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Mi chiamo Chiara, 34 anni, Vicentina di adozione, Veneziana di nascita. 
  
Soffro della Sindrome di Arnold Chiari aggravata da impressione basilare ovvero un’ulteriore malfor-
mazione della fossa cranica posteriore che induce una serie di sintomi invalidanti e ingravescenti 
fino a rendere la qualità della vita insostenibile. 
Mi sono sottoposta all’intervento di decompressione il 6 luglio 2021 a Trento. 
Sono tornata a camminare, a deglutire, a sentire, a percepire, a condurre una vita pseudo normale. 
  
Ho imparato che ognuno di noi è unico ma solo qualcuno anche raro. 
Raro è cercare risposte senza trovarle, percorrere strade sconosciute senza indicazioni. 
Raro è quello che non ti aspettavi e che non riesci a spiegarti. 
Raro è vivere con i sottotitoli nel tentativo di essere compresi. 
Raro è aver coraggio di ogni sfida; è la paura di ogni giorno. 
Ma significa anche farsi da portavoce e fare squadra di questa incessante ricerca. 
  
Mi piacerebbe raccontarmi, nella mia storia, nella mia esperienza, nella mia incredibile e incessante 
ricerca del senso del vivere. 
 
 
Dopo averci scritto questa bellissima mail, Chiara ha registrato un video che si può vedere su 
YouTube a questo link: grazie Chiara! 

https://youtu.be/4xaCIThAc1o

