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Una delle grandi diffi coltà che 
incontriamo nel defi nire la stra-
tegia terapeutica per il paziente 
fi bromialgico è legata alla defi -
nizione di un programma che 
comprenda l’esercizio fi sico tra 
i suoi comandamenti. In realtà 
occorre spiegare con atten-
zione a cosa serve l’esercizio 
fi sico. L’ideale sarebbe ovvia-
mente poter disporre di pro-
fessionisti (fi siatri, fi sioterapisti, 
ecc…) competenti ed esperti 
di fi bromialgia, che siano in 
grado di proporre un percorso 
riabilitativo personalizzato per il 
paziente fi bromialgico; questo 
obiettivo rientra tra quanto pro-
babilmente potremo ottenere 
dal Servizio Sanitario Nazionale 
quando la fi bromialgia sarà in-
serita nel LEA.

Quali sono le caratteristiche 
cliniche spesso osservate nel 
paziente fi bromialgico per le 
quali si rende necessario prati-
care attività fi sica?
Paziente sovrappeso: un’at-
tività fi sica continuativa di 
grado moderato può aiutare, 
insieme alla dieta, al recupero 
della propria forma fi sica;
Paziente sedentario: a cau-
sa del dolore cronico il sog-
getto si muove sempre meno, 
perché il dolore sembra peg-
giorare con il movimento;
Paziente decondizionato 
muscolarmente: signifi ca 
che la massa grassa prevale 
sulla massa magra (ossia sul 
muscolo) per cui, indipenden-
temente dal peso, occorre 
attraverso l’esercizio fi sico mi-
gliorare la massa muscolare, 
la quale stabilizza il tono po-
sturale, rende maggiormente 
resistente agli sforzi fi sici e alza 
la soglia del dolore;
Paziente poco resistente a 
sforzi muscolari di mode-

sta entità e che fatica a re-
cuperare le energie: spesso 
si associa una condizione cli-
nica di fatica cronica che gli 
impedisce un recupero ener-
getico veloce e rende anche 
la normale attività quotidiana 
diffi coltosa;
Postura del paziente: dal 
punto di vista riabilitativo 
quando si raccoglie la storia 
clinica (anamnesi) e quando 
si visita il paziente occorre 
tenere in considerazione la 
sua postura, spesso alterata 
dai sintomi della malattia; ciò 
comporta un maggior affati-
camento e una maggiore dif-
fi coltà nello svolgimento delle 
attività quotidiane.
Se a prima vista sembrerebbe 
perciò che “obbligare” il pa-
ziente a svolgere attività fi sica 
quotidiana peggiori i sintomi, 
nella realtà è esattamente il 
contrario.
Infatti, l’attività fi sica è il me-
todo più effi cace di innal-
zamento della soglia del 
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dolore e gli esercizi dovreb-
bero essere svolti quotidia-
namente. La sospensione 
dell’attività fisica determina 
un peggioramento dei sintomi 
in poche settimane. Questo è 
importante perché quando si 
pianifica un protocollo di trat-
tamento bisogna capire quali 
sono le attività che il paziente 
preferisce ed evitare gli eser-
cizi per lui non confortevoli. 
Una buona adesione al tratta-
mento sembra facilitata dalla 
interazione fisioterapista-pa-
ziente. 
Il trattamento va individualiz-
zato in base alle condizioni ini-
ziali, ai sintomi e alla tolleranza 
al dolore; deve essere incen-
trato sulla riduzione del dolore 
e dello stress. 
L’esercizio deve cominciare 
sottosoglia rispetto alle ca-
pacità fisiche del paziente e 
aumentare gradualmente fino 
a raggiungere un livello di gra-
do moderato; il paziente deve 
essere istruito del possibile 
incremento del dolore e del-
la fatica a breve termine, ma 
essere rassicurato che que-
sti torneranno ai valori basali 
o miglioreranno dopo alcune 
settimane. Inoltre, la capaci-
tà di svolgere l’esercizio do-
vrebbe aumentare durante 
il programma, cercando di 
mantenere gradualmente li-
velli più bassi di dolore; è ne-
cessario evitare la monotonia, 
variare con relativa frequenza 
gli esercizi, privilegiare nel pe-
riodo caldo gli esercizi all’aria 
aperta e nel periodo freddo 
in luogo chiuso. I metodi più 
semplici per il lavoro aerobi-

co sono la camminata, gli 
esercizi in acqua, il nuoto 
e la bicicletta. La cammi-
nata è il meno impegnativo, 
ottimo per iniziare; gli esercizi 
in acqua riducono la solleci-
tazione alle articolazioni e alla 
schiena e si sono dimostrati 
essere molto rilassanti; il nuo-
to è un esercizio ad alto im-
patto; la bicicletta è un ottimo 
esercizio, ma richiede atten-
zione per quanto riguarda la 
postura.
Altre tecniche come il nor-
dic-walking o il fit-walking 
possono essere molto utili nel 
paziente fibromialgico.
Lo stretching è una metodi-
ca che consiste nell’allunga-
mento e nella mobilizzazione 
delle articolazioni attraverso 
l’esecuzione di esercizi di sti-
ramento. Lo stretching appor-
ta diversi benefici, soprattutto 
a livello del sistema muscolare 
e tendineo, sulle articolazioni, 
sul sistema cardiovascolare e 
respiratorio e sul sistema ner-
voso. 
Negli ultimi anni sono state 
anche riscoperte le terapie 
mente-corpo, che uniscono 
il movimento al pensiero del 
movimento stesso e sono 
forme di esercizio alternativo 
o “movimento meditativo”. 
Fanno parte di due tradizio-
ni differenti: il Tai Chi e il Qi 
Gong appartengono alla cul-
tura cinese, mentre lo Yoga 
a quella indiana, anche se 
quest’ultimo è stato grande-
mente “filtrato” dalla nostra 
percezione occidentale e 
dunque si trova in molteplici 
forme.

Il metodo Pilates e il Felden-
krais sono di più recente in-
troduzione. Lungi dall’essere 
pura ginnastica o esercizi di 
stretching, si basano sul mo-
vimento del corpo integrato 
con il rilassamento mentale 
e le tecniche di respirazione, 
così da riequilibrare le ener-
gie corporee, interiormente ed 
esteriormente. 
Altre tipologie di esercizio che 
hanno visto risultati significativi 
negli ultimi studi sono l’idro-
chinesiterapia e la balneo-
terapia. L’idrochinesiterapia 
praticata in acqua termale 
attenua il dolore fibromialgi-
co, rilassando la muscolatura 
contratta, e migliora l’equilibrio 
psico-fisico. La balneoterapia 
si è dimostrata maggiormente 
efficace su dolore, affatica-
bilità, rigidità, ansia e disturbi 
del sonno. La fangoterapia 
sembra migliorare ulterior-
mente tali risultati.
In conclusione, ricordiamo-
ci che l’esercizio fisico è alla 
portata di tutti, non costa 
nulla se praticato in manie-
ra continuativa nel proprio 
domicilio (dopo aver seguito 
un percorso riabilitativo con 
un professionista) ed è utile 
non solo per il dolore croni-
co, ma anche per migliora-
re la resistenza alla fatica e 
incrementare le condizioni 
cardio-respiratorie e metabo-
liche. Anche poco esercizio è 
meglio di una vita totalmente 
sedentaria, pertanto l’attività 
fisica nel paziente fibromialgi-
co deve essere: 1) concorda-
ta e condivisa; 2) continuati-
va; 3) non eccessiva.
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Il progetto “La parola al 
corpo” consiste in sessioni 
di counseling individuali e di 
gruppo esperienziali, bioener-
getica, meditazione e artete-
rapia; l’attività che ha avuto 
maggior impiego è stata la 
bioenergetica. Ho pensato di 
attingere alla mia personale 
esperienza di fibromialgica 
per cercare una formula che 
potesse portare sollievo a chi 
convive con il mio stesso pro-
blema, dunque un approccio 
multidisciplinare che permet-
tesse di affrontare temi fonda-
mentali per il benessere psico-
fisico. 
La bioenergetica ha l’obiet-
tivo di aiutare le persone ad 
entrare in contatto con il pro-
prio corpo, sentire e modulare 
i propri processi energetici e la 
resistenza allo stress (respira-
zione, metabolismo e carica/
scarica dell’energia), scio-
gliendo le tensioni muscolari.
Alexander Lowen, psicotera-
peuta e psichiatra statunitense 
creatore della bioenergetica, è 
stato allievo di Wilhelm Reich. 
Il suo più grande merito è l’i-
deazione degli esercizi delle 
classi di bioenergetica, grazie 
ai quali si lavora sulle tensioni 
muscolari croniche. 

Parole chiave della bioenerge-
tica sono: respiro, carica-sca-
rica-rilassamento, movimenti 
emozionali, gruppo come am-
biente sicuro e strumento di 
regolazione interattiva.
L’utilizzo di tale pratica favo-
risce l’equilibrio psicofisico 
durante situazioni di stress 
in cui vi è un’alterazione e mo-
dificazione del sistema ner-
voso, del sistema endocrino 
e del sistema immunitario. 
Sviluppa, inoltre, in ogni par-
tecipante una maggiore con-
sapevolezza della propria 
unità mente-corpo, al fine di 
autoregolare l’attivazione fisica 
ed emotiva in alcuni momenti 
di difficoltà, come ad esem-
pio quando uno stress dura a 
lungo (stress cronico). Le fon-
damenta degli esercizi di bio-
energetica sono: il grounding, 
la respirazione profonda e la 
vibrazione. 
Nella posizione del grounding, 
la persona viene invitata a 
chiudere gli occhi, prestando 
attenzione alle sensazioni del 
corpo: il battito cardiaco, il 
ritmo del respiro e i piedi ap-
poggiati a terra, potenziando 
così la sensibilità propriocetti-
va (corteccia somatosensoria-
le). Viene stimolato un respiro 
profondo e calmo, in cui l’in-
spirazione procede dalla zona 
pelvica e si dirige verso l’alto 
fino alla bocca, e l’espirazione 
parte dalla bocca e scende 
verso il bacino.  
Durante una classe di bioener-

getica, porre attenzione alle 
proprie esperienze percettive 
e alla ripetizione di nuovi sche-
mi senso-motorio-emozionali 
genera nuovi apprendimenti. 
In questo modo, l’individuo 
viene aiutato ad essere più 
consapevole e a modulare le 
proprie abituali forme di rispo-
sta agli stimoli interni ed ester-
ni che influiscono sulle contra-
zioni muscolari. 
Il counseling stimola una mi-
gliore conoscenza di sé stes-
si, attraverso l’accettazione 
incondizionata, l’empatia e 
l’ascolto attivo. È un’esplo-
razione delle proprie risorse 
interiori con l’obiettivo di sco-
prirsi capaci di affrontare i 
momenti critici. L’approccio 
utilizzato è stato quello roger-
siano, in un clima di congruen-
za, empatia e accettazione 
incondizionata. Carl Rogers 
fu lo psicologo fondatore della 
“terapia centrata sul cliente”, 
eminente esponente della psi-
cologia umanistica e creatore 
dei gruppi di incontro.  
Ogni incontro di gruppo esplo-
ra un argomento preciso: 
ascoltare il corpo, le emozioni 
e come si sentono nel cor-
po, le parole che ci diciamo 
e come queste si “incarnano” 
e influiscono sul corpo, par-
lare con il corpo, le differenti 
modalità di comunicazione, 
la differenza tra conflitto e 
confronto, accettazione di 
sé, relazione, autorealizzazio-
ne, disegno psicosomatico e 
immaginazione guidata con 
utilizzo degli “effetti fisiologici” 
dell’immagine.
Dopo ogni incontro, ho pro-
posto un “esercizio ponte” per 

stimolare la riflessione sull’ar-
gomento dell’incontro suc-
cessivo: spesso si è trattato di 
esercizi di arteterapia.
Quasi tutti i partecipanti a que-
sto progetto hanno ricono-
sciuto di avere acquisito mag-
giore fiducia nel proprio corpo, 
di avere riacquistato la vo-
glia di muoversi (rimedio alla 
kinesiofobia di chi convive con 
il dolore cronico) e di non sen-
tirsi solo malati, ma anche per-
sone con risorse. Sono giunti 
a conoscere sé stessi più a 
fondo di quanto non si riesca 
a fare negli usuali rapporti so-
ciali o di lavoro. In questa “so-
cietà liquida” (Baumann, 2000) 
si vive con una costante fame 
di rapporti che siano intimi e 
autentici: ciò diventa partico-
larmente vero per le persone 
che soffrono di malattie non 
accettate e riconosciute. Uno 
degli aspetti più affascinanti 
di un’esperienza intensiva di 
gruppo è la capacità naturale 
e spontanea di trattare il do-
lore e le sofferenze altrui in 
forma benefica, agevolante 
e terapeutica: nella vita uma-
na, la capacità curativa tera-
peutica è molto più comune 
di quanto non immaginiamo. 
Spesso, per manifestarsi, ri-
chiede soltanto che gliene sia 
accordato il permesso: qual-
che volta i membri di questa 
attività si sono dati reciproca 
assistenza anche fuori dalle 
sedute di gruppo, un fatto di 
estrema utilità. Si è sviluppa-
to in loro un senso di appar-
tenenza, che rappresenta un 
importante fattore terapeutico, 
poiché i membri si trovano in-
seriti in una sorta di microco-

La parola al corpo
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RICONOSCIMENTO DEL-
LA FIBROMIALGIA: A CHE 
PUNTO SIAMO?
Il percorso per il riconosci-
mento della SF quale malattia 
cronica e invalidante, come 
ricordato nel numero prece-
dente (18/2021), trova le sue 
origini nella Giornata Mondia-
le del 12 Maggio 2016 in cui 
AISF organizzò un sit-in in 
piazza Montecitorio, che vide 
la partecipazione e il sostegno 
di diversi esponenti del mon-
do politico e la possibilità di un 
confronto con l’allora Ministro 
della Salute Beatrice Lorenzin.
Da quel momento è partito un 
lavoro sinergico tra il Ministero, 
le associazioni di pazienti e gli 
specialisti che ha portato alla 
stesura di documenti medi-
co-scientifici (in primis il PDTA, 
Percorso Diagnostico Terapeu-
tico Assistenziale) che hanno 
evidenziato quanto la fibromial-
gia possa essere considerata 
a tutti gli effetti una patologia 
cronica e invalidante.
Il Ministero, a fronte della docu-
mentazione fornita, ha eviden-
ziato il problema dello stanzia-
mento fondi, che emerge nel 

dover prevedere una spesa 
sanitaria per milioni di persone 
(sono questi i numeri dei pa-
zienti affetti da FM in Italia). Ha 
chiesto allora di realizzare uno 
studio multicentrico che defi-
nisse i cut-off (valori limite) utili 
a selezionare le forme gravi di 
FM, ai fini del riconoscimento 
dell’esenzione. Lo studio, com-
missionato alla SIR (Società 
Italiana di Reumatologia), è 
stato realizzato presso 19 cen-
tri ospedalieri su 2339 pazienti 

adulti. In base all’esame obiet-
tivo e ai questionari sommini-
strati, i ricercatori hanno defini-
to i criteri di severità necessari 
per avere o meno l’esenzione. 
Ciò significa che, quando la 
Fibromialgia verrà inserita 
nei LEA (Livelli Essenziali di 
Assistenza), non tutti i pa-
zienti affetti vedranno rico-
nosciuta l’esenzione.
Lo studio è stato l’ultimo tas-
sello di un lavoro che ha por-
tato finalmente il “fascicolo 

fibromialgia” sul tavolo della 
Commissione per l’Aggiorna-
mento LEA, riunitosi il 10 di-
cembre 2020, per un possibile 
inserimento della patologia.
Per tutto il 2021 si sono sus-
seguite interrogazioni, audi-
zioni ed incontri tra i membri 
della Commissione e membri 
della SIR; come abbiamo sen-
tito dalla voce del Viceministro 
della Salute Pierpaolo Sileri a 
Striscia la Notizia, sembra che 
il lavoro svolto abbia portato 

La vita dell’associazione
Giusy Fabio
Vicepresidente
AISF ODV

smo in cui smettono di essere 
esclusivamente dei portatori 
di qualche patologia o soffe-
renza e diventano membri di 
un “aggregato” di tipo quasi 
familiare. 
Gli esercizi di bioenergetica 
che hanno avuto maggior 
successo nello sciogliere la 
tensione sono stati quelli che 
hanno portato ad una gra-
duale scarica dal baricentro 
del corpo ai vari distretti dell’i-
leopsoas (muscolo flessore 
dell’anca) tramite la vibrazione 
e quelli di espansione verso 
l’ambiente che stimolano la 

nervatura parasimpatica.
Ho notato inoltre che i par-
tecipanti hanno risposto in 
maniera particolarmente po-
sitiva (tono dell’umore e rilas-
samento generale) quando 
cercavo di stimolare la loro 
creatività anche attraverso 
il corpo, come è nei principi 
della connessione creativa di 
Natalie Rogers, invitandoli ad 
esprimere le loro emozioni ol-
tre che a parole anche trami-
te movimenti spontanei e con 
brevi esercizi a corpo libero 
che aiutavano a cercare delle 
“piccole isole” di piacere nel 

panorama entero-proprio-no-
cicettivo.
In futuro, voglio continuare 
ad occuparmi di chi soffre di 
dolore cronico. Grazie all’os-
servazione dei risultati otte-
nuti con questo progetto, sto 
sviluppando un protocollo di 
bioenergetica specifico per 
la fibromialgia, nel quale inte-
grerò tecniche per la riattiva-
zione del nervo vago e della 
riabilitazione del dolore neuro-
patico, puntando a migliorare 
la comunicazione tra Sistema 
Nervoso Centrale e Sistema 
Nervoso Periferico che, come 

individuato in anni recenti dal 
medico reumatologo Ronald 
Staud, nei soggetti con dolo-
re cronico sono perturbati da 
una sensibilizzazione centrale 
e da alterati meccanismi di-
scendenti di modulazione del 
dolore.
Il progetto “La parola al corpo” 
è stata un’esperienza mera-
vigliosa, grazie alla quale ho 
imparato tantissimo. Vorrei 
approfittare di queste pagine 
per ringraziare ancora una vol-
ta AISF e quanti hanno parte-
cipato all’iniziativa.

segue da pagina 3



Il Caleidoscopio 5

la Commissione a dare parere 
favorevole all’inserimento della 
Fibromialgia nei LEA. Ad oggi, 
però, nessuna comunicazione 
ufficiale è arrivata a causa del 
blocco in Conferenza Sta-
to-Regioni del c.d. Decreto 
Tariffe, decreto relativo all’ag-
giornamento dei LEA appro-
vati nel 2017. 
È questo un passaggio fonda-
mentale per potere procedere 
con i nuovi LEA, al momento 
bloccati; AISF, in collaborazio-
ne con Cittadinanza Attiva e 
con i coordinamenti delle varie 
associazioni, sta sollecitando 
da tempo lo sblocco del de-
creto. Lo scorso 15 marzo e 
poi ancora l’11 maggio AISF, 
assieme a un gruppo di as-
sociazioni, ha incontrato rap-
presentanti del Ministero, della 
Commissione LEA e dell’Uffi-
cio Programmazione Sanitaria, 
i quali hanno assicurato la loro 
intenzione di risolvere lo stallo 
con l’approvazione del Decre-
to Tariffe, trovando allo scopo 
punti di incontro e intesa con 
la Conferenza Stato-Regioni.
Lo scenario successivo, tutta-
via, che ha visto la caduta del 
Governo e la prospettiva di an-
dare alle elezioni per il rinnovo 
del Parlamento il 25 settembre 
p.v., rende purtroppo tutto il 
percorso vacillante e a rischio. 
Temiamo infatti che una nuova 
legislatura ci costringa a rico-
minciare da capo.
Diversi disegni di legge, tra cui 
il 299/2018, che avevano svol-
to buona parte dell’iter parla-
mentare (presentazione, fase 
emendativa, incardinamento, 
audizioni e interrogazioni) de-
cadranno e lo stesso aggior-
namento dei LEA rappresenta 
un grosso punto interrogativo.

Un destino diverso – auspi-
chiamo - è quello della Legge 
di Bilancio del dicembre 2021, 
nella quale è stato previsto un 
fondo di 5 milioni di euro da 
destinare alla Fibromialgia.
L’art.1 comma 972 recita infat-

ti: “…viene istituito presso 
il Ministero della Salute un 
fondo da 5 milioni di euro 
per il 2022 finalizzato per lo 
studio, la diagnosi e la cura 
della fibromialgia.”
Anche senza un biomarcato-

re, una cura approvata e un 
sintomo visibile la sindrome fi-
bromialgica è stata finalmente 
valutata come una patologia a 
tutti gli effetti, non più qualcosa 
di invisibile frutto dell’immagi-
nazione di chi ne è affetto; il Mi-

COME DIVENTARE SOCIO O RINNOVARE LA QUOTA ASSOCIATIVA ANNUA

Socio ordinario (con diritto di voto in assemblea) - nuovo socio o rinnovo, importo € 20,00 
(quota annuale) o € 50,00 (quota triennale).
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 ODV Milano - BIPIEMME
 IBAN IT 44 R 05034 85220 0000 000 79534 Causale: nuovo socio o rinnovo (anno di riferimento).
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nistero della Salute si è impe-
gnato a stanziare dei fondi per 
la ricerca, la diagnosi e la cura.
Successivamente, il 21 giugno 
la Conferenza Stato-Regioni 
ha dato parere favorevole allo 
schema di decreto del Ministro 
della Salute recante il riparto 
del contributo di 5 milioni di 
euro finalizzato allo studio, alla 
diagnosi e alla cura della fibro-
mialgia.
Si spera che tale percorso 
proceda e si concluda posi-
tivamente, affinché ogni Re-
gione impegni i fondi nella 
maniera corretta destinandoli 
in toto a ciò per cui sono stati 
assegnati.
AISF da sempre si batte per il 
riconoscimento della FM e ha 
lavorato incessantemente ver-
so l’obiettivo. Anche stavolta 
siamo in prima linea, impegna-
ti a confrontarci con le Regio-
ni, chiedendo collaborazione 
e l’istituzione di tavoli tecnici 
per lavorare in sinergia. I fondi 
stanziati devono essere impie-
gati fino all’ultimo centesimo 
a favore dei pazienti, che da 
sempre sono costretti a con-
vivere con la patologia senza 
visibilità, identità e dignità.
Sicuramente possiamo ga-
rantire che ci impegneremo 
al 100% affinché, in questo 
scenario socio-politico di in-
certezza e insicurezza, i diritti 
dei cittadini e dei pazienti fi-
bromialgici siano preservati e 
riconosciuti.
RIFLETTORI ACCESI SUL-
LA FIBROMIALGIA
Dal lontano 2005, anno del-
la fondazione, AISF lotta per 
fare riconoscere la fibromial-
gia come malattia cronica e 
invalidante e per dare dignità 
ai pazienti. In questo momen-

to storico, decisivo per il rico-
noscimento istituzionale della 
fibromialgia, riteniamo fonda-
mentale accendere sempre 
più i riflettori sulla patologia e lo 
abbiamo fatto in diversi modi.
Per non essere più invisibili, 
in occasione della Giornata 
Mondiale della Fibromialgia 
(12 maggio) e dopo il grande 
successo dell’anno scorso, 
AISF ha riproposto su tutto il 
territorio nazionale l’iniziativa “Il-
luminiamo la Fibromialgia”.
L’evento è consistito nell’illu-
minare di viola piazze, edifici 
e monumenti in tutta Italia, 
con l’obiettivo di sensibilizzare 
l’opinione pubblica sulle con-
dizioni del paziente fibromialgi-
co, sofferente di una patologia 
non riconosciuta e spesso tra-
scurata, che la pandemia ha 
contribuito ad aggravare ulte-
riormente. 
Tanti enti locali hanno aderi-
to all’iniziativa, segno che la 
nostra voce inizia ad essere 
ascoltata dalle istituzioni. La 
rete di richieste presentate e 
positivamente accolte ha ge-
nerato un forte impatto visivo 
ed emotivo, tanto nelle comu-
nità locali coinvolte quanto nel-
la popolazione italiana nel suo 
complesso. Le contempora-
nee immagini di tante piazze 
e monumenti colorati di viola, 
accompagnate da adeguati 
messaggi di sensibilizzazione 
e informazione, sono state in-
fatti un veicolo eccezionale di 
promozione dei diritti dei pa-
zienti. 
A Palermo, in occasione del-
la Giornata Mondiale, proprio 
dove è collocata la panchina 
viola della Fibromialgia, la gior-
nalista di Striscia La Notizia 
Stefania Petyx ha intervistato 

Giusy Fabio e incontrato un 
gruppo di pazienti, riuniti per 
l’occasione per un aggior-
namento sulla situazione del 
riconoscimento e chiedere al 
Ministero della Salute a che 
punto siamo.
La sua presenza, insieme al 
suo fedele bassotto, ha su-
scitato interesse, clamore e 
grandi aspettative, accenden-
do sempre di più i riflettori sul 
problema. Attraverso Striscia 
la Notizia, che ormai dal 2019 
segue il problema assieme 
ad AISF e continua a farlo 
puntualmente, sicuramente 
i pazienti fibromialgici hanno 
acquisito la visibilità che me-
ritano.
Un’altra iniziativa realizzata 
in occasione della Giornata 
mondiale è stata “Colora la 
tua vita con un fiore”. In 
tante piazze, grazie al lavoro 
di referenti e volontari delle se-
zioni locali, sono stati allestiti 
banchetti con le petunie soli-
dali di AISF. 
L’azione di sensibilizzazione 
non si è limitata alla giornata 
del 12 maggio ma si è pro-
lungata per tutto il mese, con 
iniziative tematiche, convegni 
e incontri informativi per i pa-
zienti. Diverse Sezioni AISF da 
nord a sud si sono attivate in 
tal senso.
Un altro progetto di sensibi-
lizzazione sostenuto da AISF 
che sta avendo successo e 
suscitando molto interesse 
è la commedia “Fibro mia..
ma te la regalerei”, ideata 
e scritta dalla dott.ssa Laura 
Bazzichi. 
Lo scopo della commedia è 
spiegare la sindrome fibro-
mialgica in chiave ironica. 
“Curare   sorridendo” attra-

verso messaggi positivi sia 
terapeutici che prognostici ed 
istruzioni su come gestire la 
malattia. 
È composta da diversi sketch, 
ognuno di essi tratta un sinto-
mo della malattia, spesso esa-
sperato ma senza cadere nel 
banale o ridicolo. Dal dolore 
diffuso, alla difficoltà a giun-
gere alla diagnosi, a sintomi 
quali crampi, insonnia, fatica, 
difficoltà di memoria e con-
centrazione, colon irritabile, al 
rapporto con la terapia. Ogni 
sketch termina con un com-
mento fuori campo del reuma-
tologo sul sintomo.
La commedia dura circa 1 ora 
e mezza e si conclude con 
una tavola rotonda di esperti: 
reumatologo, psichiatra e/o 
psicologo, personal trainer, 
nutrizionista, sessuologo/gine-
cologo e referente AISF, i quali 
rispondono alle domande del 
pubblico. È una commedia iti-
nerante, già portata in scena 
a Forte dei Marmi lo scorso 
settembre; sarà a Palermo il 
9 luglio, di nuovo a Forte dei 
Marmi il 5 agosto e a Milano il 
17 settembre.
Un grande lavoro quello svolto 
da AISF per far conoscere la 
Sindrome e ottenerne il rico-
noscimento, mettendo al cen-
tro la dignità e i diritti dei mala-
ti; un lavoro portato avanti con 
devozione, sacrificio, grinta ed 
amore. Dare luce e visibilità è 
una delle mission più impor-
tanti di AISF: grazie ai volontari 
si ottengono risultati strepitosi 
che infondono coraggio, spe-
ranza e sicurezze che, nello 
stato di cronicità in cui viviamo 
in quanto fibromialgici, per-
mettono di andare avanti sen-
za mollare.

IL TUO 5X1000 A CHI SOFFRE DI DOLORE CRONICO (FIBROMIALGIA)
Dona all’Associazione Italiana Sindrome Fibromialgica - ODV
codice fiscale 97422670154
Sostegno degli Enti del Terzo Settore iscritti nel RUNTS di cui all’art. 46, c. 1, del d.lgs. 3 
luglio 2017, n. 117, comprese le cooperative sociali ed escluse le imprese sociali costituite 
in forma di società, nonché sostegno delle Onlus iscritte all’anagrafe.
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ENFA (www.enfa-europe.eu) è 
un network che realizza le sue 
iniziative e azioni a favore e col 
sostegno delle 21 associazioni 
europee che ne fanno parte, 
in rappresentanza di 15 paesi 
(compreso Israele).
Sin dalla fondazione di ENFA 
(Network Europeo delle As-
sociazioni di pazienti dedica-
te alla Fibromialgia) AISF ha 
dato la propria adesione come 
membro; nel 2019 un nostro 
rappresentante è stato nomi-
nato componente del Consi-
glio Direttivo; nel 2021 il nostro 
delegato Egidio Riva è stato 
nominato Tesoriere.
Da oltre tre anni il nostro de-
legato nel Consiglio Direttivo 
ha sostenuto la necessità di 
un’azione presso le istituzioni 
europee affinché, in tema di 
Salute, la Commissione UE 
intervenisse presso i Governi 

nazionali degli Stati aderenti, 
sollecitando ufficialmente una 
maggiore attenzione in ter-
mini di provvedimenti legi-
slativi dedicati allo studio, alla 
diagnosi della patologia e alla 
cura dei pazienti da parte dei 
Servizi Sanitari Nazionali.
Si è così deciso di sottoporre 
alle istituzioni europee un’i-
stanza corredata da un’ampia 
documentazione scientifica e 
statistica:
- un DTCP (Diagnistic The-
rapeutic Care Pathway), cor-
rispondente al nostro PDTA 
presentato in Italia; 
- un Position Paper (docu-
mento scientifico condiviso da 
un ampio panel di esperti);
- una ricerca statistica (Ma-
nagement of Fibromyalgia in 
Europe) condotta nei 15 pae-
si Europei, i cui risultati com-
provano le attuali insufficienti 
condizioni assistenziali in tutta 
Europa;
- una survey (ricerca condot-
ta presso esperti internaziona-
li) su come la Sindrome viene 
diagnosticata, con quali tera-
pie e con quali risultati.

Abbiamo inoltre sostenuto e 
collaborato alla costituzione 
del Comitato Scientifico 
di ENFA, denominato SAC 
(Scientific Advisory Board).
Dei 32 esperti presenti nel 
SAC ben 18 sono italiani. La 
loro partecipazione ai lavori si 
concretizza in due passi si-
gnificativi: condurre la ricerca 
(survey) già menzionata e deci-
dere quali azioni intraprendere 
presso l’OMS (Organizzazione 
Mondiale della Sanità) dopo la 
ricollocazione della Sindrome 
Fibromialgica all’interno della 

Classificazione Internazio-
nale delle Malattie (ICD-11 
- International Classification 
of Diseases 11th Revision). La 
SF, infatti, è passata dal capi-
tolo delle malattie del sistema 
muscoloscheletrico (M79.70) 
al capitolo del dolore cronico 
diffuso (MG30.01). Gli esperti 
del Comitato ritengono che la 
mancata definizione di un co-
dice univoco assegnato alla 
SF possa comportare negati-
ve conseguenze in termini te-
rapeutici ed assistenziali.

Il ruolo internazionale di AISF
in ENFA 

Egidio Riva
Già Vicepresidente 
AISF ODV 
Attuale delegato AISF al 
Board di ENFA-EUROPE 
e presso le istituzioni 
regionali del Nord Italia
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La pandemia ha causato un 
impatto profondo sull’equili-
brio emotivo delle persone, 
provocando rabbia, ansia, 
confusione, preoccupazione, 
stress e disagio psicologico. 
Ha generato paure individuali 
e collettive.
Ha generato angoscia, che 
è un sentimento di indeter-
minatezza, di mancanza di 
punti di riferimento, il «nulla» 
a cui agganciarsi e succes-
sivamente spaesamento, in-
decisione, soprattutto perdi-
ta della normalità del nostro 
vivere quotidiano. Le perso-
nalità più fragili hanno mag-
giormente risentito di questo 
stress emotivo.
Tutto ciò è stato percepi-
to in misura maggiore dai 
soggetti affetti da patolo-
gie croniche.
Di fatto, una patologia croni-
ca preesistente si è dimostra-
ta essere significativamente 
associata a un aumento del 
disagio psichico in corso di 
pandemia, con aumento par-
ticolarmente di stress, ansia 
e depressione.
Non va trascurato l’impat-
to del Covid su coloro che 
soffrono di dolore cronico, 
sia perché nei pazienti che 
hanno contratto il virus lo 
stato infettivo aumenta la 
sintomatologia dolorosa, sia 
per le implicazioni psicologi-
che dello stress da pandemia 
che, nella metà dei pazien-
ti, causa una diminuzione 
della soglia del dolore con 

conseguente peggioramento 
della condizione dolorosa. 
Purtroppo, i malati hanno 
vissuto una riduzione dell’of-
ferta sanitaria ambulatoriale e 
ospedaliera, che ha prodotto 
maggior isolamento e minori 
legami sociali.
Non vedere il proprio medi-
co, non parlare del malesse-
re che accompagna i giorni 
e le notti, non riuscire ad in-
terfacciarsi con chi conosce 
il problema e ne comprende 
le dinamiche psicologiche, 
ha fatto sentire molti dentro 
“una gabbia invisibile”.
Quali rischi? Troppo stress 
da gestire, tendenza a met-
tere gli altri al centro ed oc-
cuparsi solo delle relazioni 
familiari, con figli e genitori. 
Anche le troppe fake news, 
inoltre, hanno alimentato 
paura e stress.
La pandemia ha aggravato il 
senso di frustrazione, poiché 
il dolore di queste persone 
non è compreso. 
Con il termine frustrazione 
s’intende quello stato psico-
logico in cui ci si viene a tro-
vare quando si è bloccati o 
impediti nel soddisfacimento 
di un proprio bisogno o de-
siderio.
Le persone che convivono 
con una patologia cronica 
si collocano tra le categorie 
sociali più a rischio, non solo 
per le possibili conseguenze 
legate alla contrazione del vi-
rus, ma anche per l’impatto 
che i cambiamenti richiesti 
possono avere sulle capacità 
di autogestione che ogni pa-
tologia cronica richiede.
L’importante alterazione della 
routine quotidiana ed i vissu-
ti emotivi associati possono 
modificare i comportamenti 
alla base di una buona auto-
gestione, innescare i fattori di 
rischio e compromettere stili 
di vita sani.
Le condotte alimentari, così 
come altri comportamenti 

(es. fumo), possono divenire, 
con il prolungarsi della per-
manenza in casa, regolatori 
di quelle emozioni più difficili 
da sostenere, e/o interferire 
con la continuità dell’eserci-
zio fisico.

L’impegno di AISF, a partire 
da gennaio 2021 (in piena 
emergenza Covid-19) è sta-
to fondamentale. Abbiamo 
aperto uno sportello di 
supporto psicologico onli-
ne per i soci AISF gestito dal-
la dott.ssa Elena Fraccaroli e 
dalla dott.ssa Sara Bongio-
vanni. 
Abbiamo raggiunto pa-
zienti in tutta Italia grazie 
alla possibilità di fare incon-
tri tramite WhatsApp, Zoom 
e ogni tipo di collegamento 
online; per chi aveva più dif-
ficoltà di connessione, abbia-
mo usato anche la sola chia-
mata vocale. 
Nei mesi successivi, abbiamo 
dato supporto psicologico a 
57 pazienti, di cui 55 donne 
e 2 maschi; non è stato pos-
sibile accogliere più pazienti, 
perché il lavoro fatto è stato 
tantissimo e non avevamo ul-
teriore spazio. 
L’età media dei pazienti è 
stata attorno ai 55 anni; va 
evidenziato che abbiamo 
avuto anche 6 pazienti con 
meno di 25 anni. 
I colloqui sono stati qua-
si sempre individuali. Se 
necessario abbiamo fatto in-
contri a quattro: due psicolo-
ghe, il paziente e il famigliare 
con cui il paziente aveva diffi-
coltà nel relazionarsi. 
La maggior parte dei pazienti 
ha usufruito di 4-5 colloqui, 
li abbiamo guidati nel capire 
l’importanza della gestione 
della malattia e li abbiamo 
eventualmente indirizzati a 
specialisti esperti di fibro-
mialgia che potevano seguirli 
e curarli al meglio. 
Abbiamo, ancora oggi, dei 

pazienti che incontriamo re-
golarmente e che sono in 
forte difficoltà psicologica; 
alcuni di loro hanno difficoltà 
economiche. Ci sono pazien-
ti fibromialgici che, anche in 
seguito alla pandemia, hanno 
perso tutto: lavoro, compa-
gni di vita e famigliari.
Dal mese di dicembre 2021 
ad aprile 2022 abbiamo fatto 
partire due gruppi di soste-
gno psicologico (10 incontri), 
uno in presenza e uno online, 
sempre nell’ottica di aiutare i 
pazienti in tutta Italia. 
Al gruppo online hanno par-
tecipato 8 pazienti; il gruppo 
in presenza, nella sede del 
Comune di Milano - Munici-
pio 1 CAM Gabelle, ha svolto 
incontri con 15 partecipanti. 
Il tema degli incontri per en-
trambi i gruppi è stato “la 
nuova vita del paziente 
con sindrome fibromial-
gica”, ovvero, la vita che 
cambia dopo la diagnosi 
della malattia, e per ciascun 
incontro abbiamo sviluppato 
un tema proposto dai pazien-
ti o dalle psicologhe che han-
no lavorato con loro. 
I temi di maggior interesse 
sono stati le emozioni, le 
strategie di coping (il modo 
in cui le persone rispondono 
e fronteggiano situazioni av-
verse e sfidanti) e le terapie 
di riabilitazione non far-
macologiche. 
In questi mesi durissimi, 
durante la pandemia e an-
che successivamente, ab-
biamo offerto un supporto 
psicologico gratuito con 
professionisti esperti di fi-
bromialgia; i pazienti non 
si sono sentiti soli e hanno 
imparato quanto sia fonda-
mentale una rete di soste-
gno per migliorare la pro-
pria vita nel quotidiano.

Sportello di supporto psicologico 
in epoca Covid

Dott.ssa Elena 
Fraccaroli 
Psicologa
Psicoterapeuta

Dott.ssa Sara F. 
Bongiovanni
Biologa, Psicologa
in formazione


