«Inun libro la lotta e la soflerenza
per dare un nome alla mia malattia»

A

| proventi di “Il corpo delle onde” di Lisa
Pisani, affetta da una patologia genetica rara,
all'ambulatorio di Neurologia dell'ospedale

Donata Meneghelli

PIACENZA

® Per spiegare i sintomi principali
della sua malattia Lisa Pisani usa
I'immagine delle onde. Tmuscolile
si muovono come scosse continue,
movimentiinvolontari che atterran-
noilfisico. «Ilmio corpodiventaun
mare, le onde lo attraversano sen-
za fine, muovendolo in continua-
zione. Nelle notti di maggiori crisi
sonoarrivata a contare 200 contra-
zioni al minuto».

Lisa, trentenne piacentina, ¢ aflet-
tadauna patologia geneticarara, il
cuiacronimo € Mia (come ilnome
diunadonna e come il pronome
femminile possessivo), che signifi-
ca “Mioclono - epilessia”

Ci sono voluti sei anni di lotte, fru-
strazioni e incomprensioni dovute
alla mancanza di ascolto da parte
dimedici«chesisentivanodei», in-
somma «unamontagnada scalare»
perarrivare alla diagnosi. «Hogira-
to centrispecialistici di grandi ospe-

<«

Io vedo ancora tanti
sogni dentro di me
che ho il dovere

di realizzare»

dali, senza risultati - racconta - poi
invece ho trovato sotto casa, qui a
Piacenza, nella mia citta, ilmedico
neurologo che mi ha aiutata e che
ha dato un nome alla malattia, che
e oggimiasorella emia compagna.
Cosl ho scritto un libro per chi sta
male, per chi ha una malattia rara,
perché sisenta pitt compreso e per-
chénon debbapatirequellocheho
sofferto io». Tlvolume si intitola “Il
corpo delle onde” ed ¢in vendita sia
suAmazon sia presso la Cartoleria
Cristina Foletti di Piacenza. «I pro-
venti dei diritti d'autore - annuncia
Lisa Pisani - li devolverd all'ambu-
latorio Neurologie dell' Ospedale di
Piacenza, in accordo conl’Ausl. Ser-
viranno per l'acquisto di un lettino
in dotazione all'elettroencefalo; in
base ai libri venduti informero su-
gli eventuali successivi acquisti».
Afare daeditoréstata Rosanna Ma-
rinelli, per anniinsegnante diitalia-
no all'lsii Marconi, dove Lisa si era
diplomata col massimo dei voti co-
me perito meccanico, ottenuto al-
le scuole serali, in un periodo in cui
purtroppo i sintomi della malattia
avevano fatto il loro prepotente
esordio. Nel suo primo libro, “Un ar-
gineal mare’, Lisaraccontal'aborto
subito poco prima che nascesse
Corrado, figlio suo e di Paride. Era
I'8 aprile 2014. «Da allora Corrado
diventail mio “genitore celeste” Mi
accompagnadalassi, falaregiadel-
lamia vitar.

La gravidanza (e Lisa ne vivra altre

due, entrambeinterrotte conabor-
tispontanei) fa esplodere lamalat-
tia, rimasta sino ad allora quiescen-
te.«A maggio 2015 ho cominciatoa
sentirmistrana. Facevo faticaa par-
lare; dalla mia bocca uscivano pa-
rolediverse dal concetto pensato; &
come se mente e corpo andassero
indue direzioni differenti». I distur-
bivenneroricondotti allo stress do-
vuto al trauma dell'aborto, apoche
settimane dal compimento della
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Il libro di Lisa Pisani (in alto a destra) con l'editor Rosanna Marinelli

il

gravidanza. Per Lisa inizianoicon-
trolli neurologici; le continue elet-
tromiografie, a pagamento e con
esborsinotevoli. Lagiovane incap-
painunarisonanza magnetica con
immagini illeggibili perché sfocate
einunreparto diun centro specia-
listico rischia persino di essere sot-
topostaa trattamento sanitario ob-
bligatorio. Da parte dei mediciil ri-
tornello & sempre uguale: «Non ci
sono evidenze».

«Lamia “cosasenzanome” - scrive
Lisa nel libro - ha abbracciato vari
organi, affaticandoli, compreso il
cuore che ogni tanto perde un col-
po. llbastone e diventato mio com-
pagno fedele. Sono stata accusata
diessere unalavativa, difare uso di
droghe. Una malattia non diagno-
sticata genera vuoto intorno, la so-
litudine».

«Imedici - sottolinea - dovrebbero
ascoltare quandoil paziente descri-
ve i sintomi. Preferisco un medico
che ammette di avere sbagliato, di
procedere per tentativi ed erroriri-
spetto a malattie rare come la mia,
piuttosto di un presunto luminare
che pontifica dall‘alto e ti giudica
senza prendersi il tempo di ascol-
tare».

Lisa non si arrende. Nel suo lungo
percorso diagnostico, € importan-
te il parallelo percorso terapeutico
dello sportello psicologico, con le
dottoresse del consultorio di Pia-
cenza Danila Fornari e Silvia Mo-
relli. «<Anchelorosono un'eccellen-
za dei servizi sanitari piacentini -
spiega - Cosl come il mio endocri-
nologo e l'allergologo, oltre che il
miomedico difamiglia. Vorrei che
questo libro aiutasse i medicia ca-
pire la malattia attraverso di me; la
miaformadi epilessia costituiscelo
0,2% degli epilettici. Sulle malattie
rare, la diagnosi e molto dilatata nel
tempo, specie quando il decorso
della malattia & lento. Per me é sta-
to fondamentale dare un nome al-
lapatologia, periniziare a conviver-
ci. A questa diagnosi iniziale sono
arrivata a febbraio di quest'anno.
All'inizio sapere di essere malati &
una condanna amorte, poinon hai
scelta: devi vivere. lo vedo ancora
tanti sogni dentro di me, che hoil
dovere direalizzare».



