ASSOCIAZIONE MALATI DI CFS
via L. Marangoni, 35 — 27100 Pavia

CFS/ME PEDIATRICA / ADOLESCENZIALE
E PERCORSO SCOLASTICO

La CFS/ME, conosciuta anche come Encefalomielite Mialgica o Sindrome da Fatica Cronica, & una
patologia rara, invalidante, cronica, che si manifesta per lo piu in giovani adulti, ma che si riscontra
anche in alcuni casi in eta pediatrica e adolescenziale. Presenta diversi sintomi che comprendono
febbricola, mal di gola, dolore e/o ingrossamento dei linfonodi, mal di testa diverso da quello
accusate in passato, disturbi della concentrazione e della memoria a breve, disturbi gastrointestinali
accompagnati da una fatica spossante che compromette le attivita quotidiane personali, di studio o
lavoro, riducendole almeno del 50%. A tutt’oggi non vi sono esami diagnostici specifici e la diagnosi
viene posta escludendo altre patologie che possono dare una sintomatologia simile. La CFS non gode
di terapie specifiche, ma possono essere prescritte terapie atte a contenere i sintomi peggiori a
seconda dei singoli casi che perd non sempre danno il risultato spérato.

In questo contesto nasce AMCFS Onlus, un’associazione di volontariato con sede a Pavia, operante
in ambito socio- sanitario-assistenziale su tutto il territorio nazionale senza fini di lucro, costituita dai
malati e dai loro familiari.

Priorita dell’associazione ¢, innanzitutto, sostenere il malato per tutelarlo da trattamenti impropri e
potenzialmente dannosi, oltre ad offrire supporto e consigli riguardo il percorso diagnostico cercando
di colmare, in parte, la mancanza di informazione e di assistenza sanitaria che spetterebbe di diritto
anche a questa categoria di malati.

Il malato di CFS/ME vive, infatti, una condizione particolare, in quanto la conoscenza della patologia
da parte della classe medica risulta ancora lacunosa: i medici che si occupano di CFS/ME a pieno
titolo sono pochi e, a seconda della dislocazione geografica del paziente, sono spesso difficilmente
raggiungibili.

E’ evidente che la situazione dei malati di CFS € ancor piu difficile e delicata quando la malattia
colpisce bambini, adolescenti e giovanissimi perché rischia di compromettere il loro futuro.

Uno degli obiettivi principali di AMCFS & sostenere gli studenti affetti da CFS nel percorso
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scolastico, messo a dura prova dalla fatica fisica e soprattutto mentale richiesta dallo studio.

Non essendoci linee guida scolastiche specifiche, 1’associazione rilascia una relazione agli studenti,
0 ai loro genitori se minori, ad uso scolastico, in cui si descrive brevemente la malattia e la condizione
specifica del soggetto e si suggeriscono le strategie piu indicate (frequenza ad orario ridotto,
istruzione domiciliare, assegnazione di educatore scolastico e/o domiciliare, etc.), cosi da agevolare
Pintegrazione dello studente. La situazione non & semplice in quanto il giovanissimo malato che
solitamente ¢ uno studente di buon livello si ritrova a combattere con problemi di memoria e
concentrazione, con la difficolta a trovare la parola giusta ad esempio durante un’interrogazione o al
commettere errori simili a quelli tipici della dislessia quando la fatica aumenta, a comprendere e
ricordare quanto viene letto, o la difficolta nel contare. Nei casi pil gravi a ci0 si aggiunge anche una
certa disabilita fisica come il non essere piti in grado di salire le scale per raggiungere la propria classe
o impugnare la penna per scrivere.

Anche la famiglia ¢ messa a dura prova perché oltre a comprendere cio che sta sconvolgendo la vita
del figlio e imparare a gestirla, deve farsi carico di spiegare la situazione alla scuola che non sempre
¢ preparata a comprendere e soprattutto a porre in essere le opportune strategie atte a supportare lo
studente. Il fatto che la CFS/ME non sia riconosciuta, che non ci siano linee guida scolastiche
specifiche, che I’aspetto fisico dello studente non sempre testimonia la patologia di cui soffre, che
difficilmente si sono verificati altri casi di CFS/ME in quell’Istituto scolastico, portano per lo piu la
scuola e il corpo docente a ritenere, in un primo tempo, che lo studente sia semplicemente “svogliato”.
Anche se in parte comprensibile, questo atteggiamento pud risultare molto deleterio in quanto il
giovanissimo malato si sente incompreso, svalutato e puo favorire un certo disamore per ’istituzione
scolastica, compromettendo cosi il percorso scolastico.

A seguito della Direttiva Ministeriale del 27 dicembre 2012 relativa ai Bisogni Educativi Speciali
(BES) e organizzazione territoriale per 1’inclusione scolastica, che considera I’area dello svantaggio
scolastico in modo molto pit ampio rispetto a quanto previsto per uno specifico deficit, anche alcuni
studenti affetti da CFS/ME si sono visti riconoscere un insegnamento personalizzato. Tuttavia, cid
non avviene ancora in tutte le scuole di ogni ordine e grado, determinando cosi una disparita di
intervento educativo nei confronti di questa categoria di studenti. Laddove I’informativa dell’AMCFS
Onlus ¢ stata ben accolta dalla scuola che ha operato in sinergia con lo studente, la famiglia e con
altri soggetti coinvolti, oltre al corpo docente, come, ad esempio, ’educatore scolastico e/o
domiciliare, i risultati sono stati positivi.
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Alcuni giovanissimi, seppur con enormi difficolta, hanno completato il proprio percorso scolastico
conseguendo il diploma di maturita; alcuni hanno proseguito nel percorso di studi, conseguendo

anche la laurea.

Purtroppo pero si verificano anche casi in cui la difficolta di studenti e genitori a far comprendere la
patologia e le sue ripercussioni in ambito scolastico, spesso determinate semplicemente dal fatto che
queste famiglie faticano esse stesse a comprendere la CFS/ME, si sentono sole ed isolate e stanche di
lottare per veder riconosciuti i propri diritti, si imbattono in istituti scolastici poco o nulla comprensivi
e collaborativi. In questi casi alcuni ricorrono a scuole private, sobbarcandosi ulteriori costi economici
e a volte ritrovandosi nelle medesime condizioni e in altri casi ancora si arriva alla situazione estrema:

I’abbandono scolastico.

Epilogo che AMCFS intende combattere ritenendo I’abbandono scolastico una grave
compromissione del futuro dei giovanissimi malati e della loro socializzazione in quanto la scuola
non ¢ solo luogo di cultura ma anche luogo di confronto e condivisione con i propri pari, ancor pil
importante quando si ¢ affetti da una patologia che per le sue peculiarita si ripercuote anche sulla vita

sociale.

La Presidente AMCFS ONLUS
Roberta Beretta Ardino [
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