FINALMENTE CE L'HAL FATTAI

MANUALE DI SOPRAVVIVENZA ALLA NARCOLESSIA

INTERPRETI: LUPO ALBERTO
PISOLO DEI SETTE NANI, DYLAN DOG
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A CURA DELL'ASSOCIAZIONE ITALIANA NARCOLETTICI



Finalmente ce I’hai fatta!

Non so se darti il “BENVENUTO TRA NOI” siano le parole giuste.

Certo € che adesso conosci la tua malattia, sai che sei narcolettico.

Non sei un depresso, non hai un tumore, non sei epilettico; non hai nemmeno quelle
difficolta caratteriali che hanno fatto si che ti considerassero svogliato o ipocondriaco.
Hai una malattia neurologica abbastanza affrontabile che si chiama Narcolessia.

I lunghi anni trascorsi alla ricerca di una diagnosi sono finiti, adesso puoi iniziare

a curarti con risultati che miglioreranno sensibilmente la tua Qualita della Vita.

Cos’é la Narcolessia?

Le cause della Narcolessia sembrano risalire alla mancanza di un neuro-trasmettitore
(una sostanza chimica detta anche mediatore, in grado di trasmettere I'informazione
nervosa da una cellula all’altra provocando, a seconda del tipo di mediatore, una
reazione diversa del Sistema Nervoso Centrale).

Un neuro-trasmettitore che conosci sicuramente € I'adrenalina che provoca
aggressivita, ma ce ne sono molti altri che forse hai sentito nominare come:

la noradrenalina, la seretonina etc.

Il neurotrasmettitore che ti manca si chiama orexina o ipocretina.

Tutta la sintomatologia della Narcolessia € collegabile alla rapida emergenza del sonno
REM (Rapid Eyes Movement) detto anche sonno paradossale, quello nel quale si sogna.
Ti fara piacere sapere che le allucinazioni delle quali hai sofferto non sono altro che
banalissimi sogni.



Noi Narcolettici sogniamo un po di piu.

Adesso sai che non € un sintomo psichiatrico.

Come anche le cataplessie, i cedimenti delle gambe che avverti in
corrispondenza delle emozioni non hanno niente a che vedere con
disturbi psicologici.

CATAPLESSIA

E’ sempre colpa del sonno REM, che ti impedisce anche di riposare come
vorresti quando ti addormenti e interferisce con il sonno ad onde lunghe,

quello ristoratore.
La conseguenza sono gli addormentamenti improvvisi durante il giorno.

ALEUCINAZIONTI IPNAGOGICHE

PARALISI DEL SONNO




Sei in buona compagnia!

Molti importanti personaggi probabilmente erano narcolettici,

Salvador Dali ha dipinto dei quadri che si intitolano allucinazioni ipnagogiche, come
sai € un sintomo della Narcolessia che forse riguarda anche te.

Altri personaggi famosi sono Ciccio, il nipote di Nonna Papera, Pisolo dei Sette Nani,

la Bella Addormentata.
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Anche Dylan Dog (lui si che & uno tosto!) probabilmente & narcolettico, se

fai caso ai finali delle sue storie, non si capisce mai se sono successe oppure
no, se fanno parte della sua realta oppure del sogno, come sai questa &

una condizione comune a molti di noi narcolettici.

Ti chiederai: Ma non c’é€ nessuno della vita reale di

famoso da prendere come esempio che sia anche

narcolettico?

'-:"_ Che si sappia no! Molti narcolettici non sanno di
~ esserlo, oppure occultano la malattia.

Quindi sbrigati a diventare famoso, ne
hai tutte le possibilita e ci farebbe un gran
comodo per far conoscere la malattia!



Adesso hai una scelta di fronte a te, puoi essere come
Pisolo dei Sette Nani che dorme sempre e non si accorge
di quello che gli succede intorno e come la Bella
Addormentata nel Bosco che aspetta il Principe Azzurro
di una cura risolutiva.

Oppure puoi reagire
affrontando la malattia e
divenire cosi il protagonista
della tua vita!

In questa ipotesi vorrei darti alcuni utili consigli.

1 - Non combattere contro te stesso: il sonno & una parte di te, una caratteristica
che ti appartiene come il colore dei tuoi capelli, dei tuoi occhi, la forma del tuo viso,
del tuo naso.

Accettarlo ed imparare a conoscerlo € il solo modo che hai a disposizione

per gestirlo al meglio e riuscire cosi a costruirti I'esistenza che desideri.




2. Non rinchiuderti in te stesso! se impari a conoscerti senza giudicarti, riuscirai
a costruirti una vita in linea con le tue esigenze, senza dover rinunciare agli amici,
il lavoro, gli interessi culturali, la solidarieta, I'attivita fisica.

3. Attento a non perdere la tua autonomia: i tuoi familiari potrebbero diventare
opprimenti con le loro attenzioni, cercando di creare intorno a te una situazione
iper protettiva.

4. Mantieni il controllo della tua vita, non farti sostituire negli obblighi e in
qualunque altro tipo di attivita, ma quando ne hai bisogno non esitare a chiedere
I'aiuto di chi ti € vicino: nessuno pud farne a meno, € non c’é€ nulla di male!

5. Attento agli incidenti!

La sintomatologia di cui soffri pud provocare incidenti che coinvolgono anche
altre persone.

Ricorda che tu ne sei responsabile e non c’€ nessuno che ti conosca

meglio di te stesso, quindi non superare le tue possibilita, se decidi di guidare (e
noi sappiamo che puoi farlo), sii responsabile e segui i consigli del tuo medico.

6. Devi essere responsabile quindi non sfidare mai te stesso!
Non metterti cioe in situazioni di pericolo.



Vivi la tua vita come meglio ritieni: ricorda che la Narcolessia colpisce in modo
trasversale ogni tipo di categoria, ci sono medici narcolettici, avvocati narcolettici,
studenti narcolettici, imprenditori narcolettici, casalinghe narcolettiche, madri e padri
narcolettici, figli narcolettici.

In questo la Narcolessia & assolutamente democratica quindi non vedo perché se
sei narcolettico tu debba considerarti diverso.

Diffondi la conoscenza della tua malattia, non esitare nelle situazioni
opportune di comunicare di quale patologia soffri e la sintomatologia.
Ricorda che hai aspettato molti anni prima di giungere alla diagnosi, un periodo
difficile durante il quale hai dovuto subire I'incomprensione, spesso I'emarginazione.
Gli anni che ti sono davanti sono sicuramente migliori di quelli che hai trascorso
da narcolettico non consapevole.
Cerca di fare in modo che per altri il periodo che intercorre dai primi sintomi alla
diagnosi di Narcolessia sia il pit breve possibile.

Abbi cura di te stesso, affronta la malattia seguendo i-consigli del-tuo medico,
le terapie che ti indica, accettare la malattia non significa.trascurarsi e subirne
passivamente i sintomi.

Accettare la Narcolessia € il primo passo per affrontarla.

Siamo pochissimi in Italia ad essere diagnosticati circa 2 mila, ci
sono altri 23 mila narcolettici che non sanno di esserlo, partecipa alla vita della
nostra Associazione aiutaci a trovare nuovi narcolettici, pit siamo e piu eontiamo,
e quindi nella possibilita di batterci per ottenere piu diritti, nuove cure,
finanziamenti per la ricerca.



Diventa anche tu socio AIN

L’Associazione ltaliana Narcolettici & costituita da narcolettici e loro familiari.

| soci sono impegnati nella diffusione della conoscenza di questa rara patologia,
malattia che & soprattutto sotto-diagnosticata.

AIN ¢ il motore d’iniziative che tendono a far emergere la malattia nella

classe Medica, nelle Istituzioni e nel Pubblico.

E’ impegnata anche in iniziative di assistenza di persone narcolettiche riguardanti
cause legali e di lavoro.

L’obiettivo di AIN € che la conoscenza di questa malattia permetta un incremento

di diagnosi di narcolessia (attualmente sono stati diagnosticati circa duemila
narcolettici rispetto ai 25 mila presunti in Italia) tale da risvegliare l'interesse sulla
patologia di case Farmaceutiche, Istituzioni di Ricerca Scientifica, Sistema Sanitario
Nazionale affinché approdino in Italia nuovi farmaci e nuove possibilita di cura.

AIN promuove ogni anno un’Assemblea Nazionale dei Soci e la Settimana Contro
le Ipersonnie al fine di favorire la conoscenza delle malattie legate al sonno.
L’attivita del’AIN & animata anche a livello regionale: soci Responsabili Regionali
promuovono iniziative territoriali a favore dei pazienti narcolettici.

Per associarsi

Se vuoi diventare anche tu socio AIN e partecipare alle nostre iniziative puoi
effettuare un versamento di 20 Euro su conto corrente postale 22041503 intestato ad:
AIN Associazione Italiana Narcolettici

via del Fossetto, 8 - c.a.p. 50145 Firenze

AIN ringrazia Silver, I’autore di Lupo Alberto per il contributo di creativita e visibilita regalato
all’Associazione. Ringrazia inoltre i.Centri del Sonno Italiani e ’Associazione Italiana di
Medicina del Sonno per I'aiuto.nella distribuzione del presente fascicolo. Ringrazia il

prof. Giuseppe Plazzi per la consulenza e il contributo scientifico alla realizzazione dell’opuscolo.
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