VIVERE

con la
SCLEROSI
MUL F]PLA

(a mia sloria,

WV,

DIECI PAGINE
PER CAPIRE LA MIA VITA
CON LA SCLEROSI MULTIPLA

Ci sono giorni
che pesa tutto.
E poi ci sono i dettagli
che mi ricordano

per cosa vale la pena
continuare.
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Prima di ricevere la diagnosi ufficiale, ero

una ragazza normale che si arrabattava nella
vita di tutti i giorni, che cercava di costruirsi
un futuro e che cercava di realizzare i propri

sogni.

Ero stata anche una bambina, una bambina
sempre forse troppo sensibile, sia
psicologicamente, emotivamente, ma

anche fisicamente.,

Ero la bambina che sentiva
sempre tanto bruciore. E
Poi sono diventata la ragazzina che inizio

a soffrire di dolori, la ragazza che ha iniziato
ad avere sintomi come neuriti, parestesie,
blocchi degli arti, la ragazza che pero
studiava tanto e che al pronto soccorso
dicevano che era troppo stressata a causa

dello studio.

Tutto questo fino a che nel 2007 non
sono svenuta a una delle mie tanto amate
lezioni di danza e portanti in ambulanza
al pronto soccorso mi hanno finalmente
sottoposta a una risonanza magnetica e

da li si & capito piil 0 meno tutto.
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¥ |
come una linea che divide |

la mia vita in due parti. N

Da quella risonanza inizid |

un percorso che avrebbe dato Y il
un nome a tanti anni di sintomi I._._ y
e di domande rimaste 4
senza risposta. "i'?‘ \rx

\\) / £
Quel nome era §i
sclerosi multipla. =4

La diagnosi non ¢ stata

l'inizio della mia storia.
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La stanchezza
che non si vede *

K_ s i{a,ﬁjc.a, ,FW r?f’.‘f_'!rjff.m;,{.{ff:. Ao _,j;fﬂ'.ﬂ;??pa.i‘&’,
[ q,_r,r,f.)f?f?.&f. che PSS Ir,&?-rur o C’;

i

Se dovessi scegliere un sintomo che ha accompagnato

gran parte della mia vita, probabilmente sceglierei la stanchezza,
MNon la stanchezza che arriva dopo una giornata intensa.

Non quella che passa dopo una notte di sonno.

Parlo di una fatica profonda, che sembra nascere

direttamente nelle ossa.

Per anni ho pensato che fosse normale sentirmi cosi.

Pensavo di essere semplicemente meno resistente degli altri.

Mi chiedevo come facessero le persone a lavorare tutto il giorno,
uscire la sera, fare sport e avere ancora energie. e =) A e = B ' =
lo, invece, spesso mi sentivo gia esausta prima ancora di iniziare, : '

| Mi sono sentita N
/- un’ottantenne S
/ per gran parte della mia vita, Talesione Pm difficile

) molto prima di diventare adulta. s ¥

Per anni ho combattuto contro il mio corpo.

: ] e . Volevo fare tutto.
La sclerosi multipla mi ha insegnato che quella sensazione
Essere sempre presente.
aveva un nome, P : P
; : Dimostrare che stavo bene.
Oggi so che molte persone con SM convivono con quella che

; ; A : ; Dimostrare che ce la facevo.
viene chiamata farigue, una stanchezza neurologica diversa

dalla normale stanchezza. Poi ho imparato qualcosa.
A . Ay 4
% Una stanchezza che pud arrivare all'improvviso. Ageolinre (U prepric corps
¥ Che pud costringerti a fermarti. : : o A | :;
L # L::;F-! |.|'_r1_ LA AT EALELL i'___.-! ‘ %
% Che pué farti sentire in colpa per cose che in realta _ﬁ g
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Oggi non misuro il valore

Lo misuro da quanto riesco

i
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\ delle mie giornate da quanto faccio. |
|

| a prendermi cura di me

|

| mentre continuo a vivere.
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La sclerosi multipla & una malattia imprevedibile
¢ i suoi sintomi possono essere tanti, diversi

e soprattutto invisibili agli occhi degli altri.
Spesso sorrido, parlo, lavoro, esco.
All'apparenza tutte sembra normale,

Dentro, invece, il mio corpo e la mia mente

stanno affrontando una battaglia continua,

PROBLEMI COGNITIVI PROBLEMI VISIVI iy

La nebbia mentale & reale. . Sy Neuriti ottiche, visione offuscata,
"
Difficolthd di concentrazione, memaoria @ doppie immagini. Occhi che
’ t

Giornate in cui il cervello hanno bisogno di pit tempo W )

che fa scherzi, parole che sfuggono. si affaticano facilmente e che a volte |
non collabora come vorrei. per mettere a fuoco. e

Lo

L. SENSIBILITA AL CALDO FATIGUE
ﬂ:‘, Il caldo & uno dei miei peggiori nemici. La stanchezza che non passa mai.
Anche poche piccole variazioni Non & semplice stanchezza:
di temperatura possono peggiorare & una sfida quotidiana che condiziona
i sintomi e lasciarmi senza energie, tutto quello che faccio.
b | v

DOLORI, SPASMI E CLONI ALTI E BASSI EMOTIVI
.r;,‘h Dolori muscolari, spasmi improvvisi, Ansia, paure, giornate pit difficili
+ cloni notturni che non mi fanno dormire dal punto di vista emotivo.

e tensioni che il corpo porta con sé

La montagna russa che
ogni singolo giorno. nessuno vede,

: Questi sono solo alcuni dei miei compagni di viaggio.
( y ) Ci sono giorni in cui sono pilt presenti, altri in cui si fanno sentire di meno,
3 > T o
Ma ¢’¢ una cosa che hanno in comune: b‘\ A

v _ ; : =N
non si vedono, ma ci sono. Sempre. K X
1 e s
Lo G non sic vede, N V
Sy |
ma cambia sqni gisrne b\ B
bk 1 i A
il mede in cui L, \I. | ==
perie jends & mi macove. \‘I| .-'|r'r 2 =Y
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Dall'esterno spesso sembra che io sia forte, che ce la faccia,

che abbia tutto sotto controllo.
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Sorride, lavoro, porto avanti i miei impegni.

Ma dietro le quinte 't una lotta silenziosa che nessuno vede,

Ogni scelta, ogni spostamento, ogni giornata

richiede un'energia che voi non potete immaginare.

Pianifico tuno. Calcolo le mie forze.

Perché so che se le spreco oggi,

domani il mio corpo me lo fark pagare.

v Vivere con la sclerosi multipla significa: »
c— [P - i
el el f 0 0
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Imparare a convivere Alternare giorni "quasi Avere una batteria Sentirsi spesso
con l'incertezza. normali” a giorni che si scarica in fretta incompresa,
Non sapere mai in cui anche alzarsi e che nessun riposo anche dalle persone
cosa porteri il domani. dal letto & una sfida. riesce a ricaricare del mtto. che ami di pi.
L % v ¥

['accettazione: la mia rivoluzione {7} La mia resilienza (-
N\ "1’/’

Accettare la SM non significa arrendersi. MNon & nara con me.

Significa smettere di lottare contro me stessa L'ho costruita giorno dopo giorno,

e iniziare a camminare al mio fianco. _.."-jll & caduta dopo caduta, rialzandomi con le mie forze,

Significa concedermi il diritto di rallentare, ] ' La resilienza & fatta di scelte piccole e coraggiose.

di ascoltarmi, di scegliere me. I 5: = Di lacrime che nessuno ha visto,

Ogni piccolo passo che faccio ,_‘_ ! r.-' == E di speranze che non ho mai smesso

verso l'accettazione ¥ i di coltivare, nemmeno nei giorni pia bui,

& un passo verso la liberti. "' = *'_;1'
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®% Non chiedo che 1a mia malattia scompaia. IC misimats
Il':rr., L frrﬁ,n

Chiedo solo che non mi definisca.
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La sclerosi multipla ha cambiato tante cose,
Ma una delle piu difficili da accettare

& il modo in cui ha toceato il mio corpo di donna.

Ci sono giorni in cui mi specchiu:r
¢ mi riconosco a fatica.
MNon per come sono dentro,

ma per come mi sento fuori.

La stanchezza, il dolore, i farmaci,
i cambiamenti improvvisi...

A volte rubano la mia energia,

ile, desiderabile.

la mia voglia di sentirmi bella, femm

E mi fanno sentire in colpa.
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{ # & allrt ine cotle mi Fende (nvigibile J'J\.ff'!’-'ﬁ'ﬁ‘f!rﬁ a me slesra che... v
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. v kene cosi. fa parie del ':’r‘.;_?fm' & La femminiliti non & solo aspetto esteriore.

E forza, dolcezza, coraggio e autenticiti.

Ho ;'m;uu-‘m: che f:f‘c::rff:'r.f:' cura di s¢ [ ¥ T i In.mguu.(%i R RS
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non ¢ un lusso, ma ¢ una necessita.
W Non devo dimostrare nulla a nessuno.

Accettarsi ogni giormo, Il mio valore non dipende da quanto riesco a fare,

anche nei giorni complicati,

3 W B Posso essere bella anche con le occhiaie,

@ Concedersi piccoli gesti d"amore, ‘.:.IQ. & anche con il dolore, anche con i miei limiti. o
senza senst di r\t:]pa. 2 | . i

Ritrovare la bellezza nelle piccole cose:
un profumo, un fiore, un sorriso, [ Essere (frﬂh'”-i'i con !'II:I SM

FLOM .\'J'Ii,.f.l‘.l'.rl,lll!:i'(i FI ?”.I'H{'.!.Hf'{‘ d me stessa.
Sl:f:glierr ci che mi fa stare bene,

non cid che gli altri si aspettano. Significa riscoprirmi ogni giorno,

in una versione nuova, pit vera, i‘m
v pitt forte e pit consapevole, ¥ PRl
P o Y
k" € La vera femminiliti non sta nel |
[ non avere difetti, ma nel l
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unicila con amore.
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[.a sessualita
nella mia vita

.I",rf'lm lema di cuis 5 ll,mu"-.'f-ﬂb poco,
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La sclerosi multipla entra in ogni parte della vita.
Anche in quells pha intima.

Anche li porta cambaments, shde, paure

e spesso silenzi,

Per anni hoe pensato che non fisse importante parlame,
Che fosse qualcosa di secondario.

Invece ho capite che & parte del benessere.

Della coppia. Della femminilica,

Della mia fdentita,

% Ci sono momenti in cul il mio conpo

| chicde ripose quando il mis cuore yorrebbe altro,
Maoments 10 cui la stanchern, 1l delore
o le preocoupuzioni prendono spaaio.
Eppure ho imparato che I'imtimits non ¢ fara
solo di prestaziont. E farea di presenza,
Di complicita, [ tenerezza,

7 Di ascolto reciproco.

COSA PUO CAMBIARE QUELLCOQ CHE
CONLASM W HO IMPARATO +1
. % Non devo fingere che

¥ La sensibilita puo diminuire

& AUTNETERTE, | vada tutto bene.
¥ Possone comparire dolon ¥ Posso parlare apertamente
o rigidit. | di city che prove,
W La farigue pud influenzare ¥ Ho il diritto di essere ascoltata
il desiderio. anche nel miet limati, -
¥ | farmaci possono avere un % 1l mio valore non dipende Ir '.
impatto sulla sessualita, da quanto riesco a “funzionare”. gl
% Limmagine del proprio ¥ Posso vivere la mia sessualita | ':J 5
corpo pud cambiare, in modo nuove, pii autentico b By 'Il-‘.‘
% Possono comparire paure & consapevale. » c" A
@ Insicurerse, e I.'ll'g :

i-‘ La sclerosi mu.n’n'pfﬂ ha cambiate ff mio corpe.
Ma non ha cancellate il miv divitto
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[l mio diario
della gratitudine
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cid che & bells f?r'fJ{.f nelle II.-,.ﬂ-.-.-:.-.'ﬂ{r-' cope. W

La gratitudine ha cambiato
il mio modo di affrontare fa scleros
multipla ¢ la vita.

Mon peeché abbia Fatoo sparire

i problemi. Mon perché abbia
cancellato il dolore.

Ma perche mu ha insegnato

# guardare oltre,

A cercare la luce anche nelle
gornate pra difficili,

A riconoscere cibd che resta,
invece di concentrarmi soltanto

su cior che manca,

¥ Quando la diagnosi & arrivata,
avrei potuto lasciare che occupasse
tutto lo spazio.
La gratitudine mi ha amtata
a ricordare che ero ancora malre di pit

della mia malatii.

PER ME LA MIA PRATICA f
LA GRATITUDINE |I' t:.':) lll_-f.n'[['l].:l.?'-i;\ {:.:.-"} ﬁ E
La gratitudine

Un sorries, v 1- ) II.“"I

e i
Uty eramommtn. ﬂ' “.ﬁ ""1

¥ Riconoscere cit che ho. Ogni glorng scriva alcune oose . :
; non mi ha guarita.
# Celebrare i piecoll momenti. fer.ci sono grata, Mi b g
: §ord i TiElallaa
® Allenare lo sguardo A volte somo grandi.
alla hellerea. Molto spesso sono piccole. Fie | Hﬂﬂﬁr:ﬂf
¥ Trovare pace anche quando ¥ 1l profumo del caffi, rrﬂl’ﬂfgﬂ"f. I
la vita rallenta. ¥ Una telcfonata. E questo ha 1"n!I:I [
¥ Ricordare che esiste sempre % LUna giornata senza dolore, e 'I':_ '.I',_.
qualcesa per cul dire grazic, W 1l marc della mia isols N4
»
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Cusnde ho miciate 8 mocontare la mia vira

won ln sclerosi multipla pon immagineo qaclla
che sarebbe sisccesn,

Pensivn di condividere soltanto la mia espericnza.
Pensovo di essere ung wooe ta tanke,

Pt ha saperta che dall'alira paree delle schermo
cerann persone che avevano bisogno di sentiri
COMTCET qUAnES Mo,

Persone che € riconocevano nelle mee pan:ult.

brelle mic paure. Melle mic speranse.

COSA COMNDIVITIC E:] COSA M HANMO
DATC I SDCIAL {:.:::

@ La mia quotidianita con la SM, |:| U comuenies

@ 1 momenti difficil B3 Amicizie,

e quelli bellic
- E {onfronto,

@ La femminslics.

]
'-*" La grativudine,
Ly s E:‘.I La posaibilits di aiutare

= L altre persone,
@ 1 viagge

; "-‘.-* .
{ik
s 1a wrkencrn chie T i frut
Lo sfide invisibil = M R N\ E
ﬁ,;}"l

m ‘.'i-u]'lg'm-rtn r-r-l:i|1:r~|:-|:-p.

e wisge i exsere utile W
chella malarcs, iy : ?}?

GE Ho iniziate a raccontare la mia wita per sentirmi meno sola. e
Non immaginave che, raccontendola, -
awrei aiutate altre persone a sentirsi meno sole a loro velta. '
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Una lettera
a chi sta leggendo
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Gragie per aver dedicato qualche minuto

:l._-llq TEid Wita .;||L1. Tiea KOs, -
Chueste [Fyg I Aan Fsicontars WIELh M,

Raceontans saltanto alcuni peesl del mie cammine.

La bambina senaibale —
La ragarsa che cercava risposie, o —
La donna che convive con ke sclercai mudeipla.

La mamma. La compugna. La creatrice oi contemut,
La dlonmna che ama il mare di Carlofore.

La donna che continua a sceglier: ks vila, ogni giomo.

S anche 1 wivi con una malatis invisibale,

spero che queste parole ti abbiano fatto sentire compresa,

Be dnvece stal beggenda per capire meglio qualedno che amb
spero che queste pagine ti abbiano aiutato ;
a guardare oltre cib che si vede,

La scleroai multipla mi ha cambiata.

Ma non mi ha portate via | sogni.

Non mi ha portato via la femminilini,

Mon mi ha portate via lo capacith i amare.
E et omii ha peroana wia la I;r.nihulim'
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per cui dire graczte. Anche ned glornd phi difficdls

Sopraftutto nel giornt pi dificll
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