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Il punto sulla patologia cronica riconosciuta allestero ma ancora sottovalutata in ltalia

Fibromialgia male negletto

Associazioni dei pazienti: «Malattia invalidante da tutelare in ambito Ssn»

LA TESTIMONIANZA

ne che il welfare fosse una

certezza. Certo, a volte po-
tevi aspettarti delle cure non
proprio all’altezza, ma se er
malato ringraziavi di non esse-
re un cittadino oltreoceano che
si scontra contro assicurazioni
scadute e la paura di non poter-
si curare per necessita. Poi sco-
pri che tutta questa sicurezza
un paio di milioni di italiani
(dati certi non ve ne sono) non
ce I'hanno affatto.

Sono coloro che soffrono di
fibromialgia, quella subdola ma-
lattia che ha oltre cento sinto-
mi, ma di cui si conosce cosi
poco. Stiamo parlando di un do-
lore cronico diffuso che obbli-
ga chi ne soffre a dovere rinun-
ciare a parti importanti della
propria vita.

Una cosa terribile insomma,
ma & ancora piu terribile che
alla faccia dei riconoscimenti di
Parlamento europeo e Oms, in
Italja la fibromialgia non esiste.

E come se lo Stato prendesse
in giro il dolore di questi mala-
ti, come se gli volesse dire
“non ci pensare, sara un proble-
ma psicologico”. Invece, anche
grazie alle battaglie di associa-
zioni come Anfisc, fondata da
Rosita Romor, non solo esiste
ma si fa sentire e vuole a tutti i
costi avere il riconoscimento di
malattia invalidante e pretende
che lo Stato si prenda la briga
di assistere chi ne soffre.

Rosita ha le idee chiare: «I

b}emj pit significativi da af-

r un ammalato per i
quali il g:n dovri provvedere
sono per prima cosa I'accesso
alle cure e alle visite specialisti-
che gratmite, per ora a totale
carico del paziente e la qualith
e la continuita delle stesse, con-
siderando che i pazienti hanno
bisogno di cure permanenti.
Considerare la severita della
malattia definita cronica invali-
dante e dichiarata ora dalle evi-
denze scientifiche malattia neu-
rologica. E per quanto conceme
il lavoro, per chi riesce a eserci-
tarlo, individuare mansioni la-
vorative adeguate in base alle
capacita psico-fisiche del sog-
getto, garantire intervalli o peni-
odi di astensione dal lavoro sen-
za decurtazione della paga co-
me gid avviene da anni nel re-
sto dell'Europa. Per chi, inve-
ce, non ce la fa a causa della
gravita dello stato di salute, ga-
rantime 1'indenniti».

Insomma, passi da_gigante,
ma urgenti se consideriamo che
a soffrime ¢’& un 5-6% della
popolazione, e che la fibromial-
gia costa. E tanto, spiega sem-
pre la Romor: «Parliamo di un
costo il malato dai 4.000
euro ai 7.000 euro I'anno per le
spese sanitarie e dai 9.000 euro
a quasi 16.000 per la perdita
della capacita lavorativa. E un
costo lo Stato i 8.000
euro aleg.[m eum.df\-a’lag]qualoo—
sa sta cambiando, come & suc-
cesso per il Veneto, e dai nostri
rapporti con il ministero ci sen-
tiamo che forse & arrivato il
momento per ottenere quello

che ci spefta».

I n Italia vi era la convinzio-

zioni ma che coi

La carta d'identita

a fibromialgia & una sindrome caratterizzata da
diversi sintomi tra i quali prevale il dolore: per
definizione deve essere un dolore cronico diffuso di
tipo muscolo-scheletrico che non colpisce le articola-

tutto il cor-

T

lizzano e

po del soggetto, in assenza di segni di infiammazione
dei muscoli efo articolazioni e in assenza di segni obiet-
tivi di deficit o altro coinvolgimento neurologico. Deve
durare da pil di tre mesi. Il dolore di questi pazienti &
caratterizzato inoltre da 2 fenomeni: l'iperalgesia, cioé
quando uno stimolo di per sé nocivo provoca tuttavia
un dolore eccessivo nel soggetto; e lallodinia quando il
paziente riferisce la percezione di dolore da uno stimo-
lo innocuo. Si tratta in realta di una
ta da tempo. Infatti, Froriep (I850) descrive dei punti
dolorosi alla digitopressione in
tie reumatologiche; nel 1977 Smythe e Moldof:ky Ioca-

logia conosciu-
affetti da malat-
di *

za di al 1118 di

ono la pr
(punti che evocano dolore applicando una dlgimpms-
sione pari a 4 kg di acqua) nei pazienti affetti da questa
patologia; fino ad arrivare ai criteri di classificazione
elaborati da Wolfe et al (1990) per 'American Col

of Rheumatology in cui si stabilisce la definizione della
malattia per la presenza del dokwe diffuso, e la presen-

ts positivi.

A chiarire ogni dubbio sulla
serieta scientifica del problema
la dottoressa Nicoletta Carlo-
Stella, immunologa clinica, dot-
tore in ricerca in Immunogeneti-
ca dal Dipartimento di Sanita
pubblica, scienze sanitarie e for-
mative, Universith di Pavia,
che tiene a sottolineare: «Si trat-
ta di una malattia invalidante
perché presenta dolore costan-
te, astenia e disturbi neurocogni
tivi. Per questi motivi, un lavo-
ro fisico costante o un lavoro di
tipo intellettivo diventano im-
prese ardue se non a volte im-
possibili».

Senza considerare le difficol-
ta per individuare la malattia,
continua Carlo-Stella: «La fi-
bromialgia si riconosce sia per
la presenza del dolore con le
caratteristiche sopracitate e la
presenza di almeno 11/18 ten-
der points positivi; sia perché &
una diagnosi di esclusione e per-
tanto vanno escluse altre malat-
tie in particolare reumatologi-
che (anche se possono in diver-
si casi coesistere), neurologi-
che, endocrine, infettive, onco-
logiche e I'uso o a volte I'abuso
di farmaci come a esempio le

statine e i farmaci ipocolestero-
lemizzanti. E fondamentale una
diagnosi precoce sia per evitare
il migrare dei pazienti da una
struttura all’altra con dlspendm
per il Ssn, sia per evitare un’im-
postazione terapeutica scorretta
basata su una diagnosi errata».
Anche Ignazio Olivieri, pre-
sidente della Societa italiana di
Reumatologia, & convinto del
valore invalidante della fibro-
mialgia:  «L’ Orgamzzanune
mondiale della saniti ha ricono-
sciuto Desistenza della fibro-
mialgia e I'ha classificata tra le
Elnlogle da dolore cronico dif-
La disabilita, che si asso-
cia al dolore cronico, & definita
dall'Oms come “una limitazio-
ne o una ita - derivante da
un'alterazione - della capacita
di eseguire un’attivita nella ma-
niera o nel range considerato
e per un essere umano’.
Da qui la necessith di ottenere
I'inserimento della fibromialgia
fra le patologie che danno dirit-
to all’esenzione dalla partecipa-
zione alla spesa sanitaria».

Raffaella Fonda
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«lgnorarci ¢ violare la Costituzione»

a un lato esiste una malattia, la fibro-

mialgia, che ha pil sintomi di quante
formiche possa possedere un formicaio e
che & considerata tra le 9 malattie pio
complesse al mondo da dlagfsncare Dal-
1"altro una donna, Morena talone, che
di fibromialgia soffre. Morena fatica ad
alzarsi, resiste a dolor atroci e deve lottare
contro piccole battaglie quotidiane che
non ZONO NEMMeno all‘immagina—
ro di chi non soffre di questa malattia,
eppure Morena non ha perso la sua forza
di volonta, ma si & buttata anima e corpo
per difendere la causa dei malati come lei.
Dal suo impegno & nata una petizione su
Change.org nella quale si richiede al mini-
stro della Salute italiano di riconoscere la
fibromialgia e le malattie associate (encefa-
lopatia mialgica e sindrome chimica multi-

la).
2 Una pratica che, come spiega Morena:
gia stata accordata in Europa nel 2008,

attraverso una refe di tutele per le persone
che ne soffrono. Queste nguardano sia
I'assistenza nella cura e diagnosi, sia la
tutela in ambito lavorativo, vista la difficol-
ti dei malati di mantenere ritmi a loro non
adatti, con conseguente perdita di occupa-
zione. Ci tengo a sottolineare che cerchia-
mo, si, un riconoscimento di invaliditi, ma
anche che ci venga permesso di rimanere
integrati per svolgere un lavoro per il qua-
le 'ﬁ:[;lamu le carte in regola. Le cure,
pertanto, dovrebbero mirare a riabilitare e
migliorare la qualita della vita, che & mes-
sa a rischio dagli oltre 100 sintomi della
malattia. Succede spesso che ci siano medi-
ci che sottovalutano o addi-
rittura non conoscono la

patologia: la liquidano con

santi, laddove uno stress puo essere costitu-
ito anche dal solo uscire per fare la s
Oltre al dolore e alla stanchezza abbiamo
vertigini, acufene, ottundimento e anneb-
biamento, scarsa concentrazione; ogni mo-
mento si fa enorme fatica a sostenere un
corpa nel quale i muscoli si imrigidiscono o
rovviso si avvertono fitte ingiustifi-
che dire poi della difficolta a mante-
nere 1'equilibrio, del non poter pin giovare
di un sonno rstoratore o della bassa soglia
del dolore. Con questo non intendo dire
che non sappiamo sopportare, al contrario:
conviviamo con il dolore, ovunque nel
corpo. Come & possibile vivere cosi? Per
chi non lo prova & incomprensibile, eppure
con la fibromialgia ci dobbiamo convive-
re, pertanto ci auto-addestriamo a
re. La vita cambia di colpo e la cosa che fa
pitt male & non essere creduti o sentirsi
costretti a simulare benessere per non di-
sturbare il prossimo. 11 dolore & un allar-
me, anche se cronico, e fa scattare comun-
que una preoccupazione: & un dovere ricer-
came le cause. Spesso gli esami non han-
10 riscontro in nessuna patologia conoscin-
ta: questa & fibromialgia. 1 farmaci non
funzionano nel lungo termine, e di certo
sentirsi dire che “non c’¢ niente da fare”
non fa che peggiorare la nostra situazione
psicofisica. Un atteggiamento di superficia-
lita contro il quale c1 scontriamo ogni gior-
no rischiando anche di non indagare oltre
restando all’oscuro di possibili sovrapposi-
zioni di altre malattie».

Lei chiede di parificare P'Italia ad
nitrlPamwru]:n:l Quali sono i diritti a
cui fa riferimento?

«Mi appello al diritto al-
la salute e al diritto alla

prescrizione di psicofarma- In Veneto cura; per questo motivo ci-
ci, come a dire che si tratta to I'art. 32 e I'art. 38 della
i tn problema soloments- UNA NUOVA legge  Costinizione italinna, disat:
le». : tesi entrambi totalmente

Perché ha scelto Chan- ::Iconlojce nel nostro caso. Alla fac-
ge.org per portare avanti |'j idit3 cia della nostra Cartax.

sua battaglia? invalidita In cosa consiste la stra-

«Fra le varie piattafor- da scelta da Regioni co-
me di petizioni, mi & sem- me il Veneto?

brata la pi facile da proporre al pubblico:
ha un aspetto visivo semplice e si presenta
bene. Inoltre, ho saputo che ha al suo
attivo numerose cause andate a buon fi-
ne».

Da guanto combatte per legittimare
Ia sua battaglia?

«Sono oltre due anni che lotto per un
dannato diritto e sono decisa ad andare
fino in fondo: anche se sono affetta da
stanchezza cronica e altri problemi, sono
una ona determinata e, non avendo piil
un lavoro, di tempo ne ho in quantita per
scrivere. Tuttavia, & vergognoso che debba-
no essere i malati a dover far sentire la
propria voce e non, invece, la classe medi-
ca a portare alla luce le problematiche di
scarsa qualita della vita che la fibromialgia
comporta e la classe politica a farsene
spontaneamente carico».

Come cambia la vita di una persona
affetta da fibromialgia?

«La vita di una a fibromialgica &
vissuta obbligatoriamente con dispendio
minimo di energia, le giornate sono costel-
late di sfide, spesso anche soltanto per
stare in pled] si devono misurare i passi e,
nei casi pit gra\u, il dolore nei movimenti
del corpo & cosi “severo” da indurre a non
alzarsi dal letto. Talvolta vi sono periodi
nei quali la sofferenza & alleviata, ma la
tendenza generale consigliata & quella di
evitare il piil possibile le situazioni stres-

«Nel Veneto, una legge regionale porte-
ra agli ammalati un’eventuale esenzione e
un'invalidita in base alla gravita della pato-
logia: solo nella citta di Vicenza e Provin-
cia ne soffrono pitt di 5.000 pazienti, in
tutto il Veneto circa 100.000. La legge &
stata presentata dal consigliere Pietrange-
lo Pettend e deve ancora essere inserita
nei Bur, ma siamo agli sgoccioli, & questio-
ne di giorni».

L'Oms nel 2003 ha riconosciuto la
fibromialgia come malattia invalidante.
Perché, secondo Lei, nel nostro Paese vi
sono tante resistenze?

«Non solo 1'Oms I'ha riconosciuta e
classificata fra le malattie invalidanti, ma
anche il Parlamento europeo nel 2008. Per
questo motivo mi sono rivolta alla Com-
missione europea per le petizioni, presen-
tandone una che, pur essendo on-line, &
stata presa in considerazione dalla Presi-
dente, Cecilia Wikstrom, in seguito alla
riunione con 1 membri della Commissione,
la quale mi ha risposto con lettera cartacea
protoooilara nella quale afferma che quello
trattato & un problema di oggettiva compe-
tenza europea. Ma saranno serviti i miei
sforzi di questi due anni a far si che anche
lo Stato italiano si adegui? Riuscira I'Euro-
pa a fare pressioni?».

R.F.
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