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Introduzione

Gli Educatori che incontrano studenti con la Encefalomielite Mialgica/ Sindrome dell’ affaticamento
Cronico (ME/CFS) rimangono spesso perplessi dai molti, variegati sintomi e dal grado di disabilita
che possono causare. Per fornire agli educatori una maggiore conoscenza della ME/CFES, questo
capitolo comprende i Criteri Clinici Diagnostici, un sommario dei sintomi comuni e alcune
implicazioni educative.

Cos’¢ la ME/CFS?

In questo capitolo ci si riferira alla Encefalomielite Mialgica (ME) che & anche chiamata, in alcuni
paesi, Sindrome dell’affaticamento Cronico (CFS), come ME/CFS. E’ una malattia acquisita che
colpisce tutti i sistemi del corpo; in modo predominante i sistemi neurologico, immunitario ed
endocrino. E’ classificata come malattia neurologica nella Classificazione Internazionale delle
Malattie dell’Organizzazione Mondiale della Sanité, La fatica cronica, che € un sintomo di molie
malattie croniche, non deve essere confusa con la ME/CFES dato che Iestrema spossatezza ¢ soio
uno dei numerosi criteri. Com’e il caso in tutte le malattie, la gravita della ME/CFS varia ma pud
essere gravemente debilitante.

Che cosa causa la ME/CFS?

In molti casi la ME/CFS inizia come una mealattia simil-influenzale o una infezione delle alte vie
respiratorie. Invece della remissione dell’influenza o della infezione respiratoria, graduaimente
appare un gruppo di altri sintomi (1). Le ricerche hanno confermato che c’e spesso una interruzione
in uno dei meccanismi di difesa del sistema immunitario(2.3). Il rapido e spesso drammatico
deterioramento nella funzionalita rende questi casi pii facili da diagnosticare. In alcuni pazienti
vaccinazioni, anestetici, traumi fisici ed esposizione ad inquinanti ambientali, agenti chimici e
metalli pesanti hanno preceduto I'insorgenza della ME/CFS. In altri casi I'insorgenza ¢ graduale
con nessuna causa palese, ¢ ¢id rende questi casi pil difficili da diagnosticare in modo opportuno.
Pili di un membro di una famiglia pud essere colpito dalla ME/CES e ci0 indica che, in alcuni casi,
dietro le cause infettive, possano esserci componenti genetiche.

Chi colpisce Ia ME/CFS?

La ME/CFS colpisce tutti i gruppi di etd, compresi i bambini, tutti 1 gruppi razziali/etnici e tutti gli
strati socioeconomici(4,5). La ME/CFS colpisce entrambi i sessi ma ¢ pil diffusa nelle donne. Le
donne hanno un cuore pit piccolo, un minore volume sanguigno, e producono meno globuli rossi



degli uomini. Dato che i globuli rossi portano 1’ossigeno e i nutrienti ai tessuti e rastrellano scorie e
tossine che devono essere eliminate, le donne hanno una minore capacita di affrontare patogeni e
tossine.

Qual e il decorso naturale della ME/CFS?

La ME/CFS tende ad avere il suo picco nell’arco di tempo tra sei mesi ¢ sei anni, Mentre gli studi
(6,7,8) indicano che meno del 10% degli adulti ritornano al loro livello di funzionalita pre-
patologico, la prognosi per i bambini & molto migliore. Uno studio durato 13 anni (9) su bambini e
adolescenti con ME/CFS ha mostrato che approssimativamente 1'80% ha avuto esiti soddisfacenti.
11 37% si era liberato dei sintomi e il 40% aveva sintomi che persistevano in forma lieve o
moderata. Generalmente i bambini che hanno sintomi pii lievi hanno maggiori probabilita di
guarigione, ma la prognosi di ogni caso individuale non pud essere prevista con certezza. Anche se
una persona guarisce o la ME/CFS & in remissione, bisogna fare attenzione a non eccedere dai
propri limiti di attivitd dato che la recidiva puo verificarsi anche diversi anni pill tardi.

Qual ¢ la differenza tra ME/CFS e Sindrome Fibromialgica (FMS)?

C’¢ una ampia sovrapposizione di sintomi della ME/CFS e della FMS e molii pensano che possano
essere varianti di uno stesso processo patologico. La FMS, che ha una incidenza sulla popolazione
molto maggiore, & spesso scatenata da traumii fisici e il dolore € la sua caratteristica predominante.,
ci0 che indica che c’¢ una maggiore riduzione della funzionalita di muscoli, legamenti e tendini. La
ME/CFS ¢ comunemente scatenata da una infezione virale ed & presente una spossatezza pili grave
e un malessere post-sforzo pill prolungato. E’ probabile che ci siano disfunzioni della abilita
cognitive, e di altri sistemi del corpo, pili pronunciate. Il test di indagine per la sregolazione del
meccanismo di difesa antivirale puo distinguere i pazienti ME/CFS dai pazienti FMS(2). Coloro che
soddisfano entrambi i criteri hanno esiti del test uguali a coloro che hanno soltanto Ia ME/CFS.

Definizione Clinica della ME/CFS

Il gruppo di esperti internazionali, selezionato dal Ministero della Sanita canadese, era composto da
11 medici attivamente coinvolti nella diagnosi e/o nel trattamento della ME/CFS e/o nella ricerca su
questa malattia. Collettivamente avevano diagnosticato e/o curato pit di 20.000 pazienti ME/CFS.
Sul documento finale si € avuta 1’approvazione del 100% dei membri del gruppo. La Definizione
Clinica comprende il gruppo generale di sintomi e segni che danno alla ME/CFS 11 suo carattere
distintivo.

DEFINIZIONE OPERATIVA DI CASO CLINICO DELLA ME/CES

Un paziente affetto da ME/CFS soddisfa il criterio della spossatezza, del malessere e/o
spossatezza post-sforzo, della disfunzione del sonno e del dolore; ha due o piv manifestazioni
neurologico-cognitive e uno dei sintomi deile categorie di manifestazioni autonomiche,
neuroendocrine e immunitarie; soddisfa inoltre il punto 7.

1. Spossatezza: il paziente deve avere un grado significativo di spossatezza fisica e mentale di
nuova insorgenza, inspiegabile, persistente o ricorrente, che riduca sostanzialmente it livello di
attivita.
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2. Malessere ¢/o Spossatezza post-sforzo: E’ presente una inappropriata perdita di resistenza
fisica e mentale, una rapida affaticabilitd muscolare e cognitiva, malessere e/o fatica e/o dolore
dopo | esercizio e una tendenza al peppiorarento dei sinitomi che fanno parte del gruppo di sintomi |
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del paziente. Si riscontra un periodo patologicamente lento di recupero- in genere di 24 ore o pill.

3. Disfunzione del sonno*: sono presenti sonno non ristoratore o disturbi nella quantita o nel ritmo
del sonno come ritmi ribaltati o caotici.

4. Dolore*: & presente un livello significativo di mialgia. Il dolore pud presentarsi nei muscoli e/o
nelle articolazioni ed & spesso di natura diffusa e migrante. Spesso si hanno cefalee significative di
nuova tipologia, qualita o gravita.

5. Manifestazioni Neurologiche/cognitive: dovrebbero essere presenti Due o piut delle seguenti
difficolty: confusione, riduzione della concentrazione e del consolidamento della memoria a breve q
termine, disorientamento, difficolta con il processo di elaborazione delle informazioni, del
recupero e la catalogazione delle parole e disturbi percettivi e sensoriali- per esempio instabilita
spaziale e disorientamento e incapacita di messa a fuoco visiva. Sono comuni atassia, debolezza
muscolare e fascicolazioni. Si possono verificare fenomeni di sovraccarico[l]: cogmitivo,
sensoriali- per esempio fotofobia e ipersensibilita al rumore- e/o sovraccarico emotivo, che

possono portare a periodi di “crash” [2] e/ 0 ad ansia. i
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6. Almeno UN sintomo di DUE delle seguenti categorie:

a) manifestazioni autonomiche: intolleranza ortostatica- ipotensione neuronale mediata (NHM);
sindrome di tachicardia posturale ortostatica (POTS); ipotensione posturale ritardata; capogiro pre-
sincope; pallore estremo; nausea e sindrome dell’intestino irritabile; disfunzione della frequenza
urinaria ¢ disfunzione vescicale; palpitazioni con o senza aritmie cardiache; dispnea da sforzo.
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b) manifestazioni neuroendocrine: perdita della stabilita termica- temperatura corporea anomala
e marcata fluttuazione diurna, episodi di sudorazione, sensazione ricorrente di febbre e estremita

fredde; intolleranza a caldo e freddo estremi; marcati cambiamenti di peso — anoressia 0 appetitc |
anomalo; perdita dell’adattabilitd e peggioramento dei sintomi con lo stress. -

¢) manifestazioni immunitarie: linfoadenopatia, mal di gola ricorrente, sintomi simil-influenzaii
ricorrenti, malessere generale, nuove sensibilita a cibi, farmaci e/o agfnti chimici.

7. la malattia persiste da almeno sei mesi. Generalmente ha una insorgenza certa, **
nonostante possa essere graduale. Una diagnosi preliminare puo essere fatta prima dei sei mesi.
Tre mesi sono sufficienti per 1 bambini.

Per essere inclusi, i sintomi devono aver avuto inizio o esser stati significativamente alterati
dopo Pinsorgenza della malattia. E’ improbabile che un paziente possa soffrire di tutti i
sintomi dei punti 5 e 6. I disturbi tendono a formare grappoli di sintomi che possono fluttare
e cambiare nel tempo. I bambini spesso hanno numerosi sintomi prominenti ma il grado di
severita rende a variare di giorno in giorno.
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#C’2 un piccolo numero di pazienti che non presenta alcun dolore o disfunzione del sonno,
ma non viene soddisfatta nessun’altra diagnosi eccetto quella di ME/CFS. Una diagnosi di

ME/CFS pud essere effettuata quando questo gruppo ha una insorgenza di tipo infettivo.

*#A Jeuni pazienti non sono stati in salute per altre ragioni prima dell’insorgenza della
ME/CFS e manca dungue un fattore scatenante determinabile e/o hanno una pia graduale o
insidiosa insorgenza.

Esclusioni: Escludere processi patologici attivi che spieghino la maggior parte dei principali
sintomi di spossatezza, disturbi del sonno, dolore e disfunzione cognitiva. E’ essenziaie escludere
certe malattie, che sarebbe tragico non riconoscere: malattia di Addison, Sindrome di Cushing,
ipotiroidismo, ipertiroidismo, carenza di ferro, altre forme di anemia curabili, sindrome da eccesso
di ferro, diabete mellito e tumore. E’ essenziale anche escludere disordini del sonno curabili come
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