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La visita di un paziente affetto 
da sindrome fibromialgica ri-
chiede normalmente tempi più 
lunghi rispetto ad altre patolo-
gie reumatiche. Infatti molto 
spesso oltre alla raccolta dei 
sintomi che il paziente descri-
ve, occorre essere in grado di 
spiegarne la causa; occorre 
essere in grado di spiegare al 
paziente perché sente dolore 
dappertutto pur non essen-
doci alcuna patologia orga-
nica in grado di giustificare i 
sintomi che vengono riferiti. 
Poiché non esiste “solo” il do-
lore muscolo-scheletrico, ma 
questa malattia appare come 
un amplificatore di sintomi. La 
storia del paziente fibromialgi-
co è quanto di più vario possa 
esserci: la durata può essere 
assolutamente variabile an-
che se molti dei nostri pazienti 
riferiscono sintomi simil-fibro-

mialgici dall’adolescenza; la 
stanchezza e l’ impossibilità 
di svolgere le normali funzio-
ni lavorative e sociali spesso 
costituiscono il disturbo più 
rilevante; il paziente perde la 
propria efficienza e non si dà 
pace; alcuni perdono il lavoro 
o si licenziano non soppor-
tando più l’atmosfera intorno 
a loro che non è di compren-
sione, ma di incredulità e di 
accuse a volte malcelate di 
non aver voglia di lavorare e 
di far finta di essere malato. 
Occorre pertanto spiegare al 
paziente come gestire le pro-
prie energie in maniera ade-
guata, scordandosi di essere 
persone iperattive (a volte i 
fibromialgici lo sono per anni 
prima di ammalarsi) e di ge-
stire la propria vita lavorativa 
e sociale in base alle energie 
che abbiamo. Occorre rin-
forzarli nel loro “orgoglio fi-
bromialgico” in modo da non 
farsi mettere i piedi in testa né 
dal proprio datore di lavoro, 
né da colleghi e familiari. L’in-
formazione che il paziente ab-
bia una malattia cronica, par-

zialmente invalidante, deve 
giungere alle orecchie di tutti 
in modo corretto e puntuale. 
Il sonno è un elemento fonda-
mentale per il recupero ener-
getico; se il paziente riesce a 
mantenere un buon rapporto 
sonno-veglia, a rilassarsi du-
rante le ore notturne, avrà 
più facilmente un recupero 
delle proprie energie e potrà 
condurre una vita più in linea 
con le proprie aspettative. La 
forma fisica è altrettanto im-
portante: l’esercizio fisico re-
golare (almeno 3-4 volte alla 
settimana) alza la soglia del 
dolore ed incrementa la no-
stra capacità di gestire sforzi 
prolungati. Anche gli aspetti 
nutrizionali sono importanti: 
il recupero del proprio peso 
forma e l’eliminazione di ali-
menti a cui siamo allergici o 
intolleranti aiutano a gestire 
meglio il proprio stato di sa-
lute. Il paziente deve diven-
tare un esperto dei farmaci 
antidolorifici ed imparare ad 
utilizzarli nel migliore dei modi 
personalizzando la terapia. Il 
funzionamento dei farmaci è 
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empirico: lo stesso farmaco 
può essere utile in un deter-
minato paziente e totalmente 
inutile o dannoso in un altro. 
Anche l’approccio psicologi-
co va considerato, in quanto 
esiste una quota rilevante di 
pazienti con disturbi ansioso/
depressivi.

Ho voluto riprendere in que-
sto editoriale gli argomenti 
che si affrontano durante la 
visita con il paziente fibromial-
gico, perché il rapporto pa-
ziente-terapeuta nasce dalla 
comprensione di un percorso 
comune e dalla necessità di 
prenderne atto. 

Per il fibromialgico non è suf-
ficiente l’utilizzo dei farmaci, 
anche se quest’ultimi pos-
sono aiutarlo nella vita quo-
tidiana, ma occorre spesso 
un cambiamento radicale 
delle proprie abitudini di vita 
e, cosa ancor più difficile, 
modificare il rapporto con sé 
stesso, accrescere la propria 
autostima e, ove necessario, 
farsi aiutare con un approccio 
psicoterapico che aiuti a re-
cuperare un rapporto col pro-
prio io che probabilmente non 

è mai stato saldo e concreto. 
Un altro argomento che spes-
so si affronta durante la visita 
è il rapporto con la propria 
famiglia di origine: alcune si-
tuazioni familiari come il dove-
rismo (famiglia orientata solo 
verso il senso del dovere), 
l’anaffettività (l’incapacità di 
trasmettere amore), gli abusi 
fisici, psichici o sessuali con-
discono in vario modo i primi 
anni della vita di molti pazien-
ti fibromialgici, i quali talvolta 
nemmeno si rendono conto 
appieno dell’impatto di un 
tale vissuto.

Da questa breve rassegna si 
può comprendere perché per 
il paziente fibromialgico è così 
difficile migliorare in tempi ra-
pidi: essenziale è imparare a 
gestire il dolore e le energie 
che gli appartengono, per po-
ter vivere la propria vita con 
serenità e fiducia.

Mi ha ronzato attorno

Mi ha ronzato attorno

per mesi giorni ore

e mi ha posato la mano sul cuore

chiamandomi tesoro

E mi ha strappato una promessa

come si strappa un fiore alla terra

E ha serbato quella promessa in testa

come si serba un fiore in una serra

La promessa l’ho scordata

e il fiore è subito avvizzito

E gli occhi gli sono usciti  
fuori dalla testa

in cagnesco mi ha guardata

e mi ha ingiuriata

È venuto un altro che non mi ha chiesto 
niente

ma mi ha guardata tutta intera

Per lui ero già nuda

dalla testa ai piedi

e quando mi ha spogliata

l’ho lasciato fare

E non sapevo chi era.

(Jacques Prévert)
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Ore 8.30 – 9.00
Registrazione dei partecipanti

Ore 9.00 – 9.20
Introduzione

• Saluto delle autorità (Regione Lombardia, sen. Paola 
Boldrini)

• La sindrome fibromialgica: cosa sta cambiando
(Piercarlo Sarzi Puttini)

Ore 9.20 – 11.00
Progetti e azioni per il 2020

Moderatori: Piercarlo Sarzi Puttini, Egidio Riva, Giusy Fabio

• Presentazione del progetto AISF-ENFA-Europa
(Egidio Riva) 

• Il riconoscimento della fibromialgia a livello regionale 
e nazionale

(Giusy Fabio)
• Il progetto ministeriale “Criteri di severità FM”

(Marco Di Carlo) 
• Il progetto “Educazione medici di medicina 

generale alla FM”
(Monica Sapio)
Ore 11.00-11.30

Coffee break

Ore 11.30 – 13.00
I sintomi peculiari extra-dolore 
della sindrome fibromialgica

Moderatori: Manuela Di Franco, Antonella Roncaglione

• Fibro-fog (Gianniantonio Cassisi, Elena Gianello) 
• Alterazioni del sonno (Laura Bazzichi, Lisa Guerra)

• Stanchezza cronica (Roberto Casale, Elisabetta Bagolini)

Ore 13.00-14.00 
Pranzo

Ore 14.00-15.30
Corsi dedicati ai pazienti

Moderatori: Luisa Cioni, Marco Cazzola, Riccardo Torta

• Fibromialgia e nutrizione (Daniele Buttitta)
• Esercizio fisico e fibromialgia (Alessandro Sarzi-Puttini)

• Le tecniche di rilassamento e la fibromialgia (Lorena Giovinazzo)

Ore 15.30-16.00
Il lavoro dell’associazione

• Il libro “Vite segnate” (Giusy Fabio e Carla Dalla Stella)
• Anna Beretta (Lettura di una poesia)

Ore 16.00-17.00
I pazienti incontrano gli esperti 

Marco Cazzola
Intervengono: Alberto Batticciotto, Laura Bazzichi, Manuela Di Franco, Irma 

Lippolis, Antonio Marsico, Piercarlo Sarzi Puttini

La sindrome fibromialgica: eppur si muove

Ore 17.00-17.30
Assemblea generale dei soci 

• Il nuovo Statuto di AISF ONLUS                • Lettura e Approvazione del bilancio
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pubbliche e ci permette di par-
tecipare a bandi e concorsi per 
possibili finanziamenti dedicati 
al contesto sociale. Sul fronte 
del percorso di riconosci-
mento della Fibromialgia 
gli ultimi mesi del 2019 hanno 
registrato traguardi interessanti 
con passaggi a livello Naziona-
le e Regionale. Nel corso del 
Congresso della SIR (Società 
Italiana di Reumatologia), il Pre-
sidente Luigi Sinigaglia e il dele-
gato per la Sindrome Fibromial-
gica prof. Fausto Salaffi hanno 
annunciato il completamento e 
l’imminente presentazione all’I-
stituto Superiore della Sanità 
del Registro Italiano sulla Fi-
bromialgia, una pietra miliare 
finalizzata alla definizione dei 
criteri di cut-off di severità della 
SF per l’inclusione nei LEA (Li-
velli Essenziali di Assistenza). 

L’azione e l’istanza di inseri-
mento nei LEA ha avuto inizio 
nel 2015, promosse dalla no-
stra Associazione e in seguito 
condivisa da altre. Il 6 novem-
bre, in occasione di un evento 
pubblico in Regione Lom-
bardia dedicato ai pazienti e 
alle Associazioni sulla Fibro-
mialgia, l’intervento dei nostri 
Presidente e Vicepresidente 
Area Nord ha fortemente sol-
lecitato i responsabili della Sa-
nità a prendere decisioni sulle 
innumerevoli azioni promosse 
dalle Associazioni e avvia-

te dalle parti politiche (fin dal 
lontano 2014), per una presa 
in carico definitiva a sostegno 
della SF. L’evento ha favorito 
la definizione di un accordo di 
collaborazione con altre cinque 
Associazioni Lombarde coordi-
nate da FTB (Fondazione The 
Bridge), per l’attivazione co-
mune di un’azione diretta e più 
incisiva presso la Commissione 
e la Direzione Sanità di Regio-
ne Lombardia. La missione di 
AISF rivolta alla diffusione, co-
noscenza e approfondimento 
scientifico della Sindrome Fi-
bromialgica, ancora oggi ne-
gletta, si è concretizzata nel 
finanziamento e nella realiz-
zazione di un corso di for-
mazione e aggiornamento 
dedicato agli psicologi, te-
nutosi a Milano il 5/6/7 Dicem-
bre e al quale hanno partecipa-
to specialisti da tutta Italia. Le 
relazioni professionali dei nostri 

medici hanno destato profondo 
interesse nei partecipanti, che 
di certo sapranno estendere 
l’esperienza con positive rica-
dute sui pazienti e sui colleghi 
del territorio di loro competen-
za. Caratterizzato da diffuse ed 
encomiabili attività, il lavoro del-
le sezioni locali AISF ha visto 
il sorgere di nuove realtà a:
• Reggio Calabria, Enna e Ra-
gusa, promosse e sostenute 
dalla sezione Bagheria
• Rovigo, Vicenza e Treviso, 
presentate e assistite dalla se-
zione Padova e dalla Sede
Tutte le attività delle Sezioni ed 
i riferimenti istituzionali sono 
ben visibili nei dettagli sul sito 
ufficiale www.sindromefibro-
mialgica.it e sui profili Face-
book della Sede e delle singole 
sezioni. Vi invitiamo a seguire 
i nostri canali per essere sem-
pre aggiornati sulle iniziative di 
AISF.

Data storica per AISF: il 16 
Dicembre 2019, nello studio 
notarile associato Iannaccone 
Rinaldi, l’Assemblea Straor-
dinaria in seconda convoca-
zione ha approvato la modifica 
dello Statuto per la trasforma-
zione dall’originaria forma di 
ONLUS (Organizzazione Non 
Lucrativa di Utilità Sociale) a 
quella di ODV (Organizza-
zione Di Volontariato), con 
relativa assunzione di perso-
nalità giuridica. La decisione si 
è resa utile e necessaria con-
siderata la continua dilatazione 
dei tempi di attuazione degli 
adempimenti legislativi per l’i-
stituzione del RUNDT (Registro 
Unico Nazionale Del Terzo Set-
tore) secondo la L. 117/2017, 
al quale la nostra Associazione 
sarà a suo tempo regolarmente 
iscritta. La trasformazione, che 
anticipa quanto previsto dal-
la riforma degli Enti del Terzo 
Settore ancora da completa-
re dal legislatore, ci permette 
come ODV un dialogo diretto 
con gli Enti Ospedalieri Pubblici 
per ospitalità e realizzazione di 
attività interne; l’acquisizione 
della personalità giuridica ci 
conferisce maggior autonomia 
nello svolgimento delle attività 

La vita dell’associazione
Egidio Riva 
Vicepresidente
AISF ONLUS
Area Centro-Nord
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Sempre più spesso si sente 
parlare del ruolo del Microbio-
ma in diverse patologie e, tra 
tutte, anche per la Fibromialgia 
i microrganismi che popolano 
il nostro corpo vengono anno-
verati come possibili attori del 
complesso processo patoge-
netico.

Ma per poter meglio compren-
dere il possibile ruolo di que-
sti microrganismi nell’intricato 
susseguirsi di eventi che con-
tribuiscono alla multifattoriali-
tà patogenetica della malattia 
dobbiamo definire cosa si inten-
de per Microbioma. Esso non è 
altro che l’insieme del patrimo-
nio genetico e delle interazioni 
ambientali della totalità dei mi-
crorganismi (soprattutto batteri) 
di un ambiente definito, che nel 
nostro caso è rappresentato 

dal corpo umano. Miliardi di mi-
crorganismi che interagiscono 
costantemente con le cellule 
dei nostri organi ed influenza-
no la nostra salute, agendo 
da barriera contro i patogeni, 
regolando l’assorbimento dei 
nutrienti, la produzione di vi-
tamine ed energia e le difese 
immunitarie. Di conseguenza 
una variazione della numerosità 
e diversità del Microbioma può 
essere responsabile di altera-
zioni delle normali funzioni del 
nostro organismo.

Diversi studi scientifici han-
no già dimostrato uno stretto 
rapporto tra dolore viscerale e 
microbioma (ad esempio inte-
stinale), molto più complesso 
appare invece trovare una cor-
relazione e definizione tra dolore 
cronico diffuso (non viscerale), 
come quello della Fibromialgia, 
e microbioma. Si sta iniziando 
a parlare di un vero e proprio 
asse intestino-cervello che 
sembra regolare il benessere 
dell’intero organismo. 
L’intestino ed il cervello parlano 
la stessa lingua e proprio l’inte-

stino, godendo di un sistema 
nervoso proprio, riesce a pren-
dere decisioni autonomamen-
te. La comunicazione fra i due 
organi avviene attraverso neu-
rotrasmettitori comuni, come la 
serotonina: la serotonina svolge 
un ruolo fondamentale per la 
regolazione dell’umore e viene 
prodotta per il 95% dalle cellule 
distribuite lungo la mucosa in-
testinale. Se è vero che lo stato 
di salute dell’intestino si riflette 
sul cervello, è vero anche l’op-
posto: periodi particolarmente 
stressanti, la presenza di an-
sie, paure, difficoltà a prendere 
decisioni, possono incidere sul 
normale funzionamento dell’in-
testino con alterazioni della 
peristalsi (e conseguenti epi-
sodi ad esempio di stipsi o di 
colite, etc). Un recente studio 
condotto dal nostro gruppo di 
ricerca ha dimostrato che pa-
zienti fibromialgici presentano 
alterati livelli di serotonina nel 
circolo ematico periferico con-
fermando realmente un ruolo 
importante di questo mediatore 
nella malattia.
Un recentissimo studio ca-

nadese, pubblicato sulla rivi-
sta PAIN, ha dimostrato che 
i pazienti affetti da Fibromial-
gia mostrano un microbioma 
intestinale diverso rispetto a 
soggetti sani. Utilizzando un al-
goritmo di intelligenza artificia-
le gli autori sono stati in grado 
di distinguere con precisione i 
pazienti con Fibromialgia dai 
soggetti controllo nell’87% dei 
casi. Inoltre, l’abbondanza di 
alcune specie batteriche sem-
brava correlare con la gravità 
dei sintomi della Fibromialgia, 
suggerendo che le alterazioni 
del microbioma non solo pos-
sono avere un importante ruolo 
nella Fibromialgia, ma rappre-
sentare un ulteriore elemento 
da considerare a fini diagnostici 
e terapeutici.
Infatti la relazione tra microbiota 
alterato e malattie intestinali ed 
extra intestinali è un argomento
di interesse attuale. L’intestino, 
che è stato studiato per anni 
esclusivamente come organo 
periferico, è ora ridefinito come 
“secondo cervello”. Lo stretto 
legame tra intestino e sistema 
nervoso centrale, che consente 

Microbioma e Fibromialgia 
Giuliana Guggino
Reumatologa
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a un organo di modificare l’al-
tro, ha permesso di ampliare 
le conoscenze e migliorare la 
definizione di alcune malattie. 
L’alterazione dei batteri intesti-
nali e la possibile iperpermeabi-
lità intestinale potrebbero avere 
un ruolo primario nell’eziologia 
della Fibromialgia.
Ma se è vero che è attivo un 
continuo dialogo intestino-cer-
vello, è altrettanto vero che 
oggi quando si parla del com-
plesso sistema patogenetico 
si tende ad annoverare l’asse 
neuro-endocrino-immunitario 
come focus centrale da cui di-
partono tutti i diversi meccani-
smi coinvolti.

Proprio nell’ambito della sfe-
ra ormonale nel paziente con 
Fibromialgia è stata osservata 
un’alterata secrezione ormo-
nale, che potrebbe avere una 
connessione con la condizione 
di disbiosi. L’alterazione del ci-
clo circadiano con conseguen-
te disturbo del sonno, astenia, 
affaticamento muscolare o de-
bolezza (principali sintomi della 
FM) rappresentano condizio-
ni che vengono attivate dopo 
modifiche della concentrazione 
di alcuni ormoni. Diversi studi 
hanno dimostrato infatti che 
nel paziente con FM c’è una 
diminuzione della concentra-
zione di cortisolo, serotonina, 

vitamina D, ormoni tiroidei e 
melatonina. Tali alterazioni po-
trebbero essere correlate con 
un’alterazione del microbioma 
e di conseguenza della disbiosi 
intestinale. A supporto di que-
sti dati emergono anche studi 
sul ruolo dell’alimentazione 
nella patogenesi della malattia 
e soprattutto nell’educazione 
del paziente fibromialgico. Il 
mantenimento di un adeguato 
PH intestinale è fondamentale 
per un giusto equilibrio ed una 
giusta funzione del nostro in-
testino, e di conseguenza del 
nostro intero organismo. Ma 
perché è importante tutto que-
sto? Lo è non solo in termini 

di una migliore definizione dei 
meccanismi patogenetici del-
la malattia, ma ancor di più in 
quanto tali conoscenze posso 
aprire nuovi scenari terapeutici. 
Oggi si sta iniziando a parlare di 
batterioterapia fecale (detta an-
che trapianto fecale o trapianto 
di feci) e protocolli sperimentali 
sono già stati proposti per al-
cune patologie intestinali (colite 
pseudomembranose, colite ul-
cerosa, etc). 
Questi protocolli sperimentali 
potrebbero poi essere estesi ad 
altre patologie sistemiche in cui 
il ruolo del microbioma è stato 
ampiamente dimostrato, come 
nel caso di altre patologie im-
munomediate (ad esempio le 
spondiloartriti) o la Fibromial-
gia. La batterioterapia fecale 
potrebbe rappresentare una 
procedura a basso contenuto 
tecnologico, facile da eseguire 
con un potenziale risparmio di 
costi relativi alla gestione di pa-
zienti complessi. Siamo anco-
ra lontani dal conoscere tutti i 
tasselli dell’intricata patogenesi 
della Fibromialgia, ma ogni pic-
colo passo avanti contribuisce 
a delineare nuovi possibili sce-
nari e nuove possibili opzioni 
terapeutiche volte a miglio-
rare la qualità di vita del pa-
ziente affetto da Fibromialgia. 

COME DIVENTARE SOCIO
O RINNOVARE LA QUOTA ASSOCIATIVA ANNUA 
Socio ordinario (con diritto di voto in assemblea) - nuovo socio o rinnovo, importo € 20,00

Socio sostenitore/donatore offerta minima € 15,00

dal sito www.sindromefibromialgica.it registrati e scegli il tipo di pagamento:

- Carta di credito online,
  diventi subito socio e puoi scaricare la tessera valida per l’anno in corso

- Bonifico Bancario intestato a AISF ONLUS Milano - BIPIEMME
  IBAN IT 44 R 05034 85220 0000 000 79534  Causale: nuovo socio o rinnovo (anno di 
riferimento) oppure socio sostenitore/donatore.
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AISF ONLUS continua a por-
tare avanti la sua preziosa mis-
sion a supporto dei pazienti 
fibromialgici su tutto il territorio, 
attraverso il continuo e inces-
sante lavoro delle sezioni locali.
Nell’ultimo semestre del 2019, 
nell’area Sud Italia, la fami-
glia di AISF si è allargata. Il 14 
Novembre si è costituita uffi-
cialmente la sezione di Enna 
presso il presidio Ospedaliero 
Umberto I, alla presenza del 
Presidente prof. Sarzi Putti-
ni e della Vicepresidente Area 
Sud Giusy Fabio. La sezione 
garantisce l’apertura di uno 
sportello informativo a servizio 
dei pazienti. Merito della stessa 
sezione è stata la realizzazione, 
insieme ad altre organizzazioni 
di volontariato, di un bel cor-
tometraggio divulgativo sulla 
sindrome fibromialgica. La se-
zione inoltre svolge un’intensa 
attività di informazione sulla 
patologia e raccolta fondi at-
traverso la presenza dei propri 
banchetti alle manifestazioni 
locali. Un’altra sezione nata è 
quella di Ragusa, costituitasi il 
giorno 8 Novembre. Anche la 
sezione di Ragusa si è attivata 
sul territorio attraverso l’aper-
tura di due sportelli informativi 
(di cui uno a Modica), che ve-
dono grande partecipazione 
e coinvolgimento dei pazienti 
che in tal modo non si sentono 

più soli, incompresi e invisibili. 
Sempre in Sicilia continuano 
a svolgere il loro lavoro dando 
supporto ad AISF le due realtà 
di San Cataldo e Siracusa. 
In entrambe le province le re-
sponsabili assicurano l’aper-
tura di sportelli informativi ed 
evidenziano quanto importante 
sia la condivisione delle proprie 
esperienze e soprattutto del 
proprio dolore con altri malati, 
per potere comprendere me-

glio tutti insieme.  La sezione di 
San Cataldo ha anche organiz-
zato un incontro per i pazienti 
con psicologi qualificati, met-
tendo in evidenza l’importanza 
dell’ascolto nella fibromialgia e 
pianificando incontri mensili di 
mindfulness. Insieme alla se-
zione di Palermo, poi, ha orga-
nizzato una presentazione del 
libro “Fibromialgia. Storie di Vite 
Segnate”, essendo la stessa 
referente autrice di una storia.

A Catania nell’ultimo perio-
do si è costituito un gruppo di 
ascolto che una volta al mese si 
riunisce e, grazie all’aiuto della 
sezione Bagheria-Palermo, si è 
anche organizzato un corso di 
ginnastica dolce, di cui hanno 
potuto beneficiare i pazienti di 
Catania. La sezione Baghe-
ria-Palermo ha organizzato 
diversi eventi: due presentazio-
ni del libro “Fibromialgia. Storie 
di vite segnate”; un concerto 

La vita dell’associazione 
Area Centro Sud

Giusy Fabio
Vicepresidente 
AISF ONLUS
Area Centro-Sud
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che ha permesso una raccolta 
fondi per finanziare due corsi di 
Feldenkrais per i pazienti; infor-
mazione attraverso uno stand 
attivo tre giorni presso una fie-
ra dell’artigianato; a tutto ciò si 
aggiunge l’incessante lavoro di 
ben tre sportelli informativi. Ha 
anche realizzato un calendario, 
che racchiude tutti i momenti 
salienti dell’attività delle sezioni 
in Sicilia. Tutte le sezioni sicilia-
ne hanno inoltre collaborato e 
supportato per la realizzazione 
del corso di formazione per 

medici “Progetto Fibromial-
gia”, organizzato dall’Ospedale 
Buccheri La Ferla, che ha per-
messo di formare e informare 
medici in tutte le province della 
Sicilia. Altra importante attività 
è quella svolta dalla sezione 
dell’Aquila: sportello di ascol-
to; convenzioni con attività 
commerciali che si occupano 
di benessere; convenzioni con 
specialisti; banchetti presso 
farmacie comunali; lezioni di 
psicoeducazione alla sindrome 
fibromialgica; attività con psi-

cologo. La sezione di Cosenza 
non è stata da meno, diverse e 
importanti le attività svolte: or-
ganizzazione di un convegno 
sulla FM; incontri informativi su 
come gestire la patologia; tan-
tissima divulgazione attraverso 
partecipazione a trasmissioni 
televisive; sportello informativo.
Bisogna sottolineare anche 
l’azione che le sezioni Baghe-
ria-Palermo e Cosenza hanno 
svolto a livello politico nelle 
proprie regioni per un ricono-
scimento della patologia. La 

IL TUO 5X1000 A CHI SOFFRE DI DOLORE 
CRONICO (fibromialgia) 
Dona all’Associazione Italiana Sindrome Fibromialgica - ONLUS

codice fiscale 97422670154
Sostegno del volontariato e delle altre organizzazioni non lucrative di utilità sociale, delle 
associazioni di promozione sociale e delle associazioni e fondazioni riconosciute che 
operano nei settori di cui all’articolo 10, c.1, lett a) del D.Lgs. N. 460 del 1997.

sezione di Salerno è stata 
presente con un banchetto in 
occasione delle “X Giornate 
Reumatologiche Salernitane”, 
importante occasione di divul-
gazione in cui ha anche voluto 
dare un riconoscimento impor-
tante, il “Premio Aisf Salerno. 
L’invisibile che diventa visibile” 
alla Vicepresidente area Sud 
Italia Giusy Fabio, per la conti-
nua attività di sensibilizzazione 
svolta. La sezione di Reggio 
Calabria ha dato il suo con-
tributo con sportello informati-
vo in ospedale e presenza ad 
eventi informativi e formativi, 
come il convegno “Update in 
Rheumatology” e il congresso 
“Sezione Calabria - Società 
Italiana di Reumatologia”. Tan-
to si è fatto e tutto nasce dalla 
voglia, forza e interesse dei vo-
lontari, quasi tutti pazienti che 
hanno capito quanto dedicarsi 
agli altri e impegnarsi distolga 
l’attenzione dal dolore e contri-
buisca ad attenuarlo.



8 Il Caleidoscopio

Le moderne tecnologie oggi dispo-

nibili nell’ambito della comunicazio-

ne rappresentano un potente mez-

zo per migliorare la raccolta dei dati 

clinici e la gestione dei pazienti e si-

curamente aiutano nell’implemen-

tazione della medicina di precisio-

ne, diventata così importante nel 

corso degli ultimi anni. La pratica 

clinica della medicina di precisio-

ne, che volendola descrivere con 

poche parole comporta la prescri-

zione del trattamento appropriato a 

pazienti con determinate caratte-

ristiche cliniche o genetiche corri-

spondenti, è sicuramente facilitata 

dalla consultazione dei registri. Per 

registro di pazienti si intende un si-

stema organizzato che utilizza me-

todi di studio osservazionale per 

raccogliere dati uniformi (clinici o di 

altro tipo) per valutare risultati spe-

cifici per una popolazione definita 

da una particolare malattia, condi-

zione o esposizione. Le moderne 

tecnologie, partendo dal Web fino 

ad arrivare agli smartphone, hanno 

aumentato enormemente la possi-

bilità di raccogliere dati provenienti 

da registri di pazienti. I dati derivanti 

da un registro possono avere mol-

teplici scopi (principalmente quello 

scientifico) e possono essere utiliz-

zati anche nell’ambito delle politi-

che sanitarie. I dati dei registri sono 

molto importanti in quanto proven-

gono dal cosiddetto mondo reale 

(nel senso che non derivano da 

esperimenti condotti in laboratorio 

o da sperimentazioni cliniche spon-

sorizzate da case farmaceutiche) e 

contengono informazioni generate 

nel corso della cura del paziente. 

In questo senso le informazioni 

presenti nei registri sono preziose 

per determinare l’efficacia e la sicu-

rezza degli interventi terapeutici in 

diversi sottogruppi di pazienti (ad 

esempio, quelli di età diverse o con 

varie comorbidità) e diversi contesti 

clinici. L’ambito reumatologico è 

abituato ai registri. Da diversi anni 

in Italia ad esempio esistono registri 

dedicati all’artrite reumatoide, e nu-

merose sono le esperienze anche 

in ambito internazionale.  L’avven-

to della medicina di precisione sta 

dunque aumentando l’importanza 

dell’uso dei registri dei pazienti in 

ambito sanitario. Questo è ancor 

più vero per patologie croniche ad 

elevata prevalenza nella popolazio-

ne generale come la fibromialgia 

(FM), condizione di dolore cronico 

complesso che colpisce almeno 

il 2% della popolazione adulta in 

Italia. Ad oggi la FM rimane una 

malattia per cui sono notevoli le 

ambiguità diagnostiche e fisiopato-

logiche e di conseguenza tante le 

difficoltà di gestione. Per cercare di 

dare una risposta ad alcune delle 

tante domande aperte che riguar-

dano la FM, nel 2019, sotto l’egida 

del Ministero della Salute e con il 

supporto della Società Italiana di 

Reumatologia (SIR), è stato creato 

il primo registro italiano dedicato a 

questa patologia. Le prime richie-

ste da parte del Ministero della 

Salute sulla necessità di un registro 

della FM sono partite nel 2017, 

quando fu espresso il desiderio di 

poter monitorare gli esiti clinici dei 

pazienti e di ottenere statistiche 

amministrative nazionali. 

L’obiettivo principale era quello di 

sviluppare approcci che potessero 

incorporare i principi della medicina 

di precisione nella prevenzione e 

nel trattamento del dolore cronico, 

e di tracciare gli esiti clinici e quelli 

dichiarati dai pazienti. Allo stesso 

tempo, una delle strategie della 

Società Italiana di Reumatologia 

è stata quella di sviluppare un’in-

frastruttura di ricerca sulla FM a 

livello nazionale per facilitare la re-

alizzazione di studi osservazionali e 

interventistici su larga scala. Il regi-

stro italiano è una piattaforma web 

completamente informatizzata. Gli 

scopi del registro sono dunque 

principalmente cinque: i) istituire un 

database prospettico via web dei 

pazienti affetti da FM ambulatoriali 

indirizzati a trattamenti multidiscipli-

nari in Italia; ii) valutare e monitorare 

la loro condizione nel tempo attra-

verso l’analisi dei dati demografici 

e di descrittori clinici e di misure di 

outcome uniformi, standardizzate, 

e validate; iii) stabilire dei cut-off 

point di severità della malattia a 

supporto del processo decisio-

nale in ambito sanitario; iv) fornire 

ai ricercatori dati reali affidabili per 

rispondere a importanti domande 

riguardanti vari aspetti del dolore 

cronico diffuso e della sua gestio-

ne, valutare la fattibilità dello studio 

e facilitare il reclutamento di pazien-

ti per la ricerca clinica; v) sostene-

re progetti di ricerca collaborativa 

promuovendo la cooperazione tra i 

centri e assistendo la realizzazione 

dei progetti di ricerca. Una prima 

analisi dei dati del registro (raccol-

ti tra novembre 2018 e dicembre 

2019) ha riguardato 2.339 pazienti 

(2.181 donne e 158 uomini). Come 

si può osservare, il rapporto femmi-

ne/maschi riflette quello spesso os-

servato nella popolazione generale. 

L’età media era di 51,9 anni, con 

una durata media di malattia di 7,3. 

Una storia di dolore cronico diffuso 

superiore a 5 anni era presente in 

circa la metà dei pazienti (49,38%). 

Il punteggio medio del Fibromyal-

gia Impact Questionnaire modifi-

cato era 61.6 e del Fibromyalgia 

Assessment Status modificato 8.9, 

punteggi ambedue indicativi di una 

fase di elevata severità della FM 

nella popolazione studiata. Tra le 

aree corporee maggiormente inte-

ressate dalla sintomatologia dolo-

rosa, quella più coinvolta è risultata 

il collo (80.5% dei pazienti), seguita 

dalla zona lombare (75.5%). 

I risultati completi di questa anali-

si dei dati del registro verranno a 

breve pubblicati su una rivista di 

rilevanza internazionale (Clinical 

and Experimental Rheumatology). 

L’augurio per il registro italiano è 

quello che possa realmente aiuta-

re i reumatologi nel management 

di una condizione così frequente, 

impattante e purtroppo molto inva-

lidante come la FM.

Il registro nazionale 
dei pazienti con fibromialgia

Marco Di Carlo
Reumatologo


