La mia storia con la malformazione di Chiari

Mi chiamo Camilla, ho 29 anni e a novembre del 2023 ho scoperto di avere la malformazione di Chiari di
tipo 1.

La cosa curiosa — e che ancora oggi mi fa sorridere, nonostante tutto — & che conoscevo gia questa
patologia. Lavoro come infermiera veterinaria in un ospedale veterinario a Bergamo, e la malformazione di
Chiari € piuttosto frequente in alcune razze canine, come il Cavalier King. Ne avevo sentito parlare tante
volte, ma mai avrei immaginato che un giorno ne avrei fatto parte anch’io.

| primi sintomi

Fin da ragazzina ho sempre avuto mal di testa ricorrenti e fastidi cervicali, ma niente che mi facesse
suonare un campanello d’'allarme. Pensavo fosse “normale” convivere con quei dolori quotidiani.

Poi, all'inizio del 2023, € successo qualcosa di diverso: ho cominciato a vedere doppio e manifestare
strabismo dell’occhio destro. All'inizio era leggero, poi sempre piu frequente, fino a diventare invalidante. Il
mio oculista, notando la gravita del sintomo, mi ha consigliato una visita neurologica. Dopo una risonanza
magnetica, € arrivata la diagnosi: malformazione di Chiari tipo 1.

E stato un momento di grande smarrimento. Quando ti dicono che hai una patologia rara, non sai da dove
cominciare. Ti senti perso. Ho iniziato a cercare specialisti e informazioni ovunque, fino a quando, quasi
per caso, ho trovato I'’Associazione AISMAC e conosciuto la dottoressa Valentini, che per me é stata una
vera ancora di salvezza.

Mi ha visitata a gennaio 2024, e ha voluto approfondire perché la diplopia (visione doppia) non & un
sintomo tipico della malformazione di Chiari. Dopo vari accertamenti che hanno escluso altre patologie
neuro-oftalmologiche, abbiamo deciso insieme di procedere con I'intervento chirurgico.

Ammetto che la parola “intervento” mi spaventava. Ma la dottoressa Valentini, con la sua empatia, la sua
chiarezza e la sua umanita, € riuscita a tranquillizzarmi. Nonostante avessi consultato altri specialisti, con
lei ho sentito subito un legame speciale, quella fiducia che non si spiega ma si sente.

II' 5 settembre 2024 mi sono sottoposta all'intervento di decompressione cranio-vertebrale e plastica durale
presso l'lstituto Neurologico Carlo Besta di Milano.

Ci tengo a sottolineare che il team della dottoressa Valentini & semplicemente eccellente: dalle infermiere,
sempre presenti e premurose, ai neurologi del reparto, tutti estremamente competenti, gentili e disponibili.
In un momento cosi delicato, in cui ci si sente fragili e vulnerabili, sentirsi accuditi e mai soli fa davvero la
differenza. Al Besta non sei solo un numero: sei una persona, € vieni seguito con attenzione, rispetto e
calore umano.

Il decorso post-operatorio € andato bene, anche se richiede pazienza e riposo assoluto per almeno un
mese.

La cosa straordinaria € che mi sono operata senza avere la certezza che la diplopia e lo strabismo
sarebbero migliorati. E invece... contro ogni aspettativa, ho ricominciato a vedere perfettamente! Anche i
mal di testa e i dolori cervicali sono notevolmente diminuiti.

Ad oggi

Ad oggi, sono passati circa 11 mesi dall'intervento, e posso dire con grande serenita che sto benissimo.
La sintomatologia & migliorata nettamente. E chiaro che dopo un intervento del genere si deve trovare un
nuovo equilibrio con sé stessi, fisico ed emotivo, ma io mi sento davvero bene.

Continuo a fare la mia vita normalmente, con le mie passioni, il mio lavoro, lo sport. Devo solo fare una
risonanza magnetica e un controllo neurologico una volta allanno. Ed & un pensiero che affronto con
tranquillita e serenita, perché oggi finalmente sto bene.



Gioco di nuovo a tennis — cosa che mi era diventata impossibile — corro, nuoto. E proprio il nuoto a
dorso, che la dottoressa Valentini mi consigliava fin dal primo giorno e che io avevo sempre sottovalutato,
e diventato un toccasana.

Questa mia testimonianza vuole essere un messaggio di speranza per chi, come me, si € sentito perso
dopo una diagnosi di Chiari. Non siete soli. Ci sono specialisti competenti, come la dottoressa Valentini, e
realta fondamentali come I'AISMAC, che possono guidarvi in un percorso che all'inizio sembra solo buio,
ma che puo portare di nuovo alla luce.

Con affetto e speranza,
Camilla



