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Sclerosi multipla: anche l’informazione aiuta i pazienti 
ad affrontare le sfide quotidiane
 
[bookmark: _GoBack]AISM ha deciso di dare il suo patrocinio al progetto Brainzone: quali sono i motivi? Perché è importante questa iniziativa? 
È importante promuovere nell’opinione pubblica la conoscenza della malattia e di tutti i suoi sintomi. Parliamo di una malattia cronica, imprevedibile e progressivamente invalidante. Quando compare nella vita di una persona, di solito giovane tra i 20 e i 40 anni, la malattia non se ne andrà più. Bisogna imparare a conviverci. L’unica cosa da fare è includerla nei propri piani di vita e in quelli dei familiari che restano, in Italia, i principali e talora unici caregiver per la persona con sclerosi multipla. E, nel percorso lungo di una vita con la sclerosi multipla, più della metà delle persone che ne sono coinvolte può avere problemi con le capacità di attenzione e di pianificazione delle proprie azioni, con la memoria e l’abilità di ragionare e risolvere problemi. Le difficoltà di tipo cognitivo hanno dunque un grande impatto nella loro vita quotidiana. Possono compromettere l'efficacia di strategie e trattamenti riabilitativi. Possono anche incidere molto nel campo del lavoro, richiedendo uno sforzo maggiore rispetto agli altri per svolgere le mansioni professionali cui si è chiamati. Spesso sono sintomi subdoli, nascosti, poco evidenti: una persona con sclerosi multipla fatica a rendersene conto, a notarne la presenza e gli effetti. Del resto, non sono semplici da accettare: possono avere un impatto devastante sull'autostima. Il primo passo per gestirli è appunto riconoscerli e non sottovalutarli. 
Per AISM è dunque importante tutto ciò che serve a informare le persone sulle difficoltà cognitive che si trovano ad affrontare e sulle soluzioni possibili, in modo che abbiano strumenti efficaci per essere protagoniste della propria vita, fino in fondo, ogni giorno.

A proposito di vita quotidiana, a suo avviso quali sono le sfide che una persona con sclerosi multipla deve affrontare ogni giorno? Cosa significa convivere con una “patologia neurologica, cronica, ingravescente”?
Penso che ci siano due tipi di sfide costanti che ci impegnano ogni giorno. La prima sfida è sempre con noi stessi: ogni giorno, noi persone con sclerosi multipla, dobbiamo riuscire a cambiare bersaglio, se necessario, senza abbassare la mira, a superare gli ostacoli presenti sul nostro percorso senza farci abbattere, ad essere protagonisti attivi di ogni nostro attimo, a convivere al meglio con i molteplici sintomi della malattia e la loro imprevedibilità, senza perdere dignità e qualità di vita, guidati dai desideri, dalle aspettative e dagli impegni che danno senso alla vita di ogni persona. Poi c’è una sfida collettiva che tocca tutte le persone coinvolte nella sclerosi multipla, i familiari, le istituzioni, ogni professionista, volontario o semplice cittadino che ha a che fare con noi: abbiamo il diritto di vivere come tutti, di curare la nostra salute al meglio, lavorare e amare come ogni uomo e donna, di avere un’informazione corretta per essere liberi di scegliere come vivere. 

Quali sono le principali iniziative intraprese dalla vostra Associazione per sostenere i pazienti con sclerosi multipla e le loro famiglie? 
AISM è l’Associazione delle persone con sclerosi multipla: prima che pazienti, noi che abbiamo la sclerosi multipla siamo persone e in AISM siamo i protagonisti delle scelte, dei progetti e delle attività quotidiane. Per questo, credo, AISM è l’unica Associazione che interviene a 360 gradi sulla sclerosi multipla: finanzia e promuove la ricerca perché abbia ritorni concreti per la vita di ogni persona e si rende vicina a tutti con le sue numerose articolazioni territoriali e con le informazioni certe e autorevoli proposte tramite differenti strumenti come il sito associativo (www.aism.it) che contiene aggiornamenti quotidiani in particolare sui temi della ricerca e dei diritti, ed è fonte autorevole di informazione e conoscenza sulla patologia, come gli sportelli di orientamento su un’ampia gamma di tematiche inerenti la sclerosi multipla, presenti sul territorio a livello provinciale, come gli innovativi prodotti multimediali che affrontano i temi di maggiore interesse per le persone con sclerosi multipla o le riviste e diversi prodotti editoriali ad hoc. 
Anzi: sono le persone stesse con sclerosi multipla ad essere sempre più protagoniste, con la propria voce e la propria storia, dell'informazione che l'Associazione costruisce e diffonde. 
Nel 2014, poi, AISM ha scritto e fatto firmare a cittadini e istituzioni la “Carta dei Diritti delle persone con sclerosi multipla” che nel 2015 si è tradotta in “Agenda della sclerosi multipla”: cento azioni concrete da attuare per garantire a ogni persona con sclerosi multipla una presa in carico continuativa e omogenea sul territorio, una riabilitazione individualizzata ed efficace, l'accesso immediato e gratuito ai farmaci innovativi e ai trattamenti sintomatici, le migliori condizioni per trovare e mantenere un lavoro.
