Gent.mo dott. Quintavalle
Direttore sanitario aziendale 

Asl Civitavecchia

Via Terme di Traiano 39/A 

Oggetto: richiesta di divulgazione ai medici di base, operatori sanitari  delle linee guida diagnostiche per Encefalomielite Mialgica/Sindrome da Fatica Cronica;( me/cfs) - Sensibilità Multipla Chimica ( mcs); Fibromialgia ( fm) e di stanze/posti letto nei centri di riferimento. 

Gent.mo dott.  Quintavalle,
Le scriviamo per metterLa a conoscenza della grave situazione in cui si trovano i malati di

Encefalomielite Mialgica/Sindrome da Fatica Cronica;(me/cfs) - Sensibilità Multipla Chimica ( mcs); Fibromialgia ( fm),  del perche’ e della importanza di effettuare una divulgazione informativa su larga scala verso medici di base  e operatori sanitari  delle linee guida per la diagnosi e centri di riferimento.
Le descriviamo in breve  la assurda situazione che la persona si trova  ad affrontare quando si ammala: quando inizia ad accusare i primi sintomi, si rivolge al proprio medico curante, il quale e’  disinformato sulle tre patologie, sul protocollo per la diagnosi e centri diagnostici.
La persona inizia cosi  a subire un nomadismo diagnostico fatto di  ricoveri e visite senza soluzione  o peggio ancora si ritrova psichiatrizzato: e’ una  cosa gravissima che comporta la costrizione da parte del malato nel assumere  terapie inadatte e nocive che peggiorano la sintomatologia. 
La maggior parte dei medici  infatti non essendo a conoscenza delle linee guida diagnostiche,  tendono a sottovalutare i sintomi  e quasi sempre  giudicano il malato  dal punta di vista personale attribuendo la causa dei sintomi al ansia o alla depressione .
Nessun malato e’ depresso al contrario,tutti hanno una grande voglia di fare ostacolata pero’ dagli invalidanti sintomi fisici . Tuttavia vista la situazione assurda in cui ci si  viene a trovare puo’ sopraggiungere in un secondo momento uno stato depressivo, non come causa  primaria della malattia bensì post reattivo.
Questa mancanza di informazione generale a partire dal medico di base, ha conseguenze letali anche nella vita sociale della persona.

Non avendo una diagnosi precoce, il familiare non comprende il reale stato fisico in cui si trova il malato, cerca  di sdrammatizzare i sintomi , di stimolarlo a  compiere le azioni quotidiane, cosa che risulta impossibile. Il malato quindi si trova a subire una forte violenza psicologica nella propria abitazione.  Lo stesso dicasi per il malato affetto da sensibilita’ multipla chimica. Il  familiare  non comprende che  il malato, a causa di una gravissima “intolleranza” non puo’ stare piu’ a contatto con qualsiasi persona o ambiente che contenga qualsiasi prodotto chimico (  sapone comune, deodorante, detersivi  ecc) che scatena in lui sintomi invalidanti ( anche mortali)..

Il familiare non accetta che non puo’ piu’ avere contatto fisico con il patner, persone, ambienti  se non opportunatamente bonificati.   Inizia anche qui  una sorta di violenza psicologica nei confronti di chi sta male. Ne seguono incomprensioni, litigi, separazioni e la situazione diventa ingestibile.
. 
Il malato di MCS non riesce neanche ad entrare in un ambulatorio medico o  in un ospedale perche’ i medici non conoscono  il protocollo di ospedalizzazione e di Pronto Soccorso .
 I malati di cfs/me fibromialgia e mcs gravi vivono isolati nella propria abitazione. Nel caso della mcs   in una stanza della abitazione che hanno bonificato. Escono solo se hanno un luogo non inquinato in prossimità dell’abitazione (spiaggia, parco) nelle ore meno frequentate. Per i malati di mcs, Grandi difficoltà sussistono persino per l’approvvigionamento di cibo che, sebbene biologico, può facilmente essere contaminato da detersivi, profumi ed altri inquinanti presenti nello stesso negozio. Sono un problema anche l’abbigliamento, le calzature e i prodotti per l’igiene personale bucato e le pulizie dell’abitazione. Anche far venire un operaio in casa è complicato. La sopravvivenza di questi malati è in discussione ogni singolo giorno perché continuamente messa a rischio dalle normali attività dei vicini (stendere i panni, ristrutturazioni edilizie, hobby fai-da-te, uso di pesticidi, insetticidi, asfalto stradale, ecc.)..Inoltre la   mancanza di una diagnosi precoce e di un intervento tempestivo sulla malattia porta il malato ad aggravarsi e a perdere il posto di lavoro.

Il passo verso la disperazione e’ breve. L’ assenza di informazione al livello sociale e medico sanitario, l’ incomprensione da parte dei familiari, la violenza psicologica, l’  abbandono da parte delle istituzioni, la sofferenza fisica, la mancata assistenza psicologica e domiciliare, l isolamento a casa, la perdita totale di autonomia spingono molti malati al suicidio.  
Detto questo, Lei comprendera’ come l ‘informazione sulle patologie  da parte del medico di base e operatori sanitari eviterebbe un grande  calvario per molte persone  ancora mal diagnosticate o non diagnosticate affatto.  In allegato a questa lettera, le linee guida diagnostiche per Encefalomielite Mialgica/Sindrome da Fatica Cronica;( me/cfs) - Sensibilità Multipla Chimica ( mcs); Fibromialgia ( fm) . 

Riguardo i  centri per la diagnosi, quelli della me/cfs  istituiti dal ministro Rosy Bindi, sono decaduti nel 1995.  Nella regione Lazio era stato designato il  Policlinico Umberto Dipartimento di Clinica e Terapia Medica Applicata Divisione di Reumatologia con responsabili la  Dott. Conti, Dott.ssa Priori, Dott. Alessandri. 
Quindi i malati  possono essere visitati dal medico di riferimento  al interno delle struttura pubblica designata ma  non hanno la possibilita’ di  effettuare un ricovero con la somministrazione delle linee guida suddette. Sono cosi costretti a dove girare diversi ospedali/reparti ( endocrinologico, neurologico, infettivo, immunologico ecc) o di fare analisi a proprie spese per poter raggiungere una diagnosi. Diagnosi che, mancando un marker diagnostico, avviene ad esclusione, quando invece, sarebbe possibile averla oggettiva e utile ai fini legali,  se si rispettasse l’ iter del consenso canadese. Lo stesso dicasi per la Mcs: pur essendo riconosciuta nella regione Lazio, nel centro per la diagnosi ( policlinico Umberto primo con responsabile il prof. Genovesi ) non esiste reparto o una stanza bonificata dove i malati possano accedervi per ricovero e  percorso diagnostico relativo. 
Un ipotetico centro di riferimento a Roma per la me/cfs, fibromialgia ed eventualmente mcs potrebbe essere  il dipartimento di neuroscienze  del ospedale San Camillo Forlanini con responsabile la dott.ssa Galgani, dove alcuni malati hanno potuto fare tramite day hospital.  la maggior parte delle analisi e test delle linee guida.  La stesso iter potrebbe avvenire, nello stesso Policlinico Umberto Primo con il prof Genovesi,  se fossero poste due stanze con due letti ( una dedicata alla MCS e una alla me/cfs e fibromialgia) . 
Riguardo il percorso terapeutico, i malati sono costretti ad indebitarsi per recarsi a cliniche private estere  per curarsi, quando invece gli stessi protocolli utilizzati al estero sono adoperati in Italia  dal dott. D’ Abramo da piu’ di 40 anni con un suo protocollo brevettato e riconosciuto da Ministero della Salute che si chiama Bida . Tale protocollo e’ sconosciuto ai medici che si occupano delle patologie.  La richiesta  dei malati e delle  associazioni e’ che ci sia  uno studio pilota italiano sul protcollo Bida utilizzato ora a carico del malato di Mcs, me/cfs e fibromialgia che sia sostenuto dallo stato o  privatamente , nella speranza sia preso in carico dal servizio nazionale nelle regioni in cui le patologie sono riconosciute.
Ricapitolando Le chiediamo:

1. Sostegno e collaborazione per la divulgazione delle linee guida delle tre patologie ai medici di base ( in allegato)
2. Informazioni e supporto per la richiesta fondi per uno studio pilota sul protocollo italiano B.I.DA. del prof. D’ Abramo utilizzato anche al estero per il trattamento delle tre patologie 

3. Informazioni e aiuto per la richiesta fondi per la istituzione di due stanze in struttura pubblica/privata convenzionata della regione Lazio destinate alla diagnosi e/o trattamento delle 3 patologie.
Sicuri di un Suo tempestivo intervento atto a risolvere questa grave situazione, rimaniamo in attesa di Sue notizie, porgendoLe i piu’ distinti saluti.
Firma 

Tiziana Scotti, responsabile progetto salute donna me/cfs -fm-mcs 
Elisa Aceto, presidente della Associazione Consulta delle donne - telefono Rosa Civitavecchia

Maria Luisa Falcone, presidente  Associazione per la Difesa dell'Ambiente e della Salute A.D.A.S.  
Roberto Muscio, presidente della associazione Mcs Ilness Settimo Torinese

Contatti .
Tiziana Scotti 3393285043 email: tizianascotti74@tiscali.it  sito web: http://cfsfibromialgiamcs.sitiwebs.com/page8.php 

Elisa Aceto telefono rosa 0766500501 cell: 3339271271 email: elisa.aceto@tiscali.it 
Associazione MCS - Illness Settimo Torinese pres. Roberto Muscio
Email:robymuscio@libero.it Contatto telefonico:   3484700077 - 3393285043  011 9951478  
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