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Prof.ssa Lucia Lazzeri
22/01/2025 16:41:15
Migliorare il counselling sulla terapia
Spendere del tempo in più migliorando la spegazione della terapia medica cercando di indagare anche la percezione della terapia stessa
sul fisico e non solo se il dolore è migliorato o meno.
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Il diario di 5CB9848575B2

Eta: 36 anni
Chi scrive: Paziente

#1: Mi sono accorta che qualcosa n [...]

Mi sono accorta che qualcosa nel mio corpo stava cambiando quando...

07/03/2025 09:08:08

Quando avevo solo 13 anni, mi ricordo come il dolore durante il ciclo mestruale diventasse per me, e solo per me, invalidante, a volte non riuscivo
nemmeno ad andare a scuola altre volte qualcuno doveva venire a prendermi perché il dolore era insopportabile. Ogni mese era un incubo, ciclo
abbondante e dolori lancinanti. Ma per tutti era normale, ed io esagerata. Con le mestruazioni si sta male. Oramai a 18 anni mi ero convinta che fosse
normale, cicli abbondanti e dolore invalidante, normale fino a quando non iniziai a finire in ospedale 1, 2, 3 volte ma nessun medico mi ha mai parlato di
endometriosi in quelle circostanze.

Ho iniziato a informarmi su questa patologia quando é stata diagnosticata a mia zia, e mi sono ritrovata sempre di pili nei racconti delle donne che ne
soffrivano, ma non ho avuto mai una diagnosi fino a5 anni fa, diagnosi che si é affiancata a quella di infertilita, perché le aderenze e i danni lasciati non
rendono possibile il concepimento naturalmente. Cosa confermata dai numerosi tentativi andati in fumo. A tal proposito, nel 2023, mi sono rivolta al
centro PMA de "Le Scotte" e un mese fa sono diventata mamma. Ora attendo con terrore il mio prossimO ciclo.

#2: Fuori dal contesto di cura, av [...]

Fuori dal contesto di cura, avevo sentito parlare per la prima volta di endometriosi da...
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& Diaro = Messaga! &5 Dat cinici: & Note

[Endometriosi- quesfionario preliminare

questionario prel 071032025
Domanda Risposta

Quando hai manitestato | primi sintom? (indicare fanno se siricorda) 13 anni Due annidoro |

menarca
Quando i hai riportati? (ndicare anno e il mese se si ficorda) 2012

In quanto tempo hai ricevuto la diagnosi? Dopo 9 anni

Da quanto tempo stai ssquendo l percorso terapeuico? 5anni

Durante  colloqui cinici rissci spesso a riportare al personale medico-sanitario quello che vorresti (per esempio i capita diricordare solo dopo cose che non i In genere riesco ad essere
Sono venute in mente durante il colloquio, ma che fi sembrano importanti da chiarire)? abbastanza dettagiiata
Pensi che annotare percezioni legate ai dolor e allesperienza di endometriosi nela vita quotidiana polrebbe aiutart a iportarinei colloqu clinici? s

Hai mai scritto un diario sulla tua esperienza di endometriosi? No

Di solto vai alle viste accompagnata da qualcuno? No

Che ruolo ha il tuo accompagnatore/ia tua accompagnatice

Vorresti essere accompagnata da qualcunola? No
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Il diario di 9364262644F5

Eta: 45 anni
Chi scrive: Paziente

#1: Mi sono accorta che qualcosa n [...]

Mi sono accorta che qualcosa nel mio corpo stava cambiando quando...

2024

ettembre]

25/09/2024 15:37:26

La mia e stata una diagnosi incidentale, durante una normale visita di controllo. Non sono mai stata sintomatica per cui, al momento, non ci sono stati
cambiamenti significativi nella mia qualita di vita, né ad ora si & mai resa necessaria una terapia. Con la dottoressa, teniamo sotto controllo la cisti
endometriosica regolarmente, e questa appare negli anni immutata.

#2: Fuori dal contesto di cura, av [...]

Fuori dal contesto di cura, avevo sentito parlare per la prima volta di endometriosi da...

29/09/2024 11:47:09

Fuori dal contesto di cura, avevo sentito parlare per la prima volta di endometriosi da...amiche che ne
soffrivano e durante l'universita

#3: Prima che ai medici, ho raccon [...]

Prima che ai medici, ho raccontato per la prima volta i miei sintomi a...

29/09/2024 11:47:32
Non ho mai avuto sintomi

#4: La sua/loro reazione stata

La sua/loro reazione é stata...

2024

ettembre]

29/09/2024 11:47:46
[Stimolo ignorato]

#5: Lepisodio della mia esperienza [...]

L’episodio della mia esperienza di endometriosi che mi & rimasto piu impresso e...

04/10/2024 11:06:48
[Stimolo ignorato]
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#6: Prova a rappresentare il tuo p [...]

Prova a rappresentare il tuo presente con un disegno e allegane la foto, oppure a descriverio con
un brano, una frase, il ricordo di un luogo (o altro) che ti viene in mente...

15/10/2024 10:04:15

[Stimolo ignorato]

controllo

Ho da poco fatto un controllo e per fortuna le cisti endometriosiche sono stabili

#7: La prima immagine che assocere [...]

La prima immagine che assocerei ai miei dolori é ...
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& Diaro = Messaga! &5 Dat cinici:

I Note:

[Endometriosi- quesfionario preliminare

Endometriosi: questionario p

Domanda
Quando hai manifestato i primi sintomi? (indicare fanno se si ricorda)

Quando i hai riportati? (ndicare anno e il mese se si ficorda)
In quanto tempo hai ricevuto la diagnosi?

Da quanto tempo stai ssquendo l percorso terapeuico?

Durante i colloqu cinici iesci spesso a riportare al personale medico-sanitario quello che vorresti (per esempio t capita di ricordare solo dopo

cose che non ti sono venute in mente durante il colloqui

ma che ti sembrano mportant da chiarire)?

Pensi che annotare percezioni legate ai dolor e allesperienza di endometriosi nela vita quotidiana polrebbe aiutart a iportarinei colloqu clinici?

Hai mai scritto un dirio sull ua esperienza di endometriosi?
Di soito vai alle viste accompagnata da qualcuno?

Che ruolo ha i tuo accompagnatorefia tua accompagnatrice:
Vorrest essere accompagnata da qualcuola?

2510012024

Risposta
Sono asintomatica

E stata una diagnosi incidentale, occorsa durante
una normale vista di controlo

Non sto effetiuando percorsi terapeutici

No
No

No
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Il diario di C12370EAD9B?2

Eta: 41 anni
Chi scrive: Paziente

#1: Mi sono accorta che qualcosa n [...]

Mi sono accorta che qualcosa nel mio corpo stava cambiando quando...

09/03/2025 23:36:48

Durante il turno di notte in ospedale,ebbi un forte dolore al fianco dx. Il giorno successivo feci subito un ecografia e in quall'occasione riscontrarono un
teratoma ovaio dx. In sede di intervento chirurgico hanno riscontrato un piccolo focolaio endometriosico- bruciato in quell'occasione. Successivamente ho
avuto 2 gravidanze in maniera spontanea. Faccio controlli annuali

#2: Fuori dal contesto di cura, av [...]

Fuori dal contesto di cura, avevo sentito parlare per la prima volta di endometriosi da...

15/03/2025 00:01:43
La prima volta che sentii parlare di endometriosi ero in servizio in ospedale come infermiera e venne una ragazza che aveva subito

un 'intervento molto demolitivo, e da i iniziai ad informarmi. Tutto cio prima della mia diagnosi

#3: Prima che ai medici, ho raccon [...]

Prima che ai medici, ho raccontato per la prima volta i miei sintomi a...
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[Endometriosi- quesfionario preliminare

Endometriosi: questionario prel

Domanda
Quando hai manifestato i primi sintomi? (indicare fanno se si ricorda)

Quando i hai riportati? (ndicare fanno e i mese se siricorda)

In quanto tempo hai ricevuto la diagnosi?

Da quanto tempo stai ssquendo l percorso terapetico?

Durante  colloqui cinici rissci spesso a riportare al personale medico-sanitario quello che vorresti (per esempio i capita di ricordare solo dopo cose
che non t sono venuts in mente durante i colloquio, ma che ti sembrano importanti da chiarre)?

Pensi che annotare percezioni legate ai dolor e allesperienza di endometriosi nela vita quotidiana polrebbe aiutart a iportarinei colloqu clinici?

Hai mai scritto un dirio sull ua esperienza di endometriosi?
Di oito vai alle viste accompagnata da qualcuno?

Che ruolo ha i tuo accompagnatorefia tua accompagnatrice:
Vorrest essere accompagnata da qualcunola?

0910312025

Risposta
212

212

orca sogiom:

13 amni

cerco di appuntamitutto su un fogiio per poi
chiedere i sede di visita

ance

No
No

No
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Il diario di DBBSBAA4EFO7A

Eta: 47 anni
Chi scrive: Paziente

umore

E' da qualche giorno che I'umore & un po' capriccioso, complice probabilmente il cambio di stagione e il periodo emotivamente non facile che
ho attraversato. Contemporaneamente & ricomparso un fastidio che non sentivo pit da tempo. Ho pensato che le due cose potessero essere
collegate. In fondo troppa coicidenza. Nel momento in cui manca la tranquillita, ecco che ricompaiono sintomi obiettivamente scomparsi. Ho
riflettuto un po' e mi sono accorta che in generale, nel trattare la malattia, la sfera emozionale ed emotiva viene presa in considerazione
molto meno rispetto alla sintomatologia spiccia. Credo che bisognerebbe tenere maggiormente in considerazione questo aspetto e provare a
lavorarci sopra in maniera piu attenta, per riuscire a gestire proficuamente anche aspetti piu "psicologici" della malattia, non secondari e
strettamente connessi agli aspetti clinici. Un "come stai?", "Come ti senti?", che permettano di spiegare anche quello che provi e non solo il
sintomo che percepisci.

#1: Mi sono accorta che qualcosa n [...]

(lalls Mi sono accorta che qualcosa nel mio corpo stava cambiando quando...

22
S3ig
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& Diaro = Messaga! &5 Dat cinici:

[Endometriosi- quesfionario preliminare 2

Endometriosi: questionario preli

Domanda
Quando hai manifestato i primi sintomi? (indicare fanno se si ricorda)

Quando i hai riportati? (ndicare fanno e i mese se siricorda)

In quanto tempo hai ricevuto la diagnosi?

Da quanto tempo stai ssquendo l percorso terapetico?

Durante  colloqui cinici rissci spesso a riportare al personale medico-sanitario quello che vorresti (per esempio i capita diricordare solo dopo cose che
nonti sono vente in mente durante il colloguio, ma che ti sembrano importanti da chiarire)?

Pensi che annotare percezioni legate ai dolor e allesperienza di endometriosi nela vita quotidiana polrebbe aiutart a iportarinei colloqu clinici?

Hai mai scritto un dirio sull ua esperienza di endometriosi?
Di oito vai alle viste accompagnata da qualcuno?

Che ruolo ha i tuo accompagnatorefia tua accompagnatrice:
Vorrest essere accompagnata da qualcunola?

I Note:

0910312025

Risposta
2007

qiugno 2017

motto velocemente

da giugno 2017

i, cerco sempre di riportare tuto quelio
che ritengo importante

si. potrebbe essere daiuto

No
si
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Il diario di C7/BCF8D1B4DE

Eta: 49 anni
Chi scrive: Paziente

#1: Mi sono accorta che qualcosa n [...]

Mi sono accorta che qualcosa nel mio corpo stava cambiando quando...

07/03/2025 17:22:48

Non ho mai pensato di avere qualcosa che non va. Le mestruazioni dolorose e abbondanti sono normali per tante donne. Il mio ginecologo non mi ha mai
detto che ci poteva essere un problema. Sembrava tutto a posto. A parte che per sopportare il dolore dovevo imbottirmi di medicinali. Fino a quando,
grazie agli specialisti del reparto di ginecologia dell' ospedale Le Scotte, alla tenera eta di 46 anni, ho scoperto che il mio utero sanguinava anche
all'esterno. Non so se questo mi ha causato dei danni, forse ci sara da indagare ancora, ma intanto ho una risposta al malessere che ho vissuto per tanti
anni. Adesso sono alle soglie della menopausa, mi pare una liberazione.

#2: Fuori dal contesto di cura, av [...]

Fuori dal contesto di cura, avevo sentito parlare per la prima volta di endometriosi da...

21/03/2025 16:08:45
[Stimolo ignorato]

#3: Prima che ai medici, ho raccon [...]

Prima che ai medici, ho raccontato per la prima volta i miei sintomi a...

21/03/2025 16:08:56
[Stimolo ignorato]

#4: La sua/loro reazione stata

La sua/loro reazione é stata...

21/03/2025 16:09:01
[Stimolo ignorato]

#5: Lepisodio della mia esperienza [...]

L’episodio della mia esperienza di endometriosi che mi & rimasto piu impresso é...
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[Endometriosi- quesfionario preliminare ~]
Endometrosi: questionario prefiminare 0710372025
Domanda Risposta
Quando hai manitestato i primi sintomi? (indicare Fanno se si icorda) Da sempre o auio mestruaziont
moto dolorose

Quando i hai riportat? (ndicare Fanno e il mese se si rcorda) 1989

In quanto tempo hai ricevuto 12 diagnosi? 2 ami

Da quanto tempo stei seguendo il percorso terapeutico? 2ami

Durane  colloqui cinici rissci spesso a riportare al personale medico-sanitario quello che vorresti (per esempio t capita di ricordare solo dopo cose che non ti

S0no venute in mente durane  olloquio, ma che t sembrano mportantica chiaire)? No, non sempre

Pensi che annotare percezioni legate ai dolor e allesperienza di endometriosi nela vita quotidiana polrebbe aiutart a iportarinei colloqu clinici?

Forse
Hai mai scritto un diario sulia tua esperienza di endomeios? No
Di solto vai alle viste accompagnata da qualcuno? No
Che ruolo ha il tuo accompagnatore/ia tua accompagnatice

Vorresti essere accompagnata da qualcunola? No
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Il diario di A4D91660344E

Eta: 46 anni
Chi scrive: Paziente

#1: Mi sono accorta che qualcosa n [...]

Mi sono accorta che qualcosa nel mio corpo stava cambiando quando...

07/03/2025 13:11:51
dubbio della ginecologa a seguito di visita con eco di routine che aveva evidenziato una ciste con bordi frastagliati

#2: Fuori dal contesto di cura, av [...]

Fuori dal contesto di cura, avevo sentito parlare per la prima volta di endometriosi da...
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& Diaro = Messaga! &5 Dat cinici: Questionari

[Endometriosi- quesfionario preliminare

Endometrosi: questionario prefiminare

Domanda
Quando hai manifestato i primi sintomi? (indicare fanno se si ricorda)

Quando i hai riportati? (ndicare fanno e i mese se siricorda)

In quanto tempo hai ricevuto la diagnosi?

Da quanto tempo stai ssquendo l percorso terapetico?

Durane  colloqui cinici rissci spesso a riportare al personale medico-sanitario quello che vorresti (per esempio i capita di ricordare solo dopo cose che non t sono venute in
mente durante i colloquio, ma che ti sembrano importanti da chiarre)?

Pensi che annotare percezioni legate ai dolor e allesperienza di endometriosi nela vita quotidiana polrebbe aiutart a iportarinei colloqu clinici?

Hai mai scritto un dirio sull ua esperienza di endometriosi?
Di oito vai alle viste accompagnata da qualcuno?

Che ruolo ha i tuo accompagnatorefia tua accompagnatrice:
Vorrest essere accompagnata da qualcunola?

I Note:

0710312025

Risposta
2017

2017

2018

dal 2019012023
siriesco
pertetamente

no

No
No

No
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Il diario di C76DBBDB968C

Eta: 48 anni
Chi scrive: Paziente

#1: Mi sono accorta che qualcosa n [...]

Mi sono accorta che qualcosa nel mio corpo stava cambiando quando...

07/03/2025 22:02:40
Ho iniziato ad avere problemi intorno ai 18 anni e, purtroppo, avevo attribuito tutto allo stress da studio

Poi ho fatto una breve terapia e poi mi sono trascurata fino a quando ho deciso di riprendere le ricerche relative al mio problema di perdita di
sangue continuo, dolori fortissimi prima del ciclo, durante e dopo. E i dolori persistevano anche durante i rapporti

soffro anche di cistite interstiziale

#2: Fuori dal contesto di cura, av [...]

Fuori dal contesto di cura, avevo sentito parlare per la prima volta di endometriosi da...

24/03/2025 11:20:13
Ne ho sentito parlare dalla mia mamma, che ne soffriva

anche altre amiche

#3: Prima che ai medici, ho raccon [...]

Prima che ai medici, ho raccontato per la prima volta i miei sintomi a...

24/03/2025 11:20:50
Mia madre

#4: La sua/loro reazione stata

La sua/loro reazione é stata...

24/03/2025 11:21:05
Dobbiamo prendere provvedimenti

#5: Lepisodio della mia esperienza [...]

L’episodio della mia esperienza di endometriosi che mi & rimasto piu impresso é...
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& Diaro = Messaga! &5 Dat cinici:

I Note:

[Endometriosi- quesfionario preliminare

Endometrosi: questionario prefiminare

Domanda
Quando hai manifestato i primi sintomi? (indicare fanno se si ricorda)

Quando i hai riportati? (ndicare fanno e i mese se siricorda)

In quanto tempo hai ricevuto la diagnosi?

Da quanto tempo stai ssquendo l percorso terapetico?

Durante  colloqui cinici rissci spesso a riportare al personale medico-sanitario quello che vorresti (per esempio i capita di ricordare solo dopo cose
che non t sono venuts in mente durante i colloquio, ma che ti sembrano importanti da chiarre)?

Pensi che annotare percezioni legate ai dolor e allesperienza di endometriosi nela vita quotidiana polrebbe aiutart a iportarinei colloqu clinici?

Hai mai scritto un diario sulla tua esperienza di endometrios?
Di solto vai all visite accompagnata da qualcuno?
Che ruolo ha il two accompagnatorelia tua accompagnatice

Vorresti essere accompagnata da qualcunola?

0710312025

Risposta
199

1908

Dopo 10 anni

1annoe 12

‘Alcune volte non riesco a iporiare futto ed a

fare le domande che vorrei
Assolutamente si
si
No
No




image20.png
Il diario di 1D89FB3AF555

Eta: 46 anni
Chi scrive: Paziente

#1: Mi sono accorta che qualcosa n [...]

Mi sono accorta che qualcosa nel mio corpo stava cambiando quando...

07/03/2025 01:02:00
[Stimolo ignorato]

La mia storia

La cosa piu brutta oltre I'avere I'endometriosi? Essere seguita per anni da un ginecologo che non ti riconosce la patologia stessa e minimizza i
sintomi riferiti portandoti verso il IV stadio della malattia. Trascorri anni nel dolore fisico e mentale non riuscendo a vivere la vita che vorresti.
Zero comprensione da parte dei familiari (Classica frase: possibile che devi prendere tutti questi antidolorifici? Sopporta un pochino).
Adolescenza non vissuta, esperienze negate o fatte a meta. Non ho trascorso un solo giorno senza il mio fidato compagno al quale finalmente,
nel 2020,ho dato un nome: endometriosi. Dico finalmente perché dopo anni nefasti un team di angeli di Siena mi ha accolta e non trattata
come malata immaginaria. La strada e tortuosa ma grazie a tutti voi adesso mi sento capita. Ricevere una diagnosi per me & stato un sollievo.
Vi devo la vita! Grazie infinite

Situazione attuale aggiornata

E' ormai piu di un mese che continuo ad avere problemi di natura intestinale e qualche fitta al lato sx del corpo localizzata in quella che era la
sede dell'ovaio sx, che non ho pil. | problemi intestinali risultano fastidiosi (frequentemente vado in bagno) anche sotto il punto di vista
sociale/lavorativo. La media delle volte che vado in bagno & vicina alle 5 volte al giorno, accompagnate da muco. Ormai mi sono abituata a
tutto ci6. Diciamo anche che ho un livello di tolleranza molto alto.

#2: Fuori dal contesto di cura, av [...]

Fuori dal contesto di cura, avevo sentito parlare per la prima volta di endometriosi da...

10/03/2025 08:16:50

Ho sentito parlare di endometriosi nel momento in cui mi hanno diagnosticato la patologia. A quel punto ho iniziato a documentarmi attraverso
pubblicazioni ufficiali e medici. Pili leggevo e pili rivedevo tutti i sintomi che riscontravo su me stessa.

#3: Prima che ai medici, ho raccon [...]

Prima che ai medici, ho raccontato per la prima volta i miei sintomi a...

24/03/2025 08:34:07
Ai miei familiari.. cosa purtroppo non compresa in quanto nessuno di noi, me compresa, aveva dato un nome a questa patologia




image21.png
#4: La sua/loro reazione stata

La sua/loro reazione é stata...

24/03/2025 08:34:47
Non comprensione dei miei disturbi e del mio stato emotivo

#5: Lepisodio della mia esperienza [...]

L’episodio della mia esperienza di endometriosi che mi & rimasto piu impresso e...

27/03/2025 10:07:28

Quando per quasi tre mesi ininterrottamente ho avuto il ciclo mestruale e nessuno, neanche il ginecologo, sapeva darmi una spiegazione del perché mi
stesse succedendo cio.

#6: Prova a rappresentare il tuo p [...]

Prova a rappresentare il tuo presente con un disegno e allegane la foto, oppure a descriverio con
un brano, una frase, il ricordo di un luogo (o altro) che ti viene in mente...

30/03/2025 12:00:07
Neve give up sicuramente.. diciamo che il mio disegno € una alternanza di nubi e sole

#7: La prima immagine che assocere [...]

La prima immagine che assocerei ai miei dolori e ...

02/04/2025 12:16:45
Un pugnale

#8: Senti che i test di valutazion [...]

Senti che i test di valutazione/misurazione del dolore come quello qui sotto da endometriosi
riescono a rappresentare efficacemente i tuoi dolori?

SCALA MRS [Mumarical Rating Scale]

02/04/2025 12:17:21
Direi proprio di si
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#9: In questo momento lendometrios [...]

In questo momento I’endometriosi influisce su questi aspetti della mia vita (lavoro, affetti, socialita,
altro) perché...

08/04/2025 12:24:48
Sicuramente influisce sull'aspetto lavorativo a fasi alterne, anche se in misura minore.

#10: Da quando ho lendometriosi, qu [...]

Da quando ho I’endometriosi, quando aspetto il ciclo, il mio corpo/la mia vita...

14/04/2025 14:39:27

Fortunatamente il ciclo non € piu parte di me.. dopo aver tolto I'utero ho cominciato una nuova vita. Prima vivevo I'attesa del ciclo con I'ansia poiché
fortemente invalidante

#11: Se penso alla frequenza e alla [...]

Se penso alla frequenza e alla durata dei dolori mi viene in mente...

21/04/2025 19:00:03
Una immensa onda anomala

#12: La prima volta che i medici ha [...]

La prima volta che i medici hanno dato un nome alla mia condizione, le loro parole mi sono
suonate...

27/04/2025 19:14:20
Una totale liberazione perché finalmente la mia patologia, il mio stato di salute, aveva un nome

#13: Mi sono sentita

Mi sono sentita...
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& Diaro = Messaga! &5 Dat cinici:

I Note:

[Endometriosi- quesfionario preliminare

Endometriosi: questionario preli

Domanda
Quando hai manifestato i primi sintomi? (indicare fanno se si ricorda)

Quando i hai riportati? (ndicare anno e il mese se si ficorda)
In quanto tempo hai ricevuto la diagnosi?

Da quanto tempo stai ssquendo l percorso terapeuico?

Durante i colloqu cinici iesci spesso a riportare al personale medico-sanitario quello che vorresti (per esempio t capita di ricordare solo dopo
cose che non i sono venuts in mente durante i colloguio, ma che ti sembrano importanti da chiarre)?

Pensi che annotare percezioni legate ai dolor e allesperienza di endometriosi nela vita quotidiana polrebbe aiutart a riportari nei colloqui
clinici?

Hai mai scritto un dirio sull ua esperienza di endometriosi?
Di oito vai alle viste accompagnata da qualcuno?

Che ruolo ha i tuo accompagnatorefia tua accompagnatrice:
Vorrest essere accompagnata da qualcunola?

0610312025

Risposta
1995
2020

Dopo diversi anni in quanto il mio ginecologo non
‘aveva ficonosciuto la patologia

samni

si

Assolutamente si
si
No
si
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Il diario di FB582774D451

. Eta: 41 anni
] Chi scrive: Paziente

#1: Mi sono accorta che qualcosa n [...]

Mi sono accorta che qualcosa nel mio corpo stava cambiando quando...

07/03/2025 14:02:36
[Stimolo ignorato]

#2: Fuori dal contesto di cura, av [...]

Fuori dal contesto di cura, avevo sentito parlare per la prima volta di endometriosi da...

11/03/2025 09:08:20

Da un'amica carissima.

Quella sera le stavo raccontando che ormai da mesi non riuscivo piu a gestire i dolori e le emorragie da ciclo e che nonostante
decine di ecografie e visite non era mai saltato fuori niente.

Le dissi quanto fosse disarmante stare male e sentirsi dire ogni volta che, in realta, era tutto nella mia testa.

lo sapevo che qualcosa non andava nel mio corpo, ma nessuno mi credeva.

Lei, a quel punto, mi disse che ad una sua collega era stata diagnosticata I'endometriosi e che, secondo lei, non era da escludere.
Pill 0 meno avevamo gli stessi sintomi.

Ci stava.

Mi disse anche che non era cosi semplice diagnosticarla, soprattutto se gli specialisti non erano esperti in materia.
Onestamente la stavo a sentire ma non avevo la pil pallida idea di cosa stesse parlando.

Presto perd mi resi conto che la storia di quella ragazza era molto simile alla mia.

Avevamo un sacco di cose in comune.

Mi mise in contatto con lei.

Dopo pochi messaggi e qualche chiacchierata al telefono eravamo gia entrate in empatia, come se ci conoscessimo da sempre.
Mi convinse a non fermarmi, a continuare ad indagare e non arrendermi.

Ma soprattutto a non credere a coloro i quali mi stavano dando della pazza.

E cosi decisi di andare avanti in questo percorso nella speranza che prima o poi saltasse fuori qualcosa.

Alla fine I'endometriosi qualcosa di buono ha portato.

Sicuramente nuove persone nella mia vita, donne stupende che ogni giorno asciugano le lacrime, indossano il sorriso piu bello e
affrontano la vita.

Donne che meritano di splendere, sempre, nonostante tutto!
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#3: Prima che ai medici, ho raccon [...]

Prima che ai medici, ho raccontato per la prima volta i miei sintomi a...

N

33

11/03/2025 16:03:13

Alla mia mamma.

La persona che per prima ha sempre saputo ogni cosa di me.

Lei sapeva che stavo male, anzi lo vedeva.

Ma anche per lei era normale.

Fin dal menarca, a 10 anni, ho sempre avuto difficolta con il ciclo.

Andavo a scuola con mal di pancia allucinanti.

Dovevo mettere 2 assorbenti insieme per non macchiarmi.

Ogni mese dovevo trovare una giustificazione per saltare la lezione di educazione fisica.

Eppure per le mie compagne non era cosi.

La mamma aveva avuto pil 0 meno gli stessi problemi che avevo io: un menarca precoce e delle mestruazioni molto abbondanti.
Mi diceva che dopo la gravidanza (sono nata dopo un aborto spontaneo e 12 anni di tentativi) i sintomi erano migliorati.
Sarebbe stato cosi anche per me un giorno.

Avrei dovuto sopportare, alla fine era solo una mestruazione.

Era il prezzo da pagare per essere Donna.

lo, invece, ero arrivata al punto di detestarlo.

Stavo male prima, durante e dopo.

Fare sport era diventato impossibile, idem uscire con le amiche o andare a mangiare una pizza.

Organizzavo i miei impegni in funzione del ciclo, perché sapevo che in quella settimana sarei stata capace solo di imbottirmi di
antinflammatori e antidolorifici.

Anche i consulti con gli specialisti non avevano aiutato: non era emerso niente.

E cosi, rassegnata, e trascorsa tutta I'adolescenza fino ai 18.

Poi, per gravi motivi familiari, ho lasciato tutto in sospeso, irrisolto.

Verso i 30, mi sono accorta che la situazione era diventata insostenibile.

| miei casini erano diventati tanti, troppi.

Da allora la mamma si € completamente dedicata a me.

Insieme abbiamo cercato risposte e soluzioni.

Visite, ecografie, risonanze, interventi...sentenze!

Viaggi e costi da sostenere.

Sono caduta molte volte...

Se mi sono rialzata, lo devo a lei che ancora oggi asciuga le mie lacrime, mi stringe forte e assorbe tutte le mie paure e fragilita.
Si, si tormenta per non aver capito prima.

Ma ache lei non sapeva cosa fosse I'endometriosi.

E per affrontarla, devi conoscerla.

#4: La sua/loro reazione stata

La sua/loro reazione é stata...

12/03/2025 08:32:21
[Stimolo ignorato]
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#5: Lepisodio della mia esperienza [...]

L’episodio della mia esperienza di endometriosi che mi & rimasto piu impresso e...

BN

33

16/03/2025 08:47:55

In questi anni, dal 2017 ad oggi, prima e dopo la diagnosi di episodi ce ne sono stati tanti.

E stato un percorso complicato, sia nella diagnosi che nel trattamento, farmacologico e chirurgico.

Difficile da gestire ed accettare.

Ricordo, perd, un giorno in particolare:... ero in preda alle paranoie, disperata...mi sentivo sola, piu di sempre.

Decisi di scrivere ad alcune ragazze toscane con cui ero entrata in contatto, con I'obiettivo di creare un gruppo whatsapp tutto per noi.
Doveva essere il nostro "diario segreto”, dove potevamo scambiarci informazioni utili, ma anche confidenze e sfoghi.

Dove sentirsi meno sole.

Dalle risposte immediate alla mia richiesta, ho capito che anche loro cercavano quello che io stessa stavo cercando: aiuto, comprensione, condivisione,
supporto e, perché no, anche un po' di leggerezza!

Da quando abbiamo creato il gruppo, devo dire che e cresciuto molto, grazie al contributo di ognuna di loro.

Le ragazze sono meravigliose ed uniche, tutte con storie cosi simili e diverse tra loro allo stesso tempo.

C'e un enorme senso di solidarieta: quando una ragazza ha bisogno di aiuto, c'é sempre qualcuna pronta a dare una mano.
Riusciamo a parlare di tutto, non solo di Endometriosi!

Amiche che non capiscono, compagni 0 mariti che scappano, suocere invadenti, datori di lavoro che ti licenziano per i troppi certificati di assenza...e poi,
visite, interventi...

Quando si condividono problemi e delusioni, tutto diventa pil sopportabile.

Le ragazze si sentono libere di parlare di tutto, in uno spazio nostro e "intimo".

Sono orgogliosa di loro e di quello che abbiamo costruito insieme!

Con alcune ci siamo anche conosciute di persona lo scorso anno, al mare, sedute ad un tavolo davanti ad una bella pizza, in mezzo a tanti girasoli.
E stato un incontro emozionante per tutte!

Ci siamo promesse di non perdersi mai e di brillare sempre, nonostante tutto!

Se mi sono rialzata & anche grazie a loro!

#6: Prova a rappresentare il tuo p [...]

Prova a rappresentare il tuo presente con un disegno e allegane la foto, oppure a descriverlio con
un brano, una frase, il ricordo di un luogo (o altro) che ti viene in mente...

22/03/2025 16:24:14
[Stimolo ignorato]

#7: La prima immagine che assocere [...]

La prima immagine che assocerei ai miei dolori é ...

08/04/2025 19:11:04
[Stimolo ignorato]
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#8: Senti che i test di valutazion [...]

Senti che i test di valutazione/misurazione del dolore come quello qui sotto da endometriosi
riescono a rappresentare efficacemente i tuoi dolori?

08
R

SCALA NRS [Numericel Rating Scale]

21/04/2025 22:57:07
Si, penso che le scale siano fondamentali per dare una rapida indicazione quantitativa del dolore.

Ovviamente da sole non bastano per inquadrare la situazione, ma possono essere utili anche nei follow up successivi come termine di confronto per
capire se con gli approcci terapeutici impiegati & cambiato qlc oppure no...

#9: In questo momento lendometrios [...]

In questo momento I’endometriosi influisce su questi aspetti della mia vita (lavoro, affetti, socialita,
altro) perché...
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& Diaro = Messaga! &5 Dat cinici:

Questionari & Note

[Endometriosi- quesfionario preliminare

Endometrosi: questionario prefiminare

Domanda
Quando hai manifestato i primi sintomi? (indicare fanno se si ricorda)
Quando i hai riportati? (ndicare fanno e i mese se siricorda)

In quanto tempo hai ricevuto la diagnosi?

Da quanto tempo stai ssquendo l percorso terapetico?

Durante  colloqui cinici iesci spesso a riportare al personale medico-sanitario quello che vorresti (per esempio ti
capita di ficordare solo dopo cose che non fi Sono venute in mente durante il colloguio, ma che fi sembrano
importanti da chiarire)?

Pensi che annotare percezion! legate i dolor @ al esperienza di endometiosi nella vita quotidiana potrebbe
aiutart a iportari nei colloqui clinici?

Hai mai scritto un dirio sull ua esperienza di endometriosi?
Di oito vai alle viste accompagnata da qualcuno?

Che ruolo ha i tuo accompagnatorefia tua accompagnatrice:
Vorrest essere accompagnata da qualcunola?

~]
0810312025
Risposta
Nel 2017, anche se in realta | primi sintomi sono iniziatiintorno ai 13, 14 anni
Settembre 2017
2ami
6ami

Si,riesco sempre & chiedere tito quello che vorrei, perché prima dela consulenza
mi seqgno tutto cid che secondo me & importante dire o sapere (sintomi nuovi,
terapie in corso, efc...)

Sicuramente
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Il diario di 70CBOC5D018D

Eta: 32 anni
Chi scrive: Paziente

#1: Mi sono accorta che qualcosa n [...]

Mi sono accorta che qualcosa nel mio corpo stava cambiando quando...

18/11/2024 08:58:22
Buongiorno a tutti e tutte,
e la prima volta che scrivo, quindi spero di farlo nelle modalita corrette.

Mi sono accorta che qualcosa del mio corpo stava campando quando ho iniziato ad avere un ciclo molto abbondante. Mi capitava spesso di sporcare i miei
indumenti, soprattutto la notte, a scuola e poi a lavoro. Mi capitava di parlarne con le mie amiche e a loro non capitava lo stesso... ne ho parlato con mia
madre, che mi ha portata sin da piccola a farmi dei controlli ecografici. C'e¢ sempre stata la presenza di un fibroma piccolissimo, che ho sempre tenuto sotto
controllo che all'eta di 28 anni ho rimosso, quando ormai non era pili piccolo, tramite intervento laparoscopico presso I'AOUS. Proprio in quell'occasione il
chirurgo ha trovato una piccola cisti nell'ovaio e da Ii la diagnosi di sospetta endometiosi, poi confermata.

Nonostante I'operazione comunque sono sempre gonfia e non riesco mai ad avere la famosa "pancia piatta" da tutte le ragazze e ragazzi, nonostante la
palestra, nonostante a volte le proibizioni alimentari che mi autoimpongo.

Auguro a tutti una buona giornata!

Nunzia

#2: Fuori dal contesto di cura, av [...]

Fuori dal contesto di cura, avevo sentito parlare per la prima volta di endometriosi da...

21/11/2024 12:28:10
Su istagram, da una ragazza (Giorgia Soleri) che ne soffre e ne ha sofferto molto.
#3: Prima che ai medici, ho raccon [...]

Prima che ai medici, ho raccontato per la prima volta i miei sintomi a...

28/11/2024 12:39:21
La prima persona alla quale ho raccontato dei miei sintomi & stata mia madre e al mio partener dell'epoca.

#4: La sua/loro reazione stata

La sua/loro reazione é stata...

28/11/2024 12:42:52

Mia madre ha avuto a 40 anni circa, per miomi all'utero e ovaia destra, un'isterectomia... ed io, sin da piccola, ho capito che qualcosa non andava
nemmeno in me. Mi ha aiutata, ed insieme abbiamo preso in tempo sin dai primi sintomi i miei problemi con il ciclo e la mia salute in generale.

I mio ex partner mi ha sempre appoggiata e capita.
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#5: Lepisodio della mia esperienza [...]

L’episodio della mia esperienza di endometriosi che mi & rimasto piu impresso é...
0l
i b

Dicem!
2024

re

06/12/2024 13:03:21

Sicuramente il momento in cui mi hanno detto che sarei andata in "menopausa forzata" prendendo la pillola continuativa. Non avere il ciclo mi alleggerisce
perché non ho pitu emorragie ma mi preoccupa un po' per eventuali ripercussioni sulla mia salute. Mi da sempre la sensazione di essere come sterile non
avere piu il ciclo e di non poter avere bambini o bambine in futuro.

#6: Prova a rappresentare il tuo p [...]

Prova a rappresentare il tuo presente con un disegno e allegane la foto, oppure a descriverlo con un
brano, una frase, il ricordo di un luogo (o altro) che ti viene in mente...

20/12/2024 10:46:34
[Stimolo ignorato]

#7: La prima immagine che assocere [...]

La prima immagine che assocerei ai miei dolori é ...

23/12/2024 11:28:48
[Stimolo ignorato]

#8: Senti che i test di valutazion [...]

Senti che i test di valutazione/misurazione del dolore come quello qui sotto da endometriosi riescono
a rappresentare efficacemente i tuoi dolori?

SCALA MRS (Humerical Rating Scale)

I ] ] ] 1 | | | ] ] ]
I T T T I 1 T T 1 I 1
0 1 z 3 4 5 6 7 8 910

23/12/2024 11:31:21

Secondo me andrebbero descritte un minimo anche a livello di sintomatologia.

#9: In questo momento lendometrios [...]

In questo momento I’endometriosi influisce su questi aspetti della mia vita (lavoro, affetti, socialita,
altro) perché...

07/01/2025 08:50:33

Prima dell'operazione e della cura con la pillola (Rieqo) avevo delle emorragie che mi davano seri problemi con emicranee e spesso mi sporcavo a lavoro e
non potevo stare troppo tempo fuori o in un posto senza bagni con i miei amici
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#10: Da quando ho lendometriosi, qu [...]
Da quando ho I’endometriosi, quando aspetto il ciclo, il mio corpo/la mia vita...

Gennaio
2025

15/01/2025 13:06:01
[Stimolo ignorato]

#11: Se penso alla frequenza e alla [...]

Se penso alla frequenza e alla durata dei dolori mi viene in mente...

15/01/2025 13:06:09
[Stimolo ignorato]

#12: La prima volta che i medici ha [...]

La prima volta che i medici hanno dato un nome alla mia condizione, le loro parole mi sono suonate...

21/01/2025 15:58:06

A SEGUITO DEL MIO INTERVENTO NON MI ERA STATO DETTO CHE C'ERA UN'IPOTESI DI ENDOMETRIOSI, Ml ERA ANCHE SFUGGITO ANCHE SE SCRITTO IN
CARTELLA "SOSPETTA ENDOMETRIOSI". Ml e STATO POI DETTO DA UNA (PENSO) SPECIALIZZANDA DURANTE UNO DEI MIEI CONTROLLI ALL'OSPEDALE, NON
ERA PRESENTE NESSUN STRUTTURATO CON LEI DURANTE QUELLA VISITA, QUINDI MI & APPARSA UNA NOVITa SCIOCCANTE, ANCHE PERCHé SAPEVO CHE
FOSSE UNA "NUOVA MALATTIA" MA NON CONOSCEVO BENE TUTTE LE SINTOMATOLOGIE E CONSEGUENZE. Clo NONOSTANTE ADESSO VA BENE, Ml SONO
ABITUATA ALL'IDEA E GLI UNICI DUBBI CHE MI RIMANGONO SONO SOLO DOVUTI A QUESTA CONTINUA SENSAZIONE CHE HO DI STERILITa NELLA MIA MENTE
DATO CHE NON HO PIu IL CICLO DA QUASI UN ANNO ORMAI.

#13: Mi sono sentita

Mi sono sentita...

21/01/2025 15:58:19
[Stimolo ignorato]

#14: La parte del corpo che solitam [...]

La parte del corpo che solitamente mi fa piu male somiglia per me a...

25/02/2025 14:13:58
[Stimolo ignorato]
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#15: Cosa mi d sollievo quando hod [...]

Cosa mi da sollievo quando ho dolori

03/03/2025 10:10:19

MI REPUTO FORTUNATA PERCHé NON HO QUASI MAI MAL DI PANCIA. IL MIO PROBLEMA DIRANTE IL CICLO ERANO LE EMICRANEE E MI DAVA SOLLIEVO
DORMIRE E STARE AL BUIO - OPPURE LA TACHIPIRINA IN CASI Plu DOLOROSI

#16: Da quando ho saputo di avere | [...]

Da quando ho saputo di avere I’endometriosi, la cosa difficile da accettare per me é stata...

03/04/2025 12:18:36
[Stimolo ignorato]

#17: Durante i colloqui mi sento

Durante i colloqui mi sento...

08/05/2025 11:28:22
[Stimolo ignorato]

#18: La visita pi impegnativa per m [...]

La visita piu impegnativa per me é stata...

14/05/2025 18:49:49

Non & mai un problema farmi visitare. Pero quella piu impegnativa & stata sicuramente quella dove mi hanno comunicato che avessi I'endometriosi, a
seguito della ricomparsa di fibromi uterini e cisti ovariche dopo I'operazione.

#19: Con i miei medici mi riesce fa [...]

Con i miei medici mi riesce facile...

Note generali
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& Diaro = Messaga! &5 Dat cinici: & Note

[Endometriosi- quesfionario preliminare ~]

Endometriost: questionario preli 28112024

Domanda Risposta
Quando hai manifestato i primi sintomi? (indicare fanno se si ricorda) nonricordo
Quando i hai riportati? (ndicare fanno e i mese se siricorda) nonricodo

In quanto tempo hai ricevuto la diagnosi? 2 ami circa

Da quanto tempo stai ssquendo l percorso terapetico? da maggio 2024

Durane  colloqui cinici rissci spesso a riportare al personale medico-sanitario quello che vorrest (per esempio i capita di ricordare solo dopo cose che non fi sono
‘venute in mente durante il colloguio, ma che t sembrano importanti da chiarie)?

Pensi che annotare percezioni legate ai dolor e allesperienza di endometriosi nela vita quotidiana polrebbe aiutart a iportarinei colloqu clinici? fortunatamente non soffro
di dolori

Hai mai scritto un diario sulla tua esperienza di endometrios? No

Di solto vai all visite accompagnata da qualcuno? No

Che ruolo ha il two accompagnatorelia tua accompagnatice
Vorresti essere accompagnata da qualcunola? No
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Il diario di 9ESOF99DA04A

\ Eta: 39 anni
] Chi scrive: Paziente

#1: Mi sono accorta che qualcosa n [...]

Mi sono accorta che qualcosa nel mio corpo stava cambiando quando...

06/03/2025 20:03:30

Ricordo che almeno dai 14 anni ho iniziato ad avere dolori fortissimi durante le mestruazioni, quando non avevo ancora effettuato la
mia prima visita dal ginecologo il medico di famiglia mi consigliava di prendere Buscofen ma molte volte non era sufficiente pertanto
successivamente mi aveva prescritto delle gocce piu forti, ricordo inoltre che spesso durante il ciclo avevo episodi di vomito causati dai
dolori addominali. Oltre che durante il ciclo fin da subito i dolori iniziavano nella fase pre mestruale.

Non ho memoria di aver comunque mai avuto cicli con dolori sopportabili.

#2: Fuori dal contesto di cura, av [...]

Fuori dal contesto di cura, avevo sentito parlare per la prima volta di endometriosi da...

10/03/2025 12:01:02

Prima che mi venisse diagnosticata, avevo sentito parlare di endometriosi in programmi televisivi medico/ scientifici, da tutto cid che avevo appreso in
questa modalita avevo subito sospettato di poterne soffrire, € una cosa che ho sentito dentro, quasi visceralmente. Prima di allora né il medico di
famiglia né durante le prime visite ginecologiche avevo sentito parlare di tale malattia.

#3: Prima che ai medici, ho raccon [...]

Prima che ai medici, ho raccontato per la prima volta i miei sintomi a...

10/03/2025 12:04:57

Ho sempre raccontato del mio malessere in famiglia, principalmente le prime risposte sono sempre state: " tutte le donne soffrono di dolori mestruali" , "
puo capitare anche il vomito ", " devi reagire ai dolori" ,ecc.. nonostante questo mia madre si rivolgeva al medico di famiglia con me per i forti dolori e
intorno ai 17/18 anni ho avuto la mia prima visita ginecologica nella quale pero non fu diagnosticata , né in quelle successive .

#4: La sua/loro reazione stata

La sua/loro reazione é stata...

10/03/2025 12:08:33

I miei genitori pensavano che tali sintomi potessero essere la "normalita " ,pertanto piu che rivolgersi al medico di famiglia o inizialmente in farmacia per
farmaci per i dolori non pensavano potesse servire altro.

Anche il medico di famiglia non mi aveva mai consigliato di rivolgermi da subito 14/15 ad un ginecologo.

Dai 17/18 anni ai 23 anni ho sempre svolto regolarmente ( 1 volta all'anno ) visite ginecologiche nelle quali non fu comunque diagnosticata e dove i
medici mi continuavano a ribadire che il dolore e i sintomi non erano niente di eccezionale.
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#5: Lepisodio della mia esperienza [...]

L’episodio della mia esperienza di endometriosi che mi & rimasto piu impresso e...

14/03/2025 21:19:12

il periodo dopo il primo intervento dove feci per tre mesi iniezioni di enantone e nonostante fosse inverno dormivo spesso con le finestre aperte, ricordo
benissimo le vampate che mi prendevano all' improvviso,mentre ero a lavoro a contatto con il pubblico ed ero costretta a nascondermi, ricordo il sudore
che mi gocciolava dalla fronte,ecco ,essendo abituata ad una malattia nascosta , con quella cura fu piuttosto evidente a chi frequentavo
quotidianamente che avessi un problema,ricordo che mi sentivo spesso in imbarazzo per questi episodi.

#6: Prova a rappresentare il tuo p [...]

Prova a rappresentare il tuo presente con un disegno e allegane la foto, oppure a descriverio con
un brano, una frase, il ricordo di un luogo (o altro) che ti viene in mente...

22/03/2025 21:41:07
Le fusa dei miei gattoni che rendono "famiglia" la vita di mio marito e me .

#7: La prima immagine che assocere [...]

La prima immagine che assocerei ai miei dolori & ...

26/03/2025 08:05:55
Tanti coltelli che mi penetrano

#8: Senti che i test di valutazion [...]

Senti che i test di valutazione/misurazione del dolore come quello qui sotto da endometriosi
riescono a rappresentare efficacemente i tuoi dolori?

SCALA NRS [Numericel Rating Scale]

26/03/2025 08:06:54
In verita no, un dolore simile penso non possa essere ridotto ad un mero numero,piuttosto & utile descrivere la tipologia del dolore stesso

#9: In questo momento lendometrios [...]

In questo momento I’endometriosi influisce su questi aspetti della mia vita (lavoro, affetti, socialita,
altro) perché...

08/04/2025 09:16:39

In questo momento influisce piu che altro sulla socialita , in particolare modo evito di andare a pranzo e cena fuori con amici in quanto spesso mi capita
di aver dolori forti forse dovuti alla posizione forzata a sedere ,forse al cibo pil artefatto , ma mi sono ritrovata a stare veramente male per le fitte e a
dovere andare a casa senza nemmeno a riuscire a guidare , posso pero dire che tale situazione € andata migliorando nell'ultimo anno/anno e mezzo .
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#10: Da quando ho lendometriosi, qu [...]

Da quando ho I’endometriosi, quando aspetto il ciclo, il mio corpo/la mia vita...

05/05/2025 13:33:40
[Stimolo ignorato]

#11: Se penso alla frequenza e alla [...]

lalls Se penso alla frequenza e alla durata dei dolori mi viene in mente...

M%;z%\o

12/05/2025 13:47:38

Specialmente in passato,fino a qualche anno fa, non ricordo molti giorni senza dolore , al momento,negli ultimi anni ed in particolare in questo ultimo
anno la situazione & decisamente migliorata

#12: La prima volta che i medici ha [...]

La prima volta che i medici hanno dato un nome alla mia condizione, le loro parole mi sono
suonate...

18/05/2025 14:20:18

...familiari, avevo gia sentito parlare di endometriosi in un programma televisivo scientifico e avevo gia capito che era esattamente cio che avevo,
corrispondeva tutto , pertanto non ne fui affatto sorpresa,forse sollevata che finalmente qualcuno avesse capito

#13: Mi sono sentita

dls Mi sono sentita...

7o
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& Diaro = Messaga! &5 Dat cinici:

[Endometriosi- quesfionario preliminare ~]

Endometrosi: questionario prefiminare

Domanda
Quando hai manifestato i primi sintomi? (indicare fanno se si ricorda)

Quando i hai riportati? (ndicare fanno e i mese se siricorda)

In quanto tempo hai ricevuto la diagnosi?

Da quanto tempo stai ssquendo l percorso terapetico?

Durante  colloqui cinici iesci spesso a riportare al personale medico-sanitario quello che vorest (per esempio i capita di ricordare solo dopo cose che non f sono venute
in mente durante il colloguio, ma che t sembrano important da chiarire)?

Pensi che annotare percezioni legate ai dolor e allesperienza di endometriosi nela vita quotidiana polrebbe aiutart a iportarinei colloqu clinici?

Hai mai scritto un dirio sull ua esperienza di endometriosi?
Di oito vai alle viste accompagnata da qualcuno?

Che ruolo ha i tuo accompagnatorefia tua accompagnatrice:
Vorrest essere accompagnata da qualcunola?

I Note:

0610312025

Risposta
2000

2003200
ami

2ami

i, riesco a riportare di

solito tutto
si
No
No
No
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Il diario di BC650EA37D16

Eta: 55 anni
Chi scrive: Paziente

#1: Mi sono accorta che qualcosa n [...]

Mi sono accorta che qualcosa nel mio corpo stava cambiando quando...

06/03/2025 15:05:18

Non ho avuto segnali di un cambiamento.

Facevo controlli ginecologici biennali da quando avevo 20 anni dove il ginecologo non riscontrava nulla di anomalo anzi tutto regolare.
L unica cosa irregolare e aver avuto un ciclo irregolare da sempre non doloroso ,regolarizzato con pillola dai 18 anni .

Ad aprile 2008 mi fa male la schiena e da Ii tramite ricovero ps ,per sospetta colica renale ,e controllo ginecologia dove mi suggeriscono tac e prelievo, si
riscontra una massa all utero e valore cal25 alto .

Il ginecologo a cui mi ero rivolta valuta un intervento immediato eseguito a luglio 2008 e li mi diagnosticano un endometriosi al 4 stadio

#2: Fuori dal contesto di cura, av [...]

Fuori dal contesto di cura, avevo sentito parlare per la prima volta di endometriosi da...

10/03/2025 07:53:01

Non avevo mai sentito parlare di endometriosi prima che al ps il ginecologo mi dicesse che poteva essere endometriosi.

#3: Prima che ai medici, ho raccon [...]

Prima che ai medici, ho raccontato per la prima volta i miei sintomi a...

10/03/2025 07:58:11
Purtroppo non ho mai avuto i sintomi riconducibili all endometriosi ad esclusione di secchezza vaginale .

Che la secchezza vaginale e il conseguente fastidio durante i rapporti fosse un sintomo dell endometriosi lo scoperto una volta che mi & stata
diagnosticato | endometriosi.

#4: La sua/loro reazione stata

La sua/loro reazione é stata...

11/03/2025 15:17:09
Quando il mio compagno lo a saputo mo e stato sempre vicino e supportato
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#5: Lepisodio della mia esperienza [...]

L’episodio della mia esperienza di endometriosi che mi & rimasto piu impresso e...

18/03/2025 09:11:41

L episodio che mi & rimasto impresso & quando mi hanno detto che a causa dell intervento dove mi hanno diagnosticato | endometriosi ero andata in
meno pausa e non avrei potuto avere figli.e che non avrei potuto neanche cn fecondazione assistita

#6: Prova a rappresentare il tuo p [...]

Prova a rappresentare il tuo presente con un disegno e allegane la foto, oppure a descriverlio con
un brano, una frase, il ricordo di un luogo (o altro) che ti viene in mente...

28/03/2025 10:50:44
MI VIENE IN MENTE LA CASA CHE AVEVAMO COMPRATO PER CTRSCERE DEI FIGLI CHE NON SONO ARRIVATI...

#7: La prima immagine che assocere [...]

La prima immagine che assocerei ai miei dolori & ...

31/03/2025 11:56:00
Non ho immagini da rappresentare perché non avevo dolore durante i cicli

#8: Senti che i test di valutazion [...]

Senti che i test di valutazione/misurazione del dolore come quello qui sotto da endometriosi
riescono a rappresentare efficacemente i tuoi dolori?

SCALA NRS [Numericel Rating Scale]

07/04/2025 12:09:05
Si

#9: In questo momento lendometrios [...]

In questo momento I’endometriosi influisce su questi aspetti della mia vita (lavoro, affetti, socialita,
altro) perché...

18/04/2025 20:34:26
L endometriosi ha influito in un solo aspetto non essere stata in grado di avere un figlio
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#10: Da quando ho lendometriosi, qu [...]

Da quando ho I’endometriosi, quando aspetto il ciclo, il mio corpo/la mia vita...

23/05/2025 09:18:53

lo non ho piu il ciclo,ma quando lo avevo prima dei 18 anni era solo noioso perché durava molto e a volte saltava,dopo i 18 ho preso la pillola e non avevo
problemi.

#11: Se penso alla frequenza e alla [...]

Se penso alla frequenza e alla durata dei dolori mi viene in mente...

23/05/2025 09:21:27

Non ho mai avuto dolori ,tranne quando ho smesso la pillola a 37 anni per 3 mesi poi mi hanno operato d urgenza ,scoprendo | endometriosi ,dopo
intervento sono andata in menopausa.

#12: La prima volta che i medici ha [...]

La prima volta che i medici hanno dato un nome alla mia condizione, le loro parole mi sono
suonate...
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& Diaro = Messaga! &5 Dat cinici:

[Endometriosi- quesfionario preliminare

Endometriosi: questionario prel

Domanda

Quando hai manifestato i primi sintomi? (indicare Fanno se si ricorda)

Quando i hai riporati? (ndicare anno e il mese se si ficorda)

In quanto tempo hai ricevuto la diagnosi?
Da quanto tempo stai ssquendo l percorso terapeuico?

Durane  colloqui cinici issci spesso a riportare al personale medico-sanitario quello che vorest (per esempio i capita di ricordare solo dopo cose che non f sono venute
in mente durante il colloguio, ma che t sembrano important da chiarire)?

Pensi che annotare percezioni legate ai dolor e allesperienza di endometriosi nela vita quotidiana potrebbe aiutart a iportari nei colloqui clinici?

Hai mai scritto un dirio sull ua esperienza di endometriosi?
Di oito vai alle viste accompagnata da qualcuno?

Che ruolo ha i tuo accompagnatorefia tua accompagnatrice:
Vorrest essere accompagnata da qualcunola?

I Note:

0610312025

Risposta
Non ho avuto sintomi
particoari

Luglio 2008 anno di
intervento

1mese

17 anni

No

si

No
No

No
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Il diario di B60252BCF5B1

1 Eta: 52 anni
Chi scrive: Paziente

#1: Mi sono accorta che qualcosa n [...]

Mi sono accorta che qualcosa nel mio corpo stava cambiando quando...

06/03/2025 21:17:40

Dopo il menarca, progressivamente i dolori erano pil intensi. Nessuno pero puo confrontare l'intensita del dolore con gli altri, quindi impari a convivere
con un dolore che pero cambia, cresce, si espande. A 15 anni prendevo un Moment, a 16 anni 6 Moment che tamponavano il dolore ma che non
fermavano vomito, disturbi intestinali. L'abbondanza del ciclo mi costringeva ad un doppio assorbente (non si parla esattamente degli ultimi prodotti) e
spesso in due ore avevano gia macchiato gli slip. Cicli lunghi 8/9/10 GG ed assolutamente irregolari, a volte dopo 10 GG ripartivano... Oppure potevano
saltare un mese...

Mia madre non riconosceva i dolori che le descrivevo, decise col medico di famiglia di fare qualche esame del sangue. Prolattina molto alta.

Richiesero un ecografia addominale, arrivavo a svenire e non ero pil in sicurezza dato che ero una ragazzina molto vivace, moto pattini, bicicletta,
cavallo ero sempre in movimento.... ma in quei 3/4 GG ero stravolta.

Diagnosticarono entrambe le ovaie policistiche.

Conclusione Diane. Dai 16 ai 20 anni non me I'hanno mai sospesa. A 18 anni sono stata operata per una peritonite... Ma & stato un gran mistero! 7 ore
d'intervento con tre chirurghi... Non ho mai capito cosa sia successo, so che per due mesi ogni tre giorni dovevo andare in ospedale perché la ferita non
si chiudeva, con febbre e dolori addominali ma ovviamente nessuno ha dato spiegazioni so solo che in 15gg persi 8 kg... E pensare che il chirurgo mi fece
scegliere se operarmi o no, per lui era cronica, non era peritonite! Vacci a capire!

#2: Fuori dal contesto di cura, av [...]

Fuori dal contesto di cura, avevo sentito parlare per la prima volta di endometriosi da...

09/03/2025 21:51:54

In TV, ma non sapevo cosa fosse, qualche cenno qua e la... Ma stavo talmente male ormai e da talmente tanto tempo che non credevo fosse il mio caso.
Ormai era la mia normalita, disavo antidolorifici che ovviamente aumentavano... Tra una gravidanza e l'altra, tra una pillola anticoncezionale e I'altra. Ero
ormai in cura da quando avevo 16 anni. Poi arrivata a non riuscire a stare bene eretta, con coliche addominali un mese si ed uno no, tentai un'altra visita
in pronto soccorso. Il medico che mi vusito disse che non c'era nulla di anomalo e che mi sarei dovuta abituare a questo nuovo ciclo... Avevo quasi 40
anni... L'ho trattato come il peggior essere! Quando un mese dopo trovai una ginecologa che facendo un ecografia mi spedi da Mattei. Avevo una ciste di
"presunta endometriosi" all'ovaio destro di 8 cm con raccolta staccata di 8 cm... Infiniti fibromi... La prima volta che fu utilizzato il termine endometriosi.
Anche Mattei non mi dette la certezza, la ciste era settoriata ma non sembrava vascolarizzata... Da fare le scale di casa mia a 4 zampe per andare in
bagno senza sapere il perché, ma con I'obbligo di abituarmi... ad avere paura di passare a miglior vita fuori un attimo!

Sono qui! dopo il primo intervento salutai ovaio e tuba dex... Pazienza, speravo di aver risolto... Speravo nella menopausa... Non & stato cosi. Nessuno per
ben 14/15 anni aveva usato quel nome... 10? lo lavoravo e accudivo due figli con fatica e se un medico (benché mi lamentassi e citassi tutti i sintomi) se
diceva che era normale, lo facevo diventare normale. A 22 anni clismaopaco, gastroscopia, ecografie su ecografie ed il medico di famiglia che voleva
prescrivere goccine per tirarmi su! lo ero piena di vita! Piena di attivita che progressivamente faticavo a portare avanti... Nessuno mai mi ha parlato o ha
preso in considerazione quel nome! Ed io arrancavo, faticavo ma mi ostinavo nelle mie nuove normalita... Che du comune alle altre non avevano nulla!

#3: Prima che ai medici, ho raccon [...]

Prima che ai medici, ho raccontato per la prima volta i miei sintomi a...

12/03/2025 22:15:28

Mia mamma, le mie amiche.... In entrambi i casi la risposta era che anche loro stavano male... Ma in effetti col passare del tempo anche loro si
accorgevano che non era lo stesso malessere. Tutto comunque passato al setaccio che stai peggio di me ma & normale
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#4: La sua/loro reazione stata

La sua/loro reazione é stata...

BN

33

19/03/2025 17:59:37
Di mia madre sollievo! Finalmente c'era una spiegazione e non se ne muore!

Mio marito ha appreso la notizia con disinteresse sulla patologia, ma allarmato dall'urgenza dell'intervento (non era chiara la natura della ciste all'ovaio
destro)

La sua tesi, una volta uscita dalla sala operatoria con la certezza che era endometriosi, era piuttosto spicciola! C'€ una malattia, c'€ una cura, sei guarita.

Piuttosto disumano, piuttosto deludente! Non I'ho mai portato con me alle visite, era talmente abituato a vedermi rimbalzare da un medico all'altro in
modo del tutto inconcludente che iniziava ad essere piuttosto indifferente e credere che ci sarebbe stato bisogno di una reazione energica da parte mia!

Ho imparato a gestirmi e gestire la malattia da sola. Tutto & diventato normale... Ed io affrontato da sola tutto, per non preoccupare i miei e i ragazzi e
perché mio marito avrebbe giudicato e non supportato... Solo nei momenti delle coliche piu serie si allarmava! Mi viene da fare un paragone un po'
assurdo ma che rende l'idea:

Stai per partorire, inizia il travaglio ed chi ti & vicino ti vede soffrire, ma & tutto spiegabile... Spaventoso ma c'e chi spiega, ti prepara, ti assiste... Poi c'é
la confusione, I'ansia, il dolore intenso, sempre piu, fasi coincitate, nasce in chi assiste un senso di frustrazione e di angoscia vedendo la propria
compagna soffrire oltre ogni immaginazione considerando le smorfie, il lamentarsi, le richieste di aiuto e la stanchezza che si fa strada... Insomma chi
assiste subisce uno schok! Ma quando finisce e va tutto bene si dimentica.. resta un ricordo piuttosto emozionante ma perde i contorni. Wuell'intensita
svanisce piano piano e resta il risultato.... Nel secondo parto... La storia & diversa, da parte di chi assiste, sembra tutto piu sotto controllo... Resta il
risultato, quando va tutto bene, ovviamente, il dolore & accettato! Ecco, ci siamo conosciuti che ero al millesimo parto! Tutto sotto controllo e alla fine
c'eé solo il risultato

#5: Lepisodio della mia esperienza [...]

RN

L’episodio della mia esperienza di endometriosi che mi & rimasto piu impresso e...

30/03/2025 23:34:17

La prima colica diffusa all'addome... Ero al mare e stavo parlando con una vicina di bungalow, il mio cane era accucciato dietro ai miei piedi.
Distrattamente pestai la sua cufa ed il suo guaito mi fece sobbalzare... Improvvisamente ed in modo molto violento si diffusero dolori in tutto I'addome
con una concentrazione al ventre e allo stomaco. Del tutto inaspettato arrivarono i dolori da ciclo e mestruazioni molto abbondanti... Se non fossi in uno
stato di costante irregolarita avrei pensato ad un'emorragia, ma essendo abituata a dolori pil intensi, pensai all'influenza del caldo, di un mese " storto"
o della sfiga e cercai di gestirla con la mia farmacia personale. Due giorni a letto... Non riuscivo ad alzarmi.. quando riuscii a mettermi in piedi, per non
rovinare la vacanza a tutti, cercai di fare con calma una vita normale..ma non ci riuscii, era come se avessi costantemente un sasoluno nello stomaco, ad
ogni passo lo sentivo rimbalzare.. se lo ignoravo, peggiorava e sentivo che ritornavano i dolori ai fianchi e reni... Schiena addome...

#6: Prova a rappresentare il tuo p [...]

Prova a rappresentare il tuo presente con un disegno e allegane la foto, oppure a descriverlio con
un brano, una frase, il ricordo di un luogo (o altro) che ti viene in mente...

02/04/2025 23:41:02
La mia vita € nel qui e nell'ora

Ma voglio portare la mia esperienza per colei che non ne ha la forza. Il destino & stato gentile, mi ha dato nuove possibilita, non voglio sprecarle!

#7: La prima immagine che assocere [...]

La prima immagine che assocerei ai miei dolori & ...

06/04/2025 08:35:18
Un bruco che mangia una foglia partendo da una crepa al centro
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#8: Senti che i test di valutazion [...]

Senti che i test di valutazione/misurazione del dolore come quello qui sotto da endometriosi
riescono a rappresentare efficacemente i tuoi dolori?

06
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SCALA NRS (Humerical Rating Scale)
| ] ] ] | | ] ] ] |
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NESSUN DOLORE MASSIMG DOLORE PROVATO

06/04/2025 08:57:09

Ho sempre sostenuto che hanno senso i numeri laddove ci sono riferimenti... Ma non ho mai portato stimare la differenza trail 3 edil 4... Trail 6 ed il 7.
Poi i dolori si dimenticano, cioé si fa fatica a collocare I'intensita quando si raccontano... Si dimenticano le sfumature e restano i sentimenti a loro
collegati.. il senso di smarrimento, la voglia di reagire...la confusione... Non ho mai apprezzato questo metodo di misurazione.

Ma capisco la necessita di stimare il dolore
Ma ho pensato molto a come aiutare un medico per capire:
1 -mi sono tagliata un unghia troppo corta

2 -mi sono tagliata con un foglio un dito

3 - mi sono bruciata il palato con il caffé

4 - mi sono schiacciata un dito in un cassetto
5 - un crampo

6 - una puntura antipatica

7 - una sciatalgia

8 - il blocco dell'ernia cervicale

9 - travaglio da parto

10 - bruciare viva

I'10 non I'ho mai provato ma vado a fantasia

#9: In questo momento lendometrios [...]

In questo momento I’endometriosi influisce su questi aspetti della mia vita (lavoro, affetti, socialita,
altro) perché...

19/04/2025 16:41:55

Non so cosa ci sia di imputabile all'endometriosi o ad altro... Non sono mai riuscita a stimare i sintomi. Quando parlano di stanchezza cronica posso
comprendere di esserlo ma chi la puo imputare ad una patologia e o alla vita?

lo non riesco, so che in dei giorni mi alzo e non mi riconosco, non sento energie rinnovate dal sonno, anzi! vedo che ho un viso segnato, che sento che c'é
qualcosa che non va... Ma cosa non saprei descriverlo! Pud essere I'eta che avanza, un lavoro piuttosto impegnativo e la richiesta di essere dinamica e
brillante sempre e comunque!

A volte sento dolori inspiegabili, nel defecare nel piegarmi... Dolori articolari o inflammazioni a macchia di leopardo... Non ho vissuto due vite per stimare
una vita sana, solo un po' minata dall'eta ed una vita in convivenza con una patologia... Da quando mi ricordo I'aulin & stato con me, tanto da non
tollerare piu fans

La socialita che non mi ha spaventata mi innervosisce perché non mi sento piu sicura delle funzioni fisiologiche.. a volte devo correre in bagno, ma cio
non mi vieta di seguire lunghe trasferte con i miei cari per guardare partite di calcio o serate con le amiche... Il lavoro mi pesa, fortuna che a causa di
discopatie, artrosi ed ernie alla spina mi hanno ridotto il carico di lavoro, ma a volte mi sento poco concentrata o poco reattiva... E comunque mi misuro
con peso oltre quelli indicati, se sono sola non posso tirarmi indietro! Poi ci sono gli effetti di una vita che non mi ha concesso consapevolezza.. rapporti
sessuali da dopo I'intervento sono cessati, cancellati, rimossi... Gia da prima non erano uno spasso e cid mi ha allontanata e me li fa rifiutare con un
disprezzo irremovibile! Dai miei 20 anni non ho piu avuto orgasmi, era tanto il dolore che era come se vedessi tutto come un compito da finire nel piu
breve tempo possibile, presa la mia decisione sono stata irremovibile... Questo lo posso stimare e misurare... Per il resto non sarei obbiettiva
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#10: Da quando ho lendometriosi, qu [...]

Da quando ho I’endometriosi, quando aspetto il ciclo, il mio corpo/la mia vita...

25
Aprile

10/05/2025 20:44:48

Il ciclo non & piti un mio problema, lo & stato eccome! Mai aspettato da calendario, poteva arrivare dopo 25 GG o saltare a piedi pari al mese successivo.
Ferie,bfeste, gire o scampagnate... sempre indecisa ed un po' insicura sul dafarsi.. Costantemente precaria, no pantaloni bianchi o vestiti chiari,
antidolorifici in borsa o zaino e assorbente interno ai primi dolorini che spesso portavano a falsi allarmi. Pancia sempre un pochino gonfia, a volte andavo
giu di peso per non vederla, ma era sempre li. Ho cambiato pili lavori, rappresentante, commerciante, operaia, impiegata.. macellaia... In ogniuno di
questi ho dovuto fare i conti con la precarieta, difficile preventivare il tempo, il luogo... A volte ho lasciato lavori molto stimolanti perché avuto
esperienze un po' umilianti e che mi rendevano insicura. Un pantalone macchiato e diversi appuntamenti prima di rientrare, o un odore che sentivo e che
mi provocava disagio... Insomma, ha condizionato molto!

#11: Se penso alla frequenza e alla [...]

(lalls Se penso alla frequenza e alla durata dei dolori mi viene in mente...

10
Mza‘%%\o

10/05/2025 20:50:41

La volta che mi viene in mente € la colica che mi mise ko al mare. Mentre parlavo con la vicina di bungalow, pestai la coda al cane che si era sdraiato
dietro di me. Lui guai ed io spaventata sobbalzai. Parti immediatamente e dal nulla una colica che mi mise a letto per due giorni. Nel giro di un paio d'ore
arrivo il ciclo. Ero con solo Aulin e non bastava. | miei figli che mi guardavano piegata a letto ed io che mi sentivo in colpa. Niente mare niente amici. Mio
marito mi voleva portare in ospedale, ma non volevo, era solo in ciclo. Un sasso mi rimbalzava nello stomaco facendomi sentire le vibrazioni ad ogni
passo.. solo Aulin, non volevo mangiare, solo Aulin per fermare il male

#12: La prima volta che i medici ha [...]

(ldly La prima volta che i medici hanno dato un nome alla mia condizione, le loro parole mi sono

suonate...

24/05/2025 14:12:35
Non conoscevo la patologia... Direi che i concetti erano abbastanza chiari ma la cosa che mi rincuord non fu detta o spiegata , fu sapere che c'era.
C'era una cosa che invadeva ed era quello che sentivo ma che fino ad allora era negato.

E per quello che molte di noi vanno in escandescenza o guardano al medico con scetticismo o polemica... Il nostro sentimento e quello di restituire il
rifiuto che ci hanno costantemente servito... Misurando anche la nostra forza, resistenza ed integrita... Purtroppo non c'e da stupirsi se tra noi alcune
hanno ceduto autoinfliggendosi silenzio o rabbia o insicurezza o senso di rivalsa... Non so se sono chiara... Non saprei dirlo in altro modo

#13: Mi sono sentita

e Mi sono sentita...

Maggio
2

31/05/2025 17:18:50

Non so... Se interpreti bene la domanda... Quando si cresce con qualcosa che non va, lo ascolti solo nei momenti di picco, quando il confronto con gli altri
evidenzia una indiscutibile differenza.

Ma vivi la tua vita con assoluto normalita.

Solo quando proprio non c'e la fai piu capisci che c'e davvero qualcosa che non va. Troppo dolore,vtroppi disturbi...btroppe anomalie... Ma ¢ gia troppo
tardi! Ecco perché continuerd a cercare di fare sensibilizzazione. Non si arriva al troppo per riparare i danni. Oggi sono arrabbiata, non con i medici che
mi hanno vista cercando. Lo sono con coloro che si sono accorti che non andava bene, ma si sono sentiti in dovere di negare, normalizzare, sminuire pur
di accantonare, evitare... dando comunque l'impressione di saperne piu di tutti gli altri! Senso di superiorita con me o con il mondo.. non so! io lo facevo
per vivere pienamente... Loro non so..
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#14: La parte del corpo che solitam [...]

La parte del corpo che solitamente mi fa pit male somiglia per me a...
06

Shige

15/07/2025 16:49:23

E un pulsare... Con punture piuttosto forti che arrivavano dopo un crescendo sordo. Non credo di riuscire a fare capire. Il mal di testa & pulsante e si
irradia ad altre zone annebbiando dei sensi, perché logora se lo tieni troppo addosso...no? Ecco, questo tipo di dolore ad ondate... quando aumentava
I'intensita, mi veniva di strizzarmi e premere il ventre.. come se dovessi fare uscire da me un qualcosa che invece resisteva e si aggrappava... Che
pesava nelle viscere schiacciando e facendo pressione verso il basso. Un movimento dell'intestino era una fitta acuta, fare pipi era un acutizzare il dolore
sonnolente... Perché quel dolore riposava ma non se ne andava nemmeno con gli antidolorifici.sentivo dolori alla schiena, al basso ventre che a tratti
salivano ed un vuoto alla bocca dello stomaco. Avevo in bocca un sapore cattivo ed a volte dolori ai reni... O verosimilmente alla loro collocazione.. ho
provato due parti, con due travagli molto diversi tra se, conosco il dolore... Ma quando arrivava la vera colica gli assomigliava molto, in una sorprendente
dinamica ad ondate... A volte, se mi sorprendeva mentre ero al lavoro, perdevo forza anche nella presa con le mani, tanto mi indeboliva.

#15: Cosa mi d sollievo quando ho d [...]

Cosa mi da sollievo quando ho dolori
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[Endometriosi- quesfionario preliminare

questionario prel

Domanda
Quando hai manifestato i primi sintomi? (indicare fanno se si ricorda)

Quando i hai riportati? (ndicare fanno e i mese se siricorda)

In quanto tempo hai ricevuto la diagnosi?

Da quanto tempo stai ssquendo l percorso terapetico?

Durante  colloqui cinici iesci spesso a riportare al personale medico-sanitario quello che vorresti (per esempio ti

apita di ficordare solo dopo cose che non fi Sono venute in mente durante il colloguio, ma che ti sembrano
importanti da chiarre)?

Pensi che annotare percezion! legate ai dolor @ al esperienza di endometriosi nella vita quotidiana potrebbe.
aiutart a iportari nei colloqui clinici?

Hai mai scritto un dirio sull ua esperienza di endometriosi?
Di oito vai alle viste accompagnata da qualcuno?

Che ruolo ha i tuo accompagnatorefia tua accompagnatrice:
Vorrest essere accompagnata da qualcunola?
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Risposta
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i, spesso._metiete in conto l coinvolgimento emotivo (soprattutto nelle diagnosi
cositardive) siamo in un processo di nommalizzazione lunghissimo ed a opera di
molt medici,

Sifa fatica a stabilre cosa sia sintomo e cosa no.

Si... Basta avere davanti comunque un medico che non neghi, non soppesi le
parole... Altimenti ritorna la negazione

No
No

No
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Il diario di ED1IAECDDB82A

Eta: 33 anni
Chi scrive: Paziente

#1: Mi sono accorta che qualcosa n [...]

Mi sono accorta che qualcosa nel mio corpo stava cambiando quando...

22/01/2025 16:55:11

Il primo giorno che ho avuto il ciclo da ragazzina ho avuto dolori fortissimi duravano almeno i 3 primi giorni del ciclo. Ogni mese mi dovevano fare un
iniezione per addormentarmi , e questa fase ha durata fino nel 2018 . Prima andavo all ospedale per via di questi dolori pelvici ma i dottori non vedevano
niente, ho iniziato ad andare all ospedale nel 2015 2016, & solo nel 2018 che mi hanno diagnosticata e operata dell endométriose ed era troppo tardi
perché le tube erano gia state infettate hanno dovuto levarle. Ancora non riesco a parlarne perché a tutto questo si € aggiunto il problema di infertilita.

Crisi di dolore pelvico nella notte

Oggi verso le ore 5 della mattina mi ha preso un dolore fortissimo nel basso ventre come i dolori mestruali o come quando provo ad avere
rapporti sessuali ma piu forti sono rimasta tutta arrotolata nel letto almeno un ora senza fare rumore per non svegliare gli altri, non & la prima
volta che mi succede, puoi ho capito che non dovevo sognare, cioe mi succede questo perché nel mio sogno stavo facendo sesso . Perché
devo sempre sognare di fare sesso non lo so . Non lo mai spiegato a nessuno cosa esattamente mi faceva avere queste crisi , di solito prendo
synflex e dopo un po' mi passa

#2: Fuori dal contesto di cura, av [...]

Fuori dal contesto di cura, avevo sentito parlare per la prima volta di endometriosi da...

31/01/2025 18:58:29

Da un dottore in Francia , era il medico di famiglia di mia madre. Visto che andavo all ospedale sempre quando ho i dolori e loro non sapevano cosa
esattamente fosse, sono andata in Francia da mia madre e lei mi ha fatto visitare da suo medico , il dottore mi ha fatto solo alcune domande tipo: hai
dolori durante il rapporto sessuale? Hai dolori fortissimi durante il ciclo?puoi mi ha toccato il basso del ventre che mi faceva male e puoi mi ha detto
subito che ho | endométriosi che mi devono operare

#3: Prima che ai medici, ho raccon [...]

Prima che ai medici, ho raccontato per la prima volta i miei sintomi a...

31/01/2025 19:02:17
lo raccontavo i miei sintomi a tutti perché cercavo una cura ma dicevano tutti che € normale avere dolori durante il ciclo che ho solo il ciclo doloroso

#4: La sua/loro reazione stata

La sua/loro reazione é stata...

31/01/2025 19:06:46

La loro reazione era la reazione di una persona che non sa di cosa si tratta esattamente cioe per loro sto esagerando i dolori non sono cosi forti, ho mia
sorella che anche lei ha dolori durante il ciclo ma non fa tutte queste storie, mi dicevano cose cosi . Ed io sola nel mio letto soffrivo piangevo vomitavo,
diarea dolori muscolari e altre cose




image1.png
Il diario di DO1E1F4C58DF

Eta: 48 anni
Chi scrive: Paziente

Sintomi dell endometriosi.

In un primo tempo ho sofferto di forti dolori al basso addome in maniera improvvisa e acuta che ora riesco a controllare con la terapia dello
Zafrilla compresse che sta contenendo anche le eventuali perdite che all inizio erano piu presenti.

#1: Mi sono accorta che qualcosa n [...]

Mi sono accorta che qualcosa nel mio corpo stava cambiando quando...
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Dolori pelvici a una certa ora della sera

Ho notato qualcosa di strano , ogni sera verso le ore 20 o 21 ho dolori pelvici che durano 20 a 15 min

SShig

#5: Lepisodio della mia esperienza [...]

L’episodio della mia esperienza di endometriosi che mi & rimasto piu impresso e...

14/02/2025 17:21:58

Quando ho iniziato avere perdite di sangue, cioé perdevo sangue dopo e prima il ciclo, avevo allergie alle dita ogni volta che si avvicina il giorno del ciclo,
avevo anche sempre la febbre alta ero sempre bollente

#6: Prova a rappresentare il tuo p [...]

Prova a rappresentare il tuo presente con un disegno e allegane la foto, oppure a descriverio con
un brano, una frase, il ricordo di un luogo (o altro) che ti viene in mente...

17
Fe%){g io

09/03/2025 21:21:53

#7: La prima immagine che assocere [...]

La prima immagine che assocerei ai miei dolori é ...

12/03/2025 22:13:38

L immagine di una donna sola, incompresa, che soffre ogni giorno, che dorme e si sveglia con dolori , che nemmeno la notte non dorme perché ha delle
crisi, | immagine di una donna sempre stanca ,una donna non pud mangiare quello che vuole per paura di sentirsi male e infine una donna che non riesce
ad immaginare il suo futuro perché ha paura di un futuro senza figli &
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#8: Senti che i test di valutazion [...]

Senti che i test di valutazione/misurazione del dolore come quello qui sotto da endometriosi
2 riescono a rappresentare efficacemente i tuoi dolori?

25

BE

SCALA NRS [Numericel Rating Scale]

12/03/2025 22:18:00
| dolori sono piu forti perché una volta sono svenuta

#9: In questo momento lendometrios [...]

In questo momento I’endometriosi influisce su questi aspetti della mia vita (lavoro, affetti, socialita,
altro) perché...

19/03/2025 14:31:05

Influisce sulla mia vita lavorativa, affetti, socialita perché sono sempre stanca proprio in questo momento ho delle cariche elettriche nella gamba destra
come se mi stanno pugnalando tipo come se sto per perdere | equilibrio. Nella socialita non riesco a farmi amici perché ogni volta che dobbiamo andare
da qualche parte io mi sento male , ogni volta ho la faccia di una malata [J . Non ho piu una vita sociale .

#10: Da quando ho lendometriosi, qu [...]

Da quando ho I’endometriosi, quando aspetto il ciclo, il mio corpo/la mia vita...

25/03/2025 17:15:43

Prima di scoprire che ho | endometriosi, quando aspetto il ciclo avevo tanti di questi sintomi che non sapevo nemmeno che erano legati all' endométriosi,
dopo la diagnosi quando aspetto il ciclo gia una settimana prima del ciclo mi prende un ansia , una paura una depressione quando penso al dolore che
provero, gia con tutto questo sento dolori lievi di mestruazioni, il mio corpo mi da segni che sto per provare dolori insopportabili, la mia vita si mette in
pausa almeno per un mese perché anche dopo il ciclo ho dolori

#11: Se penso alla frequenza e alla [...]

Se penso alla frequenza e alla durata dei dolori mi viene in mente...

02/04/2025 18:54:35

O forse e cosi che sono i dolori durante il travaglio cioé le contrazioni , non ho mai provato il dolore delle contrazioni ma quelle che hanno | endométriosi
e cha hanno avuto la fortuna di avere un bambino dicono che i dolori sono uguali

#12: La prima volta che i medici ha [...]

La prima volta che i medici hanno dato un nome alla mia condizione, le loro parole mi sono
suonate...

09/04/2025 14:25:48

Le loro parole mi sono suonate strane perché non sapevo cos' era questa malattia , non sapevo che era una cosa grave ma il momento in cui ha detto
che mi devono operare ¢ li che tutto cambio
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#13: Mi sono sentita

Mi sono sentita...
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16/04/2025 16:15:33

Mi sono sentita male , ogni giorno mi sento male , ogni mattina devo passare a letto almeno 30 min prima di alzarmi perché c'é un dolore che mi prende
come sto per avere il ciclo rimango li accasciata sul letto, e quando urino?? E un altro tipo di dolore, i dolori muscolari il ginocchio il braccio le spalle le
costole &

#14: La parte del corpo che solitam [...]

La parte del corpo che solitamente mi fa piu male somiglia per me a...

23/04/2025 22:14:54

"La parte del corpo che mi fa piu male & il basso ventre. Sento dolori simili a coltellate, a volte come scariche elettriche. | dolori pelvici sono simili a
contrazioni."

#15: Cosa mi d sollievo quando ho d [...]

Cosa mi da sollievo quando ho dolori

27/04/2025 11:28:30
La cosa che mi da sollievo a volte & synflex forte , ma per i dolori muscolari ,gli scarichi elettrici non c & niente da fare

#16: Da quando ho saputo di avere | [...]

Da quando ho saputo di avere I’endometriosi, la cosa difficile da accettare per me é stata...

30/04/2025 22:49:05
Non posso avere figli naturalmente, o potrei non affatto averne

#17: Durante i colloqui mi sento

(lalls Durante i colloqui mi sento...

07/05/2025 10:43:29

Mi sento vulnerabile e impotente riguardo alla mia salute , € come se fossi una spettatrice della mia propria vita , a volte mi sento anche trascurata
perché i medici avrebbero potuto diagnosticare questa malattia piu presto dato che avevo tutti i sintomi e alla fine mi sento tradita.
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#18: La visita pi impegnativa per m [...]

La visita piu impegnativa per me é stata...

Maggio
2

13/05/2025 14:35:25
Essendo una paziente con endométriosi, potresti rispondere in questo modo:

- "Una delle visite piu impegnative che ho avuto e stata quando ho finalmente ricevuto la diagnosi di endométriosi dopo mesi di sintomi e visite mediche.
E stato un sollievo sapere cosa stava succedendo, ma anche un momento di grande preoccupazione per il futuro."

- "Le visite pitl impegnative per me sono quelle in cui devo discutere delle opzioni di trattamento e delle possibili conseguenze sulla mia fertilita. E un
argomento molto emotivo e difficile da affrontare."

- e anche quando il medico mi ha spiegato la gravita della mia condizione e le possibili complicazioni se non avessi seguito un trattamento adeguato. E
stato un momento di grande paura, ma anche di determinazione a prendere il controllo della mia salute."

#19: Con i miei medici mi riesce fa [...]

Con i miei medici mi riesce facile...

19/05/2025 15:04:04
Sinceramente non mi riesce facile perché ho difficolta a spiegare i miei sintomi e a volte penso che non prendono i sintomi sul serio

#20: Durante i colloqui con i medic [...]

Durante i colloqui con i medici vorrei parlare anche di... ma mi risulta difficile perché...

26/05/2025 16:11:48
| rapporti sessuali , ma mi risulta difficile perché mi vergogno a dire come mi sento durante | atto

#21: Convivere quotidianamente con [...]

Convivere quotidianamente con I'idea della cura significa per me...

01/06/2025 23:12:05

Per me, convivere quotidianamente con l'idea della cura significa cercare di gestire i sintomi e trovare un equilibrio tra la mia vita personale e la mia
salute. Devo essere costante nel prendere i farmaci,significa dover pianificare la mia vita intorno ai miei sintomi e alle mie esigenze di salute. Devo
essere attenta a cid che mangio, a come mi muovo e a come gestisco lo stress per cercare di ridurre i dolori e migliorare la mia qualita di vita.Convivere
con I'endometriosi significa dover convivere con l'incertezza e la variabilita dei sintomi. Devo essere preparata a gestire i momenti di crisi e cercare di
trovare strategie per ridurre il dolore e migliorare la mia salute.
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#22: Cosa mi aiuta a distrarmi

Cosa mi aiuta a distrarmi
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09/06/2025 14:59:44

Per me, le cose che aiutano a distrarmi sono quelle che mi fanno sentire meglio fisicamente e mentalmente. Ad esempio, fare yoga o meditazione mi
aiuta a rilassarmi e a ridurre lo stress.

Passare del tempo con gli amici e la famiglia mi aiuta a distrarmi e a non sentirmi sola. E importante per me avere un sostegno emotivo quando sto
male.Fare una passeggiata all'aperto mi aiuta a ridurre lo stress e a sentirmi meglio.

Ascoltare musica rilassante o suoni della natura mi aiuta a calmarmi.

#23: |l pensiero pi ricorrente in q [...]

Il pensiero piu ricorrente in questo percorso é...

15/06/2025 16:46:12

Perché io?,un senso di ingiustizia e di domanda sul perché sto vivendo questa esperienza.Quando finiranno questi dolori? la speranza di trovare un
sollievo dal dolore cronico.

Sono sola in questo? la preoccupazione di non essere capita o di non avere un sostegno adeguato.

Posso ancora avere una vita normale? la preoccupazione di come I'endométriose influenzera la mia vita quotidiana e i miei obiettivi.Come posso gestire
questo dolore? Come posso comunicare meglio con i medici?

Posso ancora avere figli?la preoccupazione sulla fertilita e sulla possibilita di avere una famiglia.

#24: Cosa mi d pi fiducia in questo [...]

Cosa mi da piu fiducia in questo percorso

15/06/2025 16:52:59

Ci sono diverse cose che mi danno fiducia in questo percorso. Innanzitutto, avere un'équipe medica competente e empatica che mi sostiene e mi aiuta a
gestire la mia condizione.La ricerca di strategie per gestire il dolore e migliorare la mia qualita della vita

Avere un sostegno emotivo forte da parte della famiglia e degli amici mi da la forza di andare avanti e di non sentirmi sola in questo percorso.La
consapevolezza che sto facendo tutto il possibile per gestire la mia condizione e migliorare la mia salute mi da fiducia e mi fa sentire piu in controllo della
mia vita.La lettura di storie di persone che hanno superato sfide simili mi da ispirazione e mi fa sentire che posso farcela anch'io.

L'aver trovato un gruppo di supporto online o in persona per persone con endométriose mi da la possibilita di condividere le mie esperienze e di ricevere
sostegno.

#25: Cosa sto scoprendo/ho scoperto [...]

Cosa sto scoprendo/ho scoperto di me stessa in questo percorso

22/06/2025 19:14:23
Ho scoperto che sono molto sensibile perché questa malattia mi ha reso debole vulnerabile, ma la cosa bella € che ho anche scoperto di essere una
donna che non molla facilmente.
22/06/2025 20:53:01
Grazie
Profssalucia  Grazie per la condivisione del tuo percorso
per noi la tua narrazione & preziosa per riuscire ad analizzare i numerosi aspetti della malattia
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#26: La mia esperienza pu essere ut [...]

La mia esperienza puo essere utile ai medici perché...
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29/06/2025 14:57:13

La mia esperienza puo essere utile ai medici perché posso fornire informazioni dettagliate sulla mia condizione e sui sintomi che ho sperimentato, il che
puo aiutare a migliorare la comprensione dell' endométriose e a sviluppare trattamenti piu efficaci. Posso anche offrire una prospettiva unica sulla
malattia e sui suoi effetti sulla mia vita quotidiana, il che puo aiutare i medici a comprendere meglio le esigenze dei pazienti e a fornire cure piu
personalizzate.

#27: La mia esperienza pu essere ut [...]

La mia esperienza puo essere utile ad altre donne perché...

02/07/2025 15:41:46

La mia esperienza pu0 essere utile ad altre donne perché posso condividere informazioni sulla mia condizione e sui sintomi che ho sperimentato, il che
puo aiutare altre donne con endométriose a comprendere meglio la loro situazione e a trovare trattamenti piu efficaci.Posso anche offrire una prospettiva
unica sulla vita con I' endométriose e sui modi in cui ho imparato a gestire i sintomi e a migliorare la mia qualita di vita, il che pud essere di aiuto ad altre
donne che stanno affrontando sfide simili.La mia esperienza puo aiutare altre donne a sentirsi meno isolate e piu supportate, e a comprendere che non
sono sole nella loro lotta contro I'endométriose.

#28: Dai medici sto imparando/ho im [...]

Dai medici sto imparando/ho imparato che...

06/07/2025 08:39:36

Sto imparando a gestire i sintomi e a trovare strategie per migliorare la mia qualita di vita.Ho imparato che & importante ascoltare il mio corpo e
prendermi cura di me stessa per gestire la malattia.

E soprattutto sto scoprendo I'importanza di una diagnosi precoce e di un trattamento personalizzato per controllare i sintomi.
Ho imparato a non sottovalutare i miei sintomi e a cercare aiuto medico quando necessario.

Sto imparando a convivere con la malattia e a trovare modi per ridurre I'impatto sulla mia vita quotidiana.

Spero che queste risposte ti siano utili!

#29: Senti che i test di valutazion [...]

Senti che i test di valutazione/misurazione del dolore come quello qui sotto da endometriosi
riescono a rappresentare efficacemente i tuoi dolori?

SCALA MRS (Numerical Rating Scale)

09/07/2025 16:00:50

Non rappresenta efficacemente il dolore ]
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#30: In questo momento lendometrios [...]

In questo momento I’endometriosi influisce su questi aspetti della mia vita (lavoro, affetti, socialita,

E!,-&%, altro) perché...

13/07/2025 07:46:01

Visto che prendo le pillole dird che sto unpo meglio ma | endometriosi influisce comunque su alcuni aspetti della mia vita, non riesco ad avere rapporti
sessuali perché ho dolori, non riesco ad andare in giro o al ristorante perché mi fa sempre male qualcosa.

#31: Lidea della maternit per me

L’'idea della maternita per me e...

16/07/2025 17:13:06

Per me, I'idea della maternita € un argomento complesso a causa dell'endometriosi. La malattia puo influire sulla fertilita e sulla salute generale, quindi
sto cercando di capire meglio le mie opzioni e come gestire la situazione.L'endometriosi mi ha fatto riflettere molto sulla maternita. Sto valutando le mie
possibilita e parlando con i miei medici per capire come la malattia potrebbe influire su una eventuale gravidanza.

La maternita € un sogno per molti, ma con I'endometriosi ci sono sfide aggiuntive. Sto cercando di informarmi e di prendere decisioni informate sulla mia
salute e sulle mie scelte future.

Ho gia provato 4 volte la Pma, & difficile ancora non ci credo ma e cosi

#32: Prova a rappresentare il tuo p [...]

Prova a rappresentare il tuo presente con un disegno e allegane la foto, oppure a descriverio con
un brano, una frase, il ricordo di un luogo (o altro) che ti viene in mente...

20/07/2025 15:45:04
Il mio presente & sempre pieno di dolore, per esempio oggi mi sono svegliata con dolori nonostante il fatto che ho preso dei antidolorifici prima di

dormire quindi eccomi ancora a letto
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#33: Quando penso al mio futuro

Quando penso al mio futuro...
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23/07/2025 21:45:11

Vedo un un futuro triste, senza risate dei bambini o nipotini , vedo una casa vuota, perché piu passano i giorni piu svaniscono la mia chance di avere un
giorno un bambino, oggi all ospedale mi hanno detto che la mia pancia € una pancia malata, sono in una tristezza indescrivibile non ho piu voglia di
alzarmi dal letto.

Prof.ssa Lucia
Lazzeri

Dott.ssa Marta
Aurora

Prof.ssa Lucia
Lazzeri

23/07/2025 21:57:18
Dispiaciuta

Percepire questo senso di rassegnazione e tristezza & difficile da accettare. Purtroppo a volte dobbiamo dare notizie che nessuno mai
vorrebbe sentire, e non e facile neppure per noi. Specialmente quando si parla di figli o famiglia

mi dispiatt_:le che la ragazza abbia questo senso di frustrazione probabilmente coinvolgere in questi casi la famiglia o il caregiver potrebbe
essere utile.

25/07/2025 11:01:46

Grazie per il tuo pensiero Lucia,

come sai questo percorso & accessibile con note dedicate anche ai caregiver, ma per loro non abbiamo ma visto iscrizioni e accessi alla
piattaforma, per motivi che deduciamo solo in parte (nei questionari per esempio abbiamo visto che molte pazienti nominanoi/le =~
cargiver preferiscono venire da sole alle visite). Per I'assenza di iscrizioni e accessi caregiver abbiamo al momento poche spiegazioni.

Apprezziamo moltissimo le note :)

25/07/2025 11:13:48

Il caregiver magari sara un passaggio successivo, e secondo me sarebbe veramente interessante

#34: Durante i colloqui ora mi sent [...]

Durante i colloqui ora mi sento...

27/07/2025 08:34:50

Mi sento pil informata, pil pronta e soprattutto curiosa di sapere tutto su questa malattia

#35: Con i miei medici mi riuscito [...]

Con i miei medici mi e riuscito facile fare/parlare di/sentirmi ...

30/07/2025 13:21:58

Sinceramente con i medici non mi € riuscito facile parlare o fare niente perché ogni volta trovo un medico diverso quindi non sono riuscita a trovare un
legame con un dottore

#36: Con i miei medici mi riuscito [...]

Con i miei medici mi é riuscito difficile/parlare di/sentirmi...

30/07/2025 13:24:14

Mi e riuscito difficile parlare della mia sessualita, di quello che provo durante il rapporto sessuale
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#37: La parola cronico per me signi [...]

La parola cronico per me significa...

03/08/2025 10:31:06

Dolore costante cioé il dolore pud essere presente ogni giorno, con intensita variabile a volte difficile da gestire, questa condizione richiede una gestione
continua e a lungo termine , quindi ha un impatto significativo sulla qualita della vita

#38: Quando sento la parola endomet [...]

Quando sento la parola endometriosi oggi penso...

09/08/2025 16:15:32

Penso a quando scopriranno una cura , a quando prenderanno sul serio questa malattia , a quando mi daranno la disabilita o I' esenzione perché il mio
stipendio se riesco ad andare al lavoro lo spendo per i medicinali, sono stanca non c e la faccio piu

#39: In questo momento lendometrios [...]

In questo momento I’endometriosi influisce su questi aspetti della mia vita (lavoro, affetti, socialita,
altro) perché...

16/08/2025 10:20:10

lavorare con | endométriosi & una sfida perché ogni giorno ho dolori pelvici, muscolari, indigestione costipazione e disturbi gastrointestinali. Con tutto
questo si aggiunge stanchezza, dolori durante i rapporti sessuali, dolori durante la minzione , con tutto cid niente vita sociale.

#40: Fuori dal contesto di cura mi [...]

Fuori dal contesto di cura mi capita di parlare della mia esperienza di endometriosi con...

22/08/2025 11:18:18

Con amiche, parenti nonostante il fatto che loro non capiscono granché, soprattutto le amiche pensano che é soltanto un male di pancia come per il ciclo
e che sto esagerando, ma ho notato invece che gli uomini mi capiscono di piu forse perché non avendo mai sofferto di questi dolori tendono ad
imaginare un dolore insopportabile

#41: Parlarne mi fa sentire

Parlarne mi fa sentire...

22/08/2025 11:20:10

Mi fa sentire debole, perché la gente pensa che sto facendo la vittima.parlane mi fa piangere mi fa sentire meno degli altri
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#42: Senti che i test di valutazion [...]

Senti che i test di valutazione/misurazione del dolore come quello qui sotto da endometriosi
A%)g riescono a rappresentare efficacemente i tuoi dolori?

SCALA NRS (Humerical Rating Scale)

I ] l ] ] | Il ] ] ] ]
I I I 1 I I i I 1 I I
01 2 3 4 5 6 708 9 10

28/08/2025 17:24:42
Sento pil dolore di cosi

#43: Sento che durante questo perco [...]

Sento che durante questo percorso di scrittura...

03/09/2025 19:13:05

I medici sapranno di pil sulla malattia, capiranno come si sente veramente una persona con | endométriosi profonda, e come rispondere agli diversi
dolori e sintomi dei pazienti perché non abbiamo tutti gli stessi sintomi o dolori.

#44: Limmagine del mio corpo e di m[...]

L’immagine del mio corpo e di me stessa dopo questo percorso é...

ettembrel
2025

10/09/2025 10:06:43

Sono delusa del mio corpo non riesco pit ad andare al mare mi vergogno della mia pancia i vestiti non mi vanno piu bene ma alla della giornata mi dico
che almeno sono ancora viva e vado avanti con la vita
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Il diario di 9F88481FF3BC

Eta: 24 anni
Chi scrive: Paziente

#1: Mi sono accorta che qualcosa n [...]

Mi sono accorta che qualcosa nel mio corpo stava cambiando quando...

12/02/2025 10:06:56

Ho fatto la mia prima visita ginecologica nel luglio 2015 (all'eta di 14 anni) per cicli abbondanti e per familiarita di endometriosi. Annualmente ho sempre
effettuato controlli, dai quali non & mai emerso niente. A marzo 2023 sentii una fitta molto forte e persistente nella zona dell'ovaio sinistro e questo mi ha
spinta a prenotare subito una visita ginecologica che ho fatto a maggio 2023 e durante la quale ¢ stata riscontrata la presenza di una cisti
endometriosica nell'ovaio sinistro.

#2: Fuori dal contesto di cura, av [...]

Fuori dal contesto di cura, avevo sentito parlare per la prima volta di endometriosi da...
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#45: Prova a rappresentare il tuo p [...]

Prova a rappresentare il tuo presente con un disegno e allegane la foto, oppure a descriverio con
g% Un brano, una frase, il ricordo di un luogo (o altro) che ti viene in mente...

16/09/2025 10:45:15

Mi sento cosi ogni giorno
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Il diario di CD1D49DBA94A

Eta: 44 anni
Chi scrive: Paziente

#1: Mi sono accorta che qualcosa n [...]

Mi sono accorta che qualcosa nel mio corpo stava cambiando quando...

13/02/2025 16:06:26

Ero arrivata ad avere dolori da ciclo fortissimi per circa 22 giorni al mese, considerando che il ciclo arrivava puntualmente ogni 28/30 giorni, quelli che mi
rimanevano senza dolori erano veramente troppo pochi. In quel periodo ero praticamente drogata di medicinali. Quindi cambio ginecologo e iniziamo ad
indagare. Di li a poco scopriamo che si trattava di endometriosi.

#2: Fuori dal contesto di cura, av [...]

Fuori dal contesto di cura, avevo sentito parlare per la prima volta di endometriosi da...
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Il diario di 9E192F9666A5

Eta: 54 anni
Chi scrive: Paziente

#1: Mi sono accorta che qualcosa n [...]

Mi sono accorta che qualcosa nel mio corpo stava cambiando quando...

08/03/2025 16:29:31

Dal momento che ho avuto il ciclo mestruale, la mia vita € cambiata,il ginecolo diceva che era normale che non fosse regolare che passavo da 4 ad 6
giorni a letto ripiegata dai dolori, nel 1986 incomincia a sentire qualcosa in pui, qualcosa di diverso , avevo la sensazione la notte che qualcosa si
muovesse nella mia pancia ,tipo una palla piena di acqua, una notte anno 1990 d'estate, incomicio ad avere dei forti dolori , tanto da dover andare al
pronto soccorso, li I'unica cosa che riuscirono a diagnosticare era un addome accuto, ma le ipotesi eranno forse appendicite? , ma invece in sala
operatoria scoprirono che era una ciste ovarica, come una bomba, era esplosa, frantumandomi I'ovaio dx.dal operazione tutto & cambiato. Per diversi
anni, sono stata beffegiata, insultata, dandomi della pazza, perche?perche gli specialisti che mi visitavano mi dicevano " i sintomi che lei riporta sono
tutti frutto della sua fantasia, forse € meglio che venga seguita da una psichiatra, quali eranno i miei sintomi? , dolori, tanti dolori anche un semplice
gesto come lavare i pavimenti ,stavo male, lasciamo stare poi il sesso. nel 1999 I'ennesima operazione che dicevano per diagnosticare ....all'ospedale di
brescia, mi viene effettivamente diagnosticato un endometriosi di 4 stadio, terapia? niente , ma mi comunico che ero sterile. Nel 2001 ho conosciuto mio
marito (uomo molto ma molto paziente) siamo andati in germania, dove per un anno sono stata sotto cura (terapia ormonale), & grazie al centro che mi
ero rivolta , ho avuto due figli, 'endometriosi si € ripresentata sempre puntuale dopo ogni gravidanza, nel 2008/ 2009 a siena in ginecologia, mi viene
effettuato un intervento di ripulitura ed inserimento di una spirale medicata mirena, con la terapia ormonale (pillola)per tre mesi. per anni ho continuato
cosi, ma lei c'é sempre.

#2: Fuori dal contesto di cura, av [...]

Fuori dal contesto di cura, avevo sentito parlare per la prima volta di endometriosi da...





