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Una rete Europea per studiare la CFS

Da circa un anno e
stato avviato un
progetto finanziato
dalla Comunita Eu-
ropea (Europeo
CA COST Action
CA15111 European
Network on Myalgic
Encephalomyelitis/
Chronic Fatigue
Syndrome, EURO-
MENE) che ha come
obiettivo quello di
costruire una rete
Europea di cono-
scenze e competen-
ze sulla CFS. In pra-
tica si devono met-
tere in relazione
tutti i ricercatori e i
medici che si sono
interessati alla ma-
lattia, confrontare e
discutere le varie
esperienze, ideare
un percorso comu-
ne organizzato e
programmare nuovi
settori di indagine.
L'AMCFS e diretta-
mente coinvolta in
questo progetto per
diversi  motivi: |l
coordinatore Italia-
no del Progetto ¢ la
Prof.ssa Enrica Ca-
pelli, dell’ Universi-
ta di Pavia nonché
componente del
Comitato Scientifico
di AMCFS, inoltre il

MIUR (Ministero
dell’istruzione Uni-
versita e Ricerca

scientifica), ha ac-
colto il suggerimen-

to di AMCFS ed ha
nominato come
vice Coordinatore
Nazionale Italiano il
Dott.Lorenzo Lorus-
so, neurologo pres-
so L’Azienda Socio
Sanitaria Territoria-
le, ASST Franciacor-
ta di Chiari (Brescia)
e componente del
Comitato Scientifico
di AMCFS.

Il progetto coinvol-
ge 11 Paesi della
Comunita Europea
e di altri stati confi-
nanti, in particolare
quelli per cui le pro-
cedure di unione
sono in fase avanza-
ta, ciascuno presen-
te con due delegati.
Il gruppo del tavolo
di lavoro & quindi
composto da 22
membri ed e stato
avviato ufficialmen-
te con la prima riu-
nione a Bruxelles il
21 aprile 2016 nel
corso della quale
sono stati definiti i
gruppi di lavoro e i
compiti di ciascuno.
Al network si stan-
no per aggiungere
altri Paesi che quin-
di apporteranno piu
risorse per la realiz-
zazione degli obiet-
tivi che sono: nuove
indagini epidemio-
logiche volte ad
accertare la preva-
lenza della sindro-

me, studi di caratte-
re epigenetico per
valutare I interfe-
renza di fattori am-
bientali con il geno-
ma, la costituzione
e |’ utilizzazione di
biobanche della
sindrome, la valuta-
zione dei dati otte-
nuti nelle ricerche
dei diversi gruppi
partecipanti, la in-
dividuazione e la
valutazione  della
utilita di determina-
te metodologie dia-
diagnostiche...

Il secondo appun-
tamento e stato il
workshop che si e
tenuto a Riga nel
Settembre 2016 do-
ve & iniziato un con-
fronto delle diverse
opinioni e dove
sono state pianifica-
te le attivita e gli
incontri del 2017.
Nell’incontro di Riga
e stata anche com-
pletata la proposta
di un nuovo proget-
to di Ricerca Euro-
peo, che costitui-
rebbe il naturale
passo successivo
per poter accedere
a finanziamenti
specifici per le spe-
se connesse alla
ricerca (fondi per le
analisi, borse e as-
segni di ricerca,
strumentazione ...).
Altri  compiti del

continua...

ccosE

EUROPEAN COOPERATION
IN SCIENCE AND TECHNOLOGY

... il progetto coin-
volge 11 paesi del-
la Comunita Euro-
pea e di altri stati

confinanti...



...0ggi si ha la
possibilita di
agire in un am-
bito pit vasto,
sovranazionale,
e di creare una

alleanza...

L’AMCFS ha
quindi deciso di

attivare una

raccolta fondi

specifica per

sostenere
costi...

i

...segue
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progetto, che prevede una
durata totale di tre anni, sono
la divulgazione scientifica, la
formazione di giovani ricerca-
tori, lo scambio delle tecnolo-
gie tra i diversi gruppi, la pub-
blicazione di tutti i documenti
di analisi, i risultati, le conclu-
sioni, le proposte per il futu-
ro.

Il progetto COST rappresenta
uno dei piu importanti risulta-
ti che sono stati ottenuti dalla
azione della AMCFS negli un-
dici anni di costante lavoro,
un passo oltre il primo docu-
mento di indirizzo italiano
sulla CFS, altro evento per la
cui realizzazione I’ AMCFS ha

avuto un ruolo di primaria
importanza. Quindi dopo le
prime linee guida italiane e
dopo la realizzazione di vari
eventi per la formazione di
medici e operatori sanitari in
seguito ai quali si sono create
relazioni e collaborazioni tra
gruppi che altrimenti non
avrebbero avuto la possibilita
di incontrarsi, oggi si ha la
possibilita di agire in un ambi-
to piu vasto, sovranazionale,
e di creare un’alleanza che
avra sicuramente una mag-
giore capacita di convinci-
mento e di aggregazione di
risorse. Quindi il progetto
COST non ¢ solo un punto di

Adottiamo una ricercatrice

La partecipazione al progetto
Cost richiede un lavoro co-
stante e accurato per la pre-
parazione dei dati da portare
al workshop. | dati di ogni
gruppo di ricerca partecipan-
te e i dati di valutazione criti-
ca dei risultati verranno poi
pubblicati su riviste di alto
valore scientifico e serviranno
per pianificare studi sempre
piu mirati e finalizzati alla
comprensione delle cause
della patologia, per attuare
strategie di prevenzione e di
intervento terapeutico, per
una definizione precisa della
condizione patologica e quin-
di una migliore e uniforme
identificazione della malattia
nei codici dei sistemi sanitari.
Al fine di sostenere l'azione
COST, L’AMCEFS vuole adotta-

Comunicazioni

Il notiziario in forma cartacea
verra inviato solo a coloro
che ne avevano fatto richie-
sta con il questionario allega-
to al precedente numero e a

re un ricercatore da dedicare
al progetto che affianchera la
responsabile, Prof.ssa Capelli;
in particolare una ricercatrice
donna sia perché la patologia
e prevalente nel sesso femmi-
nile, sia perché questa scelta
consente di dare un piccolo
vantaggio alle donne, catego-
ria ancora svantaggiata nella
realizzazione della propria
professionalita.

L’AMCFS ha quindi deciso di
attivare una raccolta fondi
specifica per sostenere i costi
relativi all’adozione di una
ricercatrice per un anno. FE’
necessario il contributo di
tutti, soci e sostenitori e di
tutti coloro che credono che
anche i malati di CFS abbiano
diritto alla ricerca. E’ possibile
versare anche un piccolo con-

chi non & in possesso di un
indirizzo di posta elettronica.
A tutti gli altri verra trasmes-
so tramite e-mail. Per chi
volesse un cambio di proce-

arrivo, in quanto si € riusciti
nell'intento di convincere le
istituzioni che la condizione
“CFS” esiste e viene ottenuto
un finanziamento per far
incontrare i gruppi di lavoro,
ma anche un nuovo punto di
partenza, ancora piu ambizio-
S0, per costruire una proposta
di finanziamento per una
grande organizzazione di ri-
cerca che prenda in conside-
razione tutti i possibili aspetti
del problema, e che riesca ad
arrivare al fondo del proble-
ma: definire cause e strategie
terapeutiche per i malati CFS.

tributo sul c.c. postale n.
56294259 intestato ad Asso-
ciazione Malati di CFS onlus ,
via L.Marangoni, 25 - 27100
Pavia con causale “ Adottia-
mo una ricercatrice”, oppure
tramite bonifico bancario sul
conto corrente Banco Posta
codice IBAN IT33 S076 0111
3000 0005 6294 259 stessa
intestazione e stessa causale.
Chi lo desidera puo effettuare
il versamento in concomitan-
za con quello della quota as-
sociativa annuale che anche
per il 2017 ammonta a 20
euro con causale: “quota
associativa + donazione per
adozione ricercatrice”.

Si ricorda che le donazioni
sono detraibili ai fini fiscali e
si ringraziano tutti coloro che
sosterranno il progetto.

dura preghiamo di comuni-
carcelo.
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Il Pediatra e la CFS

La CFS, purtroppo, colpisce
anche gli adolescenti; in 10
anni di operato, I' AMCFS ha
raccolto le adesioni di circa 25
casi diragazzi al disotto dei
18 anni d'eta; & necessario
sottolineare l'importanza del-
la diagnosi precoce in quanto
la letteratura riporta una al-
tissima percentuale di
miglioramento/guarigione se
la diagnosi avviene prima dei
i 18 anni.

Il Pediatra e il Medico Curante
hanno un ruolo importante
prima e dopo la diagnosi di
CFS; in particolare il Pediatra,
conoscendo il bambino e la
famiglia dalla nascita, non
puo confondere la CFS con un
disturbo psicoemotivo prima-
rio o peggio con la depressio-
ne. Trattandosi di malattia
cronica e di difficile gestione
e importante non "curare per
guarire" ma "curare per pren-

dersi cura". Prima della dia-
gnosi, inoltre, il curante do-
vrebbe accompagnare la fa-
miglia nella scelta di esami e
consulenze e, dopo la diagno-
si, sostenere e confortare
date le molte incertezze su
prognosi e terapia.

Che cosa fare dopo la diagno-
si? Le terapie di fondo sono
competenza degli specialisti
di CFS ma le terapie sintoma-
tiche possono invece essere a
carico del medico di famiglia.
E' importante insegnare al
bambino e alla famiglia a ge-
stire i sintomi "minori"; com-
battere il decadimento del
tono dell'umore: non manca-
no gli interessi, le idee e la
voglia di fare, mancano le
energie; per la preoccupazio-
ne della famiglia & consigliabi-
le un sostegno psicologico
che si estenda a tutti: non
dimentichiamo la sofferenza

L’ AMCFS annuncia la nascita di ACFSV

Le recenti normative della
Regione Veneto inerenti |'o-
perato delle associazioni di
volontariato operanti in Re-
gione sono diventate pilu re-
strittive, pertanto un gruppo
di nostri soci veneti ha dato
vita alla ASSOCIAZIONE
CFS VENETO ONLUS ( ACFSV),

allo scopo di poter svolgere
piu liberamente la propria
attivita di sensibilizzazione
sulla CFS in Veneto.

AMCFS e ACFSV sono due
associazioni autonome che
collaboreranno per fini comu-
ni concordati di volta in volta.
Si sottolinea che i soci AMCFS

e le paure che colpiscono
anche i fratelli; per la vita di
tutti i giorni € bene insegnare
al bambino a tastare il polso
della situazione, ora per ora,
giorno per giorno, per poter
mantenere degli obiettivi
anche se diluiti nel tempo o
ridimensionati.

Nella vita quotidiana scuola,
amici, sport e hobby devono
essere mantenuti per quanto
possibile, facendo precedere
e seguire un evento impor-
tante da un periodo di riposo
adeguato; & possibile, in alcu-
ni casi, ottenere dei percorsi
scolastici facilitati.

Alla famiglia e al curante spet-
ta anche il compito di inco-
raggiare i ragazzi a persevera-
re nei loro obbiettivi, per
guando staranno meglio, co-
me ci auguriamo tutti.

residenti in Veneto potranno
continuare a far riferimento
all'’AMCFS in quanto quest'ul-
tima non ha limiti geografici
alla propria operativita.
Associarsi ad AMCFS e/o ad
ACFSV sara una libera scelta
del socio

Lavori in corso

Al fine di migliorare la propria
immagine e offrire una mag-
giore informazione, I'AMCFS
sta lavorando alla realizzazio-
ne del nuovo sito.
www.associazionecfs.com

Inoltre sono in fase di realiz-
zazione tre spot pubblicitari/
informativi sulla CFS e i pre-
giudizi che I'accompagnano
che divulgheremo tramite la
nostra pagina FB.

...in particolare

il pediatra,
conoscendo il
bambino e la
famiglia...



http://www.associazionecfs.com/

AAA..Articolo
cercasi...

Rinnoviamo l'invito a tutti i
soci a collaborare con il
nostro notiziario, fornendo
articoli, storie, foto, servizi
di stampa locale ecc..,
attinenti la CFS . Il mate-
riale dovra essere inviato
per posta elettronica a
uno dei seguenti indirizzi:
ardinoroberta@gmail.com
marina59@libero.it.

Il materiale inviato non
verra restituito.

Per informazioni:

www.associazionecfs.it

Referenti:

-Roberta Beretta Ardino
tel. 3495614387
ardinoroberta@gmail.com
-Marina Gasparotto

tel 0362500264
marina59@libero.it
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L’ angolo dei soci

Sono papa, sono medico, so-
no anestesista rianimatore.

A mia figlia, 16 anni, ho dia-
gnosticato la CFS ma la con-
ferma del mio sospetto e
giunta dopo un lungo e tribo-
lato percorso.

E lo ammetto: all’inizio non
ho creduto a mia figlia. Mia
moglie si.

Bastano queste 3 righe per-
ché possiate anche solo im-
maginare il difficile percorso
personale, familiare, profes-
sionale che in questi 2 anni di
malattia abbiamo dovuto
affrontare. E non é finita.

Ho fatto outing . Ma almeno
dal punto di vista professio-
nale lasciatemi spiegare.

Dire che non le ho creduto,
non vuol dire che pensavo che
mia figlia fingesse. Solo che
pensavo che parte dei suoi
disturbi nascesse nella sua
testa. Che non é sinonimo di
essere matti , depressi o ipo-
condriaci. Lo spettro della
malattia psichiatrica ha spa-
ventato anche me, papd. Ma
e diverso. | disturbi principali
di questa sindrome sono neu-
rologici: la stanchezza che
non trova sollievo, i dolori
diffusi, quel senso di anneb-
biamento cognitivo, le altera-
zioni del sonno o del sistema
neurovegetativo. Tutto ricon-
duce al cervello. Ma guarda
caso, spesso, lo stress e quin-
di un vissuto mentale peggio-

rava la sintomatologia. Men-
te e cervello.

Ho avuto bisogno di tempo
per capire che il cervello e poi
la mente erano solamente dei
bersagli ma che nello stesso
tempo la malattia influenza-
va pesantemente il vissuto di
mia figlia.

Oggi la medicina riconosce
che mente cervello e corpo
sono un tutt’'uno composto di
sistemi altamente intercon-
nessi che dialogano e che si
influenzano a vicenda. Ma
nonostante tutto, ancora
oggi difficilmente guardiamo
al tutto.

E allora risulta difficile
“leggere “la CFS, capire cosa
viene prima e cosa viene do-
po, con che esami e con che
mezzi studiare questa malat-
tia, e quale peso dare ad ogni
alterazione che troviamo.
Sono due anni che cerco, cer-
chiamo di districare questo
puzzle insieme a qualche col-
lega piu esperto, diventato
ormai un amico. E come tutti
abbiamo cercato di vagliare
ogni ipotesi . Quelle conosciu-
te owviamente. Quelle che
potevano avere un senso.

La causa iniziale. Il santo Gra-
al della CFS. Ma esiste? O
essendo la CFS una sindrome
che racchiude dentro di se
tante cause diverse é una
ricerca impossibile? Ed é la
ricerca giusta? La ricerca del-

la molecola, dell’infinitesimo,
la ricerca all’interno del geno-
ma o di quello che lo attiva o
la ricerca delle vie metaboli-
che alterate. Questo é il per-
corso della medicina occiden-
tale, quello che pratico e che
conosco. Ma esistono altre
visioni della medicina e altri
modi di affrontare le malattie
(ad esempio la medicina o-
rientale).

Per mia figlia non c’é ancora
una risposta chiara. Mia figlia
migliora e peggiora ciclica-
mente ma ad ogni peggiora-
mento é come se la sua bat-
teria biologica ripartisse ad
un livello di carica un po' pit
basso.

Ma la battaglia é ancora a-
perta. lo, mia moglie e nostro
figlio siamo Ii, ancora tutti
insieme, ognuno col suo cari-
co personale di vita, di ansia,
di aspettative, a condividere e
affrontare questa malattia.
Un solo fronte pronto a soste-
nere e combattere fianco a
fianco con nostra figlia. Per-
ché alla fine quello che tutti
desideriamo e solo di vederla
felice, in grado di realizzare i
suoi sogni. E noi, tra una la-
crima e I'altra, vogliamo con-
tinuare a credere che sia pos-
sibile.
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