brutti me li tengo per me, come le me paure e le mie
ansie. Non sono una persona incline all'esternazione dei suoi veri stati d'animo. Un po' & stata la mia sm a



farmi cosi. Un po' 10 sono fatta cosi. Oggi seguo una terapia psicologica individuale che mi permette di
parlare di piu e di capirmi di piu e la trovo molto importante. Con la terapia di gruppo e il forum ho
imparato a dire che sono malata di sclerosi multipla. Con questa terapia individuale imparo a gestire lo
stress che porta in tutte le sfaccettature della mia vita.

La sclerosi multipla per me era un mostro che non conoscevo. Oggi € una parte di me. Non la amo e la
combatto vivendo il piu possibile la mia vita. La combatto con meditazione, riflessione e espandendo al
massimo le parti del... "mio me" che amo di piu relegandola davvero in un posto piccolo piccolo.

Ho rinunciato a molto poco, credo. Non mi viene in mente nulla. Davvero.

Le mie conquiste sono state tutte e nessuna. Sono e mi sento una persona normale. Ho studiato, viaggio,
ho un marito che mi ama, un bellissimo lavoro, colleghi che mi apprezzano per quello che sono e che a loro
modo hanno imparato a scherzare anche sulla mia sm, una famiglia meravigliosa... Ho tutto. Non ho dei
figli? pazienza. Ho dei nipoti bellissimi che adorano giocare e scherzare con la zia.

lo con gli altri sono disponibile e mi interesso delle loro cose. Ho tanti amici e mi piace uscire la sera.

Vivo di affetti normali che sono nella vita di tutti. Non sono mai trattata come la malata del gruppo. E ne
vado fiera. Vuol dire che non lo faccio pesare a nessuno. E questo € sempre stato uno dei miei obiettivi.

La mia strada ora

Oggi la mia strada la vedo tortuosa ma non tanto. Mi vorrei affermare nel lavoro. Questo € il mio primo
pensiero. Poi vorrei comprare una casa. :) Sono abbastanza soddisfatta.

Mi piace pensare positivo.

La sclerosi multipla & una parte di me. Per me son diventate normali tante cose alle quali non avrei mai
immaginato da ragazza quando pensavo al mio futuro. Mi ha cambiata. Molto. Mi ha costretta a fare un
lavoro su di me del quale mi rendo conto quando guardo indietro al passato. Non la amo, ma alla fine e
stata utile a fare di me una persona contenta di sé e della sua vita. Ovviamente non vivo in una favola, ma
di sicuro so dare peso alle cose che veramente contano.

La mia quotidianita & marito, famiglia, amici, lavoro...

Non riesco piu a... bé diciamo che non sono agilissima e ho le mie difficolta di deambulazione.... non mi va
di fare un elenco di cio che non posso piu fare...preferisco pensare a quello che posso fare...il resto se non
c'e, non c'e...e inutile darci peso.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato in forza di carattere.
Pensando al supporto che ho ricevuto durante il mio percorso, il mio neurologo, quello che mi segue dal
1995 & una persona fantastica: umana e realmente interessata alla persona dei suoi pazienti. Comprende il
peso emotivo che deriva dall'avere la sm e insegna ai suoi pazienti la strada da percorrere per continuare la
vita. Il mio psicologo: unico. La terapia. Che dire. Se non avessi avuto la possibilita di fare la terapia, non so
dove e cosa farei adesso.

Se immagino il domani, vorrei che fosse bello.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Un po' emozionata. Ripercorrere 20 anni di situazioni emotive non si fa tutti i giorni. Pero sono contenta. Se
posso aiutare qualcuno con la mia storia allora questa benedetta sm & servita a qualcosa.



8-D-57-SM-RR-2009

Non avevo tempo e voglia di accorgermi: era morto mio figlio ed il mio stato fisico era il peggiore che io
avessi mai provato. Continuavo a cadere ma la colpa erano, secondo me, le notti passate a piangere. La
stanchezza mi accompagnava ma non davo peso a cio che provavo.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla, non mi interesso: volevo che tutto
finisse in breve tempo per andarmene e ritrovare il mio bambino.

e decisi di lasciarmi andare.

Nei giorni immediatamente successivi non mi curavo di cio che avevo.

lo con gli altri volevo stare sola.

Gli altri intorno a me cercavano di essermi di conforto. Mi sono poi resa conto che il resto della mia
famiglia aveva ancora bisogno di me. Per i miei figli ero la mamma a cui parlare, con cui giocare, a cui
chiedere aiuto.

Il web é stato uno strumento per condividere le mie paure, per cercare certezze.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata scoscesa e faticosa, ma con altri che faticavano quanto me per percorrerla.
La sclerosi multipla per me era una convivente, insopportabile ma obbligatoriamente convivente

Ho rinunciato a uscire, guidare, viaggiare.

Le mie conquiste sono state dare la giusta importanza alle cose.

lo con gli altri cerco di parlare di piu. Ho nuove conoscenza.

Gli altri con me non hanno cambiato modo di essere.

Il web era diventato piu utile.

L’ambiente intorno a me era fatto di casa, paese.

e mi davano conforto i libri.

La mia strada ora

Oggi la mia strada e con ostacoli.

La sclerosi multipla per me & una schifosa malattia a cui si deve fare I'abitudine.

La mia quotidianita e casa, casa, casa, casa.

Non riesco piu a uscire, guidare.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato in serenita.
Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato la terapia orale.
Oggi con gli altri sono piu socievole.

L'ambiente intorno a me a volte & insopportabile

Il web é utile.

Al domani ci pensero al momento.

Se immagino il domani, vorrei che fosse sopportabile.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Un racconto ripetuto cercando di non avere emozioni.



9-D-23-SM-RR-2012

Era il 24 gennaio 2012, la sera, dopo aver fatto la doccia, mi sono accorta di sentire qualcosa di strano ad
entrambi i piedi, come se fossero addormentati. Ho provato a massaggiarli, ma niente. La mattina seguente
mi sono svegliata e oltre al disturbo ai piedi un formicolio arrivava fino alle ginocchia. Sono andata dal mio
medico, e questi mi ha fatto una puntura di cortisone suggerendomi di recarmi immediatamente
all'ospedale il giorno seguente, qualora il disturbo non fosse sparito. lo non avevo assolutamente idea di
cosa potesse trattarsi, ma in poche ore il formicolio si era alzato fino al bacino... Ho provato a cercare in
internet "gambe addormentate e formicolio" e nei risultati usciva "sclerosi multipla" ma non ho preso
nemmeno in considerazione la cosa, poiché mi sembrava una malattia troppo importante perché potesse
venire a me. La mattina mi sono recata all'ospedale, e sono stata ricoverata in neurologia.

A dire il vero mi e stato comunicato di avere la sm dopo un mese dalla prima comparsa dei sintomi. Mentre
ero ricoverata in neurologia (1 settimana in tutto) i dottori dicevano a me e alla mia famiglia che si trattava
di un episodio di mielite e che purtroppo la risonanza aveva mostrata molteplici lesioni a livello celebrale.
Quindi ancora non sapevo di essere ammalata, sicuramente per ignoranza perché ad essere sincera non
conoscevo la sm. Tre settimane dopo essere stata dimessa, le tre piu difficili della mia vita forse, perché
dopo aver fatto 5 giorni di cortisone ero veramente a pezzi, la mia neurologa mi ha detto che mi sarei
potuta rivolgere anche al centro sm della mia citta. A quel punto, le ho chiesto: dottoressa, ma cosa c'entra
la sclerosi multipla con il mio caso? E lei mi ha risposto: "tu saresti ad-in inizio della malattia". E stata dura
ingoiare quella frase, nessuno mi aveva ancora parlato di sm e io non pensavo potesse trattarsi di una cosa
cosi importante. E stata dura, per i miei genitore forse anche pit dura. All'epoca facevo ancora molta fatica
a deambulare, e in quel momento, ti senti sola, ti fai mille domande, ti chiedi se riuscirai mai a tornare a
camminare come prima, se riuscirai ad indossare ancora un paio di tacchi, se potrai tornare a correre.

E decisi di informarmi, sono andata su tutti i siti trovati, mi sono iscritta subito ad un forum, che ho trovato
molto valido "iprimipassiversolasm", dove erano solo gli ammalati a scrivere e a sostenersi a vicenda. La
dottoressa mi ha parlato anche di un cura, e andai a vedere tutto quello che c'era da sapere sulla terapia
auto-iniettiva. Decisi che mi sarei pianto addosso e avrei reagito a quel l'ostacolo che la vita mi aveva
appena messo davanti.

Nei giorni immediatamente successivi, a dire la verita, mi sono sentita piu forte, pil determinata. Il mio
ragazzo mi ha portato fuori a cena una sera e io decisi che avrei indossato dei tacchi, perché potevo farcela.
| piedi e le gambe avevano poca sensibilita e facevo fatica a camminare con delle scarpe da ginnastica, ma
quella sera riuscii ad indossare i tacchi, ogni tanto rischiavo di perdere una scarpa e |'equilibrio, ma mi sono
sentita quasi invincibile. Ancora oggi io € il mio ragazzo ridiamo di quella sera, tornando indietro non lo
rifarei sicuramente, ma in quel momento mi sembrava la cosa pil giusta da fare.

lo con gli altri ero lo vivo con i miei genitori e una sorella piu piccola. Non & stato facile devo dire, perché
ero io che dovevo consolare loro. | miei genitori sono molto credenti e hanno iniziato a portarmi ovunque,
in un primo momento li ho accontentati, ma dopo mi sono detta: sono io quella che ha problemi, non voi,
dovro convivere per il resto della mia vita con questa malattia e non ho intenzione di vivere per la malattia.
Devo ringraziare di avere avuto |'appoggio del mio ragazzo sempre, senza di lui non so come sarebbero
andate le cose, & riuscito a darmi molta forza e starmi vicino.

Gli altri intorno a me erano Tutti ti trattano come un'ammalata e questa & la cosa che odio di piu. Perché io
non mi sono mai sentita cosi, sto meglio di molta gente che puo dirsi sana. Dopo un po’ ci fa I'abitudine
pero

Il web é stato di grande aiuto. In particolare il forum "iprimipassiversolasm" che come ho detto ti sostiene
davvero. Lo visito molto spesso

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata piu dura sicuramente. Avevo paura che il disturbo alle gambe non scomparisse
piu. Pero poi mi sono detta: ci sono persone, bambini che muoiono tutti i giorni, perché non sarebbe
dovuta venire a me? Certo, ci sono milioni di persone, ma faccio parte di loro anche io, quindi perché non a
me? Avevo accettato la "malattia"



La parola "sclerosi multipla" fa molta paura, ti sembra qualcosa di molto brutto. Ho imparato che fa piu
paura la parola che la malattia in se. E vero, & una malattia neurologica, in alcuni casi & molto molto
aggressiva, ma ci si puo convivere, non vi ho visto la fine, mai.

Per il primo anno, che & stato molto difficile. Perché ho avuto altre 2 ricadute dal primo esordio della
malattia, ho rinunciato ai tacchi, certo. Ho rinunciato all'attivita fisica, ho perso un anno di universita,
perché facendo la pendolare mi era impossibile frequentare le lezioni. Non penso di aver rinunciato
veramente a qualcosa, per un breve periodo mi sono "arresa", aspettando che le cose si rimettessero al piu
presto. E cosi e stato

Le mie conquiste sono state Piu che di conquiste, posso dire di essere stata fiera di me stessa per non
essermi abbattuta, ma aver vissuto la vita meglio di prima.

lo non parlo molto volentieri della mia malattia, perché ho sempre paura di essere compatita dagli altri, e io
non voglio esserlo. Non voglio che gli altri provino pena. Quindi con gli altri ho sempre fatto le stesse cose
che facevo prima di ammalarmi

Con il tempo, mi sembra che tutti, soprattutto i miei famigliari siano meno ansiosi. Ma non ho trovato
particolari difficolta nei rapporti con gli altri

Il web era sempre stato d'aiuto. Un aiuto informativo, e anche morale.

e mi dava conforto leggere in quel periodo. Ma io ho sempre amato leggere, indipendentemente dalla
malattia

La mia strada ora

Oggi sto molto bene, ho cambiato terapia, sono sotto terapia orale da un anno e mezzo, perché il farmaco
prevendite non dava i suoi benefici. Sono tornata in palestra, perseguo gli studi, anche se & un po' difficile
perché faccio fatica a concentrarmi e mi stanco subito, ma mi ci vorra solo piu tempo. Sono positiva, i
disturbi sono quasi spariti. Sto sempre con lo stesso ragazzo che continua a supportarmi.

La sclerosi multipla per me non & un deficit. E parte di me, certo... So che dovrod conviverci per sempre. So
che magari nel corso della mia vita non stard sempre cosi bene, ma non mi spaventa. Sono fiduciosa nella
ricerca.

La mia quotidianita & quella di tutte le perone... Non faccio nulla di particolare. Studio, vado in Palestra tre
volte a settimana...

Riconosco di non riuscire pilu a concentrarmi mentalmente come una volta, ma per il resto sono molto
fortunata perché riesco a fare tutte le cose che facevo prima.

Non voglio fare la finta buonista, quella che ha ritrovato se stessa da quando € ammalata, quella che adesso
apprezzando piu la vita. No, certo stavo meglio prima di ammalarmi, certamente preferirei non avere la sm,
ma ho imparato ad essere molto forte, non ho versato una lacrima per la mia malattia, sono piu
determinata e so che posso contare su me stessa sempre.

Pensando al supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sono sempre stata assistita molto bene, i
dottori sono stati molto cauti ad affrontare il problema, forse anche troppo (visto che ho scoperto la
malattia solo un mese dopo). Sono contenta di essere passata ad una terapia che si assume per via orale.
Con la terapia auto-iniettiva giornaliera non mi trovavo per niente bene: le punture quotidiane erano molto
dolorose e mi provocavano ematomi. Con la terapia orale, a parte i linfociti bassi, non ho nessun effetto
collaterale, quindi mi ritengo fortunata e spero che funzioni.

Oggi con gli altri non & cambiato niente. Sono sempre me stessa.

Sul web continuo a informarmi sulle nuove terapie, e consulto per curiosita e supporto il forum.

Il domani non lo vedo, vivo il presente, non posso preoccuparmi del domani, altrimenti vivrei male, con la
continua paura che qualcosa possa andare storto. Vivo il presente, e al domani, ci penserd domani.

Se immagino il domani, spero sia positivo. Vorrei sposarmi e avere dei bambini.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Molto bene, non lo avevo mai fatto, e alcune cose non le ho mai raccontate. Sapere che la mia
testimonianza potrebbe sostenere e aiutare delle persone a non abbattersi mai, mi rende molto felice.



10-U-34-SM-RR-2008

Nel 2001, quando ho avuto il primo sintomo della SM, ho avuto una lieve neurite ottica con un minino
carico lesionale, poi autonomamente rientrata; da allora sono stato bene fino al 2008 quando mi accorsi
che progressivamente I'uso della gamba, del braccio, della mano e del piede sinistro diminuiva, la sensibilita
spariva e la forza veniva meno tanto da dover utilizzare un bastone per camminare e la mia schiena e i miei
arti erano invasi da "scosse elettriche" quando flettevo verso il basso il collo. Mi accorsi che tutto quello che
una persona sana puo fare, tutto quello che avevo sempre fatto, non lo potevo piu fare.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii perso, fu come ricevere un
pugno allo stomaco, un pugno che ti toglie il fiato e ti piega; avevo paura e tutte le prospettive che avevo
per il futuro prossimo si dissolsero, invase da quella nuova ignota realta, come quando un'onda distrugge
un castello di sabbia.

Decisi di rifugiarmi negli affetti, nella famiglia, negli amici, nell'amore, per cercare di innalzare una barriera
che la malattia non potesse abbattere, qualcosa che potesse escludermi da quella realta, o quanto meno mi
desse la forza di affrontarla

Nei giorni immediatamente successivi cercai di "attutire il colpo"”, di rimettermi in piedi quanto prima e
guanto meglio potessi, cercando di non pensarci troppo, ma sforzandomi di usare le mie forze per tornare
ad usare le mie gambe, il mio braccio e la mia mano sperando nel cortisone.

lo con gli altri cercavo di essere sereno, di lasciar trasparire tranquillita e positivita, cercavo di non essere
visto come un "derelitto", ma come uno che accetta e affronta la cosa, anche se interiormente ero davvero
provato.

Gli altri intorno a me erano dei conoscenti c'era chi ti guardava come per dire: "come mi devo comportare
con te? Cosa posso dire non di stupido, ma nemmeno di pena?", ma in generale a parte questo aspetto
sono sempre stati positivi. Gli amici veri (mi basta una mano per contarli) c'erano, e mi facevano sentire |l
loro affetto e la loro presenza, mi venivano a trovare per chiacchierare un po’, per sentire gli aggiornamenti
e per vedere se stessi meglio di com'ero prima del ricovero

Inizialmente il web era una inevitabile fonte di aggiornamenti, oltre che un rischio enorme di trovarsi
davanti a problemi ingigantiti, a realta non proprie, trovavo siti dove regnava la confusione, altri che
dispensavano notizie o realta disastrose. Diciamo che ho sempre "centellinato" l'uso del web e ho sempre
usato fonti e siti che reputavo seri e ufficiali.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata Era diventata una corsa ad ostacoli di cui non conoscevo la mappa. Non sapevo
guando avrei incontrato un ostacolo e che genere di ostacolo avrei dovuto affrontare, ma ho deciso che
dovevo correre, che dovevo affrontare questa nuova realta, perché fermarsi a quel punto sarebbe stato
inutile e controproducente.

La sclerosi multipla per me era un'ingombrante compagna di viaggio, una "terza incomoda" tra me e la mia
vita, ma era una compagna con cui dovevo imparare a convivere volente o nolente.

Ho dovuto rinunciare ad assistere ad alcuni concerti, ho dovuto rinunciare ad andare a sciare, ho dovuto
rinunciare a giocare a pallone fino allo sfinimento sotto il sole, e soprattutto ho dovuto rinunciare alla mia
moto, che tanto ho sudato per avere; adoravo la mia moto, non la usavo tantissimo, ma quando ci salivo
ero felice, amavo fare delle "passeggiate in moto", ho alzato un polverone in casa mia quando a 19 anni ho
fatto la patente A e quando I'ho comprata a mia mamma ancora un po’ viene un colpo, ma poi ci hanno
fatto I'abitudine. Quando I'ho venduta a causa del calo del campo visivo che non mi permetteva di guidarla
in sicurezza, quando I'ho vista andar via con in sella la persona che me I'ha comprata, beh qualcosa si e
"rotto" nel mio cuore, € stata la vera grande e pesante rinuncia dovuta alla malattia. La mia fidanzata (e
attuale moglie) mi rincuorava e mi diceva che rischiavo di farmi male o farlo ad altri; aveva perfettamente
ragione, ma se non avessi avuto la SM sarebbe stata ancora nel mio garage e questo mi fa decisamente
arrabbiare.

Le mie conquiste sono state: non sono piu agofobico tanto per cominciare, prima avevo una paura
incredibile di fare solo I'esame del sangue, ma dopo pil di 5 anni di iniezioni (terapie e controlli) mi e
decisamente passato; a parte le frivolezze ho conquistato maggiore forza interiore, maggior equilibrio e
soprattutto gioisco di piu delle cose belle della vita. Prima le cose positive erano quasi "scontate", tanto da



non accorgerci che c'erano, dopo aver affrontato la realta della malattia, invece, ho notato di notarle, di
godere della loro presenza e di apprezzarle sempre.

lo con gli altri sono sempre uguale, cerco di fare tutto quello che ho sempre fatto, cerco sempre di far
valere le mie esigenze, se reputo siano importanti, cercando di non far mai pesare la mia "situazione" se
non nei periodi in cui ho bisogno di rallentare un po’... Sono diventato perd sempre solare, gentile e invece
di essere "consolato" cerco di essere io quello che aiuta a capire.

| veri amici sono quello che erano dopo la diagnosi, attenti e presenti, i conoscenti si sono via via "diradati"
un po’ perché non abbastanza conoscenti da essere amici ed essere interessati, un po’ perché ognuno ha la
propria vita. Ricordo un film tratto da un libro di Stephen King dove alla fine la voce fuori campo dice: "gli
amici vanno e vengono nella vita di un uomo come camerieri in un bar"; anche se forse un po’ superficiale,
mi & sempre rimasta impressa questa frase. Beh ha ragione.

Il web era totalmente cambiato, ho aperto un blog dove scrivevo le mie esperienze con la malattia, i miei
"passi" in questo mondo, le mie visite, i farmaci che mi proponevano, quelli che ho preso; poi ho notato che
il blog mi andava stretto, volevo essere di aiuto, volevo aiutare tramite il web chiunque entrasse nel mondo
di questa malattia e cosi nel 2009 dopo un anno abbondante di malattia ho fondato un forum, che rispetto
ad un blog & proprio un "luogo di tutti"; ecco io volevo che fosse un luogo di tutti, dove per tutti il fine era
trovare o dare aiuto, ascolto, consiglio per far sentire le persone malate meno sole e confuse, perché la
malattia ci piegasse si come quando si riceve un pugno nello stomaco, ma non ci spezzasse, perché se c'e
una comunita di "amici" che ti capiscono e ti ascoltano e ti prendono per mano allora tutti possono
combattere e trovare la forza per farlo. Inizialmente credevo che questo progetto rimasse una cosa
"intima" tra me e pochi amici virtuali, ma ora € una realta enorme che aiuta tanta gente e so che il web &
un posto leggerissimamente migliore (per quello che riguarda questa malattia) perché c'e il mio forum,
dove io stesso trovo forza e voglia di combattere sempre.

Ho cercato sempre di fare in modo di non storpiare la realta che avevo prima della malattia. Per me
I'ambiente attorno era ed & sempre uguale, ma da quando ho ricevuto la diagnosi mi sono riavvicinato alla
fede e alla Chiesa, che ora vedo come parte integrante e fondamentale della mia vita.

Il conforto piu grande era ed & il mio forum.

La mia strada ora

Oggi la mia strada @ una strada che potrebbe portare a degli ostacoli, ma so che questi ostacoli non li
affronterd mai solo, ma con la mia meravigliosa moglie. Qualsiasi difficolta trovero la affrontero e qualsiasi
difficolta sara non mi abbattera mai e non mi togliera mai il sorriso e la forza che il sorriso puo darmi.

La sclerosi multipla per me & la "fanciulla" che mi porto appresso. La tengo buona, la rispetto e la ascolto
guando mi lancia "messaggi", ma in cambio lei deve rispettare me. Fino a prova contraria sono ancora io
che comando.

La mia quotidianita & una quotidianita quanto piu possibile normale, cerco di svolgere una vita normale
senza chiedere troppo pero al mio corpo. Quando si ha questa malattia ho imparato che bisogna ascoltare il
proprio corpo e capire quando si puo fare qualcosa e quando invece & meglio tirare un pochino il freno.
Non riesco piu a Le cose che ho perso sono le stesse che ho perso dopo la diagnosi.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato Sono piu forte, determinato
e positivo. Inoltre ascolto di piu il mio corpo e apprezzo quanto di positivo ci regala la vita. Un sorriso, un
grazie, un cenno di gentilezza per me sono piccolezze che prima non apprezzavo come ora, sembra folle
pensare che sia stata la malattia a fartele notare di pil ma vi assicuro che & cosi.

Pensando al supporto che ho ricevuto durante il mio percorso, sono sempre stato seguito molto bene
nelle varie fasi della malattia dal Centro SM della mia citta e dalla mia neurologa. Per quanto riguarda le
terapie ho optato per terapie auto-iniettive per circa 5 anni e ora seguo una terapia orale. Sono certo dei
risultati e dell'efficienza dei supporti che ho ricevuto; certo alcuni meno efficaci o meno tollerabili rispetto
ad altri, ma come se questo serve a rallentare la malattia di certo "il gioco vale la candela"!

Oggi con gli altri sono sempre sorridente e positivo, bisogna esserlo, perché la malattia non ¢ la fine della
vita, la vita va vissuta al meglio e quanto pil positivamente possibile, certo ci sono momenti no, ma bisogna
sempre far prevalere la positivita soprattutto con gli altri.

L'ambiente intorno a me personalmente lo reputo invariato e culla della mia quotidianita



Il web e fondamentale. Senza il mio forum sarei... perso forse no... perd sarei molto meno forte, anche
perché grazie ad esso ora conosco persone meravigliose che hanno la mia stessa malattia e con le quali
gestisco questo spazio virtuale e questo € meraviglioso.

Il domani lo vedo come un cammino mano nella mano con mia moglie, incuranti delle difficolta, perché
qualsiasi esse siano insieme le supereremo.

Se immagino il domani, € molto scontato al limite del superficiale forse, ma vorrei tanto che prima o poi ci
sia la possibilita di arrivare alla cura di questa malattia, troppi ragazzi/e sono coinvolti e colpiti da questa
malattia, che di certo non & la peggiore che esista, ma che mette a durissima prova se stessi e che richiede
enormi sacrifici mentali e fisici.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Ho aperto il mio cuore e credo sia una cosa molto bella, mi sono sentito bene perché spero che questo
possa essere di aiuto/ispirazione per qualcuno in difficolta



11-D-53-SM-RR-2002

Mi accorsi una mattina che avevo dei bruciori alle gambe che il solo toccarle sembrava che qualcuno
spegnesse una sigaretta accesa su di esse, anche se al tatto erano normali, unitamente il braccio, la mano
destra la fascia addominale ed il piede sinistro li avvertivo come intorpiditi, pensando fosse un malessere
passeggero feci passare qualche giorno. Dopo un paio di settimane decisi di rivolgermi al mio medico
curante che mi prescrisse una risonanza magnetica al torace, con esito negativo.

Passava il tempo ma il malessere non passava, quindi decisi di andare in ospedale. Dopo una prima visita
generale mi prescrissero un day hospital neurologico seguito da accertamenti diagnostici di routine, come
rm encefalo ed altro. In questa circostanza scoprirono quali erano effettivamente i miei problemi con la
diagnosi di Sclerosi Multipla, risalente probabilmente da molti anni prima, forse da quando avevo 26 anni,
eta in cui ricordo di aver avuto episodi di parestesia addominale e al pube.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla, non so perché ma era come se lo
sapessi, mi venne nell'immediato da sorridere come per dire: HAlI VISTO CHE AVEVI RAGIONE? Poi mi
preoccupai per i miei familiari, mia figlia quattordicenne i genitori anziani, insomma come non farli
preoccupare.

Decisi di non dire nulla ai miei familiari ad eccezione di mia sorella, che saputa la notizia rimase
esterrefatta, non riusciva a capire come mai e perché proprio a me. lo una ex sportiva a livello agonistico,
sempre piena di energie e di voglia di fare all'improvviso diventavo vulnerabile.

Nei giorni successivi non riuscivo a metabolizzare la cosa, cosi alternavo pianti a finti stati d'animo di
normalita.

Con gli altri fingevo di essere tranquilla, specialmente con mia figlia ed i miei genitori. Mentre con i miei
fratelli esternavo le mie preoccupazioni e le mie paure. | colleghi non hanno saputo subito dei miei
problemi perché non volevo compassione o finte ipocrisie, mentre con i medici e gli infermieri ho sempre
cercato un rapporto di fiducia e collaborazione, che ad essere sincera ho sempre trovato.

Ad essere sincera, inizialmente non ho badato molto agli altri, ero molto concentrata a cercare di capire
come fare per affrontare al meglio questa malattia che di giorno in giorno mi rendevo conto era in agguato.
Poi quando ho realizzato mi sono resa conto che gli altri non si accorgevano dei miei problemi perché sono
sempre riuscita a nascondere le mie problematiche cercando di condurre una vita la piu possibile normale.
Il web & stato di grande aiuto, anche sea volte si e rivelato un mostro per la crudelta e realta delle notizie
relative a questa malattia.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in salita, avevo paura di ogni cosa strana mi sentissi addosso. Non sapevo se
dovevo allarmarmi oppure stare tranquilla che tutto fosse sotto controllo.

La sclerosi multipla per me era il mostro da sconfiggere. Non mi sarei mai arresa a questa malattia. Con il
passare del tempo ho imparato a valutare i miei limiti, anche se cerco di non averne, ma mi rendo conto
che purtroppo ci sono.

Non ho fatto grandi rinunce, ho cercato di mantenere le stesse abitudini, gli stessi interessi. Senza dubbio
con grandi difficolta, ma non demordo facilmente.

Quando la mattina mi sveglio e mi alzo riuscendo ad andare al lavoro nonostante i dolori, la stanchezza la
nottata passata fra crampi e febbre dovuta alla terapia autoiniettiva, ogni giorno & una conquista.

lo con gli altri mi comporto normalmente cercando di non far pesare la mia condizione, infatti nessuno si
rende conto del mio stato reale.

Quando gli altri hanno saputo della mia malattia la cosa che mi sono sentita dire dal 98% delle persone e
stata: MA TU SEI FORTE CE LA FARAL.

Il web era diventato fonte d'informazione, qualsiasi dubbio avessi andavo a controllare ed informarmi.
L’ambiente intorno a me era fatto di improvvisi disagi. A casa abito al terzo piano senza ascensore e con il
passare del tempo mi rendo conto di avere difficolta nel salire e scendere le scale, la citta non ¢ all'altezza
di aiutarci con I'abbattimento delle barriere architettoniche, idem per quanto riguarda il luogo di lavoro.
Per i viaggi mi sono trovata spesso nella difficolta di dover trasportare i farmaci che necessitano di adeguati
trattamenti e conservazione.



Ho trovato conforto nella tecnologia che mi ha dato la possibilita di trovare dei siti in cui si trattano
argomenti che riguardano la mia patologia, per cui ci confortiamo e confrontiamo.

La mia strada ora

Oggi la mia strada e lottare con tutte le mie forze, non lasciarmi andare e fare di tutto per aiutare chi ha piu
difficolta di me.

La sclerosi multipla per me & un problema che spesso si affaccia nella mia vita complicandomela, ma non
mi lascio abbattere cosi facilmente anche se a volte sono molto stanca.

La mia quotidianita & fare di tutto per condurre una vita normale anche se purtroppo non é facile.

Non riesco piu a fare le cose che facevo prima, ma non me ne faccio un cruccio.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato nulla

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato ottimale. Ad essere sincera ho
avuto il massimo di assistenza da parte della struttura che mi segue. Ho purtroppo provato quasi tutte le
terapie da quella sintomatica con effetti collaterali tali da doverla spendere, alla terapia auto-iniettiva,
mentre ultimamente ho dovuto effettuare una terapia endovenosa mensile per una nuova lesione al
midollo. L'ospedale che mi segue si € adoperato per inserirmi in un programma di riabilitazione motoria, ed
ora dopo aver sospeso la terapia endovenosa per i devastanti effetti collaterali siamo tornati alla terapia
auto-iniettiva che ugualmente mi da problemi, ma purtroppo non posso stare senza terapia.

Oggi con gli altri sono come sempre.

L'ambiente intorno a me non € cambiato

Il web & sempre il mio punto di riferimento.

Il domani lo vedo come un'incognita e spero che prima o poi trovino una cura valida che ci aiuti.

Se immagino il domani, vorrei che fosse sereno

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

E' stato come rivivere un passato a volte doloroso, a volte pieno di emozioni per le situazioni e le persone
che si sono incontrate lungo il nostro cammino molto doloroso, ma pieno di belle esperienze di medici,
infermieri ed operatori che si dedicano con amore e professionalita a noi.



12-U-31- CIS- Non ha ancora diagnosi ufficiale-

Mi accorsi di un intorpidimento persistente al piede e alla mano destra; quasi subito pensai a mio padre,
ammalato di SM..

Non ho ancora una diagnosi ufficiale di sclerosi multipla ma quando la risonanza magnetica evidenzio le
lesioni cerebrali mi sentii improvvisamente proiettato in una nuova vita, quella dura, che non avevo ancora
conosciuto sulla mia pelle..

e decisi di isolarmi temporaneamente..

Nei giorni immediatamente successivi contattai i medici che conoscevo personalmente, per un parere e
soprattutto un conforto..

lo con gli altri ero confuso, irrazionale..

Gli altri intorno a me erano molto preoccupati per la mia salute e per il mio stato d'animo

Il web é stato un aiuto quando le risposte non arrivavano..

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata improvvisamente un muro insormontabile

La sclerosi multipla per me era la malattia di mio padre, una condanna

Ho rinunciato a nulla

Le mie conquiste sono state tantissime, a livello caratteriale

con gli altri ho parlato, per sfogarmi

Gli altri con me non sapevano cosa dire, o quasi

Il web era diventato una fonte di informazioni ma purtroppo anche di pensieri negativi
L’ambiente intorno a me era fatto di lavoro, sport, fidanzata e amici

e mi dava conforto usare il pc

La mia strada ora

Oggi la mia strada & molto piu chiara

La sclerosi multipla per me & una malattia seria ma affrontabile

La mia quotidianita e la stessa di prima

Non riesco piu a ritenermi completamente sano

Non ho una diagnosi ufficiale di SM ma certamente credo di aver guadagnato un carattere molto piu forte..
Penso che I'assistenza che ho ricevuto durante il mio percorso sia stata abbastanza deludente dal punto di
vista psicologico

Oggi con gli altri sono piu diretto

L'ambiente intorno a me € ancora piu prezioso

Il web & ancora pill importante

Il domani lo vedo come un qualcosa a cui pensare meno; meglio concentrarsi sul presente

Se immagino il domani, vorrei che fosse sereno, nonostante tutto

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Molto tranquillo, nella speranza che possa essere d'aiuto per qualcuno..



13-U-42- CAREGIVER

Invitai una splendida ragazza a cena, il primo appuntamento, che emozione. Fu una serata magica, tutto era
perfetto. Dopo cena giretto in moto per la citta addobbata per Natale, poi una passeggiatina sul lungomare
al chiaro di luna... e scoppid la famosa scintilla: il primo bacio.

Cosi ho conosciuto mia moglie e contestualmente anche un nuovo mondo, il mondo della SM. Era il 20
dicembre 2003.

Mi disse subito della patologia ed io le dissi che per me non era un problema.

Era la donna della mia vita e tutto il resto non contava niente.

Ci siamo sposati I'anno seguente.

Col tempo la salute di mia moglie & andata lentamente peggiorando, ora usiamo la stampella e la sedia a
rotelle per i lunghi percorsi.

Abbiamo affrontato tante prove insieme, e insieme le abbiamo superate.

Una delle peggiori € stata una sorta di chemio terapia che ci ha portato a non poter avere figli.
Poi abbiamo perso il lavoro, la casa e la salute di entrambi ne ha risentito molto.

| cosiddetti amici sono scomparsi e ci siamo ritrovati soli contro il mondo.

Una sola cosa ci ha permesso di andare avanti: il nostro amore.

La SM insieme ai suoi problemi ci ha anche portato qualcosa di buono: un nuovo lavoro, una nuova citta,
nuovi amici; in sintesi una nuova vita.

Mia moglie & da poco diventata invalida civile e grazie a questo si & potuta iscrivere al collocamento mirato
obbligatorio per disabili.

Questo le ha permesso di trovare lavoro, non un lavoretto qualsiasi, come molte donne del sud, ma il
lavoro che ha sempre desiderato, il lavoro per cui ha tanto studiato e per cui si & laureata. Ora lavora in una
grande azienda e si occupa di amministrazione e della < gestione dei clienti esteri.
Mia moglie € rinata!

Adesso e attiva e propositiva, si dedica al lavoro con un’energia che lei stessa non credeva di possedere.
La SM é diventata una cosa marginale nella nostra vita, la stanchezza e le difficolta quotidiane, che pure ci
sono e si fanno sentire, sono tutte passate in secondo piano.

Nella nostra quotidianita c’@ una vita normale fatta di lavoro di progetti di sogni e speranze.
Una vita del tutto normale anche con le difficolta oggettive che affrontiamo tutti i giorni.
Alla fine non solo la SM non €, e non & mai stata, un problema per noi, ma ci ha anche aiutato a crescere
come individui e come coppia.

Affrontare questa malattia insieme ci ha uniti come nient’altro avrebbe potuto.

Si dice che non tutti i mali vengono per nuocere, e forse e vero!

Negli ultimi anni frequentiamo anche un forum sulla SM: “i primi passi nel mondo della sclerosi multipla”
dove abbiamo conosciuto tante persone eccezionali con cui abbiamo stretto un forte legame di amicizia
che va al di la del forum.

Ci incontriamo una volta I'anno, stiamo bene insieme e la SM e un argomento di conversazione veramente
marginale.

Certo senza SM avremmo piu salute, ma non sono certo che avremmo anche una migliore qualita di vita.
Siamo felici cosi!



14- D-36-SM-progressiva con ricadute-2005

Mi accorsi che qualcosa non andava perché avevo parestesia alle gambe e formicolii continui

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii un po’ sollevata dato che
pensavo a un tumore almeno con la sclerosi multipla si vive

e decisi di curarmi

Nei giorni immediatamente successivi iniziai una terapia auto-iniettiva una volta a settimana senza
risultato, con i miei familiari mi sono mostrata tranquilla

Gli altri intorno a me erano preoccupatissimi

Il web é stato utile

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata abbastanza tortuosa dato che io soffro anche di diabete mellito e celiachia
La sclerosi multipla per me era diventata una nemica da affrontare

Ho rinunciato a tantissimo

Le mie conquiste sono state niente

lo con gli altri sono tranquilla

Gli altri con me erano molto ansiosi

Il web era diventato un medico a portata di mano

L’ambiente intorno a me era fatto di casa

e mi dava conforto usare nulla

La mia strada ora

Oggi la mia strada é tortuosa e tormentata

La sclerosi multipla per me & una brutta bestia

La mia quotidianita e fatta di dolori e scommesse

Non riesco piu a vivere decentemente

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di non aver guadagnato nulla
Penso che 'assistenza che ho ricevuto durante il mio percorso sia stata psicologica nulla. Riabilitativa poco
Oggi con gli altri sono una persona molto diffidente e poco disponibile

L'ambiente intorno a me non mi aiuta

Il web é il mio unico sfogo

Il domani lo vedo come una linea con tante curve

Se immagino il domani, vorrei che fosse pil sereno

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Bene, piu sollevata



15-D-34-SM-RR-2010

Stavo preparando un esame impegnativo, si trattava di un progetto di gruppo e alcuni giorni prima
dell'esame mi si e intorpidito il braccio destro e la cosa & andata avanti qualche giorno, stress mi sono
detta. Poco piu di un anno dopo, ecco di nuovo l'intorpidimento stavolta non solo al braccio ma anche alla
parte destra del viso, faceva molto caldo e all'universita c'erano i condizionatori accesi, inoltre stavo di
nuovo preparando un esame importante... anzi piu di uno! Anche se ripensandoci avrei dovuto capire che
c'era qualcosa che non andava visto che ultimamente ero sempre stanca e avevo sempre mal di testa, ma
in quel periodo tra studio, lavoro e volontariato ero molto impegnata. Stavolta pero non passa e il fidanzato
preoccupato, mi trascina in pronto soccorso. Eravamo in ferie per cui non ho voluto farmi ricoverare, ma ho
promesso che appena ritornata a casa sarei andata in ospedale. Poco piu di 4 mesi dopo, fatte le varie
risonanze, visite, e il prelievo del liquor, & arrivata la diagnosi: sclerosi multipla recidiva remittente. In quei
mesi mi ero un po’ documentata per cui me l'aspettavo, ma fino all'ultimo ci ho sperato... Anche se me
I'aspettavo e stato un duro colpo sentirselo dire. All'inizio credevo di averla presa bene ma poi mi & crollato
il mondo... ho smesso di studiare, di lavorare, sono tornata a vivere con i miei genitori.
Piano piano pero, grazie alla mia famiglia, al mio ragazzo e ai miei amici ho ricominciato a riprendere in
mano la mia vita. Dopo un anno e mezzo dalla diagnosi mi sono sposata e ho ricominciato a dare gli esami
all'universita. Inoltre ho cominciato a frequentare I'AISM e qui ho trovato un gruppo eccezionale: il gruppo
YOUNG! Con loro ho capito che non dovevo diventar matta a farmi vedere sana e "normale" perché anche
se ho la SM sono ugualmente una persona valida. Dopo poco piu di.un anno mi sono laureata e subito dopo
ho trovato un lavoretto part time che non centra molto con la mia laurea ma che mi rende pil autonoma
anche a livello economico. La mia vita, nonostante quei sintomi invisibili che la SM comporta, sembra
andare a gonfie vele, mi manca solo una cosa: diventare mamma! Ed ecco che si avvera anche questo
sogno: ad aprile 2013 la neurologa mi da I'ok per provare e a giugno scopro di essere incinta! La gravidanza
prosegue benissimo senza problemi e a febbraio 2014 nasce la nostra splendida bambina!
Accudire una neonata avendo la SM non é impossibile, ammetto che & faticoso, soprattutto se si sceglie di
allattare al seno, ma organizzandosi con una buona cerchia di persone fidate che ti aiutano sia con la
bimba, che con la casa, i pasti, ecc. ce la si pud fare, ed e una gioia immensal!

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii perso

e decisi di non far piu nulla

Nei giorni immediatamente successivi lasciai il lavoro e lo studio

lo con gli altri volevo farmi vedere forte e sana

Gli altri intorno a me erano troppo gentili

Il web é stato molto importante per conoscere meglio questa realta

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata difficile

La sclerosi multipla per me era un ostacolo

Ho rinunciato a molto

Le mie conquiste sono state sposarmi, laurearmi e diventar mamma
lo con gli altri ero me stessa

Gli altri con me non dovevano vedermi malata

Il web era diventato uno strumento

L’ambiente intorno a me era fatto di ostacoli

La mia strada ora

Oggi la mia strada e far volontariato in AISM per aiutare altri diagnosticati a trovare la loro strada
nonostante la SM

La sclerosi multipla per me & solo una parte di me

La mia quotidianita e faticosa ma organizzandosi fattibile

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato piu fiducia e tanti amici



Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato soprattutto psicologico
Il domani lo vedo come nebuloso ma so che posso farcela perché non sono sola
Se immagino il domani, vorrei che fosse normale e senza SM

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Fiera



16-D-51-SM-PP-2004

Ho iniziato con vertigini forti, tanto che non me la sentivo di guidare la macchina, oltre ad una stanchezza
fortissima; ho cercato di capire cosa poteva essere facendo visite di tutti i tipi, rivolgendomi anche al
neurologo che mi ha inserito in un day hospital della neurologia ovviamente, con controlli e visite, poi ho
fatto anche una TAC da cui non é risultato niente tant'e che la Dott.ssa del D. H. mi disse (testuali parole):
"cosa vuole, in fondo non ha né un aneurisma, né un cancro al cervello..." Ovviamente ho smesso di
andarci. Successivamente ho fatto anche una RM che ho portato in visione ad un neurologo, che non ha
capito niente e mi ha prescritto altri accertamenti. A questo punto mi sono informata per un neurologo
bravo, sono andata a V. dal Dott. B. il quale, leggendo la RM ha subito capito e mi ha ricoverato e fatto la
rachicentesi e cosi abbiamo avuto diagnosi certa.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla, ovviamente, poiché avevo pensato a
tante cose, ma non alla SM, e stata una mazzata!

e decisi di curarmi

Nei giorni immediatamente successivi sono stata in crisi per 24 ore, poi basta!

lo con gli altri ero al solito

Gli altri intorno a me erano come sempre

Il web é stato un aiuto per informarmi sulla malattia

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata piu difficile

La sclerosi multipla per me era un intralcio

Ho rinunciato a fare carriera

Le mie conquiste sono state andare avanti giorno per giorno
lo con gli altri ero sempre uguale

Gli altri non tutti sono stati informati, specie sul lavoro

Il web era diventato un punto di riferimento

L’ambiente intorno a me era fatto di tutto, come prima

La mia strada ora

Oggi la mia strada & con un po' di buche, ma aperta

La sclerosi multipla mi limita molto

La mia quotidianita: faccio di tutto perché sia normale

Non riesco pill ad avere manualita, anche se cerco di arrangiarmi: non riesco a fare certi lavori con la mano
ds., allora cerco di usare la sinistra!

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di non aver guadagnato proprio niente!
Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato ok

Oggi con gli altri sono sempre io

L'ambiente intorno a me non € cambiato

Il web & sempre d'aiuto

Pensando al domani spero che migliori

Se immagino il domani, vorrei che fosse migliore

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Forse, un po' sollevata



17-D-48-SM-RR-2012

Non sentivo piu la gamba destra, poi la sinistra, poi persi la sensibilita alla parte inferiore del corpo. Entrai
nello studio del neurologo e lui si accorse subito che camminavo male. Da li segui il ricovero, la diagnosi di
mielite aspecifica e poi niente sintomi per sette lunghissimi anni. Poi nel 2012 un mattino mi sveglio e mi
accorgo subito che ci vedo male. E I'eta, penso, sono diventata presbite. Ma dentro di me sentivo che non
era cosi. Neurite ottica, e quindi diagnosi di sm rr. Ho atteso questa diagnosi per sette lunghissimi anni, poi
finalmente la malattia ha avuto il coraggio di uscire allo scoperto, e ora deve vedersela con me.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii Mi sentii catapultata in un
altro mondo, non mio, non capivo cosa ci facessi in ospedale, dove parlavano di boli e io non sapevo
nemmeno cosa significasse il termine...

e decisi di affrontare la malattia, di gestirla, e non di farmi gestire da lei.

Nei giorni immediatamente successivi Mi chiedevo come sarebbe stato il futuro se non avessi recuperato
la vista, non avevo termini di paragone con nessuno, non sapevo che questo genere di episodi, con
pazienza, rientra con buone prospettive future, recuperando in buona parte, anche se non del tutto.

lo con gli altri ero Spesso mi trovavo a dovere rincuorare gli altri, anche la neurologa, ero riuscita a
spiazzarla dicendo: guardi, dottoressa, io sono un po’ lenta a reagire al cortisone, ma non ho fretta, non si
preoccupi, quando vuole ritornare, la vista ritornera.

Gli altri intorno a me erano Mia suocera mi vedeva gia sulla carrozzella, io le dicevo che le avrei detto io
guando sarebbe stato il momento di preoccuparsi. Gli altri erano molto tranquilli, mio marito, supportato
da grande fede, non era preoccupato per niente e mi ha sempre trasmesso grande fiducia.

Il web I'ho evitato di proposito, I'ho comunicato alla neurologa e lei si € complimentata per il mio sangue
freddo. Solo otto mesi dopo, quando ho iniziato la cura, ho scoperto il sito | primi passi verso la sclerosi
multipla. E stato bellissimo, ora ho tanti amici su cui contare e tanti amici che contano su di me.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in salita per due mesi, fin quando un mattino mi sono svegliata e mi sono
accorta che di botto avevo recuperato la vista. E stato come nascere una seconda volta.

La sclerosi multipla per me era una presenza costante al mio fianco.

Non ho voluto rinunciare a niente, nemmeno a leggere quando ci vedevo pochissimo.

Le mie conquiste sono state |a fiducia in me stessa, e riesco a trasmetterla agli altri.

La mia forma di malattia ¢ lieve, per ora, forse per questo ne parlo spesso con chi mi e vicino, per far capire
che ci si puo convivere benissimo.

Gli altri non mi chiedono nulla, & come se non fossi malata. Raramente mi guardo intorno e penso: ma voi
lo sapete che io ho una malattia incurabile? Una volta accadeva molto pil spesso.

Il web era diventato un compagno su cui fare affidamento quotidianamente.

Nell’ambiente intorno a me non ho notato cambiamenti rilevanti, cerco solo di vivere molte piu esperienze
di prima.

Mi piace l'idea di essere tornata a leggere e a usare il pc. Nel frattempo sono diventata presbite, &
bellissimo indossare gli occhiali e scoprire un mondo nuovo fatto di minuscoli caratteri...

La mia strada ora

Oggi la mia strada é lineare, verso il futuro, e luminosa.

La sclerosi multipla per me & una malattia di cui ogni tanto mi devo ricordare, le parlo, perché altrimenti lei
sta sempre zitta e si dimentica della mia esistenza. E invece bene che lei sappia che io ci sono e la osservo.
La mia quotidianita e fatta di cinque lavori differenti, ritmi comunque pacati, mai strafare, mai stancarsi
fino allo sfinimento, fermarsi un attimo prima, riposarsi e ripartire.

La malattia al momento non mi limita in nulla. Non riesco piu a fare a meno del mio forum. Ne sono
diventata moderatrice.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato fiducia in me stessa, forza
d'animo, capacita di infondere coraggio, ho accresciuto la mia fede.



Ho avuto grande supporto psicologico da mio marito, ottimo supporto medico, un piccolo supporto dalla
psicologa di fiducia all'inizio della diagnosi. La terapia auto-iniettiva quotidiana che sto seguendo al
momento funziona bene.

Oggi con gli altri sono serena e leggera.

L'ambiente intorno a me & bello, mi ci trovo bene.

Il web e un importante supporto.

Il domani lo vedo come invariato rispetto al presente, ogni tanto mi appare un punto di domanda, ma
voglio occuparmi e non pre-occuparmi del mio futuro.

Se immagino il domani, vorrei che fosse sereno e leggero come il presente.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
E stato bello, ho rivissuto gli ultimi due anni nel tempo di questa esperienza, spesso ho avuto i brividi
mentre scrivevo... E stata un'esperienza forte, quella di partecipare, la rifarei.



18-D-23-SM-RR-2012

Era luglio 2012 quando, camminando, mi accorsi di avvertire delle lunghe e pungenti scosse lungo gli arti
inferiori, partendo dalla lombare fino ai piedi e lungo le braccia, nel momento in cui flettevo il collo. Non
prestai molta attenzione a queste sensazioni quando, il 6 agosto 2012 iniziai a non vedere bene dall'occhio
sinistro. Una luce bianca mi impediva di inquadrare al meglio gli oggetti e di leggere bene le parole. Mi
spaventai, perché credetti di perdere la vista. Passo all'incirca un mese prima di sottopormi a controllo. In
quel periodo presi cosi tanti farmaci nella speranza che i dolori che mi accompagnavano quotidianamente,
potessero andare via. Il 7 settembre 2012 mi sottoposi ad un controllo diagnostico: feci una risonanza
magnetica e tre giorni dopo ritirai i risultati. Il radiologo mi disse "tranquilla, non & niente di preoccupante".
Lessi il referto, ma cio su cui focalizzai la mia attenzione fu solo la parola McDonald e sorrisi non prestando
attenzione a ciod che riportava scritto poco pil sotto: malattia demielinizzante. Quello stesso giorno entrai
nella stanza del primario di neurologia con molta tranquillita e spensieratezza che solo una ragazza di
vent'anni puo avere. Fu forse questo il mio errore, perché il mio stato d'animo ‘entro in conflitto con le
parole del dottore che il mio cervello recepi in pochissimo tempo: "potrebbe trattarsi di sclerosi multipla.
Tranquilla si cura." Scoppiai in lacrime. Quell'entusiasmo che accompagno quegli attimi precedenti a quelle
parole si sgretolo, come si sgretolo in un batter d'occhio in mio futuro. Pensai si trattasse di leucemia,
pensai di non avere possibilita di scampo. Vedevo buio di fronte a me. Non mi fu spiegato nulla. Mi fu solo
chiesto di recarmi presso l'azienda ospedaliera il giorno successivo, per fare tutti gli accertamenti del caso,
quali rachicentesi, terapia d'urto e tutti i prelievi, per escludere qualsiasi altra patologia. Cominciai a vedere
guesta situazione sotto un aspetto semi-positivo gia dal 12 settembre quando mio zio si spense per una
brutta malattia, mentre io ero in un letto d'ospedale. Passarono i famosi 40 giorni di attesa per avere una
risposta certa dal risultato del prelievo del liquor; nonostante fossero presenti le BO, la malattia non mi fu
diagnosticata. Fui dimessa con malattia demielinizzante. Con la mia famiglia allora si decise di salire a M.,
presso l'ospedale R., del quale non conobbi I'esistenza fino a quel momento, conosciuto dalla stragrande
maggioranza come il centro pil importante per sclerosi multipla e altre patologie importanti. Il 13
novembre persi ogni speranza, perché mi fu diagnosticata la sclerosi multipla con un chiaro, primo sintomo,
quale neurite ottica. Naturalmente le mie giornate erano sempre accompagnate da paura e agitazione. La
mia famiglia fu molto comprensibile, mi stette vicino come non mai. Il mio fidanzato pochi giorni il ricovero,
scese dalla T. per starmi vicino e ancora oggi penso che pochi avrebbero assunto un atteggiamento pari al
suo. La mia vita prese una piega diversa il 19 novembre, pochi giorni dopo la diagnosi quando, grazie alla
presidentessa dell'Aism di L., venni a conoscenza dell'Aism di C. e il 19 novembre riuscii ad avere un
colloquio con il neurologo, responsabile di quella struttura. Da quel momento la mia vita & cambiata. Lasciai
in quello studio paure e preoccupazioni; la mattina mi svegliavo senza battito accelerato e senza timori.
Avevo trovato un Dottore che potesse parlare apertamente con chi ha davanti, con la sua paziente. Nel
febbraio 2014 iniziai la somministrazione del farmaco e, devo dire, che mi ha molto tranquillizzata anche il
poter avere una copertura farmacologica anche se il mio neurologo me lo ripete continuamente "la
ricaduta puo arrivare sia con il farmaco che senza". Infatti nel settembre 2013 ebbi nuovamente una
ricaduta che si presentd con piccole scosse sotto la pianta del piede destro. Mi sottoposi a cinque giorni di
cortisone, ma questo sintomo mi accompagna ancora oggi, quotidianamente, lungo altre parti del corpo.
Oggi mi sento diversa, cambiata, ma in senso positivo, fiera di essere quel che sono, senza sentirmi
sbagliata. Penso che la sclerosi multipla, per quanto possa essere invalidante, sia il male minore che mi
potesse capitare. Ringrazio quotidianamente il Signore di avermi dato la possibilita di vedere | colori e di
percepire gli odori nella quotidianita. Mi sento fortunata e in pace con me stessa. Penso che io mi possa
ritenere alquanto fortunata!



19-U-53-SM-PR-2001

Mi accorsi mi mancavano le forze, io da atleta dilettante non riuscivo pil a correre anzi alcune volte ero
caduto, poi diplopia ad un occhio, insomma inizio di una nuova vita

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii spaventato

e decisi di continuare a vivere

Nei giorni immediatamente successivi cercare di metabolizzare

lo con gli altri ero come sempre

Gli altri intorno a me erano un piacevole incontro

Il web é stato tutto difficile

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata tutto difficile

La sclerosi multipla per me era il nemico

Ho rinunciato a tante cose gli sport che amavo corsa bicicletta

Le mie conquiste sono state conservare I'amore di mia moglie. e dopo anni ritrovare un lavoro
lo con gli altri ero come sempre

Gli altri con me erano come sempre

Il web era diventato un amico

L’ambiente intorno a me era fatto di sedia e pc

ed ora sedia rotelle

e mi dava conforto usare il pc

La mia strada ora

Oggi la mia strada é difficile

La sclerosi multipla per me & sempre il nemico

La mia quotidianita & lavoro, pc,

Non riesco pill a camminare

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato... me lo chiedo tutti i
giorni....

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato abbastanza buono
Oggi con gli altri dopo varie delusione cerco di vivere il meglio possibile

L'ambiente intorno a me & confortevole

Il web & sempre il mio hobby preferito

Il domani lo vedo come mah

Se immagino il domani, vorrei che fosse il piu sereno possibile

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Bene



20-D-30-SM-RR-2010

Mi accorsi che qualcosa non andava quando la mia gamba destra, un giorno qualunque del 2008, ha iniziato
a formicolare in modo strano e non ha smesso per diversi giorni. All'inizio non ho dato peso all'episodio e le
persone a cui I'ho detto hanno fatto altrettanto. L'episodio si e ripetuto dopo qualche mese, interessando
stavolta tutta la parte destra del corpo. Non era pil solo un formicolio, non riuscivo a sentire, come fossi
anestetizzata. Mi sono spaventata e ho visto anche un neurologo, ma avevo difficolta a comunicare i
sintomi in modo chiaro, a far capire le sensazioni che provavo e mi & stato detto che si trattava di
sensazioni psicosomatiche. Al tempo stavo finendo gli studi, la laurea si avvicinava e tutti sembravano
attribuire allo stress quelle mie strane sensazioni. E' trascorso un altro anno prima che fossi ricoverata
perché, proprio il giorno seguente alla discussione della tesi, la mia gamba e mano destra si sono
semplicemente fermate, come colte da una debolezza improvvisa.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii confusa. Da una parte ero
sollevata di poter dare finalmente un nome alla malattia misteriosa che comunque si manifestava da
tempo. Dall'altra mi sembrava un nome impegnativo, qualcosa di cui avevo sempre sentito parlare con
gravita. Sentivo che avrebbe cambiato la mia vita e non sapevo come.

e decisi di affrontare la cosa a testa alta. Farmi prendere dal panico non sarebbe servito a molto. Potevo
contare sul mio compagno e la mia famiglia, su medici preparati e sulla mia forza d'animo.

Nei giorni immediatamente successivi mi veniva naturale chiedermi che cosa avesse portato il mio corpo a
reagire in un modo cosi anomalo. Mi racchiusi un po' in me stessa, mi ero appena laureata e non avevo un
lavoro. Facevo meditazione, scrivevo molto...decisi che mi sarei presa piu cura di me e avrei rispettato il
mio corpo e i miei ritmi.

lo con gli altri ero soprattutto grata. Perché sapevo che anche se questo nuovo percorso avrei dovuto
affrontarlo da sola, il loro aiuto era gia prezioso e il loro amore & stato ed € tutt'ora indispensabile. Mi
dispiaceva soltanto la loro preoccupazione, non mi sentivo piu malata di prima, anzi piu forte, perché
finalmente sapevo che cosa avevo e potevo darmi da fare per stare meglio.

Gli altri intorno a me erano amorevoli ma anche apprensivi. Per loro era ancora piu strano perché fino ad
allora non si erano resi conto dell'entita dei miei disagi. Pero sono stati tutti in grado di essermi di aiuto
anche costruttivamente e di non farne un dramma, incoraggiando le mie prospettive di miglioramento.

Il web é stato qualcosa da cui tenersi alla larga in un primo momento. Mi spaventavano i forum, le notizie
incontrollate, troppe esperienze diverse, troppi orizzonti con cui avere a che fare. Poi, con il tempo, ho
imparato ad affidarmi solo a siti istituzionali e a filtrare commenti ed esperienze. Ancora oggi, in queste
cose, mi focalizzo piu che altro sulle persone propositive o sulle novita della ricerca ma tento sempre di
tenere ben presente che ogni persona e diversa e vive diversamente la propria situazione.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata un percorso di esplorazione. Dentro di me, per imparare ad ascoltarmi di piu, e
fuori di me, per cercare strade anche nuove e stili di vita che mi potessero aiutare. In questi anni ho
cambiato molto nei miei ritmi, cercando una vita pil sana. Sono diventata vegetariana, ho preso un
appartamento in affitto nel verde, tento sempre di garantirmi una lunga passeggiata la sera per distendere i
nervi dopo il lavoro, insomma faccio una vita migliore.

La sclerosi multipla per me era un'occasione per ripartire. Per fare il punto su quali cose contavano
davvero per me e metterle in atto senza rimandare oltre. Mi ha fatto capire che non siamo eterni e che la
vita ci riserva sorprese, belle e meno belle, ma imprevedibili. Sta a noi farne tesoro.

Ho rinunciato a strapazzarmi, a tour de force pil o meno divertenti, all'alcool, a fare troppo sport, a
scottarmi in spiaggia d'estate.

Le mie conquiste sono state prendermi cura di me, trovare il mio equilibrio, stare bene con me stessa
come non stavo pil da anni, trovare comunque un lavoro, dedicare il resto tempo alle persone che amo, a
una vita nella natura e alle mie passioni, come la scrittura, le passeggiate e la lettura.

lo con gli altri ho iniziato a essere piu diretta, a far capire le mie esigenze e a prendermi i miei spazi.

Gli altri con me sono stati molto comprensivi. Finora ho avuto la fortuna di avere a che fare con persone
aperte. Certo non si puo pretendere che siano informate o non reagiscano con apprensione, per questo ci
siamo noi che possiamo esprimerci e spiegare come stanno le cose.




Il web era diventato uno strumento per informarmi. Ma sempre con senso critico.

L’ambiente intorno a me era fatto di inizialmente abitavo in una zona di citta molto trafficata. Il mio
appartamento era buio e mi ci sentivo un po' in gabbia. Per questo abbiamo deciso di spostarci verso la
campagna, adesso sono circondata da alberi, ossigeno e sentieri sterrati!

e mi dava conforto usare i libri sono stati i miei migliori passatempi, in questa come in altre fasi della mia
vita. Ma mi piacciono anche il cinema, le serie tv, i videogame...

La mia strada ora

Oggi la mia strada & sempre tesa verso l'alto. Nel senso che e in salita (ma quale non lo €?) ma anche
diretta verso il miglioramento. Cerco il mio equilibrio, scopro ogni giorno nuove abitudini, faccio fronte ai
miei limiti e tento di non sentirli tali.

La sclerosi multipla per me & una diversa prospettiva sul mondo. Una condizione dell'essere che mi ha
stimolato a cambiare sensibilmente per il meglio. In certi giorni € anche un limite e una seccatura,
soprattutto all'indomani delle iniezioni con il farmaco. Ma non esistono vite senza difficolta. Sono gli
ostacoli che ci fanno provare nuove strade o ci spingono a diventare abbastanza forti da oltrepassarli.

La mia quotidianita & un lavoro precario, ma in linea con i miei interessi, una vita in campagna a contatto
con la natura, I'amore immenso che ho per il mio compagno e che lui dimostra a me, la mia famiglia a cui
sono comunque molto legata, pochi amici veri con cui dovrei vedermi piu spesso.

Non riesco piu a preoccuparmi per cose futili.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato fiducia nelle mie possibilita
e stima nella mia forza d'animo. E un'occasione per ripensare la mia vita.

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato sufficiente a garantirmi una certa
stabilita. Credo che la terapia auto-iniettiva sia un farmaco deleterio sotto molti punti di vista, non ultimo
quello psicologico: a volte & dura svegliarsi dopo la terapia con tutti i dolori addosso e un umore sotto i
tacchi. Ma mi permette di tenere sotto controllo la mia situazione e forse presto potrd provare nuovi
farmaci. Ho fiducia nei medici che mi seguono.

Oggi con gli altri non esordisco parlando dei miei malil Ma se ci frequentiamo e la cosa viene fuori ne parlo
tranquillamente, anche per spiegare le mie esigenze fisiche o la fatica che a volte mi prende.

L'ambiente intorno a me ¢ quello che desideravo da tanto: una casa nel verde, I'amore dei miei cari. Anche
sul lavoro, nonostante la precarieta e le difficolta notevoli, ho conosciuto persone interessanti.

Il web é... il web. Uno strumento infinito di condivisione e informazione previa scrematura e discernimento,
con i suoi pro e i suoi contro.

Il domani lo vedo come un'incognita. E' il suo mistero e la sua parte migliore. Un giorno in piu per vivere al
meglio delle nostre possibilita, fare delle scelte, conquistare qualcosa oppure fare degli errori. E' il domani,
nessuno ne sa hiente.

Se immagino il domani, vorrei che fosse un giorno felice. Naturalmente spero in nuovi risultati anche
riguardo alla sclerosi multipla, ma la "guarigione" € un processo che parte anche da dentro di noi. Almeno
quella psicologica.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Ascoltata.



21-D-40-SM-RR-2006

Mi accorsi che...no, non ¢ il monitor sporco sono io che vedo sfocato in basso a destra, & una piccola
porzione ma non mi piace per niente: fare la programmatrice vuol dire star dietro ai singoli caratteri in ogni
singola riga non me ne sarei accorta altrimenti. In effetti se tolgo gli occhi dal monitor & tutto normale, se li
rimetto quel puntolino & leggermente sfocato. Mmh. Lo trascuro? No dai c'e il pronto soccorso oftalmico
qua dietro una passeggiata stasera la faccio, mi rimbalzano dalla neurologa... cefalea Oftalmica Mmh. Di
cefalee ne soffro gia in modo violento mi ci manca solo quella oftalmica, va bene me ne vado. Tanto
sparisce dopo pochi giorni. Dopo qualche settimana sento una leggerissima sensazione di calore e di
mancanza di sensibilita dalla parte sinistra del corpo. Quando dico leggera intendo che mi sentivo come se
in alcuni punti indossassi un collant velatissimo, da pochi denari. Lo trascuro? Uffa, non mi daranno mai
retta al pronto soccorso del policlinico, ma questa storia non mi piace affatto... mi aspetta una notte da
codice bianco, lo so gia e cosi € ma questa storia non mi piace per niente. Aspetto quello che devo
aspettare, a notte fonda mi visitano, di nuovo un neurologo gli racconto anche dell'occhio: sfocamento
visus e parestesia, donna di 30 anni circa = ???...Stress. Mmmbh. Stress. lo: No, guardi io domani notte se
non mi passa sto di nuovo qui... cefalea oftalmica e stress... se non mi passa torno eh? Risposta: Senta
signora facciamo cosi lei soffre tanto di mal di testa, invece di fare quella fila infinita per entrare al centro
cefalee ci entra domani mattina, va bene? Va bene, affare fatto. Mi vede di nuovo un neurologo che fa
sfocamento visus e parestesia, donna di 30 anni circa = vai a fare una risonanza magnetica. Ops.

Dalla risonanza al ricovero lunghissimo per fare non ho capito bene cosa, prelievo del liquor (ahil),
potenziali evocati (ahiaaaal), altra risonanza. La degenza qui & meglio di una camera d'albergo, ma uffa il
lavoro chiama, sono giorni che sono qui me ne posso andare? Bene grazie faccio la valigia finalmente.
I'Infermiere: "Signora cosa sta facendo dove sta andando? Lei ha una malattia gravissima al cuore!!!"
Malattia_gravissima_al_cuore.

lo continuo a sentirmi benissimo visto che anche la parestesia se ne € andata dopo pochi giorni ed il cuore
me lo hanno controllato diverse volte dicendomi semmai che non potevo donare il sangue per un
leggerissimo soffio al cuore. Va bene, caso strano Neurologia e Cardiologia sono una di fronte all'altra mi
devo spostare di pochi metri, boh. Va bene mi metto a letto. Arriva il dottore con l'infermiere a descrivere il
mio caso "... bla bla bla.. ricoverata per sospetta Sclerosi Multipla.. bla .. bla .. bla" COOOOSA? MA CHE
TATTO COMPLIMENTI! Sclerosi cosa? Bel quarto d'ora, bella nottata. Ci sono voluti mesi per arrivare alla
diagnosi che tanto conoscevo gia essendomi informata, ma quando & successo lo stesso un brividino nella
schiena I'ho sentito, non fosse altro per la situazione, dopo tanti silenzi e sguardi sfuggenti da parte dei
medici, finalmente il luminare (non & una presa in giro parlo di un luminare sul serio, uno dei massimi in
Italia sulla SM) ci riceve, siamo alla porta di uno studio, lui valuta con un assistente la mia risonanza su una
lavagna luminosa poco pitl in 1a ed esclama. OH BEH E SCLEROSI MULTIPLA NO? CHE, NE STIAMO ANCORA
A PARLARE? In quell'ospedale fanno corsi di bon ton, & evidente.

Decisi subito di affrontare il toro per le corna, Feci incetta di volantini AISM, ho letto quello che c'era da
leggere ho fatto un bel pianto leggendo ad alta voce quello che mi poteva succedere e poi basta, fine
dell'elaborazione del lutto... quanto avrei pagato questa scorciatoia e quanto sarebbe stato importante un
sostegno psicologico I'ho capito solo ora.

Nei giorni immediatamente successivi sono tornata al lavoro precario, alla mia stanza in mio affitto
precario, alla situazione sentimentale precaria con una salute che ho scoperto essere pil precaria di tutte le
altre cose messe insieme.

lo con gli altri ero come prima, ho metabolizzato anche troppo presto la cosa. Sono una disabile invisibile
se non lo dichiaro nessuno sospetterebbe che ho due malattie incurabili e sono invalida al 100%.

Anche gli altri hanno reagito come prima non ultimo il mio ragazzo che non fosse altro per il fatto di non
essere fuggito di fronte alla bestia & diventato mio marito.

Il web é stato un punto di riferimento dal primo all'ultimo momento

La ricerca della mia strada

La mia strada doveva tenere conto della nuova presenza, non potevo dargliela vinta cosi, quindi sono
partita con le grandi sfide della vita che per un malato di sclerosi sono enormi: sposarmi e soprattutto avere
figli. Quest'ultimo passaggio per una donna malata sapevo essere particolarmente delicato e rischioso, non



ho fatto finora nomi di Ospedali e Dottori ma avrete capito che da quello dove ho avuto la diagnosi sono
scappata anche perché la mia strada era diventata una forca caudina con il luminare che mi diceva che
dovevo fare un figlio entro tre mesi o niente per anni, che se non avevamo avuto un bambino era colpa
nostra perché non facevamo I'amore tutti i giorni (sic!) e casomai era colpa di mio marito e se & colpa del
maschio non ci sta proprio niente da fare (sic!).

Volevo un centro di cura, non un centro di tortura! Sono scappata ed ho incontrato - lasciatemi scrivere
nome e cognome Vi prego - la dottoressa B che studiava proprio la gravidanza nella SM che aveva le foto
dei bambini nati dalle sue pazienti in un grande spazio alle spalle della sua scrivania e che € morta troppo
presto, maledizione, la sua mancanza brucia tanto da dovermi prendere una pausa dallo scrivere.

La sclerosi multipla per me era una forte ipoteca sul mio futuro, lo &€ ancora ma prima di tutto ho pensato
al caso peggiore, al fatto che avrei presto dovuto affrontare la disabilita allora la strada doveva essere
divertirsi il piu possibile o impegnarsi il piu possibile, ho scelto la seconda.

Ho rinunciato a qualcosa di talmente importante per me che solo ora che me ne sto riappropriando posso
guardare la sclerosi a testa alta: la mia carriera di giornalista ludica, di presenza nel mondo del gioco:
gestivo un sito che dava voce ad eventi di carattere ludico ed andavo in giro ad intervistare gente a
conoscere questo multiforme poliedrico colorato mondo e quell'anno ero arrivata all'area stampa della
"Mecca" per noi giocatori la fiera di Essen in Germania. Il pensiero di fare tutto questo in sedia a rotelle
unita al fatto che mi son sposata con un babbano* mi ha fatto gettare la spugna.
*nomignolo usato con affettuoso disprezzo dai giocatori per indicare chi non apprezza il gioco, a parti
inverse i giocatori vengono definiti per lo pit nerd, termine che di affettuoso non ha niente

A parte i figli che sono una ipoteca sul futuro di pari entita, ma positiva, le mie conquiste sono state
principalmente la parte buona della assistenza nel nostro paese (ottenere cure, un posto di lavoro) e
facendo outing appena possibile ho scoperto altri disabili invisibili cosi alcuni si'sono sentiti meno soli.

I mio modo di relazionarmi agli altri & sempre stato lo stesso se lo sto cambiando & per il gran lavoro che
sto facendo con la psicoterapeuta ma la sclerosi & solo una parte di questo percorso bello intricato di suo.
Anche in famiglia a parte i complimenti dei parenti per come sto affrontando la situazione niente da
segnalare, casomai mio marito sottovaluta parecchio la sclerosi, visto che sta buona si comporta come se
non esistesse... come se fare figli fosse stato per me una banalita, cosi son buoni tutti! Comunque se
davanti al primo dei miei mostri, per ora silente, ha resistito quando ho scoperto di avere un'altra croce,
altrettanto pesante, si & spaventato e non vede l'ora di scappare.

Il web era diventato un ambiente dove trovare spunti, consulenze, confronti

L’ambiente intorno a me & diventato piccolo stretto e buio ma non per colpa della sclerosi: due bambini
piccoli il lavoro ed un trasloco all'anno, mai uno svago, mai il gioco, mai la cultura...

La mia strada ora

Oggi la mia strada sta cambiando, a 40 si rinasce dicono, giusto? Bene io sono rinata ludomamma, donna,
giocatrice e vivo nella bella R. OH.

La sclerosi multipla, che prima era Sua Maesta, ora & una solo una antipatica coinquilina che ha l'usufrutto
sul mio corpo. L'ho trasformata in un gioco da tavolo (cosi impara) lo sto mettendo a punto e promette
bene, proverod ad introdurlo nei gruppi di auto aiuto per vedere se funziona... tanto non ho fretta purtroppo
la Sclerosi multipla non € una moda del momento. Non sard mai pronta ad affrontarla, la bestia, quando
arrivera ma ho un centro di cura d'eccellenza e conosco il valore della psicoterapia.

La mia quotidianita & piu consapevole, stavolta oltre all'impegno sto mettendo anche il divertimento per
non dover rimpiangere troppe rinunce.

Non riesco piu a... tacere la mia passione: per la cultura, per il gioco, per I'impegno sociale. Che la sclerosi
andasse a farsi friggere che molte di queste cose le posso fare anche da seduta. Sono certa che tutto questo
fara bene anche ai miei bambini.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato una chiave di accesso al
mondo, la disabilita puo essere a suo modo un punto di forza.

Penso che I'assistenza che ho ricevuto durante il mio percorso sia stata |l supporto pit importante e senza
dubbio quello del centro di cura dove sono seguita, che si & presa carico di me in tanti modi e grazie al
quale in ultima analisi sono arrivata al tassello importante della psicoterapia. Quanto alla terapia auto-



iniettiva sono molto fortunata il farmaco che prendo & noioso per via della puntura quotidiana ma gli effetti
collaterali sono praticamente nulli e non & cosa da poco.

Oggi con gli altri non & cambiato molto, casomai sono piu aperta

L'ambiente intorno a me si € aperto, anche qui c'entra poco la sclerosi piuttosto € cambiato il fatto che
finché me lo lascia fare non mi curo del fatto che possa fermarmi

Il web e diventato una risorsa, prima ero una spettatrice adesso mi sento pill una specie di studiosa

Il domani lo vedo sempre con la Sclerosi accanto ma piu libero nella mente.

Se immagino il domani, vorrei che fosse vorrei che mi fosse diagnosticata la forma benigna ovviamente, se
sono un paradosso e le mie numerosissime lesioni mi lasciano asintomatica, ma mi piacerebbe restare
ancora cosi.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

E' stato interessante, credo che questa cosa della medicina narrativa possa essere veramente utile.
Avevo escluso i giochi di ruolo per la sclerosi multipla (l'impatto emotivo é terribile) mentre invece voi mi
avete dato spunto per un altro filone ludico molto interessante: la scrittura creativa, la letteratura
interattiva, la formazione in ambito medico ed il gioco di narrazione. Ci mettero un po’ a raccogliere questi
stimoli e a confrontarli con le varie esperienze di gioco gia sperimentate ma che fretta c'e? Come dicevo la
sclerosi non € una moda. Grazie per la vostra iniziativa



22-D-34-SM-RR-2007

Con delle parestesie agli arti inferiori, subito risonanza, puntura lombare e diagnosi . Cortisone e remissione
completa. Poi ho cominciato la terapia auto-iniettiva... Una tragedia! Effetti collaterali devastanti. Poi la SM
con me é stata molto brava! Tanti anni sereni senza incontrarla. Qualche visita sporadica ma niente di
grave. Adesso io momento pilu bello della mia vita, sono incinta di due mesi e mezzo. lo sono una donna
oltre la SM!!

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii sconvolta ed impaurita

e decisi di informarmi per capire

Nei giorni immediatamente successivi ho pianto

lo con gli altri ero preoccupata spaesata non capivo

Gli altri intorno a me erano preoccupati

Il web é stato di aiuto, ho scoperto Aism

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata In salita

La sclerosi multipla per me era una minaccia

Ho rinunciato a sperare

Le mie conquiste sono state imparare ad addomesticarla ed a sperare di nuovo. Imparare a vivere oltre la
SM

lo con gli altri adesso sono serena

Gli altri con me idem

Il web era diventato un compagno per aggiornarmi sulle novita

L’ambiente intorno a me era fatto di casa, lavoro, amici

e mi dava conforto leggere e internet, passeggiare nella natura

La mia strada ora

Oggi la mia strada e tutta da vivere

La sclerosi multipla per me & una compagna

La mia quotidianita e serena, una conquista

Non riesco pill a non sperare

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato positivita e volonta
Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato carente
Oggi con gli altri provo serenita

L'ambiente intorno a me & sereno

Il web é utile

Il domani lo vedo come bello

Se immagino il domani, vorrei che fosse come nei miei sogni

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Felice e fiera di me



23-D-28-SM-RR-2010

A soli 18 anni non si € in grado di capire innumerevoli cose, ma l'istinto, quell'istinto innato che ognuno di
noi ha dentro di se e che spesso fatichiamo ad ascoltare, mi diceva che qualcosa non andava. L'esordio della
malattia, caratterizzato da perdita di equilibrio, di appetito, e continui giramenti di testa non fu subito
associato a SM. Si ipotizzo che la causa scatenate fosse solo lo stress e mi furono prescritti degli ansiolitici
che rifiutai di assumere. Una ragazza di soli 18 anni, circondata da gente che le vuole bene, con una carriera
scolastica nella media, perché dovrebbe avere problemi di stress? Questa era la mia domanda! Sapevo che
non si trattava di stress, ma sentivo che comunque qualcosa non andava.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla, nell' immediato provai una
sensazione di sollievo, finalmente avevo dato un nome ai miei problemi! Ma lentamente iniziai a capire che
la mia vita sarebbe cambiata irreversibilmente e, si sa, i cambiamenti spaventano sempre. Scoppiai in
lacrime, ma non so ben dire se fossero lacrime di dolore o di gioia, so solo che non fu proprio una sorpresa;
sospettavo la SM prima che la diagnosi arrivasse perché leggo, leggo molto, soprattutto se mi trovo
costretta su un letto d'ospedale.

Decisi di prendere la situazione di petto era l'unica cosa giusta da fare. Pensai che il peggio ormai era
passato, capire qual & il problema & gia il primo passo per trovare la soluzione!

lo con gli altri scherzavo molto sulla mia malattia e la sminuivo, forse perché ancora non la capivo o forse
perché con una risata avrebbe fatto meno paura.

Il web mi ha aiutato a sospettare la SM prima della conferma dei medici e questo ha impedito di avere crisi
di panico al momento della diagnosi effettiva. Sapevo gia contro cosa avrei dovuto lottare, pilt 0 meno.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata tutta in salital Ero al quarto anno di universita e mi rendevo conto che,
nonostante gli immensi sacrifici accompagnati al massimo impegno, non riuscivo ad ottenere gli stessi
risultati degli altri colleghi. Massimo sforzo e minimo risultato. Demoralizzante!

Ho abbandonato gli studi e questo sara sempre il mio peggior rammarico. Ho smesso di fare sport, di
andare a ballare, di frequentare luoghi troppo affollati.

lo con gli altri spesso mi sento a disagio perché so di non poter fare certe cose e non tutti sanno il reale
motivo. Tendo, purtroppo, ad isolarmi un po' e a circondarmi solo di persone positive che mi accettano e mi
amano per quella che sono.

Il web era diventato un modo per tenermi informata e poter parlare con gli altri anche quando non avevo
voglia di vedere nessuno.

L’ambiente intorno a me era fatto di amici, pochi ma buoni, coinquiline fantastiche che riuscivano sempre
a farmi stare meglio aiutandomi anche ad accettare le terapie

e usavo molto il pc per mantenere i legami con amici e parenti che vivevano lontano

La mia strada ora

Oggi non so ancora qual & la mia strada. Sicuramente adesso ho imparato a sopportare, ad accettare che
non sempre tutto va secondo i nostri piani e non bisogna mai arrendersi, ma cambiare obiettivi, cambiare
strategia. Ho imparato che accontentarsi, a volte, non e sinonimo di fallimento, ma equivale ad accettare se
stessi e i propri limiti.

La sclerosi multipla per me @ una compagna di viaggio.

Non riesco piu a fidarmi del mio corpo. Da un momento all'altro qualcosa potrebbe non funzionare piu
come dovrebbe.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato la consapevolezza dei miei
limiti.

Pensando al supporto che ho ricevuto durante il mio percorso, inizialmente non mi sentivo capita dal
neurologo. Non capiva le mie paure e trattava i pazienti come fossero numeri. La terapia auto-iniettiva
stata un vero dramma, non solo perché ho sempre avuto il terrore degli aghi, ma anche per tutti gli
insopportabili effetti collaterali che influivano pesantemente sulla mia routine. Non sentendomi capita,



decisi di cambiare medico e da quel momento i miei problemi si sono ridotti esponenzialmente. Adesso,
con una semplice pillolina al giorno, ho eliminato i tanto odiati aghi, la febbre, gli eritemi e soprattutto le
ricadute!

Oggi non amo interagire troppo con chi non conosco bene, ma so di poter sempre contare sul supporto di
chi mi & sempre stato vicino.

L'ambiente intorno a me adesso & sereno e regolare

Il web rimane sempre la mia fonte di informazioni preferita, da guardare sempre e comunqgue con occhio
critico.

Il domani lo vedo come un' incognita

Se immagino il domani, vorrei che fosse sicuramente libero da SM, con meno problemi sociali e
possibilmente con molto pill senso civico.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Un salto nel passato. Mi ha aiutato ad analizzare la situazione ed a focalizzare i miei progressi. La SM, da
mostro del quale liberarsi, € diventata una compagna di viaggio.



24-D-37-SM-RR-2001

Mi accorsi di avere poco equilibrio, stabilita e soprattutto tanto dolore. Inspiegabile... ingiustificabile. Per
sei anni sono stata visitata ma mai nessuno ha pensato che i miei problemi fossero di tipo neurologico. Fino
a quando nel 2001 ho avuto una paresi su meta del corpo e all'occhio della parte opposta con conseguente
diplopia. Da quel ricovero ho avuto la diagnosi di "sindrome demielinizzante". Con ulteriori consulti SM
dichiarata. Una bella doccia fredda... ma almeno sapevo contro chi dovevo lottare! e lo faccio con tutte le
mie forze.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii spaventata e sollevata

e decisi di combattere

Nei giorni immediatamente successivi ho metabolizzato in fretta

lo con gli altri ero protettiva nei confronti dei miei e serena con gli altri

Gli altri intorno a me erano molto pil preoccupati di me :-)

Il web é stato utile

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in salita ma non molto piu di prima...

La sclerosi multipla per me era una compagna tosta

Piu che rinunciato... ho iniziato a rispettare un po' di pil il mio corpo dosando le forze
Le mie conquiste sono state una vita NORMALE nei limiti del possibile

lo con gli altri non sono cambiata

Gli altri con me sempre i soliti affettuosi e premurosi. Con o senza SM

Il web era diventato utile per le informazioni, ma niente di piu

L’ambiente intorno a me era fatto di casa, lavoro, natura, uscite

e mi davano conforto libri (sempre)

La mia strada ora

Oggi la mia strada & sempre in salita, ma serena

La sclerosi multipla per me & diventata una cattiva compagna ma la sopporto e accetto

La mia quotidianita e fatta di casa, natura, amici

Non riesco pil a camminare a lungo, stare in piedi per tanto tempo, conciliare tante cose

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato consapevolezza e forza
Pensando al supporto che ho ricevuto durante il mio percorso, inizialmente ero arrabbiatissima perché ho
aspettato tanto per la diagnosi, ma da quel momento in poi il supporto é stato indispensabile. Ottimo
Oggi con gli altri sono sempre io... paziente e premurosa. Rompiscatole e di compagnia

L'ambiente intorno a me & sereno

Il web & sempre utile

Pensando al domani non vedo nulla... quel che arrivera... verra accettato

Se immagino il domani, vorrei che fosse sereno... niente di piu

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Bene! & stata una sensazione gradevole!



25-U-45-SM-RR-1988

Dal 1979, in seguito alla mononucleosi, cominciai ad avvertire dei problemini che furono classificati come
"disturbi della crescita" che mi durarono per tutta I'adolescenza sino al giugno 1988 quando, durante gli
esami di maturita, ebbi una paralisi all'occhio sinistro, con conseguente diplopia, e la diagnosi.
Poi pero tale diagnosi mi fu smentita dal neurologo e dai miei genitori. Per quasi 30 anni ho vissuto
credendo di avere una non bene identificata "infiammazione cronica del sistema nervoso" che
saltuariamente mi ha dato parestesie, desensibilizzazioni, tremori curati con cortisone. Nel settembre 2012,
in seguito ad episodi drammatici, ho poi scoperto il vero nome della mia malattia, che i miei genitori,
consigliati dal neurologo che mi aveva seguito per tutti questi anni, avevano ritenuto fosse meglio
nascondermi per la mia accesa sensibilita ed emotivita. Quando finalmente ho scoperto di avere la SM per
me € stato un sollievo perché ho potuto finalmente spiegare tanti, tanti disturbi (controllo sfinteri,
incontinenza, fatica, disfunzione erettile, cedimento gambe) che sono stati ancora piu gravosi perché
sempre tacciati di essere causati da stress e motivi psicologici. Ed & stato un sollievo constatare che con i
farmaci ho potuto contrastare sensibilmente diversi sintomi. Non pero la rabbia di non aver mai saputo la
verita e sentirmi tradito dai miei e dal neurologo. Dal 2012 ho iniziato la terapia auto-iniettiva, poi passato
alla terapia auto-iniettiva giornaliera. Credo di essere stato molto fortunato visto che per 30 anni non mi
sono mai curato. Il mio corpo é flagellato da placche presenti dappertutto, ma sto (ancora) bene, ma mi
resta il dubbio che sarei potuto stare molto meglio se non mi fossi curato. O comunque avrei voluto fosse
stata una mia scelta se fare una terapia o meno. Dopo il sollievo della consapevolezza ho cominciato anche
a preoccuparmi (moderatamente) per i possibili sviluppi della malattia e mi sono confrontato con altre
persone con stessa patologia. Purtroppo nel 2013 ho avuto degli aggravamenti con problemi piu sensibili di
deambulazione, equilibrio, orientamento e memoria. Anche stavolta, I'accusa che mi sento rivolta & che
"solo ora che so, mi vengono tutti questi problemi". E' frustrante. E mi fa mettere sempre in discussione,
anche quando c'é un'evidenza ai miei problemi con le risonanze e successive cure a base di boli di cortisone
(mai fatti prima). In questi ultimi due anni la mia vita si e fatta sempre piu isolata: lutti familiari, perdita del
lavoro, cambi di citta, perdita della relazione di coppia, perdita di quasi tutte le amicizie. E' dura,
indiscutibilmente. Prima dei problemi fisici, ho sempre sofferto di depressione, ormai cronicizzata in
depressione maggiore. Oggi tutto mi risulta difficile. Una delle cose peggiori € non riuscire ad essere seguiti
dai neurologi. Ne ho cambiati 3 negli ultimi due anni. Da due mesi ho nuovi disturbi, violenti scosse,
Lhermitte?, iperidrosi, tremori, cadute e la mia risonanza "d'urgenza" sara fra 15gg..

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii sollevato

e decisi di intraprendere una terapia

Nei giorni immediatamente successivi solo

lo con gli altri ero solo

Gli altri intorno a me erano solo

Il web e stato informativo

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in salita

La sclerosi multipla per me era un problema
Ho rinunciato a lottare nel mondo del lavoro
lo con gli altri ero solo

Gli altri con me erano soli

Il web era diventato informativo

L’ambiente intorno a me era fatto di ostacoli
e mi dava conforto usare nulla

La mia strada ora

Oggi la mia strada e finita
La sclerosi multipla per me & nulla



La mia quotidianita e isolamento totale

Non riesco piu a correre, concentrarmi, dormire, stare al sole, avere una progettualita

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato |'obbligato incentivo
all'esodo..

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato pessimo

Oggi con gli altri e finita

L'ambiente intorno a me e il letto

Il web e inutile

Il domani non esiste

Se immagino il domani, vorrei che fosse la morte nel sonno

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Prima un sollievo per il maxi sfogo, poi I'umore si & oscurato



26-D-37-SM-RR-2008

Mi accorsi che un mattino non riuscivo ad abbottonare la camicia per andare al lavoro, non riuscivo a
"prendere il bottone", ma non ci diedi troppo peso dato che i giorni successivi la mia percezione del
bottone era ritornata quella di sempre. Circa un mese dopo pero, un giorno al lavoro mi sono sentita
talmente spossata da dovermi coricare, di nascosto in un'area in fondo all'ufficio. Il giorno dopo il mio
occhio sinistro vedeva malissimo, credevo di essere molto stressata per il lavoro, chiamai comunque il mio
oculista che mi disse di andare dritta al pronto soccorso "che esagerato" pensai e risposi "ah... vabbe
lasciamo stare"... mi sorprese la sua risposta decisa "no, domani mattina vada subito". Bravo - penso oggi.
Ecco, I'indomani avevo la flebo di cortisone... pero ho recuperato la vista completamente eh

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii incredula

e decisi di niente in quel momento

Nei giorni immediatamente successivi andavo al lavoro

lo con gli altri ero chiusa

Gli altri intorno a me erano distanti

Il web é stato utile

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata incerta

La sclerosi multipla per me era una tigre venuta a piazzarsi comodamente a casa mia

Ho rinunciato a voler essere sempre la numero uno

Le mie conquiste sono state isole sconosciute dentro di me che ho scoperto e che sono oggi piccole oasi
lo con gli altri sono pil disponibile e comprensiva, piu gentile

Gli altri con me aperti e cordiali

Il web era diventato utile

L’ambiente intorno a me era fatto di lavoro, viaggi, famiglia, tip tap

e mi dava conforto usare bagnoschiumi e creme, vestiti

La mia strada ora

Oggi la mia strada & un sentiero diamore

La sclerosi multipla per me & una educatrice severa

La mia quotidianita & dono

Non riesco piu a fare gli stessi fine settimana di una volta a causa della stanchezza dovuta al farmaco

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato pazienza e amore, saggezza
Penso che I'assistenza che ho ricevuto durante il mio percorso sia stata avrei forse avuto bisogno di un
maggior supporto psicologico

L'ambiente intorno a me vorrei che conoscesse la SM

Il web é utile

Il domani lo vedo come un abbraccio

Se immagino il domani, vorrei che fosse un abbraccio

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Ascoltata



27-D-43-SM-RR-2008

Mi accorsi problemi agli occhi

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii incredula... pensavo a un
peggioramento della miopia

e decisi di seguire i consigli dei dottori

Nei giorni immediatamente successivi frastornata, soprattutto per spiegare a tutti

lo con gli altri ero sicura di me

Gli altri intorno a me erano preoccupatissimi

Il web é stato molto utile

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata affrontare la malattia col sorriso

La sclerosi multipla per me era una realta

Ho rinunciato a niente

Le mie conquiste sono state mantenere lo stile di vita che avevo
lo con gli altri ero sorridente

Gli altri con me preoccupati e increduli di fronte alla mia sicurezza
Il web era diventato quotidiano

L’ambiente intorno a me era fatto di famiglia, lavoro, amici

e mi dava conforto usare il pc e leggere

La mia strada ora

Oggi la mia strada ¢ incerta

La sclerosi multipla per me & una realta con cui vivere

La mia quotidianita & normale ci provo

Non riesco piu a non pensare alla sm

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato saggezza
Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato buono
Oggi con gli altri & sempre uguale

L'ambiente intorno a me famiglia, lavoro, amici

Il web & quotidiano ma meno importante

Il domani lo vedo come un punto interrogativo

Se immagino il domani, vorrei che fosse come oggi

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Tranquilla, un po’ emozionata



28-D-48-SM-RR-2008

Ho iniziato con dolore alla gamba e quindi camminavo male, poi ci sono stati giorni che facevo fatica a
tirarmi su dal letto e avevo bisogno di qualcuno che mi aiutasse, successivamente ebbi un episodio di
vertigine scambiato per labirintosi e in aggiunta la mia deambulazione diventava sempre piu faticosa

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii dopo vari controlli,
ecografie, lastre, fisioterapie, decisero dopo una risonanza e I'episodio della labirintosi di farmi il prelievo
del Liquor. Ed ecco la sentenza, lavorando in ospedale sapevo gia cosa sarebbe significato per me ma ho
pensato da subito se il buon Dio vuole questo per me & perché sa che lo posso superare!

e decisi di farmi visitare dal dott. D., che senza perdere tempo visto che il rischio era la sedia a rotelle mi
prescrisse un ciclo di sei mesi con terapia endovenosa

Nei giorni immediatamente successivi ero battagliera, cercavo di trovare in me tutto il coraggio che mi
sarebbe servito per il futuro

lo con gli altri ero ho sempre nascosto le mie paure perché volevo che la mia famiglia credesse in me, e
avrei dimostrato a tutti che continuavo ad essere la persona di sempre visto che loro come c'era da
aspettarselo non facevano che piangere per questa brutta notizia

Gli altri intorno a me erano devastati, non se ne facevano una ragione

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata una salita continua e stancante

La sclerosi multipla per me era la rinuncia dei miei sogni da ragazza di 20 anni ma non mi sono data per
vinta

Ho interrotto l'universita al terzo anno perché purtroppo tra la malattie e gli effetti collaterali delle terapie
mi devastavano

Le mie conquiste sono state un matrimonio con il ragazzo di una vita che ha accettato la mia situazione e
tre figli stupendi nonostante il verdetto che non ne avrei potuti avere perché la terapia endovenosa mi
aveva portato a una menopausa precoce e una riserva ovarica ridotta

lo con gli altri dimostro sempre la mia tenacia e non mi lascio abbattere

Gli altri con me non hanno cambiato atteggiamento

L’ambiente intorno a me era fatto di lavoro casa

e mi dava conforto usare libri

La mia strada ora

Oggi la mia strada @ sempre in salita anche di piu di prima perché ho tre bimbi piccoli ma per loro trovo la
forza di andare avanti

La sclerosi multipla per me @ paura che all'improvviso un giorno tutto possa precipitare e io hon posso
assolutamente permettermelo

La mia quotidianita & speranza che i miei figli possano vedermi sempre camminare a loro fianco

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato piu voglia di volonta e
tenacia

Penso che I’assistenza che ho ricevuto durante il mio percorso sia stata terapia auto-iniettiva, terapia
orale

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Parlarne mi fa star bene non devo nascondermi o vergognarmi



29-D-23-SM-RR-2012

Iniziai a sentire un leggero formicolio alle gambe che nel corso dei giorni peggioro e si espanse ad altre parti
del corpo. Pensavo fossero le scarpe a provocarmi quel fastidio ma dopo 5 giorni decisi di andare in pronto
soccorso, da liil ricovero per mielite, o almeno cosi pensavano all'inizio.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii incredula, sorpresa,
arrabbiata perché avevo 21 anni!!! Cosa sarebbe stato di me? Dei miei sogni, delle mie aspettative, del mio
futuro?

Nei giorni immediatamente successivi dopo la diagnosi decisi di comunicarlo alle persone a me care, al mio
fidanzato e ai miei amici. Avevo il terrore delle loro reazioni, avevo paura della reazione del mio fidanzato,
paura di essere lasciata sola e paura di tutto cid che poteva capitarmi.

Il web mi ha aiutata a comprendere la mia malattia, i sintomi con i quali devo e dovro convivere per tutta la
vita. Grazie alle testimonianze di altre persone ho capito e meditato circa il fatto che la mia vita non é finita
ma bisogna andare avanti, bisogna aver la forza di combattere e questo mi e stato piu facile grazie al
sostegno delle persone che mi sono accanto

La ricerca della mia strada

La sclerosi multipla per me inizialmente era il mio peggior nemico, poi con il tempo si impara a conviverci
anche perché purtroppo non ci sono alternative, o accetti la malattia e cerchi di superare le difficolta o la
malattia prende il sopravvento e ti rovina la vita. lo ho scelto di decidere finché posso sulla mia vita, non
farmi distruggere il mio futuro. Sono e devo essere pil forte di lei

Le mie conquiste sono state superiori alle mie rinunce. A volte devo fermarmi e riposarmi, ma una volta
ricaricata la vita ricomincia.

lo con gli altri cerco di essere forte quando posso, non voglio la compassione di nessuno. Alcune volte si
cade, si piange, ci si sfoga, ma poi passa e tutto torna come prima. Ho deciso di non dirlo a molte persone
per non essere guardata come "quella che ha la sclerosi multipla" e per non sentir dire "poverina cosi
giovane"; chi deve saperlo (famiglia, fidanzato e amici) lo sanno e sanno anche come la penso a riguardo. lo
sono e voglio essere quella di prima, non quella che ha la malattia.

La mia strada ora

Oggi la mia strada e raggiungere i miei obiettivi senza farmi bloccare e fermare.

La sclerosi multipla per me & una cosa con la quale devo convivere, soprattutto con la terapia che
purtroppo mi ricorda ogni giorno che sono ammalata ma allo stesso tempo penso che c'é chi sta peggio di
me e questo mi fa affrontare la vita in un altro modo e mi fa meditare sulle cose davvero importanti

La mia quotidianita @ normale direi, lavoro, riposo e piacere. L'unica cosa che mi ricorda la mia situazione e
mi pesa € la puntura giornaliera; questa ¢ la cosa che odio di piu.

Ho maggiore consapevolezza dei valori, dei sentimenti e delle cose che contano davvero nella vita

Il supporto ricevuto dai famigliari e dalle persone a me vicine e stato essenziale. Per quanto riguarda la
sfera terapeutica io mi sottopongo a una terapia auto-iniettiva.

Il domani lo vedo come un punto di domanda. E una malattia talmente imprevedibile che non si possono
fare previsioni pero cercherd e mi impegnerd per far in modo di raggiungere tutti i traguardi che mi sono
prefissata.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Abbastanza bene, & pil facile raccontare a estranei e in anonimato



30-U-52-SM-RR-1990

Mi accorsi Un mattino, al risveglio, avvertii un formicolio lungo il braccio sinistro. Al momento non gli diedi
peso ma dopo tre giorni il formicolio si era trasformato nell'impossibilita di dominare i movimenti dello
stesso.

Mi ricoverai e dopo una settimana circa mi fecero una TAC e subito dopo una risonanza magnetica...
BINGO. Era il 1990 e dopo tre mesi da quell'episodio avevo riacquistato del tutto I'uso del braccio. Non mi
fecero fare nessuna cura e non ho avuto nessun altro episodio fino al settembre 2011 quando scendendo
dall'auto mi accorsi che strusciavo il piede destro. Da allora faccio la terapia auto iniettiva a giorni alterni
tre volte la settimana e fisioterapia. Il piede & rimasto uguale tra alti e bassi.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla non compresi subito la gravita della
patologia

e decisi di andare avanti

Nei giorni immediatamente successivi continuavo ad andare avanti

lo con gli altri ero sempre io

Gli altri intorno a me erano cercavano di comportarsi normalmente ma... e stato "difficile" per tutti

Il web é stato importante

La ricerca della mia strada

lo mi ritengo un "miracolato" in quanto per 21 anni ho fatto quello che mi ero prefissato di fare, mi sono
sposato e costruito una famiglia

La sclerosi multipla per me era una cattiva compagnia

Non ho rinunciato a nulla

Le mie conquiste sono state quelle che volevo

lo con gli altri ero come al solito

Pensando agli altri, odio gli ipocriti

Non uso molto il computer, preferisco leggere

Ho fatto la mia vita normale. Da tre anni, naturalmente, ho dovuto rivedere ed adattarmi alla nuova
situazione, limitare gli spostamenti e cancellare alcuni hobbies

La mia strada ora

Oggi la mia strada e sicuramente pil... lenta

La sclerosi multipla per me @ un nemico che se vuole puo far male come e quando vuole
La mia quotidianita e vivere |'attimo in tutto e per tutto

Non riesco pil a correre, pescare, passeggiare lungo la riva del mare o in un prato etc.
Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di non aver guadagnato nulla
Penso che I'assistenza che ho ricevuto durante il mio percorso sia stata soddisfacente per quanto riguarda
la terapia auto iniettiva.

Oggi con gli altri come prima

L'ambiente intorno a me come prima

Il web & come prima

Il domani lo vedo come io vedo oggi

Se immagino il domani, vorrei che fosse non fatemi scrivere risposte ovvie

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Spero vivamente che possa servire ad altre persone che scoprono ora di essere affette da S.M. Mai
arrendersi faremo il gioco del nemico. Autoironia (spesso dico agli amici "sono zoppo non scemo"). A tutti
dico "La felicita, per me, & capire quello che effettivamente si ha...non quello che si vorrebbe avere” Ciao e
grazie. S.



31-D-52-SM-PP-2003

Mi accorsi di essere sempre stanca, di avere dolori ovunque braccia, gambe, nonostante cido andavo avanti
senza mai parlarne con nessuno. Poi inizid anche la vista a darmi dei problemi, come offuscamenti strani e a
volte strani dolori interni. un giorno mi sono proprio spaventata, mentre ero a cena con la mia famiglia, mi
paralizzai nel volto, questo duro qualche giorno, ne parlai al medico di famiglia il quale mi invio dal dentista
credendo fosse il dente del giudizio. Feci diverse al volto e in testa, si inizido a parlare dell’ATM e che dovevo
essere operata. Per mia fortuna non andai e non fui mai operata alla mandibola.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii persa

E decisi di non decisi niente, ero semplicemente persa

Nei giorni immediatamente successivi questo stato mi persegui per diverso tempo, anche se cercavo i
commenti e I'appoggio dei medici, il loro conforto... non riuscivo a pensare con calma e tranquillita. La mia
vita si era frantumata.

lo con gli altri ero un pallone che si prendeva a calci. Ognuno poteva dire qualcosa e io li a crederci oppure
no. Solo mio marito, l'unico ad essere stato fermo e presente fino ad oggi, solo lui ha sempre saputo come
riequilibrare la mia vita.

Dopo qualche tempo non sopportavo e forse ancora oggi non sopporto gli altri che occasionalmente
vogliono sapere come sto, come vado, oppure cos'é questa patologia; addirittura quelli che sanno perché
immancabilmente hanno un amico o un parente con la stessa malattia ma che stanno Benone!

Il web é stato all'inizio, come per tutti credo, il punto di ricerca costante per il "dottore fai da te", poi a
poco a poco mi sono allontanata.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata disconnessa, come camminare sempre sulle rocce appuntite

La sclerosi multipla per me era la mia nemica. Per il mio carattere, dove ho sempre affrontato le cose,
attiva per tutti, instancabilmente presente. E difficile ancora oggi non essere attiva.

Ho rinunciato a molte cose. Mi piaceva cucinare per tanti amici, invitarli sempre nella mia casa
perfettamente pulita e in ordine. Mi piaceva stare con i bimbi a giocare con loro diventare io bimba come
loro

Le mie conquiste sono state nessuna

lo non sto piu con gli altri, non mi sento al loro stesso livello, non voglio angosciare nessuno. il mio unico
compagno vero e solo mio marito

Gli altri con me sono sbrigativi, ma non & colpa loro

Il web era diventato cosi e cosi. Cerco solo studi

L’ambiente intorno a me era fatto solo di casa, disegno grafica, studio

E mi dava conforto usare libri per studiare

La mia strada ora

Oggi la mia strada & uguale direi. Il cambiamento che c'e stato in me & stato radicale.

La sclerosi multipla per me & il mio stato fisico, mi preoccupa il futuro, specialmente se dovessi rimanere
sola senza mio marito

La mia quotidianita @ stare sempre seduta per avere la forza di fare piccole cose sia per la mia persona e
pochissime per la casa e per mio marito, stando seduta la maggior parte del tempo, riesco a preparare la
cena o il pranzo.

Non riesco piu a pulire e gestire la casa. Invitare parenti e amici a cena, perché sarebbe faticosissimo,
nemmeno uscire pil con loro, non ce la farei a camminare.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di non aver guadagnato niente

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato a livello psicologico-sociale e
riabilitativo, ottimo. Il centro dove sono seguita sono tutti ottimi medici, e la medicina riabilitativa mi
rimette sempre in sesto. Per la terapia sintomatica ho sempre assunto lo stesso farmaco orale a diversi
dosaggi, ho assunto e assumo altri due farmaci per la vescica neurologica. Mentre la terapia auto-iniettiva a



giorni alterni I'ho fatta per 10 anni in quanto la mia era SM RR ora & ancora in dubbio se sia SM SP oppure
SM PP - Ho dovuto interrompere la terapia in primo luogo: le mie transaminasi erano salite alle stelle, in
secondo luogo: la mia disabilita & andata avanti.

Oggi con gli altri cerco di essere piu normale che posso, evito domande particolari, esco solo quando mi
sento meglio

L'ambiente intorno a me cerco di vivere il piu possibile in armonia, mi piace vivere con i miei affetti che
sono gli oggetti, le fotografie...

Il web e farsi sentire senza farsi vedere? ma non lo faccio quasi mai. Il web mi serve solo come studio,
lettura, piccole distrazioni.

Il domani lo vedo come tenebroso!! Chissa?

Se immagino il domani, vorrei che fosse libero da malattie, specialmente per i bambini e per i giovanil

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Forse vicinanza. grazie



32-D-45-SM-RR- 2001

Mi accorsi svegliandomi per andare al lavoro che la parte laterale dell'occhio sinistro era offuscata. Vabbe,
mi ero appena alzata dal letto... poi, presa la macchina, mi si offusca anche la parte laterale dell'occhio
destro. Vabbe, ero in un periodo di stanchezza... caricata a bordo G. per andare al lavoro, a 200 metri da
dove si lavorava, dico: mi fermo un attimo che non ci vedo proprio bene. Ho fermato la macchina e tirato il
freno e... BOH! Non mi ricordo nulla delle 5 ore successive. Mi sveglio in ospedale spaventata dove, non
riescono a darmi nessuna spiegazione sull'accaduto. Resto in ospedale 2 settimane a fare niente e torno a
casa. Torno al lavoro come non fosse successo niente(si fa per dire) pero ci vado a piedi, non si sa mai...
Visto che ci vedevo bene e nessuno mi dava spiegazioni, continuo la mia vita pensando fosse stata colpa del
troppo lavoro. Avevo 20 anni e troppe cose da fare...

5 anni dopo, altro lavoro, altro posto di lavoro, altra vita. Formicolio alla mano sinistra. Colpa dell'orologio
troppo stretto (mi dicevo).Formicolio al piede sinistro. Colpa delle scarpe troppo strette. Formicolio al viso
pero a destra. E' stata I'anestesia del dentista la settimana scorsa, e via cosi per una ventina di giorni a
trovare tutte le scuse possibili e immaginabili. E senza dire niente a nessuno, soprattutto! Poi un giorno
stufa di tutto sto formicolio, vado dal mio medico, glielo spiego, lui mi visita e mi dice scrivendo
un'impegnativa: vai a fare una visita neurologica urgente nel primo ospedale disponibile, se non te la fanno
entro 10 giorni, vai al pronto soccorso ad A. che hanno il reparto pil vicino di neurologia. Dico ok, saluto e
vado a casa. Chiamo 3 ospedali ma se ne parla fra un mese minimo. Allora, presa dalla curiosita, e dal NON
sapere e capire, vado in macchina al pronto soccorso e dopo avermi visitata mi dicono che & meglio se mi
fermo li. Ma siamo matti??? Devo andare al lavoro per le 16.00 e sono le 11.00 del mattino. Morale, mi
convincono e mi ricoverano nell'unico letto disponibile, in uno sgabuzzino con un puzzle di un panda.

Due settimane di ricovero senza farmaci e torno a casa con una leucoencefalopatia. E dico io...che roba

per fortuna). Leggo, penso, analizzo e decido che potrebbe trattarsi di...Sclerosi Multipla! Continuo a
studiare sui libri e ad ogni visita di controllo, chiedo se mi si pud dare un nome a quei due casi strani che mi
sono accaduti.

Nessuno azzarda e va bene...continuo la mia vita e il mio lavoro.

4 anni dopo altro segnale, altri formicolii. So cosa fare (penso). Pronto soccorso e via, altro ricovero. Mi
parlano di placche, di prelievo lombare, di cortisone, di cose che mi ricordavo di aver letto, e dico ok. Fate
guello che dovete ma, datemi risposte. Nulla.

L'anno dopo, per caso, conosco il "B." a M. Riesco ad andarci, due settimane di ricovero, mi "ribaltano come
un calzino"(si dice qui da noi) e il medico che mi ha seguita durante il ricovero, mi chiama nel suo studio e
mi dice: non so come ma devo dirglielo, si tratta di sclerosi multipla. UUUUUAAAAAAA, fu la mia
esclamazione, finalmente qualcuno che me lo dice in faccia. Lui mi guarda stupito e dice che forse mi
doveva ricoverare in psichiatria e non in neurologia.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii felice di dare un nome a
gualcosa di astratto fino a quel momento.

E decisi di fare tutto quello che potevo fare, e anche di piu.

Nei giorni immediatamente successivi ho preso un bar e me lo sono gestito

lo con gli altri ero curiosa e riservata, non I'ho detto neanche ai miei genitori per non preoccuparli. Prima
dovevo capirla io, la SM, e poi...forse gliel'avrei detto anche agli altri

Gli altri intorno a me erano normali

Il web é stato utile ma confusionario

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata tutta da scoprire

La sclerosi multipla per me era una materia da studiare come a scuola

Ho rinunciato ad avere tutti gli 11 figli che volevo! Ed é stata la decisione piu dura della mia vita, ma anche
la pili saggia.

Le mie conquiste sono state tantissime

lo con gli altri sto bene, e gli altri stanno bene con me



Gli altri con me sono normali e io, sono normale con gli altri

Il web era diventato soltanto un elettrodomestico

L’ambiente intorno a me era fatto di cose bellissime da apprezzare
E mi dava conforto usare tutto quello che posso

La mia strada ora

Oggi la mia strada e ancora tutta da scoprire e... vivere, specialmente.

La sclerosi multipla per me & una continua sfida

La mia quotidianita & come sopra...

Non riesco piu a... Faccio tutto!!!

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato interiorita, autostima e
autoironia piu di prima

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato non voluto da me, ma necessario
Oggi con gli altri sono come voglio io

L'ambiente intorno a me & come voglio io

Il web & come voglio io

Il domani lo vedo come VOGLIO io

Se immagino il domani, vorrei che fosse come voglio io

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Divertita...come sempre perché, ogni volta che la racconto mi sembrano cose della vita di qualcun altro. E
invece & proprio la MIA vita. E me la tengo stretta. Grazie



33 -D-44-SM-RR- 2011

A 40 anni ho cominciato a veder doppio, una sensazione stranissima (ero prossima al mio compleanno)
pensavo di avere problemi di vista "considerando I'eta" ma una volta andata dall'oculista mi ha detto che i
miei occhi erano perfetti ma che avevo problemi diversi di rivolgermi immediatamente all'ospedale al
reparto di neurologia

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii persa!!

E decisi di affrontare cio che mi stava accadendo un passo alla volta

Nei giorni immediatamente successivi cercavo di mantenermi occupata per non pensare!!

lo con gli altri ero agitata e arrabbiata

Gli altri intorno a me erano comprensivi e vicini.

Nell'immediato sarebbe stato meglio non buttarmi sul web per avere informazioni non ho fatto altro che
appesantire la situazione.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata tortuosa e con ostacoli

La sclerosi multipla per me era un muro che mi avrebbe bloccato

Ho rinunciato al mio lavoro che era anche la mia passione

Le mie conquiste sono state cercare di cercarmi un altro lavoro dove poter distrarmi dalla mia spada di
Damocle

lo con gli altri cerco di essere serena

Gli altri con me cercano di starmi vicina

L’ambiente intorno a me era fatto di famiglia amici e lavoro

E mi dava conforto parlare di cid che mi stava accadendo

La mia strada ora

Oggi la mia strada & in salita e in curva non vedo cio che mi attende

La sclerosi multipla per me & una spada di Damocle

La mia quotidianita e per ora ancora nella norma

Ho problemi alle mani ho come un ipersensibilita e non riesco pili a toccare le cose senza provare fastidio
Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato la capacita di capire cosa e
veramente importante

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato ottimale

Oggi con gli altri va bene

L'ambiente intorno a me & sereno

Il web & un appoggio

Se immagino il domani, vorrei che fosse sereno

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Triste



34 - D - 36 — SM-RR- 2006

Mi accorsi che qualcosa non andava circa un anno dopo la laurea: la meta sinistra del mio corpo era
indolenzita e il braccio sinistro formicolava. Era un grosso problema perché sono mancina e facevo fatica
anche a mettere una firma. Il mio medico di base mi ripeteva che dovevo solo riposare perché era solo
stanchezza. Effettivamente io ero sempre spossata.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla andai avanti a chiedere consulti per
un paio di anni senza esito. lo sapevo che c'era qualcosa che non andava ma non mi davano retta. Fino a
guando, una mattina di ottobre del 2006 mi svegliai e....non vedevo piu dall'occhio destro! Andai al pronto
soccorso e l'oculista capi. Mi guardd sconsolato e mi richiese il ricovero in neurologia. "Accertamenti"
dissero. 10giorni tra analisi, potenziali evocati, rachicentesi e rmn. E poi il primario e la dottoressa che mi
avevano seguito mi comunicarono la sentenza. In realta io non ricordo molto, non ricordo come mi sentii.
So solo che, dopo che i medici mi ebbero spiegato la situazione e detto quattro o cinque volte che non
dovevo arrendermi, che dovevo continuare la mia vita e che la malattia era inguaribile ma non
incurabile....si, io ricordo solo che dissi " ditemi quando devo iniziare con queste siringhe". E una settimana
dopo feci il mio primo buco.

Non sapevo bene cosa sarebbe successo. Sapevo solo che dovevo lottare e che non dovevo perdere tempo
a chiedermi perché io. Perché non esiste risposta. Ci sei dentro e devi fare tutto come se non ci fosse un
domani. Con un'amica psicologa, pero, feci un percorso. Sapevo di averne bisogno, alcune volte mi
sembrava di impazzire di rabbia.

Nei giorni immediatamente successivi mi documentai sulla terapia e iniziai i primi buchi. Subito la terapia
sottocute tre volte alla settimana. Il piu pesante. Capii subito che il mio rapporto con la siringa non sarebbe
stato per niente facile.

lo con gli altri non volevo che mi vedessero preoccupata, ero la solita spavalda di sempre. Quella che pero
riconosce l'autorita della divisa e a quella si affida. Ma coi miei, no. Non potevo essere fonte di
preoccupazione, gia abitavo a trecento chilometri da casa...non potevo gravarli dell'ansia da ignoto che
avevo io.

Gli altri intorno a me erano eccessivamente presenti e apprensivi....ma ne avevo bisogno e poi ho capito
che, come ho fatto un percorso io, hanno dovuto farlo anche loro.

Il web e stato croce e delizia! Per le informazioni, una manna. Ma ci trovi dentro di tutto e devi stare
attenta, tanto attenta a tenere le giuste distanze dal facile entusiasmo per ogni piccola scoperta.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata accidentata, faticosa, piena di punti interrogativi. Ho trascorso la maggio parte
della mia vita senza una persona di fianco e sono in grado di stare da sola, ma non avrei mai pensato che mi
sarebbe toccata la malattia signora della solitudine.

La sclerosi multipla per me era il fantasma che mi avrebbe accompagnato nella vita, era il mio per sempre.
Per me che non avevo voluto dire si a nessuno. Era il mio contrappasso

Ho rinunciato a un lavoro con poche certezze. Meglio lo stipendio fisso, solo cosi sarei stata in grado di
mettermi da parte qualcosa nel caso le mie condizioni peggiorino.

Le mie conquiste sono state un pizzico di incoscienza in pil, perché tanto io non ho nulla da perdere, nei
rapporti con gli altri. E poi il coraggio di voler imparare a suonare il violoncello a 35 anni!

lo con gli altri... Eh chissa.... bisognerebbe chiederlo agli altri. Quei pochissimi amici che mi sono rimasti.

Gli altri con me fanno quello che possono, ma hanno i loro casini, le famiglie, i figli. E io preferisco non
essere di peso.

Il web era diventato ora un semplice mezzo.

L’ambiente intorno a me era fatto di lavoro e musica. Cosi sto bene. || massimo sarebbe una compagnia.
Ma si sa, non si puo avere tutto. Come dicono gli anziani? Basta la salute! Eheheh!

E mi dava conforto usare il mio violoncello. Chissenefrega se non suonerd mai in orchestra! Le mie dita
vanno meglio sulla tastiera e il mio corpo risuona insieme alla cassa!



La mia strada ora

Oggi la mia strada & una nuova terapia da iniziare, un trasloco da fare in un appartamento piu piccolo e con
I'aria condizionata. Un lavoro normale in cui sono artista a mio modo

La sclerosi multipla per me & un ospite sgradito del mio corpo. La rappresentazione di ogni mio limite. Il per
sempre che mi stimola a cercare nuove strategie per lo scacco matto.

La mia quotidianita e le piccole cose, I'acido alfa lipoico per la stanchezza, la vitamina D. E scommettere
quante scale riusciro a fare oggi prima di fermarmi.

Non riesco pill a camminare per lunghi tratti, correre, prendermi dieci impegni I'uno dietro I'altro. A me
piaceva. Ma va bene cosi.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato poco in realta. Una cosa
pero si: pil consapevolezza del mio corpo e pil voglia di non perdere tempo a fare cose che non mi va di
fare.

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato La terapia iniettiva mi ha sempre
fatto sentire piu malata di quanto fossi in realta. Ora dopo 896 buchi e arrivato il momento di cambiare:
endovena ogni quattro settimane e anche stavolta diligentemente ho seguito il consiglio dei neurologi che
mi seguono. E la prossima settimana che iniziera il nuovo step. lo mi fido. Non della Signora Molesta, ma
dei sanitari.

Oggi con gli altri, quei pochi che mi sono rimasti....vorrei cercare di essere piu comprensiva. Loro ci provano
a starmi accanto. Sono io che non mi fido piu neppure della mia ombra....

L'ambiente intorno a me: al lavori sanno tutto. Devi fare in modo che diventino tuoi alleati cosi sono piu
tranquilla e affronto la malattia almeno senza le angosce burocratiche

Il web & una risorsa e una comodita. Per fare molte cose senza alzarsi dalla scrivania

Il domani lo vedo come un grande punto interrogativo. Con qualche difficolta, lo so. Ma ho imparato a
mettermi le pare solo quando il problema si presenta.

Se immagino il domani, vorrei che fosse con una persona che faccia un tratto di strada insieme a me.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Un po’ pill leggera



35-D-37-SM-PR- 2009

I 31/12/2008 ho detto a mio marito che avremmo tranquillamente festeggiato il Capodanno ma il giorno
dopo ci saremmo recati presso la Clinica Ematologica del Prof. M. in quanto nel 2006 mi era stato
diagnosticato un Linfoma H (fortunatamente debellato) in quanto sentivo la mano sinistra, la gamba sinistra
e (anche se la cosa sembra strana) i capelli nella parte sinistra addormentati.

I 01/01/2009 ci siamo recati in ospedale e dopo un'accurata visita hanno dichiarato che i sintomi (per
fortuna) non erano di loro competenza e mi hanno trasferito nel reparto di Neurologia dell'U.

Sono rimasta in ospedale quasi un mese e sono stata dimessa con diagnosi pochi anticorpi e una forma
forte di depressione...

Tornata a casa, il mio medico curante e riuscita a togliere i vari farmaci che mi avevano dato in quanto
secondo lei non servivano; nel frattempo mia madre si era recata al Policlinico per fare una visita e
parlando con la specializzanda che si trovava in quel reparto le ha detto le sue preoccupazioni riguardo alla
mia salute...

Quando sono arrivata io, quella specializzanda solo guardandomi ha capito, ha telefonato al suo professore
e nel giro di 24 ore mi sono ritrovata a meta febbraio ricoverata e dopo vari esami avevo una diagnosi di SM
con troppi anticorpi (ho dovuto fare anche plasmaferesi per questo motivo...)

A questo punto la domanda era quasi obbligata... questi anticorpi erano pochi o troppi????

Per scrupolo mi sono recata presso il F. per un consulto....

Diagnosi SM con troppi anticorpil!!!

Evviva il Policlinico!!!! Ha indovinato!!!

Da allora ho fatto vari ricoveri, ma ad oggi sto bene, ho avuto una bellissima bambina (in gravidanza stavo
benissimo, infatti la neurologa mi diceva che tutte le ragazze in SM dovrebbero essere perennemente
incinte...)

Prendo il farmaco auto iniettivo e spero di poter a breve iniziare con la terapia per bocca....

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla la presi male.... perché avendo gia
avuto un Linfoma ero stanca

E decisi di lottare, perché il mio obiettivo era un figlio!!!

Nei giorni immediatamente successivi grazie alla famiglia ho affrontato tutte le tappe

lo con gli altri, dopo aver elaborato la cosa, ho cercato di superare il tutto con il sorriso...

Gli altri intorno a me erano comprensivi nei miei momenti bui, ma mi davano coraggio!!

Il web é stato utile

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in salita

La sclerosi multipla per me era un piccolo ostacolo

Ho rinunciato a niente

Le mie conquiste sono state una gravidanza e rivedere mio marito e i miei genitori sorridere
lo con gli altri ero tranquilla

Gli altri con me erano normali

Il web era diventato inutile

L’ambiente intorno a me era fatto di casa e lavoro

E mi dava conforto usare... non avevo grandi necessita

La mia strada ora

Oggi la mia strada e in discesa

La sclerosi multipla per me & un dosso

La mia quotidianita e lavoro, casa

Non mi privo di niente, se sono stanca mi fermo e poi riparto

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato tante nuove amicizie, in
ospedale ho conosciuto tante ragazze come me



Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato terapia sintomatica
Oggi con gli altri sono tranquilla

L'ambiente intorno a me & ok

Il web e futile

Il domani lo vedo come oggi

Se immagino il domani, vorrei che fosse come oggi

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Tutto ok



36 — D - 30 - SM-RR- 2007

Avevo 21 anni, la mia prima vacanza con gli amici nelle M. Un giorno ero in spiaggia a S. e tutto cio che era
intorno a me ha cominciato a muoversi, mi sono seduta su una roccia e il muro davanti a me ha cominciato
a muoversi, fortuna che c'era il mio ragazzo che mi prendeva sottobraccio e mi aiutava a camminare. Poi
altri sintomi, uno dopo l'altro, perdevo I'equilibrio quando camminavo, vedevo due immagini di me riflesse
nello specchio, non distinguevo piu i gradini di una scalinata...

Tornata a casa raccontai ai miei genitori quello che mi stava succedendo, ricordo perfettamente i loro volti,
avevano gia capito, mio padre che dice: "e inutile girarci intorno", mia madre che decide subito di prendere
appuntamento con la sua neurologa! e si... mia madre ha questa bestia di malattia, a vederla non si direbbe
e non mi aveva mai spiegato quello che le succedeva, per me quella situazione era del tutto nuova anche se
ci convivevo da quando ero nata! Ironia!

Da Ii alla diagnosi ci e voluto poco, subito risonanza, ciclo di cortisone e sul momento sembrava tutto
tornato alla normalita, i sintomi erano spariti, ho continuato gli studi, mi sono laureata e poi ho iniziato la
terapia auto iniettiva! Continuavo a fare tutto, ho continuato ancora a studiare, uscivo con gli amici, a volte
andavo a ballare, vita sentimentale quasi inesistente perd mi divertivo, il problema erano gli effetti
collaterali della terapia e ogni tanto qualche ciclo di cortisone, io la ignoravo ma lei a volte si imponeva!

Nel frattempo ho trovato I'uomo della mia vita, tra un anno mi sposo ma sono anche peggiorata a causa di
un cambio farmaco andato male. Tra alti e bassi, momenti di sconforto noi possiamo avere una vita come
tutti... o quasi! Non sempre ci riusciamo, ma dobbiamo imparare ad accettarci e non perdere la speranza
che un giorno cambiera qualcosa anche per noi, semplicemente...andra meglio!!!

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii tranquilla, mia madre aveva
lo stesso problema e stava bene, sarebbe stato cosi anche per me, in realta...non fu cosi

E decisi di iniziare le cure e seguire tutti i consigli della neurologa

Nei giorni immediatamente successivi ho cominciato piano piano a realizzare quello che mi stava
succedendo, ho iniziato ad informarmi su internet e spaventarmi

lo con gli altri ero apparentemente forte con amici e parenti, le loro reazioni mi turbavano, non volevo che
soffrissero per me. Pochi sapevano.

Chi sapeva continuava a comportarsi sempre allo stesso modo, anche perché io ero sempre la stessa.

Il web e stato fondamentale! Mi ha spaventato tante volte ma ho potuto capire che alcuni sintomi che
avevo erano normali, che i miei stati d'animo erano comuni a molti di noi, mi ha fatto compagnia quando
non avevo nessuno con cui parlare

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in salita, e lo & tutt'ora. Ogni giorno devi sforzarti di fare qualcosa, devi trovare
la forza di vivere la vita, di proseguire la strada

La sclerosi multipla per me era invisibile fine a quando non sono peggiorata, ora la sento ogni giorno e
devo combatterla ogni giorno

Ho rinunciato a tante uscite con gli amici, la danza, un lavoro che mi rendesse totalmente autonoma,
viaggiare... uscire di casa da sola

Le mie conquiste sono state adattarmi al mio nuovo stato, anche se ci sto ancora lavorando, laurearmi,
avere una vita attiva fin quando ho potuto, trovare una persona che non ha paura di affrontare la vita con
me

lo con gli altri non nascondo piu di essere una persona malata anche se spesso mi vergogno del mio stato
fisico

Gli altri con me gli amici piu stretti che sono lontani da dove vivo mi chiedono come sto, quando ci vediamo
sono molto attenti e mi aiutano, gli altri evitano il discorso

Il web era diventato a volte il mio contatto con il mondo esterno

L’ambiente intorno a me era fatto di principalmente casa

E mi dava conforto usare tecnologia



La mia strada ora

Oggi la mia strada e complicata

La sclerosi multipla per me & un ospite ingombrante e indesiderato

La mia quotidianita € monotona, non ho neanche un lavoro che mi impegna tutti i giorni, almeno parte
della giornata

Non riesco piu a correre, saltare, restare in piedi piu di 5 minuti, avere una scrittura leggibile

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato...

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato Ho ricevuto solo assistenza
diagnostica, fondamentale per capire subito cosa avevo e terapeutica, altrettanto importante, senza questa
starei molto peggio. Ho iniziato con la terapia auto-iniettiva che mi dava pesanti effetti collaterali, poi
quella orale che non mi copriva, ho avuto una brutta ricaduta che ha portato a peggioramenti, ora la
endovenosa mensile, non potrei farne a meno

Oggi con gli altri ho pochi contatti

L'ambiente intorno a me casa

Il web & a volte confortante

Il domani lo vedo come non faccio programmi

Se immagino il domani, vorrei che fosse ovviamente senza sclerosi, ma se proprio deve esserci vorrei un
aiuto in pil da Stato e sanita

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

All'inizio mi veniva da piangere, ma poi &€ stata una sensazione quasi liberatoria, nessuno ha mai tempo di
ascoltare tutta la tua storia, anche se mi rendo conto che € un po' lunga e tante cose non le ho dette! :)
GRAZIE
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Mi accorsi di una sensazione "strana" nella zona lombare della schiena che nel giro di poco tempo si irradio
alla gamba destra; dapprima il mio medico la identificO come un mal di schiena dovuto a posture scorrette,
contratture varie di muscoli (cosa di cui in realta soffro spesso) e a un generale indebolimento del mio
corpo in seguito ad un periodo di stress che avevo vissuto il mese precedente (allora lavoravo come
archeologa all'estero ed ero reduce da una missione "intensa" anche sotto diversi aspetti sanitari). Questa
situazione di dolore, via via di intensita crescente, continud per circa un mese (attenuato dall'uso di
antidolorifico per bocca, anche in dosi massicce) quando comparse una sensazione di costrizione, una sorta
di fascia nella zona circa sotto il seno che non notificai subito al mio medico perché mi ricordo benissimo
avevo un esame di li a pochi giorni poi sarebbero iniziate le vacanze di Natale. Trascorsi le vacanze natalizie
con queste sensazioni dolorose e atipiche a cui si aggiunse una grossa difficolta nello scrivere con la mano
destra che mi allarmd molto (dapprima in realta se ne accorse mia sorella che & prof. di sostegno con la
guale confidai questa "stranezza" di dover "comandare" alla mia mano come dover scrivere e di vedere una
calligrafia diversa dalla "mia"!) e una successiva sensazione di formicolio\mancanza di forza ad entrambe le
mani. La conferma che c'era qualcosa che non andava fu, pero, la comparsa di una sensazione di scossa nel
flettere il capo che mi spaventd molto. In quel momento, erano i primi giorni di gennaio del 2010, (mi
ricordo molto bene quella sera) cercai in internet che cosa significavano i miei sintomi e la risposta della
rete fu una sola: sclerosi multipla. Piansi tutta la notta con mia mamma che mi diceva di non fasciarmi la
testa prima di essermela rotta. L'indomani mi presentai dal mio medico di base al quale esposi tutti i miei
sintomi, mi visitd in una maniera molto scrupolosa, tento di rassicurarmi (mi conosceva da quando ero
bambina e sapeva che potevo diventare molto emotiva) e mi confermo l'ipotesi di diagnosi che avevo
sospettato da sola e inviandomi d'urgenza ad una visita neurologica.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla da un certo punto di vista ebbi un
momentaneo moto d'orgoglio per essere "auto-diagnosticata" una malattia ed averci beccato (anche
perché avevo trascorso una settimana in "compagnia" di diversi neurologi del reparto che avevano
ipotizzato le pil strampalate malattie neurologiche e pure interessanti teorie di malattie esotiche visti i miei
viaggi passati) poi scoppiai a piangere e pensai che la neurologa, con la quale stavo parlando, aveva ben
poco tatto nel comunicarmi la cosa in oggetto e che soprattutto si stava dimenticando che aveva davanti a
sé una giovane donna che doveva ri-organizzare se stessa dopo una notizia del genere.

E decisi di godermi il fatto di essere dimessa finalmente dall'ospedale. Mi ricordo che appena arrivata a
casa mi sdraiai sul divano e mi misi a cantare un salmo (ora canto nel coro parrocchiale) e di aver sentito
mia madre dire: "beh, sta cantando, vuol dire che si sente meglio"

Nei giorni immediatamente successivi dovetti smaltire le notti insonni che mi aveva dato come effetto
collaterale il cortisone.

lo con gli altri ero abbastanza tranquilla e rassicurante. Molto tecnica nelle mie spiegazioni.

Gli altri intorno a me erano molto agitati e sconvolti.

Il web é stato molto utile sia per avere informazioni sia per potermi confrontare con altre persone nella
mia stessa situazione

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata pil complicata ed esigeva di pensare di piu a quello che dovevo fare

La sclerosi multipla per me era un qualcosa che mi costringeva a prendere delle decisioni prima del tempo
e che mi ha portato a crescere molto come persona.

Ho rinunciato a proseguire la mia carriera come archeologa.

Le mie conquiste sono state a livello di rapporti interpersonali. Sono diventata molto pil matura e riflessiva
e questo e stato molto utile per me e anche per il resto delle persone che mi stavano vicino

lo con gli altri sono diventata meno impulsiva

Gli altri con me c'e chi mi e rimasto accanto, c'e chi e sparito. Non tutti sanno confrontarsi con la sofferenza
o la fragilita. Ma al di la della malattia molti rapporti era probabilmente destinati a rompersi con il tempo
per altri fattori.

L’ambiente intorno a me era fatto di tutto cio di cui era composto anche prima della malattia.



La mia strada ora

Oggi la mia strada e fatta di scelte consapevoli.

La sclerosi multipla per me e uno strato che compone la stratigrafia del mio essere. E intendo "strato"
proprio nel senso lato archeologico. Dentro ogni strato ci sono tante cose e ogni strato viene sormontato
da cio che accade dopo.

La mia quotidianita € semplice, famiglia in primis, i miei impegni in parrocchia e i miei tentativi di lavorare
Non riesco pill a mantenere stretti rapporti con i miei ex colleghi universitari che hanno proseguito nella
carriera archeologica.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato in consapevolezza e in
maturita.

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato nella norma. Ho incontrato medici
che non si sono mai distaccati dal loro piccolo orticello di competenze e per avere risposte in pil campi
continuo a cercarle dapprima da sola tramite I'ausilio di specialisti che io trovo in autonomia.

Oggi con gli altri sono sempre me stessa

L'ambiente intorno a me ¢ lo stesso di prima.

Il web @ uno strumento che continua ad essermi molto utile

Il domani lo vedo come ancora pieno di speranza

Se immagino il domani, vorrei che fosse come il presente che sto vivendo, ricco di sorprendenti sogni di
bambina che pian piano si realizzano.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Bene. Piu il tempo passa piu mi sento in grado di parlare della mia esperienza con maggiore serenita
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| primi sintomi sono cominciati nel 2002 con formicolio al braccio destro e alla parte destra del viso, era
Aprile, andai dal dottore e mi disse che forse era il cambio di stagione e mi prescrisse delle vitamine, nel
giro di due-tre settimane la cosa si risolse. L'anno successivo, formicolio all'arto inferiore destro, la mia
gamba era "confusa", non riusciva a capire se ad esempio l'acqua, facendo la doccia, era calda o fredda, da
anni soffrivo di ricorrenti e dolorosi mal di schiena, allora tornai dal medico che stavolta mi prescrisse una
visita neurologica. Alla visita neurologica non risultava niente, ma vista la parestesia mi consigliarono RMN
alla zona lombare e potenziali evocati agli arti inferiori; ma si sa... nel tempo di attesa per questi esami i
sintomi erano gia scomparsi, la RMN senza contrasto cosi come i potenziali evocati risultarono negativi.
Nell'ottobre del 2004 comincio un forte dolore al movimento dell'occhio sinistro e nei giorni successivi
comincio una perdita graduale della vista, andai al pronto soccorso oculistico: "Non & niente, un po' di
stress" al che io risposi se potevano misurarmi la pressione oculare perché I'occhio pareva scoppiare ed
inoltre mia madre ha il glaucoma e anche mia sorella soffre di ipertensione ‘oculare, non importava
misurarla: era stress!!!

Il giorno successivo la vista era ancora peggiorata, ma accomodando la visione riuscivo comunque a vedere
bene, andai quindi ad un altro pronto soccorso oculistico dove mi visitarono e bene, fecero un minimo di
anamnesi e questa cosa delle passate parestesie solleticarono un po' i medici... prescrissero un campo
visivo, ma io a giorni avevo un esame universitario e allora aspettavo di averlo fatto. Quando mi recai a P.
per I'esame (abito nella provincia di F., ma ho studiato a P.) ero completamente cieca dall'occhio sinistro, il
dolore era cosi forte che mi era difficile girare lo sguardo anche per guardare nello specchietto della
macchina. Il giorno dopo I'esame (comunque con un ottimo 26, ottimo almeno per me) andai dall'oculista
di mia madre che capi subito e mi disse di fare una visita neurologica urgente, tornai dal mio dottore che
invece mi dette richiesta per un ricovero in ospedale.

Da li comincia la diagnosi: neurite ottica, aspettiamo il risultato del liquor, nel frattempo "torna pure a casa
che quando abbiamo il risultato ti chiamiamo".

Mi chiamarono perché il risultato del liquor era arrivato, ma gia quando ero ricoverata i medici mi avevano
detto che il sospetto di SM era molto alto e questa malattia era in cima alla lista nella diagnosi differenziale.
Sono stata sempre molto tranquilla, serena e pronta ad affrontare il futuro che sarebbe venuto, senza
timori. Dovevo andare da sola a prendere il risultato, ma quando andai in ospedale vennero anche mio
fratello, mia madre e mio padre. Il babbo (che seppur abbastanza duro nelle sue manifestazioni emotive,
comungue un ottimo babbo desideroso di proteggere la sua bambina) mi disse di aspettare fuori, in quanti
andavamo senno a sentire!l! Replicai che forse io ero la persona maggiormente interessata, ma
ugualmente lasciai a mio padre il suo tenero compito di babbo. Il Professore reputod di chiamarmi perché
guesta era soprattutto cosa mia. Fu allora che disse che il liquor era positivo e che la diagnosi era quindi
quella di Sclerosi Multipla, ma prontamente ci tenne a rassicurarmi.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mio padre era estremamente
provato, meno mia madre e mio fratello, io ero veramente serena. Non so perché, ma non ero per niente
spaventata, per niente turbata e forse questa & la cosa che piu ha allibito chi vive accanto a me.

Decisi di affidarmi al reparto di malattie neurodegenerative, le cose andavano bene e decidemmo di
attendere per eventuali terapie. Sapevo che la malattia si puo affrontare serenamente, per ora le cose
erano tornate alla norma e stavo bene.

Nei mesi successivi una prima neurite ottica all'occhio destro, successivamente una recidiva al sinistro,
allora ho cominciato con la terapia auto iniettiva 3 volte la settimana. Da allora (2005) una recidiva
all'occhio sinistro nel 2009 e una due mesi fa, sempre all'occhio sinistro.

Con chi mi vive vicino sono sempre stata positiva e serena, ho sempre detto "meglio la sclero che il
diabete" (non me ne voglia il diabetico, vi prego). Ho sempre parlato con serenita della mia malattia, della
mia sclero, senza vergogne (e forse qui ho sbagliato), ma ho sempre pensato che la sclero é parte di me e io
sono anche la mia sclero (forse ho sempre pensato questo perché tutto sommato sto bene e sono molto
attiva), coi miei riccioli, la mia pancetta, chi mi accetta mi prende cosi: coi miei riccioli, con la mia pancetta,
con la mia sclero... se ha problemi nel digerire o affrontare questo discorso... fatti suoi!



Tutti gli altri intorno a me generalmente, eccetto i miei parenti e i miei amici piu cari, hanno sempre detto
"Poverina"... Poverina un corno, per ora sto bene e faccio tutto quello che facevo prima, mi sono laureata
(sebbene con netto ritardo...), continuo a giocare a calcetto, sono attiva normalmente, a volte pil stanca, a
volte fiacca, a volte solo pigra come lo sono sempre stata!!

Il web e stato un ottimo amico, a volte pil deprimente a volte amico. Mi ha sempre solo disturbato che in
televisione, nei film, nelle fiction, la sclerosi multipla sia tacciata come malattia sicuramente invalidante,
quasi mortale, da far scappare o comunque dubitare chi dovrebbe starti vicino: non & cosi, posso
assicurarlo!!!

La ricerca della mia strada

La mia strada era quella di sempre, niente per me era cambiato.

La sclerosi multipla per me era ed € una parte di me, una compagna di vita, c'e e ahime sempre ci sara,
vediamo di tenerla sotto controllo nel miglior modo possibile e per il maggior tempo possibile, poi
vedremo...

Ho rinunciato a niente!

Le mie conquiste sono state la mia laurea, il mio amato lavoro, la mia serenita.

lo con gli altri sono estremamente tranquilla. Sono una grande giocherellona e scherzo molto, anche su
guesto, qualcuno si spaventa, qualcuno crede che "sia di fori", qualcuno (i pilu vicini e i piu amati) scherza
con me!

Gli altri con me dipende: come dicevo prima c'e chi scappa e chi & sempre qui con me!

Grazie al web seguo le newsletter dell'Aism e seguo notizie riguardo la mia malattia, ma sempre con la
dovuta (credo) cautela.

L’ambiente intorno a me era fatto di casa, citta, lavoro, natura, negozi, i miei amati animali.... tutto

La mia strada ora

Oggi la mia strada é la stessa che avrei avuto, ma in piu ho un uomo accanto che mi ama, nonostante
all'inizio abbia titubato se scappare o no, ma & accanto a me.

La sclerosi multipla per me & una parte di me, una compagna di vita, c'e e ahime sempre ci sara, vediamo
di tenerla sotto controllo nel miglior modo possibile e per il maggior tempo possibile, poi vedremo...

La mia quotidianita e casa, lavoro, animali amati, amati nipoti, svago

Non riesco piu a: posso ancora fare tutto come prima

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di avere una compagna che mi permette di
essere un po' "speciale", piu tollerante e piu aperta, non scherzo e non mento dicendo che sono serena
(sicuramente perché sto bene), ma credo di poter dare conforto con la mia storia a chi & depresso perché
ha vicino la malattia, una qualsiasi malattia.

La terapia auto iniettiva, per quanto mi abbia fatto diventare agofobica, mi e di grade aiuto, la malattia e
sotto controllo e se ho un ricaduta si ricorre all'odiato cortisone endovena per una settimana, quello si che
mi distrugge e mi mette al tappeto!

Oggi con gli altri |a stessa di sempre

L'ambiente intorno a me ¢ lo stesso di sempre

Il domani lo vedo come...vedremo...

Se immagino il domani, vorrei che fosse sereno e tranquillo, io, il mio amore, il mio amore per la natura, il
mio lavoro... Gran parte dei miei sogni per ora si € avverato, affronteremo tutto quello che il futuro mi
dara.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
E' un piacere raccontare e mettere su foglio (o su monitor) la mia esperienza e la mia vita.
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Mi accorsi di inciampare spesso facendo pallavolo e di avere meno forza sul braccio sx, i palleggi andavano
sempre a finire dove non volevo, mi chiedevano anche perché zoppicavo maio non me ne rendevo conto
Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii morire, disperata, arrabbiata
E decisi di... non saprei cosa decisi al momento, forse nulla, piansi tanto

Nei giorni immediatamente successivi provavo incredulita e confusione

lo con gli altri ero normale con gli altri, con i familiari nervosa e avvilita

Gli altri intorno a me erano mi viene una parolaccia... Non capiscono in genere perché ignorano la
patologia

Il web é stato mai guardato su consiglio del neurologo, solo sito Aism, ho cominciato dopo qualche anno

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata difficile anche se comunque facile non & mai stata

La sclerosi multipla per me era altra parolaccia... Vedevo la fine di tutto

Ho rinunciato a fare pallavolo, correre, ma non a battermi per i miei diritti

Le mie conquiste sono state... Ma, non saprei, a livello burocratico sono riuscita a farmi valere ma che
lotta, altre conquiste non ne vedo...

lo con gli altri dico sempre qual € il mio problema per poter camminare come credo

Gli altri con me alcuni capiscono, altri no, altri si imbarazzano

E mi dava conforto viaggiare

La mia strada ora

Oggi la mia strada é definita con la consapevolezza dei miei limiti

La sclerosi multipla per me & bastarda!!!

La mia quotidianita & una lotta

Non riesco piu a correre, andare in bici, fare cose stancanti

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato niente!!!

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato ottimo, terapia orale e fisio
Oggi con gli altri e uguale aieri

Il web é utile a volte

Il domani lo vedo come mah, non proprio positivo

Se immagino il domani, vorrei che fosse sparita la sclerosi multipla

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
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Mi accorsi all'improvviso di nn riuscire a camminare di avere vertigini cosi forti che facevo fatica a
spostarmi anche per brevi percorsi

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla nn mi meravigliai perché mi ero
documentata quindi ero in qualche modo "pronta". Mi ricordo che uscii dallo studio del neurologo
piangendo e la prima cosa che dissi a mia madre "e adesso? con i bimbi come faccio!!l": ['unica mia
preoccupazione in quel momento

E decisi di incominciare subito con le flebo di cortisone anche se avevo prenotato una gita con mio figlio e
la sua scuola. Mio figlio a quella gita ando ma senza di me (con mia madre) perché pensai che dovevo
curarmi subito perché quella doveva essere |'unica gita senza di me!!!

Nei giorni immediatamente successivi facevo i miei flebo di cortisone di mattina e di pomeriggio
costringevo i miei familiari di accompagnarmi cmq al lavoro. finito i 2 cicli di cortisone incominciai con la
terapia auto-iniettiva. | primi gg sono stati tremendi, ero gonfia, grassa e inoltre avevo dolori quasi ovunque
All'inizio decisi di dirlo solo a poche persone perché dovevo prima accettare la mia malattia, mi mostravo
normale anche se dentro avevo tante pene

Gli altri intorno a me erano credo dispiaciuti!l! Mi guardavano quasi con pietal!!l per molti ormai ero
diventata la mamma trentenne di 3 bambini malatal!!! Anche se nn sapevano neanche cosa fosse SM!!!
Ancora oggi riesco a leggere negli sguardi delle persone che mi circondano cosa pensano e soprattutto
guando scoprono della mia malattia cambiano atteggiamento

Nn ho mai dedicato tempo al web leggo di tanto in tanto qualche storia sul sito

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata faticosa!!! ogni giorno devo affrontare mille paure e darmi forza anche nel fare
piccole cose

La sclerosi multipla per me era una malattia che nn mi avrebbe permesso di essere presente nella vita dei
miei figli come avrei voluto!!! Vorrei tanto essere una mamma "normale"

Per il momento nn ho rinunciato ancora a niente e di questo ringrazio il Signore continuo la mia vita anche
se con mille difficolta da affrontare ogni giorno

Le mie conquiste sono state continuare appunto la mia vita senza rinunciare a niente

lo con gli altri purtroppo nn riesco ad aprirmi, a raccontare tt le mie paure

Gli altri con me nn parlano della mia malattia, per loro & come se fosse un tabu soprattutto le mie sorelle e
mio fratello nn riescono a chiedermi neanche come sto, &€ come se loro fossero i primi a nn accettare la mia
malattia

L’ambiente intorno a me era fatto di paure!!!

E mi dava conforto usare tecnologia

La mia strada ora

Oggi la mia strada & sempre la stessa

La sclerosi multipla per me e una difficolta da affrontare giorno per giorno

La mia quotidianita e spesso dedicata al pensiero della SM

Non riesco piu a trascorrere una giornata completamente serena

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato un po’ piu di fede!! Una
fede che mi fa piangere e che mi aiuta nelle difficolta

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato soddisfacente nel supporto
terapeutico ma insoddisfacente sul piano psicologico e sociale

Oggi con gli altri nn riesco ancora a raccontare tt le difficolta che affronto giorno per giorno. Pure perché
nn ho un'amica a cui rivolgermi. Purtroppo oltre a miei figli (troppo piccoli per parlare con loro) e mio
marito nn ho nessuno

Il domani lo vedo come il presente

Se immagino il domani, vorrei che fosse scoperta una cura definitival!!



Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Piu libera psicologicamente
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Mi accorsi, dopo una notte insonne scossa da brividi, al mattino dopo un persistente strano formicolio ad
entrambe le mani

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla lo sapevo gia, dentro di me avevo gia
fatto la diagnosi, conoscevo un po’ la malattia e quei sintomi per me erano stati significativi... ma non ero
comungue pronta a sentire la diagnosi...

E decisi di andare avanti

Nei giorni immediatamente successivi provai la paura del ricovero, delle cure

lo con gli altri ero normale o cercavo di esserlo, dovevo pianificare casa e lavoro per un breve ricovero

Gli altri intorno a me erano forti, positivi

Il web é stato fonte di informazione e a volte di disperazione

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata confusa

La sclerosi multipla per me era una malattia che pensavo di conoscere ma in realta una perfetta
sconosciuta

Ho rinunciato a niente, ma ho ridimensionato qualcosa, il lavoro, le attivita del tempo libero

Le mie conquiste sono state riuscire a farmi le iniezioni da sola superando il terrore degli aghi

lo con gli altri la racconto, parlarne con la famiglia con gli amici mi aiuta

Gli altri con me ne parlano, si informano

La mia strada ora

Oggi la mia strada & nebulosa... ho difficolta a fare programmi, io che da sempre programmavo tutto con
anticipo, mi chiedo come stardo domani

La sclerosi multipla per me & una compagna stancante, prepotente

La mia quotidianita e segnata dalla fatica

Fortunatamente faccio tutto o quasi come prima anche se a fine giornata soprattutto con il caldo sono
distrutta

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato la capacita di andare oltre
alle banalita

Riguardo al supporto che ho ricevuto durante il mio percorso ho avuto un importante supporto iniziale
diagnostico, oggi mi sento dentro un protocollo ma abbastanza abbandonata. La terapia auto iniettiva ha
avuto supporto all'inizio.

Oggi con gli altri qualcuno capisce, qualcuno no

L'ambiente lavorativo a volte é difficile

Il web & un punto d’aiuto

Il domani lo vedo come complesso

Se immagino il domani, vorrei che fosse possibile una cura vera

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Bene, mi ha fatto ripercorrere per tentare di capire meglio
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Mi accorsi di non vedere da un occhio

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii finita
E decisi di infrangere le regole

Nei giorni immediatamente successivi volevo uccidermi

lo con gli altri ero arrabbiata

Gli altri intorno a me erano frastornati

Il web é stato inutile

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata solitudine

La sclerosi multipla per me era una guida per scelte importanti

Ho rinunciato a insegnare

Le mie conquiste sono state mio marito e i miei figli

lo con gli altri ero molto umana e sensibile

Gli altri con me erano disorientati

Il web era diventato ricerca

L’ambiente intorno a me era fatto di solitudine e lavoro

E mi dava conforto usare vestiti, letture, discoteche, bere e fumare

La mia strada ora

Oggi la mia strada é felice

La sclerosi multipla per me & sempre una guida ma anche un freno a mano

La mia quotidianita & impegnata e faticosa

Non riesco piu a lavorare a tempo pieno

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato umanita
Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato psicologico
Oggi con gli altri insomma

L'ambiente intorno a me buono

Il web & poco

Il domani lo vedo come difficile

Se immagino il domani, vorrei che fosse sereno

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Quasi triste e stanca per quante ne ho passate
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Nel 2001 mi accadde improvvisamente di non riuscire ad alzare la gamba sinistra. Venni ricoverata e dopo
accertamenti mi venne diagnosticata mielopatia, con invito a controlli regolari. Mi sottoposi a risonanza
magnetica una volta all'anno e tutto sembrava procedere bene, ma nel 2006 dopo un periodo di grande
stanchezza, che attribuii al mio lavoro, cominciai a soffrire di alterazione della sensibilita, incapacita ad
alzare braccio e gambe, problemi di incontinenza, per i quali venni ricoverata. Dopo risonanza e
rachicentesi mi venne diagnosticata sclerosi multipla. Le difficolta motorie sono poi aumentate, senza
successivi gravi attacchi, ma adesso riesco a muovermi con le stampelle per tratti sempre piu brevi e ho
bisogno della carrozzina. Soffro di una grave forma di stanchezza e di lentezza paurosa dei riflessi, che mi
impedisce di muovermi autonomamente anche con la carrozzina elettrica. Ho difficolta di concentrazione e
problemi nella lettura e nella scrittura

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla avevo gia intuito di averla, percio non
fu una "mazzata". Capii che la mia vita sarebbe cambiata

E decisi di sottopormi alle cure, sperando che le cose sarebbero migliorate

Nei giorni immediatamente successivi mi resi conto che avrei dovuto lasciare il lavoro e rivedere tutta la
mia organizzazione familiare

lo con gli altri ero apparentemente tranquilla

Gli altri intorno a me erano preoccupati

Il web é stato utile, come passatempo e fonte di informazioni sulla malattia

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata un percorso ad ostacoli, in senso reale e metaforico. La perdita di autonomia
cambia la vita, modificando totalmente la tua giornata ma anche il tuo approccio con gli altri. Le relazioni
sociali cambiano totalmente e a questo mi sono adeguata con difficolta

La sclerosi multipla per me era un ostacolo: non solo lasciare il lavoro, ma non poter piu provare il piacere
di portare in braccio o a passeggio la mia nipotina, non poter piu disporre del mio tempo, senza dover
contare sugli altri, non poter pil, anche se sembra una banalita, fare un acquisto o comprare un regalino,
senza l'aiuto di qualcuno, non poter godere piu del piacere di uscire e far due chiacchiere senza essere
necessariamente accompagnata

Ho rinunciato al lavoro, alla mia organizzazione familiare, alla mia vita autonoma

Le mie conquiste sono state accettarmi, cercando di non farlo pesare ai miei cari

lo con gli altri cerco di essere come ero prima

Gli altri con me spesso non riescono, pur con tuta la buona volonta a capire i miei bisogni

Il web era diventato una compagnia ed una fonte di informazioni

L’ambiente intorno a me era fatto di cose irraggiungibili

E mi dava conforto usare libri, televisione, ipad

La mia strada ora

Oggi la mia strada & in salita

La sclerosi multipla per me & un limite

La mia quotidianita & nonostante tutto fatta di grandi soddisfazioni grazie alla mia famiglia e agli amici

Non riesco piu a godere di tante cose, ma ho imparato a gioire dei grandi piaceri che la vita mi concede

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato in umanita e comprensione
dei problemi degli altri

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato molto buono per quanto riguarda
I'aspetto terapeutico

Oggi con gli altri sto bene

L'ambiente intorno a me non & piu quello di prima. E impossibile o quasi allargare il giro delle amicizie e
delle conoscenze, se non legate alla malattia



Il web & un aiuto
Per il domani spero di poter sempre contare sull'aiuto di mio marito, che & fondamentale
Se immagino il domani, vorrei che non peggiorasse

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Serena
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Mi accorsi rientrando dal lavoro mi resi conto che non avevo pil tra le mani la sportina della spesa, mi
chiesi come avevo fatto a non accorgermene. avevo bisogno di un dottore. decisi di andare in ospedale.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla, il ricovero per accertamenti fu
veloce, troppo, traumatico nelle modalita degli accertamenti e della comunicazione della diagnosi. Ero
incredula. Non conoscevo la malattia, non ne avevo mai sentito parlare. Oltretutto mi sarei sposatadalia 6
mesi.

E decisi insieme al mio futuro marito di cercare e fortunatamente trovare un GRANDE neurologo, che mi e
ci spiegd, mi aiuto ad iniziare questa lunga battaglia.

Nei giorni immediatamente successivi furono ricoveri praticamente mensili, con alti dosaggi di cortisone,
per ricadute pil o meno gravi. Mi riprendevo fortunatamente sempre, quindi ripartivo con i miei /nostri
progetti di vita. Ho iniziato a leggere, consultare, volumi , telefonare ad aism per saperne di piu.

lo con i famigliari stretti, a parte momenti di sgomento ed ancora incredulita, ero e sono attiva,
consapevole d'aver dei limiti, quindi accettandoli, pil 0 meno pacificamente, cambiando le modalita con le
quali raggiungere un obiettivo.

La quasi totalita, come me d'altronde, non sapeva nulla di questa malattia, quindi non essendoci nulla di
specifico o di evidente, gli atteggiamenti non sono cambiati. A dire il vero questo non apparire mi/ci ha
fatto gestire la malattia come un affare di famiglia. Pur non avendo mai fatto mistero a nessuno di essere
ammalata, ci siamo attrezzati in famiglia per fare le cose che ci eravamo prefissati, in alcuni casi in modo
solamente diverso. Quasi sfrontatamente, mi sono infatti sposata nel giorno gia fissato ed andata in luna di
miele in crociera, solamente con qualche farmaco in pil rispetto alle solite pastiglie per il mal di mare.

Il web é stato un modo veloce per trovare informazioni in tutto il mondo.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata particolare. Superata la fase dell'incredulita e dei perché, GRAZIE ai neurologi
che mi seguono dall'esordio, era ed & una strada di ricerca di limitare il piu possibile i danni, in modo di
giungere al momento in cui troveranno la cura nelle migliori condizioni possibili per essere curata e tornare
a sorridere e ridere a cuor leggero.

La sclerosi multipla per me era una malattia e come tale deve essere trattata. Si puo star bene o star male.
Quando fortunatamente smetto di star male, riprendo la mia routine, senza pensare (almeno ci provo)
troppo a quello che ho "perso" in termini di abilita. Torno a fare le stesse cose di prima, in alcuni casi
diversamente.

Ho rinunciato a cose delle quali comunque non sento la mancanza, tipo lunghe camminate. Ma continuo a
nuotare, andare in bici (elettrica), andare al cinema, teatro, partite di pallone di pallone di nostro figlio
(magari non salendo fin in cima alla tribuna e cercando di ripararmi dalle intemperie)...

Non so dire se trattasi di conquista, a volte penso che la ricerca inconsapevole della normalita mi abbia
portato a compiere un gesto di grande egoismo. Quando ho deciso di avere un figlio, con i "miei" GRANDI
neurologi abbiamo valutato la situazione in quel momento, le condizioni fisiche e psicologiche, le
informazioni scientifiche in loro possesso in termini di trasmissione ereditaria. Adesso o mai piu. Ed ¢ stato
adesso. Ho avuto fiducia nei medici e fede nel fatto che da una cosa buona ( basata su sentimento di
profondo amore )non poteva venire fuori niente di diverso. Incoscienza, sfrontatezza.. arroganza di potere
anche noi, come tutti gli altri. Confortata da tante che come me hanno scelto di avere un figlio,
continuando a pregare di non avergli trasmesso nulla, & stata in assoluto la cosa piu bella e meravigliosa
che potessimo "progettare". Prima della decisione ci eravamo scontrati con il tabu che un ammalato di sm
non puo adottare un figlio perché non e in grado di assicurare lo svolgimento del suo ruolo sino al
compimento del diciottesimo anno di eta (cosi ci siamo sentiti dire... senza ombra di dubbio vero... ma
come tutti gli altri... forse partiamo solo svantaggiati)

Con i famigliari stretti, siamo una squadra FORTISSIMI!! C'e la giochiamo in casa. Con gli altri, dato che
sono convinta che bisognerebbe provare per credere, con quelli sani, (con sole TRE eccezioni, date da
carissime e carinissime amiche) ho smesso (quasi subito a dire il vero perché immediatamente delusa) di



cercare comprensione o supporto, mentre con quelli ammalati pit o meno gravemente od in modo
irreversibile, (alcuni di questi lo erano gia prima di me, veri esempi di vivere dignitoso la loro condizione)
hanno gia la loro croce, quindi si cerca nel mal comune mezzo gaudio di prenderla con spirito goliardico,
prendendosi anche un poco in giro, infine con quelli ammalati a breve, cioé che sanno di guarire, ma che
paiono in fin di vita, li osservo ed a volte penso cosa farebbero se avessero in mano una diagnosi come la
mia... cerco di non esprimere giudizi. Amo la vita, bene preziosissimo, da vivere con tutte le risorse e forze
possibili, con dignita per fare e costruire cose belle, cercando di dare il giusto peso alle cose, cercando di
non fare drammi se dramma non &, e se invece lo fosse (come quando mi sono anche ammalata di tumore)
lottare perché la speranza e I'ultima a morire, e fin che c'é vita c'e speranza.

Una delle tre carissime amiche, dice che se scrivessimo un libro, non troveremmo un editore disposto a
pubblicarlo! Fantastico! Ci lasci pensare che avventure di vita in questi over... | conoscenti mi trovano
sempre in forma, sono quasi convinta che credano che non sia vero che sono ammalata, oppure non gli
interessa. Accetto pure questo, a patto pero che non dichiarino sentimenti di solidarieta per eventi lontani
da loro, quando pur avendomi accanto fanno finta di non sapere, vedere...

Il web era diventato la tecnologia, il progresso a disposizione dell'uomo. aiuta, migliora la qualita della sua
vita, abbatte barriere, amplia orizzonti, diffonde notizie. Meraviglioso, pur rimanendo io una sostenitrice
della carta stampata, delle lettere, cartoline, conversazioni a tu per tu...

L’ambiente intorno a me era fatto di piccoli e grandi ostacoli (parcheggi lontani, solo scale, nessuna rampa,
percorsi pedonali impervi, passaggi pedonali che finivano sui marciapiedi...) negli ambienti esterni. A casa
spazi a misura, garantendo autonomia e liberta movimenti.

E mi dava conforto usare i mezzi a disposizione per semplificarmi la vita, auto adattata, bici elettrica, borsa
della spesa con le ruote, servizi telematici per richieste burocratiche, finanziarie, e-mail...

La mia strada ora

Oggi dopo vari tentativi e molti sforzi, i parcheggi hanno posti riservati, vicini all'ingresso, ci sono rampe,
ascensore e marciapiedi con discese

La sclerosi multipla per me & una malattia, per la quale non esiste cura, oggi, ma domani chissa... quindi
devo nell'attesa seguire le terapie che mi consigliano i medici, vivere al meglio e cercare di arrivare a quel
giorno nelle migliori condizioni possibili

La mia quotidianita e vivere di tutti, famiglia, lavoro, faccende domestiche, relax, risa, pianti, gioie, dolori,
con l'aggiunta delle terapie, degli effetti collaterali, visite specialistiche..

Non riesco piu ad avere una visione a lungo termine. Ogni cosa lasciata e persa.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato l'intensita con la quale
vivere i momenti. Non rimando a domani quello che posso fare oggi e cerco di cogliere |'attimo.

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato 1- efficace, 2- efficace nel medio
termine, 3- futuro approccio

Oggi con gli altri come in passato, senza grandi cambiamenti, anche se adesso se ne parla di piu di queste
malattie e siamo in tanti a non apparire ammalati.

L'ambiente intorno a me ora & a misura, in situazioni di difficolta.

Il web & sempre un valido strumento, ma il rapporto umano di fondo € indispensabile.

Il domani lo vedo come un altro giorno del calendario che verra... e chissa se mi riservera belle sorprese.

Se immagino il domani, vorrei vedere mio figlio compiere la maggiore eta. Avere cosi la consapevolezza di
esserci riuscita, di aver contribuito e ringraziato la vita per questo dono meraviglioso.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Mi & tornata la voglia di scrivere il diario di bordo (cosi lo chiamavo nei primi anni della malattia) poi messo
in un cassetto, per dare la precedenza ad altro che ritenevo pil emozionante... una idea nuova... spero
anche utile.
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Mi accorsi che qualcosa non andava a C., dove mi trovavo per un breve contratto di lavoro come docente di
italiano. Non riuscivo camminare bene, si piegavano le gambe, ed avevo un continuo bisogno di sedere.
Tuttavia all'inizio non ci pensai, probabilmente ero stanca. Stavo vivendo un'esperienza nuova, in una bella
citta di mare. Il mare era la mia principale attrazione ed andavo spesso in spiaggia, anche se a volte
camminavo con fatica. Ad una settimana dal mio arrivo, il primo gruppo che avevo seguito, due ragazze
tedesche ed un russo, prima di partire vollero andare a "salutare" il mare, ed io andai con loro.
Passeggiamo e chiacchierammo molto, ad un certo punto non potendo piu stare in piedi, sedei su un
muretto. Era appena stato ridipinto di bianco in vista della stagione estiva e quando me lo fecero notare
ero gia come un fiore bianco e nero. Dopo di allora la situazione non face che peggiorare.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii liberata e spaventata. Avevo
atteso un anno per avere conferma della diagnosi. Un anno di ansie ed incertezze perché sentivo di dover
combattere un nemico di cui ancora non conoscevo il nome. Un anno di speranze, era come se la mia vita si
fosse fermata, un treno sul binario pronto al fischio che non arriva, ma anche di paure nuove perché se mi
fosse stata confermata la diagnosi avrei dovuto lottare contro un nemico molto piu forte di me e non ero
pronta a ricevere, dopo altre esperienze pesanti, anche questo peso inatteso.

E decisi di cercare di dare almeno un senso parziale, una chiave di lettura della mia vita passata e futura
attraverso la letteratura, quella dei miei scrittori amati, e attraverso la mia poesia, colma ancora oggi di
domande, una poesia che non conosce verita assolute.

Nei giorni immediatamente successivi mi isolai dal mondo, rifugiandomi in quello che qualcuno,
sprezzantemente, aveva definito "il modo delle lettere" e dove, come si scrisse € ancora concesso piangere
in versi.

lo con gli altri ero gentile, disponibile, silenziosa. La guerra si stava combattendo nella mia anima, ma
cercavo e cerco di non lasciar entrare nessuno. E il mio regno, quello dove ancora oggi mi lascio andare nei
momenti di sconforto.

Gli altri intorno a me erano gentili, a volte di una gentilezza e di una sollecitudine eccessive.

Il web é stato un importante strumento di informazione.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata una strada da percorrere in due: io e la mia sgradita ed inattesa compagna.

La sclerosi multipla per me era un male che mi avrebbe strappato alla mia vita. Mi aveva rubato in un
soffio sogni e desideri. Ero solo un oggetto di cui avrebbe potuto fare quel che voleva. Avevo paura che
soprattutto mi togliesse quello che & sempre stato uno dei beni piu grandi della mia esistenza: la scrittura.
Ho rinunciato a una supplenza a Treviso, arrivata pochi mesi dopo I'esordio della malattia ed a completare
un corso di specializzazione a Matera.

Le mie conquiste sono state un'assoluta indifferenza al giudizio ed allo sguardo curioso degli altri, un
radicato desiderio di affermare la mia indipendenza, la consapevolezza che nonostante la malattia, ed un
altro pesante macigno crollatomi addosso tre anni prima, sono una persona fortunata, un'insanabile fede e
sete del domani.

lo con gli altri sono disponibile, e sfortunatamente molto sensibile al dolore del mondo che non mi lascia
mai indifferente.

Gli altri con me sono curiosi, eccessivamente protettivi, spaventati anche da un solo passo falso. Alcuni mi
trattano come prima, alcuni come se con la malattia avessi perso anche le facolta intellettive.

Il web era diventato una fonte di informazione.

L’ambiente intorno a me era fatto di barriere da affrontare ed abbattere. Ora scorgevo ostacoli impensati
da mettere nel conto nell'organizzazione della mia vita quotidiana.

E mi dava conforto usare le parole di altri scrittori che, come Giacomo Leopardi, avevano conosciuto i limiti
della malattia ed i pregiudizi degli uomini, ma su tutto mi dava e mi da conforto curare e coccolare il mio
gatto, B.



La mia strada ora

Oggi la mia strada & sempre in salita, ma conosco i passamano giusti, come centellinare le forze, come
cercare di vivere il presente, non disperando nel futuro. Non rinuncio alle sfide, cerco solo di portarle alla
mia altezza.

La sclerosi multipla per me é stata un'ancora di salvezza perché mi ha dato quel coraggio per dire basta ad
una storia d'amore che mi stava distruggendo.

La mia quotidianita € come quella di tanti che si considerano normali, solo scandita dall'orario dei
medicinali che ho imparato a gestire bene.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato maggiore sicurezza ed ho
consapevolezza della mia forza d'animo.

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato adeguato, anche se non sempre
tempestivo.

Oggi con gli altri sono una persona consapevole dei propri limiti e che, eccetto rari momenti di sconforto, si
aspetta di essere vista ed accettata come persona e non come malata,

L'ambiente intorno a me a volte & ostile, a volte eccessivamente pietistico. Qualcuno pensa che la mia vita
sia finita, ma io amo i versi di Montale, che citati a memoria, pressappoco recitano: "Il mio giorno non e
dunque passato, I'ora pil bella € di la dal muretto che racchiude un occaso scialbato".

Il web non ¢ la vita per me.

Il domani lo vedo come un oceano di possibilita sentimentali, letterarie, lavorative.

Se immagino il domani, vorrei che fosse migliore del grigio presente e del nero passato.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Bene, condividere aiuta a guardare le cose sotto una nuova luce, a far sparire i fantasmi.
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Mi accorsi che mentre leggevo mi si accavallavano le lettere, ho pensato che fosse un problema agli occhi
dato che ho anche il glaucoma .

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii che non era possibile

Nei giorni immediatamente successivi provai tristezza e incredulita

lo con gli altri ero gentile e scherzosa

Gli altri intorno a me erano ricambiavano

Grazie al web non mi sono sentita sola e in piu ho capito tante cose

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata: lo prima stavo molto bene, anche dopo la diagnosi, i problemi sono iniziati
dopo sei anni, da quel momento mi & venuta la paura

Della sclerosi multipla ne venni a conoscenza tramite mio marito, perché né era malata sua cugina

Ho rinunciato a passeggiate lunghissime con mio marito e la mia amica

lo con gli altri ultimamente non tanto

Gli altri con me la mia amica si

Il web era diventato leggo le notizie e poi mi alzo

L’ambiente intorno a me era fatto di: sotto casa ci sono i negozi

La mia strada ora

Oggi la mia strada é cercare di stare bene il piu possibile

La sclerosi multipla lo considero un mio problema

La mia quotidianita & andare da sola in profumeria, in banca, dal parrucchiere, tragitti brevi
Non riesco piu a passeggiare quanto vorrei

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla cerco di prendermela meno su tante cose
Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato |'ultima terapia endovenosa
mensile ok

Oggi con gli altri sono piu tranquilla

L'ambiente intorno a me é abbastanza buono

Il web ormai adesso, sarebbe difficile

Il domani lo vedo spero bene, pero qualche volta mi sale I'angoscia

Se immagino il domani, vorrei che fare qualche viaggio con mio marito

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Bene, molto bene
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All'eta di circa 12 anni ad un certo punto mi accorsi di aver perso la sensibilita a tutta la parte destra del
corpo, gamba e braccio, e ricordo che in quei giorni lo prendevo quasi come un gioco perd non ho mai
smesso di giocare a pallone ed allenarmi, quindi credo che I'equilibrio e il resto fossero rimasti gli stessi di
sempre, dopo ricordo I'esperienza dell'ospedale, dove quasi tutti i medici non volevano sbottonarsi sulla
diagnosi credendo che io fossi troppo giovane, la puntura lombare tolse tutti i dubbi e da li ci fu la diagnosi,
dopo un periodo di cortisone (massiccio) mi ripresi totalmente, tornai a fare la vita che seguivo tutti i giorni.
Negli anni che seguirono non ebbi ricadute significative (da ricordare) pero adesso che sono grande mi
tornano in mente degli episodi diversi che, forse, non ho ritenuto talmente importanti da ricondurli alla SM,
una volta correndo sulla neve, ricordo, che mi si affatico la gamba dx, quasi a non riuscirla ad alzare sopra
I'altezza della neve stessa, ma lasciai correre e dopo un po’ di riposo ripartii normalmente, passarono un
po’ di anni "normali" e ricordo che in un'estate, ad un torneo di calcetto, la gamba destra, mentre cercavo
di passare la palla ad un compagno di squadra, mi si punto sul terreno, restai fermo e non caddi per terra, i
miei amici, addirittura, pensarono fosse una finta, poi di nuovo un periodo "tranquillo". A pensarci bene
credo proprio che piu sono andato avanti con gli anni e piu la difficolta sono aumentate, |'ultimo periodo
nel quale potevo fare lunghe passeggiate ecc. risale al 2004 e ancora non seguivo nessuna terapia per la
SM, forse da quando ho iniziato la terapia auto-iniettiva sono entrato in una situazione di "malattia
generale", mi spiego meglio, non provo nemmeno a vedere se riesco a fare una camminata che tanto sono
malato e quindi non ce la fard sicuramente, spero di essermi spiegato, che poi alla fine € la cosa peggiore di
tutte, ultimamente riesco ad andare in palestra a lavoro spesa ecc... (a volte mi stanco veramente tanto, ma
non sempre), ai giorni d'oggi il fastidio pil grande & un leggero indolenzimento alla gamba sinistra, ma
ormai ci sono abituato.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii spiazzato

E decisi di seguire i medici

Nei giorni immediatamente successivi non ci capii poi tanto, ero piccolo

lo con gli altri ero coraggioso

Gli altri intorno a me erano premurosi

Il web é stato distruttivo

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in salita

La sclerosi multipla per me era una palla al piede
Ho rinunciato a sport, vacanze

Le mie conquiste sono state universita e mia moglie
lo con gli altri ero socievole

Gli altri con me erano simpatici

Il web era diventato pesante

L’ambiente intorno a me era fatto di ferro, gabbia
E mi dava conforto usare un vecchio pallone

La mia strada ora

Oggi la mia strada & leggermente in salita

La sclerosi multipla per me @ un sottofondo

La mia quotidianita & normale

Non riesco piu a correre

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato nell’apprezzare le cose che
ho

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato per un lungo tempo pessima ma
adesso eccellente

Oggi con gli altri simpatico



L'ambiente intorno a me bello

Il web & intuitivo

Il domani lo vedo come tutto da scoprire

Se immagino il domani, vorrei che fosse leggero

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Maturo e adesso anche piu leggero
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Mi accorsi di aver problemi: in quel momento conducevo una vita attiva, fatta di lavoro e sport. Ero gia
sposato con una figlia nata da poco. Negli anni ‘84/85 ebbi leggeri problemi di equilibrio, disturbi della vista
e mi attivai con il medico curante per fare accertamenti. Ricordo visite e analisi varie: esami del sangue,
elettroencefalogramma, tac, visita neurologica con indicazione di procedere anche con i potenziali evocati.
Gli stessi evidenziarono problematiche che furono diagnosticate da una Dott.ssa del S. di R. (ricordo il
cognome), che mi chiamo telefonicamente per il ritiro del referto, in maniera direi inusuale. Al ritiro nn mi
disse di fatto nulla e mi disse di consegnare il referto al medico curante. Alcune anomalie evidenziate,
furono perd da me trascurate perché nel frattempo era sopraggiunto uno stato di benessere apparente,
evidentemente. Continuai poi normalmente fino agli anni ‘90, quando per l'insorgere di momenti di
malessere (disturbi della vista, mal di testa, stanchezza ecc.) mi rivolsi ad un centro specializzato c/o il
policlinico universitario di C., dove riesegui i potenziali evocati, una risonanza magnetica ecc. e al termine
mi fu diagnosticata la SM.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla non fu facile digerire la cosa, quasi
pero che me lo aspettassi. Pero reagii e iniziai il percorso indicato dal mio centro di riferimento

E decisi di non affrancarmi dalla normalita di vivere

Nei giorni immediatamente successivi non nascondendo la mia preoccupazione, cominciai a
documentarmi sulla mia malattia per cercare di capire per programmarmi la vita in maniera commisurata
alla prevedibile situazione che avrei dovuto affrontare. Cercai immediatamente I'AISM per documentarmi
e per prendere le prime indicazioni da chi ne sapeva di piu.

lo con gli altri non feci menzione del problema con il mio ambiente lavorativo e anche in famiglia si € creato
in un primo momento un clima "omertoso" credo a causa della misteriosa gravita della patologia

Gli altri intorno a me erano, credo, terrorizzati e mi chiedevano ben poco delle mie sensazioni e del mio
stato

Il web é stato utile

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata un po’ piu difficile del previsto

La sclerosi multipla per me era, credo, un avversario con il quale competere

Ho rinunciato alla mia abitudine di lunghe passeggiate solitarie in campagna

Le mie conquiste sono state tante ed inaspettatamente raggiunte

lo con gli altri ero socievole, interessato dalla conoscenza, mi piace raccontarmi e se posso essere utile

Gli altri con me non credevo di poter essere comunque tanto apprezzato. Credo che la non conoscenza
della malattia e dello stato invalidante che pud derivare, comporti momenti di disistima personale se non
c'é una reazione uguale e contraria immediata

Il web era diventato utile

L’ambiente intorno a me era fatto di difficolta pratiche, a volte fino a comportare rinunce pesanti, con il
tempo queste, programmandomi meglio, sono state sempre meno

E mi dava conforto usare tutto cid che usavo prima

La mia strada ora

Oggi la mia strada & piacevole con un po’ di problemi con i quali convivere

La sclerosi multipla per me & drammaticamente noiosa

La mia quotidianita & viva nella lotta contro le difficolta

Non riesco piu a fare lunghe camminate in campagna o sulla spiaggia. Mi da noia non poter piu andare
agevolmente sulle spiagge o sulle scogliere per pescare o guardare il mare

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato un po’ piu di
apprezzamento delle cose quotidiane, partendo dalle piu semplici



Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato valido. Non sono soddisfatto
dell'assistenza riabilitativa dispensata dal SSN

Oggi con gli altri sono come sempre, almeno credo

L'ambiente intorno a me idem

Il web e utile

Il domani lo vedo spero come oggi, al di la passare degli anni

Se immagino il domani, vorrei che fosse come oggi, al di la del normale incedere dell'eta

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
A mio agio e credo che quelli che vivono una situazione come la mia, ne abbiano necessita
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Nel 2007 € comparso il primo sintomo di diplopia, dopo vari accertamenti sono stata ricoverata in ospedale
4 volte nel 2010 con esito negativo ma i sintomi mi portavano sempre alla sclerosi multipla. Dopo un lungo
calvario finalmente me I'hanno diagnosticata il 13/12/2012. Da quel momento ho iniziato il trattamento di
terapia auto-iniettiva con 3 iniezioni a settimana.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii sollevata, sembrera strano
ma ero contenta, finalmente me I'hanno diagnosticata. perché dal 2007 al dicembre 2012 I'esito mi portava
dal psicologo perché mi consideravano matta.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata un po' strana. ho dovuto pensare diversamente

Ho rinunciato a niente. perché quello che dovrei fare lo faccio scaglionato nel tempo

Gli altri con me sono un po' cattivi perché tanta gente non crede che sono malata perché a vista d'occhio
non sono cambiata esteriormente di aspetto rispetto come sono i miei sintomi

La mia strada ora

Non riesco pil a eseguire certe mansioni in casa e quello che riesco a fare devo dividerlo in pill giornate

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Normale. Ho raccontato la mia storia, strana, ma vera.
grazie ciao
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1984. avevo 16 anni, dovevo affrontare una prova scritta di latino al liceo, ma quella mattina mi svegliai con
una strana macchia tipo nebbia luminosa all'occhio sinistro. presi 3. la mia unica insufficienza in 5 anni di
liceo...

| miei genitori mi portarono da un oculista ma non ebbi nessuna diagnosi di tipo neurologico e il disturbo,
dopo qualche settimana, spari da solo.

Nel 1985, comparve un disturbo della sensibilita, perdita di forza, rallentamento nei movimenti,
intorpidimento, al braccio destro.

dopo un po' di giri tra medici andai dal neurologo. feci degli esami specifici (PES - elettromiografia) e la
diagnosi fu di sindrome da demielinizzazione, ma non capii, non capirono nemmeno i miei, che era la stessa
cosa della SM, malattia terribile, all'epoca condanna certa alla sedia a rotelle, cosi era vista, in genere.

Poi, pil niente per 5 anni quando d'improvviso tornd un disturbo all'occhio sinistro che, nel giro di una
settimana, mi porto a perdere completamente la vista dall'occhio. ricovero in ospedale, cure, diagnosi di
neurite ottica retrobulbare. In due mesi ripresi la vista, anche se I'occhio & rimasto provato, vedo sempre
piu scuro che col destro. Passai dall'oculista al neurologo, la mia prima Risonanza magnetica, un incubo.
ancora la diagnosi di demielinizzazione. Ma ormai ero grande, andavo all'universita, leggevo, mi informavo.
il sospetto che quei sintomi fossero quelli della SM mi venne. ma nessuno mi disse: hai la SM. per fortuna. e
stata la mia salvezza. ho continuato a vivere la mia vita da studentessa e ragazza normale. e i miei genitori,
non sapro mai se hanno finto di non sapere per difendermi o non hanno saputo che era SM.

comincio a lavorare e lascio la mia citta natale, T, mi trasferisco a M., passano gli anni.

Natale 1998, a T., a casa dei miei: mi sveglio col braccio dx "morto", senza sensibilita, senza forza, non
riuscivo a tenere la tazza del caffé. in pil, stanchezza, tanta, malessere come se avessi l'influenza, ma non
avevo febbre né mal di gola o altro. vado in ospedale e il neurologo mi dice: lei lo sa cosa ha? e io: si. forse
lo avevo sempre saputo...

Torno a M., prendo appuntamento all'ospedale, nel frattempo ero guarita. mi ricoverano, mi fanno tutti gli
accertamenti del caso, I'esame del liquor. arriva la diagnosi: sm.

Partecipo ad una cura sperimentale, ma la sperimentazione viene interrotta. non seguo alcuna terapia e sto
bene altri due anni.

Dal 2001 gli episodi diventano frequenti, sempre con remissioni quasi totali. inizio la terapia auto iniettiva
cambiando 3 farmaci, le recidive continuano, fino al 2006, quando ho una ricaduta che mi lascia gli esiti, per
la prima volta, alle gambe.

Appena sto meglio, decido: ho 38 anni, basta cure inutili, voglio un figlio. contro il parere di tutti, solo mio
marito e una mia amica erano d'accordo. Il neurologo mi autorizza a interrompere le cure per 6 mesi, ma
niente figlio, poi 9 mesi, niente, allo scadere dell'anno senza cure (e senza nuove ricadute) arriva la
gravidanza.

Fine 2008 appena nasce la bambina, riprendo le cure, con la terapia endovenosa. ho ancora una ricaduta
ma poi comincio a stare meglio. Dopo 26 infusioni devo interrompere perché positiva agli anticorpi anti jcv.
Mi cade il mondo addosso, stavo cosi "bene". Torno alla terapia auto iniettiva. Altra ricaduta.

Ora, da piu di un anno, prendo il farmaco per via orale e la mia vita € molto migliorata, sia come problemi
fisici che come comodita della cura.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii morire.

Nei giorni immediatamente successivi mi chiedevo: perché proprio a me. cosa ho fatto per meritare
guesto, la mia vita finisce a trent'anni.

lo con gli altri volevo tenere la cosa nascosta a tutti. Tranne a chi mi era vicinissimo. Non volevo che si
sapesse che avevo la sm. Non si vedeva, apparentemente ero "normale", volevo essere "normale" anche
per gli altri.

Gli altri intorno a me erano preoccupati e cercavano di nasconderlo. A parte i famigliari e gli amici piu
stretti, gli altri si sorprendevano a sapere che avevo la sm, percid non volevo dirlo a nessuno.

Il web e stato importante ma dopo, all'epoca della diagnosi (1999) non era diffuso.

La ricerca della mia strada




La mia strada era diventata in salita. Per fortuna sono forte

La sclerosi multipla per me era un nemico. ma anche qualcosa di estraneo da me. solo dopo una
psicoterapia ho capito che e parte di me, da combattere, da sopportare.

Ho rinunciato alla carriera. e se fosse stato per i medici, avrei rinunciato alla mia meravigliosa bimba.

Le mie conquiste sono state avere una figlia. farcela. ma mi rendo conto che con la forma RR ¢ piu facile
che con un'altra forma.

lo con gli altri mi sento diversa, ho dovuto affrontare medici, medicine, malattie in un'eta in cui i giovani
normali non pensano alla malattia

Gli altri con me ora sono normali, perché ora sto "bene", non sembro malata, ad una conoscenza
superficiale

Il web occupava tutto il mio tempo libero, all'epoca della terapia endovenosa

L’ambiente intorno a me era fatto di lavoro, famiglia, viaggi quando potevo.

E mi dava conforto usare libri. musica

La mia strada ora

Oggi la mia strada & spero in piano. spero di continuare a curarmi cosi

La sclerosi multipla per me & sempre un nemico. sempre una spada di Damocle.

La mia quotidianita & normale, apparentemente. con tante piccole difficolta che nascondo agli altri e che,
tutto sommato, gestisco

Non riesco pil a essere autonoma per molto tempo.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato in forza di carattere
Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato importante

Oggi con gli altri & come ieri

L'ambiente intorno a me & fatto di famiglia e lavoro

Il web é insignificante o quasi

Il domani lo vedo come non ci penso

Se immagino il domani, vorrei che fosse sereno e tranquillo

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Bene
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Ciao a tutti, mi chiamo G., sono di B.

Negli anni 90 nel fiore della mia giovinezza un giorno ho iniziato a vedere sdoppiato e a camminare con
tanta fatica, i miei genitori preoccupati nel vedermi in quelle condizioni, chiamarono il medico di famiglia
che visitandomi si accorse che c'era qualcosa di grave e si mise subito in contatto con un suo amico
neurologo, mi fece subito ricoverare in ospedale e dopo vari esami clinici piuttosto invasivi con puntura
lombare e risonanze magnetiche, mi venne diagnosticata la SCLEROSI MULTIPLA da allora €& iniziato il mio
calvario imbottendomi di farmaci immunosoppressori e cortisone per circa 10 anni, poi sembrava che tutto
era passato infatti per altri quasi 10 anni non assumevo nessun tipo di farmaco, peccato pero, era solo
momentanea, infatti la malattia procedeva lentamente senza che me ne accorgessi (in effetti mi ero un bel
po’ trascurato) pensavo solo al lavoro che svolgevo in un altra citta. Purtroppo il lavoro ho dovuto lasciarlo
perché non mi reggevo piu in piedi, perdo nel compenso ho trovato una bravissima persona che mi sono
sposato mi vuole bene e mi ha accettato per come sono.

| medici mi prescrissero una cura a base di piccole punture: ho praticato questa cura per circa 4 anni ma
avevo solo dolori febbre alta senza risultati positivi, fino a quando un giorno il mio neurologo mi parlo di
una pillola perd mi dovevo sottoporre ad alcuni esami particolari e di controllo per poterla assumere e tutto
ok, adesso prendo la mia pillola ogni mattino senza dovermi martoriare con le punture, la malattia procede
giorno per giorno e purtroppo non posso fare altro che sperare in bene.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii come se mi stesse crollando
il mondo addosso

E decisi di provare tutto quello che si poteva provare a fare in quei tempi

Nei giorni immediatamente successivi mi sentivo afflitto e deluso della mia vita e a quello che mi poteva
succedere visto che avevo solo 20 anni di eta

lo con gli altri ero molto scontroso e davo la colpa di tutto cio, a tutti

Gli altri intorno a me mi dimostravano molta pieta

Il web é stato utile

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata molto lunga da percorrere tra ospedali palestre ecc.

La sclerosi multipla per me era a primo impatto, sconosciuta poi mi hanno informato

Ho rinunciato a tutto quello che una persona normale di salute, potesse avere

Le mie conquiste sono state dopo la malattia, molto deludenti

lo con gli altri ero sempre molto scontroso e non nascondo che lo sono ancora

Gli altri con me dimostravano un senso di pieta

Il web era diventato all'epoca si potevano permettere il pc le persone benestanti, io non lo sono
L’ambiente intorno a me era fatto di tanto lavoro mi piaceva lavorare, mi piaceva viaggiare e stare a casa

E mi dava conforto usare gli utensili da lavoro, con cui sfogavo la mia rabbia, visto che mi piace il fai da te
ancora oggi

La mia strada ora

La sclerosi multipla per me oramai e diventata la mia compagna di viaggio

La mia quotidianita e fare fisioterapia poi la maggior parte del tempo lo trascorro a casa con mia moglie e il
cane

Non riesco piu a fare anche delle piccole passeggiate che tanto mi piacevano

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di non aver guadagnato nulla!!! anzi tutto perso
Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato: mah in ospedale da ricoverato ho
sempre avuto un ottimo rapporto con tutti infermieri e medici ci aggiungo anche la famiglia.



Oggi non ho tanti amici, si sono tutti defilati dopo aver saputo, ma io sono sempre un po’ scontroso e
penso anche antipatico

L'ambiente intorno a me e freddo non so il perché, come se non credessero ai problemi di questa malattia,
per me € molto triste da affrontare

Il web & molto informativo e per me anche uno svago

Se immagino il domani, vorrei che fosse purtroppo non si puo tornare ad avere 18 anni

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Mi e sembrato di rivivere quel momento visto che non parlo mai del mio passato a nessuno mi vengono i
brividi......
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Mi accorsi di avere problemi nel coordinamento e visivi

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii tranquilla
E decisi di vivere normalmente

Nei giorni immediatamente successivi non ho pensato alla SM

lo con gli altri ero normale

Gli altri intorno a me erano inconsapevoli

La ricerca della mia strada

La mia strada non era cambiata

La sclerosi multipla per me era un incidente di percorso

Non ho rinunciato a nulla

Le mie conquiste sono state i miei figli e una vita piena

lo con gli altri sto bene

Gli altri con me stanno bene oppure no, come tutti al mondo, solo mio marito ha per me un distacco ed
una freddezza a causa della sm

L’ambiente intorno a me era fatto di normalita

La mia strada ora

Oggi la mia strada & un po' faticosa nei rapporti con mio marito e la sua famiglia

La sclerosi multipla per me & accettare compromessi e ricatti da mio marito

La mia quotidianita & come quella di tutti, un po’ su e un po’ giu

Non riesco pil a camminare

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato serenita e valori
Penso che I'assistenza che ho ricevuto durante il mio percorso sia stata inutile

Oggi con gli altri sto bene tranne che in casa dove non & accettabile chi non e perfetto
L'ambiente intorno a me un po' freddo in famiglia stimolante altrove

Il web e divertente

Il domani lo vedo come per ora mi godo il presente

Se immagino il domani, vorrei che fosse sereno

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Tranquilla
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Mi accorsi nel giugno2013 quando mi svegliai con uno strano intorpidimento alla prime 3 dita della mano
dx, con il passare dei giorni si prolungarono fino a tutta la mano, la mia fortuna & stata lavorare in ospedale,
quindi parlando con qualche medico e dopo aver escluso tunnel carpale e cervicale mi fecero una risonanza
magnetica solo all'encefalo dove comparirono delle lesioni e poi sono stata indirizzata al centro sclerosi
multipla dove tuttora mi seguono

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla sentii il mondo crollarmi addosso,
provai una sensazione terribile di angoscia e dolore

E decisi di alzarmi e combattere per me e per i miei figli

Nei giorni immediatamente successivi ero impaurita non sapendo cosa mi aspettasse.

lo con gli altri ero distante

Gli altri intorno a me erano troppo presenti

Il web é stato utile, ma anche dannoso

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata tortuosa

La sclerosi multipla per me era un incubo

Non ho rinunciato assolutamente a niente

Le mie conquiste sono state il lavoro

lo con gli altri ero maturata

Gli altri con me erano dolci

Il web era diventato utile

L’ambiente intorno a me era fatto di lavoro, casa e vacanze
E mi dava conforto usare pc, smartphone, libri

La mia strada ora

Oggi la mia strada e in salita

La sclerosi multipla per me & una scomoda convivente

La mia quotidianita e troppo normale

Non riesco pilu a: non saprei per il momento non mi limito in niente

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato maggiore stima di me
stessa, e molta pil maturita

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato abbastanza sereno
Oggi con gli altri sono me stessa; segnata dalla vita, ma sempre me stessa

L'ambiente intorno a me e tranquillo e sereno

Il web é utile

Il domani lo vedo come il giorno seguente

Se immagino il domani, vorrei che fosse con una cura definitiva per la sclerosi multipla

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Utile
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Come raccontare una storia a cui non penso? Parlare di una coinquilina che ignoro anche quando fa un po’
di baccano? La mia storia con la sclerosi multipla & atipica come atipica sono io e forse anche lei .da
qualcuno avra preso il Dna. La diagnosi risale al 2005 ma sicuramente ci sono stati sintomi precursori ... ma
guando Giovanni Battista urlava nel deserto probabilmente ero disattenta o pensavo fosse qualcun altro.

Di sicuro ricordo dicembre 2004... tornata dal lavoro a R., dopo i soliti 100 Km di autostrada, forma fisica
ok... Salgo le mie solite 20 scale per entrare in casa, appoggio la borsa .... Il tempo di sentire dal bagno le
qguotidiane lamentele di mia madre e il pavimento comincia a girare vorticosamente, velocemente,
inaspettatamente. Non emetto suoni, mi sorreggo istintivamente al lavabo e piano, piano mi muovo verso
la camera da letto. Sento la voce di mia madre allontanarsi (o sono io che mi sto allontanando? Non riesco
a riflettere, sta succedendo troppo in fretta e io devo stendermi perché sento che sto per vomitare)... Mi
butto sul letto con un senso di vittoria, lo stomaco smette per il momento di gridare vendetta e io mi
concentro sul soffitto.

Non & possibile... sta girando anche lui (questa legge della fisica o dell’astrocasa mi mancava... che
Copernico e Leonardo abbiano preso un abbaglio?? Ma chi se ne frega gira e basta e io devo chiedere aiuto
perché qualcosa non va... C'é qualcosa di sbagliato.

Mia madre ha chiamato il nostro medico di famiglia che ha riscontrato solo un calo di pressione che
tradotto significa che avevo la pressione bassa come al solito e quando gli ho descritto il senso di vomito e
le vertigini da stesa; mi ha liquidata con la solita frase che va bene per ogni occasione: “C’é un virus che
gira, ci sono parecchi casi... due o tre giorni e passa al massimo prendi il farmaco per la nausea”.

Qui aggiungo un appendice il mio medico di famiglia credo abbia la piu alta esperienza mondiale di virus e
batteri che girano quando hai qualcosa che non sa spiegarsi o che spera passi da solo ...se |li avesse
catalogati tutti avremmo la nuova Treccani sui virus e batteri stagionali e ho il vago dubbio che questi virus
siano i primi responsabili delle prime diagnosi dei medici di famiglia... (cosi piccoli e fragili e sempre sotto
miral).

In ogni caso che io sappia (e non pretendo mica di sapere tutto) un virus che da una labirintite di un mese
senza attenuazione dei sintomi non c’e e questa mi sono tenuta: una pseudo-labirintite durata un mese
esatto a letto e altri venti giorni di adattamento all’esterno con ronzii ed acufeni appena sono uscita di
casa.

La domanda sorge spontanea? Perché non sei andate al Pronto Soccorso, dopo tre giorni a contare i
secondi per fare il tragitto letto — bagno e ritorno e conseguente vomito appena mi stendevo (tenevo un
secchio vicino al letto)?

Perché per convincere R. a rivolgersi a un ospedale deve stare per morire, cosa peraltro accaduta nel 1997
guando arrivai in ospedale con mezz’'ora di aspettativa di vita e poi il miracolo delle piastre per rianimarmi
ma quella & un’altra storia o almeno credo.

Quindi mi feci il mio mese tra letto, bagno, secchio, mandarino e lo stesso farmaco per la nausea .....poi
riabilitazione al mondo esterno e tutto fini nel dimenticatoio.

Eravamo rimasti al dimenticatoio.

Qui devo fare una precisazione. Il mio dimenticatoio per quanto riguarda malattie o sintomi & pieno di
segnali passati inosservati, segnali volutamene scambiati con altro... se non ho tempo di stare male lascio
correre e faccio un po’ come il mio mitico medico di famiglia... sara un virus che si trova a passare di qua
oppure la cervicale (anche quella & quotatissima come causa anche delle unghie incarnite) e devo sempre
arrivare al limite per decidere di rivolgermi a un medico.

II 2005 inizia relativamente bene, relativamente perché dalla morte di mio padre la parola bene & andata in
vacanza dal mio vocabolario. Una laurea lasciata nel cassetto, una madre con una depressione invalidante
che ormai e diventata mia figlia, le redini di una casa, un lavoro a 100 Km in cui mi sono dovuta inventare
ma che piano, piano ho cominciato ad amare... Un ragazzo con cui stavo per andare a convivere
abbandonato sulla scelta del pavimento del salone della casa che aveva comprato (il trasferimento a



Livorno, lasciare mia madre sola erano un carico e un senso di colpa anticipato che gia sapevo non avrei
sopportato).

Una nuova vita, nuovi piccoli sogni, un adattamento lento e costante in 10 anni a una vita che se anche non
era quella che avrei scelto per me e stata comunque quella che ha scelto me.

Ci sono stati certamente sintomi depressivi, ma li ritenevo normale amministrazione vista la rabbia che
avevo dentro per e dalla morte di mio padre.

A giugno 2005 le formiche cominciano a migrare nel mio piede sinistro (non quello dell’'omonimo film),solo
il mio piedino. Ho cominciato a percepirle quando gia si erano moltiplicate nel piede. Tra i miei mille
pensieri certo non ho fatto caso al formicolio che ¢ iniziato dalle dita... in fin dei conti ancora non scrivo con
le dita dei piedi quindi non & che quando si lamentavano le ascoltassi sempre... Sono davvero egoista a non
ascoltare chi non mi serve. Ma in pochi giorni hanno gridato vendetta!

L'avanzamento delle formiche procedeva verso il polpaccio ma ogni volta che appoggiavo la pianta del
piede a terra mi partiva un dolore lancinante che prendeva |'autostrada per il cervello superando i limiti di
velocita (la chiamano puntura ad ago di spillo ma ricordandolo alla faccia degli spilli.. mi sentivo come una
bambola woodu infilzata). E la gamba sinistra era in formicolio costante, talmente costante che ho
cominciato a farci I'abitudine e se anche mi e passato per il cervello di andare da un medico(sai quelle idee
folli che ti fanno sentire insana di mente)mi € passata appena mi sono resa conto che controllavo la frizione
della macchina senza problemi e quindi anche se dolorante potevo continuare ad andare a lavorare.

E qui mi fermo un secondo, scusandomi con tutti coloro che hanno lottato per avere una diagnosi precoce,
il mio modo di affrontare le malattie mi fa sentire un po’ in colpa ..... un po’ solamente, perché sono fatta
cosi e penso sara dura cambiarmi.

Ma torniamo alle formiche. Di certo si trovavano benissimo nel nuovo habitat perché si riproducevano alla
velocita della luce e quando non hanno trovato piu spazio nella gamba sinistra hanno occupato senza
chiedere permessi e senza pagare affitto, la gamba destra.

Ora c’erano due autostrade per il cervello e le cose si stavano complicando.

Era luglio, al lavoro stavamo preparando il convegno missionario per settembre, stare in piedi stava
diventando un agonia, sudavo per il caldo e per il dolore e ho pensato che fosse giunto il momento di
chiedere un parere medico anche perché stare 10 ore in piedi e in giro stava diventando veramente
difficile.

Ma ovviamente, prima di andare da un medico sono passata in un negozio di scarpe. Sono scesa dai tacchi e
mi sono presa delle scarpe con il plantare morbido e un sollievo anche se minimo I’ho avuto. Le formiche
continuavano a bivaccare ma io avevo messo i tappi alle orecchie. Guidare non era un problema, forse
perché nella mia vita ho fatto centinaia di migliaia di km per cui anche se le piante dei piedi erano
ipersensibili al dolore comunque riuscivo ad adattarmi alla guida.

E il parere medico? Nel dimenticatoio, i plantari erano una soluzione piu accettabile.

Agosto, 15 giorni di ferie, riposo e inizia il formicolio al braccio sinistro. Nella mia mente cominciano a farsi
strada i primi collegamenti inconsci... caspita, sei anni di medicina saranno pur serviti a qualcosa. 1+1 =2
Soprattutto ripensando alla pseudo- labirintite di alcuni mesi prima.

2,2,2, .... Ormai il pensiero era diventato conscio ma non abbastanza per farmi arrendere... e comunque chi
lo dice che 1+1 fa 2? Non pensiamoci troppo, mi sono detta, in alcuni sistemi interplanetari la matematica &
un’opinione perché non puo valere anche per quello delle formiche?

Arriva settembre e la parestesia, I'avevo battezzata durante le vacanze, una cerimonia intima con pochi
invitati, era passata anche al braccio destro... quante volte avevo letto della progressione incrociata...
Ricordo il dolore... quattro autostrade per I'inferno, adesso anche solo prendere un oggetto in mano era
una tortura... Trattenevo le lacrime... un altro giro di shopping ed ero passata alle ciabatte, esteticamente
caruccie, ma sempre ciabatte e intanto arriva il giorno del Convegno.

Ricordo che ero salita sul palco con un quadro in mano per premiare la moglie di U., il medico morto, ed ero
concentratissima a tenere le dita contratte per non farlo cadere, il direttore del Convegno che continuava a
parlare e il peso del quadro aumentava (che stranezza, forse un effetto chimico del caldo sulla tela o sulla
cornice). Non ne potevo pil. La Signora U. mi sorride...cavolo finalmente posso sganciare la bomba ... glielo
lascio in mano rischiando di buttarglielo addosso e per un momento ricomincio a respirare. Vado all’'interno
della sede, sotto I'aria condizionata e I'unica cosa che penso é che finalmente sto respirando di nuovo.



Riprendo la macchina verso le 23 e durante I'ora da casa al lavoro ricomincio a pensare... 1+1=2 SCLEROSI
MULTIPLA.

Ho semplicemente espresso consciamente un pensiero che avevo da due mesi ormai... ero come in trance,
mi sono riscossa che mancava un km alla mia uscita (il cervello & meraviglioso a volte. Ho guidato in
automatico senza rendermi neppure conto di come fossi arrivata a M... ma il cervello ha registrato il tragitto
per me). Mi sono risvegliata, pagato il pedaggio tornata a casa senza troppa voglia di parlare... solo una
doccia fredda e il letto. Poi che io non avessi voglia di comunicare e mia madre che non aspettava altro e
una storia diversa... Credo mi abbia tenuto il muso per un paio di giorni perché non le ho raccontato del
convegno ma io dovevo solo dormire.

SCLEROSI MULTIPLA,MALATTIA DEMIELINIZZANTE: QUESTA ERA LA MIA DIAGNOSI PERSONALE DATATA
DOMENICA 4 SETTEMBRE 2005.

EVASIONE

Ora sapevo che cos’era... Ne ero sicura al 95%,|’altro 5% era una diagnosi peggiore e non corrispondeva con
i tempi.

Il 5 settembre mi sono svegliata con il vago ricordo della giornata precedente e con la considerazione che
avevo fatto che mi frullava per la testa. Sapevo di avere un bel problema ma stranamente non avevo
paura... le mie erano solo constatazioni, pure operazioni matematiche, in medicina si chiamano diagnosi
differenziali, e, come disse S. nel suo post, il mouse del pc mi attraeva magneticamente, ma al contrario di
lei per il momento ho resistito e mi sono preparata per andare... andare in ospedale? No, solo a fare la
spesa. Sapevo di avere la sclerosi multipla, ma la situazione non era differente rispetto al giorno
precedente. Il dolore non mi abbandonava ma dovevo continuare a prendermi cura di mia madre e poi
I'indomani il lavoro. Mi stavo rendendo improvvisamente conto di quanta fatica facessi e avessi fatto negli
ultimi mesi, altro sintomo che coincideva perfettamente... Ma la vera questione era che dovevo solo
pazientare e aspettare che passasse... Filosofia della beata ignoranza o dell’irresponsabilita... Filosofia di chi
sa che comunque il sapere nell'immediato non fa nessuna differenza e continua a proseguir “nel cammin di
nostra vita”.

Ripresi la vita un po’ piu concentrata sul mio fisico urlante e protestante (che si fosse convertito a una
nuova religione? Affari suoi... ma aveva scelto la scatola con il Gabibbo).

La vera svolta ci fu il 13 settembre. Tornavo da R. con un frate a bordo (era appena arrivato dall’E. e dovevo
accompagnarlo a P.), autostrada, caldo allucinante, torpore alle mani sul volante, sempre pil evidente e
ovviamente il classico incidente stradale con la sua coda interminabile.

Ero dietro un pullman, i miei termo recettori erano incavolati neri, non capivo un acca di quello che il frate
stava provando a dirmi e mentre stavamo passando al francese con risultati accettabili, dopo 90Km sapevo
che invece lui aveva freddo... Ma stava fuori? Freddo? Erano 25 gradi all’'ombra e noi eravamo in fila sotto il
sole e io avevo la termoregolazione alterata... Ma a sentire lui neppure la sua era a posto (ok, ok lui veniva
da 45 gradi alll'ombra e il freddo ci stava)... perché sto divagando? Ah sil Perché erano queste le mie
divagazioni quando ho sentito un BUMMM e alzando gli occhi mi sono resa conto che nel riprendere
lentamente la marcia avevo tamponato il pullman... ossia considerata la velocita di marcia era lui che aveva
tamponato me, il muso della mia macchina aveva riportato lesioni gravi il pullman forse e dico forse un
graffio alla targa. Ovviamente fermata alla stazione di polizia dell'uscita piu vicina, ho detto sempre si a
qualsiasi cosa pur di sbrigarmi, stavamo tutti bene per fortuna, qualche firma e di nuovo in marcia, ma con
un pensiero in piu. Il pullman si era fermato di botto o la mia sensibilita alla pianta del piede mi aveva
tradita? Chiederlo al frate era un’impresa titanica, ero felice che non avesse avuto nessun effetto rimbalzo
o se anche lo aveva avuto non ci aveva fatto caso considerando le strade e le macchine da cui proveniva
dove ti viene il colpo della strega solo a mettere in moto.

Comungue ho chiesto una settimana di ferie (anche perché dovevo portare la macchina dal restauratore)
cosa che non ho fatto perché I'indomani ho avuto una brutta crisi respiratoria... le formiche avevano invaso
I’emitorace sinistro (sn, dx, sn, dx, sn la progressione inversa continuava con precisione). Avere una
costrizione al torace, sentire fame d’aria, non ¢ divertente... Lo avevo gia sperimentato nel 1997 e questo
mi ha convinta a recarmi al Pronto Soccorso a F. Mia sorella era venuta a prendere il suo regalo di
compleanno e stava parlando con mia madre e una vicina di casa.

Per un secondo mi sono fermata sull’arco della porta chiedendomi all'improvviso come mai nessuno
sembrava essersi accorto che stavo male (sapevo la risposta e mi addolorava molto di piu del fatto di



sapere che probabilmente avevo la SM), mi davano per scontata, sempre ero presente agli appelli di chi
aveva bisogno e di conseguenza dovevo essere anche invulnerabile altrimenti il loro castello di carte
crollava miseramente.

Un pensiero triste e con quel pensiero uscii, senza dire niente, presi la macchina e a 20Km all’ora feci gli
8km che mi separavano dall’ospedale di F.

Mi ero gia preparata a un attesa interminabile, ero improvvisamente troppo stanca anche per spiegare
perché fossi li... ricordo un infermiera che si avvicino per valutare il mio codice di urgenza... non so con che
sguardo la guardai... Forse annoiato, forse stanco, forse... Ma pronunciai una sola frase “parestesia arti
superiori ed inferiori”. Non so perché non mi chiedete altro, perché si fido dei miei termini medici senza
sapere chi fossi... Forse mi tradi il tono di voce o la respirazione, ma ebbi in regalo un codice rosso e un
entrata immediata nella sala visite del pronto soccorso.

In pochi minuti avevano chiamato anche il neurologo, un colpo di ku... considerato che F. non ha un reparto
di neurologia... biondo, occhi azzurri, giovanissimo... stava provando i miei riflessi e mi fece una sola
domanda “ha problemi di incontinenza urinaria?”... la risposta fu “No”, ma il dott. B. (nome azzeccato per
quel giorno), chiamo subito un’ambulanza e richiese il ricovero immediato alla Neurologia di P.

cherubino dagli occhi azzurri? Mi dice che ho bisogno di una RISONANZA MAGNETICA urgente! Sta
diventando un gioco al rilancio. Ad entrare nel tubo ci sto, ma a restare ricoverata no. Continuano le
trattative, un paio di telefonate e mi dice che la risonanza e gia fissata per I'indomani mattina... Un minuto
di riflessione, sono le 17... si tratta di una sola notte... OK ANDATA!!l

Mentre I’'ambulanza mi porta a P, telefono a casa, non capiscono al volo ovviamente perché dalla cucina mi
trovi su un’ambulanza comunque promettono che organizzano una borsa (ultraleggera mi raccomando io) e
vengono a P. Poi le solite domande cretine che fanno i parenti a chi si trova in.ambulanza “perché P? Prima
di chiedere perché in Ospedale ovviamente. Troppo lontana forse? Per mia sorella che deve guidare
sicuramente una scocciatura... Poi anche la domanda “Perché neurologia?”... risposta sibillina “hanno
pensato fosse il reparto giusto”... E mi sono data la zappa sui piedi... “giusto per cosa?”... BIP... BIP CADUTA
LA LINEA...

A P. vengo trasferita in pochi minuti in uno stanzone a sei letti e la mia futura Neurologa (non era neppure il
suo giorno fortunato si vede), arriva prima del pigiama... Comincia I’'anamnesi ma io mi avvalgo della facolta
di non rispondere finché anche da lei ho la conferma che la risonanza magnetica ¢ fissata per mezzogiorno
del giorno seguente (prima noo000000000007????) non facciamone una questione... comincio a rispondere
a tutto I'elenco di domande... Altra visita... vedo gli occhi di C., cosi si chiama la mia neurologa accigliati...
penso di averle detto solo la‘meta delle cose ma tanto sono bastate per infilzarmi un ago nel braccio senza
complimenti. Magari avrebbe la cortesia di dirmi cosa mi sta dando? Giusto per sapere!!l! Cortisone... so il
perché e non faccio domande ulteriori, sto cominciando ad elaborare il mio piano per I'evasione e quando
preparo il piano per evadere divento improvvisamente accondiscendente, la paziente modello che ogni
medico desidererebbe.

Arriva mia madre a portare una ventata d’ansia che mi mancava e manca per pochi minuti C. che stacca e
non viene aggredita da 50.000 domande sensate e non. Le & andata bene. Non ha mai conosciuto mia
madre. Mi infilo a fatica il pigiama facendo passare la sacca nella manica... mia madre e mia sorella si
siedono al mio capezzale... Mia madre rivolge a me le domande per C., ma per una volta faccio la gnorri,
dico che devono farmi un esame per escludere e non per confermare un dubbio e che tutto va bene... nel
mondo dei puffi forse ma nel mio corpo invaso dalle formiche. La visita si conclude, mi danno I'ultimo pasto
prima del digiuno di prassi... che comincia istantaneamente visto che sii tratta di MINESTRA... nella TOP TEN
DELLE COSE CHE ODIO DI PIU e si, qui lo dico qui lo confermo piuttosto salto dalla finestra invece di
mangiarla... Siamo al sesto piano (perché ho guardato dalla finestra? La neurologia & sempre nel piano piu
appropriato).

Guardo le mie coinquiline, una signora centenaria attaccata al respiratore, una donna sulla cinquantina che
soffre di cefalea, una ragazza con la testa fasciata, un’altra che gia dormiva.

Riesco ad addormentarmi e mi sveglia un freddo atroce... Il mio letto era sotto la finestra e I’'hanno
spalancata per cambiare le sacche alla centenaria... e io gia so che un batterio o un virus e entrato dalla
finestra e che mi aspetta una bella bronchite. IN OSPEDALE CI S| AMMALA E CHE CACCHIO PENSAVATE CHE
FOSSI CAPRICCIOSA!!! Sono le 10 mancano due ore alla risonanza, sono quieta e pacifica, non penso a nulla



di particolare, telefono a casa e dico a mia madre che é tutto ok... mai pronunciare queste parole... entra C,,
sguardo accigliato si siede sul letto... scusate, ma mi veniva da ridere sembrava la scena di un film dove il
medico va a dare la sentenza (ma dato che le analisi del sangue erano appena partite, e non avevo fatto
altri esami mi sembrava un atteggiamento stravagante... Che sapesse dei miei piani per I’evasione? Non era
possibile dato che non avevo motivi per volerlo fare ancora. | motivi stava per darmeli lei.

La risonanza magnetica & rimandata alla prossima settimana!! Problemi con il primario e altre urgenze...
Non I'ascoltavo piu. RIMANDATA? Calma apparente “va bene dottoressa ritorno la settimana prossimal”
Semplice no? NO!!! “R. non possiamo dimetterti”, rido sempre quando dicono cosi sembrano i direttori di
un penitenziario che dicono non possiamo rilasciarti... ma la lascio continuare “in questa settimana ti
facciamo 1000 mg di cortisone al giorno questo insieme alla risonanza ci rendera il quadro piu chiaro”. E io
dovrei diventare una palla da cortisone perché lei possa avere il quadro pil chiaro??? Esistono gli stracci da
spolvero credo. La neurologia non si chiama cosi per i pazienti ma per i medici che ci lavorano... e tra le
specializzazioni che avevo nel carnet di scelte c’era anche questa!!!

“Scusi dottoressa qual € la cosa che non vi & chiara?”. Minuto di imbarazzo, in cui i medici cercano
I’escamotage per venir meno alla regola che possono riferire la diagnosi solo al paziente a meno che non
temano che tenti il suicidio. Non trova appigli, non trova parenti pronti ad ascoltarla... Siamo io e lei e una
domanda di cui conosco gia la risposta, ma questo lei non lo sa.

Chi dice che dobbiamo rendere le cose facili ai medici? Forse la mia & una vendetta inconscia???

“Abbiamo due ipotesi” la laconica risposta. Silenzio. Pensa che sto crollando? Due ipotesi... anche io ne ho
due quindi? Ostinato silenzio. Cristiana sa che non puo tergiversare e con il senno del poi, dopo averla
conosciuta, non € una che tergiversa... Forse la spiazzava la mia tranquillita... “SCLEROSI MULTIPLA O
TUMORE AL TRONCO ENCEFALICO”. Ci voleva tanto? Rompo il silenzio “le mie stesse conclusioni ma io
escluderei il tumore per le tempistiche”. Mi guarda sollevata dalla mia consapevolezza, sorride e dice “ci
vediamo nel pomeriggio, dopo pranzo ricominciamo il cortisone”. “COL CAVOLO”. Ma questa risposta &
rimasta inespressa. Cominciava il piano di evasione.

Guardo il portafogli: 20 euro, chiamo a casa e dico che I'esame si fa forse fra una settimana per dei
problemi tecnici, mia madre mi dice che mia sorella oggi non la pud accompagnare (un’imprecazione
silenziosa ma forse & meglio cosi).

Pranzo e devo pazientare... la cosa piu difficile.

| disguidi tecnici per mia fortuna alla Neurologia di P. sono molti. La sacca di cortisone non arriva, quando C.
ripassa & furiosa (lei molto, io molto meno)... sono le 17 e la richiede con urgenza perché sta per staccare.
Alle 17.30 arriva, la collegano al catetere e appena l'infermiera gira il didietro chiudo la farfallina... manca
solo mezz'ora...

Alle 18.30, mi tengo larga, chiedo di C., I'infermiera mi risponde che ha finito il turno ma che puo mandarmi
I'altro neurologo. “non importa, grazie. Casomai richiamo”. Non guarda la flebo, contavo nella fiducia
sconsiderata nei pazienti.

Aspetto che ritirino i piatti della cena e stacco la flebo e lentamente mi sfilo il catetere... Tengo premuto
con un dito per 60 sec, il mio tempo di coagulazione di solito & nella norma... Infatti... mi vesto raccolgo le
mie cose telefono al servizio taxi “ho 20 euro bastano per arrivare a S.” ... il taxista onestissimo mi risponde,
avanzano, e mi chiede dove deve venire. Gli dico Ospedale S. ma fral5 minuti devo sbrigare una cosa
prima. Siamo d’accordo. Mi sento come Morgan Freeman nelle ali della liberta.

Passo dal neurologo di turno, dico semplicemente che voglio firmare le mie dimissioni, guarda la mia
cartella clinica e mi dice se sono impazzita... Non ha usato questo termine ma il senso era quello.

In questo momento non sento dolore, stranamente... Ho uno scopo da raggiungere e velocemente perché il
tassametro gira... Predica, contro — predica ma alla fine riesco a mettere la seconda firma nella mia carriera
DIMESSA CONTRO IL PARERE MEDICO.

Il viaggio verso casa é rilassante quasi fossi in gita.

ANCORA C. NON SA NULLA E FINO AL GORNO DOPO ALMENO NON LO SCOPRE. PER GLI ALTRI SONO UNA
PAZIENTE CON DIAGNOSI SCONOSCIUTA. LA PROGNOSI PER ORA E LIBERTA.

UN SANO RAPPORTO MEDICO —-ME
Finalmente a casa, mia madre che mi guarda sbigottita, non ha capito perché sono entrata in ospedale e
tantomeno ora sta capendo perché mi rivede sulla porta.



Ma alla fine, non fa troppe domande, sono di nuovo a disposizione e tanto basta. Non ho ripensamenti,
ricomincio a sentire le formiche e il dolore che mi attraversa il corpo, improvviso, fulmineo... Ma no, non ho
ripensamenti di sorta.

Se ho un tumore al tronco encefalico, beh non & che ci puo fare molto nessuno e rallentare un decorso
verso la morte non rientra nei miei progetti per il futuro... gia futuro con una nuova amica.

Ricordo di essermi messa a letto cercando di riordinare i miei ricordi delle nozioni di neurologia... Guardo il
mouse e mi dico “perché no?”.

Google — SCLEROSI MULTIPLA: una pagina vale l'altra comincio con una e ne scorro una ventina sempre le
stesse cose; malattia demielinizzante, malattia autoimmune, R-R, S-P, P-P caspita anche etichette di
ORIGINE CONTROLLATA... un elenco infinito di farmaci che scorro senza soffermarmi.

Passa da sola. Questa € la mia decisione

Ma non ho fatto i conti con la mia neurologa. C. il giorno seguente non era di turno quindi avevo ancora 24
ore prima che si accorgesse della mia assenza, ammesso che le importasse... 24 ore di riposo, in fin dei conti
ero reduce da un gravoso ricovero, quindi vagabonda giustificata.

Non ho pensato alla sclerosi multipla, non ho ripensato agli articoli letti. Adesso. Dopo aver letto le tante
storie sul mio gruppo mi rendo conto come il cervello umano decida in maniera del tutto singolare, a
seconda dell’individuo, di reagire alle situazioni.

Stavo da cani ma la situazione era sotto controllo, il mio.

Ovviamente, anche se non tanto ovviamente, mia madre rivedendomi a casa e pur vedendo per forza che
stringevo i denti per stare in piedi, riteneva che non ci fosse motivo di preoccuparsi. Non le sto facendo una
colpa, era in una depressione invalidante da anni e aveva bisogno di credere che il suo unico sostegno non
cedesse. Qualcuno lo chiama egoismo, e forse in parte &€ cosi ma & anche un’autodifesa quando non riesci a
gestire le redini della tua vita. Era una situazione che vivevo da quando avevo 13 anni, essere la madre di
tua madre, per molti anni I’ho condivisa con mio padre ma dopo la sua morte I'"ho vissuta in pienezza
lasciando nel cantuccio polveroso la R ragazzina, adolescente, donna, figlia, con i suoi meravigliosi scampoli
di felicita e i suoi bui. Ora nel cantuccio c’era anche la sclerosi multipla. R madre doveva liberarsi di quelle
tenaglie dolorose perché doveva occuparsi di cose che nella sua scala personalissima di valori erano molto
piu in alto.

Ahahaha, me I'aspettavo la telefonata ed e arrivata puntuale appena C ha ripreso servizio. Deve essere uno
dei pochi medici che si infuriano se trovano un letto vuoto (rimpiazzato credo)... non credo che abbia
pensato che fossi deceduta durante la sua assenza, in quel caso I'avrebbero anche chiamata... forse... Ma
era arrabbiata forte!!! lo pacifica fortissimo!!!!

Bisogna avere pazienza con i medici. Quelli che esercitano o quelli che scappano? Non mi sono mai posta il
problema.

“PERCHE’ SEI USCITA?” scrivo in maiuscolo perché stava letteralmente urlando.

“Buongiorno dottoressa”- cerimoniosa e deferente per calmarla “sono uscita perché mi avevate dato la
parola che avrei fatto la risonanza I'altro ieri e una settimana in ospedale a fare cortisone per non si sa cosa
non ci sto e mi sono gia presa un mal di gola” (la finestra aperta alle cinque del mattino aveva colpito e
affondato).

“IL CORTISONE E UN ANTINFIAMMATORIO E IN TUTTI E DUE | CASI TI AVREBBE AIUTATO”... chissa perché
doveva ribadire il concetto del tumore, non capiva che quello mi teneva radicata a casa piu della sclerosi?
Bisogna sempre spiegare tutto, ma la dottoressa non era in vena di spiegazioni aveva perso una paziente e
si comportava come se la pagassero a numero di pazienti piuttosto che a ore ( che fosse cosi? Ma
N00000000).

Comunque per arrivare al sodo le ho detto gentilmente e dolorosamente, perché mi stavano facendo male
anche i capelliin quel momento che avrei prenotato una risonanza magnetica.

Non ha riso lei e non ho riso io. Considerati i tempi per prenotarne una forse interiormente abbiamo riso
entrambe, lei della mia ingenuita, io della mia sottile abilita nel gioco degli scacchi.

“ti richiamo fra dieci minuti” — ha riattaccato senza salutare, le buone maniere non erano il suo forte quel
giorno.

| dieci minuti dei medici di solito corrispondono a un’ora degli esseri umani, i dieci minuti della mia
neurologa, invece, furono cinque... Stava tentando davvero di corrompermi.



“R sono riuscita a riconfermare quella fra 5 giorni ma devi ricoverarti in mattinata”. Cosa le era sfuggito del
mio discorso? In quale film aveva visto che gli evasi si costituiscono il giorno dopo? Non conoscendo le sue
scelte in fatto di film e libri mi sono avvalsa della facolta di reiterazione del reato e ho detto un pacifico
“Non ci penso nemmeno”. In fin dei conti a medicina insegnano a trattare con i pazienti non con i medici...
quell’insegnamento li viene dalla scuola dell’esperienza e delle corsie e dei viaggi con la tanichetta verso il
bagno del reparto (ma quella e un'altra storia).

Scacco matto C. cede e fa la proposta che mi aspettavo. Un day Hospital comprensivo di tutti i comfort:
risonanza, pev, liquor, esame obbiettivo etc.... piccolo inconveniente il primo giorno disponibile € un mese e
mezzo dopo. Inconvenienti per me non ce ne sono. Prova a convincermi a fare almeno un po’ di cortisone
casalingo, come se si potesse sostituire con le pastiglie. Sorvolo sulla questione e in effetti mi da anche
ragione.

“Ci vediamo fra un mese e mezzo, digiuna alle 9.00”. La rassicuro vista la mia reputazione. “non si preoccupi
dottoressa mi presento, se non dovesse vedermi e solo perché era valida l'ipotesi del tumore”. Il mio
humor nero si becca una risposta a mezza bocca. Scacco matto almeno per il momento.

Adesso siamo io e te carissima amica... Nessun medico, nessun farmaco per un altro mese e mezzo e guarda
che non ho intenzione di stare male come ora, se sei dentro di me sai che non me lo posso permettere.

Le ho parlato gentilmente... E non sto ironizzando... lo parlo con la sm, la mia inquilina da dieci anni, vero
che non paga I'affitto, vero che non posso sfrattarla ma meglio tenersela buona se ci si riesce.

Sara la mia partita a scacchi per la vita... lo e lei... La partita per ora & ancora aperta e la mia regina al suo
posto e ben difesa.

Ho ricominciato la mia vita di sempre, non pensavo troppo alle formiche, prima o poi avrei saputo per ora
dovevo fare altro e in questo ignorare, qualcosa stava succedendo, giorno dopo giorno.

Prima la respirazione tornata a posto, la mano destra che non aveva piu difficolta a tenere stretta la penna
e come se mi risvegliassi da trance che si susseguivano mi rendevo conto che il dolore alle braccia era
scomparso e anche le formiche.

Avevo ingoiato un insetticida? Non che ricordassi... Forse un epidemia propria delle formiche.

Non sapro mai spiegare veramente cosa stava succedendo... Quello che so & che io continuavo a fare le mie
cose come se nulla fosse e mi rendevo conto, a volte senza farci caso che dall’ ultima sinistra stava
avvenendo una regressione inversa, emitorace sinistro LIBERO- braccio destro LIBERO- bracco sinistro
LIBERO- gamba destra LIBERA- gamba sinistra ancora parzialmente occupata.

Cosi arrivai al day hospital, zoppicando leggermente a sinistra... caracollante a sinistra, ma niente di
neanche rassomigliante alla condizione di mesi prima.

Non stavo bene ancora, ma quando hai visto di peggio, quelle erano bazzecole.

C. mi ha guardato sorpresa e sollevata... di poche parole la ragazza mi ha subito fatto fare le analisi del
sangue, ha preso il foglio che avevo portato da casa per la misurazione della creatinina, mi ha fatto la
domanda pil cretina che fanno di solito “sei allergica al gadolinio?”. lo ho potuto rispondere
tranquillamente di no avendo fatto anni prima una tac con mezzo di contrasto, ma sfido i neo —
diagnosticandi come fanno a sapere se possono o meno essere allergici a una sostanza che non é stata mai
iniettata. Diciamo che si spera bene, al massimo hai uno shock anafilattico e speri che se ne accorgano.

Ne sono uscita viva, solo leggermente rintronata dopo due ore e mezza.

E come da copione, quando sei rintronata e con una voglia pazzesca di dormire ti attaccano alla pev a
guardare i puntini... Non e che uno non abbia voglia di giocare a seguire il punto ma proprio stai dormendo
(chissa se pensano mai che gli esiti degli esami dipendono anche dalla condizione in cui li fai).

Come volevasi dimostrare, C. mi comunica che la PEV dice (i macchinari parlano lo sapevate?) che c’é una
certa latenza nell’occhio destro e una leggera diplopia. Mi metto a ridere... Piu che latenza mi sorprende
che non abbia detto letargia ma diplopia proprio no. Non conosco di persona PEV ma si sbaglia io non vedo
doppio e il mio occhio si muove benissimo. Ma chi e sto PEV voglio un esame obbiettivo e lo ottengo. In
effetti non si nota nulla ad un esame obbiettivo.... Forse c’é stato un problema ma l‘occhio ha attivato dei
nuovi link nervosi e si & adattato.

Adoro quando parlano di nuovi link nervosi.... Se usiamo solo I'1% del nostro cervello € ora di far lavorare
anche I'altro 99%?

Liquor: forse perché stanca, forse perché ho una soglia del dolore alta non posso dire che I'esame mi abbia
creato problemi.... Dopo mezz'ora stavo camminando barcollante per il corridoio per I'esame della



camminata in tandem.... Quella non mi & riuscita benissimo. Del resto anche in bici tendo a far pedalare gli
altri, soprattutto se sono semi anestetizzata, dopo una risonanza e dopo aver fissato come una cretina
puntini che si muovevano su uno schermo.... Mica voglio giocare a wargames?

Arriva il momento cruciale.... Quello a cui mi ero preparata da un mese.... Mi prendo un caffe perché voglio
essere sveglia... Qui tutti tendono ad approfittare dei momenti di debolezza.

Scrivania.... medico da una parte, ME dall’altra.... La prima sentenza le prime proposte.

C. ha gia guardato la risonanza, per il liquor ci vorra una settimana. Ma non ha dubbi.

SCLEROSI MULTIPLA. Lesioni zona motoria, occipitale, la zona temporale da esaminare meglio ma il
nocciolo della questione e che alcune lesioni sono ancora inflammate e comunque bisogna iniziare una cura
per la SCLEROSI MULTIPLA.

Non mi & chiaro perché dovrei curare qualcosa che sta regredendo per i motivi suoi e chiedo:

“cosa propone?”. Ricordate? Ogni tanto bisogna ritrasformarsi nel paziente modello. Un'’illusione ottica che
tranquillizza il medico.

“Cortisone”- C.

“Sta scherzando” — cose le e sfuggito della mia evasione???

“Terapia auto-iniettiva” —C.

“Effetti collaterali?”-lo

Non si e chiesta perché non le chiedessi informazioni sui benefici ma questo mi dava un vantaggio
“Un’iniezione settimanale e un giorno con febbre e sintomi parainfluenzali”. Il mio sguardo deve averla
gelata perché con voce scoraggiata e flebile e anche ink. Magari (della serie doveva capitare proprio a me
guesta) dice “Un'altra terapia auto-iniettiva”.

Nome carino, affascinante... Conoscevo gia il meccanismo di azione e l'unica cosa che le chiedo anzi no...
anticipa la risposta: “Nessun effetto collaterale ma € una cura sperimentale”.

Preciso, la mia idea era rifiutare qualsiasi farmaco ma pensando a mia madre che sarebbe andata in
paranoia avevo gia preparato una finta assunzione di qualcosa, ma questo senza effetti collaterali e dal
nome altisonante mi stava simpatico.

“Andata”. Passiamo subito alla prima somministrazione e alle nozioni tecniche per infilare le fiale nell’auto-
iniettore (caspita quando lo vede mia madre pensera che sto morendo per farmi un’iniezione con un auto-
iniettore (ora oltre all’lautomobile avevo anche |’auto-iniettore!! Figo!!).

Nessuna reazione immediata. Posso tornare a casa... Questa volta senza andare contro il parere di nessuno
e con in dotazione una borsetta termica sciccosa con il farmaco.

Dieci giorni dopo arriva la telefonata che posso andare a ritirare anche la mia copia gratis de cd della
risonanza e la risposta del liquor che mi viene anticipata al telefono: Bande oligoclonali presenti.

Qui inizia la mia vera avventura con la sclerosi multipla.

La parestesia e regredita completamente a dicembre... E da quel momento mi sono sparata un’iniezione al
giorno, salvo quelli in cui non mi ricordavo, che non erano pochi... Questo per un anno fino alla morte di
mia madre.

A QUEL PUNTO NON C’ERA PIU RAGIONE PER FARE LA TERAPIA AUTO-INIETTIVA, NON C’ERA PIU RAGIONE
DI PREOCCUPARSI, DI NON PREOCCUPARE, ERAVAMO RIMASTE SOLE 10 E LA MIA AMICA / NEMICA.

Ciao carissima amica, siamo rimaste io e te... Mia madre € morta. Ricordo il giorno che I'ho trovata a letto
gli occhi semichiusi e le labbra viola... ricordi il mio vano tentativo di rianimarla? Lo sapevi che sarebbe
morta? lo avevo una sentenza non lei.

Sono fuori controllo, sono rimasta sola la mia vita in pezzi e vorrei che la mia inquilina mi avesse
risparmiato questo passaggio della vita, questo dolore lancinante, queste lacrime infinite, questo pianto
distesa sul freddo marmo del pavimento.

Fino al giorno che le lacrime si esauriscono, gli occhi che restano secchi e I’'anima che si chiude in una
prigione dove le emozioni sono proibite.

Ricordo che dopo un paio di mesi dalla morte di mia madre rifeci la risonanza magnetica. Non so spiegare
neppure perché ci andai, non mi interessava.

Una nuova lesione, ma di contro una lesione fra quelle precedenti quasi scomparsa... E io che fisicamente
stavo bene, come due anni prima. Ricordo la prescrizione, non avevo detto a C. che lo avevo interrotto e



non glielo dissi in quel frangente. Ero troppo stanca e demotivata. Insistette per prescrivermi un
antidepressivo. Quello lo ritirai in farmacia ma dopo una settimana da incubo, sempre assonata senza
riuscire a dormire, con un senso di vomito costante lo sospesi.

Per quanto demotivata fossi dovevo lavorare e non potevo permettermi di stare male.

Ripensandoci questa frase mi ha accompagnato negli anni “NON POSSOPERMETTERMI DI STARE MALE”,

Ed e cosi. lo sono sola, non ho appoggi familiari, non ho una casa mia.

Improvvisamente risenti una voce che avevo dimenticato. C. mi telefono... si era accorta con qualche
mese/anno di ritardo che non mi stava piu facendo prescrizioni da tempo.

La rassicurai che non me lo stavo procurando al mercato nero ma che avevo solo deciso di sospenderlo. Mi
chiese da quanto... le risposi onestamente: “dalla morte di mia madre, ho buttato via anche quello che
avevo e le prescrizioni che mi ha fatto non le ho usate”. Silenzio . “annoto che hai sospeso volontariamente
la terapia”. “Va bene dottoressa”. “Quando ci rivediamo?” “ho una risonanza prenotata fra due mesi ci
rivediamo fra due mesi”. L’ho rivista quest’anno dopo sei anni e senza una nuova risonanza.

Fino al 2010 continuai a stare nella casa in cui avevo vissuto 35 anni con la mia famiglia... Ma I'affitto era
troppo alto e avevo altri problemi... a giugno 2010 lasciai quella casa, i ricordi che quelle mura
racchiudevano... regalai mobili e tante altre cose che si erano accumulate negli anni, regalai i miei 2000 libri
le mie 1000 videocassette e me ne andai con i vestiti, il computer, un po’ di pentolame per la cucina,
gualche lenzuolo singolo e matrimoniale (non sapevo che letto avrei trovato) e con me venne anche la
sclerosi multipla, I'unica amica fedele che non mi ha abbandonata.

Tutto e precipitato, un anno dopo anche il licenziamento e uno stress nervoso che mi ha causato una crisi di
ipertiroidismo e una crisi epilettica nei giorni del nevone del 2012.

E quel giorno la ricaduta piu grossa dopo il 2005... le altre brevi sono venute e andate senza quasi che me
ne accorgessi anche se le ho sempre riconosciute... una a una.

FRAMMENTI

Frammenti di un giorno che & chiuso per gran parte nell’ oblio a volte misericordioso della memoria, ma
che ha sconvolto per I'ennesima di decine e decine di volte la mia vita.

Era la sera delle grandi nevicate di due anni fa, ero seduta sul pavimento a discutere con una mia “amica”
della mia frustrazione di fronte alla notizia relativamente fresca di aver perso il lavoro... pavimento
estraneo, di una casa estranea in cui ero entrata da pochi mesi dopo aver lasciato la MIA CASA, quella dei
ricordi, quella ancora viva dell’assenza presente dei miei genitori che mi sono stati tolti giovani, quella delle
mie cose, regalate in un mese che passivamente ho guardato quasi fossi fuori da me stessa... un pavimento,
un’altra stanza un’altra vita a cui mi stavo adeguando poco a poco. Fuori il silenzio assoluto della neve e il
rumore sordo ed ossessivo di un vento che non & cessato per giorni. Il rumore che ho sentito stanotte e che
sento ancora ora e che mi riporta al passato mai dimenticato.

Poi ,dopo I'immagine di me sul pavimento a gambe incrociate. piu nulla.

Nei miei ricordi ci sono solo suoni... Ancora quello del vento, poi una sirena impazzita e una voce lontana a
cui non ho mai dato un volto che mi diceva di stare calma... calma... perché calma... Poi un suono che la mia
mente ha riconosciuto, quello della scansione della tac e ancora questa voce che mi rassicurava e io persa
in me stessa, dentro me stessa (solo molte ore dopo ho scoperto che mi ero persa in un piano della scala di
G....in un coma registrato dalle macchine e registrato in seguito da me come dimenticanza assoluta, perdita
di qualche ora della mia vita in un sogno dove cercavo di riemergere.

Sono tornata da un buio ad un altro, questa volta artificiale, sola, senza capire cosa stava o era successo. |
medici sembravano tranquilli, ma io non sentivo nulla come se fossi sveglia sotto anestesia.

Anestesia dell’anima e anestesia del corpo... psiche e corpo che camminano sempre a braccetto come due
innamorati clandestini. Un’anestesia che nessun macchinario ha compreso, registrata solo dalle mie lacrime
silenziose e invisibili ogni volta che cercavo un’emozione qualsiasi o provavo a muovere le gambe.

Ero in stato confusionale aumentato quando mia sorella con tono distaccato mi ha detto non puoi tornare
in quella casa... Non puoi tornare... me lo ripetevo come un mantra senza neppure fare I'ovvia domanda
“Perché?”. Lo shock era troppo grande perché potessi dire qualcosa... ero in balia del vento e della notte
bianca di neve.



Ho speso quasi tutti i miei risparmi in bed and Breakfast, da mia sorella sono rimasta solo una notte, il
tempo di una cena veloce, ricordo una musica amplificata che arrivava dal televisore, il tempo di
procurarmi un paio di scarpe di mio cognato... Chi aveva chiamato I'ambulanza, quelli che si erano definiti e
avevano anche assunto il ruolo di nuova famiglia mi avevano mandata in ospedale sola e con il pigiama che
portavo prima di svenire (me lo hanno detto loro io non ricordo nulla)... il tempo di una doccia senza che
riuscissi a reggermi in piedi e una notte nel letto di mia nipote e poi di bed in bed con le scarpe a suola liscia
sulla fanghiglia scivolosa.

Un chilometro da dov’ero a casa di mia sorella e lei che mi chiamava chiedendomi se potevo andare a piedi
e io che dovevo concentrarmi anche solo per fare due passi nella stanza provavo a dire no... sto qui domani.
La risposta era che ero un’ingrata dopo che lei mi invitava a cena... Quando le dissi che non riuscivo a
camminare mi rispose che non avevo voglia di affrontare i problemi.

Solo la notte ha visto le lacrime che mi si gelavano sul viso per fare quel chilometro e poi arrivare madida di
sudore e sentire “non avrai I'affanno per quel ridicolo tratto di strada”... solo la notte ha visto il mio
sguardo smarrito perché avevo perso momentaneamente la percezione spazio-temporale, solo la notte
conosce l'incubo di aver perso per sempre la memoria aspecifica... Solo la notte sa delle mie gambe pesanti
come il marmo, delle mie braccia che mandavano scosse di elettricita... solo la notte e lo.

Pochi frammenti che risalgono a due anni fa... Ora ho ripreso il controllo del fisico ma sono ancora senza
lavoro e soprattutto devo traslocare ancora e ho paura perché so cosa la sclerosi puo fare, so che puo
presentarsi senza invito e sorridermi con uno sberleffo... So che la mia situazione gia terribile potrebbe
diventare insostenibile e come ho detto stamattina a qualcuno “tutti noi pensiamo e anche spesso sarebbe
piu facile chiudere tutto”.

Piu facile certo ma il dolore non vale da obiezione alla vita

Ora sono in una nuova casa, il sesto trasloco in quattro anni, il quinto negli ultimi due. Piu sola che mai.

No, questo non & vero il 2014 mi ha regalato voi.

Una sera di gennaio decisi di creare un gruppo, io che non avevo mai voluto partecipare a un gruppo di
sostegno, io che da 9 anni non digitavo neanche per sbaglio sul pc sclerosi multipla... una sera di gennaio,
ricordo che ero molto arrabbiata con uno stronzo e per scaricare il nervoso creai questo magnifico gruppo
e piantai il primo albero.

Ora ho voi e lo stronzo con cui ero arrabbiata e diventata la persona pit importante della mia vita... una vita
in bilico... Lavorativamente, economicamente, senza nessuno quasi non avessi conosciuto nessuno in 47
anni, in un castello che era la vecchia parrocchia per cui devo ringraziare ma con scale e controscale, salite
e discese e ancora una volta devo ripetermi “Non posso permettermi di stare male”. Nessuno sale e scende
al posto mio, nessuno mi aiuta fisicamente anche se dovessi chiedere.

Chiedere aiuto a volte e un privilegio che non tutti abbiamo.

lo credo che la nostra determinazione e la nostra forza di volonta siano determinanti nel gestire questa
malattia... non possiamo permetterci traumi e stress ma la vita non chiede il permesso per darceli e io ne
sono un esempio vivente e allora dobbiamo anche crollare per rialzarci, dobbiamo riposare la mente,
piangere essere arrabbiati per riuscire a sorridere di nuovo, per non restare intrappolati. lo posso dire di
avere avuto 10 anni gestibili con la sm, ma devo anche dire che le ho sempre remato contro senza mollare
anche quando sembrava che avessi lasciato la presa come nel 2012.

A marzo ho rivisto C. dopo sei anni e nonostante una frattura bi -malleolare che ho avuto nel frattempo per
un momento di disequilibrio (una piccola vittoria della stronza), nonostante 4 mesi di sedia a rotelle, due
interventi chirurgici e un mese di stampelle tutto affrontato da sola a parte la mia dolcissima Cl. che
cucinava perché con la sar non riuscivo ad entrare nel cucinotto (Cl. vorrei tornassi dall’Argentina per
rivederti... Ho perso anche te)... Nonostante tutto dopo sei anni I'esame obbiettivo & stato piu che buono e
non mi ha neppure parlato di farmaci... ne riparleremo o meglio ne riparlera a settembre con risonanza
magnetica alla mano.

Oggi vorrei solo arrivare da te tesoro... Lasciare tutto e ricostruire una vita che finalmente sara una mia
scelta vicino e accanto a te.

Questa ¢ la mia nuova sfida “TI AMO E NON POSSO PERMETTERMI DISTARE MALE”.

Adoro anche voi ragazzi e vi ringrazio di essermi stati accanto .Un abbraccio



La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata una convivenza con una patologia imprevedibile e con gli imprevisti continui
della vita CARPE DIEM- a ogni giorno la sua ansieta

La sclerosi multipla per me era un amica con cui scendere a patti ...una convivente che non posso sfrattare
ma che posso controllare ancora con lamia forza di volonta. Di fronte alle perdite ben piu gravi della mia
vita era l'ultimo dei miei problemi e lo & ancora.

Ho rinunciato a: per la sm a nulla ancora, la vita mi ha toto altro di ben piu prezioso di un po’ di mielina

Le mie conquiste sono state NON POTERMI PERMETTERE DI STARE MALE. ANDARE AVANTI E NON
MOLLARE MAI

lo con gli altri parlo tranquillamente della mia patologia, cerco anche di spiegarla a chi ha voglia di
ascoltare, ma mi rendo conto che spesso solo le persone che hanno sofferto sanno ascoltare

Gli altri con me finché sto bene tutto ok, quando cedo anche mia sorella, I'unica persona di famiglia che mi
e rimasta, si eclissa

Il web é diventato solo quest'anno un canale di scambio, dalla sera che decisi che ero abbastanza
determinata, nonostante le mie condizione lavorative, economiche e di alloggio precarie, a creare un
gruppo di auto aiuto. Lo creai a meta gennaio e adesso conta quasi duemila ragazzi che si sostengono
vicendevolmente. splendidi...

Non c'era ambiente intorno I'ambiente era in me dalla morte di mia madre

Mi da conforto la curiosita, la ricerca... lo studio... il mettere in moto i pensieri razionali e immaginativi e
guesto da quando avevo sette anni

La mia strada ora

Oggi la mia strada é trovare un lavoro qualsiasi e andare a vivere con la persona che amo, anche lui affetto
da sm... io posso ridargli alcuni sogni grazie alla mia autonomia ancora preservata e al mio amore e lui puo
finalmente essere per la prima volta la vita che ho scelto io

La sclerosi multipla per me & un opportunita

La mia quotidianita & adesso senza lavoro, senza pensione per un errore inps € sopravvivere senza cadere
in depressione

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato empatia, comprensione,
sensibilita, comprensione del dolore fisico e spirituale.

Mi sono volontariamente auto-supportata, ma dico subito che la mia neurologa & una persona splendida
anche nell'accettare senza condividere le mie decisioni

Oggi con gli altri & come ieri.

L'ambiente intorno a me e quello che vedo con gli occhi dell'anima

Il web & il mio gruppo: un bosco di anime splendide cresciute nella sofferenza

Il domani lo vedo come la vita che scelgo io

Se immagino il domani, vorrei che fosse un mazzo di fiori colorato e variegato

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza? Tranquilla... € parte di quello che sono



55 - D - 50— SM-SP- 2009

Mi accorsi di non sentire il caldo il freddo ed il dolore alla gamba sinistra. Feci visite, rx , rmn e fui operata
alla colonna per una spodilolistesi L5 S1. Per circa 15 anni tutto ok, ho anche portato a termine due
gravidanze. Nel 2008 ho cominciato ad avere problemi alla gamba destra, ho deciso di consultare un
neurologo anche perché avevo una diplopia e problemi urinari, dopo un ricovero di 15 gg e 3 RMN a marzo
2009 mi e stata diagnosticata una SM RR

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii abbastanza tranquilla, andai
da sola alla visita

E decisi di non fare una terapia auto-iniettiva e provare, seguita dal neurologo, una cura in pasticche.

Nei giorni immediatamente successivi ho avuto una forte crisi di pianto, che solo successivamente ho
attribuito alla diagnosi di SM.

lo con gli altri ero sempre di buon umore, non mi piace essere compatita.

La mia famiglia mi ha sempre sostenuta, gli altri erano sempre molto dispiaciuti, senza nasconderlo, per la
mia malattia.

Il web é stato una valida fonte di informazione

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in salita, anche se all'inizio i problemi si limitavano al periodo delle ricadute,
che in genere si risolvevano con le solite flebo di cortisone

La sclerosi multipla per me era quello che &, una malattia neurodegenerativa che con il passare del tempo
mi avrebbe reso sempre piu difficile comandare il mio corpo

Sinceramente non ho rinunciato a niente perché il peggio della malattia si € manifestato quando avevo gia
avuto due figli, avevo fatto qualche viaggio e vissuto serenamente la mia gioventu

Le mie conquiste sono state riuscire a mantenere sempre un atteggiamento positivo, anche se a volte
guando sono sola mi sfogo

lo con gli altri difficilmente chiedo aiuto, cerco sempre di non pesare sugli altri

La mia famiglia era molto protettiva, specialmente mia figlia, gli altri mi fanno i complimenti perché mi
vedono una persona forte e coraggiosa

Il web era diventato informazione

L’ambiente intorno a me era fatto di ostacoli, specialmente nell'ultimo anno, dato che ho cominciato ad
usare la stampella

E mi dava conforto leggere

La mia strada ora

Oggi la mia strada & sempre pil in salita, con la consapevolezza che alla fine non ci sara una discesa

La sclerosi multipla per me @ conoscere da vicino, in prima persona, il mondo dei disabili e riuscire a capire
situazioni che le persone abili non avranno mai il piacere di conoscere e capire

La mia quotidianita & cercare di fare tutto quello che mi e possibile, in particolare per la mia famiglia, che
probabilmente ancora non ha capito quanto fatico

Non riesco piu a fare passeggiate, andare in bicicletta, ad alzarmi se cado in terra

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla non so se ho guadagnato qualcosa, forse cercare di
avere sempre un atteggiamento positivo

Penso che I’assistenza che ho ricevuto durante il mio percorso sia stata deludente, ho cambiato tanti
neurologi, molti non sono stati in grado di fornirmi una adeguata assistenza medica. Come farmaci ho
provato una terapia orale, una endovenosa e una auto-iniettiva. Per la terapia sintomatica urologica ho
trovato beneficio assumendo una compressa, consigliata dal mio attuale neurologo, lo ringrazio.

Oggi con gli altri cerco di essere sempre disponibile per quanto mi & possibile

L'ambiente intorno a me ¢ a volte ostile, specie se sono da sola



Il web e informazione
Il domani lo vedo come un grande punto interrogativo
Se immagino il domani, vorrei che fosse un mondo libero dalla SM

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Quasi uno sfogo, ho fatto il punto della situazione, e penso che nonostante tutto sono abbastanza positiva



56 — D — 29 — SM-RR- 2012

Tutto ha inizio quando avevo appena 2 anni e ho avuto una convulsione simile a quella epilettica; a 5 anni
ho perso quasi completamente la vista dall'occhio destro...avra I'occhio pigro dice il medico; cresco un po' e
tutti mi conoscono come una bambina sempre stanca...sara la crescita dice il medico; a 16 anni il braccio
destro fa male senza motivo...hai la spalla lassa dice il medico; a 18 anni compare il segno di Lhermitte che
mi porto dietro per diversi mesi...avrai due vertebre che schiacciano un nervo dice il medico; a 26 anni
arriva la prima neurite ottica...e dopo aver fatto tutti gli esami di routine (e altre due neuriti), nel giro di
pochi mesi mi confermano la diagnosi. Ancora adesso, dopo due anni, devo ammettere che non riesco a
pronunciare ad alta voce "io ho la sclerosi multipla"

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii forte, forte come mai in
passato. E mi sentii in dovere di tranquillizzare le persone care, potevo toccare la loro sofferenza e non
volevo, chi ami non dovrebbe mai soffrire a causa tua.

La mia strada ora

Oggi la mia strada @ una compagna. Cattiva, ma una compagna con cui dovro trascorrere il resto della mia
vita. Piu che una malattia, mi piace vederla come un insolito stile di vital!

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Mi ha fatto sentire bene. Non racconto della malattia a nessuno a parte le persone piu care (parenti e
amici), ma ogni tanto fa bene parlarne, ti permette di essere onesta con te stessa e far ordine tra i tuoi
pensieri. spero che le parole di chi & affetto dalla malattia possano essere d'aiuto agli altri.



57 -U-36-Nonso- 2011

Mi accorsi di andare troppo spesso in bagno, che ero troppo stanco per vivere come gli altri

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla sono svenuto

E decisi di lasciare il mio compagno per non travolgerlo in una relazione con un disabile

Nei giorni immediatamente successivi sono stato molto male, x molto tempo

lo con gli altri ero silenzioso

Gli altri intorno a me erano pieni di premura ma piu mi sentivo coccolato e piu sentivo il bisogno di
sfasciare tutto

Il web é stato un nemico all'inizio, poi ho imparato che i piu che vanno a sfogarsi su internet sono solo
quelli a cui purtroppo € andato qualcosa male. Ora che sono piu sereno ho imparato dove e come cercare
informazioni.

La ricerca della mia strada

La mia strada la sto ancora cercando

La sclerosi multipla per me era ed € qualcosa con cui convivere per forza
Ho rinunciato a lunghe passeggiate, montagna e uscite troppo lunghe

Le mie conquiste sono state serenita emotiva

Il web era diventato nemico

L’ambiente intorno a me era fatto di stronzi

E mi dava conforto fumare

La mia strada ora

Oggi la mia strada la sto ancora cercando

La sclerosi multipla per me & una carogna fetida che dovra convivere con me x sempre

La mia quotidianita é riposo

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato: State scherzando?
Oggi con gli altri, a distanza di 4 anni, sono pil sereno

Il domani lo vedo come una conquista

Se immagino il domani, vorrei che fosse sereno

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Triste



58 — D — 46 — SM-RR- 2000

Ho sempre avuto il terrore di avere la s.m. perché volevo vivere la vita e non vedermela scorrere davanti
senza averla vissuta: & cosi che vedevo mia madre (malata anche lei di s.m.): un donna che non aveva avuto
una vita.

Dopo essermi sposata e dopo aver perso mio padre, il perno di riferimento (visto che secondo me una
madre io non Il'avevo mai avuta) e avuto uno splendido figlio, per un caso piu fortuito che altro mi sono
ritrovata dento un macchinario per risonanza magnetica e dall'ambulatorio della risonanza mi hanno
spedito direttamente in reparto (neurologia) per accertamenti. Ebbene il mio terrore si era materializzato:
una settimana intera in neurologia (credo di non aver mai smesso di piangere) poi a casa ad affrontare la
vita. Si sono succeduti anni di rabbia, depressione, poi tentativo di suicidio a cui ha seguito un lungo
periodo di trattamento psicologico che francamente (lo ammetto ora) € proprio servito. Ho capito che la
vita effettivamente mi ha fregato, ma che sono ancora molte le cose e le esperienze positive che ancora
potro vivere. Non sara certo facile per me e le persone che mi stanno accanto (marito e figlio) ma e l'unica
maniera che ho per fregare la malattia e cercare di vivere!!!

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii malissimo

E decisi di piangere

Nei giorni immediatamente successivi continuai a piangere

lo con gli altri ero solo con parte della mia famiglia, amici e fratello si sono allontanati

Gli altri intorno a me erano dispiaciuti, ma non credo consapevoli

Il web é stato sconsigliato per evitare di avere informazioni fuorvianti

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata molto ma molto dura da percorrere

La sclerosi multipla per me era cio che temevo di piu. Per un periodo ho vissuto nella paura costante che la
malattia progredisse e ad ogni piccola variazione di forza correvo in ospedale.

Alcune persone, quelle da cui poco o niente mi aspettavo in realta si sono dimostrate estremamente
disponibili nei miei confronti e nei confronti di mio figlio e marito. Cosa stranissima le persone che piu mi
erano state vicine in gioventl e mio fratello si sono invece lentamente allontanate, non capisco se per loro
e una sofferenza troppo grande da sopportare oppure non vogliono vedere nuovamente cio che hanno gia
visto con mia madre.

Il web era diventato niente

L’ambiente intorno a me era fatto di piccole e grandi difficolta da affrontare.

E mi dava conforto usare il camper per viaggiare con la mia famiglia.

La mia strada ora

Oggi la mia strada, purtroppo, & sempre in salita e probabilmente sempre lo sara, ma di sicuro cerchero di
ottenere il meglio sempre e comunque. Ho realizzato che la cosa piu intelligente da fare & ottenere il
meglio compatibilmente alle mie possibilita fisiche (e non solo, ma anche psicologiche) perché in sostanza
I'unica cosa che rimane da fare per FREGARE la malattia.

La sclerosi multipla per me @ una battaglia quotidiana

La mia quotidianita & andare sempre e comunque (HA HA HA) a lavorare e cercare di vivere la vita. Ora &
un po' piu difficile, c'é una recidiva e non riesco nemmeno a guidare, ma devo/voglio continuare.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato niente, non & vero: forse ho
capito di essere piu forte di quanto io stessa non immaginassi.

Penso che l'assistenza che ho ricevuto durante il mio percorso sia stata ottima, da parte di medici,
soprattutto I'infermiera del day hospital che per me & una sorella maggiore (stiamo diventando vecchie
insieme) la mia psicologa che francamente tanto ha fatto e soprattutto mio marito e addirittura mio figlio
(ora ha 15 anni).

Oggi con gli altri va bene

L'ambiente intorno a me per ora & veramente solidale.



Il web @ sempre niente

Il domani lo vedo come non so, preferisco vivere il presente del domani ho paura a pensarci troppo

Se immagino il domani, vorrei che fosse il miracolo: la proteina che ricostruisca la mielina!!! Non si smette
mai di sognare

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Beh, non so se I'ho raccontata come avrei dovuto



59 — D - 34 — SM-RR- 2000

Mi accorsi che qualcosa era cambiato in me, ma non sapevo definirlo a parole, era come un presagio. A
volte faticavo a muovere le gambe altre invece sentivo la testa informicolarsi, ma davo la colpa allo stress e
non andai subito da un medico.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii spaesata, con la terra che
crollava sotto ai miei piedi, mi sembrava che tutti i miei sogni fossero svaniti di colpo.

E decisi di informarmi, di documentarmi e di chiedere vari pareri, con il passare dei giorni decisi di non
lasciarmi abbattere.

Nei giorni immediatamente successivi cercavo materiale in internet e facevo le prove a come lo avrei detto
alla mia famiglia, puo sembrare stupido ma ero spaventata non volevo essere trattata come una malata.

lo con gli altri ero quella che faceva ridere tutti e consolava chiunque, ero iscritta al primo anno di
universita. Con i medici avevo sempre la battuta pronta e cercavo di sdrammatizzare ogni cosa.

Gli altri intorno a me erano protettivi, premurosi e a volte opprimenti ma per il mio bene

Il web é stato da un lato molto utile dall'altro forviante, si leggono tante cose e non tutte veritiere

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata un po' meno definita, non sapevo come sarebbero cambiati i miei progetti.

La sclerosi multipla per me era un’incognita, una nemica ma non definita

Ho rinunciato?? a niente!!!

Le mie conquiste sono state: mi sono laureata, mi sono sposata e lavoro ogni giorno...

lo con gli altri non mi sono mai fatta problemi ad uscire, a fare vacanze, niente di niente, sono sempre la
solita con un valore aggiunto

Gli altri con me contrariamente a quanto mi aspettavo non sono cambiati se non all'inizio, come me anche
loro dovevano metabolizzare |la notizia che qualcosa in me era cambiato.

Il web era diventato un di piu che non usavo molto

L’ambiente intorno a me era fatto di: abitavo in un appartamento ma ci siamo trasferiti in una casa piu
grande, andavo al lavoro in moto e correvo 5 km al giorno, andavo a fare la spesa a piedi e da sola

E mi dava conforto usare le mie cose di sempre, anche se mi vergognavo di mettere i tacchi per paura delle
vertigini

La mia strada ora

Oggi la mia strada e in discesa

La sclerosi multipla per me & una compagna di viaggio

La mia quotidianita & come la immaginavo niente di diverso

Non riesco piu a correre ogni giorno ma che differenza fa? ho tempo per cucinare

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato un po' di autostima e fiducia
in me.

Penso che I'assistenza che ho ricevuto durante il mio percorso sia stata una mano santa per arrivare al
livello di accettazione che ho oggi

Oggi con gli altri rido e scherzo come sempre ho fatto.

L'ambiente intorno a me & sereno.

Il web & un aiuto.

Il domani lo vedo come forse lo sognavo da bambina

Se immagino il domani, vorrei che fosse IL Piu NORMALE POSSIBILE

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Fortunata



60- D — 25 — SM-RR- 2008

Mi accorsi che non vedevo bene con I'occhio sinistro, tutto mi pareva sfuocato, come se ci fosse della
nebbia, tutti mi dicevano che probabilmente avevo la vista affaticata per le troppe ore sui libri. Ho
temporeggiato qualche giorno prima di andare in pronto soccorso... da li sono stata ricoverata quindici
giorni al reparto di neurologia per fare degli accertamenti e per disinflammare il nervo ottico con il
cortisone. Dal 2005, ogni anno puntualmente, verso febbraio/marzo ho avuto una neurite ottica, sempre
curata solo con cortisone presso il day hospital del centro per la sclerosi. lo continuavo a chiedere se avessi
quella malattia, ma nessuno me lo confermava... Poi nel 2008, ho cambiato ospedale, medici e terapie e
finalmente ho avuto la diagnosi.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii morire... non sapevo bene
cos'era questa malattia, cosi cominciai a cercare su internet... a 17 anni ogni strada sembra quella buona
per avere informazioni... volevo sapere a tutti i costi a cosa sarei andata incontro.

Decisi di cercare notizie ovunque, leggere blog, enciclopedie e quant'altro. Ero arrabbiata con tutti...
nessuno capiva come stavo... odiavo i miei perché fino ad allora non mi avevano detto niente. Mi sentivo
sola in una cosa molto piu grande di me.

Nei giorni immediatamente successivi sempre con la rabbia nel cuore, fingevo di star bene e che la cosa
non mi sfiorasse minimamente e invece, ogni sera, sola nel mio letto piangevo.

lo con gli altri ero arrabbiata, con i miei familiari in particolar modo, mentre agli amici non dissi mai
niente... mi sentivo diversa... una sfigata... che non avrebbe potuto pil divertirsi come loro.

Gli altri intorno a me erano silenziosi... nessuno diceva niente, mai una parola di conforto, un aiuto, una
spiegazione. mi sentivo ignorata dai medici perché volevano parlare con mia madre e non con me... lei
doveva sempre essere presente, anche dopo la maggiore eta... ed era una cosa che proprio non tolleravo...
guasi una ripicca... lei prima non mi aveva fatto sapere niente, ora non volevo farle piu sapere niente io.

Il web & stato sempre presente per qualsiasi ricerca, dalla diagnosi alle nuove terapie. un mezzo
d'informazione importante, ma che spesso non da tutte le risposte che cerco e mi mette ancora piu paura.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata una salita scivolosa... non sapevo cosa ne sarebbe stato della mia vita, delle
mie relazioni, del mio futuro... avevo paura di non riuscire piu a studiare e di non essere in grado di trovare
un lavoro

La sclerosi multipla per me era la mia condanna, una punizione che non capivo.

Ho rinunciato a mille serate con gli amici, alle gite delle superiori e alle vacanze a causa della terapia. A
18/19 anni avevo la vita impostata in base alla terapia e agli accertamenti.

Le mie conquiste sono state parecchie... mi sono iscritta a giurisprudenza, ho continuato a studiare, ho
fatto qualche lavoretto, ho conosciuto molta gente, ho trovato nuovi amici con cui parlare della mia
malattia, sempre pronti ad incoraggiarmi e aiutarmi quando sono stanca e ho continuato a nuotare almeno
due volte a settimana.

lo con gli altri parlo della sclerosi solo con chi puo dare consigli o suggerimenti e capisce il mio stato
d'animo e le mie difficolta.

| miei familiari ne parlano poco e quando ne parlano dicono "quella malattia che hai tu"... & la grande
Innominata insomma...

L’ambiente intorno a me era fatto di scuola, studio, libri, amici, natura, piscina e fotografie

e mi davano conforto i libri da divorare e la macchina fotografica per immortalare ogni momento, ogni
cosa bella che vedevo

La mia strada ora

Oggi la mia strada e ancora in salita... forse un po' meno scivolosa, ma ancora con angoli ciechi che possono
nascondere nuove insidie e paure.



La sclerosi multipla per me & un pensiero fisso... ogni giorno mi chiedo se la terapia funziona bene, se potro
continuarla tutta la vita, se e quando avro altre ricadute... & una fonte inesauribile di domande a cui non
sempre trovo risposta.

La mia quotidianita e abbastanza tranquilla... quando studio, non sempre la concentrazione € al massimo,
qguando faccio qualche lavoro in casa o in giardino poi devo fermarmi perché sono stanca... ma tutto
sommato una pausa ogni tanto la possono fare tutti...

Penso che I'assistenza che ho ricevuto durante il mio percorso sia stata piena di ostacoli... la terapia auto
iniettiva mi faceva star male, quella endovenosa sembrava funzionare bene, ma per i rischi che comportava
e stata sospesa fino all'arrivo della terapia orale, della quale non mi & stato detto molto... e come sempre
ho dovuto far ricerche sul web...

Oggi con gli altri vivo bene, me la spasso il piu possibile e faccio finta di niente

L'ambiente intorno a me € sempre lo stesso

Il web & continua fonte di domande e di risposte

Non progetto il domani... vivo giorno per giorno

Se immagino il domani, vorrei che fosse con una cura efficace per eliminare la sclerosi

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Mi sembra di essermi alleggerita di un peso... poter parlare liberamente con altri senza giudizi, per me, &
molto importante



61-D-37-Nonso-2014

Nell'estate del 2012 ho avuto un episodio di parestesia che non mi ha preoccupata, attribuivo I'evento allo
stress lavorativo ed alla stanchezza. Nei mesi di aprile, maggio e giugno 2014 ho avuto 2 episodi (oltre a uno
leggero nel mese di marzo) di diplopia. Dopo il primo evento ho iniziato a fare alcuni accertamenti e, a
causa del sopraggiungere del successivo evento gli esami (potenziali evocati, rachicentesi) sono aumentati
(esami di tipo oculistico) ed é stata trattata l'inflammazione direttamente in clinica dove mi trovavo
ricoverata, con flebo di cortisone. Due settimane dopo le dimissioni ho avuto gli esiti dell'esame del liquor e
la diagnosi da parte del neurologo che mi ha seguita per tutto l'iter, della Sclerosi Multipla. Non ho ancora
iniziato una terapia, ma la iniziero tra due mesi dopo aver effettuato ulteriori esami necessari.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii confusa, disorientata,
preoccupata per il futuro e decisi di pensare positivo, documentarmi, trovare persone con cui parlarne (in
un forum/blog), migliorare il mio stile di vita prendendomi pil cura di me e dei miei cari, agire e non subire
Nei giorni immediatamente successivi mi sono documentata, mi sono chiesta cosa avevo sbagliato, mi
sono risposta che certe cose accadono, ho avuto qualche momento di sconforto ed ho pianto, ho parlato di
me e delle mie paure ed emozioni in un forum/blog.

lo con gli altri ero forse troppo normale. Solo i parenti pil stretti ne sono a conoscenza, e nemmeno tutti (&
passato poco tempo), al momento ho deciso di non dirlo agli amici.

Gli altri intorno a me erano preoccupati per me, per la mia reazione, apprensivi.

Il web é stato, usato con cautela, molto utile.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata un'incognita

La sclerosi multipla per me era una compagna di viaggio sgradita e sconosciuta, ma pur sempre parte della
mia vita

Per ora non ho rinunciato a nulla, ma temo che dovro rinunciare ad una gravidanza poiché stavo facendo
un percorso di PMA ed il medico mi ha consigliato la sospensione per terapia, poi si vedra.... ma questa e la
mia paura piu grande al momento

E passato troppo poco tempo, non ho fatto conquiste.

Spero che la prima sara il guadagnare ritmi di vita piu rispettosi di me stessa

Con gli altri al momento nulla mi pare cambiato, nulla e percettibile dagli altri e loro non lo sanno (gli
amici), quindi credo di essere come prima

Gli altri con me ho deciso di comunicare a meno persone possibile la mia SM perché non desidero che gli
altri mi vedano diversa e si comportino con me diversamente, almeno fino a che non saro davvero diversa.
Il web era diventato oggi il web € una risorsa, a patto di visitare solo siti seri e non lasciarsi travolgere da
idee e sentiti dire di chi non vive la malattia

Oggi il mondo circostante mi sembra uguale a prima, mi chiedo per quanto tempo potra ancora essere cosi,
guanti viaggi potro ancora fare...

Mi da conforto leggere sul forum le esperienze di altre persone che come me hanno appena iniziato il loro
viaggio o che, purtroppo, vivono con la malattia da piu tempo e per questo possono darmi consigli ed un
diverso punto di vista.

La mia strada ora

Oggi la mia strada credo sia un po' in salita. Prima era in salita perché la salita me la creavo, oggi forse
riusciro a togliere un po' di quella ripidita.

La sclerosi multipla per me & una sconosciuta, fonte di mille interrogativi per il futuro. Qualcosa che
proprio non mi aspettavo.

La mia quotidianita & ancora tutto come prima, spero che lo rimarra a lungo.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato I'opportunita di modificare
il mio stile di vita stressato e prendermi un po' piu cura di me.

Penso che 'assistenza diagnostica che ho ricevuto durante il mio percorso sia stata ottima.



Oggi e ieri sono ancora troppo vicini, mi sembra tutto uguale. Vista la mia decisione di non dire nulla di
guanto mi e stato diagnosticato (sino a che non mi creera problemi visibili), a volte patisco nel dire che sto
bene quando invece mi sento giu.

L'ambiente intorno a me & uguale a prima.

Il domani non so come lo vedo. Spero che sia lungo e il piu possibile sereno. Temo che non mi dara mai la
gioia della maternita.

Se immagino il domani, vorrei che mi desse la possibilita di vedere ancora tanti posti e rapportarmi con
persone che non mi vedano diversa da come io mi sento. Vorrei che fosse un domani di madre

Grazie per il tempo, I'’energia e il pensiero che hai dedicato.
Ti poniamo un’ultima domanda:

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Inadeguata: per via del fatto che la diagnosi € cosi recente, mi sembrava di sminuire cio che altri vivono con
sofferenza da anni.

Grata: mi aiuta a capire che & tutto vero e che ci sono molte cose a cui posso badare per cercare di non far
cambiare la mia vita piu di quanto necessariamente dovra cambiare in futuro.
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Mi accorsi che qualcosa stava cambiando... i primi sintomi, stanchezza, vertigini... dopo qualche mese
braccio destro con poca forza e gamba destra non rispondeva piu... incominciai a zoppicare. Incominciai
con i primi accertamenti... la prima diagnosi ernia al disco, cura busto e antinfiammatorio... nel 1999 tolsi il
busto e mi accorsi che avevo problemi di equilibrio. Consultai I'ennesimo neurologo e dopo una risonanza
magnetica... esito "LESIONI DEMINIALIZZANTI". Feci il primo ricovero e dopo la puntura lombare diagnosi
"SCLEROSI MULTIPLA”. Dopo 1 anno le mie gambe si sono fermate e sono finita direttamente su una sedia
a rotelle.. un fulmine a ciel sereno.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii persa, un duro impatto su di
me, provare sulla propria pelle come la SM ti debilita, superare lo shock della diagnosi e far capire agli altri
quello che si prova, non ¢ facile né da affrontare né da accettare...

E decisi di affrontare e combattere quotidianamente la sclerosi multipla

Nei giorni immediatamente successivi rimasi senza parole sapevo che ero entrata in un tunnel e non avevo
vie d'uscita...

lo con gli altri ero amici, parenti dileguati, io ero con condizioni complicate e la mia vita stava mutando....
Gli altri intorno a me erano SPARITI

Il web é stato la mia salvezza

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in salita

La sclerosi multipla per me era la “SERPE MALEFICA”

Ho rinunciato al lavoro, alle uscite, ho modificato completamente la mia vita e quella della mia famiglia.
Le mie conquiste sono state gustare le poche dolcezze che erano rimaste.

lo cercavo gli altri, tramite sms ma nulla....

Gli altri con me piu nulla...

Il web era diventato il mio passatempo

L’ambiente intorno a me era fatto di rumori in lontananza

E mi dava conforto usare computer, leggere, ascoltare musica, scrivere poesie....

La mia strada ora

Oggi la mia strada & un po’ in salita, un po’ in discesa

La sclerosi multipla per me @ una malattia che mi logora il cervello e scava le viscere, una serpe malefica
che ti inietta ogni giorno un po’ di veleno per farti morire lentamente e essere consapevole che non e
arrivata ancora la tua fine.....

La mia quotidianita & cercare di vivere senza il peso di un macigno grosso e pesante.....

Non riesco piu a controllare le mie emozioni.....

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato ogni giorno un po’ di
speranza

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato quello psicologico eccezionale,
terapeutico sbagliato...

Oggi con gli altri cerco di sorridere...

L'ambiente intorno a me va meglio...

Il web & indispensabile...

Il domani lo vedo come poche aspettative, ma la speranza di....

Se immagino il domani, vorrei che fosse con poche difficolta...

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Soddisfatta, grazie
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Ed io ero li

Si, ero li quella mattina, a quarant’anni ed ero nel pieno della mia realta di donna, prima di trovarmi
all'improvviso ad affrontare una lotta senza limite di tempo con qualcosa per me di veramente
insormontabile, alla quale sarei rimasta dipendente per il resto dei miei giorni e che mi avrebbe
condizionato in tutte le mie scelte.

Era 'ultimo giorno di luglio di molti anni fa e non sapevo a cosa stavo andando incontro. Si, non potevo
proprio immaginare che la mia vita avrebbe preso un altro percorso purtroppo decisivo, obbligandomi in un
attimo a lasciare la via pil comune a tutti per indurmi verso la meno conosciuta e piu difficile.

Era una bellissima giornata, limpida e soleggiata, annunciava un forte caldo e, come facevo ogni giorno, mi
ero alzata prestissimo per avere modo di andare al lavoro con tutta calma.

Ero felice, bella e realizzata, ero certa di avere il mondo fra le mie mani e quella sensazione mi dava la
convinzione che nulla nella mia vita sarebbe mai cambiata.

Avevo curato particolarmente il mio aspetto perché quello era un giorno speciale, era il compleanno del
mio uomo e avevo programmato una serata esclusiva, finalmente tutta per noi, come se fossimo ancora da
soli, poiché i nostri ragazzi erano fuori in campo scout, quindi eravamo sereni in quella tranquilla
atmosfera.

Cosi, con estrema precisione, lasciandomi trasportare totalmente dalla mia innata indole professionale di
efficiente segretaria com’ero da piu di vent’anni, avevo organizzato tutto per una cena fuori. Avevo
prenotato un tavolo, in un localino caratteristico in un borgo al centro di R., dove ci aspettava un menu
tipico che a lui avrebbe fatto sicuramente piacere. Sarei riuscita poi a convincerlo a fare una bellissima
passeggiata sul fiume, per godere della piacevole brezza della sera, raccontandoci tutto come facevamo
sempre, magari avremmo anche riso sui nostri episodi della giornata. Era tutto pronto, bastava solo
aspettare qualche ora e quel momento sarebbe stato finalmente nostro, sicuramente |'avremmo
rammentato come un compleanno fuori dal normale.

Provo ancora un forte turbamento nel ricordare cio che invece accadde, come poi quella stupenda giornata
cambio incomprensibilmente faccia proprio mentre quella mattina, percorrevo gli ultimi passi che
mancavano per arrivare alla fermata del pullman aziendale. Ricordo di averli contati tutti, cercando di
tenere a bada I'ansia che sentivo salire per quel malore che mi stava soggiogando.

Camminando, sentii all'improvviso il mio passo deciso rallentare e le gambe inspiegabilmente avevano
difficolta a coordinare i movimenti. Era faticoso regolare i comandi che repentinamente sentivo molto
limitati e deboli, come se per qualche inspiegabile motivo fossero stanchi, non capii il perché, visto che
poco prima mi sentivo carica e a pieno ritmo. Nello stesso istante percepivo che lo sguardo era annebbiato,
le persone davanti a me apparivano palesemente sdoppiate, offuscate e con fatica raggiunsi i miei colleghi
alla fermata dell’autobus. Preoccupata da quell’improvviso malore, spiegai loro cosa stava succedendo,
trovando anche per mia fortuna un rassicurante e immediato aiuto.

Una volta in azienda, ebbi subito I'assistenza da parte dello staff medico del pronto soccorso, purtroppo
seguito anche da un trasferimento con urgenza in ospedale.

Ricordo, con un gelido dentro, quella sconvolgente mattinata, dove tutto incomprensibilmente stava
mutando. Gli accertamenti, le varie ipotesi dei medici tutte preoccupanti, la confusione, tutto mi turbinava
nella mente come un vortice senza lasciarmi capire realmente cosa stava accadendo, mi sembrava di vivere
in un mondo astratto. In fine, la diagnosi che divenne poi certa, era Sclerosi Multipla e tutto cambio
irrimediabilmente.

- “Dovra imparare a convivere con un gigante, purtroppo dal carattere a volte ballerino.

Al quale pero dovra rispondere su tutto cio che fara, spesso le sembrera sopito ma inaspettatamente si
svegliera. Prenda a pieno la sua vita quando dorme e rallenti il ritmo quando sara sveglio”. —

Queste furono le parole che disse il neurologo cercando di farmi comprendere dolcemente il significato
preciso di “processo demielinizzante e patologia degenerativa”, su cosa fosse, infine, quella malattia, alla
guale mi sarei dovuta abituare e la quale, da quel momento, mi avrebbe accompagnato fino alla fine dei
miei giorni, come una scomoda e non voluta compagna.



E’ terrificante, solo immaginare quanto queste parole si sono poi rivelate vere, nessun altro sinonimo
sarebbe potuto sembrare piu calzante.

L'incredibile pero &€ come la vita pud cambiare in un solo attimo e la mia stava cambiando drasticamente in
un colpo solo.

Vidi polverizzarsi in un istante il mio mondo come un castello incantato, come se fosse fatto di sabbia.

E’ difficile oggi descrivere i miei sentimenti e cosa provai allora, il perché quella malattia, di cui non
conoscevo neppure l'esistenza.

Non ci volle poi molto per capire quanto potesse rivelarsi complessa per non dire subdola, poiché nel corso
degli anni mi ha costretto a rinunciare oltre che a me stessa anche a molte altre cose, tutte importanti.

La rinuncia piu dolorosa perd avvenne anni dopo con il mio lavoro che mi rendeva realizzata e
discretamente indipendente, oltre a portare un andamento piu agevole in famiglia. E, il solo pensiero di una
tale rinuncia mi angosciava terribilmente quindi, attuarla sarebbe stato per me un sacrificio veramente
pesante, difficile da affrontare.

Tuttavia, consapevole dei repentini peggioramenti della malattia, con dolore fui costretta in fine a prendere
guella spiacevole decisione, prima che arrivasse l'irreparabile. Pertanto decisi di lascare I'azienda con le mie
gambe ancora “normali”. E, nonostante |'angoscia, preparai alla perfezione anche quel mio ultimo giorno di
lavoro. Cosi per l'occasione, scelsi un bellissimo completo da indossare, il mio ultimo meraviglioso e
costosissimo paio di scarpe a tacco alto che fortunatamente assecondo senza spiacevoli problemi, il mio
passo deciso fino all’uscita. Con particolare emozione mi congedai dai miei colleghi consapevoli e nello
stesso tempo commossi, dal perché di quell’irremovibile scelta. Cosi accompagnata da un meraviglioso
fascio di rose, uscii dall’azienda senza voltarmi indietro, lasciando drasticamente alle spalle gran parte della
mia vita.

Salita in macchina, sfogai finalmente tutta la mia commozione e quel giorno con tanta amarezza, mi separai
anche di una parte di me allontanandola definitivamente [i, in quell’angolo di strada.

Sono passati molti anni da quel giorno e la mia vita & cambiata totalmente, vivo un mio mondo
ipoteticamente lento e forzatamente ristretto su un unico senso di marcia, scortata dalla mia compagna
d’avventura, una splendida “carrozzina a motore” che asseconda egregiamente i miei movimenti impacciati
e le mie ormai deboli gambe.

Non ho piu il mondo fra le mani ma & il. mondo che tiene mano a me, nonostante tutto, pero la mia innata
tenacia non cede ancora il passo e non si lascia abbattere.

E, quelluomo meraviglioso che dovevo festeggiare quel giorno & la mia vita. Lui mi sostiene
instancabilmente e, quando mi vede intimorita dalla malattia, mi tiene stretta fra le sue mani e la sua
energia diventa mia, cosi mi stringo al suo tenero abbraccio affinché la mia fragile forza non scivoli via.

A volte pero, il momento ferma il ricordo Ii, al’'amarezza di quel giorno incompiuto, finito purtroppo in
modo insolito e alla conclusione di quel compleanno non festeggiato.

Torna prepotente I'emozione di quella notte, passata fra silenzi e paure intimoriti dal futuro ma,
nonostante tutto, ci tenne abbracciati I'uno all’altro. Anche se turbati, quella stessa sera eravamo i, a
guardare da quella magnifica terrazza dell’Ospedale, la bellezza prorompente di una citta notturna che
travolgente si specchiava sfacciatamente sulle acque lente del T., ignara della nostra presenza e di quel
gigante che con meschina arroganza si era insinuato proprio li, senza alcun ritegno accanto a noi,
minaccioso e deciso a sconvolgere per sempre la nostra vita.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla decisi di non lasciarmi mai abbattere
Nei giorni immediatamente successivi mi sentivo un po' scomoda

lo con gli altri sono sempre stata molto comunicativa

Gli altri intorno a me vedendomi serena rimanevano volentieri con me

La ricerca della mia strada

La sclerosi multipla per me era una compagna di cui non potermi fidare
Ho rinunciato alla mia vita di donna e al mio lavoro
E non ho conquiste sono serena



lo con gli altri ho ristretto un po

Gli altri con me erano abbastanza normali
L’ambiente intorno a me era pieno di barriere

E mi dava conforto usare quello che riesco a gestire

La mia strada ora

Oggi la mia strada € a un unico senso di marcia

La sclerosi multipla per me & una scomoda compagna

La mia quotidianita é ristretta

Non riesco piu a fare molte cose da sola

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato di essere pil attenta a cio
che mi circonda

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato buono nei primi 15 anni sotto
terapia medica, poi & andata via via scemando col passare degli anni ora & solo riabilitativa e qualche
farmaco

Oggi con gli altri solo amici stretti

L'ambiente intorno a me e buono

Il web & un'alternativa ma non ne vado matta

Il domani lo vedo come preferisco non pensare

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Come se lo stessi raccontando a qualcuno
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Non ho avuto nessun sintomo precedente che potesse fare pensare alla SM solo qualche disturbo alla vista
che credevo fosse dovuto all'eta... poi un giorno inizia un leggero formicolio sotto un'ascella che in primo
tempo pensavo provocato da un graffio e da un'allergia al deodorante, ma il formicolio di giorno in giorno
cresceva fino ad interessare tutta la parte sinistra del corpo e la cosa ha iniziato a preoccuparmi un po'e
mia moglie credendo ad un possibile principio di ictus mi ha portato di corsa dal dottore che poi mi ha
mandato dal neurologo con urgenza

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla, la diagnosi & stata molto veloce e non
mi ha provocato un particolare stato di agitazione ed ancora oggi non capisco come mai la cosa
inizialmente mi abbia lasciato cosi indifferente

E decisi di continuare normalmente come se nulla fosse a parte lasciare una parte del lavoro

Nei giorni immediatamente successivi ci pensavo marginalmente aspettavo solo che i fastidi della prima
crisi rientrassero

lo con gli altri ero tranquillo e un po' minimizzavo la cosa

Gli altri intorno a me erano pil preoccupati di me

Il web é stato una fonte di informazioni da quando ho iniziato a preoccuparmi di saperne di piu

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in salita anche se gli obbiettivi non erano cambiati

La sclerosi multipla per me era un incidente di percorso

Ho rinunciato purtroppo a sciare... mi rammarica molto il fatto di aver promesso a mio figlio che saremmo
andati a sciare insieme e da li a poco & arrivata la sorpresa e il non poter mantenere questa promessa mi
infastidisce molto

Le mie conquiste sono state... ogni giorno € una conquista ...

Il web era diventato un mezzo per trovare informazioni e scambiarsi esperienze in merito

La mia strada ora

Oggi la mia strada e uguale a prima progetti un po' cambiati ma sempre attivi

La sclerosi multipla per me & una grandissima rottura di scatole

La mia quotidianita & pensare al futuro dei ragazzi

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato una visione differente della
cosa

Durante il mio percorso ho trovato un buon supporto dovuto a neurologi pazienti e comprensivi e sempre
pronti a spiegarmi le cose ... la terapia auto-iniettiva I'no sempre fatta con regolarita fino a che non mi e
stato cambiato con un farmaco di una marca diversa ma equivalente che mi ha provocato molti problemi e
mi ha fatto decidere di sospenderlo e dopo due ricadute ha convinto anche il neurologo a farmi tornare al
precedente farmaco

Oggi con gli altri, come prima, non ho paura di parlare della mia SM

Nell'ambiente intorno a me alti e bassi ci sono sempre

Il web & come sempre, anche se purtroppo stanno arrivando troppi gruppi che piuttosto che informare
fanno il contrario

Il domani... lo vedrd domani preferisco vivere il presente

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Contento... so che servira anche ad altri
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Giugno 1996: 18 anni il mondo ai miei piedi... un mattino mi svegliai con le braccia formicolanti... forse ho
dormito storta... nel pomeriggio passeggiata in compagnia, ma il formicolio continua come le gambe
pesanti... non riesco pil a camminare!! | miei amici non mi credono: io, proprio io che non mi muovo... ed
invece € cosi non mi muovo... non sento nulla dal collo in giu....

Solo dopo mirate e insistenti domande su cos'era la nevrassite i medici mi hanno detto hai la sm

ok... silenzio ronzio vuoto... e ora?

E cercai di informarmi... parliamo di 18 anni fa... si parlava ben poco di questa malattia.... Decisi che
sarebbe stato un mio problema e non delle persone a me care, odiavo l'idea di essere un problema

Nei giorni immediatamente successivi, mi sforzai di mostrarmi tranquilla e in miglioramento con i miei
famigliari... mi sono stampata un sorriso d'ordinanza sulle labbra e ho memorizzato la frase di rito sto
bene...

lo con gli altri ero fintamente forte e sicura di me come un tempo, ma ho alzato un muro con tutti... io
libera autosufficiente un vulcano ridotta ad una Brezza...

Non riuscivo e non riesco, a chiedere aiuto, tutti da me si aspettavano e aspettano che io sia la solita....ma
non ci riesco piu... e vengo giudicata come quella che non ha voglia

Gli altri intorno a me erano diffidenti, molto diffidenti

Il web era a me sconosciuto....

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata uno sforzo continuo nel dimostrare che nulla era cambiato
La sclerosi multipla per me era una fastidiosa "zanzara"

Ho rinunciato a lo sport agonistico....un lavoro all'estero agli eccessi dei 18/20 anni

Le mie conquiste sono state calma, diplomazia, pazienza

lo con gli altri ero cinica, poco paziente verso chi si commisera, molto razionale

Gli altri con me non si chiedono mai come sto, per loro € normale che stia bene...

Il web era diventato un luogo dal quale fuggire, mi ricordava cio che volevo dimenticare
L’ambiente intorno a me era fatto di scuola, palestra, lavoro, pub ;)

E mi dava conforto ascoltare la musica sparata nelle orecchie

La mia strada ora

Oggi la mia strada e crescere i miei bimbi cercando di condividere tutto insieme a loro

La sclerosi multipla per me & una parte di me...

La mia quotidianita e piena di attivita di gente... anche se nel tempo il mio modo di fare le cose e
inevitabilmente cambiato

Non riesco piu a... :) usare le forbici, dipingere, danzare, nuotare, CORRERE

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato tranquillita e serenita per gli
avvenimenti della vita... un po’ di sano menefreghismo ed egoismo

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato un rally...diagnosticamente
parlando. Una lumaca, ma per mia testardaggine, le terapie, ora intramuscolo una volta alla settimana (ma
non va...). Per quanto riguarda la riabilitazione molto autodidatta, informazioni scarsissime da parte del
centro; psicologica e sociale?!?!!! Un buco nero...

Oggi con gli altri sono disponibile. ma poco incline a giustificare ad ogni costo. Non mi vergogno piu di dire
che non riesco e parlo senza problemi della mia malattia, sono pero ancora molto arrabbiata con chi non mi
ha sostenuto inizialmente

L'ambiente intorno a me é sorpreso dal fatto che non mi arrendo e che comunque ci provo

Il web @ un modo utile di informarsi

Il domani lo vedo come un periodo di cambiamento

Se immagino il domani, vorrei che fosse comodo, allegro e colorato



Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Rilassato e forse.... non in colpa.... € non lamentosa
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Mi accorsi di non vedere bene dall'occhio dx una mattina di uno splendido autunno, avevo una sorta di
patina, il giorno dopo non vedevo quasi piu niente, un oculista privato diagnosticd una neurite ottica, era
necessario un ricovero urgente, mi si paro davanti la parola "tumore", la realta invece era forse peggiore
Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla, la comunicazione della diagnosi fu
solo la conferma di quanto gia sapevo, dato che google mi aveva gia fornito la diagnosi, il mondo crolla, &
cambiato tutto eppure non & cambiato niente, lavoro, mangio, pago il mutuo, vivo con una nuova
consapevolezza.

E decisi di non tornare a casa, rimasi ore a piangere seduta in macchina, poi ho messo in moto e sono
tornata a casa, pensando che non stava succedendo a me

Nei giorni immediatamente successivi € iniziata la terapia con tutti i suoi effetti collaterali e I'inizio di una
nuova routine

lo con gli altri ero forte, piangevo in macchina mentre andavo e tornavo dal lavoro, ore di lacrime, poi
entravo a casa/lavoro con un bel sorriso pronta a fingere di non essere stata scalfita

Gli altri intorno a me erano per lo piu indifferenti

Il web é stato croce e delizia

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata buia

La sclerosi multipla per me era inaccettabile

Non ho rinunciato a niente

Le mie conquiste sono state tenermi il posto di lavoro

lo con gli altri non ne parlo, in pochi sanno della malattia

Gli altri con me non chiedono, se sono io ad accennare qualcosa gli sguardi si fissano sul pavimento, alle
persone non piace pensare alla malattia, io stessa ero cosi

Il web era diventato una compagnia, conoscere gente come te ti fa sentire meno solo

L’ambiente intorno a me era fatto di casa e lavoro

E mi dava conforto usare il pc

La mia strada ora

Oggi la mia strada e sempre buia, non so cosa saro domani, se al risveglio sard come ieri, o ci saranno nuovi
sintomi

La sclerosi multipla per me & ancora inaccettabile

La mia quotidianita e casa e lavoro

Non riesco pil a essere me stessa, fisicamente sto ancora bene

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di non aver guadagnato niente, solo tanti
pensieri in piu

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato inizialmente buono, poi purtroppo
con il neurologo che mi seguiva non riuscivo a confrontarmi, a parlare, seguivo una terapia per me
intollerabile, cambiato neurologo e terapia mi trovo molto meglio anche a livello umano

Oggi con gli altri continuo a non dire niente. Quando devo comunicarlo a qualcuno per forza di causa
maggiore, leggo in viso la pieta: non & la pieta cio di cui ho bisogno

L'ambiente intorno a me al lavoro succede che mi facciano pesare la mia malattia, sono legata alla terapia
e cio spesso mi causa problemi

Il web & sempre una compagnia

Il domani lo vedo come un enigma

Se immagino il domani, vorrei che fosse come ora, sulle mie gambe

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
Immensamente triste
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Nel 2003 ho avuto una parestesia agli arti inferiori che mi & stata curata come ortopedica, per 10 anni piu
nessun problema. Nel 2013 mi sono comparsi altri sintomi fino ad arrivare alla diagnosi ma in breve tempo
nell'arco di 2 mesi circa.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii tranquilla; i giorni
precedenti la conferma sono stati duri e terribili ma non conoscevo ne cura ne a cosa andavo incontro.
Dopo mi sono rasserenata

E decisi di farmi seguire subito da un centro abilitato

Nei giorni immediatamente successivi ho fatto le mie prime flebo di cortisone presso il centro con uno
staff stupendo

lo con gli altri ero rasserenante... tranquillizzavo io tutti

Gli altri intorno a me erano molto preoccupati

Il web é stato uno schifo perché non sapevo dove cercare e cercando a caso trovi anche le cose non vere

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata tortuosa ma allo stesso tempo curiosa

La sclerosi multipla per me era una sfida da superare

Ho rinunciato a fare concerti grossi per non affaticarmi troppo con molte prove, pulire 200 mq di casa
perché ora non fa pill per me...troppa fatica

Le mie conquiste sono state fiducia e determinazione

lo con gli altri sono sempre la stessa...forse ammetto un po' piu nervosa mea culpa

Gli altri con me sono alle volte protettivi alle volte come sempre

Il web era dimenticato...web e sclerosi non vanno d'accordo...preferisco parlare con qualcuno che mi
racconta le sue esperienze

L’ambiente intorno a me era fatto di casa, lavoro, chiesa, shopping

E mi dava conforto usare niente di particolare tutto come al solito

La mia strada ora

Oggi la mia strada & sempre tortuosa ma so che la salita la posso fare

La sclerosi multipla per me & compagna di vita

La mia quotidianita e piu tranquilla ma stupenda

Non riesco piu a correre a 100 all'ora ma anche le lumache arrivano lontane

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato in determinazione
Pensando al supporto che ho ricevuto durante il mio percorso, ho avuto sempre un ottimo supporto dal
centro medico anche per la scelta della terapia e per consigli da seguire

Oggi con gli altri sono sempre io, la stessa

L'ambiente intorno a me non € cambiato

Il web &, come ho detto prima, out!!!

Il domani se fosse come oggi sarebbe il miracolo, ma mi basta crescere mio figlio serenamente
Se immagino il domani, vorrei che fosse proprio come oggi

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Benissimo
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Inizid con una neurite...dopo vari tentativi al pronto soccorso in cui mi dissero che il problema era
"psicologico" andai dall'oculista... la sera stessa ricovero in ospedale con sospetta neurite ottica. Mi
buttarono addosso la possibile diagnosi... ma dopo vari accertamenti... mi dissero (o cosi memorizzai io)
tutto ok! Anni dopo... il calvario riprende... iniziai a vederci doppio! Stavolta ero piu preparata, quindi mi
rivolsi direttamente al centro... e dopo vari accertamenti, arrivo la diagnosi di sclerosi multipla.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla uscivo da un periodo della mia vita
particolare... un lutto in famiglia, in cui era venuta a mancare proprio la colonna portante: mia mamma,
dopo un anno circa dalla diagnosi di tumore. Dopo aver visto le sofferenze da lei patite... inutile dire che la
diagnosi mi sia quasi scivolata. Del resto... ero gia preparata a sentire quelle parole visti gli eventi di 10 anni
primal! La reazione a 21 anni, di certo era di gran lunga differente da quella a 30...

E decisi di sentire mia sorella (neurologa) e una volta sentita lei ho deciso di affidarmi in toto ad i medici a
cui mi ero rivolta.

Nei giorni immediatamente successivi tanti pensieri...paura di comunicare agli altri quello che mi era stato
comunicato e paura delle reazioni degli altri.

lo con gli altri ero all'inizio timorosa... ma una volta metabolizzata la cosa, ho imparato a viverla
serenamente nella quotidianita

Oggi come oggi...sono molto serena, soprattutto per come gli altri anno reagito. In particolare il partner e
gli amici che mi sono vicini

Il web é stato fondamentale per capire come gli altri vivono la quotidianita con la sclerosi multipla

La ricerca della mia strada

La mia strada non € mai stata lineare... ma non tanto per |'sm quanto per i problemi che ci troviamo ad
affrontare oggigiorno... lavoro ecc! Ora un po’.. la strada & ancora piu in salita o quantomeno, io la
percepisco cosi

La sclerosi multipla per me era un lupo dietro la siepe che mi osserva...aspetta solo che io abbassi la
guardia. Cosa che non ho intenzione di fare

E non penso di aver fatto tante rinunce

Le mie conquiste sono state conoscere I'Aism e ne sono diventata parte. Ho conosciuto tante persone che
ora sono anche degli amici ed ho capito che nel mio piccolo sono diventata una parte fondamentale di
guest'associazione

lo con gli altri ora ci scherzo su... senza alcuna paura

Mi circondo di persone che mi trasmettono tanta positivita

Il web era diventato solo uno strumento di informazione

L’ambiente intorno a me era fatto di persone che stanno meglio di me...ma anche di tante che stanno
peggio! Quindi, mi reputo fortunata

E mi dava conforto leggere

La mia strada ora

Oggi la mia strada & un qualcosa da scoprire giorno dopo giorno

La sclerosi multipla per me @ qualcosa con cui nel bene o nel male devo convivere

La mia quotidianita & un qualcosa da vivere giorno per giorno

Non sento grossi limiti.. faccio tutto fino a che riesco :)

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato coraggio

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato dato dalla terapia orale
Oggi gli altri sono un sostegno fondamentale

L'ambiente intorno a me é qualcosa che ogni tanto ti fa lo sgambetto

Il web & un aiuto per informarsi

Il domani lo vedo come spero come oggi :)



Se immagino il domani, vorrei che tutto procedesse come ora... magari con qualche obiettivo in piu da
raggiungere
Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Mi son sentita alleggerita.. forse avevo bisogno di mettere per iscritto il mio vivere con la sm per
capire...che in fondo sto facendo un buon lavoro :)
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Era inizio gennaio 2013 iniziai a cadere perché mi cedeva la gamba.

All’inizio non diedi molta importanza. Poi pero, iniziai ad avere formicolio alla gamba destra e non avevo piu
la sensibilita. Iniziai a fare visite su visite. Andai anche in un pronto soccorso, ma niente, tutti non capivano.
Cambiai medico di base e mi suggeri una risonanza all’encefalo.

Da li, il mio incubo.

25 lesioni. almeno 5attive.

Iniziai a sentire un neurologo e subito mi indirizzo al centro sclerosi multipla. Da li, I'inizio di tutto.

Ora sono in cura con la terapia auto-iniettiva; la terapia funziona. sono andata anche a B. x fare un esame
mirato.

X0, a marzo ho avuto una prima ricaduta lieve.. recuperata ecc.

E ora, da una settimana ho dei dolori come era a marzo.

Ma escludono una ricaduta.

Non é facile vivere con questa malattia.

Pensavo di vivere questa bellissima eta, un po’ piu spensierata... e invece un giorno, ti cade il mondo a
pezzi.

La vita va avanti. deve andare avanti x chi mi sta vicino. x la mia famiglia e i miei amici.

Ma scoprire una diagnosi del genere a 23 anni, non é facile.

Devi riprendere in mano la tua vita, e cambiare qualcosa!

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii a pezzi.

Entrai in ospedale con la convinzione di avere questa malattia. E uscii con la certezza di averla!

E decisi che x0 dovevo continuare a vivere.

Sono troppo giovane x piangermi addosso.

Certo, ci sono momenti dove ancora non ci posso credere e mi viene da piangere.

Ma é solo un anno che ho questa compagna di vita. mi ci devo abituare

Nei giorni immediatamente successivi mi documentai su siti ecc. x capire meglio.

E incominciai a vedere in modo diverso la vita.

Certo, non & una passeggiata questa malattia, ma mi poteva andare peggio.

lo con gli altri ero sempre solare e allegra

Gli altri intorno a me erano molto disponibili. Carini gentili e solari.

Il web e stato utile x capire meglio.

La ricerca della mia strada

La sclerosi multipla per me era una malattia conosciuta solo x nome

Ho rinunciato a... non saprei. A volte mi privo di qualcosa, xk magari sono stanca.

Ma cerco di fare tutto come prima. Magari in diversi momenti x non stancarmi

Le mie conquiste sono state essere riuscita ad accettare lo stesso la malattia.

Riuscire a parlarne con i colleghi, gli amici, i famigliari e confrontarmi con diverse persone

lo con gli altri cerco di essere sempre la stessa. anche se a volte sono giu di morale e penso troppo a cosa
sara in futuro

Gli altri con me, all’inizio forse avevano un po’ di paura ad affrontare il discorso, ma piano piano ho fatto
capire, che x me era solo un bene parlarne

Il web era diventato utile x confrontarmi con altra gente

L’ambiente intorno a me era fatto di casa, citta, paese lavoro e divertimento

E mi dava conforto usare tecnologia, libri, vestiti, oggetti

La mia strada ora

Oggi la mia strada & non direi vitale a prima, ma simile
La sclerosi multipla per me & una compagna di vita da saper accettare
La mia quotidianita e casa, lavoro e a volte divertimento dopo il lavoro. Dipende dalle condizioni fisiche



Forse.. Non riesco pill a pensare a cosa sara. Quando sard piu grande, quando magari incontrerd una
persona con la quale vorrei avere famiglia.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato, forse, un po’ piu di forza
Pensando al supporto che ho ricevuto durante il mio percorso, penso di essere stata sempre trattata
bene. E mi hanno sempre aiutata.

Oggi con gli altri sono serena e felice

L'ambiente intorno a me non sempre & sereno, xo0 vado avanti lo stesso

Il web e sempre importante

Il domani lo vedo come... non saprei. Mi auguro sereno e felice

Se immagino il domani, vorrei che fosse sereno...

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Bene.
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Nel 2008 sono stata molto male sia dal pdv fisico che psicologico: chiusura di una storia d'amore
importante e lavoro estremamente precario (difficolta nel pagare I'affitto). Dopo I'ennesima delusione
lavorativa (contrattuale), mi sentii malissimo: vertigini, stanchezza continua, fatica nella coordinazione...
sono stata al pronto soccorso, piu volte dal medico di base, da un neurologo e da un otorino
privatamente... diagnosi? stress!!!!

Nel 2012 il primo grave episodio di mielite trasversa secondaria a causa autoimmune...in ospedale staff
medico e infermieristico da 10 e lode! Trovato subito il problema e dato indicazioni corrette che ho seguito
rivolgendomi ad un centro specializzato che, dopo alcuni mesi di controlli, mi han dimesso perché
sembrava un episodio isolato.

Nell'aprile 2014 secondo episodio, questa volta determinante.. ma lo staff medico (erano in tre) non
pronuncio le due parole SCLEROSI MULTIPLA, ma "le lesioni si trovano anche nell'encefalo...". Sono
sprofondata, non sentivo pil il terreno sotto i piedi ed ho pensato "la mia vita e finita, non potro piu
lavorare!!l"

E decisi di piangere, di fumare qualche sigaretta e di chiamare una persona per me importante ma con la
guale avevo rotto da tempo

Nei giorni immediatamente successivi non capivo pil niente, non sapevo cosa fare e mi disperavo..

lo con gli altri cercavo comprensione nei miei familiari ma tenevo lontani tutti gli altri: non rispondevo agli
sms e mi negavo al telefono. Mi aggrappavo allo staff medico ed infermieristico come un superstite su una
nave che affonda cerca con disperazione una scialuppa di salvataggio

Gli altri intorno a me:

i familiari impreparati: mi chiedevano, facevano domande e, di nascosto, piangevano..

gli amici: increduli e forse anche superficiali "dai, ancora cammini, tu sei forte...." oppure irritanti: "ma ci
sara una cura, guarirai....rivolgiti ad altri centri!!"

i colleghi: menefreghisti ed assolutamente egoisti (in maniera del tutto inaspettata)

i medici: molto preparati dal pdv clinico ma freddi e distaccati dal pdv relazionale

le infermiere: splendide e fantastiche

Il web é stato inizialmente un incubo perché trovavo solo letture di tragedie, successivamente é stato di
supporto quando ho compreso come fare le giuste ricerche

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata tutta in salita e tutta da scoprire con molti limiti che prima non avevo

La sclerosi multipla per me era una malattia gravissima... la fine della mia vita

Ho rinunciato a vivere da sola, la cosa a cui ho sempre tenuto fin da giovanissima

Le mie conquiste sono state continuare il mio lavoro, di una certa responsabilita; riprendere a fare nuoto
con continuita; passeggiare ancora con il mio cane che & estremamente vivace

lo con gli altri ho imparato a parlare della mia condizione, ma solo con le persone di cui mi fido; oggi pero
sono piu aperta e meno diffidente.

Gli altri con me mi trattano come io chiedo di essere trattata: quando sono stanca mi assecondano, quando
sono in forma pretendono da me il meglio

Il web era diventato talvolta un punto di riferimento

L’ambiente intorno a me era fatto di casa, paese, lavoro, negozi

E mi dava conforto usare le mie gambe

La mia strada ora

Oggi la mia strada e lavoro, famiglia e amici, nuoto, shopping e guidare
La sclerosi multipla per me & una malattia gravissima, non ho cambiato idea
La mia quotidianita e piu lenta e faticosa, ma anche pil ricca perché la sento pil guadagnata



Non riesco piu a correre, ballare, saltare, fare lunghe passeggiate... guardarmi allo specchio e ammirare il
mio fisico che si e trasformato e deturpato

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato piu forza in me stessa

Penso che il supporto psicologico che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato fondamentale e molto
efficace; supporto farmacologico non ne ho idea; supporto medico...

Oggi con gli altri e tutto da rivedere

L'ambiente intorno a me talvolta si modifica talaltra mi sollecita al cambiamento

Il web é di supporto ma non cosi fondamentale

Il domani lo vedo come imprevedibile

Se immagino il domani, vorrei che fosse tranquillo

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Sinceramente bene!! E come mi fossi liberata di un peso...GRAZIE
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La mia avventura inizia verso Marzo 2011 quando ho dovuto fare una vaporizzazione per condilomatosi
genitale. Una sofferenza cosi forte nonostante |'anestesia che nn riescono a terminare a causa del mio
dolore. Per cui decidono di darmi una "fantastica" cremina con una serie di effetti collaterali molto comuni
(90% dei casi) da far rabbrividire. Tra i quali c'erano formicolii.

| formicolii si presentano ad entrambi i piedi, irruenti, persistenti ed invadenti ed io, nella mia ignoranza in
materia, li ho attribuiti alla crema per cui non me ne sono preoccupata aspettando che passassero. Passa
un mese (fine Maggio) e mi diagnosticano una displasia alla cervice uterina, altro intervento. Accenno alla
ginecologa dei formicolii ma I'attenzione era sulla displasia (delle cellule pretumorali). A Giugno ho un
incidente in auto, con mia madre seduta al mio fianco...tanto spavento tante difficolta, fortunatamente
salve...a fine Luglio l'intervento per la displasia e chiarisco che ho ancora formicolii, ma la ginecologa
esclude categoricamente che le cose siano collegate. Cosi vado dal mio medico che mi consiglia di andare
dal neurologo. Con la velocita della nostra Italia tramite cup mi spettava a fine novembre! Il 13 agosto
ricoverano mia madre d'urgenza in ospedale per cui si accavallano le cose. Nel frattempo i formicolii sono
saliti alle gambe e alla mano e al braccio sinistri. Non mi hanno abbandonato nemmeno per un
giorno...Chiedo al mio medico se puo fare qualcosa per farmi visitare prima e dopo 3 giorni ho la visita
neurologica. Quando il neurologo legge "urgenza " si mette a ridere, sminuendo i miei sintomi e facendomi
sentire un’ipocondriaca che al minimo starnuto pensa di avere una polmonite. In realta ero scettica, anche
se "sentivo" che qualcosa non andava. Risonanza encefalo e midollo con contrasto, dopo 4 giorni ho fatto
anche quella: lesioni all'encefalo e al midollo...e un ernia cervicale. Nel frattempo hanno operato mia
madre per occlusione intestinale, 5 ore di intervento per cui non le dico niente per farla stare serena.

A fine agosto porto il referto della rm al neurologo che mi manda in ospedale, dove mi hanno ricoverato
subito. Radiografia, prelievi, rachicentesi, potenziali evocati. Un turbinio di dolori fortissimi causati dalla
rachicentesi (che il medico "macellaio" ha provato a farmi per ben 7 volte!!!).

Non ero spaventata dalla possibile malattia ma travolta dagli eventi, ma quello che mi pesava di piu in
assoluto era dover mentire a mia madre, non averla vicino in quei momenti perché appena operata. La
chiamavo ogni giorno e dovevo mentirle per darle una ragione della mia assenza, non le sono stata vicina al
suo risveglio, lei aveva un tumore al colon scoperto durante l'intervento. | primi giorni di settembre Ia
diagnosi di CIS. La prima reazione é stata quella di preoccupazione per come avrebbe preso la notizia mia
madre. La notizia non mi sconvolse, forse & stata la vicinanza di tante persone che ho scoperto da un altro
punto di vista. Si perché nonostante non potessi avere mia madre vicina, i miei amici, zii e cugini mi sono
stati vicinissimi. Non mi ero mai sentita cosi al centro dell'attenzione, ero circondata da cosi tanta
benevolenza che non avevo motivo di avere paura o farmi prendere dal panico... avevo loro vicino. Ma non
potevo cedere.

Subito dopo la dimissione arrivo il momento di andare a trovare mia madre, ancora in ospedale. Intanto mi
ero documentata sulla malattia attraverso i forum, razionalmente e con un certo distacco quasi non fossi io
la paziente. Ma quando arrivo il momento di liberarmi del segreto con lei furono momenti strazianti. E
finalmente piansi.

lo che solitamente sono la piu forte, quella che non chiede mai aiuto, il punto di riferimento per molti, in
guel momento ricevevo amore incondizionato senza averlo chiesto.

Degli altri intorno a me chi riceveva la notizia rimaneva sbalordito, senza parole (come biasimarli!)

La ricerca della mia strada

La mia strada era semplicemente cambiata. Era come se il mio corpo avesse suonato la campanella
d'allarme e mi avesse urlato: "hey! fermati e prenditi cura di me!"

La sclerosi multipla per me era una nuova realta, da affrontare a testa alta e denti stretti

Tuttavia le mie rinunce non sono state drammatiche e traumatizzanti. Ho rinunciato ad uscire il week end
dopo la puntura con il farmaco, visto che i dolori e la febbre non me lo permettevano. Ho rinunciato alle
persone superficiali che sono sparite quando hanno scoperto la mia nuova situazione, senza tuttavia
esserne stupita.



In compenso ho consolidato i rapporti con le persone che davvero mi sono state vicino durante la scoperta.
Ho cercato di prendermi cura di me, ascoltare il mio corpo.

L’ambiente intorno a me non era cambiato, io ero cambiata, il mio punto di vista lo era, i miei interessi, le
mie priorita.

La mia strada ora

Oggi la mia strada e ancora incerta e senza contorni come lo era prima, ma non ho fretta di percorrerla,
non ho un traguardo da raggiungere...

La sclerosi multipla ora fa parte di me, a volte € silenziosa e a volte non lo é...le piace essere protagonista,
allora la accontento, le do attenzioni (quelle gliele do un giorno si e uno no con la terapia).

Nel quotidiano qualcosa & cambiato. Le forze sono diminuite, la stanchezza aumentata di conseguenza la
lucidita e brillantezza sono riservate a qualche giornata

Penso che il supporto che ho ricevuto dai medici, per quanto riguarda la terapia, & stato notevole, molto
organizzato. Sia per quanto riguarda la formazione in merito alla terapia auto-iniettiva (nonostante abbia la
fobia degli aghi) sia per la fornitura dei farmaci e dei controlli medici. Invece ho trovato piuttosto scarso il
supporto psicologico, come se questo fosse un problema da affrontare da soli. Supporto emotivo che ho
trovato nei forum.

Oggi non parlo della mia malattia con gli altri, o meglio lo faccio con poche persone importanti alle quali do
motivazione della mia stanchezza e quello che comporta: non uscire.

Il domani lo vedo come... Domani? continuerd a camminare su questo sentiero non asfaltato (per fortuna)
continuando ad inciampare ogni tanto, tanto per capire dove non devo passare, con il mio fagotto della SM
sulle spalle. Ogni tanto piove, ogni tanto c'eé il sole...poi escono anche fiori e farfalle...cosi & la vita,
nonostante la SM tutto va avanti, la qualita dipende da noi.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Emotivamente instabile. Ripercorrere certe tappe € una scossa che ti percorre da capo a piedi.
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Nel 1986, ho avuto un episodio di perdita di sensibilita degli arti inferiori, che fu affrontata dal medico di
base come "stress". Dopo circa un mese il sintomo spari e io dimenticai.

Nel 1996, ho avuto problemi all'occhio destro: vedevo attraverso una serie di fiocchi di neve. Il mio oculista
mi consiglio la r.m.. Il radiologo ebbe a dire, notando alcune macchie all'encefalo, che, sicuramente,
sarebbe stata sclerosi, magari dopo dieci anni. Ma familiari, amici e io stessa, non accettammo questa
scomoda verita. Perché non andare da un bravo psicologo e affrontare, seriamente, il problema dello stress
-si, ancora lui-? Fu una bellissima esperienza, ho acquisito tecniche di rilassamento, il c.d. di training
autogeno, ero piu assertiva, e il mio disturbo passd come era venuto. Nel 1998, ho fatto un'altra r.m., che
risulto identica alla prima e che indusse il neurologo della struttura a cui mi rivolsi, a rassicurarmi, di stare
tranquilla, che verosimilmente le macchie erano congenite e che avrei potuto chiudere questa parentesi,
con l'avvertimento che se avessi perso |'equilibrio o se fossi caduta senza motivo, avrei dovuto rifare la r.m.,
per riaffrontare la questione. In fondo mi tranquillizzai, ho vissuto la mia splendida vita senza limitazione
alcuna, grande camminatrice, instancabile, amante del sole e del mare. Nel marzo 2007, mi sposai e a
settembre comincio a patire un mal di schiena nel tratto lombare, senza soluzione di continuita. Fu facile la
battuta: e poi dicono che il matrimonio fa bene!!l Cominciai vari pellegrinaggi: 1) il fisiatra: una serie di
manipolazioni, e poi piscina. Otto mesi di piscina, con risultati prossimi allo zero; 2) terapia del dolore, con
la biorisonanza. | benefici erano brevissimi, e il medico mi consiglio la r.m.. Risulto una bellissima ernia del
disco, che giustificava le mie difficolta deambulatorie e i miei dolori. Ormai il mio cammino era una tortura:
dolori e stanchezza senza precedenti. Non potevo piu correre. Cominciai a cadere, senza apparente motivo,
e mi rialzavo, convinta che, comunque, era I'ernia. Continuai altri pellegrinaggi presso i neurochirurghi: 1)
mi fece fare la r.m. cervicale e dorsale, e visto che non c'era nulla che giustificasse la mia sofferenza e visto
che sono avvocato, per evitare eventuali azioni di responsabilita mi suggeri la r.m. all'encefalo. L'approccio
non mi piacque, non accettavo di sottopormi ad un altro esame radiologica invasivo, per la sua tranquillita
professionale; 2) ma che senso ha fare la r.m. all'encefalo, chiunque la faccia, avra notizie allarmanti, quindi
continua con l'attivita fisica. Cominciai il pilates, con esiti positivi limitatamente alle performances dei vari
esercizi, ma la deambulazione diventava sempre piu difficile e dolorosa; 3) un neurochirurgo in odore di
santita, guardando distrattamente le risonanze alla schiena, mi liquido proponendomi il "taglio delle
fascette" che mi avrebbe liberato dai dolori; 4) I'ultimo neurochirurgo, dopo aver guardato le risonanze, mi
fece spogliare, facendomi la mia prima visita neurologica, dalla radice dei capelli alle dita dei piedi,
concludendo che effettivamente c'era I'ernia, ma che c'erano anche segnali neurologici che facevano
pensare ad una malattia demielinizzante, indirizzandomi verso un neurologo di sua fiducia. Iniziai il calvario
dell'accertamento specifico: dal 2 ottobre 2010, quando feci la r.m. all'encefalo che ha evidenziato altre
lesioni, mi hanno diagnosticato il 21 dicembre 2010, dopo il prelievo del liquor, ma soprattutto dopo
telefonate non risposte, fastidio per la mia insistenza, per culminare nella frase che, secondo me, meglio
rappresenta la “sensibilita” che lo staff medico usa per i malati: "ha vissuto per 20 anni senza fare nulla, e
ora le & venuta la fretta?" Alla mia precisazione che per vent'anni avevo vissuto bene, ma che adesso avevo
seri problemi di sopravvivenza, mi ha replicato "buon per lei!"

E quindi, babbo natale mi porto la s. m..

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla: prima reazione: perché non a me.
Seconda reazione: abitare al non piano, & una bellissima opportunita di archiviare la pratica, in modo
certamente risolutivo.

Terza reazione: di fronte allo sguardo addolorato di mio marito, ho pensato che forse sarebbe stato
ingiusto caricarlo anche dell’evento morte.

Per la soddisfazione di parenti e amici, mi recai al B. di M., dove rimasi ricoverata per tredici giorni e dove
mi confermarono la diagnosi, facendo altri accertamenti che a C. hanno omesso di fare.

A C., cambiai centro passando dal G., privo di tempismo e disponibilita, al P., laddove faccio terapia
sperimentale, ho avuto un ricovero, proficuo, di un mese di terapia intensiva con il metodo wii.

E decisi di combattere, malgrado la mia congenita pigrizia

Nei giorni immediatamente successivi ho avuto attacchi di panico, subito eliminati grazie al mio santo
protettore: un farmaco antidepressivo

lo con gli altri ero normale, forse un po’ a disagio per le difficolta deambulatorie



Gli altri intorno a me erano apparentemente affettuosi, ma in realta i piu si sono defilati, sperando dal mio
orizzonte
Il web e stato inutile, non lo amo

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata difficile, perché dalla totale indipendenza, la mia quotidianita richiede la
presenza di un aiuto, di cui ogni giorno ho sempre piu bisogno

La sclerosi multipla per me era un nemico da ignorare, anche se, con il senno del poi, tale scelta non é stata
felice

Ho rinunciato alla mia indipendenza, la mia amata solitudine nel seguire teatro, cinema, concerti, a
dipingere, perché le mani non sono pilu quelle di prima

Le mie conquiste sono state riprendere a suonare il piano, che mi aiuta come esercizio riabilitativo delle
mani, riprendere a ricamare, per lo stesso motivo, leggere sperando di allontanare l'incubo della invalidita
cognitiva

lo con gli altri non cerco nessuno. Non mi piace parlare della malattia: farlo non reca alcun beneficio.

| miei c.d. amici continuano a chiamarmi per scaricare su di me le loro difficolta, per poi scusarsi dei loro
sfoghi.

non amo il web

L’ambiente intorno a me era fatto di discreta indifferenza. Nell'ambiente di lavoro, grande solidarieta
anche inaspettata

E mi dava conforto usare quello che ancora riesco ad usare

La mia strada ora

Oggi la mia strada é una salita difficile, faticosa, senza un attimo di tregua

La sclerosi multipla per me & una bastarda maledetta, che distrugge, pil 0 meno drasticamente, ogni
aspetto della propria vita

La mia quotidianita & ostica

Non riesco piu a mantenere l'ironia, I'ottimismo che hanno caratterizzato il primo anno da sclerata

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato umanamente per l'incontro
avuto con i colleghi diagnosticati

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato oggettivamente congruo, ma
umanamente inutile, la bastarda non si fa corrompere da nulla e nessuno.

Oggi con gli altri rido di me e faccio ridere, convinta, quando ci riesco, che sia l'unico modo per
sopravvivere

L'ambiente intorno a me a volte ¢ indifferente, se non infastidito, altre volte cosi disponibile da far pensare
che la sclerosi sia un valore aggiunto

Il web & sempre inutile

Il domani lo vedo come un terno al lotto. Ogni giorno & una scoperta su cio che rimane di me

Se immagino il domani, vorrei che fosse senza dolore

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Convinta che trattasi dell'ennesimo tentativo di cambiare qualcosa, che andra fallito. In realta i miracoli non
esistono.
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Mi accorsi inizialmente di cadere stranamente a sinistra e nell'arco di una settimana ero semiparalizzata e
non riuscivo pil a muovere gamba e braccio sinistri neanche per i movimenti piu banali come mettere un
elastico ai capelli

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii nel panico totale soprattutto
nei confronti di mio figlio che ora ha 4 anni: mi immaginavo con lui adolescente con la mamma sulla
carrozzina

E decisi di curarmi e vedere cosa sarebbe successo: ora ci sono terapie che prima non c'erano

Nei giorni immediatamente successivi ricominciando a stare meglio si allontanavano anche le idee pil
negative e anzi inizid a venirmi l'idea che forse avevano sbagliato diagnosi

lo con gli altri ero autoironica e sdrammatizzante

Gli altri intorno a me erano preoccupati e molto presenti

Il web é stato fonte di informazioni importanti perché pil so piu mi sento tranquilla

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata un po' pil complicata
La sclerosi multipla per me era una bella rottura di scatole
Ho rinunciato a niente

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Bene
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Avevo gia da diversi anni dolori alle gambe che mi obbligavano a sedermi anche solo per pochi minuti,
vertigini, ma mai piu avrei pensato alla SM, ero convinta fosse la circolazione, la cervicale ecc... nel 2000 ho
avuto un' episodio di nevralgia del trigemino, curato con medicine omeopatiche, I'anno successivo di nuovo
e peggio del primo attacco. Ero a T. e, non avendo un medico, mi recai al PS. Qui mi diedero un
antidolorifico e il consiglio di rivolgermi al neurologo, cosa che faccio I'anno dopo, al terzo attacco.. era il
neurologo della mutua ma... molto pignolo, mi visita e mi prescrive la risonanza con mdc, esame che recita:
numerose aree di alterato segnale ecc ecc... non si esclude una sindrome demielinizzante, che cosa &
guesta cosa? il medico di base: stando a questo referto, lei avrebbe la SM... segue ricovero alle cliniche di S.
e conferma del sospetto con potenziali evocati e presenza di banda oligoclonale nel liquor....

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla pensai.... bene, non dev'essere tanto
grave la cosa, mi sento esattamente come ieri che non sapevo di averla...

Il medico mi consiglio di rivolgermi a S. dove andai e cominciai la mia avventura

lo con gli altri ero credo la solita, non ho mai amato fare la vittima

Gli altri intorno a me... non ho notato grandi cambiamenti nei miei confronti

Il web é stato il mio supporto, qualunque dubbio cercavo e cerco ancora, di chiarirlo sul pc

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata un po’ pil in salita, con un po’ di fatica ma ho continuato a lavorare, facevo le
pulizie nell'ospedale del paese in cui abito.

La sclerosi multipla per me era un freno, ho dovuto rallentare nella mia quotidianita

Non ho rinunciato a molte cose, anche perché non & che anche prima facessi un gran che... mi dispiaceva e
mi dispiace di non poter fare la nonna al 100%

Non ho fatto conquiste... anzi... ho creduto di aver vinto la depressione che era subentrata sottilmente...
ma ora ogni tanto mi sa che sta riprendendo il sopravvento...

All'inizio mi sono buttata sul decoupage, poi ho mollato....

La mia strada ora

Oggi la mia strada e piu complessa di prima.. insoddisfazione personale, mi sento sempre in difficolta, non
mi voglio arrendere ma sono stanca... in piu 4 anni fa sono diventata cardiopatica in seguito a due infarti....
mi sento un po’ come in prigione..

La sclerosi multipla per me & una compagna di vita un po’ invadente e antipatica, ma mi tocca conviverci

La mia quotidianita & sempre la solita, fatta di giorni in cui ho voglia di fare e non ce la faccio a fare tutto

Non riesco piu a organizzare nulla, odio chiedere aiuto agli altri e quindi come va.. va

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato... proprio nulla, mi reputo
fortunata perché cammino e posso gestire la mia persona.

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato... tornassi indietro, non mi
bucherei piu, finora ho provato 3 tipi di terapia auto iniettiva... ho guadagnato problemi al fegato ed ho
sospeso il tutto, per quanto riguarda il supporto medico, 10 e lode alla prima neurologa, poi dopo un paio
d'anni di confusione (non avevo un neurologo fisso che mi seguisse) ora mi pare di aver trovato finalmente
di nuovo una neurologa ok!!!

Il web & una compagnia

Il domani lo vedo come un'incognita

Se immagino il domani, vorrei che fosse o tutto rosa (buio ne ho visto tanto) oppure preferirei chiudere qui
il mio ciclo vitale

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
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Era il giorno dopo il mio compleanno. Incominciai a sentire l'indice della mano destra meno sensibile
rispetto a tutto il resto della mano. Non pensai che poteva essere una manifestazione della Sm perché
dentro di me ero sicura di essermela scampata, anche se I'anno precedente durante il ricovero per un
problema ai movimenti oculari me l'avevano cercata scrupolosamente, ventilandomi questa ipotesi, ma
dopo tutti gli esami del caso mancavano elementi per la diagnosi. Per questo avevo vissuto un anno
tranquillo, con controlli periodici ma certa che questa patologia non mi appartenesse..

chiamo comunque il neurologo il quale mi fa fare una serie di esami credendo che fosse un problema
dipendente dal sistema nervoso periferico. Tiro un sospiro di sollievo e insieme a me il mio compagno e la
mia famiglia.

Passano le settimane, la mia condizione non migliora, anzi peggiora. Perdo forza in tutto il braccio e il
problema della ridotta sensibilita conquista non solo la mano e il braccio ma anche parte del petto. Intanto
stavo facendo vari esami come accertamento, |'ultimo dei quali dato che anche I'elettromiografia era
negativa, fu la risonanza magnetica. Mi recai a questo esame abbastanza agitata.. mille pensieri mi
frullavano in testa. Uscita dall'esame chiesi alla radiologa se potevo sapere qualcosa visto che ero
un'ipotetica candidata alla SM e lei mi disse di stare tranquilla perché le immagini non evidenziavano nulla
di che, solo delle piccole protusioni a livello di tre vertebre cervicali e che si trattava di un principio di ernia
discale probabilmente. Felicissima e al settimo cielo comunico a tutti questo e parto finalmente per il mare
dove erano i miei genitori. Il mio fidanzato la settimana seguente va a ritirare il referto, mi telefona, aveva
una voce strana, stava piangendo.. non sapeva come dirmi che nel referto c'era scritto che quelle che mi
avevano detto fossero protusioni in realta erano i segni di una malattia demielinizzante e consigliavano
caldamente di recarsi da un neurologo..

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla ero lungo la spiaggia era il tramonto,
il mondo per un istante si era fermato, bloccato. Non riuscivo a credere a quello che avevo ascoltato. No,
non era mio quel referto, la ragazza mi aveva detto che non era niente, si saranno sbagliati pensavo.
Guardavo il mare e pensavo: perché a me, perché.. Ho cercato nelle onde la forza di reagire, anche se la
paura mi stava attanagliando. Poi ho sono andata incontro a mio padre che passeggiava sul lungomare.
Appena raggiunto gli ho raccontato della telefonata. Non ho mai visto un volto cosi triste e buio in vita mia.
lo gli ho subito detto che avrei affrontato tutto nel migliore dei modi, che non avevo paura, che non doveva
preoccuparsi, che ce l'avrei fatta. Ho avuto il bisogno di farmi vedere forte, coraggiosa, ma dentro mi
sentivo fragile e tremavo, impaurita e ancora oggi a pensare a quel momento mi vengono gli occhi lucidi.
Recuperata la lucidita chiamammo subito il neurologo che ci disse che ci aspettava l'indomani ma che
sarebbe stata un'altra dottoressa a seguirmi.

L'indomani alle 5 io e babbo partimmo. L'autostrada era deserta.. non lo dimentichero mai quel viaggio..
era difficile condividere con lui le emozioni.. a me veniva da piangere a tratti perché non sapevo cosa mi
aspettasse all'arrivo.. avevo paura da una parte ma dall'altra sapevo che stavo andando nel posto che mi
avrebbe dato sollievo da quel sintomo che ormai era invalidante perché non riuscivo neanche a sollevare
una bottiglia d'acqua o a sentire I'abbraccio di qualcuno dal lato destro..

L'incontro con la dottoressa mi tranquillizzo, mi fidai subito di lei. Per questo ancora faccio ogni volta
600km pur di non cambiare medico. Per me & stata fondamentale nell'acquisire il giusto spirito per
affrontare la diagnosi insieme al calore e la forza di tutti i miei familiari, il mio compagno e gli amici.

Ho fatto per alcuni giorni il bolo di cortisone che gradualmente mi ha iniziato a far recuperare la sensibilita
al braccio.

lo con gli altri inizialmente non avevo voglia di parlare con gli amici, il mio compagno mi ha fatto da
segretario tutta la settimana del DH, sentivo il calore degli amici, non ero pronta a mostrarmi in quel
momento cosi delicato della mia vita.

Gli altri intorno a me erano mio padre e il mio compagno che non mi hanno mollata un attimo, io ero
serena con loro accanto, sentivo che ce I'avrei fatta a sopportare qualunque incognita.

L'accoglienza che ho ricevuto in ospedale dalla coppia di amici che ci ha ospitato quella settimana e dalle
famiglie (mia e del mio compagno) mi ha dato grinta e positivita, il senso di solidarieta e di vicinanza che
hanno dimostrato mi ha fatto vedere tutto in modo diverso.

Il web non I'ho mai consultato finché non sono entrata in AISM



La ricerca della mia strada

+254

Ho seguito dritto per i miei obiettivi e fatto quello che io e il mio compagno avevamo scelto da un anno.
Trasferirci in un luogo di mare, vicino a dove sono cresciuta, per realizzare il nostro sogno di vita: migliorare
la qualita della vita e realizzarci da un punto di vista professionale seguendo le nostre inclinazioni. Una
scommessa da non poco!!

La sclerosi multipla ho iniziato a vederla come un'occasione, una nuova motivazione alla vita. Perché nei
momenti bui mi sono trovata a guardare la mia vita vissuta fino a quel momento, a scartare il superfluo e a
chiedermi veramente dove volessi vivere e cosa volessi fare.

Ho rinunciato a un'idea infallibile di me

Le mie conquiste sono state forza e determinazione

Con gli amici abbiamo sempre condiviso tutto cio che ha riguardato questo grande cambiamento della mia
vita

Gli altri con me si sono dimostrati comprensivi, anche se fino in fondo lo so solo io cosa significa..

La mia strada ora

Oggi sono nel posto che avevo desiderato, con lI'uomo che amo e che sposero. Sono nel luogo dove ho
ricevuto quella telefonata che mi ha cambiato la vita, non voglio dire in peggio necessariamente, diciamo
cambiata e basta. L'SM ha fatto capolino una volta, e di nuovo mi sono ritrovata di fronte a lei che come
sempre arriva imprevedibile, come un temporale improvviso quando aveviapparecchiato all'aperto!

La sclerosi multipla & parte di me, non me

La mia quotidianita & faticosa, come per tutti quelli che sono artefici del proprio destino.

Sono felice di quello che sto cercando di costruire.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato un punto di vista
privilegiato di osservazione del mondo, anche se a volte doloroso. Ho scoperto le mie risorse! Ho visto che
ci sono e che le so mettere in campo!

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato ottimo sia dal punto di vista
ospedaliero che familiare.

Oggi con gli altri non mi faccio problemi a dire che ho la SM. Non sento il bisogno di nasconderlo. Credo che
anche gli altri debbano sapere cosa € la Sm e sapere come ci si convive...

Il domani lo vedo come un grande punto interrogativo fatto di paure e incertezza. L'unico punto fermo
sono e saro io, con la mia capacita di rinnovarmi sempre e di cercare sempre nuove soluzioni alle cose.

Se immagino il domani, vorrei che fosse un mondo libero dalla sclerosi multipla, come dice la mission di
Aism. Vorrei che un domani si trovasse una cura definitiva. Vorrei diventare mamma di tanti bambini senza
le paure della malattia.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Molto emozionante. Mi ha permesso di guardare la strada che ho fatto e scrivere tutto per la prima volta.



76- D — 44 — SM-RR- 2011

Mi accorsi che non ci vedevo bene, avevo perso i colori e il mio campo visivo era notevolmente ridotto,
ricoverata in oculistica con le flebo di cortisone e il tempo & tutto tornato normale, tranne la cicatrice al
nervo ottico... 5 anni (nel mezzo episodi non considerati) dopo € il braccio destro che non risponde ai
comandi e fa tanto male da volerlo lasciare sul comodino la mattina, sono ernie dice il medico di base, vai di
risonanza e li un cortese dottore che mi convoca e mi invita a fare ulteriori accertamenti (perché potrebbe
essere nulla ma...). Allora iniziano i vari esami e visite e sorpresa a quasi 40 anni la diagnosi. sclerosi
multipla e in quel momento ho pensato che tutti quando festeggiano l'ingresso negli anta ricevono una
sorpresa ma mai avrei immaginato una cosi.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii confusa, poco convinta di
quello che dicevano, il male al braccio era passato e io stavo bene

E decisi di informarmi il piu possibile per trovare qualcosa che smentisse la loro diagnosi

Nei giorni immediatamente successivi mi ero estraniata dalla mia vita, la guardavo da spettatrice cercando
una via di fuga dalla diagnosi, guardando da fuori doveva essere piu facile

lo con gli altri ero piu 0 meno la stessa, nella mia arroganza ho pensato che non avevo bisogno di nessuno
e per il mio carattere io ero quella che aiutava non che chiedeva aiuto

Gli altri intorno a me erano normali perché non sapevano nulla, né di esami né di visite, anche la
rachicentesi I'ho tenuta nascosta

Il web é stato un male perché ci sono notizie terribili sulla malattia e una salvezza perché ho trovato il
forum "i primi passi nel mondo della sclerosi multipla" nel quale ho sfogato tutte le mie paure, ho trovato
ascolto, comprensione che mi ha permesso di ridimensionare I'idea che avevo della malattia

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata strana, la vedevo difficile, proprio nel periodo in cui avevo trovato un equilibrio
La sclerosi multipla per me era uno stop alla vita e ai progetti futuri

Ho rinunciato a vivere per alcuni mesi

Le mie conquiste sono state riprendermi la vita e i progetti e portando avanti il tutto a piccole tappe invece
che come il mio solito in un balzo solo

lo con gli amici sempre uguale, con gli altri piu dura quando si lamentano di sciocchezze

Gli amici mi trattano come sempre, quelli che per sbaglio lo scoprono mi dimostrano una momentanea
compassione

Il web era diventato una fonte d'informazioni, di sfogo, di confronto, uno scoprire che non si € soli
L’ambiente intorno a me era fatto di normalita, solita vita, casa-lavoro-marito

E mi dava conforto il forum per capire, comprendere, trovare un equilibrio tra cio che pensavo e la realta

La mia strada ora

Oggi la mia strada & un po' dissestata ma non importa, si va avanti finché c'e strada da fare

La sclerosi multipla per me & una convivente che rompe le scatole, ha delle pretese ma che se vuole stare
con me mi deve seguire

La mia quotidianita e il lavoro la casa gli affetti le arrabbiature e le conquiste

Non riesco pil a sono meno resistente ma con i miei tempi e ritmi riesco ancora a fare quello che vorrei,
forse camminare & la parte piu difficile ma insomma, c'e di peggio

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato la capacita di capire le
persone di piu, perché ho imparato ad ascoltare veramente

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato blando, abbastanza superficiale,
ma la terapia funziona una sola nuova lesione in due anni, l'ultima risonanza la sapro a breve, e due sole
ricadute. Sono soddisfatta per quanto gli effetti collaterali e I'impegno dell'iniezione siano una rottura di
scatole

Oggi con gli altri cerco di essere sempre la stessa



L'ambiente intorno a me ¢ poco informato sulla mia malattia

Il web e una continua fonte d'informazioni e una via di fuga e di sfogo nei momenti di paura
Il domani lo vedo come I'opportunita di raggiungere i miei obiettivi

Se immagino il domani, vorrei che fosse il coronamento dei sogni

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Ho rivissuto gli ultimi anni della mia vita e mi sento strana, ancora un po' arrabbiata ma anche contenta di
essere come sono
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Caddi alcune volte perché mi cedeva la gamba sinistra. La terza volta andai in Guardia Medica, da |i al
Pronto Soccorso. Poi ricovero, risonanza e diagnosi il giorno dopo

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla non capivo bene. Inoltre gia la prima
flebo di cortisone mi dava una strana "carica" per cui era come essere un leone in gabbia. Forse avevo
anche un po' di paura, ma neanche troppa

Nei giorni immediatamente successivi mi documentavo su internet, ma un po' perché le notizie, specie
sulle terapie, erano troppo contrastanti tra loro e molto per la fiducia che ebbi subito nella dottoressa cui
fui affidato dopo essermi rivolto al Centro che mi cura tuttora, ho smesso di informarmi

lo con gli altri ero non saprei dir bene, ma penso tutto sommato "normale"

Gli altri intorno a me erano impauriti ma cercavano di non farmelo notare né tantomeno pesare

Il web é stato inutile se non dannoso

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata inconsapevolmente (all'inizio) un'esperienza quasi positiva

La sclerosi multipla per me era inizialmente un nemico, un giorno ho avuto un grosso e prolungato
momento di rabbia, da li in poi un compagno di viaggio, per fortuna spesso silente

Non ho rinunciato salvo brevissimi periodi, a niente

Le mie conquiste sono state maggior consapevolezza di me

Con gli altri non e cambiato niente

L’ambiente intorno a me era fatto di barriere architettoniche, le noto ma per fortuna non ne risento. Per il
resto non & cambiato niente

La mia strada ora

Oggi la mia strada & Tranquilla! W chi ha sintetizzato il farmaco!

La sclerosi multipla per me & un impegno mensile nell'agenda

La mia quotidianita & normale, i miei problemi sono scollegati dalla patologia
Non riesco piua ?!? :-)

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato maggior consapevolezza di
me

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato ottimo!
Oggi con gli altri tutto normale

L'ambiente intorno a me € normale

Il web & inutile e dannoso

Il domani lo vedo come tranquillo

Se immagino il domani, vorrei che fosse come penso che sara

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Tranquillo
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Mi accorsi di avere nell'estate del 2009, in partenza per una vacanza con il mio ragazzo, un problema di
sensibilita alle mani, in particolare alla mano destra, che non passava spontaneamente con il trascorrere
dei giorni. Pensai tuttavia ad una forma di stress o ad un accavallamento di nervi nella zona cervicale, cosi
con qualche ricostituente e qualche medicinale blando prescritto dal medico dopo circa due mesi i sintomi
rientrarono.

L'anno successivo, pitu 0 meno nello stesso periodo, stessa cosa, e nello stesso modo spontaneamente dopo
un mese o due la sensibilita torno.

La ricaduta peggiore fu nel 2012: a partire da maggio iniziai ad avere non solo problemi di sensibilita ad
entrambe le mani, ma con il passare dei giorni, la sensibilita diventava anche un lieve-medio deficit alla
mano destra. Non riuscivo piu a fare movimenti elementari di precisione, come scrivere (ed infatti dovetti
abbandonare alcune lezioni universitarie), oppure allacciare le scarpe od usare le posate a tavola. La cosa
piu brutta era la sensazione di non avere piu il controllo del mio corpo e di non percepire al tatto la
consistenza delle cose. Inoltre non sapevo quando i sintomi sarebbero rientrati dato che stavolta erano
stati piu forti... ma non sapevo ancora cosa mi aspettava.

Feci due mesi di sedute di fisioterapia, credendo per I'ennesima volta che si trattasse di problemi muscolari
o di postura, ma ovviamente le sedute non ebbero |'effetto sperato. A quel punto, come da molti mi era
stato consigliato, finalmente feci la tanto temuta visita neurologica, dove mi prescrissero una risonanza
magnetica senza immaginare, neanche loro, la gravita della situazione. | risultati della risonanza non furono
buoni...avevo delle inflammazioni (cosi le chiamo la neurologa, ora so che si tratta di vere e proprie lesioni)
nell'area cervicale e cosi, a 22 anni, in pieno agosto mentre tutti i miei coetanei erano in vacanza mi ritrovai
ricoverata in un ospedale di R. per ben 10 giorni. Fui sottoposta ai pil vari esami e raccontai la mia
esperienza a tre specialisti diversi, finché finalmente fui dimessa con una terribile angoscia nel cuore, dal
momento che mi anticiparono, fermo restando che ancora dovevano arrivare di li a un mese i risultati della
rachicentesi, di cosa molto probabilmente si trattava: avevo una malattia degenerativa del sistema nervoso,
la sclerosi multipla...i giorni immediatamente successivi furono tra i pit brutti della mia vita, ero sottopeso,
avevo continui laceranti mal di testa come tipico effetto collaterale della rachicentesi che mi costringevano
a sdraiarmi di continuo, non potevo andare al mare, avendo assunto quantita ingenti di cortisone via flebo,
avevo paura di cercare informazioni su internet sulla mia malattia, non sapendo cosa avrei trovato, la notte
sognavo la neurologa che mi diceva che mi sarebbe rimasto solo un mese di vita, ma la cosa piu brutta era
vedere i miei genitori distrutti dalla notizia che gli era stata data...la conferma arrivdo a novembre, si trattava
proprio di sclerosi multipla e da li iniziai la mia terapia a vita che ancora adesso seguo...

Dall'ultima ricaduta del 2012 sono passati due anni, la situazione & stabile e non ho piu avuto ricadute.
Sinceramente credo di essere veramente fortunata, se solo mi confronto con altri ragazzi e ragazze piu o
meno della mia eta che lottano quotidianamente con questa malattia... oggi scherzo molto sulla terapia, sui
sintomi che potrebbero ripresentarsi e non la vivo piu come un problema, anzi penso che se tutto questo é
successo a me significa che io sono sufficientemente forte per affrontarlo. Tuttavia, come per chiunque
altro, i primi tempi non sono stati facili e spero con questo mio racconto di aver dato il contributo, nel mio
piccolo, per capire fino in fondo questa malattia che si presenta sempre pil frequentemente, soprattutto
fra i giovani, e che per alcuni puo essere molto inabilitante.

lo con gli altri ero scontrosa, sfuggente e silenziosa, ma anche molto confusa.

Gli altri intorno a me erano tesi, non sapevano come prendermi ed erano molto tristi e preoccupati.

Il web é stato all'inizio una spada di Damocle, lo temevo molto, ma poi anche con la scoperta di un forum
sull'argomento si e rivelato un utile strumento e un modo per conoscere dei compagni d'avventura.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata piu difficile e in salita rispetto agli altri.

La sclerosi multipla per me era un disgrazia e un difetto fisico, mi sentivo sporca non mi riconoscevo piu.
Ho rinunciato ad andare al mare durante I'estate, a trascorrere alcune giornate in compagnia.

Le mie conquiste sono state aver preso coscienza della malattia ed aver familiarizzato con essa.



La mia strada ora

Oggi la mia strada e tortuosa, ma non mi sento piu sola e cammino con piu convinzione.

La sclerosi multipla per me & una compagna di vita. Mi ricorda che non sono perfetta ma che proprio
guesta e la mia forza.

La mia quotidianita & normalissima, faccio una vita forse anche migliore di prima.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato In termini di autostima e
sicurezza personale.

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato Sufficiente e all'altezza delle
aspettative.

Oggi con gli altri mi trovo pienamente a mio agio a parlare della malattia e ci scherzo anche su.

Il web & sempre molto utile per confrontarmi con gli altri.

Il domani lo vedo come un'incognita, ma che non mi spaventa.

Se immagino il domani, vorrei che fosse sempre come adesso, senza ricadute e senza peggioramenti della
malattia, magari anche con una possibilita di cura se la scopre la ricerca.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Molto compresa, € stato un modo per sfogarmi e per comunicare la mia esperienza.
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Lavoravo come infermiera in quel lontano 2001 ricordo ancora l'odore dei disinfettanti e le risate dei
colleghi poi all'improvviso mi cadde il vassoio che avevo in mano, una piccola scossa al braccio sinistro e
tutto ritornd come prima. Non mi preoccupai molto ero stanca e stressata per questo non indagai oltre. La
mia vita prosegui diventai Capo Sala e nel 2008 decisi di tentare la libera professione aprendo uno studio
associato.

Arrivo lo stress quello vero, le notti insonni per i troppi ..tanti problemi economici e gestionali cosi decisi di
ritornare in ospedale e nel 2008 venni assunta come Capo Sala. Finalmente libera da tasse, commercialisti e
fatture ricominciai a vivere!!! Fino al 2012....

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii sconfitta. Per la prima volta
capii di essere come gli altri, di non essere invincibile. Paura e ansia mi assalirono

E decisi di riprendere in mano la mia vita e iniziai il percorso di cura presso il centro di Sclerosi Multipla

Nei giorni immediatamente successivi ero ansiosa, vedevo tutto nero ero preoccupata per la mia famiglia e
per il mio compagno ma dentro di me sapevo che non mi sarebbe accaduto niente di brutto

lo con gli altri ero sempre allegra e solare perché i miei problemi non devono appesantire il prossimo

Gli altri intorno a me erano la mia famiglia il mio bastone!! le mie amiche ...il mio sorriso . Il resto si &
dimostrato una miscellanea di ignoranza e cattiveria. ELIMINATI

Il web é stato una fonte di ricerca e conoscenza.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata il cambiamento

La sclerosi multipla per me era un nuovo inizio

Ho rinunciato alla pigrizia ...lavoravo come un mulo anche 12 ore al giorno prima della diagnosi ma non mi
muovevo mai!ll (niente sport...)

Le mie conquiste sono state dimagrire, cambio totale dell'alimentazione e sport.

lo con gli altri sono solare positiva qualche volta un po’ rigida ma sono di nuovo io!!!!

Gli altri con me chi mi ama mi segue

Il web era diventato fonte di ansia ..in attesa di nuove medicine o vaccini miracolosi

L’ambiente intorno a me era fatto della mia casetta, del lavoro ridotto come ore e responsabilita, dei miei
adorati gatti e della mia famiglia

E mi dava conforto accarezzare i miei gatti, correre nel bosco e camminare

La mia strada ora

Oggi la mia strada e baciata dal sole

La sclerosi multipla per me & un amica un po’ volubile

La mia quotidianita e vivere senza pensieri ma VIVERE

Non riesco piu a ricordare come ero prima...

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla ho ripreso un sano rapporto con la natura
Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato terapia auto iniettiva per due anni
Oggi con gli altri pronta per nuove sfide!!!!

L'ambiente intorno a me bellissimo.

Il web & scambio di opinioni

Il domani lo vedo come vedo il presente, il domani sara quel che sara

Se immagino il domani, vorrei che fosse come oggi

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Forse migliore
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Mi accorsi che c'era qualcosa che non andava nel momento in cui comincia a sentire una gamba piu calda
dell'altra pero mi dissi "cavolo & inverno (gennaio) & solo perché sto camminando e la gamba si sta
scaldando". Tornata in V. dai miei genitori ebbi un episodio di emicrania. Come ogni volta mi isolo dal
mondo per quasi una giornata e come ogni volta dopo un attacco mi faccio la doccia. Arrivata in bagno
sento che le gambe non vanno bene... mi sento come degli spilli e la gamba caldissima. Chiamo mia sorella
e le chiedo se sentiva qualcosa di strano alle miei gambe. "No non sento niente". Chiamo la neurologa dalla
quale ero andata la settimana prima e che mi aveva cambiato il farmaco per I'emicrania e mi dice "Prendi
una tachipirina. Se non ti passa nel giro di un paio d'ore vai al pronto soccorso." E fu cosi che andai al PS.
Ma non e finita cosi. Al PS trovo un "simpatico" dottore che dopo una TAC, dopo avermi detto che lui non
sentiva niente e dopo quasi il non voler aspettare la risposta del neurologo che mi aveva visitato mi dice
"Signorina, lei non ha niente. E solo stressata e stanca. Vada a casa e si faccia una dormita." Si stanca a
stressata. Adesso m'invento pure le cose cretino!!!! Per fortuna pero il neurologo dice "Tu non vai da
nessuna parte. Ti ricovero." Dopo un paio di giorni che ero in ospedale una mattina mi sveglio, scendo dal
letto e mi ritrovo per terra. Una gamba aveva deciso di non camminare piu. Avevo 24 anni e di colpo mi
sono ritrovata su una sedia a rotelle e mi sono ritrovata a dire tramite telefono al mio moroso che ero su
una sedia a rotelle. Era a 250km di distanza e gli & caduto il mondo addosso. E fu cosi che cominciai a fare
un ciclo di cortisone. Poi una bella RM, una puntura lombare, potenziali evocati motori e visivi e tutto cio
che segue. Da un giorno all'altro mi sono ritrovata e non riuscire e a non sapere piu camminare. La
fisioterapista ha dovuto reinsegnarmi a camminare. Non ci pensiamo mai perché ci viene automatico ma
camminare € una cosa difficile: appoggi prima tallone, poi la pianta e infine la punta del piede e cosi via.
Fortuna che le persone vicine a me genitori, sorelle, nonna, cognati, amici hanno saputo starmi vicino e non
farmi perdere il sorriso.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii persa. Non ho capito subito
cosa significava avere la SM e forse non I'ho capito nemmeno adesso. Comincia ad avere un periodo di
boh... non capivo cosa mi stava succedendo e cosa questo poteva portare al mio corpo. Avevo recuperato
tutte le mie funzionalita alle gambe e sentirsi dire "Si tratta di SM!" e stato strano. Dopo due anni e mezzo
senza nessun altro episodio pensi "Beh e fatta... € stata una cosa isolata ed ¢ finita li!" e invece quella RM di
controllo rileva delle placche nell'encefalo che prima non c'erano. Maledette placche. Non potevate
rompere le palle solo alla terra invece che rompere le palle al mio cervello????"

"Si tratta di SM" "Si tratta di SM" "Si tratta di SM" Ho pianto... si... ho pianto... ho cominciato ad avere il
periodo "non riesco a fare niente.." ero quasi depressa. Dovevo fare tirocinio e tesi per finire il mio
percorso di studi ma non ne avevo voglia..

Poi un giorno non so come ho detto "eh no...qui le cose devono andare avanti".

E decisi di cominciare a documentarmi online, ho "conosciuto" tramite forum altre persone con la mia
stessa malattia e loro mi hanno dato la forza e mi hanno fatto capire che la tua vita non si deve fermare,
bisogna raggiungere i propri obiettivi perché la SM ci sara sempre e devi farle capire che nel tuo corpo non
comanda lei ma tu!

Il web é stato fondamentale. Perd0 la mia neurologa mi ha subito messo in guarda "Attenta ai siti
terroristici!", perché spesso online si trova di tutto e si trova anche gente che invece che aiutarti ti fa
terrorismo psicologico.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata buia

La sclerosi multipla per me era una brutta stronza che era venuta a rompermi le palle e a rovinarmi la vita.
Ho cercato di non rinunciare a nulla.

Le mie conquiste sono state concludere |'universita lavorando sodo!!

lo con gli altri ero normale. Ho sempre cercato di essere normale con tutti. Ho sempre cercato di farmi
vedere forte con tutti. Solo un paio di volte mi ha preso lo sconforto davanti al mio ragazzo, ma c'é un
problema: se io ho qualche cedimento ce I'ha anche lui, devo essere forte per entrambi.

Gli altri con me erano normali. Poche persone sanno della mia malattia.



Il web era diventato fonte d'informazione.

La mia strada ora

Oggi la mia strada e luminosa

La sclerosi multipla per me & una compagna inseparabile di viaggio.

La mia quotidianita & come la quotidianita di un'altra persona con in piu le iniezioni.

Non riesco piu a faccio fatica a stare tanto tempo in piedi e faccio fatica a guidare in autostrada: nel
momento in cui devo tenere la posizione ferma della gamba e quindi il muscolo contratto la mia gamba
comincia a dire "no cara!" e comincia a tremarmi.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato un pochino di sicurezza in
me stessa.

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato eccellente. La neurologa € sempre
stata disponibile. Per quanto riguarda la terapia auto-iniettiva all'inizio non mi piaceva perché mi faceva
stare male, febbre alta, dolori articolari e muscolari, emicrania. Adesso sono passata ad un altro farmaco e
con questo e tutta un'altra cosa. Non sto pil male e vivo le mie giornate in tranquillita.

Il domani lo vedo come una tela bianca

Se immagino il domani, vorrei che fosse con una casa, un marito, dei figli, un lavoro che mi aggrada in
compagnia della mia compagna di viaggio.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

strano perché non so se la mia esperienza possa essere d'aiuto a qualcuno.
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Premetto di essere un podista e in occasione di uno specifico allenamento, dopo 20 km di corsa lenta,
avvertii uno strano malessere e subito dopo un fastidio all'occhio sinistro tipo corpo estraneo. Non riuscii
piu ad andare avanti e per la prima volta decisi di fermarmi e tornare a casa. Il fastidio s'intensifico fino al
punto che non vidi piu bene, vista offuscata. Mi recai in ospedale e dopo tanti esami mi dissero di andare al
reparto di neurologia per un consulto. Neurite ottica, 6 gr di cortisone, rm, pev e rachicentesi. Qualche
giorno piu tardi partii per B. per partecipare alla maratona con una grande confusione in testa. Tornai a
casa ed inizio la depressione. S'incomincio a parlare di sm in quanto tutti i risultati degli accertamenti
portavano verso quella direzione. Iniziano i primi dolori alle articolazioni, cefalea e tantissimi altri fastidi che
non avevo mai avuto.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii molto confuso, non
conoscevo bene la malattia e le informazioni che presi su i maggiori siti mi misero ancora piu confusione.

E decisi di continuare comunque a vivere la mia vita di sempre. cercai sul web testimonianze di persone
malate di sm con la mia stessa passione

Nei giorni immediatamente successivi presi contatti con una cara amica d'infanzia che sapevo era malata
dism

lo con gli altri ero schivo, riservato

Gli altri intorno a me erano i conoscenti e gli amici gli stessi di sempre e al momento non utili, mia moglie e
i miei due figli ancore.

Il web é stato molto utile

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata impervia e piena di ostacoli

La sclerosi multipla per me era una malattia sconosciuta, avevo bisogno di informazioni possibili da
chiunque

Ho rinunciato all’inizio a nulla

Le mie conquiste sono state continuare a coltivare la mia passione. Dopo la diagnosi e l'inizio della terapia
auto-iniettiva, ho concluso 5 mezze maratone e la maratona di Venezia

lo con gli altri non sono cambiato, anzi sono molto piu tollerante

Gli altri con me sono le fantastiche persone di sempre (anche se non tutti gli amici conoscono la mia
patologia)

Il web era diventato il mio diario "segreto" dove raccontare tutto

L’ambiente intorno a me era fatto di cose per me importanti e fondamentali come il mio lavoro, i miei
colleghi, la mia famiglia

E mi dava conforto il web per condividere I'esperienza con altri

La mia strada ora

Oggi la mia strada e la continua ricerca di benessere. non gareggio pil ma continuo a correre con i miei
mitici amici

La sclerosi multipla per me @ un'amica che ogni tanto fa i capricci

La mia quotidianita & vivere nel rispetto della malattia

Non riesco piu ad essere spensierato

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla credo di aver perso molto

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato fondamentale, la terapia che ho
iniziato nel gennaio 2012 mi ha permesso di conoscere personale preposto al supporto psicologico e sociale
altamente qualificato

Oggi con gli altri sono come ero prima di sapere di essere malato di sm

L'ambiente intorno a me é tornato ad essere sereno (forse io lo percepivo in maniera errata)

Il web e tornato ad essere uno strumento da utilizzare per lavoro



Il domani lo vedo come... ho timore ad immaginare il domani
Se immagino il domani, vorrei che fosse... ma se volessi immaginarlo, vorrei che fosse come il presente.
vorrei che un domani riuscissi ad essere autonomo e non un peso per gli altri

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

utile, felice
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Ciao a tutti adesso ho 27 anni ma quando ho avuto la " bella " notizia ne avevo 23 e ovviamente ero molto
spensierata ma di punto in bianco vedevo leggermente sfocato e mi davano molto fastidio le luci durante il
giorno e, siccome sono molto ipocondriaca, ho fatto immediatamente la visita dall'oculista pensando di
essere molto peggiorata con la miopia, ma l'oculista a quanto pare era un genio e ha capito subito di cosa si
trattava ma non mi voleva dire la diagnosi, quindi mi ha fatto fare diverse visite tra cui una risonanza
magnetica che poi ha detto tutto, purtroppo, visto che nel referto lessi: "probabile malattia
demielinizzante". Ovviamente al giorno d'oggi, purtroppo, esiste internet e, purtroppo, capii in questo
modo che mi era caduta una bella pietra addosso. In ogni caso ora sono seguita da una Neurologa
Bravissima la quale mi ha prescritto la terapia auto-iniettiva e ora vado avanti con le maledette punturine.
lo vado a periodi: ossia periodi in cui sono tranquilla e dico a me stessa che ce la posso fare e che ci devo
convivere e che d'altronde c’é di peggio ma altri periodi in cui cado proprio in una piccola depressione e mi
sento sola, incompresa e sfortunatissima, ma per fortuna ho persone vicine che mi vogliono bene e che
cercano di farmi sorridere. Non nego che tutti i giorni la mia speranza e quella di leggere nel giornale che e
stata trovata la causa e la cura per la mia malattia e anche per tutte le brutte malattie che purtroppo
esistono al mondo. lo ragazzi rimarrei ore e ore a scrivere ma non posso scrivere un libro quindi concludo
col dire: forza e coraggio a tutti e cerchiamo di essere anche comici nei nostri confronti perché solo
sorridendo si pud andare avanti.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii arrabbiata

E decisi di piangere

Nei giorni immediatamente successivi sempre la stessa cosa

lo con gli altri ero nervosa

Gli altri intorno a me erano ovviamente nervosi e avevano difficolta a rapportarsi con me e alcuni miei
amici mi hanno addirittura detto che stavo facendo la vittima e che ero esagerata

Il web é stato inizialmente un problema ma successivamente una soluzione per me

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata triste

La sclerosi multipla per me era un mistero e una tristezza continua ma lo & ancora

Ho rinunciato alla spensieratezza

Le mie conquiste sono state per ora niente

lo con gli altri non mi so descrivere attualmente ma forse ora sto facendo finta di niente
Gli altri con me alcuni hanno difficolta a capire

L’ambiente intorno a me era fatto di amore, amici, nemici e parenti

La mia strada ora

Oggi la mia strada & non lo so

La sclerosi multipla per me & mistero

La mia quotidianita & per fortuna il lavoro anche se molto precario

Non riesco piu a ridere

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato niente

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato terapia auto-iniettiva
Il domani lo vedo come meglio non pensarci

Se immagino il domani, vorrei che fosse meglio non illudersi

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Purtroppo non credo di poter essere molto d'aiuto a chi & nella mia situazione
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Mi accorsi Con episodi di vertigini e neuriti ottiche

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii persa

E decisi di seguire le indicazioni del medico che mi ha curata e farmi seguire da un centro specializzato

Nei giorni immediatamente successivi fortunatamente sono stata e sto ancora bene, non ho grossi disturbi
lo con gli altri ero impaurita ma allo stesso tempo fiduciosa

Gli altri intorno a me erano pieni di coraggio e mi rassicuravano......e in quel periodo che ho conosciuto mio
marito

Il web é stato utile

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata piena di dubbi

La sclerosi multipla per me era la spada di Damocle

Ho rinunciato a per fortuna a Nulla

lo con gli altri sono sempre quella anche se vivo periodi di grossa insicurezza
Gli altri con me sono sempre gli stessi

L’ambiente intorno a me era fatto di normalita

La mia strada ora

Oggi la mia strada ¢ incerta

La sclerosi multipla per me & non lo so...

La mia quotidianita & fortunatamente quella di 15 anni fa

Non riesco piu a vivere spensierata

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato consapevolezza del fatto
che la salute & tutto

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato ottimo
Oggi con gli altri sono sempre io anche se mi freno in tante cose

L'ambiente intorno a me ¢ invariato

Il web é utile

Il domani lo vedo come incerto

Se immagino il domani, vorrei che fosse come adesso

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Serena
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Mi accorsi di avere qualcosa di strano perché subito dopo il cesareo del secondo bambino scesa dalla sala
operatoria vedevo tutto doppio, anche il bambino e i miei seni, mi dissero che dipendeva dal cortisone
endovena che mi avevano somministrato e anche se mi avevano messa in lista per effettuare un risonanza,
in realta non fui mai chiamata dall'ospedale e venni dimessa.

Tornata a casa mi sentivo sempre debole il latte neanche un goccio e il bambino soffriva dalla fame. mi
fecero delle analisi e avevo una forte carenza di ferro.

Dopo numerose flebo di ferro in vena la situazione non migliord ed io ero sempre stanca e debole. Mi
diagnosticarono la depressione post partum un anno e mezzo di antidepressivi ma io non miglioravo. Alla
fine io e mio marito di nostra iniziativa decidemmo di sottopormi ad una risonanza al cervello con m.c. e mi
dissero di avere delle ischemie in testa e di andare da un bravo neurologo.

Segui un ricovero di un mese al P. di R. e dopo la risposta del prelievo del liquor spinale mi venne
diagnosticata la s.m.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla sentii che tutto sommato ero stata
fortunata, perché mi dissero i dottori che non avevo un tumore al cervello, ma in realta io non conoscevo la
s.m. e non capii né mi venne spiegato di cosa si trattava.

Anzi all'inizio stando ancora sotto antidepressivi io ridevo, ma quando sono tornata a casa ho realizzato e di
mia iniziativa ho buttato tutti gli antidepressivi ed ho capito la gravita della mia diagnosi.

Solo in un secondo momento partecipando a delle sedute di psicoterapia tenute dall'Aism ho saputo che di
guesta malattia non si muore ed é stato un sollievo.

E decisi di lottare e di non mollare mai perché tutto quello che avevo raggiunto a 40 anni me lo ero
guadagnato con tanta fatica e dedizione.

Nei giorni immediatamente successivi mi sentivo avvolta da un torpore che mi rendeva incredula quasi
come se non fosse accaduto a me e che era solo un brutto sogno.

lo con gli altri ero tranquilla e ridevo perché non avevo capito cosa fosse la sclerosi multipla

Gli altri intorno a me erano increduli mi vedevano cosi serena e positiva

Il web é stato determinante perché attraverso il web ho avuto tutte le informazioni necessarie sulla
malattia

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata faticosa e piena di paure dubbi incertezze insicurezze

La sclerosi multipla per me era un forte ostacolo a tutti i miei progetti ai miei sogni di carriera. Ero
diventata funzionario dopo 4 concorsi interni, una laurea ed un master

Ho rinunciato alla mia vita professionale ai miei progetti

Le mie conquiste sono state conoscere le mie sensazione le mie necessita i miei bisogni. Ho riconosciuto le
mie qualita i miei pregi ed ho stima di me stessa sulle mie capacita

lo con gli altri Sono sempre molto positiva e a miei figli che adesso hanno 15 e 10 anni cerco di tramettere
fiducia in se stessi nelle loro qualita e potenzialita

Gli altri mi guardano stupiti a volte quasi increduli e dubitano della mia malattia

Il web era diventato un amico a cui rivolgermi sempre

L’ambiente intorno a me era fatto di casa, lavoro, figli, impegni continui senza tregua e sfide continue con
me stessa

E mi dava conforto usare libri di ogni genere ma soprattutto romanzi, saghe familiari

La mia strada ora

Oggi la mia strada & completamente nuova e a misura dei miei tempi delle mie necessita

La sclerosi multipla per me & qualcosa che fa parte ormai di me del mio essere e da cui so non potermi
purtroppo mai dividere. E la bestia nera che ogni tanto riemerge e che mi mette alla prova ogni volta e che
mi fa riprendere tutto da capo ma non mollo

ma e dura la lotta



La mia quotidianita e dettata dagli impegni con i miei figli e con la mia famiglia e ogni mattina che mi alzo
ringrazio Dio per avermeli dati e gli chiedo di essermi sempre vicino e di proteggermi e proteggerli e di
rendermi forte come una roccia

Non riesco piu ad andare di fretta di sfidare le mie forze di mettermi continuamente alla prova in
competizione con gli altri

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato stima in me stessa e sento
di valere senza bisogno che me lo dicano gli altri e riconosco le mie qualita che prima pensavo di non avere
Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato in un primo periodo negativo ma
poi ho trovato un grande aiuto nel centro s,m. del S. di R. tenuto dal Prof. e dalla sua equipe e sono piu
serena e mi sento pil coraggiosa.

La terapia e stata per anni la terapia auto-iniettiva ed ora inizierd una nuova terapia orale.

Oggi con gli altri sono piu positiva e pronta ad ascoltare e a trasmettere amore

L'ambiente intorno a me e sereno anche se quando ho un ricaduta tutto viene avvolto da caos e paura

Il web & importante sempre ci da tante informazioni ci tiene aggiornati

Il domani lo vedo come... non mi interessa voglio vivere il presente nel migliore dei modi e aiutare i miei
figli ad essere delle belle persone

Se immagino il domani, vorrei che fosse libero dalla Sclerosi Multipla e da tutte quelle malattie che sfidano
continuamente l'uomo

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

All'inizio confuso e quasi impaurito nel raccontare tutto da capo ma poi mi sono sentito piu forte
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Mi accorsi di non riuscire a comunicare, parlare correttamente e pensai fosse colpa dell'influenza appena
andata via

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii persa in realta non mi
rendevo conto .sentivo che la cosa non mi appartenesse

E decisi di chiamare mia sorella per confidarle la probabile diagnosi, e nel silenzio del mio sguardo farle
percepire quanta paura avessi.

Nei giorni immediatamente successivi continuavo a non rendermi conto che fosse successo proprio a me.
lo con gli altri avevo sempre il sorriso e trasmettevo serenita .in ospedale , nei giorni del ricovero i medici
mi dicevano che erano stupiti del mio sorriso. in realta pensavo se € vero che ho questa malattia devo
reagire, devo affrontarla, devo con il mio pensiero positivo vincere su lei. devo poter dire un domani la
malattia c'e ma io non la sento.

Le poche persone che sapevano la diagnosi reale mi hanno sostenuto psicologicamente, mi hanno aiutato a
capire come gestire al meglio la notizia della malattia.

Il web é stato utile nel sostenermi nelle continue domande che mi ponevo

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata piu dura...diciamo che era una salita da percorrere con grinta e profonda
consapevolezza di potercela fare...di arrivare comunque alla vetta

La sclerosi multipla per me era parte del mio percorso

Non ho ancora rinunciato a niente

Le mie conquiste sono state il controllo dei miei pensieri...

Il mio rapporto con gli altri non & cambiato...molti non sono a conoscenza della mia situazione

| pochi che conoscono la mia storia mi stanno vicina e sono sempre disponibili a darmi una mano qualora
ne avessi bisogno. la cosa che ho chiesto piu spesso a loro e farmi divertire, per me sono ancora i primi mesi
dalla diagnosi

Il web era diventato un confronto con chi viveva la mia situazione

L’ambiente intorno a me era fatto di tutto cio di cui era fatto prima: casa, lavoro, viaggi...shopping

La mia strada ora

Oggi la mia strada é cercare la strategia piu appropriata per conquistare i miei sogni

La sclerosi multipla per me @ una parte di me con cui devo imparare a convivere nel migliore dei modi

La mia quotidianita e la vita di sempre con un pochino di fatica in piu

Non riesco piu a avere I’energia di prima... mi stanco molto facilmente

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di percepire meglio le cose che contano
veramente nella vita

Pensando al supporto che ho ricevuto durante il mio percorso, ho incontrato nel mio percorso delle
persone splendide...medici, che per me sono anche colleghi meravigliosi, che mi hanno supportato e
confortato. sono in trattamento con fiale sotto cutanee. non ho avuto problemi nel ritirare il farmaco
presso I'ASL di competenza e anche il dispensario farmaceutico & gestito da personale qualificato e umano
Oggi con gli altri sono la stessa di sempre

L'ambiente intorno a me e quello di sempre

Il domani ogni tanto spaventa per la condizione di precarieta in cui si cade...per la paura delle ricadute...ma
il mio domani oggi € pieno di sogni.

Se immagino il domani, vorrei che fosse rosa

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?



Aiuta raccontare... sfogarsi... io lo faccio poco perché per il momento non riesco a parlarne molto della SM
..cosi mi sento piu libera di scegliere cosa voglio dalla mia vita e come voglio che si realizzi. penso dall’altra
parte che portare la propria testimonianza serva e sia fondamentale. Sono un giovane medico da sempre
appassionata al mondo della riabilitazione neurologica... da sempre convinta che il paziente neurologico
abbia diritto a una vita degna di essere chiamata ANCORA VITA..DEGNA DI ESSERE VISSUTA AL MEGLIO.
Penso e sono profondamente convinta che il SNC abbia delle potenzialita di recupero enormi direttamente
correlate alla positivita del pensiero... alla volonta del soggetto e alla sua capacita di non farsi portare via i
sogni. Lo credevo da giovane medico specializzando in medicina riabilitativa e lo credo oggi anche dall’altra
parte...oggi che sono anche un paziente
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Mi accorsi della malattia perché tutto ad una tratto mi comincio un forte mal di testa ma non gli detti tanto
peso. Passarono diversi giorni ma il mal di testa continuava, dei giorni piu forte e dei giorni meno. Fino
quando i primi di Dicembre persi la vista al' occhio sinistro ed li entrai nel panico .Mi recai dal mio dottore il
quale mi disse di recarmi di urgenza alla Clinica Oculistica di C. a F. dove mi fecero tutta la visita e dove poi
mi fecero subito una puntura di cortisone nell'occhio e mi dissero che mi dovevo fare di urgenza la
Risonanza. Quando andai a ritirare le risposte c'era scritto malattia demielinizzante entrai nel panico perché
no sapevo cosa era

Corsi subito dal mio dottore il quale mi indirizzd da un buon Neurologo che mi fece internare subito in
clinica. Fui ricoverata il 9 Gennaio 1990 all' ospedale neurologico di C. dal Prof. A. tra tutti gli esami ,
compresa puntura lombare venne fuori cosa era. Continuavano ad farmi punture nel occhio di cortisone le
flebo sempre di cortisone per un mese. Usci dall'ospedale il 10 Febbraio dell'1990

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii crollare il mondo a dosso
avevo paura di trovarmi su una seggiola a rotelle

E decisi che comunque ora c'era e faceva parte della mia vita Cosi corsi subito dal mio ragazzo a dirglielo
Nei giorni immediatamente successivi mi sentivo tanto git mi sentivo come se fossi diversa dai miei
coetanei

lo con gli altri ero non ho mai raccontato della malattia, l'unica persona a cui I'avevo detto dopo i miei
genitori fu il mio ragazzo che ora € mio marito

Chi lo sapeva mi trattava normalmente perché sapevano che non mi piaceva essere compatita

Il web é stato molto di aiuto perché ho potuto conoscere Aism

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata buia, vedevo tutto nero. La mia unica fortuna era quella che mi era rimasto
accanto il mio ragazzo che ora € anche mio marito

La sclerosi multipla per me era un nemico col quale mi dovevo battere per non farla vincere

Non ho rinunciato a nulla ho sempre cercato di fare le cose, ed il lavoro che mi piaceva senza dichiarare la
malattia

Le mie conquiste sono state riuscire ad avere un figlio anche rischiando

E camminare ancora con le mie gambe

lo con gli altri sono normale, perché io non ho niente di diverso da loro

Gli altri con me sono normali, anzi delle volte mi trattano come se fossi una nevrotica. anzi qualcuno me lo
ha anche detto, ma io sto a testa alta

Il web era diventato il mio oggetto di comunicazione

L’ambiente intorno a me era fatto di falsita e pena

E mi davano conforto la musica ed il mio hobby

La mia strada ora

Oggi la mia strada é stare con la mia famiglia con mio marito e mio figlio

La sclerosi multipla per me @ un nemico con cui dovrd combattere sempre

La mia quotidianita & cercare di stare il pit tranquilla possibile

Sforzandomi riesco a fare tutto perché mi ha insegnato ad non arrendermi

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato piu forza, mi ha insegnato a
lottare e non arrendermi

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato positivo perché sono riusciti a
prenderla in tempo e con i farmaci giusti

Oggi con gli altri & tutto normale, perché gli altri non si accorgono di nulla, se lo sanno sembra che hai la
tigna

Il web & molto utile

Il domani lo vedo come Non lo so preferisco viverlo alla giornata.



Insieme a mio marito e mio figlio
Se immagino il domani, vorrei che fosse tutto roseo

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Piu leggera di un peso
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Mi accorsi di sentirmi sempre piu stanca e debole soprattutto in primavera. Ho fatto il giro di svariati
specialisti (ortopedici, fisiatri, psicologi) ma nessuno riusciva a capire I'origine del mio malessere.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii come cadere nel vuoto piu
assoluto: conoscevo la malattia in maniera superficiale.

E decisi di reagire nel modo migliore possibile, affrontare situazioni difficili che mi capitavano spesso negli
ultimi tempi; non abitavo con i miei genitori da molti anni e nel frattempo dopo un matrimonio disastroso
era intervenuta la separazione, per cui vedermela da sola era routine.

Nei giorni immediatamente successivi dovevo capire cosa e come sarebbe cambiata la mia vita. Avevo un
compagno che ha vissuto con me la tragicita della diagnosi e mi chiedevo se fosse riuscito a superare la
COsa senza scappare.

lo con gli altri ero come sempre solo che, chi mi conosceva da tempo notava che, la malinconia dei miei
occhi appariva sul tutto il mio viso.

Gli altri intorno a me erano decisamente dispiaciuti della nuova realta presentatasi in maniera dirompente
ma, in genere non se ne parlava o perché non la si conosceva o forse per semplice ipocrisia.

Il web é stato all'inizio una piacevole scoperta, un'opportunita per la conoscenza, anche di questa malattia
sulla quale volevo saperne quanto piu possibile; oltre a cio che il neurologo mi aveva mostrato.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata di colpo piu difficile di quanto pensassi, tutto mi sembrava assurdo: perché
proprio a me?

Non erano bastati gia i colpi inferti fino ad allora?

La sclerosi multipla per me era di sicuro una spiacevole scoperta. Quando ho avuto i primi sintomi, non
pensavo affatto di essere affetta da un mostro indecifrabile e spietato come la SM.

Ho rinunciato a praticare sport; correre era la mia passione ma, da prima della diagnosi gia non riuscivo a
farlo. Mi iscrissi a nuoto perché in acqua riuscivo a correre e il nuoto mi ha aiutata a tenermi in forma, fino
a quando non ho smesso perché troppo stancante.

Le mie conquiste sono state compiute prima che la malattia si manifestasse in modo eclatante. Sono
andata a vivere da sola a 23 anni, a lavorare per poco tempo, anche prima di finire gli studi, laurearmi e
specializzarmi come consulente familiare. Credo che la conquista pil grande sia stata I'autonomia di
gestione avvenuta ancora prima di andare a vivere da sola.

lo con gli altri ho cercato di comportarmi come sempre, la voglia di conoscere non mi ha mai abbandonato
solo che negli ultimi due anni ho effettivamente ridotto le uscite cosi come i momenti di socialita.

Il fatto di stare spesso sola non mi ha mai fatto paura, forse perché sin da piccola, dicono che ero un tipo
riflessivo.

Gli altri con me sembrano essere sempre spontanei non so quanto. Ho avuto momenti di incomprensione
sfociati anche in forti litigi (da parte mia sempre composti). Generalmente considero le persone per quelle
che sono veramente, restando a volte delusa.

Il web era diventato un mezzo per trovare lavoro e magari conoscere novita riguardo la malattia, il viaggio
che mi sarebbe piaciuto fare e facilmente alla mia portata.

L’ambiente intorno a me era fatto di cose che conoscevo bene ma guardavo in modo diverso, ad esempio
Il viaggio era una mia passione e non ho mai voluto rinunciarci superando il pit possibile le difficolta che mi
si presentavano.

E mi dava conforto la lettura come mezzo non solo di svago, ma tutt'oggi mi piace leggere perché, come
nel passato mi ha permesso di vivere realta diverse dalle quali farmi coinvolgere piacevolmente.

La mia strada ora

Oggi la mia strada é volta soprattutto ad elaborare strategie che consentono di migliorare la mia attuale
condizione decisamente volta ad esigenze diverse.



La sclerosi multipla per me & sempre stata la grande nemica da combattere sin dall'inizio della diagnosi,
iniziando una vera & propria guerra. Di battaglie ne ho vinte qualcuna, ma la guerra non si vince.

La mia quotidianita e fatta di letture, passatempi di vario genere e occupazioni casalinghe che riesco a
svolgere

Non riesco piu a camminare se non con l'ausilio di un piccolo deambulatore per la casa, ma per lunghi
tragitti ho bisogno della sedia a ruote.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato ancora di piu in sensibilita
verso il vissuto degli altri e una maggiore consapevolezza della fragilita umana.

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato sufficiente ma di sicuro
migliorabile. Attualmente faccio solo terapie sintomatiche.

Oggi con gli altri € come sempre. Se le occasioni di trovare persone con le quali poter parlare sono poche,
poche anche le occasioni di trovarle.

L'ambiente intorno a me & cambiato, perché sono cambiate le mie esigenze.

Il web & uno strumento per trovare risposte a domande che altrimenti non avrei.

Il domani lo vedo come un’incognita a cui ora cerco di pensare meno possibile per tenere sotto controllo
I'angoscia di stare ogni giorno peggio: ho paura solo di cio che non conosco.

Se immagino il domani, vorrei che fosse libero da una malattia, come la SM, che ti toglie il futuro,
facendoti vivere tutto cio che riguarda il domani, gia di per sé incerto, senza poter fare progetti che non
potrai realizzare.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Bella e sollevata, sapendo che avrei condiviso questa esperienza con altri...
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Mi accorsi di un formicolio diffuso agli arti inferiori, equilibrio instabile.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii finito!...quando all'apice
della mia felicita lavorativa e sentimentale.

E decisi di svegliarmi ogni mattina e fare qualcosa per romperle le scatole fino a quando non avrei vinto io.
Nei giorni immediatamente successivi cominciai ad informarmi in modo razionale di come avrei potuto
farlo.

lo con gli altri continuavo a vivere col pensiero di come disturbarla.

Gli altri intorno a me vedevano il mio atteggiamento e credevano in me.

Il web é stato un ausilio...a capire cosa si poteva e cosa non si doveva fare...

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata a senso unico...e volevo uscirne...

La sclerosi multipla per me era inaccettabile.

Ho rinunciato inizialmente a tutto...poi a niente.

Le mie conquiste sono state salute, lavoro, affetti.

lo con gli altri prima tenevo tutto segreto, quando poi I'ho detto a chi mi vuole/voleva bene & stato un mio
punto di forza.

Gli altri mi hanno stra-valorizzato.

Il web era diventato un ausilio.

L’ambiente intorno a me era fatto di tutto cio.

E mi dava conforto usare ogni cosa.

La mia strada ora

Oggi la mia strada ¢ indirizzata verso una conferma o una delusione.

La sclerosi multipla per me & sempre piu gestibile.

La mia quotidianita & dimentica del '‘problema’.

Non riesco piu a... Next...?

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato fiducia in me stesso.
Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso la terapia sintomatica sia stata normale, la
terapia auto-iniettiva inutile, la terapia orale non disponibile, la terapia endovenosa indispensabile.
Oggi con gli altri qualche indecisione sulla loro conoscenza o meno del problema.

L'ambiente intorno a me normale

Il web & un ausilio

Il domani lo vedo come in continuo miglioramento.

Se immagino il domani, vorrei che fosse come me lo aspetto io, con la conferma delle mie convinzioni.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Ancora determinato a romperle le scatole.
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Mi accorsi mi accorsi i primi sintomi nel 2002 pero senza diagnosi dopo uno stress pisicofisico

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii sinceramente e stata una
doccia fredda pero ho accettato la mia compagna SM e ci convivo nel bene e nel male

E decisi di farlo sapere per primo a i miei famigliari e poi a gli amici e seguire sempre le cure della mia
neurologa.... e poi mi documento sulla patologia

Nei giorni immediatamente successivi mi sentivo bene perché avevo deciso di accettare e di conviverci...
ho sempre detto che devo fare la sfida con lei.... mi mette molte volte alla prova...ma io per adesso sto
resistendo

lo con gli altri come ero prima sono adesso.... e la prima cosa che ho detto quando ho comunicato di avere
I'SM.. non voglio essere diverso da gli altri

Gli altri intorno a me erano all'inizio tutti dispiaciuti, perd poi vedendo come mi comporto e vivo la
patologia tutti contenti di me come riesco a convivere con la mia amica di viaggio...

Il web mi e stato utile e lo & ancora.... pero una persona deve sempre valutare con il suo neurologo tutte le
cose che legge... NON SIAMO TUTTI UGUALI

La ricerca della mia strada

La mia strada era bellissima... lavoravo felicemente e con passione.. ma e bella anche adesso.. combattere
mi rende piu forte di prima

La sclerosi multipla per me era... non so non la conoscevo...

Ho rinunciato purtroppo al mio amatissimo lavoro (cuoco)

Le mie conquiste sono state essere forte e sempre con il sorriso

lo con gli altri come prima di avere I'SM... anzi molto piu motivato al volontariato e la sensibilita delle
persone

Gli altri con me erano come prima... anzi contenti di me, delle mie attivita che porto avanti con la
collaborazione di altre persone (volontario AISM)

Il web & sempre stato utile se usato bene....

L’ambiente intorno a me prima era casa, paese e lavoro

E mi dava conforto usare utensili oggetti

La mia strada ora

Oggi vivo bene, se riesco mi faccio qualche viaggio con amici e mi dedico molto del mio tempo al
volontariato

La sclerosi multipla per me @ un'amica di viaggio...

La mia quotidianita mi richiede molto impegno a svolgere la giornata

Non riesco piu a lavorare e fare sport pesanti

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato molta sensibilita e
disponibilita per gli altri

Pensando al supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sono e sono sempre stato supportato sia da
i medici e da tutto il personale infermieristico e da tutti... mi sono sempre date risposte alla mie domande
Oggi con gli altri sono sempre lo stesso... delle volte mi sento superiore a qualcuno che per un semplice
raffreddore dicono che stanno male :-)

Dell'ambiente intorno a me non & cambiato niente

Il web é utile se usato bene

Il domani lo vedo bene sempre nei miei limiti

Se immagino il domani, sinceramente vorrei essere come adesso non peggiorare

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
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Era il 10 Giugno 2012, come poter dimenticare quel giorno. C'era qualcosa che non andava bene. Mi recavo
al mare, facendo una strada con tante curve. Dissi al mio fidanzato (a quel tempo che poi divenne mio
marito I'anno seguente) di rallentare perché vedevo doppio. Ovvero due persone, due macchine, le linee
per terra ecc.... Smisi di guidare perché non potevo. Al rientro a casa la diplopia c'era ancora.

Nell'ignoranza pensai a qualcosa agli occhi, fatica, stanchezza, sforzo oculare cosi lI'indomani andai dal mio
medico di famiglia che casualita & pure oculista. Mi disse gia che poteva essere qualcosa di neurologico e
non oculistico perché al massimo avrei visto sfuocato e non doppio....

La sera stessa trovo del tempo per farmi una visita oculistica, ma come mi disse la mattina effettivamente i
miei occhi erano a posto. Mi prescrisse subito una rm con mdc... Da li per una serie di coincidenze e
conoscenze in qualche ospedale due mesi dopo mi arrivo la conferma della diagnosi. il 3 dicembre 2012 ho
iniziato subito la terapia auto-iniettiva. La diplopia passo nel giro di due settimane sotto effetto di

cortisone, senza, per il momento farsi risentire.... Il 9 aprile 2014 ho smesso temporaneamente la terapia
per farmi un figlio. Sono in dolce attesa da qualche mese. Nascera a fine marzo 2015. Ora penso a questo
poi si vedra.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii a pezzi e non tanto per me,
per la prima volta vidi mio marito piangere. Piansi perché non potevo vederlo cosi distrutto. In quel
momento pero ho capito di non essere sola. Avrei potuto fare qualsiasi cosa che lui sarebbe stato al mio
fianco.

E decisi di fare di tutto perché questa diagnosi non mi rovinasse la vita. Non poteva e non doveva

Nei giorni immediatamente successivi pensai che c'e di peggio nella vita. Se quelle placche fossero state
nere per esempio piuttosto che bianche... Se, se e poi ma e poi magari e forse e cosi via. Questo pensiero
mi ha dato la forza per andare avanti. Leggi poi su wikipedia questa frase: DI SCLEROSI MULTIPLA NON SI
MUORE. Che dire mi bastava.

lo con gli altri ero come sempre e gli dissi come prima cosa di non trattarmi da malata ma uguale a prima.
Se mi avessero commiserato forse mi sarei sentita ferita.

Gli altri intorno a me erano ignoranti in materia, tranne una persona molto vicina a me (mia sorella
fisioterapista) che ha a che fare con tante persone malate e tra queste tante con la SM.

Il web e stato a momenti fonte di informazione e a momenti fonte di confusione...

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in salita ma non tanto per la malattia, per la terapia. Adoro viaggiare ed essere
costretta a far un iniezione a giorni alterni portarmi il farmaco in giro (deve stare ad una certa temperatura)
era diventato un po’ faticoso. Pero I'ho fatto! Mi son portata il mio pacchetto di medicine fino in capo al
mondo... Gia stava diventando pesante a casa figuriamoci in viaggio....

La sclerosi multipla per me era ed é per fortuna "addormentata" c'€ ma non si vede. A parte i giorni in cui
c'e molto caldo (in S. si arriva anche a 40 gradi) e i giorni in cui cammino molto. Le gambe in quei momenti
diventano strane molli e allo stesso tempo rigide. Ho bisogno di riposare, ma una volta fatto riprendo a
camminare.

Ho rinunciato a nulla! L'unica cosa & stata soltanto che mi son lasciata un po’ andare per un periodo. Ho
smesso (cosa sbagliatissima) a fare quel poco sport che facevo. Mi ha preso una poltronia acuta. Non so
perché sinceramente, ma spero che passi in fretta...

Le mie conquiste sono state continuare a viaggiare nonostante potessi incorrere in qualche imprevisto!

lo con gli altri cerco di non far pesare troppo i momenti di stanchezza che son gli unici momenti che mi
fanno ricordare di essere malata.

Gli altri mi stanno vicini, soprattutto la mia migliore amica e mio marito. Si preoccupano molto per me,
forse piu di quello che dovrebbero. lo perd li rassicuro anche quando sono un po’ pil stanca...

Il che a volte mi fa pensare che magari gli do troppe preoccupazioni e nel caso alcune volte &€ meglio tacere
e aspettare di essere piu riposata.

Solo che ho promesso di dire sempre quando c'e qualcosa che non va....



Il web era diventato a quel punto uno scambio di esperienze, grazie ai social network leggo le esperienze di
altre persone che stanno peggio di me. E' una malattia balorda e subdola. Varia troppo e c'e sempre
qualcosa di nuovo da sapere.

L’ambiente intorno a me era fatto di casa lavoro e viaggi

E mi dava conforto usare la tecnologia. Dopo |'abbandono dello sport c'e stato I'abbandono della lettura
libri e fumetti.

Leggevo tanto e me ne pento. Spero di riprendere perché leggere & bellissimo. Si entra in un'altra realta e
se chi scrive & bravo mi immedesimavo nel personaggio principale!!

La mia strada ora

Oggi la mia strada e leggermente diversa con la consapevolezza che posso dare la colpa a qualcosa che non
posso controllare nel caso qualcosa non vada come deve...

La sclerosi multipla per me & una malattia autoimmune.

La mia quotidianita @ andare a lavoro sapendo che mi provoca stress, e non mi fa bene lo so ma almeno ce
I'ho e devo stringere i denti e andare avanti.

Non riesco piu a sopportare nulla. Sono diventata molto intollerante.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato le vere amicizie, ho
rivalutato molte persone sia quelle che mi vogliono bene sia quelle che ho allontanato sbagliando perché
non lo meritavano. Mi sono accorta pero dei miei errori e sto cercando di rimediare riavvicinandomi ad
alcuni e allontanandomi da altri.

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato I'assistenza diagnostica da parte
dell'ospedale e neurologo che mi segue, dettagliata e precisa. Sempre pronti a spiegarmi e farmi capire i
problemi, chiarire tutti i dubbi relativi alla patologia. La terapia auto-iniettiva invece mi ha portato ad avere,
secondo me, problemi psicologici, mi spiego: ora che I'ho sospesa mi rendo conto di alcune differenze
rispetto al periodo in cui la facevo. Son gia una persona molto sensibile, con la lacrima facile, ma al periodo
ogni discussione con chiunque e per qualsiasi motivo mi faceva scoppiare in lacrime. Delle volte
scendevano senza motivo. Non c'erano episodi particolari che me lo provocavano. Col senno di poi do in
parte la colpa al farmaco, anche perché ora sto bene.

Magari era anche dovuto allo stress di dovermi "bucare" un giorno si e uno no, era veramente pesante. Poi
penso ad un diabetico che come minimo deve fare 5 iniezioni al giorno e penso di essere stupida. All'inizio
poi era tutto tranquillo, giusto qualche lineetta di febbre che tra I'altro veniva la notte (facendo I'iniezione
prima di andare a letto) alla fine mi faceva proprio male in qualsiasi punto del corpo la facessi. Forse era
psicologica la cosa non saprei dire. Una cosa c'é da dire sara dura ma probabilmente riprendero a farle se
necessario quando sara il momento. Ora mi godo la mia maternita poi ne riparleremo. Spero nel mentre in
una terapia orale, anche con gli stessi effetti collaterali verra meno lo stress di pungersi. Ricomincero
perché sento di farlo, devo "curarmi" la devo tenere sotto controllo xché mio figlio contera su di me in
primis e se lo faccio e solo per lui e per mio marito.

Un'altra cosa che aspetto e una terapia a base di cannabis. Fumo dall'eta di 17 anni (ora ne ho 32) mi rilassa
e magari & dovuto anche a quello il fatto che la mia sm non & poi cosi aggressiva. Ora sono ferma anche da
quello sempre per il progetto gravidanza e non mi vergogno ad ammetterlo ma non vedo I'ora di poter
ricominciare. Ripeto mi rilassa e la notte prima di andare a dormire era il mio momento senza pensieri.
Oggi con gli altri come gia detto ho rivalutato molte amicizie e non mi vergogno. Si pud sbagliare, ma si puo
sempre porre rimedio a tutto. Come mi dissero una volta solo gli stupidi non cambiano idea!

L'ambiente intorno a me il solito... Sono cambiati molti gusti alimentari e ho perso peso. Sto bene pero.
Non sono una persona ipocondriaca che controlla ogni minimo sintomo per sapere di quale morte devo
morire, anche perché tutti quella fine faremo, solo che per il web arriva sempre prima del previsto.
Diffidate da cio che leggete, chiedete sempre parere al medico. seguite il suo consiglio e abbiate fede. (non
nel senso religioso, non credo molto sono agnostica si dice?) boh si vedra dall'altra parte, nel caso ci sia
un'altra parte ovviamente...

Il domani lo vedo guardando il calendario! ahahah come diceva Rossella O'hara, domani € un altro giorno.
Quando arrivera ci pensero. Se arrivera un sintomo lo affrontero.



Se immagino il domani, vorrei che fosse ovviamente tutto rose e fiori, piena di amici, soldi, affetto, viaggi
(non manchino quelli), famiglia.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Direi sollevata, nessuno mi ha mai chiesto tutte queste cose e mi & piaciuto condividere la mia esperienza.
spero inoltre che possa essere d'aiuto o di conforto a qualcun'altra. a me piace leggere le esperienze degli
altri per immedesimarmi anche nei loro panni e sapere come possono avere reagito, come affrontano la
situazione e come interagiscono con gli altri.

Proprio da poco leggevo su un noto social network una persona che scriveva questo: E poi...siccome da
fuori sembra che nn abbia nulla...Automaticamente x gli altri... non ho nulla!! Se dici che sei stanca o che
non stai bene ti viene risposto: "ehhh sapessiio.." a voi succede???

L'ignoranza di tante persone in merito a questa malattia e vasta. Questo mi ha portato ad immedesimarmi
nella persona che ha scritto quella frase perché anche a me & capitato. Molte volte alla domanda "come
stai?" e piu semplice rispondere con un sto bene grazie sorridere e andare avanti senza prendersi nervoso o
rabbia con chi "ignora" come puo essere subdola questa malattia. Ci sara sempre qualcuno che comunque
ti capira nonostante tutto, oltre quelle persone a cui quando dici della diagnosi di sm pensano subito alla

SAR (sedia a rotelle) forza e coraggio che dopo aprile c'é sempre maggio...



91- D-41 - SM-RR- 1999

Stavo attraversando un periodo particolarmente stressante (I'ultimo esame all'universita) e ho iniziato ad
avere dei fastidi alla vista.

Inizialmente un po' di dolore quando muovevo |'occhio destro, poi piano piano difficolta nel vedere i colori
e le immagini sembravano filtrate da un vetro... Andai da un oculista che mi spedii dal neurologo.. avevo
una neurite ottica..

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii morire. Non sapevo molto
ma l'idea che mi ero fatta era di una malattia terribile che mi avrebbe portato, come minimo, alla sedia
rotelle..

E piansi... non decisi nulla, piansi e basta..

Nei giorni immediatamente successivi avevo addosso una grande tristezza e tanta rabbia.. perché a me?
perché proprio a me mi chiedevo..

lo con gli altri non avevo voglia di parlare con nessuno. Volevo starmene per conto mio.

Gli altri intorno a me erano molto premurosi, troppo premurosi...

Capivo che erano dispiaciuti e spaventati.. ma il loro atteggiamento mi infastidiva...

Il web é stato niente.. In quel periodo si navigava poco nel web..

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata piena di alti e bassi, e arricchita di una grande scocciatura: la malattia..

La sclerosi multipla per me era un pensiero fisso che cercavo di cacciare dalla mia mente.

Ho rinunciato a niente!!

Le mie conquiste sono state fare tutto cid che volevo. Mi sono laureata, ho preso un dottorato all'estero e
ho vissuto la mia vita!!

Con gli altri... La normalita e tornata presto..

Gli altri con me hanno capito che dovevano lasciarmi vivere in una nuova "normalita".. La mia neurologa mi
ha aiutato a capire e lo ha fatto capire a chi mi stava vicino..

Il web era diventato uno strumento per capire, ma non da sola. Ho sempre chiesto consiglio ai medici.
L’ambiente intorno a me era fatto di vita e normalita!!

E mi dava conforto fare lunghe passeggiate, ascoltare la musica, leggere libri, andare al cinema, a teatro..
uscire con gli amici, mangiare del buon cibo e bere del buon vino in compagnia.. Quello che mi piaceva fare
prima che arrivasse lei..

Normalita!!

La mia strada ora

Oggi la mia strada e piena di salite e discese come quella di tutte le persone!

La sclerosi multipla per me & una compagna di viaggio.. certe volte scontrosa e antipatica ma con cui ormai
ho raggiunto un accordo..

La mia quotidianita & piena e normale!!

Faccio tutto quello che desidero!

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla godo maggiormente delle grandi e delle piccole cose.
Mi rendo conto che prima certe cose quotidiane erano scontate ora e diverso...

Tutto ha un altro sapore!

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato fondamentale per il mio benessere
fisico e psicologico. | medici del centro e in particolare la mia neurologa hanno avuto un ruolo importante in
tutti i passaggi: diagnosi, terapia, cambiamenti e scelte terapeutiche e di vita.

La mia neurologa € una mia coetanea, siamo cresciute assieme e in lei ho trovato sempre oltre che un
medico preparato e attento un'amica. Mi ha supportato in scelte importanti e non mi sono mai sentita sola.
Oggi con gli altri sono serena. Ho un compagno che amo e con cui condivido la vita. Ho amici e una bella
famiglia con tanti nipoti.



Ancora niente figli.. ma non escludo a breve..

L'ambiente intorno a me e sereno

Il web lo uso molto per lavoro ma non sono particolarmente interessata per la malattia.

Ogni tanto guardo il sito dell'AISM e leggo le news ma preferisco parlare con i medici per avere le notizie
vere!

Il domani lo vedo come pienissimo di affetto, di sentimenti e di tanti impegni e spero anche soddisfazioni!!
Se immagino il domani, vorrei che fosse come ¢ 'oggi!!

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Bene.

Sono contenta di parlare della mia esperienza di malattia perché la ritengo positiva alla fine dei conti.



92- D - 21 - SM-RR- 2012

Mi accorsi di avere i primi sintomi quando flettevo il capo in basso e sentivo forti scosse partire dalle
caviglie sino ad arrivare al ventre/bacino. In seguito mi si & "addormentata" tutta la parte sinistra del corpo.
Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla inizialmente mi crolld il mondo, poi
dopo qualche mese iniziai ad accettarla, grazie anche ad altre persone aventi la stessa patologia.

E decisi di vivere la vita con piu filosofia e ad amare ogni piccola cosa.

Nei giorni immediatamente successivi mi ricoverarono per la diagnosi ufficiale

lo con gli altri ero molto triste e drastica inizialmente

Gli altri intorno a me erano alcuni comprensivi, altri superflui

Il web é stato molto utile soprattutto per conoscere tantissime persone malate come me

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in discesa dopo aver accettato la malattia

La sclerosi multipla per me era invalidante al 100%, ora si puo "sconfiggere" soprattutto con una giusta
carica di grinta

Ho rinunciato ad affaticarmi troppo e a lavori molto stancanti

Le mie conquiste sono state riuscire a sovrastare la malattia

lo con gli altri ne parlo con molta naturalezza

Gli altri con me spesso sono comprensivi

Il web era diventato fondamentale soprattutto nei momenti bui

L’ambiente intorno a me era fatto di comprensione ma spesso anche di ingiusta diffidenza

E mi dava conforto usare la musica, leggere i libri, guardare tanti film

La mia strada ora

Oggi la mia strada é fatta di alti e bassi

La sclerosi multipla per me & una malattia schifosa

La mia quotidianita & normalissima

Non riesco piu a lavorare

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato fiducia nella vita e speranza
nella salute

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato attraverso la terapia auto-iniettiva
ed endovenosa

Oggi con gli altri e tutto normale con chi mi comprende realmente

L'ambiente intorno a me si & stabilizzato

Il web & fondamentale per me

Il domani lo vedo come un futuro migliore con una diagnosi

Se immagino il domani, vorrei che fosse pil roseo

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Mi sono sentita normalissimo e senza nessun particolare problema nel parlare di cio
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Era il 22 dicembre 2011, quando mi accorsi che nel camminare c'era qualcosa che non andava: sbandavo. Il
27 dello stesso mese fui obbligata ad andare dal mio medico curante, che non perse un minuto e mi spedi
subito in pronto soccorso. E da li che iniziarono i miei problemi con la sua presenza andando a finire nel
tunnel della depressione e soprattutto ero gia in sedia a rotelle nel giro di sei mesi dall'esordio

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla... Sguardo perso nel vuoto. Voglia
pazza di urlare. Domande e interrogativi riguardo al futuro. Sentimenti incoerenti fra di loro. Cio
nonostante non riuscivo a buttar fuori tutto quello che avevo dentro

E decisi di rivolgermi all'AISM dove trovai persino |'assistenza psicologica

Nei giorni immediatamente successivi mi informai sulla malattia creandomi una mia preparazione
personale sulla patologia. La voglia pill grande era sapere tutto

lo con gli altri ero nervosa quasi intrattabile ce I'avevo col mondo intero

Gli altri intorno a me erano preoccupati, altri mi hanno abbandonato (amiche) a scuola vigeva un aria di
discriminazione e tensione

Il web é stato molto utile: tutte le informazioni sulla patologia le andavo a cercare sul sito dell' AISM

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata tortuosa. Era come una salita ripida che non riuscivo a risalire

La sclerosi multipla per me era uno scoglio dove mi ero incagliata e da dove dovevo uscirne e continuare la
mia vita

Ho rinunciato alla scuola per un anno per poi diplomarmi I'anno seguente ovvero quest'anno...adesso mi
accorgo di non aver rinunciato proprio a niente

Le mie conquiste sono state il titolo di consigliera nell’associazione. Il diploma, la serenita. LA VITA

lo con gli altri all' inizio parlavo sempre e soltanto di lei. Ma poi ho capito che non era conveniente
continuare cosi e che il mio comportamento era sbagliato

Gli altri con me gli amici mi son stati vicini. La famiglia idem. Qualche amico si & allontanato e altri sono
rimasti

Il web era diventato una fonte sicura di informazioni

L’ambiente intorno a me era fatto di natura viaggi e scuola

E mi dava conforto usare computer e altri aggeggi elettronici per svagarmi

La mia strada ora

Oggi sulla mia strada ho risalito la salita ripida e sono consapevole si, di avere la SM ma di poter
raggiungere i miei obiettivi

La sclerosi multipla per me € una scomoda compagna di viaggio ma gestibile

La mia quotidianita e natura. |l mio figlioccio e la nuova nipotina in arrivo e il calcio

Non riesco piu a correre per tanto tempo ma non importa. Chi va piano va sano e va lontano

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato I'autostima e la maturita in
tutti i sensi

Pensando al supporto che ho ricevuto durante il mio percorso, iniziai con la terapia endovenosa che al
terzo mese mi mando in shock anafilattico. Poi ho effettuato una diversa terapia endovenosa e adesso
seguo la terapia auto-iniettiva. Il supporto terapeutico riabilitativo psicologico ci sono ancora e ringrazio
tutti quelli che mi hanno permesso di affrontare la vita

Oggi con gli altri sono piu socievole. Schietta sincera.

L'ambiente intorno a me amichevole e confortante

Il web é tutto

Il domani lo vedo come un domani felice e sereno

Se immagino il domani, vorrei che fosse con meno ricadute possibili



Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Non é mai stato un problema per me. Anzi mi libera



94- D - 37 — SM-RR- 2007

Una mattina mi svegliai che vedevo doppio, poi nel giro di un fine settimana la mia vista peggioro fino ad
avere |'occhio destro tutto girato a destra.

andai all'ospedale e mi ricoverarono immediatamente. mi somministrarono subito del cortisone e mi fecero
la risonanza magnetica.

i giorni seguenti migliorai

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi crollo il mondo addosso...anche
perché era una delle mie piu grandi paure!

E volevo provare una cura alternativa e decisi di andare a M.

Nei giorni immediatamente successivi la mia vista peggiord nuovamente, vedevo sfuocato e da lontano
non distinguevo bene le persone. Nella disperazione seguii i consigli di amici ma peggiorai la situazione

lo con gli altri mi sentivo molto vulnerabile e indifesa. mio marito era sconvolto. sia lui che i miei genitori
mi accudirono con amore e pazienza in tutte le mie necessita

Intorno a me ho avuto comprensione e affetto

Solo una volta cercai informazioni su internet ma rimasi terrorizzata e non lo feci piu

La ricerca della mia strada

Pensavo di non poter piu fare una vita normale e mi sembrava impossibile vivere con la malattia. guardavo
le persone per strada e pensavo che loro erano sane.

io amavo fare viaggi lunghi e faticosi in giro per il mondo e ora tutto questo era finito!

desideravamo un figlio gia da un anno e questo passo in secondo piano...

La sclerosi multipla pensavo che fosse la fine dei miei sogni, desideri e progetti.

Ho rinunciato al desiderio di un figlio per sette anni e ho dovuto rinunciare a parte del mio stipendio
perché ho dovuto chiedere il part time poiché non riuscivo pil a sostenere tante ore di lavoro

In questo buio ho trovato la fede in Cristo e questa malattia, nonostante i momenti molto difficili, non &
pil una croce ma ora sono una persona nuova. La vita ha un nuovo significato, anche le piccole cose e
quelle piu normali per me sono grandissime cose. Non vorrei piu tornare ad essere quella di prima. Anche il
mio matrimonio & migliorato e cresciuto!

Sono molto piu calma e affronto le cose man mano che si presentano...

lo con chi mi sta attorno cerco di essere piu gentile e disponibile

Gli altri a volte mi da fastidio che si dimentichino dei miei problemi perché vedono che sto bene. Ma in
genere sono tutti comprensivi

Il web lo utilizzavo solo per comunicare con la mia Dottoressa.

Nell’ambiente intorno a me le mie condizioni lavorative erano difficili. Pensavo solo ai viaggi che mi davano
soddisfazione e mi sembravano una rivincita...negli ultimi tempi cercavo un motivo per sfuggire alla
situazione lavorativa ma non vedevo sbocchil

E mi consolavo con viaggi e mi buttavo sugli acquisti: compravo di tutto, soprattutto vestiti!

La mia strada ora

Oggi nonostante tutto sono felice!

grazie alla mia situazione di handicap sono stata trasferita e faccio un lavoro che mi piace...non tutti i mali
vengono per nuocere!

La fede & una parte irrinunciabile della mia vita...sto facendo delle cose che non avrei mai creduto possibili
come salire per la terza volta sul Monte Krizevac a Medjugorje, percorso lungo e impervio.

Nonostante mi fosse stata diagnosticata la menopausa precoce a causa delle terapie somministrate, da sei
mesi sono madre di una bimba meravigliosa. Anche mio marito ha trovato giovamento da questa nuova
"situazione".

Con cio non voglio dire che sia tutto facile anche perché la "famiglia del mulino bianco" non esiste. Ma da
una situazione difficile e dolorosa, apparentemente insuperabile, si puo trovare anche il lato positivo e
delle nuove risorse per affrontare la situazione.



La sclerosi multipla per me é la mia malattia, fonte di gioie e dolori.

La mia quotidianita e fatta di cose semplici. Famiglia, lavoro, preghiera.

Non riesco piu a fare cose troppo faticose e ad andare a letto tardi.

Quello che piu mi manca sono le giornate passate in spiaggia ad abbronzarmi sotto il sole e guardo con
tristezza le persone abbronzate.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla mi sento una persona nuova e non vorrei piu tornare
indietro!

Non voglio pero negare che in fondo al mio cuore vorrei guarire, perché certi limiti a volte mi pesano.
Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato ottimo. Il mio medico € sempre
stato disponibile. Mi ha sempre trattato come una persona e non come un numero!

Per quanto riguarda le terapie sono stata sottoposta per due anni ad una terapia, durante la quale sono
stata benissimo, ma terminata questa ho avuto una brutta ricaduta che mi ha costretto ad un'altra terapia
d'urto per un altro anno e mezzo e ad una terapia di supporto psicologico.

Ora da tre anni mi inietto il farmaco a giorni alterni e anche se a volte mi pesa sto bene.

Oggi con gli altri non frequento tante persone ma cerco quelle che piu mi fanno stare bene. Ho bisogno di
un ambiente sereno. non mi piace la confusione.

Il web lo utilizzo per controllare le mail e cercare informazioni veloci ma resto giorni senza accendere il pc
Per il domani cerco di non fare troppi progetti. vivo momento per momento.

Se immagino il domani, spero che scoprano nuovi farmaci orali, che non abbiano effetti collaterali e che
aiutino non solo a stabilizzare ma anche a curare

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Sono felice di aver raccontato la mia esperienza, avrei voluto scendere pil nei particolari ma spero che
possa comunque dare speranza e trasmettere positivita.
Anche nel buio si puo trovare uno spiraglio di luce.
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Mi manco improvvisamente la vista a I'occhio destro, ma il mio oculista mi disse che non era niente di
preoccupante, ma io non fidandomi andai da un neurologo (dei miei pantaloni) mi disse che la causa era
solamente il fatto che stavo allattando il mio secondo figlio, che ora ha 19 anni. Cosi smisi subito di
allattare. anche perché mi diedero una cura a base di cortisone, ma nel mese di luglio del ‘95 mi comparse
un formicolio dal bacino sino alla punta dei piedi, decisi di recarmi da un altro neurologo (li beccavo tutti io)
che mi disse (signora lei a livello neurologico non ha niente, forse & solo un po’ stressata, depressa o magari
ha un tumore in circolo ma ancora non si € accorta) uscii da quell'ambulatorio in lacrime, ma non mi buttai
giu.. Mi feci fare una radiografia dove si vide che c'era un problema a livello della colonna vertebrale,
avevo... ho un neo dalla nascita, e forse era questo che mi creava dei problemi. E cosi per ben 16 anni mi
curavano per lombo sciatalgia cronica, con cicli d’iniezioni a base di cortisone ogni cambio di stagione, oltre
al busto.....Sino al 28 settembre 2008, quando sono proprio crollata, e grazie ad una semplice medico di
famiglia. senza tanti giri di parole, mi disse che lei sospettava. qualcosa ma voleva essere sicura, cosi mi
mando a fare la risonanza con il mezzo di contrasto...e cosi il 25 novembre sono venuta a conoscenza della
mia seconda pelle, amata ed odiata SM........ Pero ogni mattina mi alzo scrollo un po’ le spalle...e dico CIAO
BELLA TU SEI FORTE MA 10 SONO PIU FORTE :p :p

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii come un terreno che si
sgretolava

E decisi di raccontare tutto alla mia famiglia, con .....

Nei giorni immediatamente successivi piangevo, piangevo non volevo accettarlo

lo con gli altri ero quella di sempre un pochino pazza... non volevo e non voglio la pieta da parte di
nessuno...

Gli altri intorno a me erano curiosi, apprensivi, preoccupati...e anche tristi...

Il web é stato una sorta di valvola di scarico...

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in salita...tanta salita

La sclerosi multipla per me era una odiosissima nemica, pesante da portare.
Ho rinunciato al mio lavoro, ad alcuni dei miei hobby

Le mie conquiste sono state accettare la mia malattia,

lo con gli altri sono sempre io ...molto diretta, sempre col sorriso sulle labbra
Gli altri con me sono investigatori...molto disponibili

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Benissimo
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Mi accorsi improvvisamente sento una strana sensazione al braccio... ancora oggi non riesco a definirla
questa strana sensazione

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla Non penso di aver capito bene quello
che mi e stato detto...mi senti il mondo crollarmi addosso...mi chiedevo perché a me...cosa avevo fatto di
male....

E decisi di non farmi sopraffare da questa sensazione di tristezza mista ad angoscia....

Nei giorni immediatamente successivi tornai a casa e iniziai ad informarmi su tutto cio che c'era da sapere
sulla SM....avevo bisogno di conoscere, di sapere, di confrontarmi...

lo con gli altri ero molto tranquilla...anche se ho dovuto rassicurare tutti circa la mia nuova condizione...

Gli altri intorno a me erano visibilmente preoccupati....

Il web e stato la mia rovina.....non avendo conoscenze in campo medico leggevo tutto quello che mi
passava sotto gli occhi e non & stato un bene....perché di tutto cio che leggevo tenevo in considerazione
solo gli aspetti negativi.....

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata nei primi mesi abbastanza scorrevole....poi € iniziata una dura salita...

La sclerosi multipla per me era uno scoglio gigante.... Ora sta pian pianino diventando un sassolino.....

Ho rinunciato a niente....faccio tutto cid0 che facevo prima...quando mi stanco mi riposo e poi
riprendo....come prima del resto.....

Le mie conquiste sono state maggiore fiducia in me stessa...

lo con gli altri sono rimasta sempre la stessa...

Gli altri con me sono molto premurosi...oserei dire troppo....

Il web era diventato la mia ossessione.....per fortuna ho smesso...

La mia strada ora

Oggi la mia strada e una strada scorrevole...ogni tanto incontro qualche ostacolo ma tutto si supera...

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla non penso di aver guadagnato ma neanche perso
niente....

Oggi con gli altri sono me stessa...

L'ambiente intorno a me & meraviglioso....

Il web & niente...

Nel mio futuro vedo tanti progetti...come al solito ci mettero un po’ ma riusciro a realizzarli....

Se immagino il domani, vorrei che fosse colorato come lo é oggi....

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Bene.....e sempre un bene raccontarla...seppur con moderazione.....
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Mi accorsi da un disturbo della vista, seguito da una parestesia all'arto inferiore sx. Negli anni i disturbi
hanno riguardato soprattutto la parte del corpo sx, occhi, arto superiore e inferiore. Sono poi comparsi
stanchezza e debilitazione e problemi alla minzione. Oggi i disturbi riguardano anche la sfera sessuale. |
disturbi influiscono non poco in ambito sociale con impossibilita di fare sport, corse, salire in bici o
semplicemente fare una passeggiata per fare compere. In ambito lavorativo di grande rilevanza i problemi
cognitivi, concentrazione e memoria.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii confuso, non conoscevo
ancora la malattia.

E decisi di affrontarla... anche con un po’ d’incoscienza.

Nei giorni immediatamente successivi grazie al centro che tutt'oggi mi segue sono entrato in uno studio
relativo a una cura sperimentale

lo con gli altri ero sempre attivo e partecipante

Gli altri intorno a me erano sempre vicini

Il web é stato conoscenza ma anche confusione e illusione

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata sicuramente piu difficile poi incerta
La sclerosi multipla per me era una maledetta bestia con cui ho imparato a convivere
Ho rinunciato a fare sport, vacanze, passeggiate limitare i giochi con i miei figli

lo con gli altri non parlo mai dei miei problemi, escluso i familiari

Gli altri con me normali, mi accettano con la malattia

L’ambiente intorno a me era fatto di difficile o addirittura irraggiungibile
E mi dava conforto usare la famiglia

La mia strada ora

Oggi la mia strada ¢ limitata... incognita ma cerco di godere al massimo il poco che riesco ad ottenere

La sclerosi multipla per me & un grosso limite

La mia quotidianita e sotto certi aspetti piu complicata rispetto ad altri

Non riesco piu a fare una passeggiata, un viaggio o anche una gita

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato solo perso

Pensando al supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sono certo di essere stato assistito sotto
tutti gli aspetti dal centro che mi cura. Degno di nota il rapporto coi neurologi.. persone umane e preparate.
Oggi con gli altri non posso seguire a pieno le loro vite

L'ambiente intorno a me sembra pil grande di prima

Il web & da prendere nel modo giusto... sicuramente tanto confronto con altri che hanno lo stesso
problema, ma anche pieno di argomenti che non sempre si € capaci di capire

Il domani lo vedo come estremamente incerto e sconosciuto...

Se immagino il domani, vorrei che fossi in grado di potere essere di aiuto per la famiglia

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

e stato uno sfogo e una risposta a domande che gia mi ponevo
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Giugno 2013 persi gradualmente la vista in od. Ricoverata in ospedale a M., fatti tutti gli esami del caso,
bande oligloconali positive risonanza negativa, recupero vista totale dopo cortisone. Essendo un episodio
isolato non mi hanno dato alcun farmaco, ricaduta di neurite ottica a dicembre, inizio con una terapia auto-
iniettiva, ricaduta a febbraio neurite ottica bilaterale iniziata terapia con nuovo farmaco, nuova ricaduta di
neurite ottica a marzo, fatta plasmaferesi e terapia endovenosa, in seguito ho eseguito stimolazione
ormonale per prelievo ovociti (terapia endovenosa porta a sterilita), nuova ricaduta di neurite ottica a
luglio, risonanza sempre negativa esami obiettivi sempre perfetti ( ho sempre avuto solo problemi di vista)
ora iniziato cura con una nuova terapia endovenosa al S., rifatti tutti gli esami, risonanza sempre pulita a
parte il nervo ottico assottigliato bilateralmente, sono tra sm e sindrome di devic. Poco cambia in quanto
ho provato tutto. Ora la vista va bene anche se mi stanco subito nell’arco della giornata e non riesco piu a
fare il mio lavoro al pc senza problemi

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii persa ma dopo aver passato
tutto questo sono diventata sicuramente una donna migliore ed ho imparato ad apprezzare davvero la vita
E decisi di farmi coraggio ed affrontare tutto quello che mi aspettava

Nei giorni immediatamente successivi ho parlato con i miei genitori ho cercato di rassicurarli

lo con gli altri ero serena e tranquilla. Il mio fidanzato mi € sempre stato vicino.

Gli altri intorno a me erano preoccupati

Il web é stato utilissimo. Penso fermamente che condividere la propria esperienza ¢ utile ed aiuta a non
sentirsi mai soli (solo chi passa la malattia puo capirlo)

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata stressante, prima del primo episodio lavoravo troppo non mi fermavo mai

La sclerosi multipla per me era sconosciuta. Non sapevo quasi nulla

Ho rinunciato al mio lavoro, ho subito mobbing, ho rinunciato a stancarmi troppo, ho rinunciato a prendere
troppo sole, ma ho guadagnato una vita felicissima piena di piccole cose che ora riesco davvero ad
apprezzare ed amare a pieno.

Le mie conquiste sono state ogni volta tornare a vedere, riuscire a tornare a fare le cose da ragazza 24enne
guale sono (la prima volta che ho ricominciato a mettermi | eyeliner ho pianto dalla felicita! ) non avere
paura di esami flebo ecc ecc. Sento che posso affrontare tutto alla grande. Mi sono resa conto di essere
molto pil forte di quello che pensavo. Mi sono resa conto di essere una donna

lo con gli altri sono piu gentile, me la tiro molto meno, sono piu sensibile, ho molti piu amici, ed ho un
compagno eccezionale

Non tengo molto a sbandierare la malattia perché penso non sia determinante per i rapporti con gli altri.
Chi lo sa si meraviglia di quanto sono serena

Il web era diventato importante

L’ambiente lavorativo era insopportabile (due recidive le ho avute in momenti di forte stress lavorativo), in
famiglia...

E mi dava conforto leggere

La mia strada ora

Oggi la mia strada & in salita ma allo stesso tempo in discesa. Vivo alla giornata

La sclerosi multipla per me & la sm sono io se sono la donna che sono lo devo a tutto quello che ho passato.
Fa parte di me.

La mia quotidianita ora & piena di esami (ho appena iniziato la terapia nuova). Sono intenta a trovarmi un
altro lavoro, sono iscritta alle categorie protette e ho la 104

Non riesco pill a stancarmi troppo

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato felicita serenita amore
Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato con terapie auto-iniettive e terapie
endovenose



Oggi con gli altri sono pil comprensiva e molto piu affettuosa

L'ambiente intorno a me sereno e tranquillo

Il web e di grande aiuto.

Il domani lo vedo come una famiglia tutta mia, tre figli, e ogni sei mesi un week end in ospedale ;)
Se immagino il domani, vorrei che fosse come oggi

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Sollevata, raccontare e parlarne aiuta molto, lo faccio raramente ho paura di annoiare, ed alcune cose solo
chi ha questa malattia riesce a comprendermi
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Nel 1995 quando ancora abitavo nelle M. (dove mi sono sposato e dove sono nati i miei due figli) la mia vita
scorreva abbastanza tranquillamente tra lavoro e casa e tra alti e bassi come tutte le coppie di questo
mondo. Facevo avanti e indietro con il treno per arrivare al posto di lavoro e, dalla stazione all'ufficio a
piedi impiegavo circa 15 minuti. Dopo pranzo, per tre volte alla settimana e prima dell'apertura
pomeridiana dell'ufficio, andavo in palestra per mantenermi in forma e scaricarmi dalle tensioni del lavoro.
Piu 0 meno nella primavera del 1995, correndo all'interno della palestra e correndo per prendere il treno
mi accorsi che incespicavo con il piede sinistro (anche se non sempre) e la fatica sia nella corsa che nelle
attivita quotidiane erano leggermente aumentate. La mia vita sino a quel momento era molto intensa in
guanto, oltre al lavoro lontano da casa, dovevo darmi da fare parecchio per la mia famiglia, in quanto la mia
ex moglie era un manager titolare, con la sua famiglia, di un azienda, che spesso la portava all'estero per
lavoro, ed io curavo in toto i miei figli e la casa. Ribadisco i miei rapporti con la mia ex moglie non erano
sempre idilliaci, ma erano sempre caratterizzati da alti e bassi come tutte le coppie di questo mondo. Tra
I'altro, tutti i miei parenti li avevo in S., e li vedevo una volta I'anno durante le ferie estive quindi a parte gli
amici, non avevo altri parenti che abitassero nelle M. L'affaticamento aumentava e allora decisi, tramite un
amico medico, di fare dei controlli e un ricovero dove mi scoprirono una malattia demielinizzante. Al
momento non ci spiegarono molto bene cosa significasse ma, portai tutto l'incartamento al mio amico
medico e li cambio la mia vita!

Il mio amico medico mi comunico la parola magica "sclerosi multipla" e in quel momento mi sentii crollare il
mondo addosso, tra I'altro sebbene non sapessi molto bene cosa significasse, il mio pensiero corse subito
alla sedia a rotelle ma, il mio amico medico, mi tranquillizzo dicendomi che era allo stadio iniziale e in forma
benigna e che non mi dovevo preoccupare, tutto questo capito nel settembre 1996. Cominciai in quel
periodo i vari controlli, la terapia auto-iniettiva, cortisone ecc.ecc. in modo massiccio

E decisi con coraggio di andare avanti e con la mia ex sinceramente ancora non ci rendevamo conto di
quello che nell'arco di un po’ di anni sarebbe accaduto.

Nei giorni immediatamente successivi la vita scorreva come sempre ma nei giorni successivi passai delle
notti in bianco pensando alla sclerosi multipla. Nei mesi successivi, la mia vita di coppia incominciava a
deteriorarsi in quanto la mia ex non accettava la SM e soprattutto vedermi zoppicare, quindi & stata la
classica goccia che ha fatto traboccare il vaso. Intanto nel 1997, ho cambiato lavoro e, sono andato a
lavorare nell'azienda della mia ex ma, nonostante questo, nel 1999 ci siamo separati ed io proprio nei giorni
dell'udienza della separazione sono stato malissimo al punto che ero completamente paralizzato rischiando
la vita (premetto che qualsiasi ricovero che facevo in day hospital o no, ero sempre solo e, a parte gli amici
che qualche volta venivano a trovarmi, ne i miei figli ne la mia ex mi facevano visita)

lo con gli altri ero come sempre andavo avanti con coraggio e determinazione, intanto ribadisco come
sopra, i miei parenti erano in S. e raramente venivano a trovarmi in quanto la distanza era tanta, ci
venivano solo quando stavo molto male.

Gli altri intorno a me alle volte si comportava con compassione e questo mi dava molto fastidio, non gli
amici che capivano la mia situazione e facevano di tutto per comportarsi normalmente come solito.

Il web dal suo ingresso, e non solo per me, ha notevolmente migliorato la mia vita, sia dal fatto di aver
conosciuto tanta gente nel mondo, che dal lato informativo e di studio, in quanto nel 2003 dopo il
peggioramento della malattia, ho dovuto dare le dimissioni e tornare in S. dai miei genitori e familiari.
Intanto il web mi ha mantenuto in contatto con i miei figli (chat ecc.) e poi nel 2008 mi sono iscritto
all'universita, e delle lezioni le ho seguite in internet, quindi il web tutt'ora & utilissimo e importantissimo,
in modo particolare per aggiornarmi sulla ricerca scientifica in particolare sulla SM.

La ricerca della mia strada

Dal dicembre 2002, dopo che ho dato le dimissioni dal lavoro nelle M. e aver lasciato i miei figli con la
madre (la figlia pit grande aveva 13 anni, il piu piccolo ne aveva 8) la mia strada era diventata molto
tortuosa e in salita. Ho passato un periodo molto brutto e anche di depressione. Avevo 42 quindi ancora
giovane, ero gia in pensione, non lavoravo e mi sentivo inutile e soprattutto vedevo i figli una volta I'anno,
ho passato un periodo veramente terribile, poi con tanta forza e determinazione ne sono venuto fuori.



La sclerosi multipla per me era una battaglia che dovevo vincere. lo la chiamo tutt'ora "la bestia", ma
oramai ho imparato a conviverci e soprattutto adesso sono di conforto agli altri normo dotati.

Ho rinunciato a uscire spesso e volentieri, per non dar peso agli amici e parenti

Le mie conquiste sono state rafforzare il carattere e sono molto piu autonomo di prima sulle decisioni e,
ribadisco sono di conforto a tanti amici e amiche normo dotati che, stressati e spesso depressi, trovano in
me una spalla su cui sfogarsi dicendomi.. ma come fai ad andare avanti, se fossi in te mi sarei ammazzato.
Poi il guidare e fare tante cose in autonomia.

lo con gli altri sembra strano ma come se fossi in un rapporto di superiorita per la forza che esprimo.

Gli altri con me al contrario di sopra, sembra che siano in un rapporto d'inferiorita e quasi tutti mi tengono
molto in considerazione.

Il web era diventato una malattia in certi periodi soprattutto per le varie chat soprattutto estere
L’ambiente intorno a me era a suo tempo molto difficile, soprattutto quando ero separato nelle M. e per
tre anni con la malattia dovevo con molta difficolta fare tutto, ma grazie ai figli e gli amici sono riuscito ad
andare avanti

E mi dava conforto la musica!! ho sempre avuto sia nelle M. che in S. amici musicisti di qualsiasi genere dal
classico al moderno e, quando ero giovane, mi piaceva cantare e suonare la batteria e le percussioni, ora
dato che sono in sedia a rotelle, solo il canto.

La mia strada ora

Oggi la mia strada & un’avventura e lo sara sempre perché vincero io

La sclerosi multipla per me & una battaglia che vincero

La mia quotidianita e vivere giorno per giorno col sorriso e aiutare gli altri

Non riesco pil a camminare

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato nel carattere
Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato ottimo in quanto sono seguito da
un eccellente centro qui e soprattutto dalla mia dottoressa referente per la SM _(amica)
Oggi con gli altri sto molto bene

L'ambiente intorno a me non ¢ dei migliori in casa ma vado avanti

Il web & uno strumento utilissimo

Il domani lo vedo come un traguardo

Se immagino il domani, vorrei che fosse un posto con pil pace trai i popoli

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Bene



100- D - 37 - CIS- 2008

Il 14/12/2008, alle 23:30, dopo una bellissima e faticosa giornata in montagna....il mio occhio destro non
funzionava; vedevo doppio, gli occhi non cooperavano piu, la pupilla non superava la linea mediana e la
sinistra impazziva per compensare.

Capogiri a non finire; I'equilibrio € andato a farsi friggere.

Il giorno dopo sono andata dal mio medico curante: foglio per il ps; da li il ricovero.

10 gg in neurologia e tutto il contorno: rm, potenziali evocati, esame del liquor; dopo le feste di Natale e
Capodanno sono approdata al Centro Regionale per la diagnosi e la cura della SM, all'ospedale B., nella mia
citta.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii male.

Non potrei spiegarlo in altro modo.

Una mazzata: leggevo sul foglio di dimissione che si trattava di CIS...mi hanno spiegato che, fino a che non si
ha il secondo episodio, si & CIS...ma che le rm lasciavano poco spazio ai dubbi.

E decisi prima di tutto di cambiare neurologo: mai scelta fu piu felice. Secondo, poi ho scelto di fare il
possibile per tenere sotto controllo la Sclerosi: non avevo e non ho intenzione di lasciarle fare il comodo
suo.

Nei giorni immediatamente successivi ho pianto :-)

Tutti i santi giorni, e forse tutte le sante ore...ma non potrei giurarci...

lo con gli altri sono affettuosa ed emotiva...penso di averlo confermato, in quei giorni, a chiunque mi abbia
avvicinata.

Gli altri intorno a me erano preoccupati.

Non eccessivamente premurosi, ricordo, per evitare che misentissi ancora piu "malata".

Sul web non ho guardato nulla, in quel periodo.

Temevo internet come la peste bubbonica...chissa cosa avrei letto!

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata molto in salita, molto angusta, molto buia: per dirla con un luogo comune,
camminavo sulle uova.

La sclerosi multipla per me era una spada sospesa sulla mia testa; trattenuta da un sottile e liso filo.

Ho rinunciato in un primo periodo a tutto cio che mi faceva felice: lunghe camminate, il sole,
cavalcare...ecco, montare a cavallo mi faceva sentire forte; il cavallo non lo domi senza la sicurezza...e
troppo fiero, maestoso. |l cavallo ti sente dentro.

lo ho scelto di sentirmi piccola e debole...mi sentivo un calice: un urto e patatrack.

Le mie conquiste sono state difficili.

C'é voluto del tempo, ma non lo giudico tempo sprecato. Ho lavorato sodo, la mia neurologa attuale, la mia
psicologa, la mia famiglia: tutti abbiamo lavorato sodo e ci meritiamo il risultato.

Ora prendo un antidepressivo, ma il merito del mio benessere e solo mio. Il farmaco ti da una mano a
sollevarti: ma sei tu che ti metti in piedi, cammini e poi corri.

Faccio la terapia auto-iniettiva, e mi sta bene, pazienza se lo dovro fare per sempre, meno male che c'e!
Ora con gli altri sono piu comprensiva, e paradossalmente, pil pungente.

Non sto tanto a preoccuparmi di cose o persone per cui non vale la pena.

Molti hanno una paura folle di sentir parlare della mia malattia: mio padre, mio fratello...non mi chiedono
neppure come sto, non ricordano (o fanno finta), in che giorno faccio l'iniezione :-) se parlo di una tale cura
sperimentale, faccio per dire, o di un tale medico, di qualsiasi cosa concernente la sm...cambiano proprio
discorso.

E' un loro limite, non gliene faccio una colpa: pero & una delusione.

Il web era diventato nulla.

Ora mi permette di informarmi, percio ben venga.

L’ambiente intorno a me era fatto di citta, casa, se possibile natura: io amo natura e animali....moltissimo!
E mi dava conforto usare libri, libri e libri!

Ma anche utensili da cucina: diciamo che cucino benino, e mangio da dio!!!!



La mia strada ora

Oggi la mia strada & una stradina di campagna: a volte c'¢ il sole, a volte piove e tuona forte...ma a me
piacciono i temporali! A volte c'e un vento tale....non sai da che parte girarti per far si che i capelli non ti
vadano sugli occhi!!!

lo li ho tagliati cortissimi: cosi ci vedo sempre bene.

Niente piu problemi con il vento!

La sclerosi multipla mia figlia la chiama "bua nella schiena".

Ecco cos'e: non c'e altra verita.

Una bua che va tenuta in conto, ma non piu di quel che sia necessario: terapia, visita neurologica, esami del
sangue, rm.

Si puo fare.

La mia quotidianita & uguale a (quasi) 6 anni fa: sono fortunata.

Ora ho una figlia, avuta quando gia sapevo della sm, e gia facevo il farmaco.

Sono pillimpegnata adesso e riesco a fare tutto da sola. La casa la curo io, non ho aiuti con la bambina.

Ma dico una cosa: NON é stato sempre cosi. Ho avuto una brutta depressione pre-durante e post
gravidanza; mi sono fatta aiutare dai medici e dalla famiglia. Non me ne vergogno perché e nostro diritto
chiedere aiuto ed e dovere di chi ci vuol bene e di chi ci cura, aiutarci.

Non credo nelle Wonder woman o nei Superman che ti spiattellano il loro universo perfetto.

Credo nella fallibilita. Credo che non farsi aiutare per superbia sia da idioti.

Non riesco piu a pensare a me come "ragazza sana", sono sempre stata grata di esserlo, e mi spaventavo a
morte per ogni disturbo. Ora non "riesco" pil ad essere ipocondriaca:-)

Siamo 1-1 quindi...!

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla ora posso dire di essere piu sicura di me, piu
consapevole delle mie potenzialita e anche dei miei limiti.

E bene avere presente entrambe le cose, secondo me.

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato ottimo, in una parola.

Faccio la terapia auto-iniettiva.

Ho ricevuto supporto dalla psicologa messa a disposizione dal centro e ho una neurologa meravigliosa:
competente e molto umana ed empatica.

Oggi con gli altri non provo invidia o rabbia verso chi & sano; mai provata, neppure all'inizio.

Sono come ero, pero pil corazzata.

Nell'ambiente intorno a me la mia bambina & la sola new-entry!

Una splendida mattina di Natale, ripetuta ogni giorno.

Mio marito e la parte femminile della famiglia sono con me, come prima.

Il web & un comodo e utile mezzo d’informazione-comunicazione.

Il domani lo vedo come... Ehhhh....bella domanda!

Non lo immagino granché; vivo ogni giorno, faccio del mio meglio.

Se ci penso, vedo mia figlia adulta, impegnata negli studi...se guardo un po' pil in la, vedo mio marito e me,
rinsecchiti e senza denti :-) che camminano con il bastone (deambulatore? Sedia a rotelle?), ma questo &
una possibilita che ci accomuna un po' tutti...

Se immagino il domani, metterei la firma perché fosse sereno; per me la serenita & persino pit importante
della salute. Ora che sono serena, sono piu felice di quando non avevo la sm.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Benissimo, grazie a voi!l



101- D - 28 — SM-RR- 2012

Mi accorsi di avere formicolii in alcune parti del corpo. Di non riuscire a stare in equilibrio.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii fortunata in quanto pensavo
di avere un tumore al cervello. Cosi con la sm sapevo di non dover rischiare la vita.

E decisi di seguire la istruzioni da parte delle neurologhe per la terapia da iniziare.

Nei giorni immediatamente successivi restai a casa perché il prelievo del liquor mi aveva creato atroci mal
di testa.

lo con gli altri ero contenta e spiegavo a tutti finalmente la scoperta di cio che avevo che nessuno mi aveva
mai diagnosticato.

Gli altri intorno a me erano scioccati della mia reazione.

Il web é stato molto utile.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in salita

La sclerosi multipla per me era una compagna di viaggio da tenere in considerazione.

Ho rinunciato a stare bene e non avere ricadute per il primo anno e mezzo. Avevo mal di testa e
stanchezza. Facevano pero gia parte della mia vita gia da prima.

Le mie conquiste sono state affrontare la vita sempre con il sorriso

lo con gli altri ero sempre la stessa di sempre.

Gli altri con me gli amici veri comprensivi e disponibili.

Il web era diventato un buon punto di riferimento

L’ambiente intorno a me era fatto di casa, lavoro, amici, viaggi e negozi

E mi dava conforto usare libri, cellulare e vestiti nuovi

La mia strada ora

Oggi la mia strada & con molti ostacoli

La sclerosi multipla per me @ una cosa al quanto incomprensibile per molte persone

La mia quotidianita & una lotta per far vedere me e i miei valori non solo la malattia.

Non riesco pilu a correre

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato ancora piu valori di quelli
che gia avevo.

Pensando al supporto che ho ricevuto durante il mio percorso, la terapia ti fa sentire piu sicuro. Anche se
sai che non esiste la medicina corretta, sai che stai provando a rallentare il decorso della malattia.

Oggi con gli altri con i familiari e gli amici veri tutto bene. Con chi pensa tu non sia in grado come gli atri di
stare al mondo ¢ una lotta.

L'ambiente intorno a me a volte ostile. Non facile da affrontare.

Il web é fonte di aggiornamento.

Il domani lo vedo come ??? Penso ad oggi. Vorrei solo una famiglia e una vita tranquilla.

Se immagino il domani, vorrei che fosse lavoro, famiglia, amici e viaggi

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Tranquilla.



102- D - 24 - SM-RR- 2010

Mi accorsi di avere una serie di sensazioni che non riuscivo a capire. Anzitutto la percezione della calza
slabbrata sotto il piede, poi l'insensibilita & salita sulle gambe e sul tronco. Quando poi ho riscontrato delle
difficolta nella minzione, allora sono andata a fare una visita.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla non sapevo esattamente di cosa si
trattasse, né avevo conoscenza della malattia o di cosa avrei dovuto affrontare, quindi forse anche per
guesto ho mantenuto un atteggiamento positivo.

E decisi di affidarmi all'equipe medica senza preconcetti né tanti timori.

Nei giorni immediatamente successivi a seguito degli esami a cui sono stata sottoposta per diagnosticare la
malattia, per diversi giorni ho patito una situazione di malessere molto pronunciata.

lo con gli altri ero semplicemente me stessa: non ho cambiato modo di pormi con le persone, anche perché
fondamentalmente non mi sentivo una persona diversa da prima.

Alcune persone non hanno cambiato il loro modo di porsi, altri invece, paradossalmente quelli meno intimi,
mi hanno trasmesso una certa dose di angoscia.

Il web é stato una fonte di informazione ma non immediata

La ricerca della mia strada

La sclerosi multipla per me era un impegno mensile in Day Hospital con l'accettazione di un conseguente
malessere che perd durava pochissimo: il primo farmaco che mi & stato somministrato, era la terapia
endovenosa e lo ho assunto per due anni.

Non ho rinunciato a nulla, ho solo imparato a capire quando ¢ il caso di fermarmi, riposarmi e prendermi
cura di me stessa.

Le mie conquiste sono state riuscire ad entrare al conservatorio di musica quattro mesi dopo la scoperta
della malattia.

Il web ho iniziato ad utilizzarlo maggiormente per avere domande pil chiare da porre ai miei medici.
L’ambiente intorno a me era fatto di Gli amici mi sono stati molto d'aiuto, la famiglia una fonte di
supporto, in generale nulla era cambiato, ma e stato comunque un momento di svolta a prescindere dalla
diagnosi.

E mi dava conforto suonare la chitarra sia per studio che diletto.

La mia strada ora

Oggi la mia strada e a distanza di 4 anni, mi sto per laureare, mi sento piu sicura delle mie capacita da
musicista e dei miei affetti.

Avendo recentemente cambiato cura, solo adesso avverto la reale presenza della sclerosi come una
malattia, in quanto sono sottoposta a terapia auto-iniettiva ogni due giorni.

La mia quotidianita e lavoro, studio, tempo libero con famiglia e amici e tre volte a settimana iniezione.
L'unica cosa che mi sono resa conto di non riuscire piu a fare, sono le cosiddette "ore piccole"; ho bisogno
di maggiore riposo, che sia notturno, ma anche durante la giornata.

La diagnosi & coincisa con la fine di un capitolo della mia vita che si sarebbe comunque verificato a
prescindere, ma non ritengo che la sclerosi in sé mi abbia dato qualcosa.

Sono seguita da dei medici che sia professionalmente che umanamente mi hanno dato tanto. Dopo due
anni di terapia endovenosa mensile, abbiamo provato la terapia orale che a causa della interruzione
fisiologica che ho dovuto fare dal precedente farmaco, non ha dato i risultati sperati. Siamo tornati alla
terapia endovenosa e dopo le dieci somministrazioni ora sono passata alla terapia auto-iniettiva.

Se immagino il domani, vivo tutto molto alla giornata, questo non solo relativamente alla malattia ma
anche al mio stile di vita attuale.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?



E' stato strano parlarne per iscritto e non faccia a faccia con qualcuno.




103- D - 36 — SM-PR- 2009

Mi accorsi che il mio corpo non mi rispondeva pit come prima. Era come se facesse di testa sua. E questo
proprio non lo sopportavo.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii sollevata, perché poteva
andarmi peggio. Ma allo stesso tempo sull'orlo di un baratro.

E decisi di niente. Sul momento non decisi niente.

Nei giorni immediatamente successivi mi sembrava di vivere un sogno. Un incubo, meglio.

lo con gli altri ero chiusa, all'inizio. Non volevo parlare con nessuno, non prima di avere realizzato io cosa
mi stesse succedendo.

Gli altri intorno a me erano preoccupati, ansiosi di sapere e di starmi vicini. Non proprio tutti, ma per
fortuna molti si.

Il web é stato fondamentale.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in salita, ovviamente. E il paesaggio intorno era sconosciuto e ostile.

La sclerosi multipla per me era una parte di me. Una parte ribelle, ostile, incontrollabile, e decisamente pil
forte di tutto il resto. Ma mai qualcosa di estraneo.

Ho rinunciato a tantissime cose. Ma quelle che mi sono rimaste me le tengo strette.

Le mie conquiste sono state non saprei, forse semplicemente e prima di tutto il fatto di accettarmi.

lo con gli altri sono cosi. Molto diversa da prima, eppure in fondo sempre io. E non ha senso fingere di
essere diversa.

Gli altri con me "Gli altri" sono tanti e diversi. Quelli che mi hanno esplicitamente rifiutata sono davvero
pochi. Per il resto, qualcuno vede solo "la malata", qualcun altro la persona di prima che ora & malata. E
sono questi ultimi che mi aiutano a non perdermi.

Il web era diventato una fonte primaria di informazioni.

L’ambiente intorno a me era fatto di muri di casa mia, principalmente.

E mi dava conforto usare i miei libri e la mia musica.

La mia strada ora

Oggi la mia strada & sempre in salita, ma qualche trucco per arrampicarmi meglio I'ho imparato.

La mia percezione della SM non & cambiata, in fondo. Anche perché in questi anni mi ha dato e continua a
darmi molte dimostrazioni della sua forza. Solo, ho smesso di darle del lei e ora le do del tu.

La mia quotidianita & mio marito, gli amici, i libri, la musica.

Non riesco piu Ah, a fare un sacco di cose. Ma viaggiare con la mente e con la fantasia, quello ancora mi
riesce e nessuno potra togliermelo.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato No, per quanto mi sforzi
non riesco a trovare niente di guadagnato. Ma non credo sia rassegnazione o vittimismo, solo sano
realismo: la mia vita & peggiore di prima, inutile negarselo.

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato buono quello terapeutico - non
credo si possa fare molto piu di quello che faccio - molto buono quello socio-psicologico.

Oggi con gli altri sono meno tollerante e pil rompiscatole di una volta, ma senza non saprei come fare.
L'ambiente intorno a me mi interessa fino a un certo punto.

Il web & importante come prima.

Il domani lo vedo come non mi faccio domande sul domani.

Se immagino il domani, vorrei che fosse il piu possibile sereno. Non chiedo altro.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Sollevata. Nuda. A volte debole, a volte forte. Ma mai imbarazzata.



104- D - 43 — SM-SP- 1997

Mi accorsi di non vederci bene da un occhio nel 1991 ma era giugno, la fine dell'anno scolastico per cui ho
pensato che fosse dovuto alla stanchezza da studio, poi tutto si & risolto in 2-3 giorni

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii disperata, avevo molta
paura di quello che mi sarebbe successo

E decisi... non so ero troppo confusa e spaventata

Nei giorni immediatamente successivi ho pianto tanto, I'ho detto a mio padre e ai miei fratelli, a
pochissimi amici, avevo paura che dicendolo gli altri mi avrebbero guardato con occhi diversi. A mia
mamma non |'ho detto, forse per proteggerla o perché non avrebbe capito...

lo con gli altri ho cercato di essere sempre la stessa, a parte il primo momento che ero molto sconvolta

Gli altri intorno a me erano sempre uguali, nessuno sapeva niente

Il web é stato non ho usato il pc fino a qualche tempo fa, non sono molto avvezza alla tecnologia, mi
definisco piu artista!

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata ad alti e bassi, si stavo bene era tornato tutto come prima dopo il cortisone ma
mi sentivo di avere la spada di Damocle sulla testa...

La sclerosi multipla per me era un’incognita

Ho rinunciato a sposarmi? forse non l'avrei fatto comunque! sto tanto bene da sola, per il resto non ho mai
rinunciato a niente

Le mie conquiste sono state I'acquisto della casa, I'ho fatto da sola....che soddisfazione!

lo con gli altri dopo la diagnosi tutto bene, non lo sapeva quasi nessuno, ora lo sanno tutti & evidente ma io
sono serena, la sm e servita ad allontanare i rapporti superficiali e a rafforzare quelli veri

Gli altri con me chi mi & vicino e mi conosce bene mi accetta per quello che sono....

Il web era diventato un aiuto? si riescono a trovare tante informazioni sul web

L’ambiente intorno a me era fatto di case, strade, negozi...

E mi dava conforto usare I'auto, mi consentiva di andare dove volevo

La mia strada ora

Oggi la mia strada & piana un po' in salita, & un po' faticoso fare tutto ma con i miei tempi ci arrivo...

La sclerosi multipla per me € una compagna non da combattere ma bisogna trovare le strategie per
affrontarla, non sono arrabbiata, non lo sono mai stata, non penso a quello che era e che ero, cerco di
vivere al meglio il presente. Ho impiegato tempo a viverla bene ma ora mi sento serena, non rassegnata,
serena e un po' speciale!

La mia quotidianita e fatta di lavoro, hobbies, tanto amore per i miei cani

Non riesco pil a camminare ma per questo non mi fermo

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato tanto, riesco a guardare con
occhi diversi il rapporto con gli altri, i rapporti che non hanno un po' di spessore non mi interessano

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato buono in generale, un po' carente
dal punto di vista psicologico all'inizio ma erano altri tempi, se avessi la diagnosi adesso sarebbe tutto
diverso

Oggi con gli altri sono serena, non mi aspetto nulla di pil, di quello che mi possono e vogliono dare....
L'ambiente intorno a me ¢ positivo, ho deciso che non mi voglio complicare la vita andando in posti non o
scarsamente accessibili

Il web é un aiuto, si trova di tutto tante informazioni...

Il domani lo vedo come un’incognita, ma lo € per tutti con sm o senza!

Se immagino il domani, vorrei che fosse il piu autonomo possibile

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?



bene ho ripercorso un po' tutto, ora sono serena, combatto per mantenere cid che mi & rimasto, non mi
sento né arrivata né sconfitta, mi fa sorridere chi si lamenta per niente, insomma per me il bicchiere e
mezzo pieno



105- D — 48 — SM-SP- 1995

Mi accorsi gia all'eta di 25 anni di sintomi 'strani' ai quali non riuscivo a dare una spiegazione: formicolii,
disturbi sensitivi come pelle poco sensibile, o al contrario ipersensibile al tatto, soprattutto al viso e agli arti
inferiori. pensavo a problemi circolatori... anche perché i sintomi duravano poco, al massimo una
settimana, e non erano particolarmente gravi, almeno nella mia percezione. seccature, perlopiu. finche
qualche anno dopo, cominciai ad avere disturbi all'occhio destro: per prima cosa dolorini alla zona orbitale,
poi la sensazione di avere... 'gli occhi storti' (!); infine una macchiolina scura al centro del campo visivo, che
dopo qualche giorno si & estesa tanto da alterare completamente la visione. Il peggioramento e stato
improvviso, alla fine di una giornata lunga e triste per la perdita di un amico di famiglia. Ho pensato bene di
farmi accompagnare al pronto soccorso del reparto di oculistica. Mi ricoverarono immediatamente,
nonostante fossero le otto di sera e cominciai con la terapia cortisonica.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii persa, inadatta ad affrontare
una situazione completamente sconosciuta; mi pareva che la mia vita, come |'avevo organizzata e condotta
sino a quel momento, lo studio e il lavoro, gli impegni sociali e con gli amici, la vita quotidiana familiare,
sarebbero cambiate drasticamente nel giro di poco tempo. mi vedevo inabile e costretta sulla sedia a
rotelle nel giro di pochi anni.

E decisi sicuramente di seguire i consigli dei medici a seguire una cura specifica. i primi mesi, quella lunga
estate, mi diedi alla pazza gioia: rientrare a tarda notte tutte le sere, non negarmi niente. chissa per quanto
tempo ancora avrei avuto quella liberta... mi sembrava di dover recuperare il tempo che avrei sicuramente
perso.

Nei giorni immediatamente successivi in realta la disperazione ebbe la meglio all'inizio; la cosa piu difficile
fu dirlo ai miei genitori, alla mia famiglia. durante il ricovero in oculistica per curare la papillite ottica, non
avevo detto nulla ai miei, se non gli esami a cui venivo sottoposta, le storielle buffe e a volte seccanti, che
vivevo con le mie compagne di stanza, perlopiu signore anziane ricoverate per l'intervento di correzione
della cataratta, che stavano in stanza con me pochissimo, qualche giorno al massimo. raccontavo
vagamente i risultati degli esami obiettivi, ma non che tutti quanti portavano a una conclusione sola. per
cui per loro fu un vero colpo.

lo con gli altri ero apparentemente tranquilla, sorridente, piena di voglia di fare. ogni tanto con gli amici piu
vicini, ma pil spesso quando stavo sola per conto mio, mi sommergeva la tristezza e la paura. a volte,
soprattutto quando per esempio mi cadevano gli oggetti, avevo degli scatti di rabbia. sapevo che la sm era
una patologia cronica e progressivamente disabilitante, e mi spaventava moltissimo rendermi conto che le
cose non potevano che peggiorare.

Gli altri intorno a me erano protettivi, a volte anche troppo. questo atteggiamento faceva venir fuori il
peggio del mio carattere. i miei erano tristissimi, a volte increduli, pensavano che stessi esagerando;
qualcuno ha anche pensato che esagerassi per guadagnarmi attenzione e premure. qualcun altro mi
raccontava degli effetti della malattia, e mi faceva intuire che non c'era nulla da fare; altri ancora mi
assicuravano che ci sarebbero sempre stati e che avremmo affrontato la situazione insieme (io intanto
pensavo a cosa avrebbero fatto nell'eventualita un peggioramento serio e definitivo); altri sparirono
proprio, sparendo dalla circolazione o disinteressandosi completamente. a questi atteggiamenti rispondevo
con sgomento, incredulita o rabbia e ironia cattiva. si pud ben comprendere che apprezzassi di piu la
compagnia di chi mi stava vicino senza troppi discorsi su quello che mi stava capitando, e mi dava una mano
senza troppe cerimonie.

Non ho mai cercato notizie sul web, se non molti anni dopo. preferivo avere notizie e sottoporre i miei
quesiti direttamente alla mia neurologa o al mio medico di base.

La ricerca della mia strada

Tutto questo nella prima lunghissima estate dopo la diagnosi certa. finché un giorno, guardandomi allo
specchio, decisi che semplicemente non potevo continuare cosi, non potevo sprecare il mio tempo in cose
futili, e non potevo cambiare le persone. in fondo toccava a me decidere come affrontare questa situazione
inaspettata e nuova, che avrebbe potuto cambiare le mie aspettative. ero io a dover cambiare la
prospettiva e dare un ordine nuovo alle mie priorita.



La sclerosi multipla per me era un brutto colpo e un bel problemino... ma dal momento che non potevo
cambiare il fatto, sarebbe stato meglio adattarmi, cambiare qualcuna delle mie abitudini, e vedere cosa
sarebbe successo, non passivamente ma avendo cura di me eseguendo i consigli dei medici. mai
rassegnarsi, ma accettare che certe cose non si possono proprio cambiare aiuta moltissimo a trovare una
certa serenita. detto cosi sembra tutto molto facile... ho avuto bisogno di tempo per adattarmi.

Ho rinunciato all'inizio non a molto. ero attenta a non stancarmi troppo, a non fare orari pazzeschi la sera
con gli amici o al lavoro, curavo I'alimentazione e lo stile di vita in genere. non ho fatto grandi sacrifici; si
trattava di regolarsi un po'... dopo anni ho dovuto rinunciare ad alcune abitudini a cui tenevo molto, il mare
per esempio perché troppo stancante, ma in fondo ho fatto quello che desideravo finché ho potuto.

Le mie conquiste sono state una maggiore consapevolezza, di me dei miei limiti, delle cose a cui tengo
davvero, delle persone a cui tengo davvero e che tengono davvero a me. ho cominciato a concedermi
attivita che prima non facevo proprio o non quanto mi sarebbe piaciuto, con giustificazioni come la
mancanza di tempo o la loro futilita presunta. col tempo sono peggiorata e ho dovuto rinunciare a fare da
sola cose come uscire a fare la spesa o andare al lavoro. mi sento pil sicura se vengo accompagnata.

Con gli altri per me non & cambiato molto; & un problema dover dipendere dagli altri per gli spostamenti, e
guesto mi limita.

Gli altri con me in genere gli amici, qualcuno, e tanto gentile da darmi una mano. e ho ingaggiato un servizi
di accompagnamento per andare a lavoro o per le attivita di routine.

Il web era diventato all'inizio non consultavo mai la rete per avere informazioni, temevo di farmi
influenzare troppo e negativamente. ma col tempo ho imparato a scremare ed ora il web € un aiuto per la
risoluzione di alcuni problemi quotidiani come l'acquisto di alcuni beni, il pagamento delle bollette. per le
info sulla sm continuo ad affidarmi al mio medico o a letteratura medica specializzata.

L’ambiente intorno a me solo ultimamente & stato un problema. i viaggi, gli spostamenti, gli impegni
quotidiani e straordinari sono un problema per persone non completamente autosufficienti. ma esiste il
modo di organizzarsi e risolvere la maggior parte dei problemi. il guaio & che molti dei servizi offerti hanno
un costo che incide sullo stipendio...e all'inizio il rifiuto psicologico gioca un ruolo importante.

Non ho mai voluto usare ausili ortopedici per-aiutarmi a camminare piu speditamente e con meno fatica.
non so se ho sbagliato, ma psicologicamente & stato meglio, per quello che € il mio carattere. recentemente
ho cominciato a fare degli esercizi per migliorare Il'equilibrio e la postura. ero scettica all'inizio... ma
funziona, credo proprio che continuero.

La mia strada ora

Oggi la mia strada e difficile... ma procede, con qualche cambiamento e adattamento. un po' di tristezza e
nostalgia ogni tanto per le cose che non posso pil fare...

La sclerosi multipla per me & una condizione seria ma che si puo affrontare, anche se non risolvere.

La mia quotidianita é regolare, quella di una persona ... 'normale'. ho difficolta a usare questo aggettivo,
perché nonostante le limitazioni ovvie faccio fatica a non sentirmi ‘normale'... qualsiasi cosa 'normale’
possa voler dire!!!

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato in consapevolezza per
guanto mi riguarda e riguarda anche l'altro. una maggiore sensibilita nei confronti della disabilita e una
maggiore pazienza, tranne che per la pochezza e la superficialita umana.

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato notevole e professionale. spesso i
pazienti sono tutt'altro che 'pazienti', e io non faccio certo eccezione. a volte ho pensato che i medici non
capissero o fossero troppo fatalisti... non so, immagino sia una reazione comune e normale in persone nella
mia situazione. ma pensandoci razionalmente e con tutta la freddezza possibile, considerate le circostanze,
ho ricevuto adeguato supporto, anche emotivo.

Oggi con gli altri il mio rapporto dipende molto da chi mi trovo davanti... non sono disposta a passare sopra
la scarsa sensibilita e passo presto oltre, tranne con le persone che mi interessano a cui mi preme far
capire. a volte ci vuole tanto... ma chi ha mai creduto che sarebbe stato facile? e perlopil sono circondata
da belle persone, incontrate per caso o cercate. ci sono anche quelli che non mi piacciono e che devo
frequentare per forza... ma questo vale per la vita di tutti, anche le persone che non hanno la sm, o altre
patologie importanti.



Il domani lo vedo come... non so che cosa mi aspetta, affrontero cio che arriva come ho fatto sinora, con
['aiuto di alcuni il rifiuto di altri, e la spinta all'adattamento.

Se immagino il domani, non mi aspetto miracoli o scoperte scientifiche sensazionali che possano far
recuperare a me, e a persone come me, le abilita che hanno perso. e d'altra parte la sm non & l'unica cosa
della mia vita e non & neppure la piu importante. mi piacerebbe incontrare un partner sentimentale che
capisse quello che affronto quotidianamente e che lo accettasse e fosse pronto a condividerlo con me...
come tutto il resto della mia vita e io con lui. non é facile, ma chissa...

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

non so... come se avessi fatto con me stessa il punto della situazione, dove ho agito bene e dove ho
sbagliato. senza darmi addosso e sentirmi troppo soddisfatta di me... di necessita virtu, io credo... & stato
liberatorio e catartico, in un certo senso.
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Mi accorsi di avere, a fine agosto 2006, un intorpidimento nella parte sinistra della schiena, diffuso poi alla
gamba e al braccio destro

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii paradossalmente sollevata
per aver dato un nome ai vari sintomi, quali formicolio, parestesia, iniziate ad agosto per arrivare ad
ottobre ad una neurite ottica; mi confermarono in ospedale cid che avevo sospettato grazie all'ausilio di
ricerche in internet su tali sintomi, pertanto non fu una grossa sorpresa; avevo gia fatto i conti con tale
possibilita quando mi comunicarono la diagnosi

E decisi di affrontare il tutto "con coraggio" e senza perdere tempo a piangere su una diagnosi dura,
incoraggiata dalla neurologa che mi comunico la diagnosi, contestualmente mi comunico che la ricerca
aveva fatto passi da gigante negli ultimi 10 anni

Nei giorni immediatamente successivi ho cercato di metabolizzare e digerire il tutto; qualche lacrima di
nascosto, ma era normale

lo con gli altri ero attenta a non mostrare la mia comprensibile preoccupazione
Gli altri intorno a me erano come avevo chiesto: "no sguardi compassionevoli" "
una cara collega mi ricordo pianse a dirotto, e io confortavo lei, incredibile!

Il web é stato un aiuto all'inizio, un danno quando cerchi troppo e la tua mente cerca di immaginare il piu
nefasto futuro

no attenzioni particolari" ;

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata piu chiara, obiettivi non piu a lungo termine ma a medio breve termine

La sclerosi multipla per me era un insidia con cui dovevo riuscire a convivere, ma che non doveva essere il
mio primo pensiero al mattino

Ho rinunciato a persone attorno a me che poco contavano; a null'altro

Le mie conquiste sono state focalizzare |'attenzione e le mie energie su cio che volevo ottenere in ogni
campo della mia vita

lo con gli altri all'inizio ero poco propensa anche a parlare di cid che mi stava succedendo; poi sono
diventata piu "aperta" mentalmente e ho dato spazio anche al mio lato pil ironico e goliardico, soprattutto
con gli altri

Gli altri con me non hanno cambiato una virgola del loro modo di trattarmi - non glielo avrei permesso

Il web era diventato poco utile, la mia neurologa bastava e avanzava per ogni mio dubbio; mi fidavo e mi
fido ciecamente di lei, ottima alleata in questo cammino tortuoso

L’ambiente intorno a me era fatto di cio che era prima; la mia casa, casa dei miei genitori, scampagnate,
partite di calcetto, viaggi quando possibile

E mi dava conforto usare libri, leggere mi ha sempre aiutato

La mia strada ora

Oggi la mia strada & ancora pil chiara negli obiettivi, ho poco tempo da perdere in cose inutili

La sclerosi multipla per me é I'ultimo dei miei pensieri; ascolto il mio corpo ma non vado alla ricerca di
sintomi o fastidi frutto di una mente eventualmente stressata da ansia

La mia quotidianita & tutto cid che ho sempre desiderato, una professione che assorbe '80% del mio
tempo, una vita sociale soddisfacente ed un continuo ricercare stimoli e novita

Non riesco piu a perdere tempo con persone e/o cose inutili

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sono piu socievole e meno chiusa "a riccio" - colgo
I'attimo in ogni situazione

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato: la terapia sintomatica quando
necessaria, e stata tempestiva; la terapia auto-iniettiva quando ne feci uso, illustrata piu che ottimamente;
la terapia orale per me é stata finalmente rivedere la vita a colori, non pill in bianco e nero come con la
terapia auto-iniettiva



Oggi con gli altri sono aperta ad ascoltare le loro opinioni, poco a parlare di me, non & interessante parlare
di se stessi

L'ambiente intorno a me cerco di non farmi travolgere dal lavoro, dalla vita privata, da qualunque tipo di
stress inutile

Il web lo uso solo per lavoro e per entrare nei social; cerco di trarne i maggiori vantaggi

Il domani lo vedo come continuo cammino non prevedibile, difficile, ma da affrontare con spirito positivo;
I'energia positiva ci restituisce altrettanta positivita

Se immagino il domani, vorrei svegliarmi un mattino e leggere su twitter "scoperta cura risolutiva per la
SM"; ma mi accontento anche che sia come oggi.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Benissimo; raccontare esperienze e "vuotare il sacco" con onesta verso se stessi, € un ottimo modo per
liberarsi di un fardello, o di una parte di esso; raccontare "& musica per le mie orecchie"
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Era il 6 settembre 1989, mi alzai alla mattina e purtroppo l'occhio destro non voleva vedere. Allora gli misi
del collirio, ma purtroppo fece poco e allora pensai che il collirio era scaduto. Nella mattinata andai a
giocare a tennis, ma purtroppo senza un occhio non riuscii a prendere la mira sulla pallina. A quel punto,
andai subito da un oculista che mi disse che gli organi dell'occhio non avevano problemi, ma che purtroppo
secondo lui c'era in atto un'inflammazione e mi mando in ospedale a R., nel reparto di oculistica e da li parti
tutta la storia.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla non mi preoccupai piu di tanto perché
non conoscevo la patologia (grosso errore).

E decisi di andare in vacanza un mese e mezzo.

Nei giorni immediatamente successivi non successe niente perché per diverso tempo (3-4 anni) non ebbi
piu ricadute.

lo con gli altri ero quello di sempre.

Gli altri intorno a me erano come sempre.

Il web é stato ininfluente.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata non & cambiata.

La sclerosi multipla per me era sconosciuta

Ho rinunciato a farmi una famiglia

La mia piu bella conquista & stata andare in Argentina nel 2006 da solo per un mese e mezzo.

lo con gli altri ero quello di sempre. Se qualcuno ha dei problemi con me sono problemi suoi.

Gli amici che avevo prima sono gli stessi di oggi con disponibilita di tempo dettata da figli e famiglie.

Il web non ha mai fatto parte della mia vita.

L’ambiente intorno a me era fatto di... Ho sempre lavorato nel mondo dello sport e lo praticavo (pallavolo),
sono sempre rimasto a vivere a C. e dintorni e la mia passione era spendere i soldi nei viaggi.

E mi dava conforto usare... Sono sempre stato supportato da un buon carattere e non ho mai cercato un
conforto particolare.

La mia strada ora

Oggi fortunatamente, dopo 25 anni di SM, mi ritengo una persona fortunata. Questo non vuol dire che
sono un incosciente e che non considero la patologia, ma aver avuto la fortuna di un'evoluzione non molto
aggressiva, mi ha permesso di fare una vita decorosa.

La sclerosi multipla mi ha fatto capire quali sono le cose importanti per cui vale combattere e quali quelle
futili.

La mia quotidianita non lavorando, mi invento la giornata per fare notte ;)

Faccio parte della societa sportiva di pallavolo e il mio ruolo € quello del responsabile del settore giovanile
femminile.

La cosa pil importante che la SM mi ha portato via € la possibilita di camminare per molto tempo.

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla ho, perd, incontrato molti amici con cui condivido
tempo ed esperienze.

Negli anni il mio rapporto con medici e infermieri € sempre stato ottimo. Sicuramente mi hanno aiutato a
superare dei momenti difficili, facendomi vivere delle situazioni con piu serenita. Nel mio caso specifico,
I'intervento di uno psicologo e stato fondamentale.

Ho assunto un farmaco per 12 anni, poi forse il mio fisico non lo accettava piu e ho incontrato un altro
medicinale che purtroppo oggi mi hanno tolto, il quale mi ha regalato 3 anni bellissimi, senza ricadute.

Oggi con gli altri sono quello di sempre

L'ambiente intorno a me sta cambiando, ma non per colpa della SM.

Il web non mi serve per vivere.

Pensando al domani spero che la ricerca ci aiuti a vivere meglio.



Se immagino il domani, vorrei che fosse come me lo raccontano i miei genitori (piu educazione, rispetto,
lavoro, prospettive, ecc...).

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Tranquillo.
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Dopo un'estate di lunghe, impegnative e indimenticabili escursioni in montagna, al termine di un'uscita in
V. iniziai ad avere difficolta a camminare correttamente. La gamba destra non rispondeva ai comandi. Non
provavo alcun dolore. Ritenni la fatica accumulata camminando per ore sui sentieri I'unica causa possibile. Il
mio medico non si allarmo, mi curo con vitamina B e dopo circa un paio di mesi ritornai a stare bene.
L'estate successiva il problema si ripresento, nello stesso identico modo e nello stesso modo mi curai, senza
ulteriori approfondimenti.

A fine 2012 stessa situazione e il medico mi consiglio di sottopormi a risonanza magnetica.

Ero tranquilla, sospettavo un'ernia, nulla di piu. Pensavo di ritirare l'esito di i a qualche giorno ma la
dottoressa che aveva eseguito I'esame mi chiamo nel suo studio. Continuavo ad essere tranquilla.

Mi chiese di raccontarle i miei sintomi e disturbi. Cominciavo a preoccuparmi.

Infine parlo di malattia demielinizzante.... "cos'e?" chiesi ....

Lei disse qualcos’altro e tra le varie parole compresi anche "sclerosi multipla".

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla sperai di aver capito male, ma
soprattutto mi accorsi di non sapere neppure che malattia fosse. La confusi addirittura con la SLA!

La dottoressa mi disse di rivolgermi al piu presto ad un neurologo.

Dal paesetto sul lago in cui mi trovavo raccolsi le poche forze rimaste, mi misi in auto e corsi a casa.

Fui vaga nel riferire a mio marito il colloquio con la dottoressa, avevo bisogno di chiarimenti e speravo
fortemente in una diagnosi sbagliata.

Nei giorni immediatamente successivi la situazione precipitd. Nel giro di pochi giorni la difficolta a
camminare peggioro fino a convincermi ad andare al pronto soccorso.

Il proseguo & simile all'esperienza di molte persone incontrate in rete e negli ambulatori: ricovero, boli di
cortisone, risonanze magnetiche, prelievo del liquor e infine fisioterapia.

E settimane di attesa, scrutando i progressi nei movimenti di una gamba e dell'altra. | primi tentativi di
arrivare fino al negozio sotto casa, lentamente, temendo di cadere, non trovando appigli ai quali
sostenermi.

Piansi, spesso, quando ero sola.

E lessi in rete tutto cid che trovai sulla malattia, con la quale piano piano entravo in confidenza. Imparai a
non fidarmi di tutto cio che leggevo. Mi aggrappavo alle testimonianze positive che trovavo in alcuni forum
dedicati. Mi abbattevo leggendone altre....

| miei famigliari furono i primi_a saperlo. Le colleghe di lavoro, il mio Capo. Le amiche, gli amici. Qualche
vicino di casa, inevitabilmente. Ed ogni volta leggevo lo sgomento nei loro sguardi, increduli.

Molte delle persone a cui comunicai la notizia, al pari di me, conoscevano poco la malattia.

Col tempo imparai a tranquillizzarle ancora prima che potessero angosciarsi per me!

Inizialmente mi gettai nella ricerca forsennata di notizie on-line, contribuendo cosi ad aumentare la
confusione e il panico. Poi qualcuno mi ha consigliato di non farlo, di chiedere informazioni ai medici, di
selezionare le notizie. L'ho fatto ed é stata un'ottima soluzione per ridurre ansie e timori.

La ricerca della mia strada

Dopo parecchie settimane ripresi a guidare I'auto, ad andare in ufficio, pur muovendomi con cautela, senza
fretta.

Sembrava che tutto o quasi tornasse alla normalita... Quasi.

Il desiderio di sembrare nuovamente "normale" si scontrava con la fatica nel fare alcuni movimenti,
nell'assoluta impossibilita di correre, di poter attraversare la strada con uno scatto.

Gli scarponi da montagna riposavano in garage da mesi ma speravo di poterli indossare di nuovo.

Dopo parecchi mesi sono tornata in montagna.

Le escursioni si sono ridotte di numero, & impensabile camminare per ore, devo accontentarmi di rifugi a
distanze brevi.

Gli sci li ho prestati ad un'amica.... quelli, purtroppo, temo di non poterli pil usare. Pero, mah....

Ho ripreso a frequentare le lezioni di pilates, utilissime dal punto di vista psicologico, per ritrovare la pace,
la tranquillita e la serenita, ma soprattutto per il benessere dei miei muscoli e nervi.



Tante persone mi sono state vicine. Superato l'imbarazzo di comprendere che cosa mi stesse succedendo
hanno imparato ad accompagnarmi durante la ripresa, confortandomi, sostenendomi.

Purtroppo, pero, nessuno di loro comprende fino in fondo il malessere che provo costantemente: la
stanchezza cronica che non ha stagione, che a volte si acutizza, che si somma a quella causata dai farmaci.
Insomma, per molti di loro, il fatto che io non zoppichi piu significa che sto bene. lo so che non ¢ cosi.

La mia strada ora

Oggi lavoro, faccio la mamma di una figlia diciannovenne cocciuta, disordinata e meravigliosa. Sono una
moglie testarda, ma lo ero anche primal

Quasi sempre riesco a fingere bene che tutto sia tornato come prima.

La sclerosi multipla per me, ora che ci convivo da parecchi mesi, &€ una malattia che mi portero appresso
per il resto dei miei giorni, che mi costringe ad assumere farmaci che a volte non mi fanno stare bene e che
devo portare anche in vacanza. A volte sono tentata di prendere l'iniettore e scaraventarlo nel lago ma non
lo farei mai, anzi, sono una malata modello: assumo regolarmente i farmaci prescritti, perché la mia grande
speranza e che la mia condizione rimanga quella attuale, senza peggioramenti, ancora per lungo tempo.

Dal giorno della diagnosi in poi devo riconoscere di avere ricevuto attenzioni ed assistenza adeguate da
parte di tutte le figure incontrate in ambito sanitario. Ho sempre ottenuto chiarimenti e spiegazioni
esaurienti, per quanto la malattia, e il suo decorso, sia un mistero anche per gli addetti ai lavori.

Pensando al domani vorrei che la malattia non condizionasse i miei progetti futuri, le mie aspettative ma
mi accorgo che spesso prendo decisioni in funzione di un possibile peggioramento delle mie condizioni di
salute.

Se immagino il domani, i sogni non si rifiutano a nessuno e cosi vorrei un domani libero dalla sclerosi
multipla, per me e per tutti coloro che ne sono affetti.

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Sollevata
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Un pomeriggio di luglio, durante un bagno in piscina ebbi la sensazione che, immergendomi in acqua,
guesta fosse "bollente" e non riuscii piu ad entrare in vasca per quel giorno. Il giorno seguente mi recai dal
mio medico e gli raccontai quanto accaduto: mi prescrisse una terapia per via orale e mi consiglid poi di
prenotare una visita neurologica in ospedale per precauzione.

Nel frattempo i sintomi svanirono e tornd tutto alla normalita: il neurologo non poté far altro che
"registrare" il mio racconto e consigliarmi un ulteriore controllo in caso di nuovi sintomi.

Dovetti attendere I'anno successivo per la seconda recidiva e, a questo punto il neurologo mi consiglido un
ricovero per accertamenti

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii spaesato, incapace di
realizzare quanto mi stava capitando

E decisi di informarmi a fondo, parlarne coi miei famigliari e il medico

Nei giorni immediatamente successivi pensai a come sarebbe cambiata la mia vita

lo con gli altri ero il pit normale possibile

Gli altri intorno a me erano inconsapevoli alcuni, piu coinvolti e premurosi gli altri

Il web é stato fonte di informazioni che ignoravo totalmente

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata un po’ pil complicata

La sclerosi multipla per me era, finora, una situazione completamente nuova, sconosciuta

Non ho rinunciato a nulla, per il momento, cercando sempre il giusto compromesso tra cid che voglio fare
con la testa e cio che il mio corpo mi consente di fare

Le mie conquiste sono state la mia famiglia, gli amici, i colleghi di lavoro, il ballo (la mia passione)

lo con gli altri sono sempre il solito: non mi va di essere compatito, sono come prima.

Gli altri con me forse ci pensano ma cercano se non altro di trattarmi come se niente fosse cambiato; altri
invece ignorano il problema....

Il web era diventato una fonte di informazioni e un luogo di scambio di esperienze con altre persone
consapevoli dell'argomento

L’ambiente intorno a me era fatto di persone consapevoli, con cui mi piace stare e altre meno....ma il
mondo e vario! no?

E mi dava conforto usare le cose che ho sempre usato, libri, pc, giochi ecc....la vita continua

La mia strada ora

Oggi la mia strada & sempre quella. vivere nel modo migliore possibile facendo cid che mi appaga con le
persone che amo

La sclerosi multipla per me e diventata una compagna di viaggio

La mia quotidianita e la mia famiglia, il mio lavoro, i miei hobby

Non riesco piu a non pensare che la vita € una sola, va vissuta con semplicita e serenita cogliendo i lati piu
belli in ogni momento

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato la capacita di apprezzare
meglio cio che mi succede

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato competente, tempestivo, utile ed
efficace. Finora un successo che ha contribuito al mio stato di salute attuale.

Oggi con gli altri sono sempre io

L'ambiente intorno a me & complesso: c'é chi sa, chi comprende, chi no, chi ignora e chi non ha rispetto a
prescindere, ma ¢ la vita

Il web e un luogo dove condividere esperienze di vita e raccogliere consigli

Il domani lo vedo come me lo sapro creare giorno per giorno con i miei cari. E poi chissa: magari ci sara
spazio per qualche piacevole sorpresa da parte della ricerca

Se immagino il domani, vorrei che fosse sereno, felice, condiviso



Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

leggero, felice.
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Mi accorsi che la mano destra andava per conto suo

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii serena pensavo si trattasse
di qualche brutto male alla testa

E decisi di cominciare la terapia consigliata dal mio neurologo

Nei giorni immediatamente successivi mi resi conto di quanto mi stancavo facilmente la cosa mi dava, anzi
mi da, ancora fastidio

lo con gli altri ero tranquilla, ma dentro mi rodeva

Gli altri intorno a me erano sereni perché anche se mi sentivo stanca non lo facevo notare anzi

Il web é stato utile

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in salita

La sclerosi multipla per me era una palla al piede

Ho rinunciato a niente perché ringraziando dio anche se con una fatica disumana riesco a fare quasi tutto
guello che facevo prima

Le mie conquiste sono state saper gestire il mio tempo meglio di prima, sfrutto ogni minuto

lo con gli altri cerco di essere come prima

Gli altri ogni tanto, specialmente i colleghi di lavoro, mi trattano come se fossi invalida

Il web era diventato una compagna

La mia strada ora

Oggi la mia strada & decisamente in salita ma so di poterla fare

La sclerosi multipla per me & una nemica

La mia quotidianita con grande fatica cerco di farla essere come prima

Non riesco piu a vedere bene come prima

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato niente

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato terapia auto-iniettiva
Il web & un grande amico

Il domani lo vedo come preferisco vivere giorno x giorno

Se immagino il domani, vorrei che fosse come oggi

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Meglio
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Mi accorsi dai primi sintomi: la neurite ottica all'occhio sinistro. Per cui feci un ricovero all'ospedale
per circa un mese. Poi comparve la diplopia ed I'insensibilita al braccio destro comprendente seno,
busto e bacino

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii spaventata

E decisi di affrontare la situazione iniziando la terapia auto-iniettiva

Nei giorni immediatamente successivi riacquistai la mia tranquillita

lo con gli altri ero serena

Gli altri intorno a me erano titubanti

Il web non e servito

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata cercare di limitarmi nel quotidiano

La sclerosi multipla per me era una rivale da tenere sotto controllo

Ho rinunciato alla pallavolo, ai viaggi troppo lunghi, ai tacchi alti

Le mie conquiste sono state conoscenza dei miei limiti, tranquillita nell'affrontare gli attacchi della
SM

lo con gli altri ero serena

Gli altri con me erano sereni

Il web era diventato fonte di informazione importanti

Cercavo di assaporare tutto intorno a me, casa, passeggiate in citta, le mattinate a scuola, il sabato in
chiesa, uscite in campagna, al mare,

E mi davano conforto le passeggiate in bicicletta, fare ginnastica, leggere libri, ascoltare musica,
cucire

La mia strada ora

Oggi la mia strada e vivere serenamente

La sclerosi multipla per me é quotidianita

La mia quotidianita e lavoro, famiglia, passeggiate all'aria aperta

Per evitare di prendere freddo, tengo sotto controllo il vestiario, evito le uscite notturne

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato la conoscenza di me
stessa ed i miei limiti

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato cortisone, terapia auto-
iniettiva, terapia sintomatica

Oggi con gli altri normalita

L'ambiente intorno a me normale

Il web & informazione

Il domani lo vedo come vivo il presente in positivo

Se immagino il domani, vorrei che fosse spero che rimanga tutto invariato

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Tranquilla
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Un capodanno come tanti altri, eccessivo entusiasmo per un nuovo che era vecchio da anni. Mentre
ballavo conformandomi alla massa, un’amica fu costretta ad urlarmi nelle orecchie perché sentissi
cosa aveva da dirmi. Ci conosciamo da tanti anni, ci siamo perse di vista e ritrovate dopo I’Universita.
Non abbiamo tantissimo in comune. Da poco frequentiamo le stesse persone, non quelle di tanti anni
prima, altre. E’ cosi che succede quando disfi un quasi matrimonio. Cosi & stato per lei, cosi per me.
Abbiamo la stessa laurea e la stessa eta. Stesso anno, stesso segno zodiacale. Strillando, con le corde
vocali che si chiedevano che male avessero fatto, mi disse — “ Ho letto 'oroscopo, quest’anno sara
per noi un anno impegnativo, ricco di grandissime novita! Tantissimi auguri a te cara! ” —. Che mai le
sara venuto in mente? Mai letto I'oroscopo, ne mai pensato che potesse avere piu credito di zero cio
che stava scritto li. Vabbe, in una giornata di festeggiamenti obbligati ci poteva stare anche
I’oroscopo.

Come tutti gli anni anche quell’anno finite le bisbocce si tornava al vivere quotidiano. Solito andazzo;
casa, lavoro, amici, casa, amici, lavoro, amici, lavoro, casa. Tutto procedeva come sempre e per
introdurre un tocco di colore nella mia vita, decisi di circumnavigare la S. in caravan in compagnia di
altri 6 affezionati. Bellissima esperienza e giornate meravigliose, anche se da diversi mesi si
presentavano senza alcun motivo degli stati di nausea che mi obbligavano all'immobilita. Mi
preoccupava piu che altro il fatto che non riuscissi a ricondurli a niente. Non c’era alcun fattore
comune tra un episodio e I'altro. Anche il mio medico brancolava nel buio e tra un sara e un altro
sara continuavo a condurre la mia esistenza nella piu banale delle normalita.

E le promesse dell’oracolo? E chi se le ricordava! Mai e poi mai mi sarebbero tornate alla mente.

Nel frattempo arrivo Settembre e mi vidi costretta ad andare a B. per un viaggio di lavoro. Durante il
mio soggiorno tutto bene, ma al rientro venni colpita da un attacco di nausea piu forte del solito. Mi
obbligd a letto impedendomi di muovermi. Era rischioso anche spostare semplicemente lo sguardo;
meglio guardare dritto verso il soffitto. Nelle prime ore dell’alba I'esigenza del bagno divento
impellente e cosi mi vidi costretta ad alzarmi. Arrivai sicuramente visto che & li che mi trovd mia
madre. Ripresi conoscenza tra il caldo abbraccio di mia mamma che piangeva per lo spavento. Sul
piatto doccia il sangue che usciva dalla-mia bocca. Svenendo avevo battuto violentemente il capo
tagliandomi il labbro con i denti. Non era ancora finito il tempo dei sara.

L'atletica leggera € sempre stata la mia passione. Quand’ero ragazzetta era lo sport che praticavo, poi
I’'Universita, oltre che da altro, mi allontand anche dalle piste d’atletica. Un amico, particolarmente
dedito allo sport, decise di organizzare delle sedute di allenamento intorno allo stadio di S. Potevo
forse farmi sfuggire I'occasione? E’ stato li che in una bella notte di Novembre ho sentito un
fortissimo dolore all’'occhio destro, una fitta come se qualcuno ti infilasse uno spiedo. Il dolore fu
talmente forte che non riuscii neanche a dire aia, il fiato mi serviva per sopportare. E dopo la prima la
seconda, sta volta almeno un aia me lo concessi. — “ Tutto a posto?” — mi chiesero, — “Si” — feci io, —
“solo delle fitte in quest’occhio” — . Riiniziarono i sara. L'indomani a lavoro cominciai ad avvertire
delle stranezze. Mi accorsi che non vedevo come dovevo, io che ero sempre stata un falco percepivo
che c’era qualcosa che non andava. Iniziai cosi i miei esperimenti. Guardavo con un occhio solo tutto
cio che mi circondava. | colori si presentavano poco saturi e i contorni delle cose erano sfuocati, ma il
meglio di me lo davo nelle immagini fortemente contrastate come le pagine dei libri. Il bianco era
quasi accecante, a momenti volgeva al celestino e il nero appariva grigio. Ad osservare le pagine per
intero, apparivano come le stampe con una laser in cui sta finendo il toner. Chiazze di colore a
momenti decise, a momenti sbiadite. Quando mi lamentavo, e lo facevo spesso, fioccavano i sara.
Dopo una settimana decisi di farmi vedere da un’oculista. Non ero convinta che fosse questo lo
specialista che faceva al mio caso, un padre con problemi neurologici dall’eta di 40 anni mi suggeriva
ben altro. In ogni caso, non ci si fascia mai la testa prima di rompersela e io I'avevo imparato bene.
Mi durd poco pero, dopo i dovuti accertamenti mi fu detto che la soluzione al mio problema era di
competenza di un’altra parrocchia. Fu cosi che arrivai nello studio di una nota neurologa. Mi richiese
una serie di accertamenti ma non mi disse quale fosse il suo sospetto. Alla mia domanda esplicita
rispose in maniera evasiva invitandomi a tornare da lei con quanto mi aveva richiesto. | tour per i vari
nosocomi non li ricordo con piacere. Ricordo in particolare che in occasione




dell’elettroencefalogramma mi imbattei in un antipaticissimo infermiere. Con fare piuttosto scortese
mi fece accomodare in una vecchia poltrona e mi chiese di riferire il motivo della mia presenza li.
Premetti sul play e raccontai per I'ennesima volta da quali disturbi fossi affetta. Per tutta risposta
inizio a ridere e decise di chiamare pure il suo collega, poteva non far fare quattro risate anche a lui?
— “A che cosa serve un elettroencefalogramma con i problemi che riferisce? Perché visto che c’erano
non le hanno prescritto anche una colonscopia? L'unica cosa di cui ha bisogno € un potenziale
evocato visivo!” — “Caro il mio lui” — feci io piuttosto seccata — “avrei fatto anche quello se non fosse
che ci sono tempi biblici, e la richiesta contemporanea dei potenziali visivo, acustico e somato-
sensoriale fanno il resto. E poi, che pontifica a fare lei se proprio qui neanche lo fate?” — “E chi la dice
questa cosa?” — rispose lui, - “il CUP” — risposi io. — “Noi non facciamo questi esami ai pazienti
esterni, ma solo a quelli ricoverati.” — Sgranai gli occhi, non vedevo bene ma sentivo benissimo. — “Mi
vorrebbe dire che ho qualche accidenti compatibile con un ricovero e sto perdendo tempo da un
mese?” — Non ricevetti risposta alcuna. Mi condusse nella porta a fianco, mi fece il potenziale
evocato visivo a seguito del quale dopo qualche giorno fui ricoverata. Era molto piu gentile di tanti
altri. Non avevo ancora imparato a distinguere cio che sembra da cio che e. Il decorso ospedaliero fu
standard, rachicentesi e cortisone. La diagnosi, Neurite Ottica retro bulbare a carico dell’occhio
destro. Come da manuale.

Oramai eravamo alle porte di Natale e un altro anno stava per cominciare. A quel punto mi ritorno in
mente la promessa dell’oroscopo. — “UN ANNO IMPEGNATIVO RICCO DI GRANDI NOVITA”. Per un
colpo di fortuna I'oracolo ci aveva azzeccato. Per una che non ci crede come me era una grande
novita.

Il decorso della mia malattia & stato lento e per un anno e mezzo, per dirla in filosofese, ero
semplicemente una “potenziale” malata di sclerosi multipla. Si, potenziale quanto un uovo € una
gallina. La comparsa di una nuova lesione mi aveva di fatto trasformato in quell’essere piumato. Per
me fu come per la carrozza di Cenerentola tornare ad essere zucca: una delusione. Come poteva
essere possibile? lo che in casa non avevo nessuno che avesse questa malattia. lo che praticavo
sport, € vero non ero una campionessa ma davo filo da torcere. lo che mi sentivo cosi forte. lo che
succede agli altri, perché anche quando mi dispiacevo per le disavventure che toccavano i miei amici
0 i miei conoscenti, non mi sentivo come in quel momento. lo che non volevo iniziare la terapia
perché IO non ero malata.

Lo sport € un gran maestro di vita e nei suoi insegnamenti ho trovato la chiave di lettura di cio che mi
stava succedendo. Per raggiungere un obbiettivo devi faticare, devi essere tenace, devi stringere i
denti e devi sopportare. Per esempio devi sopportare una terapia che qualche disagio ti da. Ma ti
vuoi lamentare tu che ce I’hai? Preferivi un cancro senza soluzione? E’ semplice, non sei malata. Hai
la sclerosi multipla.

C'erano due possibilita: decidere che eravamo amiche, o decide di farle la guerra come si fa ai
peggiori nemici. Era indubbiamente piu forte di me, la guerra I'avrei persa. Decisi che saremo state
amiche.

| giorni immediatamente successivi, come in una gara, si dedicano all’analisi. Cosa si puo fare per
migliorare, cosa si puo far per non essere peggiori. Cosi feci io.

Con gli altri devi imparare a rimodulare le emozioni. Non devi cadere nel vittimismo, mi dicevo, e
soprattutto non devi essere pesante. Cosi con gli altri cercavo di esternare le mie sensazioni, le mi
sofferenze, cercando di non dimenticare i miei presupposti. Sceglievo perd con chi parlare. E’ stato il
primo consiglio che mi & stato dato. Non I’"ho mai dimenticato.

Le reazioni di chi mi circondava erano le piu disparate. Se mi preoccupavo, loro si preoccupavano, se
ero triste anche loro erano tristi, se minimizzavo anche loro minimizzavano. Non c’e voluto molto per
scoprire che ero il direttore d’orchestra e se volevo che venisse fuori una piacevole melodia non
dovevo far altro che cercare di essere serena. Finché tutto va bene ¢ facile, ma quando le cose non
vanno altrettanto bene e 'uomo che frequenti ti dice che vai bene finché sei in piedi, quando sarai in
sedia a rotelle si vedra, poi cos’ facile non é. Sono diventata una furia e ho pianto lacrime amare. Poi
sono maturata e ho compreso; il coraggio, come la forza e I'ignoranza lo abbiamo tutti in merito a
cose differenti.



Intanto convivi con una nuova realta e nel XXl secolo il modo piu facile per conoscere te lo fornisce la
rete. Cosi, apprestandoti ad iniziare una terapia abbastanza impegnativa come quella auto-iniettiva e
vuoi capire come stanno quelli che hanno fatto la stessa esperienza prima di te, che fai? Leggi i forum
sul web! Se avessi visto un film dell’orrore, io che mi spavento perché una macchia scura mi segue,
mi sarei spaventata meno. Ho iniziato la terapia con I'incubo di conseguenze inenarrabili. La mia non
sarebbe piu stata vita. A me pero non & capitato niente di tutto questo. Sara che avevo sbagliato
forum? Sara che sui forum ci scrivono solo coloro che stanno male? Il fatto € che dovevo
assolutamente invertire la tendenza. Mi sono ripromessa che avrei scritto anche io. Non I’ho mai
fatto. Non é in rete che devi cercare certe risposte.

La ricerca della mia strada

E il vivere quotidiano che ti insegna come si fa, cosi era prima, cosi doveva essere dopo. La mia strada
era diventata la ricerca della normalita, quella normalita che per un momento qualcosa mi voleva far
credere avessi perso.

La sclerosi multipla per me era una conoscente che avrei frequentato e che mi sarei augurata
diventasse una mia amica. Agli amici non fai del male, ma per guadagnare un amico devi essere ben
disposto.

Mi sono ripromessa che questa cosa non avrebbe cambiato la mia vita. Per avere la certezza che
fosse tutto come prima ho persino ripreso I'attivita agonistica. Non intendevo rinunciare a nulla e
non I’ho fatto.

Le mie conquiste sono state una nuova me. Lungi da me dire che la sclerosi multipla sia un tocca
sana, ma l’essere umano e fatto cosi; si accorge di cid che & importante quando non ce I’ha piu. Cosi
nessuno da importanza al camminare perché e un diritto acquisito per nascita. A parte pochi sfigati,
tutti gli altri hanno le gambe che funzionano, € ovvio! Le mie gambe, per il momento, funzionano
benissimo, ed & per questo che non prendo piu I'ascensore. Faccio le scale e mi sembra bellissimo.

lo che sono sempre stata istintiva, un vulcano in eruzione, ho sviluppato una capacita meditativa. Ora
il terremoto non e devastante, c’é il tempo di mettersi al riparo. Mi sono accorta perd di essere
diventata intollerante nei confronti di chi millanta problemi facendo passare per insormontabili
grossolane idiozie e per malattie incurabili i ponfi delle punture di zanzara. La stupidita e l'unica
malattia che non merita di essere curata.

Chi mi conosce bene ha assecondato e capito la mia evoluzione e sono sicura che ha notato e nota i
cambiamenti. Per chi invece mi ha conosciuto nel post sono una come tante, senza evidenti disabilita
che facciano di me una a cui rapportarsi “con cautela”.

L'animale uomo ha una grande capacita di adattamento e cosi piano piano ridefinisci il limite della
normalita. Tra'i tanti aspetti che caratterizzano la rete una in particolare & degna di nota: I'utilita. Il
web era diventato un mezzo comodissimo per poter avere quanto mi occorreva per la mia terapia.
L’ambiente intorno a me era fatto di tutto cio che c’era gia prima. Erano i miei occhi che erano
capaci di vedere qualche sfumatura di pit. Cosi mi dava conforto usare gli strumenti del mio lavoro
senza che percepissi differenza alcuna rispetto al passato.

La mia strada ora

Oggi la mia strada ha cambiato percorso perché ha incontrato la sclerosi multipla.

La sclerosi multipla per me & come un’ostruzione in una strada che ti costringe a cambiare
percorso. Se butta bene non allunghi e hai solo il disagio di dover ricalcolare il tracciato. Magari
come in quel famoso gioco trovi il tesoro. Se butta male... 'importante & arrivare.

Per il momento ho ricalcolato il tracciato e non ho allungato il mio percorso. Non ho trovato il tesoro
ma la mia quotidianita e la stessa.

Mi sembra una grande conquista. Non riesco piu a non pensarci

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato la capacita di vedere
la vita sotto molteplici aspetti.



Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato di stimolo nella ricerca di
una chiave di lettura corretta

Oggi con gli altri sono la stessa piu un pochino

L'ambiente intorno a me, in quanto ad ostilita non lo & piu di quanto non lo fosse prima, in quanto a
magnanimita, pure.

Cosi anche il web continua ad essere un’eccezionale strumento di scambio della conoscenza. Ma per
scambiare conoscenza occorre averla; il senso critico non deve mai mancare.

Il domani lo vedo come un’opportunita per essere migliori.

Se immagino il domani, vorrei che fosse come oggi. Ci metterei la firma

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Ricatapultata in sensazioni che avevo messo dentro ad un cassetto con su scritto LA VITA
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Il mio comportamento era cambiato in peggio: ho cominciato a perdere un po’ di stabilita alla gamba
destra con difficolta a fare sforzi e perdita di equilibrio, oltre ad uno frequente sdoppiamento delle
immagini passato successivamente

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii scosso ed infelice

E decisi di raccontare tutto ai miei amici piu stretti e a qualche conoscente

Nei giorni immediatamente successivi il mio comportamento comincio a cambiare

Con gli altri raccontavo tutte le mie esperienze in maniera confidenziale

Gli altri intorno a me cercavano di comprendermi e di aiutarmi il piu possibile

Il web é stato utile ma solo in parte perché ho preferito le opinioni del neurologo

La ricerca della mia strada

La mia strada si presentava in salita

La sclerosi multipla per me si presentava come qualcosa capitata a me ma che sarebbe potuta
capitare a chiunque

Ho rinunciato solo ad eseguire alcune attivita sportive

Le mie conquiste sono state sempre le stesse

lo con gli altri ho cominciato a cambiare il mio modo di presentarmi ai miei nuovi amici

Gli altri con me la maggior parte mi hanno compreso

Il web era diventato un metodo di informazione

L’ambiente intorno a me era come al solito, cambiato solo leggermente

E mi dava conforto continuare i miei studi

La mia strada ora

Oggi la mia strada & migliorata in parte

La sclerosi multipla per me @ un qualcosa da accettare per quello che &

La mia quotidianita & cambiata sotto certi aspetti

Non riesco piu a fare alcuni sforzi che sapevo compiere precedentemente

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato solo apprensione dai
miei parenti e amici piu stretti

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato adeguato
Oggi con gli altri complessivamente sono cambiato sotto I'aspetto inter-sociale
L'ambiente intorno a me e rimasto lo stesso, cambiando solo in parte

Il web é utile ma solo in parte

Il domani lo vedo come qualcosa di affrontabile

Se immagino il domani, vorrei che fosse migliore di oggi

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Libero di esprimere tutto quello che provo
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Mi accorsi di non riuscire ha camminare come se avessi 5 kili per gamba, alzarsi la mattina piu stanca
Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii crollare il mondo

O vivevo o mi lasciavo andare...io ho deciso di trasformare tanta disperazione in una grande forza...
Nei giorni immediatamente successivi ho cercato qualsiasi cosa oltre al tradizionale che mi aiutasse
a migliorare

lo con gli altri mi facevo vedere tranquilla ma dentro me ero disperata

Gli altri intorno a me erano vicini ma io in quel momento non capivo nulla..

Il web é stato un buon aiuto a capire dove altri non mi davano risposte

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata un continuo cercare e capire per contrastare la mia cara amica
indesiderata, la SM

La sclerosi multipla per me era un nuovo modo di vivere non deciso, come un tatuaggio non voluto,
ma a cui non potevo scappare

Ho rinunciato a tutta la mia vita e ho perso tante cose

Le mie conquiste sono state la consapevolezza, I'umilta e la saggezza che era solo un cambiamento
lo con gli altri adesso mi sento pil fortunata delle persone sane

Gli altri mi vedono viva a prescindere

Il web era diventato indispensabile per capire e conoscere altri amici con il mio stesso sentiero anche
con patologie diverse

L’ambiente intorno a me era fatto di ostacoli continui...

E mi dava conforto usare libri

La mia strada ora

Oggi la mia strada é piena di forza

La sclerosi multipla per me @ un matrimonio non voluto dove non posso separarmi finché morte
non ci sepatri...

La mia quotidianita & cercare di sensibilizzare e capire, aiutando altri che sono all'inizio di una
malattia come la Sm cosi infida e tortuosa

Non riesco pil a camminare bene... e quant'altro

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato la forza nel vivere, il
dono pil prezioso....la vita stessa

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato la mia mente...perché I'ho
resa magica insieme alla riabilitazione

Oggi con gli altri sono positiva e amo vivere comunque sia la difficolta che comporta la malattia
L'ambiente intorno a me adesso & magico

Il web é indispensabile

Il domani lo vedo come un giorno migliore

Se immagino il domani, vorrei che fosse come ora pieno di veri amici

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Cercare di dare aiuto a chi e alla inizio di una diagnosi cosi dura
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Mi accorsi di vedere male, malissimo da lontano ma anche da vicino! sottovalutai inizialmente sta
cosa "magari sono le lenti a contatto vecchie o rovinate, meglio cambiarle!" ma non cambio nulla.
faticavo a leggere i compiti da svolgere dei ragazzini che seguivo al doposcuola, non ci vedevo! non li
potevo aiutare e piu mi sforzavo piu il mal di testa aumentava, fitte fortissime fino a farmi venire |l
vomito. una, due settimane...alla terza mi decisi andare dall'oculista che mi prescrisse una visita
urgente in neurologia x sospetta neurite ottica. diagnosi poi confermatami da tutti i vari test fatti. e li
sento nominare x la prima volta la parola "sclerosi multipla"...ma chi?? io??? "non si preoccupi, con i
boli di cortisone recuperiamo la vista e torni come nuova!" mi fecero sti famosi 5 boli di cortisone,
insonnia, sudorazione continua, appetito continuo (ma roba da mangiare anche un tavolo!),tremori,
tachicardia....ma la vista mi ritorno...con molta molta calma scomparvero anche i disturbi visivi nel
veder i colori sgargianti, le mattonelle bi-color, e la prospettiva. l'importante era non aver perso
diottrie. la risonanza non mostrava lesioni, ma ero cmq sotto controllo dal reparto. sei mesi dopo
torno far risonanza: una macchia in piu, ma nulla di preoccupante: "sospetta sclerosi multipla" fu il
verdetto. beh neanche male!

tre mesi dopo altra risonanza, altra macchia, diplopia continua: "sclerosi multipla" il verdetto sta
volta.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla non mi resi conto...io non sto
male!! ho solo diplopia.

E decisi di dirlo alla mia psicologa, al mio agopuntore e al mio omeopata x seguire una strada "non
tradizionale"!!

Nei giorni immediatamente successivi andai dalla psicologa, dall'agopuntore e chiamai I'omeopata.
Ognuno di loro si mise a fare il proprio lavoro, io compressa ovviamente! =)

lo con gli altri decisi di dirlo solo ad amici stretti e ovviamente famigliari, apparentemente tutti
I'hanno presa bene...vedendomi bene e discretamente serena, poi chissa??

Gli altri intorno a me erano chi incredulo, chi dispiaciuto, chi quasi disinteressato.

Il web é stato utilissimo! scrivo su un forum dove altri ragazzi (pil 0 meno giovani)hanno la mia
stessa malattia...e sono di grande conforto!

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata tutta bianca...ero io a doverla scrivere! e scriviamola bene! con un lieto
fine magari ;-)

La sclerosi multipla per me era un punto di domanda gigante!

Ho rinunciato a nulla!! e spero anche in futuro!

Le mie conquiste sono state nuove strade, che vanno al di la della terapia tradizionale. se posso fino
alla fine evitero di farmi punture con aghi e effetti collaterali fastidiosissimi!

lo con gli altri sono la stessa, se non per la stanchezza!l =P

Gli altri con me sono gli stessi, ci mancherebbe! odio il pietismo.

Il forum é diventato un appuntamento serale quotidiano quasi.

E mi dava conforto leggere, leggo libri x distrarmi finché nn mi salta la vista. continuo ad andare sul
forum e se posso cerco di tranquillizzare gente che come me un anno fa non sapeva dove sbatter la
testa. beh...e poi c'e lo shopping compulsivo!l =P

La mia strada ora

Oggi la mia strada & proseguire con l'agopuntura e con l'omeopatia che mi aiuta tanto x la
stanchezza. E anche il sostegno psicologico

La sclerosi multipla per me é la quotidianita. mentirei se dicessi che non ci penso...anche xke se
non ci penso io, ci pensa la mia diplopia a ricordarmelo, la mia continua stanchezza. una volta non
ero cosi, ma anche a questo cerco di rimediare!

insomma...e un'amica (scomoda) con la quale devo convivere, devo "solo" accettarla e capirla.



La mia quotidianita e la stessa di prima.

Non riesco piu a far tardi!! ma chissa se € dovuto dall'eta o dalla sm??

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato sostegno e un nuovo
mondo fatto di persone...luminose, coraggiose e senza peli sulla lingua in molti casi! =)

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato... ops...qui non posso
rispondere in quanto ho fatto una scelta diversa.

Oggi con gli altri tutto uguale, perché poi dovrebbe cambiar qualcosa?

L'ambiente intorno a me non noto differenze

Il web & sempre il mio fedele compagno

Il domani lo vedo come una pagina bianca ormai scritta con mille colori bellissimi...x il mio lieto fine
ovviamente! ;-)

Se immagino il domani, vorrei che fosse un lieto fine =))

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?
divertita tutto sommato...e fiera di me stessal!

gongolo! =P
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Mi accorsi amnesia, tremori, formicolii, mancanza di equilibrio

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii sprofondare nel nulla,
e tutto che mi crollava addosso, sentivo che la mia vita era finita.

E decisi di racimolare un po’ di forza, e andare avanti

Nei giorni immediatamente successivi non riuscivo a riprendermi

lo con gli altri cercavo di essere serena

Gli altri intorno a me erano preoccupati

Il web é stato di aiuto

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata impercorribile

La sclerosi multipla per me era ed &, un mostro

Ho rinunciato a correre, a strafare, per ora

Le mie conquiste sono state la mia liberta, nonostante il mostro
lo con gli altri cerco di essere normale

Gli altri con me indifferenti, (alcuni). premurosi (altri)

Il web era diventato mio amico

L’ambiente intorno a me era fatto di casa, negozi, citta

E mi dava conforto usare tecnologia, libri

La mia strada ora

Oggi la mia strada é percorribile

La sclerosi multipla per me & sempre un mostro, ma ci combatto.

La mia quotidianita & in compagnia

Non riesco piu a buttarmi giu

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato I'Amore
Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato terapia auto-iniettiva
Oggi con gli altri sono sempre io

L'ambiente intorno a me sempre indifferente, e sempre premuroso

Il web & una fonte di informazioni

Il domani lo vedo avvolto di nebbia, ma dietro c'é sempre il sole

Se immagino il domani, non ho desideri particolari, come viene, lo accetto

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Libera
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Mi accorsi dei fastidi che avrebbero scompigliato la mia vita in un insolito pomeriggio di marzo del
2011. "Un colpo di vento in bici", mi dicevo. "Il freddo gioca brutti scherzi, dovresti coprirti di pit", mi
dicevano. Cosi seccata da quella strana sensazione di torpore sulla guancia sinistra decisi di andare al
pronto soccorso. Pensai: "sara una fila interminabile per una sciocchezza che a breve passera”. In
effetti la fila fu infinita. La sciocchezza... beh, infinita anche quella. Quattro ore, una tac (inaspettata)
e poi a casa con il suggerimento di una vista neurologica. Il resto, ahime, ¢ la trafila che molti hanno
vissuto: ricovero, risonanza, rachicentesi, potenziali evocati. E poi domande, tante di quelle domande
con il timore a allo stesso tempo il bisogno e la fretta di sapere.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii mancare il fiato, poi
quasi sollevata. Insomma parliamoci chiaro, rabbia e ragione hanno fatto a pugni nei giorni a seguire.
| dubbi erano tanti prima della diagnosi certa, ma a differenza di tanti io avevo tra le mani il nome del
mio nemico. E dico tra le mani perché nessun neurologo ha avuto il coraggio di presentarmela con
nome e cognome, la stronza. Ho letto "sclerosi multipla" la prima volta su un pezzo di carta, me
I'hanno scritto su un referto che ho fissato per cinque interminabili minuti cercando di nasconderlo a
chi era con me. In realta tutti sapevamo, e far finta di niente era solo una grande perdita di tempo.
Dovevamo preparare il piano di attacco e sola non ce I'avrei fatta.

E decisi di fare la cosa pil sbagliata: andare a sbirciare in rete. Errore grave. Mai, e ripeto mai cadere
nella trappola del sapere morboso in internet. Le fonti spesso non sono attendibili, i contenuti
parecchio fraintendibili e le conclusioni a cui si giunge frettolosamente non ce le possiamo
permettere. Questo I'ho capito mesi dopo, ma si sa, a posteriori &€ sempre facile.

Nei giorni immediatamente successivi decisi di ascoltare il parere di altri neurologi. Mi era stata
proposta una terapia, quella auto-iniettiva. Ma "sara la strada giusta? La terapia adatta a me? E se
fosse necessario qualcosa di piu potente dato il carico di lesioni?". Troppe domande. Allora mi feci
una promessa. Avrei cercato risposta a ogni domanda, anche alla piu apparentemente banale.
Sapere, senza sconti, mi avrebbe portato a una maggiore consapevolezza quindi cercavo di tornare a
casa senza domande dopo una visita. E se non mi fosse bastato, avrei approfondito cercando in
modo non ossessivo ma mirato.

lo con gli altri ero possibilmente serena. A modo mio volevo farmi carico delle preoccupazioni di chi
mi stava accanto. Mostrarmi lucida poteva incoraggiarli e dar loro forza. Ero molto preoccupata ma al
tempo stesso razionale. Consapevole del fatto che da sola non ce l'avrei mai fatta condividevo con
loro molti timori e perché no, piccoli momenti di sollievo.

Gli altri intorno a me erano piuttosto spaventati, come & naturale che sia. Non ho condiviso la lieta
notizia con molti. solo con la famiglia e pochi intimi amici. Non & stato semplice all'inizio trovare un
punto di incontro e riconoscere ognuno i propri limiti, nonostante I'amore incondizionato alla base.
lo mi faccio carico della malattia fisicamente, ma loro con me e forse piu di me se ne fanno carico
psicologicamente. E come me hanno avuto bisogno di comprenderla ed accettarla in tempi e in modi
diversi. La mia piu grande fortuna e stata avere tanti tesori intorno che in punta di piedi,
delicatamente hanno reso piu leggero questo fardello, chi esplicitamente, chi senza neanche
rendersene conto.

Il web & stato un'arma a doppio taglio. All'inizio il web era un grande contenitore di risposte. Un
modo semplice e veloce per fugare ogni dubbio. Cosi credevo, prima di realizzare che la sclerosi
multipla fosse una patologia con risvolti del tutto singolari e imprevedibili. Ci ho messo un po' a
educarmi nel cercare. Un conto e condividere esperienze, emozioni, percorsi. Un altro & cercare
risposte a domande a cui solo neurologi o competenti del settore possono darti. Il web & stato
fondamentale dall'inizio per aggiornarmi costantemente sulla ricerca. Andare a scovare articoli su
riviste scientifiche internazionali e forum o blog mi incoraggia giorno dopo giorno. Insomma,
qualcuno lavora per me, per noi. Il minimo che possa fare &€ godere di ogni piccola notizia e
progresso.

La ricerca della mia strada




La sclerosi multipla per me era un punto di domanda. Un campo da scoprire del quale conoscevo
ben poco. Una realta che vedevo molto lontana da me a soli 23 anni. Ma non ho rinunciato a nulla

Le mie conquiste sono state me stessa. Ho scoperto una forza che non credevo mi appartenesse.
Quando tutto & iniziato, dopo un po' di sconforto ho deciso di prendere in mano la mia vita e di dire a
me stessa che se la sclerosi multipla non I'avevo scelta tutto il resto della vita, malgrado tutto, potevo
sceglierlo con la volonta e la tenacia che continuo a scoprire, giorno dopo giorno.

lo con gli altri continuo a vivere la mia vita affrontando un passo alla volta certa che la mia vita ha
una missione: essere una forza della natura per me e per tutte le persone che con me condividono un
pezzo di strada.

La mia strada ora

Oggi la mia strada e in salita. Ma non sono sola. E soprattutto nel mio piano d'attacco I'arma piu
temuta e il sorriso.

La sclerosi multipla per me & una realta. Che continuo a conoscere giorno dopo giorno e che mi
spaventa meno.

Tre anni fa bussava alla mia porta. Anzi, a dirla tutta non ha bussato. Con molta arroganza, senza
chiedere permesso & venuta a sbattere contro il mio labbro superiore sinistro. Eppure, neanche se
I'avessi riconosciuta dall'inizio, avrei potuto evitare le sue improvvise, inaspettate e indesiderate
visite.

Oggi ormai inseparabili e, (consentitemelo), affezionate compagne di vita.

e stata dura abituarsi all'idea che ci sarebbe stata, sempre. E dico I'idea, perché paradossalmente I'
"idea" spaventa piu del "fatto" che lei ci sia.

La beffa ha voluto che si facesse conoscere sulle mie labbra, quelle stesse labbra che oggi, dopo tre
anni, fanno il lavoro che a volte braccia e gambe non possono, semplicemente sorridendo.

Il domani lo vedo come una pagina bianca. C'é tutto da scrivere, ma del resto, chi sulla faccia della
terra ha il libro della propria vita gia tutto scritto e colorato?

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Serena. Ho ripercorso momenti importanti e sono fiera di quella che sono, che sono diventata.
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Mi accorsi in maniera del tutto inaspettata, e improvvisamente non ho piu avuto sensibilita alla
mano sinistra. Ricordo come se fosse ieri, stavo uscendo da un parcheggio e non riuscivo a mettere la
freccia. Sono rimasta pietrificata, non avevo parole non capivo. Nonostante cio, cercai di non
preoccuparmi troppo, ma "lei" si & fatta risentire 4 giorni dopo. Questa volta ha deciso di intorpidirmi
la mano destra. Non avevo piu il "comando" dei miei arti superiori. Oltre a cid mi sentivo
perennemente stanca, come se facessi ogni giorno, ogni ora una seduta molto estrema di ginnastica
in palestra. Da li € iniziato un viaggio, di cui non avevo nessuna coordinata, né sapevo la destinazione,
mi sono fidata e affidata e mi hanno parlato di "lei", ormai compagna di vita. € stato ed € durissima e
una lotta giornaliera, con i farmaci, i sintomi, la paura che possa risvegliarsi. Non voglio piu che
decida "Lei" quello che posso o devo fare. Sono innamorata della vita e non me la portera via. lo sono
una GUERRIERA.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii distrutta, spaesata,
incredula, spaventata, indifesa, arrabbiata

E decisi di farmi assistere dai medici, i piu competenti che c'erano

Nei giorni immediatamente successivi li ho passati in ospedale, bombardata da esami e flebo

lo con gli altri ero senza parole, come se fossi dissociata, ascoltavo e osservavo

Gli altri intorno a me erano spaventati

Il web é stato utilissimo, ci si sente meno soli

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata assolutamente in salita

La sclerosi multipla per me era un ostacolo....UNA DISGRAZIA

Ho rinunciato alla vita che avevo prima

Le mie conquiste sono state risentire gli arti superiori, nuotare, uscire, lavorare

lo con gli altri... tanti sono spariti, non hanno capito, con quelli rimasti & difficile spiegare i sintomi e
come ci si sente, mi arrabbio, soffro e vado avanti

Gli altri non accettano che sono cambiata, non accettano "Lei"

Il web era diventato un punto di riferimento

L’ambiente intorno a me era fatto di una vita normale e tutto cio che implica questo

E mi dava conforto usare tutto cio che si poteva utilizzare

La mia strada ora

Oggi la mia strada e piena di speranza, e di fede ci voglio credere... sempre

La sclerosi multipla per me @ una condanna, una prova perenne

La mia quotidianita @ fare in modo di non farmi sopraffare dalle emozioni negative e fare quello che
mi sento

Non riesco piu a lavorare le stesse ore di prima, a fare tardi la sera, a fare ogni tipo di sport

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato ancora non lo so...
Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato sia farmacologico orale, che
ha fermato la malattia, sia psicologico che mi sta aiutando a capire e ad accettare. sono stati supporti
fondamentali

Oggi con gli altri mi sento diversa

L'ambiente intorno a me fanno molta fatica ad accettare la situazione

Il web & un’ancora

Il domani lo vedo come sicuramente meglio...o almeno lo spero

Se immagino il domani, vorrei che fosse senza sclerosi

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?



a tratti pensavo che stessi raccontando di un'altra persona, triste...







119- U - 32 - SM-RR- 2014

Mi accorsi nel settembre del 2013 di vedere offuscato dall'occhio sinistro. Ho fatto innumerevoli
visite oculistiche che non hanno trovato nulla che giustificasse questo problema, fin quando mi fu
detto di fare i PEV, da cui si vide un rallentamento di un impulso, quindi feci una risonanza, da cui si
videro delle placche, mentre attendevo I'esito della risonanza ebbi un altro sintomo una parestesia al
braccio e alla spalla sinistra, quindi il mio medico mi disse di andare in ospedale, dove sono stato
ricoverato una interminabile settimana, in cui dopo una serie di accertamenti mi e stata
diagnosticata la SM

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla, avendo gia da parecchi mesi i
sintomi e essendomi informato molto soprattutto su internet, purtroppo € stata una conferma di un
qualcosa che gia presumevo, ma ¢ stata davvero una brutta botta, forse pero all'inizio non realizzavo
ancora la portata della cosa

E decisi di condividerlo solamente alle persone a me vicine, famiglia e pochissimi amici

Nei giorni immediatamente successivi pian piano che realizzai la cosa, ho avuto un momento di forte
abbattimento, in cui per fortuna mia moglie e delle persone a me molto vicine mi hanno sostenuto

lo con gli altri ero con le pochissime persone che lo sapevano libero di essere me stesso, con gli altri
cercavo di non far trasparire nulla

Gli altri intorno a me erano gli stessi, forse un po’ piu premurosi

Il web & stato un'ottima fonte di notizie e adesso dopo qualche mese di condivisione con altre
persone con la stessa patologia

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in salita

La sclerosi multipla per me era inizialmente una condanna, poi una sfida da affrontare

Ho rinunciato a fare cose che potrebbero aggravare i sintomi

Le mie conquiste sono state cambiare completamente alimentazione e cercare di vivere in maniera
pil sana e serena

lo con gli altri sono me stesso

Gli altri con me pochissime persone sanno, ma sono sempre le stesse

Il web era diventato una fonte dove scoprire sempre nuove cose

La mia strada ora

Oggi la mia strada e in salita, ma va sempre avanti

La sclerosi multipla per me @ una brutta malattia da combattere

La mia quotidianita & sempre la stessa, ma con qualche attenzione in piu

Non riesco piu a essere superficiale :)

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato la capacita di
gustarmi appieno ogni momento, almeno ci provo

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato terapia auto-iniettiva
Oggi con gli altri sono me stesso, facendo piu attenzione ai loro problemi

L'ambiente intorno a me lo vivo con pil attenzione

Il web & una fonte di notizie enorme

Il domani lo vedo come una enorme sfida da vincere!!!

Se immagino il domani, vorrei che fosse senza la SM e con una bella famiglia

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Ho scavato dentro me stesso, quindi bene
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Mi accorsi che la vista dal mio occhio destro non era piu la stessa, era molto luminosa, come se
avessi una torcia puntata davanti a me

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii stordita, quasi
incredula

E decisi di non abbattermi

Nei giorni immediatamente successivi iniziai la terapia

lo con gli altri ero me stessa, con preoccupazioni e pensieri che tenevo per me stessa

Gli altri intorno a me erano molto attenti alla mia situazione, a volte piu preoccupati di me,
soprattutto la mia famiglia

Il web é stato un aiuto in alcuni casi, mi ha permesso di conoscere storie di altre persone che
soffrivano della mia stessa patologia.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata in salita, coincidendo con l'inizio degli esami universitari. Piu studiavo piu
mi sentivo stanca e piu la febbre saliva

La sclerosi multipla per me era un pensiero che non mi lasciava mai

Ho rinunciato a poche cose, sono una persona tenace e testarda che cerca di seguire i suoi vecchi
ritmi, anche se a volte e stato proprio il mio corpo a dirmi di rinunciare, quando mi rendo conto di
aver chiesto troppo

Le mie conquiste sono state i miei titoli accademici, nonostante tutto quello che succedeva,
nonostante la stanchezza, |la febbre alta e la tensione che si respirava in quel periodo

lo con gli altri sono rimasta sempre me stessa

La mia strada ora

Oggi la mia strada & sempre un po’ in salita, diciamo un falsopiano, alternato da momenti di
difficolta e ricadute e momenti in cui mi sento invincibile

La sclerosi multipla per me @ sempre un pensiero che porto con me e che mi accompagnera per
tutta vita, scandira i momenti della mia vita

La mia quotidianita e alternata tra casa e lavoro, come una persona normale

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato piu fiducia in me
stessa

Penso che il supporto che ho ricevuto durante il mio percorso sia stato eccellente, ho trovato dei
medici molto competenti e umani che hanno saputo aiutarmi nei momenti di difficolta

Il domani lo vedo come una speranza, che la ricerca trovi una cura per questa patologia

Se immagino il domani, vorrei che fosse sempre alternata da lati e bassi, perché anche questi fanno
parte della vita

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

emozionata nel raccontare la mia storia e i miei sentimenti
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Ad un certo punto non ho piu visto dall'occhio destro ...in pochi giorni una piccola macchia bianca
era diventata una scacchiera...un pomeriggio ho acceso la tv e non sono riuscita a tenerla accesa
nemmeno un minuto perché non la vedevo.

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla mi sentii confusa, sbigottita
All'inizio decisi di fare finta di nulla, facevo io coraggio agli altri a me vicini che in quel momento
avevano piu paura di me

Nei giorni immediatamente successivi ho cercato di capire cosa potevo fare per curarmi, ma non ero
io quella malata in quel momento, era come se fossi una persona al di fuori di me stessa

lo con gli altri ero bisognosa ma cercavo di non mostrarlo troppo

Gli altri intorno a me erano alcuni affettuosi, altri confusi, altri indifferenti

Il web é stato assente all'inizio per mia scelta...troppa paura di confrontarmi con una cosa cosi
grande e cosi pesante.

La ricerca della mia strada

La mia strada era diventata impervia

La sclerosi multipla per me era qualcosa da cui fuggire....in un certo senso, qualcosa di molto vicino
alla morte. Me ne sono resa conto dopo che una notte ho sognato di essere davanti alla mia tomba.
Ho rinunciato a tenere tutto sotto controllo

Le mie conquiste sono state decidere di farmi aiutare da una psicoterapeuta

Era molto difficile gestire i rapporti, avevo la sensazione che nessuno o quasi mi capisse. Soprattutto
mi dava fastidio I'indifferenza di chi sapeva e non chiedeva neanche come stavo

Mio marito e i miei genitori mi sono stati sempre vicini. Con gli altri e stato tutto piu difficile.

Il web era diventato fonte di mille paure

E mi dava conforto cucinare molto

La mia strada ora

Oggi la mia strada é in salita, ma molto colorata! A tratti faticosa e anche molto, altre volte no, solo
bella. Ma siamo in due ora su questa strada: L. e L. malata...si tengono per mano e hanno imparato
a conoscersi e ad andare d'accordo.

La sclerosi multipla per me e qualcosa che so mi fara compagnia, qualcosa che mi limita e di cui
comungue continuero inevitabilmente ad avere timore, soprattutto in alcuni momenti. Ma anche
gualcosa che mi ha reso una donna piu forte.

La mia quotidianita e stanchezza, una vita normalissima ma con qualche limitazione

Non riesco piu a lavorare tutto il giorno al pc, a fare tardi la sera, a stare fuori per una gita tutta la
domenica ed essere fresca il lunedi per andare al lavoro, ad andare in palestra due sere a fila

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato migliore
consapevolezza di me stessa, maggiore voglia di cogliere I'attimo. Non mi lamento pilu per cose futili,
guardo oltre.

Pensando al supporto che ho ricevuto durante il mio percorso, ho sempre incontrato persone e
medici che mi hanno supportato molto bene e con grande empatia e disponibilita

Oggi con gli altri ho capito chi e dalla mia parte e chi non lo & pilu. Purtroppo la maggior parte delle
persone non capisce...tra questi c'e chi fa fatica a capire e chi invece non ci prova neppure.
Dell'ambiente intorno a me a volte alcuni fattori pesano...il caldo, i mezzi pubblici affollati, la sveglia
all'alba per affrontare un viaggio di due ore per andare al lavoro

Il web & fonte di informazione. ora lo consulto ma solo su siti istituzionali

Il domani lo vedo come un mistero

Se immagino il domani, vorrei rimanere come oggi, vorrei potere non peggiorare



Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Un po' piu leggera e non da sola.
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Tutto ebbe inizio in un bellissimo... pomeriggio di maggio. Stavo lavorando e all'improvviso, la
sensazione di un moschino in un occhio, istintivamente strusciai I'occhio con le dita ma niente, il
moschino non usciva. ..quindi, infastidito, andai in bagno e con l'acqua corrente provai ad insistere
sull'occhio. Niente. Con il passare delle ore la situazione ando peggiorando e fui costretto a recarmi al
pronto soccorso e di li a poco, in neurologia

Nel momento in cui mi comunicarono che avevo la sclerosi multipla, I'incoscienza, l'ignoranza, la
spensieratezza di quell'eta, non mi fecero preoccupare piu di tanto, non ho realizzato subito .

E continuai a fare quello che facevo e che faccio tutt'ora, non fu una decisione ma l'istinto dettato dal
mio carattere ed una violenta carica di adrenalina che mi faceva essere superiore alla sentenza.
Faccio kick boxing da 20 anni e non vederci da un occhio e stato traumatizzante per la mia passione,
mi era stato vietato di allenarmi in quei giorni e di entrare nell'ottica di abbandonare I'agonismo.
L'agonismo & la mia passione quindi la mia salvezza, passato il bombardamento di cortisone, dopo un
mese ero di nuovo in palestra.

lo con gli altri ero paradossalmente spavaldo, paradossalmente brioso, ingenuamente sorpreso da
tanto interesse

Tutti intorno a me erano consapevoli. L'unico inconsapevole e volutamente inconsapevole ero io

Il web é stato croce e delizia

La ricerca della mia strada

La mia strada, la mia vita, dipende da me non dalla sclerosi multipla, la sclerosi multipla mi ha preso
MA NON MI AVRA MAI. Non perché sono pit bravo o piti bello ma perché sono cosi, cerco comunque
il lato positivo, cerco di estrapolare un vantaggio da una cosa negativa.

La sclerosi multipla & qualcosa che non ti uccide e a me basta

Ho rinunciato a combattere in modo agonistico per problemi di certificazione. Ma combatto
regolarmente in palestra con i miei compagni

Ho avuto la conferma di essere un combattente e per di piu forte, nei giorni in cui faccio le iniezioni
mi sento come se mi fosse passato un tir addosso e allora per ripicca...vado in palestra

lo con gli altri non grido ai 4 venti che ho la Sm ma di certo non mi vergogno a dirlo. Non ho
modificato assolutamente il mio modo di essere..

Gli altri sanno con chi hanno a che fare di conseguenza non hanno modificato i loro modi

Il web e sicuramente un amico basta sapere andare nei siti giusti

L'unico cambiamento é stato sul luogo di lavoro. Sono passato da operaio ad impiegato grazie...alla
sm

Tutto € uguale a prima

La mia strada ora

Oggi sono consapevole che potrebbero esserci delle buche sulla mia strada, ma fino a quando non
casco....

La sclerosi multipla per me & una spiegazione a tante cose, prima della diagnosi quando avevo
problemi di concentrazione mi chiedevo da cosa dipendessero. Ora lo so. Mi chiedevo da cosa
dipendessero certi problemi motori che andavano e venivano. Ora lo so. ecc.

La mia quotidianita in relazione alla Sm & accettabile. Molto meglio del previsto

Non riesco piu ad accettare discriminazioni verso chi & disabile

Da quando ho scoperto di avere la sclerosi multipla sento di aver guadagnato sicuramente in
sensibilita verso chi e disabile

Oggi con gli altri la situazione & buona

L'ambiente intorno a me & congruo alla mia situazione



Il web @ un buon compagno se utilizzato bene

Pensando al domani non vivo nell'attesa di sentirmi male. Ma capisco che il mio domani salvo
miracoli della medicina sara piu complicato del normale

Se immagino il domani, vorrei che fosse come oggi

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Niente di particolare
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Mi accingo a scrivere qualche cenno della mia storia, nulla di eccezionale ma...e la mia, sicuramente
diversa da tutte le altre. Si addice molto bene il titolo "Storie Luminose" perché nel mio cammino
tutto & stato luminoso... Probabilmente sono nata con la Sclerosi perché fin da piccola ero una
bambina vivace, spiritosa, comunicativa, sempre di corsa, non sapevo camminare normale ma
correre per arrivare in fretta, per giocare piu a lungo, per portare gioia e cantare il mio amore per
tutto cio che e del creato. A otto anni il mio primo approccio con un Ospedale per Appendicite, la
mamma mi ha portato con la bicicletta e poi mi ha lasciata da sola perché a casa la mia sorellina
aveva bisogno di lei, le cure amorevoli delle infermiere mi hanno fatto capire che io da grande volevo
fare l'infermiera, curare i bambini e andare per il mondo a portare aiuto a chi ne ha bisogno. Questo
sogno mi ha accompagnato fino al raggiungimento del diploma e a prendere servizio nell'Ospedale

al servizio dei malati... la gioia & talmente grande che non riesco a contenermi, mi pare di toccare il
cielo con un dito, esulto, canto e qualche lacrima scende sulle mie gote tanto da preoccupare il mio
papa che, con orgoglio mi aveva accompagnata nel mio primo giorno di lavoro e, diceva a tutti F. e
infermiera.

A parte raggiungere l'obiettivo, avevo avuto diverse avvisaglie che qualcosa non andava, episodi di
diplopia, sbandamenti, vertigini, formicolii agli arti e qualche volta mi sentivo la faccia da Elefante,
cosi mi vedevo io.... nonostante ci0 ho continuato a studiare e a portare avanti il mio sogno. La
mamma avendo capito che avevo delle difficolta mi accompagnava al lavoro perché molte volte mi
inciampavo e cadevo dando cosi la colpa che le scarpe non andavano bene. Ho iniziato il mio
percorso alla ricerca di una diagnosi a 17 anni e, mi sono convinta di essere ammalata mentale
perché non riuscivo a capire quello che avevo, perché nelle fasi di regressione io tornavo quasi come
prima.

A quei tempi nel 1978 non esisteva la Risonanza Magnetica quindi era piu complicato arrivare ad una
completa diagnosi tant’eé vero che quando hanno detto a mamma che avevo la S.M., io esultai di
gioia... finalmente avevano trovato di cosa soffrivo. Non capivo fino in fondo cosa fosse questa brutta
parola.

Assicuravo i miei dicendo che avevano sbagliato i medici perché io mi sentivo forte e avevo voglia di
stravolgere il mondo, il mio entusiasmo, la mia carica di vitalita e la voglia di vivere non avevano
intaccato il mio umore, ero sempre positiva e carica di vitalita. A poco a poco le mie gambe decisero
di non tenermi pil su, ricoverata a T. nascosi a mamma che non camminavo pil, sono stati giorni di
dolore intenso, di ribellione, di rinunce e la consapevolezza che la mia vita sarebbe cambiata... io che
non potevo pill curare ma essere curata, io che non potevo pil camminare ma essere su di una
carrozzina, io che volevo volare per il mondo dovevo accontentarmi di vederlo seduta davanti ad una
finestra, tutto mi era crollato addosso, ho pregato e pianto per tre giorni poi una notte ho avuto la
visione della mia vita che nulla era cambiato se io non avessi voluto, mi sono alzata al mattino con il
desiderio di uscire e fare una passeggiata con la mia Ferrari Testa Rossa, cosi I'avevo battezzata, e ho
incontrato tante persone che, stupite mi chiedevano: ma ti sei rotta le gambe? tutte e due? io
rispondevo con un sorriso e mamma spingeva oltre.

| giorni di ricovero si susseguivano e passavo molti mesi al S. di T. per fisioterapia, allora eravamo
tanti giovani affetti da S.M. e portavamo in istituto la nostra carica di vita, & stato un periodo
bellissimo insieme abbiamo capito che la vita ci apparteneva e che potevamo fare di noi cose grandi,
mai ci siamo lamentati e lavoravamo sodo per poter stare qualche minuto in piedi sullo stending,
piano la malattia mi ha tolto la facolta di fare pipi, soffrivo di ritenzione e per 5 anni sono vissuta con
gravissime infezioni urinarie tanto che hanno deciso per |I'Urostomia, certo & togliere una parte
importante del tuo fisico, ti senti privata di un organo che fa parte di te e nel contempo capisci che ti
danno ancora una possibilita di vivere una vita accettabile. Non mi sento diversa, ho molta cura della
stomia, mi devo sempre curare per le infezioni ma tutto pud essere controllato. Questa poteva
essere una limitazione, uno stop, ma invece é stata la rivincita, non volevo soccombere, volevo



ancora far vedere che chi la dura la vince, cosi e stato... circondata sempre da tanti amici che mi
portavano fuori, ho iniziato a portare la mia presenza e la mia creativita ovunque andassi... ha!
dimenticavo io sono una creatrice di bambole, il mio mondo & di favole e riesco a creare mille cose
sempre inerenti a pupazzi. lo vivo perennemente circondata da bambini che amo alla follia... da
animali specialmente gatti che ho da piu di trentenni, sono molto semplice e vedo tutto con gli occhi
incantati di bambina... per me tutto ha valore, tutto ha un significato importante, niente avviene per
caso e quando sento in giardino un uccellino che mi chiama per una briciola di pane, il mio cuore
esulta di tenerezza e gioia.

Mi curo il giardino, con una carrozzina che ho definito trattore, guardo con tenerezza i fiori, li bagno,
li osservo e capisco che la natura fa meraviglie, sono davvero una eterna sognatrice, sono felice del
sole, della luna, delle stelle di tutto cido che mi parla d'amore. Sono una persona fortunata perché
sono riuscita a convivere elegantemente con una malattia che a dir poco e di M. lei vive in me ma io
non in lei, la mia esistenza e stata impegnativa, complicata, nulla & stato semplice ma sofferto con
grande dignita e pudore, ho comunque fatto cose grandi comprese mostre dei miei lavori, ho
viaggiato tanto, ho visitato diversi luoghi sempre accompagnata da persone meravigliose che hanno
fatto di me la persona pil amata del mondo. A volte penso a come sarebbe la mia esistenza senza
S.M., mi viene difficile anche solo immaginarla, forse non avrei compreso cio che vuol dire essere
limitati, forse non avrei amato tante cose o visto tante bellezze che la malattia mi ha permesso di
vedere, ma avrei corso tanto come da piccola che nell'inconscio prevedevo la mia vita seduta su una
bellissima carrozzina. Non ho rimpianti perché la mia vita & stata un segno grande, tangibile,
immenso di un amore che non ha limiti. Questa & la mia storia luminosa nel vivere quotidiano e
desidero portare ancora per un po' tanta luce, tanta serenita, tanta tenerezza a chi ho la fortuna di
conoscere e amare, ringraziare coloro che mi vivono accanto quotidianamente e aiutandomi a
superare le difficolta che si presentano senza farmele pesare, a chi mi fa ridere perché la risata &
contagiosa, a chi aspetta un pensiero da me. Un tenero abbraccio a tutti

Come ti sei sentito nel poter raccontare la tua esperienza?

Mi sono sentita libera dentro, felice di raccontare come si puo vivere bene pur essendo ammalata. F.A.





