Associazione Malati di CFS ONLUS
via Marangoni 35
27100 Pavia

Pavia, 28 gennaio 2005

Al Ministero della Salute
Lungotevere Ripa, 1
00153 Roma

e p.c.: alla Presidenza della Regione Lombardia

all’ Assessorato alla Sanita della Regione
Lombardia

Alla cortese attenzione dell’Onorevole Girolamo Sirchia, Ministro della Salute

In seguito al primo convegno nazionale dell’ Associazione di Malati di CFS Onlus, svoltosi a
Pavia il 4 dicembre 2004 ci permettiamo di rivolgerci a Lei in qualita di Ministro della Salute
per chiederLe di porgere la Sua attenzione alla situazione dei malati italiani di Chronic
Fatigue Syndrome (CFS o Myalgic Encephalomielitis in UK e paesi collegati). Questa
sindrome & caratterizzata da una stanchezza fortemente debilitante che riduce le attivita
lavorative, scolastiche, quotidiane e/o sociali di almeno il 50% con I’esclusione di altre
patologie che ne potrebbero essere la causa (oncologiche, infettive, endocrine,
reumatologiche, ecc.) e che si accompagna a sintomi inclusi nei criteri minori (Fukuda et
al.1994, Reeves et al 2003). Desideriamo ricordare che questa patologia & gravemente
invalidante sia per la stanchezza cronica da cui sono affetti i pazienti, sia per i disturbi
neurologici, multisistemici e inflammatori cronici che I’accompagnano. Non ci sono ancora
esami di laboratorio diagnostici per la patologia (tuttavia la diagnosi di numerose altre
patologie si basano su un esame anamnestico-clinico del malato) e non ci sono attualmente
cure efficaci se non terapie sperimentali non controllate a volte anche di “medicina
alternativa” con benefici dubbi e con notevole impegno economico da parte dei pazienti.

Questa sindrome gode di riconoscimento da parte della comunita medico-scientifica e
assistenziale negli Stati Uniti, Gran Bretagna e Australia (BMJ 2004;329:928-9). A questo
proposito sono stati pubblicati da questi Paesi delle linee guida per aiutare nel riconoscimento
della sintomatologia, nella diagnosi da parte dei medici, nonché per la tutela dell’invalidita e
sono stati prospettati ampi finanziamenti da parte del governo Britannico per I’ampliamento
di centri di riferimento e per la ricerca (rif. CMO Report ). Sono state istituite associazioni di
malati di CFS con sostegno medico-scientifico di alto livello in Francia e in Spagna
(http://asso.nordnet.fr/cfs-spid/ http://www.acsfcem.org). Tutto cio benché I’incidenza e la
prevalenza della patologia siano attualmente sconosciute in Europa.

A questo proposito ci permettiamo di ricordare che la prevalenza citata dal Ministero della
Salute in risposta all’interrogazione parlamentare n.4/06135 dell’On. Ruzzante pari allo 0,4%
della popolazione riguarda la popolazione americana, popolazione eterogenea e molto diversa
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da quella italiana. Resta pertanto una questione aperta se la patologia sia una patologia rara e
vada tutelata come tale ( a tutt’oggi sono meno di 1000 i pazienti con diagnosi definitiva di
CFS da parte dei Centri di Riferimento Nazionali) o diffusa e che quindi necessiti di un
particolare impegno da parte del Sistema Sanitario Nazionale.

| pazienti affetti da questa sindrome risentono di grande disagio e isolamento socio
assistenziale per piu ragioni che desideriamo elencare:

La sindrome non € conosciuta da parte della comunita medica italiana, soprattutto dai
medici di medicina generale, primo contatto del malato con il mondo sanitario. Ne risulta
che il paziente percepisce una reale sottovalutazione dell’entita della sua patologia e
spesso riceve una diagnosi del tutto errata di natura psichiatrica con conseguente
prescrizione di farmaci inappropriati (antidepressivi, ansiolitici).

La definizione stessa della sindrome prevede una notevole diminuzione delle capacita
lavorative dei pazienti che realmente stentano a portare avanti un’attivita di lavoro e si
rivolgono all’A.S.L. locale per un sussidio d’invalidita. Vengono accolti con incredulita e
scetticismo. Quando viene accordata un’invalidita questa si basa su diagnosi alternative o
concomitanti rispetto alla Chronic Fatigue Syndrome. Tuttavia essendo [I’entita
dell’invalidita riconosciuta dall’ASL solitamente modesta, il paziente si vede costretto a
lavorare comunqgue in situazioni temporanee e precarie con grave disagio e peggioramento
della sua sintomatologia.

Pertanto si chiede:

1) il riconoscimento ufficiale e la tabellazione della sindrome da parte del Sistema
Sanitario Nazionale con un aggiornamento dell’ltalia all’lICD 10 nella quale la
sindrome & inclusa;

2) una diffusione capillare dell’esistenza della patologia (inclusa tra le patologie
nell’opuscolo sull’Evidence-based Medicine pubblicato e diffuso nel 2002) nella
comunita medico-scientifica attraverso gli Ordini dei Medici e altri canali
d’informazione del Sistema Sanitario Nazionale (Aziende Sanitarie Locali) e di come
diagnosticarla, ad esempio patrocinando simposi e conferenze.

Nella speranza che finalmente questi pazienti vengano presi in considerazione come tali e
tutelati come cittadini italiani come previsto e sancito dalla nostra Costituzione porgiamo
distinti ossequi.

Associazione Malati di CFS Onlus

Lorenzo Lorusso
Presidente

All.: ricerca bibliografica su ME / CFS
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| Firmatari:

Ing. Agostino Bergonzi

Vice-Presidente Prof. Francesco Candura
Emerito Medicina del Lavoro
Universita di Pavia

Ing. Bruno Cuneo

Segretario Prof. Giovanni Ricevuti
Ordinario Medicina Interna
Universita di Pavia

Dott. Nicoletta Carlo-Stella

Consigliere Prof. Mariaclara Cuccia
Ordinario di Patologia Generale
Universita di Pavia

Dott. Enrica Capelli
Consigliere
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