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L'azione concreta ¢ AISF, 'Associazione Italiana Sindrome Fibromialgica, sta portando a termine un importante percorso

Fibromialgia: verso il riconoscimento

Il Vicepresidente Egidio Riva sottolinea la necessita di inserire questa patologia nei LEA (Livelli Essenziali di Assistenza)

Il 12 maggio si celebra la Giornata Mondiale
Della Fibromialgia, una sindrome che al mo-
mento non € ancora stata riconosciuta in lta-
lia, nonostante ne soffrano gia circa 2 milioni
di italiani. Non sono “malati immaginari” co-
me comunemente si sostiene a causa dell’as-
senza di esami clinici che la diagnostichino in
modo diretto, ma si tratta di una vera e pro-
pria patologia cronica e invalidante. Da tem-
po AISF (Associazione Italiana Sindrome Fi-
bromialgica) si sta impegnando affinché tale
sindrome venga riconosciuta da parte del Mi-
nistero della Sanita di Roma. Grazie alla pre-
sentazione di un’istanza ufficiale si & gia otte-
nuto un primo risultato concreto.

LA CONVOCAZIONE

AISF ONLUS, la cui sede centrale si trova a
Milano, & presente con sezioni a livello regio-
nale con lo scopo di promuovere e organizza-
reiniziative locali dedicate alla diffusione del-
la conoscenza della Sindrome Fibromialgica e
all'informazione dei malati. 1l Vicepresidente
dell’Associazione, Egidio Riva, sottolinea co-
me in base alla prima presentazione dell’in-
stanza ufficiale a Montecitorio del 12 maggio
2016, il 6 giugno AISF sia stata convocata uf-
ficialmente presso il Ministero della Sanita di
Roma, per approfondire i tre temi rivolti al-
I“Inclusione della SFM nell’elenco delle cro-
nicita all'interno dei LEA( Livelli Essenziali di
Assistenza) in corso di aggiornamento”.

IL PERCHE
Limportanza di questa convocazione & fon-
damentale per il processo di inclusione di
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questa patologia nei LEA. Perché? Come spe-
cifica Riva, al momento la sindrome € unama-
lattia orfana di riconoscimento e di una tera-
pia farmacologica approvata da AlFA.

Infatti, precedentemente era stata ritenu-
ta dal Sottosegretario di Stato alla Salute, in
una interrogazione parlamentare per il Con-
siglio Superiore di Sanita “una patologia cro-
nica, invalidante solo in alcuni casi e non ne-
cessariamente permanente. Non vi sono le
condizioni per il suo inserimento nell’elenco

delle malattie croniche di cui al decreto leg-
ge 329/99".

Per questo presso il Ministero Riva, assie-
me al presidente e professor Piercarlo Sarzi
Puttini di AISF, ha presentato un approfondi-
mento scientifico e socio-politico che sottoli-
neava la gravita e lI'onerosita di una possibi-
le invalidita, nonché i criteri diagnostici con-
divisi, I'individuazione di prestazioni ambu-
latoriali, la prevalenza statistica, i cut-offei
nuovi criteri ACR 2015.

IL GRUPPO DI LAVORO

Riva ha presentato ai rappresentanti del Mi-
nistero della Salute un memorandum riepilo-
gativo delle richieste attraverso il “Manuale
pratico per il paziente”. A tal proposito é stato
gia formato un gruppo di lavoro con un PDTA
(Percorso Diagnostico Terapeutico Assisten-
ziale) predisposto dal team di medici allo sco-
po di essere presentato in Lombardia (e di se-
guito in altre regioni). Questo rappresenta un
documento condiviso utile per la prosecuzio-
ne dell’iter per il raggiungimento dell'obietti-
vo. Riva sottolinea poi come I'azione a livello
regionale abbia bisogno di unimpegno a livel-
lo nazionale per essere completa.

EVENTI 12-13 MAGGIO

Ogni anno, in occasione della Giornata Mon-
diale della Fibromialgia, AISF ONLUS orga-
nizza eventi nelle varie sedi in cui & presente
allo scopo di informare e sensibilizzare medi-
ci e pazienti.

A Palermo il 12 maggio si terra un importan-
te convegno presso I'ex Chiesa di San Mat-
tia ai Crociferi. Sempre il 12 maggio € previ-
sto a Santo Stefano di Rogliano (Cs) unincon-
tro sulla Fibromialgia presso I’Azienda Cala-
bria Verde.

A Roma la sezione locale organizza il 13 mag-
gio un concerto di beneficienza presso I'Ac-
cademia Opera House di via Firenze 38. A Pi-
sa il 13 maggio € in programma un semina-
rio sulla nutrizione presso 'Ospedale Santa
Chiara. Un gazebo informativo sara presen-
te in piazza Martiri di Belfiore a Mantova il
13 maggio.

Cos'e ¢ |l professor Piercarlo Sarzi Puttini spiega la malattia

La referente « AISF Roma concretizza la missione

Dolore amplificato
con molteplici sintomi

Le donne sono piu colpite anche a causa dello stress

Il professor Piercarlo Sarzi Puttini € il presi-
dente di AISF ed é colui che ha esposto i cri-
teri diagnostici terapeutici e medico-scien-
tifici della sindrome fibromialgica al ministe-
ro della Sanita a Roma per sottolineare I'im-
portanza e l'urgenza del suo riconoscimen-
to.

ALTERAZIONE NEURORICETTIVA

La sindrome fibromialgica € una forma co-
mune di dolore muscoloscheletrico diffu-
so e di affaticamento (astenia). Il termine fi-
bromialgia significa dolore nei muscoli e nel-
le strutture connettivali fibrose (i legamen-
ti e i tendini). Infatti si tratta di un’alterazio-
ne del sistema neuro ricettivo che amplifica
quei dolori, che per una persona comune ri-
sulterebbero normali. Il dolore, pertanto, si
manifesta con piu “violenza”. Sebbene pos-
sa assomigliare ad una patologia articolare,
non si tratta di artrite e non causa deformi-
tadelle strutture articolari. La fibromialgia &
in effetti una forma di reumatismo extra-ar-
ticolare o dei tessuti molli. Si presenta, quin-
di, sotto forma di una pluralita di sintomi sia
a livello fisico, ma anche psicologico.

TEAM COMPLETO
| soggetti piu colpiti sono per la maggior par-
te donne a causa sia di una ridotta soglia del

dolore rispetto agli uomini, sia per 'aumen-
to dello stress a cui oggi giorno sono sem-
pre piu sottoposte. La sindrome, infatti, si
acuisce durante situazioni di forte affati-
camento, causando una stanchezza croni-
ca, disturbo del sonno tanti altri sintomi. A
tal proposito & necessario creare un pool di
medici completo che vada a trattare sial’a-
spetto fisico che psicologico in modo tale da
aiutare il paziente a riottenere una vita nor-
male. Ad oggi, non essendo ancora ricono-
sciuta, non sono presenti strutture in grado
di gestire i pazienti. Per questo € importan-
te non solo la sua inclusione nei LEA, ma an-
che il riconoscimento politico.

Il sostegno psicologico
aiuta pazienti e famiglie

Il 12 maggio e previsto un appuntamento in farmacia

La Sindrome Fibromialgica va a coinvolgere
non solo l'aspetto fisico, ma anche psicologi-
co. Per questo i pazienti, ma anche le fami-
glie, hanno bisogno di tutto il supporto pos-
sibile per sapere di non essere soli ad affron-
tare questo dolore. Un grande lavoro di so-
stegno ¢ svolto dalla Sezione AISF di Roma,
di cui Marta Stentella ¢ la referente dei pa-
zienti.

LACCOGLIENZA

La missione dell’associazione é quella di sen-
sibilizzare al riconoscimento di questa malat-
tia. Per questo, come sottolinea Marta, & fon-
damentale per i pazientila conoscenza ditale
sindrome. Molti, infatti, giungono da AISF or-
mai esasperatiin quanto non possiedono una
diagnosi precisa che gli indichi quale sia il lo-
ro problema. Ma grazie al lavoro di AISF i pa-
zienti possono trovare accoglienza e un luo-
go sicuro dove potersi confrontare con altri
malati, per capire che non sono soli. La pri-
ma forma di accoglienza si crea gia al tele-
fono, dove i referenti si dedicano al pazien-
te introducendoli preventivamente al lavoro
dell’Associazione. Inoltre una volta al mese i
referenti medici di AISF incontrano i pazienti
presso il Policlinico Umberto I, presentando
I’Associazione e fornendo un importante so-
stegno terapeutico e psicologico per aiutar-
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li a recuperare una sorta di benessere. Al so-
stegno psicologico si aggiungono altre meto-
dologie e tutto cio che la ricerca mette a di-
sposizione in modo tale da intervenire il piu
efficaciemente possibile. Un sostegno va for-
nito anche ai familiari, che molto spesso non
sanno come comportarsi.

CONSIGLI EINFORMAZIONI

Per aumentare l'operazione di sensibilizza-
zione il 12 maggio lafarmacia Angeloni, invia
La Spezia 98, ospitera I'AISF. Durante questa
giornata saranno presenti le referenti regio-
nali per fornire informazioni, consigli e sup-
porto.




