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12 MAGGIO GIORNATA NAZIONALE DEL MALATO DI CFS

(patologia forse non tanto rara, sicuramente cronica ed invalidante e di non chiara definizione)

Sono la presidente di AMCFS ONLUS (Associazione Malati di CFS Onlus) e in occasione del 12 maggio, data in
cui ricorre la GIORNATA MONDIALE DEL MALATO DI CFS, vorrei spiegare cosa significa occuparsi di CFS dal
momento che ancora molti si chiedono cosa sia e se esista veramente mentre i pil ignorano completamente
I’'argomento. La CFS, conosciuta anche come SINDROME DA FATICA CRONICA & una vera e propria patologia,
riconosciuta dal’lOMS (Organizzazione Mondiale di Sanita), che recentemente (2014) ha visto la
pubblicazione del primo DOCUMENTO Italiano D’INDIRIZZO SULLA CFS a cura di AGENAS (Agenzia Nazionale
per i Servizi Sanitari di Base) ma che nonostante cid & ancora contornata da un alone di incredulita e scarsa
conoscenza sia in campo sanitario che sociale. Perché? Perché la CFS presenta molti sintomi invalidanti di
grado pil o meno severo che comprendono febbricola, rigonfiamento o dolenzia dei linfonodi, dolori
scheletro-muscolari, problemi di memoria e concentrazione, accompagnata da altri sintomi e soprattutto da
una spossatezza devastante e ingiustificata che accompagna anche il piti banale gesto quotidiano. Situazione
che riduce almeno del 50% le attivita occupazionali di chi ne e affetto e che ha durata per lo piu cronica, o
comungue per parecchi anni, con remissioni e ricadute, piu o meno lunghe e violente, per cui non & ancora
stato identificato un marcatore diagnostico e per cui non c’é cura specifica. La terapia & per lo piu di tipo
sintomatico, varia da caso a caso e soprattutto non tutti i malati rispondono in modo soddisfacente alle
terapie prescritte. Colpisce la fascia d’eta intorno ai 35 anni, giovani adulti in eta lavorativa e sono in aumento
le diagnosi in eta adolescenziale. Questa peculiarita fa si che la CFS sia anche un PROBLEMA SOCIALE, seppur
sottostimato e sottovalutato, andando a colpire studenti e lavoratori che rappresentano la parte produttiva
del Paese. Malati che spesso, senza i necessari supporti o per la gravita della malattia sono costretti a
interrompere il proprio percorso di studi o lavorativo, con gravi ripercussioni sia sul progetto di vita
individuale e familiare e le relazioni sociali, aspetto ancor troppo poco considerato.

In questo contesto, 14 anni fa nasce AMCFS -ONLUS (Associazione Malati di CFS Onlus), con sede a Pavia cui
afferiscono soci di tutta Italia, con lo scopo di tutelare e guidare malati e loro familiari nel complesso mondo
della CFS, oltre a sostenere la ricerca e operare in ambito di divulgazione sanitaria, grazie al supporto di un
Comitato Scientifico composto da medici, biologi e psicologi.

Se e vero che attualmente quasi tutte le patologie godono di associazioni di riferimento, & pur vero che le
associazioni che si occupano di patologie rare e di non chiara definizione fanno molta piu fatica ad operare e
a farsi conoscere. | problemi da affrontare sono molteplici e per lo piu di carattere pratico e riguardano le
peculiarita della malattia e come questa viene recepita a livello sociale. In primo luogo il nome non aiuta,
soprattutto nella versione italiana SINDROME DA FATICA CRONICA che per l'immaginario collettivo
corrisponde per lo pil a uno svogliato o sfaticato, questo anche perché solitamente i termini stanchezza e
fatica vengono usati come sinonimi mentre la STANCHEZZA é FISIOLOGICA e la FATICA e PATOLOGICA.
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Il fatto di non avere marcatori diagnostici e quindi esami ed elementi tangibili per la diagnosi, fa si che spesso
il malato venga ritenuto sano dal medico e tutt’al pil scambiato per depresso. Questo stato di cose determina
sfiducia del malato nella classe medica, abbattimento e spesso anche problemi familiari in quanto non vi e
un riscontro sanitario dei malesseri accusati dal malato e questo porta chi gli sta vicino a credere che “sia
tutto nella sua testa”. Il risultato € la chiusura in se stesso del malato e I'isolamento sociale, che causa ulteriori
problemi.
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In sintesi questa rappresentazione del “problema CFS” rende ragione dei bisogni delle persone che si
rivolgono ad AMCFS, malati o familiari che attendono risposte e supporto, richieste cui si cerca di far fronte
nonostante le poche risorse , anche fisiche perché AMCFS ¢ costituita solo da malati e qualche familiare di
malato e il gruppo operativo & rappresentato da un piccolo gruppo, a differenza di molte altre associazioni.
Nonostante cio AMCFS cerca di rispondere ai bisogni dei suoi malati attivandosi su vari fronti:

DIVULGAZIONE in ambito sanitario in primis perché il malato ha bisogno di un medico o meglio di un team
multidisciplinare che se ne faccia carico

RICERCA perché & fondamentale identificare un marcatore diagnostico e quindi una terapia specifica

SUPPORTO PSICOLOGICO perché una patologia che stravolge la vita del malato e del suo nucleo familiare,
suo malgrado, e che lo catapulta in una vita in cui deve confrontarsi quotidianamente con il NULLA su ogni
fronte necessita di un ottimo supporto.

AMCEFS organizza ed ha organizzato convegni ECM, stimola la nascita di team medici in strutture pubbliche,
eventi divulgativi per la popolazione , progetti di supporto psicologico per malati e familiari anche a distanza
(che necessitano di finanziamento), progetti di ricerca per la ricerca di marcatori diagnostici (attualmente e
in corso, parzialmente finanziata da AMCFS ONLUS, una ricerca sul microbiota dei malati comparato a quello
di familiari consanguinei e non e a quello di soggetti esterni alla famiglia che vede coinvolte I’Universita di
Pavia , la Universita Cattolica di Piacenza e il reparto di gastroenterologia dell’Ospedale S. Anna di Como).
AMCEFS ¢ inserita nel progetto europeo Euromene,, finanziato dalla Comunita Europea, con due membri del
suo Comitato Scientifico. Un progetto che ha come scopo la formazione di una rete di esperti e ricercatori
europei sulla CFS. Con fondi AMCEFS é stata recentemente finanziata una ricerca di Economia Sanitaria che ha
dato vita al primo report sui costi diretti ed indiretti della CFS e sulla qualita di vita dei malati.

Tutte queste attivita non sono sostenute da finanziamenti pubblici, o da donatori estranei alla patologia come
accade per molte altre realta perche AMCFS & ancora una piccola organizzazione con pochi volontari attivi.
Inoltre rappresentando un problema sanitario che possiamo definire ancora di nicchia, per il fatto che non
c’é ancora una capillare diffusione della conoscenza, ¢ difficile trovare un testimonial famoso che possa
sostenerla offrendole visibilita e fondi da destinare non solo alla ricerca ma anche alle spese per attivita di
servizio che per molte associazioni vengono affidate a segreterie organizzative mentre nel nostro caso
vengono supportate dagli stessivolontari. AMCFS ha potuto fare affidamento per tutto cio che si & realizzato
solo sulle quote associative e sui proventi del 5 x mille devoluto da malati, familiari e conoscenti dei malati,
da un pubblico ristretto che ha creduto in noi, che ringraziamo per la fiducia che ci ha dimostrato, per cui ci
siamo sentiti e ci sentiamo in dovere di utilizzare al meglio le risorse per il bene di tutti i malati, cercando di
mantenere alto il livello delle attivita e puntando ad ampliare gli obiettivi.

Siamo consapevoli di essere una delle tante situazioni di bisogno. Ma oggi che € la GIORNATA MONDIALE DEL
MALATO DI CFS, AMCFS intende accendere i riflettori su questa patologia e soprattutto su chi ne e affetto
per dar loro una speranza, aiutarli ad aver fiducia nel futuro.
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Se il primo passo & l'accettazione della malattia il secondo passo, pili difficile, & accettare la mancanza di una
cura specifica. Bisogna inoltre considerare che sono ancora pochi i medici esperti che se ne occupano e che
periodicamente vengono pubblicizzate cure miracolose che non hanno niente di scientifico ma che sono
motivo di facili guadagni per professionisti senza scrupoli. La ricerca, quella seria, ha tempi lunghi e necessita
di molte risorse finanziarie e di impiegare piu ricercatori, di pianificare le ricerche in maniera sistematica, di
non cedere alle passioni del momento.

| malati vivono le difficolta delle attese che accada qualcosa di nuovo: & difficile, se non impossibile, accettare
che non ti venga riconosciuta la dignita di malato solo perché non esistono esami diagnostici, che se hai un
aspetto “normale” e non hai qualche connotato fisico particolare o fai use di ausili speciali non sei malato,
che se non riesci a stare al passo con il mondo (lavoro, scuola, vita sociale) ....il mondo si dimentica di te.

AMCFS fin dall’inizio del suo percorso & riuscita a coinvolgere professionisti a supporto delle sue attivita
costituendo un Comitato Scientifico composto da biologi, medici e psicologi e ha puntato a creare un network
di relazioni che ha portato alla costruzione di idee e progetti da realizzare, sia per il sostegno psicologico dei
malati sia per la ricerca, per cui ora si stanno cercando fondi sia partecipando a bandi pubblici come nel caso
del progetto Europeo, sia organizzando attivita dirette di ricerca fondi organizzando eventi i cui proventi
vengono destinati all’associazione. Un’altra fonte importante & il 5 x mille che ogni cittadino, in alternativa
al prelievo che viene comunque destinato a beneficio di attivita sociali, pud scegliere di destinare alle
associazioni che perseguono obiettivi di suo interesse e che ci ha permesso di crescere e arrivare a quello che
oggi AMCFS rappresenta: un punto di riferimento per tanti malati come dimostrato dai tanti consigl e
interventi che ci vengono richiesti.

Se approvi quello che abbiamo fatto e se credi nelle nostre idee puoi darci un importantissimo aiuto
immediato semplicemente facendo la scelta di destinare il 5 x mille ad AMCFS. Inoltre, se vuoi e se hai la
possibilita, aiutaci a diventare pil forti sostenendo le nostre iniziative e partecipando attivamente ai nostri
progetti.

La Presidente
Roberta Beretta Ardino (}é ( .
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Per approfondimenti www.associazionecfs.com
http:/www.associazionecfs.com

CODICE FISCALE 5 X MILLE 96046780183

C/C POSTALE N. 56294259.
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