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Carissimi, è con piacere che Vi inviamo il resoconto sull’incontro di coordinamento delle associazioni di CFS/FMS che si è tenuto giovedì 7 febbraio, a Padova. 

Qui si sono incontrati i rappresentati di quattro diverse associazioni sulla Sindrome da Fatica Cronica e la Fibromialgia, con il proposito di svolgere un’attività coordinata, in modo da essere più focalizzati e meno dispersivi, pur nella utile differenziazione in gruppi posizionati diversamente nella penisola. 

Le associazioni che hanno partecipato sono state la CFS Associazione Italiana di Aviano, la Associazione Malati di CFS di Pavia, la ASTOLFA (Associazione Toscana Lotta alla Fibromialgia ed alla Fatica Cronica) di Pisa e la ANFISC (Associazione Nazionale Fibromialgia e Stanchezza Cronica) di Belluno. In sua assenza, è stata letta anche una lettera della coordinatrice  del  forum online CFSItalia  di Roma dedicato alla CFS.  

Importanti i risultati ottenuti che hanno visto armonia e accordo fra i partecipanti, intenzionati a tenersi strettamente informati e a collaborare in ogni iniziativa futura, svolgendone di comuni lì dove è possibile.

Il Prof. Tirelli ha presentato sinteticamente la storia di come si sia cominciato a parlare di CFS in Italia e ha distribuito a tutti i presenti un decalogo, curato dal professor Anthony Komaroff (professore di medicina ad Harvard), utile sintesi sulle scoperte relative alla biologia della CFS: non è depressione; esiste uno stato cronico di attivazione del 

sistema immunitario; c’è alterata funzionalità delle cellule natural killer; si sono evidenziate anomalie nella materia bianca del cervello e differenze di volume nella materia grigia; ci sono anomalie nel metabolismo del cervello; ci sono anomalie nei multipli sistemi neuroendocrini cerebrali; c’è un indebolimento cognitivo; ci sono anormalità del sistema nervoso autonomo e bassi livelli di volume ematico totale; c’è un’alterata espressione genetica per il metabolismo energetico; c’è un più frequente stato di infezione attiva latente. Il Professor Tirelli ha invitato a portare una copia di questo decalogo ai medici con cui si viene in contatto che fossero sospettosi nei confronti della CFS. 

Il dottor Lorusso ha annunciato la previsione di un convegno Internazionale dedicato alla CFS che si terrà a Pavia alla fine di settembre e a cui parteciperanno diversi studiosi stranieri e ha manifestato l’interesse a curare anche i rapporti con il Sud della penisola, dove ci sono molti pazienti che non hanno lo stesso tipo di contatto con le strutture associative, accennando ad iniziative che sono ancora in fase di progettazione. Ha inoltre reso noto che intendono creare un premio-studio di almeno 1.000 euro per premiare una tesi in campo medico dedicata alla CFS. 

Tutte le associazioni hanno ritenuto meritevole incontrarsi almeno una volta l’anno per finalizzare attività condivise e si sono impegnate a preparare del materiale informativo comune e degli interventi unitari in occasione del 12 maggio, Giornata 
Mondiale della CFS. Si è anche ritenuto importante dare maggiore visibilità alla CFS attraverso un uso del fiocchetto blu, simbolo della malattia, più massiccio che non in passato. Discussione, riattivata anche della associazione di Belluno, c’è stata intorno alla opportunità di cambiare nome alla CFS, anche sulla scia di simili dibattiti negli Stati Uniti. Pur tutti riconoscendo che il nome della sindrome ci penalizza molto, e riduce l’entità del problema, la maggioranza ha convenuto sul fatto che cambiare nome in questo momento sarebbe controproducente: ingenererebbe confusione e vanificherebbe l’attività di sensibilizzazione fatta in questi anni. Inoltre altri nomi per ora non sarebbero supportati da scoperte scientifiche tali da giustificarli in alcun senso. Meglio attendere il momento in cui si sarà un marker biologico, una causa nota o comunque qualche elemento che possa guidare nella scelta di un nuovo nome. Si è anche discusso sulla migliore possibile traduzione di “Fatigue”: stanchezza, fatica o affaticamento? “Affaticamento” rispecchia forse meglio la realtà medica, ma “fatica” trasla un po’ il termine americano ed è di maggiore impatto perché mantiene la lettera iniziale della sigla CFS.

In chiusura si è parlato del progetto di una raccolta di testimonianze di pazienti con la CFS, familiari e medici, da raccogliere in un libro, a cura di Giada Da Ros, presidente della associazione di Aviano, per cui ci dovrebbe essere già un editore. Al più presto verranno spediti ai  membri delle varie associazioni i criteri generali per scrivere il proprio intervento e partecipare.

Molto proficuo, l’incontro ha rinverdito l’impegno di tutti, nella consapevolezza dell’importanza di un procedere unitario e allo stesso tempo nella positività di avere sul territorio vari punti di riferimento. 
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