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In questa iniziativa editoriale di PharmaStar si racchiude un
percorso di condivisione scientifica e umana che riguarda una
sindrome negletta e difficile da comprendere gia dal nome, di
per sé impreciso, di sindrome fibromialgica.

Nella mia esperienza professionale ho avuto a che fare con pa-
zienti travolti dall'intensita e varieta dei sintomi, nel quali la
speranza diunamigliore qualita della vita era ridotta a un lumi-
cino, rassegnati a subire la fibromialgia come un macigno sulle
loro spalle per il resto dei loro giorni. Ma ho anche conosciuto
pazienti che hanno lottato e lottano ogni giorno per contrastar-
ne i sintomi, per vivere una vita “normale” piena di percezioni
positive, nonostante la presenza costante e invalicabile di un
dolore diffuso in tutto il corpo che non da tregua.

Oltre 15 anni fa abbiamo costituito un’associazione mista in cui
pazienti e personale sanitario hanno condiviso un percorso co-
mune irto di difficolta e a volte scoraggiante. Ma non ci siamo
mai arresi; e infatti voglio ringraziare tutti coloro che ci hanno
permesso di continuare a esistere e a portare avanti la nostra
“mission” su tuttii fronti.

In queste pagine dell'Instant book della sindrome fibromialgica
troverete attenzione agli aspetti clinici e terapeutici di tale sin-
drome; ma tra le righe leggerete molto del nostro impegno, della
ricerca e degli studi fatti che ci aiutano a comprendere meglio
quello che accade.

A volteipazienti ci chiedono: “ma cosa serve quello che fate se
non riuscite a trovare il bandolo della matassa? La nostra vita
scorre e il dolore e la stanchezza sono sempre presentil!”

E vero, si progredisce lentamente, a volta si susseguono passi
avanti e passiindietro ma si continua a migliorare in un percor-
so irto di difficolta. I pazienti che ci aiutano e ci supportano, e
sono tanti, non ci fanno sentire soli in questo percorso; l'asso-
ciazione hafornito e fornisce un rifugio per tutti, peripazientie
per noi lavoratori del settore che facciamo del nostro meglio per
fornire la migliore strategia terapeutica a ogni paziente.

L'associazione AISF-Odv ha fatto molto per educare sia pazienti
che personale sanitario alla comprensione e alle gestione cor-
retta di tale sindrome. Vorrei percio dedicare questo Instant
book a tutti noi, pazienti e sanitari, al nostro lavoro in comune,
al modello educazionale che come prima cosa deve essere ac-
quisito da chi fa questo mestiere e da chi € malato.

Piercarlo Sarzi-Puttini
Presidente di AISF-Odv



La sindrome fibromialgica ¢ una formma comune di dolore
muscolo scheletrico diffuso e di affaticarmento che colpisce
circa 2 milioni di italiani. Il termine fibromialgia significa
dolore nei muscoli e nelle strutture connettivali fibrose (i le-
gamenti e i tendini). Questa condizione viene definita “sin-
drome” poiché esiste un complesso di segni e sintomi clinici
che si presentano associati in modo da configurare il quadro
caratteristico, che puo essere provocato da processi fisiopa-
tologici differenti.

In questo documento multimediale abbiamo cercato di ri-
assumere quanto a oggi la scienza ha compreso su questa
malattia, come sia possibile gestirla a livello farmacologico
e non farmacologico, quanto siano importanti le terapie fi-
siche e riabilitative, oltre a una corretta nutrizione. Vengono
anche forniti consigli pratici che arrivano da specialisti che
da tanti anni si occupano di fibromialgia.

In questo documento viene anche presentato il ruolo fonda-
mentale dell'Associazione Italiana Sindrome Fibromialgi-
ca (Aisf-0dv) che dal 2005 supporta i pazienti fibromialgici
con eventi, iniziative, raccolta fondi e campagne informative
di vario genere. L'associazione ha sempre sostenuto e indiriz-
zato i pazienti lungo il difficile percorso della diagnosi e del
trattamento di tale patologia.

L'obiettivo di questo Instant book e far conoscere la fibromial-
giain tutte le sue sfaccettature, parlare delle novita in ambito
terapeutico, legislativo e anche associativo, nell'ottica di ren-
dere migliore la vita di queste persone.

Come dice il titolo del documento, se questa patologia € cono-
sciuta e correttamente diagnosticata, ci si puo convivere. Puo
quindi essere gestita, spesso con ottimi risultati, per dare ai
pazienti la qualita di vita che tutti vorremmmo avere.

Per finire, come vedrete, sono tanti i progetti e i programmi
portati avanti dall’Aisf-Odv. Per tale motivo vi invitiamo a so-
stenerne le attivita con donazioni (come il 5x1000) e raccol-
te fondi.

Buona lettural

Emilia Vaccaro
Giornalista di PharmaStar

Giusy Fabio
Vicepresidente Aisf Odv
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La fibromialgia in breve




La Fibrormialgia, o Sindrome Fibromialgica, € una patologia
cronica caratterizzata da dolore diffuso muscolo-scheletrico,
disturbi del sonno, fatica cronica, alterazioni neurocognitive
e molti altri sintomi, come la cefalea o la sindrome del colon
irritabile. La malattia esordisce in terza/quarta decade di vita
ma puo manifestarsi a qualunque eta, interessando preva-
lentemente il sesso femminile (rapporto F/M 4:1). Ha un an-
damento cronico e i sintomi possono persistere anche tutta
la vita, ma non sono sempre presenti nella stessa intensita
o con lo stesso livello di gravita: ci possono essere riacutiz-
zazioni della sintomatologia pit 0 meno ricorrenti, che im-
pattano in modo significativo sulla qualita della vita di chi e
affetto da fibromialgia.

Quello che sembra evidente e che la fibromialgia non possa
manifestarsi per una sola causa. La predisposizione gene-
tica sembra rivestire un ruolo fondamentale, sia per la fa-
miliarita osservata sia per la presenza di vari polimorfismi
genetici presenti nella regolazione del sistema nocicetti-
vo. In aggiunta a questo substrato genetico, una varieta di
meccanismi periferici e centrali dimostra di avere un ruolo
nella comparsa della sintomatologia fibromialgica.

Esiste infatti una interazione evidente tra fattori geneti-
ci, fattori ambientali (traumi fisici come incidenti d’auto,
malattie, traumi di natura psichica, fisica, sessuale ecc) e
predisposizione individuale legata alla propria resilienza
(la capacita di adeguarsi alle situazioni di stress cronico] e
agli aspetti psicologici (ansia, depressione, disturbi osses-
sivo compulsivi e disturbo post-traumatico da stress). Tut-
to cio causa modificazioni del sisterna nervoso somatosen-
soriale, che portano a una alterata soglia della percezione
del dolore, e si esprime clinicamente con allodinia e iperal-
gesia. Allodinia e la percezione di uno stimolo non doloroso
come doloroso; iperalgesia é la percezione di uno stimolo
doloroso come eccessivamente doloroso.

prof. Piercarlo Sarzi Puttini

Clicca qui per ascoltare
l'audiointervista



https://www.pharmastar.it/podcast/fibromialgia-sviluppi-e-nuovi-progetti-dellassociazione-italiana-sindrome-fibromialgica--188

Per quanto riguarda la terapia, I'educazione del paziente
e l'esercizio fisico sono fondamentali. L'’educazione” del
paziente, lungi dall'essere una comunicazione unilaterale,
gerarchica e paternalistica della patologia da parte del me-
dico, consiste in realta nell’'aiutare il paziente a compren-
dere la fibromialgia e imparare a conviverci, legittimando
la sua sofferenza. Va perseguito inoltre il raggiungimento
e mantenimento di una corretta forma fisica, tramite I'e-
sercizio aerobico e la perdita di peso, che aiuta la postura
e diminuisce I'infiammazione e i dolori dovuti al sovrappe-
so. Una corretta educazione nutrizionale € anch'essa fon-
damentale: non deve essere solo finalizzata alla perdita di
peso, ma anche al raggiungimento della consapevolezza di
un corretto regime alimentare, che tenga conto di eventuali
intolleranze o allergie.

I farmaci sono importanti per un corretto controllo della sin-
tomatologia; per il dolore fibrormialgico, e per aiutare il sonno,
si prediligono farmaci antidepressivi, antiepilettici e miori-
lassanti, che sono in grado di agire sui meccanismi che inne-
scano il dolore nel sistema nervoso centrale. I farmaci, pero,
da soli non sono sufficienti. Infatti, ogni paziente deve essere
esortato a trovare la propria dimensione terapeutica in ter-
mini complementari, identificando con questo termine tutti
quegli approcci che sono in grado di affiancare, senza sosti-
tuire, le terapie farmacologiche convenzionali, comportan-
dosi come appoggio. In questo gruppo ritroviamo, per esem-
pio, I'agopuntura, la spa-terapia, l'ozonoterapia, le tecniche
mente-corpo (yoga, pilates, feldenkrais ecc).

Il supporto psicologico, infine, € chiave in ogni patologia cro-
nica dolorosa, e soprattutto nella fibromialgia, dove la com-
ponente psicoaffettiva e cognitiva e sostanziale nel mecca-
nismo di peggioramento della sintomatologia. Ci sono vari
approcci che possono essere adottati dai professionisti del
settore.

Dunque, l'approccio deve essere integrato e multidisciplina-
re, nonché personalizzato in base alle necessita del singolo
paziente, data la multiformita e la variabilita clinica della
sindrome; centrale deve essere anche lo sviluppo del self-
management del paziente, cioe la capacita di riconoscere le
variazioni nei propri sintomi e agire di conseguenza, cosi da
garantirgli autonomia e un miglioramento saliente della qua-
lita della vita.




Le 10 cose da sapere
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2)

3)
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5)
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I sintomi principali della fibromialgia sono: il dolore
muscoloscheletrico diffuso, la stanchezza (soprattut-
to durante il giorno), l'alterazione del sonno (manca un
sonno profondo) e un disturbo neurocognitivo. Il tutto e
di frequente associato a disturbi della sfera psico-affet-
tiva, come ansia e depressione.

In genere, l'esordio della fibromialgia avviene nella ter-
za-quarta decade dell'esistenza, ma puo esplodere a tut-
te le eta. Le donne sono colpite piu di frequente, sia per le
loro caratteristiche neuroendocrine, sia perché sono piu
esposte in farmiglia a situazioni di stress cronico.

Il riconoscimento della fibromialgia € complesso e ri-
chiede una figura esperta. Per la sua diagnosi, infatti,
non esiste un biomarcatore e i criteri diagnostici com-
prendono una serie di sintomi comuni anche ad altre
malattie.

La patogenesi, cioe la causa della malattia, non e anco-
ra completamente compresa. Per capire cosa generi la
fibromialgia si deve ricorrere a un modello biopsicoso-
ciale, perché entrano in gioco aspetti legati alla biologia
ma anche alla psicologia. Ad alterare la soglia del dolore
e causare ipersensibilita agli stimoli esterni concorrono
una predisposizione genetica, fattori ambientali (trau-
mi fisici, sessuali ecc.), predisposizione individuale le-
gata alla propriaresilienza (la capacita di adeguarsialle
situazioni di stress cronico) e aspetti psicologici (ansia,
depressione, disturbo post-traumatico da stress, ecc.).

Una corretta gestione della sindrome fibromialgica do-
vrebbe prevedere un approccio integrato multispeciali-
stico, basato su quattro pilastri (educazione del pazien-
te, esercizio fisico, farmacoterapia e psicoterapia), in
cui un utilizzo appropriato dei farmaci si affianca a un
percorso non farmacologico disegnato sulle esigenze
del paziente.

Il primo passo e I'educazione: il paziente deve sapere da
cosa e affetto e cosa deve fare. Questa € una delle respon-
sabilita del medico e del personale sanitario.

Altro aspetto importante € quello del “fitness”, cioe
dell'insieme della forma fisica e degli aspetti nutri-
zionali. Un allenamento costante e un recupero della
forma fisica sono molto utili per contrastare il dolore.
Anche la nutrizione é cruciale; in particolare, devono
essere esclusi gli alimenti a cui il soggetto é allergico o
intollerante.




8)

9)

Alcuni trattamenti non farmacologici possono gioca-
re un ruolo rilevante nel controllo dei sintomi del pa-
ziente fibromialgico. La terapia termale, alcune tera-
pie fisiche(termoterapia, crioterapia, TENS), la terapia
iperbarica, l'ozonoterapia, l'agopuntura possono ridurre
l'intensita dei sintomi. Altre metodiche come le tecni-
che mente-corpo (feldenkrais, yoga, tai-chi, pilates) si
basano sul movimento del corpo integrato con il rilas-
samento mentale e le tecniche di respirazione, cosi da
riequilibrare le energie corporee, interiormente ed este-
riormente.

Va curato e valutato 'aspetto psicologico. Alcuni pazien-
ti presentano una sintornatologia ansioso-depressiva
rilevante che in parte deriva dalla malattia stessa; in al-
cuni casi e necessario l'intervento dello psichiatra/psi-
cologo per affrontare il problema con tecniche quali la
terapia cognitivo-comportamentale, 'EMDR, I'ipnosi, la
mindfulness ecc. Nella storia del paziente fibromialgico
e molto frequente la presenza di traurni significativi (che
possono indurre un disturbo post-traumatico da stress)
soprattutto nell'eta infanto giovanile (conflitti o abusi in
ambito familiare o sociale) ma anche in eta adulta che
possono essere responsabili della comparsa e della cro-
nicizzazione del quadro clinico. Inoltre in alcuni pazien-
ti si osserva bassa resilienza ossia una sostanziale inca-
pacita di gestire le situazioni di stress cronico.

10) Per chi soffre di sindrome fibromialgica non ci sono far-

maci totalmente efficaci. Tuttavia, la terapia farmacolo-
gica e importante per il controllo della sintormatologia.







Aisf-Odv (Associazione Italiana Sindrome Fibromialgica) e
una associazione nata per iniziativa dei fondatori (tre pa-
zienti insieme al medico specialista in reumatologia prof.
Piercarlo Sarzi Puttini). E stata costituita con atto notarile
il 30 novembre 2005 ed e divenuta ufficialmente ONLUS il
12 dicembre 2005.

Una delle fondatrici, la paziente Anna Beretta € “la voce di
Aisf”. Dal primo momento ha accolto telefonicamente tanti
pazienti, offrendo assistenza, informnazioni, ma soprattutto
tanta umanita e gentilezza, che servono a riscaldare il cuo-
re inaridito di chi soffre e purtroppo soffre tanto.

Nella sede operativa, che si trova presso la U.0.C. di Reuma-
tologia dell’ASST Fatebenefratelli Sacco di Milano, svolge la
sua attivita I'Ufficio di Presidenza composto dal Presiden-
te, dai Vicepresidenti delle due aree di Italia, sud e nord, dal
Tesoriere e dal Segretario nonché dal Consigliere incaricato
di tenere i rapporti con i pazienti associati e non associati.

Il rapporto con i pazienti e il punto cardine dell'associazio-
ne:illavoro dei volontari, quasi sempre malati anche loro, &
quello di accogliere, ascoltare, informare, educare.

Le attivita istituzionali svolte dall’Associazione sono il
Congresso Nazionale AISF e I'Assemblea dei Soci, che si
tengono ogni anno in contemporanea.

I1 Congresso e indirizzato a tutti gli associati e a tuttii pazien-
ti che desiderano parteciparvi e ha lo scopo di informare ed
educare i presenti con l'intervento approfondito di relatori,
professionisti, psicologi, fisiatri e altri espertinella conoscen-
za ditale sindrome e di tutte le sueimplicazioni, ivi compresa
la difficile diagnosi iniziale. Solo se si conosce il nemico, lo si
affronta correttamente e si puo vincere, quindi piu si conosce
la malattia, piu si imnpara a gestirla e affrontarla.

L’Assemblea ha lo scopo di relazionare gli associati sull’'at-
tivita svolta nel corso dell'anno e di prendere conoscenza
ed approvare il bilancio ufficiale presentato dal Tesoriere.
L'associazione, senza finalita di lucro, riunisce pazienti,
medici, familiari, amici, professionisti e volontari a vario
titolo, con esclusive finalita di solidarieta sociale, propo-
nendosidi sviluppare e potenziare progetti che, nell'ambito
dell'assistenza sanitaria, diano un supporto tanto piu pos-
sibile rispondente ai bisogni del malato fibromialgico.

La sinergia di lavoro tra i medici e i volontari € fondamenta-
le per potere assicurare ai pazienti un supporto a 360 gradi,




emotivo e sanitario. Insieme si cerca di creare percorsi dia-
gnostici, terapeutici e assistenziali, in modo che i pazienti
possanoricevere la migliore assistenza in rnaniera omogenea
sul territorio nazionale senza spreco di tempo e denaro. Il sup-
porto continuo del medico fa in modo che ogni informazione
dei volontari abbia una valenza e correttezza scientifica.

La missione dell'associazione € la seguente:

» Assistere e indirizzare i pazienti per consigli sul difficile
percorso della diagnosi e del trattamento della sindrome

e Sviluppare e rendere esecutivi programnmi dedicati al
miglioramento della qualita di vita dei pazienti affetti da
sindrome fibromialgica

* Rendere nota l'esistenza della sindrome fibromialgica,
ancora oggi non sufficientemente conosciuta, presso la
Comunita Scientifica e gli Enti Pubblici

e Ottenere il riconoscimento di tale sindrome da parte del
Ministero della Salute e la possibilita di disporre di terapie
farmacologiche tramite il Servizio Sanitario Nazionale.

Rivolgendosi alle problematiche dei malati affetti da sindro-
me fibromialgica, Aisf-Odv intende svolgere un'azione sia di
interesse collettivo sia di tutela e salvaguardia dei diritti del

Le principali attivita di Aisf-Odv

1. Sviluppa e potenzia progetti che nell'ambito dell’assi-
stenza sanitaria diano un supporto rispondente ai biso-
gni del malato fibromialgico, migliorando la sua qualita
di vita.

c. Assiste e guida il paziente nel difficile percorso della
diagnosi e del trattamento della sindrome fibromialgica

3. Fornisce corrette e valide informazioni sulla patologia,
educa il paziente in modo che possa conoscere e gestire
al meglio la propria situazione clinica

4. Offre ascolto, aiuto e difende i diritti dei pazienti, garan-
tendo che siano adeguatamente tutelati nel loro percor-
so diagnostico-terapeutico

5. E impegnata da sempre anche a livello politico sia a li-
vello regionale che nazionale per ottenere il riconosci-
mento della patologia e il suo inserimento nei livelli es-
senziali di assistenza (LEA).




singolo per garantire il miglior livello di vita possibile in ter-
mini di assistenza medica, farmacologica e socio-sanitaria.

L'associazione promuove incontri, corsi e convegni ai quali
partecipano i malati volti a fornire loro ogni informazione di
carattere medico-scientifica necessaria per la prevenzione e
cura della malattia. Promuove e redige progetti di ricerca da
far realizzare presso idonee strutture; promuove convegni e
congressi per la formazione del personale sanitario e perl'in-
formazione del pubblico in generale in modo da garantire al
malato fibromialgico la migliore assistenza possibile.

Per tutti questi scopi, sul territorio nazionale, 'associazione
si e costituita in sezioni al fine di promuovere e organizzare
iniziative locali dedicate alla diffusione della conoscenza
della sindrome fibromialgica e all'informazione dei malati.
Ogni sezione viene gestita da due associati e un medico pro-
fessionista con conoscenze approfondite sull'argomento. La
sezione offre supporto ai pazienti attraverso contatti indivi-
duali e/o di gruppo, eventi e corsi, sempre con l'assistenza di
professionisti locali esperti nella cura della Sindrome.

Attualmente Aisf-Odv conta 25 sezioni locali operative, ed
e al lavoro per ampliare ulteriormente la sua presenza sul
territorio. Si impegna costantemente ad assicurare la pro-
pria presenza a numerosi eventi nazionali e internazionali,
al fine di dar voce ai malati e ai famigliari presso la comu-
nita scientifica e le Istituzioni.

Da poco tempo si e costituito 'ENFA (European Network of
Fibromyalgia Associations), di cui AISF fa parte.

I principali mezzi con cui Aisf-Odv veicola le proprie attivi-
ta istituzionali sono:

¢ il sito Internet www.sindromefibromialgica.it, le pagine
Facebook, Instagram, Twitter e LinkedIn ufficiali collega-
te all'associazione e il canale Youtube

¢ “Il Manuale pratico per il paziente affetto da Sindrome Fi-
bromialgica”, un testo organico sulla patologia di 185 pagine

* il notiziario semestrale “Il Caleidoscopio”, contenente
novita e aggiornamenti in tema di fibromialgia, articoli
scientifici, articoli sulla vita delle Sezioni.

La Sede operativa di Aisf-Odv si trova presso la U.0.C. di
Reumatologia dell’ASST Fatebenefratelli Sacco - Polo Uni-
versitario in Milano, via G.B. Grassi, 74 - tel. 02.39043451
sito: www.sindromefibromialgica.it

email segreteria@sindromefibromialgica.it



http://www.sindromefibromialgica.it
http://www.sindromefibromialgica.it
http://segreteria@sindromefibromialgica.it

I numeri di Aisf-Odv

2000 soci

e5 sezioni

3 collaborazioni con altre associazioni
75 referenti sezioni

100+ convenzioni

1 congresso nazionale annuale

15 anni di attivita peril riconoscimento
della patologia

1550 iscritti
180 video caricati
140.000 visualizzazioni

80+ articoli e news pubblicati all’'anno

Quasi 40mila persone seguono le pagine Aisf-Odv

100 post pubblicati nel 2020 sulla pagina
Facebook nazionale

20 pagine delle sezionilocali
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KEY POINTS

» Il rapporto con i pazienti é il punto cardine
dell'associazione Aisf-odv. Il lavoro dei vo-
lontari, quasi sempre malati anche loro, e
quello di accogliere, ascoltare, informare,
educare.

Le attivita istituzionali svolte dall’Associa-
zione sono il Congresso Nazionale AISF e
I'Assemblea dei Soci, che si tengono ogni
anno in contemporanea.

La sinergia dilavoro tra i medici e i volonta-
ri e fondamentale per potere assicurare ai
pazienti un supporto a 360 gradi, emotivo

e sanitario.

['associazione e impegnata da sempre an-
che con le istituzioni, sia a livello regiona-
le che nazionale,per ottenere il riconosci-
mento della patologia e il suo inserimento
neilivelli essenziali di assistenza (LEA).

I principali mezzi con cui Aisf-Odv veicola
le proprie attivita istituzionali sono: il sito
Internet www.sindromefibromialgica.it, la
pagina Facebook ufficiale collegata all'as-
sociazione, Instagram, Twitter, LinkedIn e
il canale YouTube, “Il Manuale pratico per il
paziente affetto da Sindrome Fibromialgica”,
il notiziario sermestrale “Il Caleidoscopio”.




fai una
donazione ad

AISF ODV
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Problematiche

fisiche e psichiche.

della fibromialgia







Il dolore e il sintomo predominante della fibromialgia. Ge-
neralmente si manifesta in tutto il corpo, principalmente
ai muscoli e alle articolazioni, sebbene possa iniziare in
una sede localizzata come il collo o le spalle, e successi-
vamente diffondersi in altre sedi col passar del tempo. Il
dolore fibromialgico viene descritto in una varieta di modi
comprendentila sensazione di bruciore, rigidita, contrattu-
ra, tensione ecc. Spesso varia in relazione ai momenti della
giornata, ai livelli di attivita, alle condizioni atmosferiche,
airitmi del sonno e allo stress. La maggioranza dei pazien-
ti fibromialgici riferisce di sentire costantemente un cer-
to grado di dolore. Per alcune persone, il dolore puo essere
molto intenso e impedire diverse attivita quotidiane.

Sebbene l'esame obiettivo (visita) sia solitamente nella
norma, un attento esame puo rilevare la presenza di aree
dolenti alla pressione in sedi specifiche, chiamate “tender
points” (ossia: “punti dolenti”). I tender points sono qua-
si sempre presenti su entrambi i lati del corpo. Sebbene i
tender points siano stati utilizzati per la diagnosi, secondo
i criteri classificativi e diagnostici dell’American College
of Rheumatology del 1990, molti altri muscoli o aree inser-
zionali possono essere dolenti. Inoltre, i tender points sono
piu frequenti nel sesso femminile, e la soglia del dolore alla
digitopressione puo essere ridotta negli stessi punti anche
nei soggetti sani. L'esame dei tender points € anche esami-
natore-dipendente e presenta eccessive variazioni tra gli
operatori che li utilizzano. Per tutti questi motivi, nei crite-
ri diagnostici successivi (2010/2016] i tender points sono
stati esclusi dai criteri di diagnosi (si veda il paragrafo sui
Criteri Diagnostici).







Dormire non e ugualmente facile per tutti. La qualita del son-
no nei pazienti con fibromialgia e, probabilmente, uno dei
problemi principali che i pazienti si trovano ad affrontare.

Circa il 90% dei pazienti affetti da fibromialgia si lamenta di
problemi del sonno. Generalmente, si ha difficolta ad addor-
mentarsi, si fatica a mmantenere il sonno e ci si sveglia piu vol-
te. Nei soggetti con dolore cronico e fibromialgia, la fase non
REM (sonno profondo) € molto disturbata. Questa ¢ la fase
in cui si ha il rilassamento muscolare e la regolarizzazione
del metabolismo basale. A causa di cio, i muscoli rinangono
stanchi e indolenziti: al mattino si avverte una rigidita diffu-
sa e la sensazione e quella di essere piu stanchi di quando si
e andati a letto, perché il sonno non e stato ristoratore.

Assicurare le migliori condizioni per un buon riposo not-
turno e la regola base per donare a corpo e mente l'oppor-
tunita dirilassarsi e riacquistare le energie andata perdute
durante la giornata. Ecco alcune raccomandazioni sul ripo-
so notturno per chi e affetto da fibromialgia.

1. Mantenere sempre gli stessi orari per addormentarsi,

2. Utilizzare il letto solo per dormire e non per leggere,
mangiare, usare il telefono o il computer, guardare la TV.

3. L'ambiente in cui si dorme ha la sua importanza, la
stanza non deve essere né troppo calda né troppo fredda,
deve essere ben oscurata, il letto e il cuscino devono es-
sere confortevoli e non devono esserci rumorifastidiosi e
disturbanti (come il tic tac dell'orologio o della sveglial).

4. Evitare a cena pasti pesanti, dando la preferenza a piat-
ti facili da digerire e poco ricchi di grassi e zuccheri evi-
tando di assumere caffeina, alcolici, nicotina.

5. Dedicarsi ad attivita rilassanti nelle ore che precedo-
no il sonno, con preferenza per quelle pratiche che por-
tano a una distensione del corpo e della mente come ad
esempio leggere, ascoltare musica, fare training autoge-
no o meditazione, guardare un film piacevole con poche
scene d'azione, farsi una bella doccia calda o un bagno.

Le parasonnie sono disturbi del sonno episodici caratte-
rizzati da comportamenti anomali o eventi fisiologici inde-
siderati che avvengono durante specifici stadi del riposo o
neipassaggi sonno-veglia. Circa 1/3 dei pazienti affetti da fi-
bromialgia soffrono di sindrome delle gambe senza riposo.
Il paziente riferisce uno stimolo incontrollabile a muovere
in continuazione gli arti inferiori. Cio puo interrompere si-




gnificativamente il sonno. Inoltre, i pazienti fibromialgici
hanno spesso disturbi della respirazione durante il sonno
come le apnee notturne, il russare e le limitazioni del flus-
so d’aria durante l'inspirazione. Questi disturbi contribui-
scono al sonno alterato fra i pazienti con fibromialgia.

Anche il bruxismo ¢ relativamente frequente. Per bruxi-
smo si intende una condizione in cui si digrignano i denti,
sfregando l'arcata superiore contro l'inferiore o stringendo
con una certa forza le mascelle. Il bruxismo & una condi-
zione abbastanza frequente che dipende dall'involontaria
contrazione dei muscoli della masticazione. Si verifica in
prevalenza di notte e puo causare diversi disturbi: usura
dei denti, dolore alla mandibola, mal di testa. Studi scienti-
fici hanno indicato numerosi fattori che possono concorre-
re a provocare il disturbo, tra i quali ansia e stress, proble-
mi emotivi e psicologici, disturbi del sonno, fumo, abuso di
alcolici, di caffeina e di droghe, un disallineamento delle
arcate dentarie (malocclusione), una risposta muscolare a
malattia neurodegenerativa.
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“Sono sempre stanca e mi stanco qualunque lavoro faccia”:
questa frase configura due quadri clinici che sembrano la
stessa cosa ma che in realta non lo sono, ha spiegato il dott.
Roberto Casale, neurologo, durante il congresso nazionale
dell'Aisf-Odv, Associazione Italiana Sindrome Fibromialgica.

“Sono sempre stanca” configura una sensazione di stan-
chezza percepita come una condizione generale, mentre
“mi stanco qualsiasi cosa io faccia”, sottintende il legame
tra l'attivita svolta e lo sviluppo di fatica. Queste due condi-
zioni sottintendono la possibilita che la fatica/stanchezza
possa essere sia mentale che fisica o, come spesso accade,
che siano presenti entrambe le componenti. Il grado di affa-
ticamento € quindi assai variabile nei diversi pazienti, po-
tendo essere lieve in alcuni casi e associato a una attivita
fisica, fino ad arrivare a una sensazione di profonda spos-
satezza simile a quella che si prova nel corso di malattie
virali come l'influenza.

La fatica fisica, muscolare o cosiddetta periferica, € legata
all'esecuzione di un’attivita che determina modificazioni
metaboliche del muscolo che, se portate all'esaurimento,
provocano la temporanea inabilita dei muscoli a funzio-
nare in modo ottimale. L'insorgenza di questo tipo di fati-
ca durante l'esercizio e graduale e dipende da vari fattori,
come il grado di allenamento individuale, lo stato di salute
generale e 'eventuale mancanza di sonno. Puo essere alle-
viata dal riposo.

La fatica centrale € invece la temporanea incapacita di man-
tenere una funzione cognitiva ottimale per quel determinato
compito motorio. In altri termini & la sensazione di “non far-
cela” e quindi la progressiva perdita del comando centrale: &
come se, pur potendolo fare, non schiacciamo piu l'accelera-
tore della nostra macchina e perdiamo velocita. L'insorgenza
e graduale e dipende dalle caratteristiche cognitive indivi-
duali, nonché da altri fattori come lo stato di salute genera-
le e 'eventuale deprivazione del sonno. Questo tipo di fatica
centrale, che possiamo definire come mentale, influisce ne-

dott. Roberto Casale
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gativamente anche sulla stessa performance fisica in modo
tale che le due componenti sono spesso sovrapposte. Si puod
osservare perdita della concentrazione mentale, riduzione
dell'attenzione con una diminuzione del livello di coscienza
che puo risultare pericoloso in situazioni che richiedono co-
stante concentrazione.

Un esempio che puo aiutarci a identificare il tipo di fatica
e il seguente: la fatica e quella che si sente andando al su-
permercato, dove si acquista una confezione da 6 bottiglie
da un litro e mezzo di acqua e la si porta a casa. Dopo un po’
che la si trasporta si sente il bisogno di cambiare mano: si
tratta di stanchezza periferica assolutamente fisiologica.
In questo caso il sistema muscolare sta dicendo al siste-
ma nervoso centrale “guarda che sto cominciando a essere
affaticato”. Questa informazione smette di essere normale
quando questo allarme viene lanciato in condizioni in cui
normalmente il muscolo non si dovrebbe affaticare.

Ancora piurilevante e non-fisiologica e la sensazione di es-
sere stanco a priori, senza aver fatto nulla. Ambedue queste
situazioni sono spesso presenti e sovrapposte nel paziente
fibromialgico, a tal punto che, nel paziente affetto da fibro-
mialgia, il muscolo, pur non avendo nulla di patologico, dal
punto di vista funzionale si comporta come se fosse quello
di un ultraottantenne.

Come e possibile che si sia sviluppata una tale alterazio-
ne funzionale? Quando un muscolo, e quindi le sue fibre, si
contre, lo fa a una certa frequenza. Piu la fibra muscolare si
stanca, piu questa frequenza rallenta; quindi, facendo un
paragone con un'orchestra avrermmo all'inizio tanti violini
con una frequenza elevata e man mano che si sviluppa la
fatica avremo frequenze sempre piu basse col tamburo fino
a un completo blocco del muscolo che, affaticato, non rie-
sce piu a contrarsi [figura1].

Analizzando le frequenze di comportamento del muscolo
normale e del fibromialgico si evidenzia che la contrazio-
ne muscolare avviene utilizzando lo stesso numero di fibre
ma non la stessa tipologia. Nel muscolo infatti abbiamo
sostanzialmente due tipi di fibra muscolare: una piu re-
sistente alla fatica ma meno potente, e I'altra piu potente
ma molto meno resistente ai carichi di lavoro protratti. Il
fibromialgico si stanca presto, perché utilizza male questi
due tipi di fibra muscolare. In altri termini, usa fibre poten-
ti quando ci sarebbe bisogno di fibre meno potenti ma piu
resistenti e viceversa: una vera cacofonia con violini che
entrano quando invece avrernmo dovuto avere tamburi e

viceversa [figura 2].
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Il fisiologico reclutamento delle fibre muscolari (il principio di
Henneman).ll muscolo si contrae armonicamente

Figural.

Ad altezze elevate, come quando si va in montagna oltre i
2000 mt, a causa del basso contenuto di ossigeno si avverte
un aumento della fatica. In questo caso tuttavia non € il mu-
scolo a essere affaticato, ma si tratta di una percezione cen-
trale difatica. Questa condizione didiscrepanza, o disaccop-
piamento, tra quello che noi chiediamo al muscolo di fare
(afferenze motorie) e quello che il muscolo ci dice che sta
facendo (afferenze sensoriali) e tipica della fibromialgia. Di
conseguenza, si creano affaticamento e fatica muscolare
periferica perché il muscolo é utilizzato male, contraendosi
male sviluppa dolore, e comunica cose incomprensibili al
cervello che quindi da comandi in maniera sbagliata.

Nella fibromialgia il muscolo non segue il principio di
Henneman. Ne risulta una contrazione “cacofonica”
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Frequenza di contrazione

Figura 2.



Ma puo succedere che per eventi di qualsiasi tipo queste af-
ferenze sensoriali comincino a non essere piu congrue con
il comando motorio, creando un circuito patologico tra af-
ferenze dal muscolo e comandi motori che tende a mante-
nersi e a replicarsi in ogni condizione di attivita fisica. Ad
esempio, se per un qualsiasi motivo, a partenza periferica
(come un dolore articolare, anche banale) o centrale, perché
in quel momento siamo in condizioni di allerta (“sento che
non ce la posso fare”), viene creato un disaccoppiamento
tra necessita motoria (che cosa devo fare) e comando cen-
trale (come lo devo fare).

In quest’ottica ogni tipo di riabilitazione puo essere iniziata
sia top-down che bottom-up ovverosia “Posso cominciare
a trattare il muscolo (bottom-up) o iniziare col decondizio-
nare il cervello (top-down). Non importa da dove iniziare la
riabilitazione ma bisogna intervenire su questo circolo vi-
zioso in modo tale da far ri-diventare virtuoso e fisiologico
il rapporto tra comando motorio e risposta muscolare” ha
sottolineato Casale.

Dopo aver normalizzato il comando e le condizioni musco-
lari in periferia, I'informnazione sensoriale ricomincia a cir-
colare correttamente.

Solo cosi il sistema riprende a funzionare: scompare la fa-
tica e si attenua anche il dolore. Lo sviluppo di fatica e il
recupero motorio possono essere studiati con metodi di
elettromiografia (EMG) di superficie, mappando quello che
avviene all'interno del muscolo, e quindi studiando come
si sviluppa la fatica muscolare e come la contrazione del
muscolo si dipana lungo la fibra muscolare.

“Per quanto riguarda lo sviluppo del dolore muscolare lega-
to alla fatica, il muscolo e al suo interno le differenti fibre
muscolari si contraggono, per il compito motorio che dob-
biamo fare. E importante che il comando venga dato in ma-
niera corretta perché se questo € dato in maniera sbagliata
le aree muscolari che noi attiviamo sono diverse da quelle
che dovrebbero essere attivate sviluppando fatica precoce
e dolore muscolare” ha aggiunto Casale.

“Qualche anno fa abbiamo sviluppato un diagrarnma per
distinguere la fatica centrale (da comando sbagliato]) da
quella muscolare. Secondo questo schema [figura 3], se
un soggetto presenta fatica va fatta primna una valutazione
soggettiva e poi elettromiografica che consente di vedere
se il muscolo ha problemi oppure se & un problema di co-
mando sbagliato” ha evidenziato Casale.



Vale la pena sottolineare come queste due condizioni (fati-
ca di natura centrale e periferica) dal punto di vista clinico,
spesso, si sommano. Quindi, accanto a una terapia fisica-ri-
abilitativa e al movimento e a tutte le terapie ritagliate sul
paziente, si affiancal'eventuale trattamento farmacologico.
Questo schema aiuta a identificare bene le due componenti
(centrale e muscolare) e programmare il corretto trattamen-
to riabilitativo. In tale maniera e possibile ridurre la fatica
muscolare e anche la percezione del dolore muscolare.

Scala di valutazione
soggettiva ‘

EMG
di superficie

risultati :
dell'analisi :
del segnale ! :
: Valutazione FEEEE-Liut:

dei risultati
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Figura 3.




KEY POINTS

» Isintomicardine della sindrome fibromial-
gica sono: dolore cronico diffuso, disturbi
del sonno e fatica.

Il dolore e il sintomo predominante della
fibromialgia. Generalmente si manifesta in
tutto il corpo, ma puo essere anche localiz-
zato e migrante, e viene descritto in diversi
modi (sensazione di bruciore, formicolio
rigidita, contrattura, scossa elettrica...). E
anche influenzato da diversi fattori, come
le variazioni di temperatura, lo stress fisico
e mentale.

I1 90% dei pazienti con fibromialgia soffre di
disturbi del sonno. Generalmente si ha dif-
ficolta ad addormentarsi. Si fatica a mante-
nere il sonno e ci si sveglia piu volte, si ha
quindi un sonno non ristoratore. Anche le

parasonnie (come la sindrome delle gam-
be senza riposo o il bruxismo] sono piutto-
sto comuni. E importante per i pazienti che
soffrono di questi disturbi assicurarsi le mi-
gliori condizioni per un buon riposo nottur-

no.

Nel paziente fibromialgico, la fatica puo es-
sere di natura centrale o periferica. Spesso
la contrazione muscolare avviene in modo
non-fisiologico, utilizzando lo stesso nume-
ro di fibre ma non la stessa tipologia. Si crea
inoltre una discrepanza tra le afferenze
sensoriali e le afferenze motorie generan-
do un disaccoppiamento. In quest’ottica, il
trattamento riabilitativo si deve focalizza-
re a volte a livello muscolare e altre volte
a livello cognitivo, ovvero non va allenato
solo il muscolo, ma soprattutto la capacita
del nostro sistemanervoso di comandare al
meglio il muscolo.







All'inizio degli studi sulla fibromialgia (anni '80) il distur-
bo cognitivo non era un argomento particolarmente pre-
sente nella ricerca perché dolore, fatica e disturbi del son-
no erano sempre stati consideratiitre punti chiave per ogni
paziente affetto da questa malattia. La questione e quindi
cambiata col tempo, soprattutto nell'ultimo decennio. Di
questi sviluppi ha parlato il dott. Gianniantonio Cassisi
(reumatologo e referente medico Sezione Aisf-Odv Bellu-
no) durante il congresso Aisf-Odv 2020.

Nei primi anni di studi sulla fibromialgia non si parlava qua-
si mai di disturbo cognitivo, anche se gia nel 1989 Yunus,
uno dei padri della fibromialgia a livello mondiale, aveva
suggerito l'importanza delle manifestazioni cliniche della
malattia che, oltre al dolore, includevano stanchezza, sonno
disturbato, situazioni di ansia o tensione e colon irritabile.
Nel 1990, i criteri classificativi della fibromialgia non parla-
vano ne di sintomi, né di disturbi cognitivi in particolare.

Nel 2010, dopo 20 anni di discussione sulle caratteristiche
della fibromialgia, sono finalmente entrati nei nuovi criteri
diagnostici il sonno non ristoratore, la stanchezza, la fatica
e anche i disturbi cognitivi.

Anche nei criteri diagnostici proposti nel 2013 (mai valida-
ti a livello internazionale) si parlava chiaramente di pro-
blemi di memoria.

Nel 2016 neinuovi criteri diagnostici dell’American College
of Rheumatology viene sancitoin maniera definitiva il nuo-
vo metodo di diagnosi della fibromialgia. In essi si parla di
pensiero difficoltoso o di difficolta di memoria e si chiede
al paziente di quantificare se questi disturbi siano lievi, a
volte presenti a volte no, cioe intermittenti, moderati, spes-
so presenti, ma non invadenti, oppure severi e interferenti
nella vita di tuttiigiorni, continui, quindi percepiti sostan-
zialmente come una grossa limitazione.

dott. Gianniantonio Cassisi
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E bene precisare che non tutti i pazienti hanno un distur-
bo cognitivo invalidante. Inoltre, € importante capire chine
soffre. Ad esermpio, un soggetto con una mansione lavorativa
manuale si accorge in maniera minore di questo problema,
rispetto a chi svolge un‘attivita di tipo intellettuale. Spesso,
nelle situazioni in cui questo problema e invalidante, la per-
sona che ne soffre deve abbandonare l'attivita lavorativa.

I disturbi cognitivi impattano sulle cosiddette funzioni
“alte”, come l'intelligenza generale, I'attenzione, la memo-
ria, le funzioni di esecuzione, le abilita visuo-spaziali, il lin-
guaggio, la lettura e la scrittura.

Queste alterazioni cognitive si manifestano con scadente
concentrazione, decadimento della memoria a breve ter-
mine, riduzione della velocita di esecuzione, incapacita
a svolgere i diversi compiti, facile distrazione, confusione
“‘mentale” e “nebbia cognitiva” o “fibro-fog”.

La “fibro-fog”

La“nebbiacognitiva” che derivadal termine inglese “fibro-fog”
e un problema molto frequente nei pazienti con fibromialgia.
Questa problematica puo impattare significativamente sulla
vita della persona con la malattia, anche piu del dolore.

Il dolore, infatti, puo essere gestito con i farmaci o con altre
tecniche, ma per questo disturbo cognitivo non c'e rimedio
e puo essere quindi molto invalidante per i pazienti.

La fibro-fog si manifesta con difficolta nelle prestazionilin-
guistiche: dislessia (difficolta nel procedimento automati-
co di lettura con disabilita nell'apprendimento), difficolta
nello scrivere, nel leggere e nel calcolo matematico, diffi-
colta nel reperire vocaboli nel parlare, perdita della “trac-
cia” delle cose, dimenticanza di molte cose (nomi, numeri,
appuntamenti) e problemi nel prendere decisioni.

Gli studi sui disturbi cognitivi hanno evidenziato che nei
pazienti fibromialgici, le funzioni cognitive sono peggio-
ri rispetto a coetanei senza la malattia. Inoltre, rispetto
alla memoria a breve termine e alla memoria “di lavoro”
(quantita immagazzinabile di informazioni) i malati con
fibromialgia assomigliano ad adulti 20 anni piu vecchi. La




persona con la malattia rimedia a questa lacuna, ma uti-
lizzando zone piu vaste del cervello. Ancora, uno studio di
qualche anno fa ha dimostrato che nella fibromialgia la so-
stanza grigia e ridotta di circa 3,3 volte rispetto ai coetanei
sani e piu e datata la malattia, maggiore e il decremento
della sostanza grigia.

In realta, non tutti gli studi concordano su questo ultimo
aspetto. Infatti, Gracely, in un articolo molto interessante
ha osservato risultati differenti in letteratura. Altri studi
hanno mostrato che solo chi soffre di depressione e fatica
ha peggiori performance cognitive.

Un esempio viene dalla memoria di lavoro, che & un siste-
ma dinamico che ci rende capaci di dare immediatamente
risposte. Il ricercatore Park, nel 2001, aveva evidenziato in
un suo lavoro che i pazienti fibromialgici hanno una fluenza
verbale simile ai soggetti di 20 anni piu vecchi, cosi come
per larievocazione libera di elementi e la memoria di lavoro.

Con l'avvento della risonanza magnetica funzionale, mol-
tissimi studi hanno mostrato chiaramente che cosa avvie-
ne nelle persone con fibromialgia. Alcuni studi hanno valu-
tatoillivello di ossigenazione nel sangue nelle diverse aree
cerebrali, ma in letteratura si possono trovare punti di vi-
sta opposti: Bangert, nel 2003, ha evidenziato come ci fos-
se un‘attivazione piu ampia di regioni cerebrali e maggior
flusso di sangue, mentre Walitt e Gracely nel 2016 hanno
mostrato che non vi era un aumento dei livelli di ossigeno
nei pazienti con fibromialgia, mma un’attivazione di altre
aree correlate alla differente percezione nei soggetti ma-
lati. Inoltre, essi hanno affermato che il disturbo cognitivo
era piu soggettivo che oggettivo.

Un altro studio ha messo in evidenza che durante un eser-
cizio aritmetico, il flusso sanguigno cerebrale era piu rapi-
do nei controlli rispetto ai pazienti con fibromialgia. Inol-
tre, vi era un'anomala inattesa ateralizzazione destra (che
non sarebbe I'area deputata normalmente a questo).

La depressione e l'ansia influenzano negativamente la ca-
pacita diadattamento alla malattia; inoltre, il dolore € stret-
tamente correlato a questi due disturbi. Infine, i processi
cognitivi ed emozionali influenzano le risposte in stretta
correlazione con la vulnerabilita e la forza individuale.



Le cause del disturbo cognitivo

La fibromialgia € una malattia che coinvolge il sistema no-
cicettivo a vari livelli.

Quando il sistema nervoso del paziente e impegnato a ge-
stire il dolore cronico, questo richiede attenzione e uno
«sforzo» mentale in grado di causare una riduzione e un
malfunzionamento delle risorse cognitive.

Tutto cio che interagisce con i sistemi di conduzione del
dolore e in grado di interferire con i processi del pensiero.

La fibromialgia € una rmalattia in cui vari sistemi tendono
a esaurirsi piu rapidamente. Per cui, nonostante gli sfor-
zi dei pazienti per cercare di ricordare, i neuroni deputati
alla memoria e alle funzioni cognitive si «stancano» piu
rapidamente.

Secondo Gracely, il corpo potrebbe essere in grado di capi-
re quando e il momento di “autobloccarsi”. Ovvero, nei sog-
getti che, nonostante i disturbi, non riescono a decidere di
fermarsi, il cervello “decide” autonomamente di porre fine
a questo “suicidio” funzionale. Per cui con dolore diffuso,
disturbi del sonno, rigidita, ipersensibilita sensoriale e di-
sturbi cognitivi, il corpo ci “blocca” per difenderci causan-
do tutti gli effetti 1a malattia.

Gonsigli per i pazienti
con fibromialgia e disturbi
cognitivi

« Lesercizio fisico migliora le tue capacita cognitive
(stretching, passeggiate, nuoto ed esercizi in acqua)

* Allenail cervello come il tuo corpo! (Giochi di memoria e
di ragionamento)

* Organizza correttamente il sonno, limita la caffeina a
partire dal pomeriggio ed evita di interagire con supporti
elettronici alla sera

* Quando necessiti della massima concentrazione agisci
inun ambiente silenzioso ed evita eventi disturbanti (te-
levisione o radio «parlata»); non pretendere di fare piu
cose alla volta

* Riservati del tempo per rilassarti piu volte al giorno, ma-
gari con esercizi di meditazione e respirazione




tomi

Gli altr




I pazienti affetti da sindrome fibromialgica spesso si la-
mentano di molti altri sintomi che possono coinvolgere
quasi tutti gli organi e apparati, la cui severita varia da pa-
ziente a paziente e anche nello stesso paziente durante il
decorso della malattia.

Le sindromi dolorose idiopatiche regionali sono partico-
larmente prevalenti. La cefalea, con o senza una storia di
emicrania, e molto frequente. E viceversa, la fibromialgia &
altrettanto frequente in soggetti che riferiscono episodi ri-
correnti di emicrania.

La dispepsia, i dolori addominali e la stipsi alternata a
diarrea sono altri sintomi comuni e potrebbero essere par-
te di una vera e propria sindrome da colon irritabile.

Molti pazienti soffrono di disturbi genitourinari (come ur-
genza minzionale in assenza di infezioni delle vie urinarie,
dismenorrea, o vestibolite vulvare, che porta a difficolta
nei rapporti sessuali).

Un altro sintomo frequente ¢ la rigidita muscolare, sebbe-
ne larigidita mattutina solitamente non superii 60 minuti.

I disturbi del sistema nervoso autonomo si manifestano
in tutte le aree del corpo e correlano con la severita della
malattia. [ pazienti possono riportare sensazioni soggettive
di secchezza oculare o del cavo orale (xerostomia), visione
offuscata e fotofobia, oppure intolleranza al freddo (fino al
franco fenomeno di Raynaud] o al caldo.

I pazienti con fibromialgia spesso si lamentano di instabi-
lita o di barcollamento specialmente dopo essere stati in
posizione eretta per periodi prolungati.

Lo stato di sofferenza psicologica puo accompagnarsi a pa-
tologie psichiatriche, frequenti nei pazienti affetti da sin-
drome fibromialgica e che possono condizionare in modo
notevole la vita dei pazienti e anche la severita della sin-
drome. La prevalenza quoad vitam di disturbi d’ansia nei
pazienti con fibromialgia e del 60%, quelle di depressione
dal 14 al 36% (a fronte del 6,6% negli individui sani). Purtut-
tavia, i sintomi depressivi non sono piu frequenti di quelli
riportati in altre condizioni cliniche dolorose come l'artrite
reumatoide o i tumori; questo potrebbe essere correlato a
un comportamento maladattativo con stress psicologico.
Occorre anche ricordare che il rischio di suicidio e incre-
mentato nei pazienti affetti da fibromialgia.



KEY POINTS

» Isintomidella sindrome fibromialgica pos-
sono coinvolgere quasi tutti gli organi e ap-
parati e la loro severita varia da paziente a
paziente e anche nello stesso paziente du-
rante il decorso della malattia.

Particolarmente significativi e a volte inva-
lidanti sono i disturbi cognitivi, che impat-
tano sulle cosiddette funzioni “alte”, come
intelligenza generale, attenzione, memmoria,
abilita visuo-spaziali. Questi disturbi si ma-
nifestano con scadente concentrazione, de-
cadimento della memoria a breve termine,
riduzione della velocita di esecuzione, in-
capacita a svolgere i diversi compiti, facile
distrazione, confusione “mentale” e “nebbia
cognitiva” o “fibro-fog”. I pazienti con distur-
bi cognitivi e fibromialgia sono meno pro-
pensi a sviluppare in seguito I'Alzheimer.

Le sindromi dolorose idiopatiche regionali
comprendono la cefalea, con o senza una
storia di emicrania, la dispepsia, i dolori ad-
dominali e la stipsi alternata a diarrea fino
a una franca sindrome del colon irritabile, i
disturbi genitourinari (urgenza minzionale
in assenza di infezioni delle vie urinarie, di-
smenorrea o forti dolori mestruali, dispareu-
nia o dolore durante il rapporto sessuale).

I disturbi autonomici comprendono sec-
chezza oculare o del cavo orale (xerosto-
mia), visione offuscata, vertigini e insta-
bilita, specialmente dopo essere stati in
posizione eretta per periodi prolungati.

Altri sintomi immportanti sono stati di soffe-
renza psicologica o patologie psichiatriche
(ansia, depressione, ecc.).




I criteri diagnosticl
e ilivelli di severita
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I eriteri diagnostici sono stati originariamente definiti
dall’American College of Rheumatology (ACR) nel 1990
(figura 1 ) e comprendevano una storia di dolore cronico
diffuso da almeno tre mesi e la presenza di almeno 11 su 18
tender points (TPs).

La sensibilita di questi criteri era, infatti, tale da proporne
un utilizzo sia diagnostico che classificativo. Sebbene que-
sti criteri siano stati universalmente utilizzati dai ricerca-
tori per la diagnosi di fibromialgia, non sono stati ritenuti
completamente soddisfacenti.

Con valutatori non esperti, i criteri rischiano di essere uti-
lizzati in maniera non uniforme; in pratica, la diagnosi e
spesso fatta senza un esame formale dei TPs: i pazienti
possono presentare i TPs ma non avere la fibromialgia.

I TPs e il dolore diffuso non catturano I'essenza della fibro-
mialgia, un disturbo dai molteplici sintomi che in maniera
prominente include astenia, disturbi del sonno e disfun-
zioni cognitive.

Inoltre utilizzando questi criteri, si osserva una netta pre-
valenza di pazienti di sesso femminile, poiché hanno una
soglia di dolorabilita piu bassa e pertanto presentano un
maggior numero di tender points rispetto ai pazienti di ses-
so maschile.

I criteri 2010/2011 (figura 2) sono interamente basati sui
sintomi e non richiedono la conta del numero dei tender
points. Questi criteri sono tornati a considerare i sintomi
associati, forse perdendo di vista il sintomo fondamentale
che e costituito dalla presenza di dolore muscoloscheletri-
co diffuso.

I criteri del 2016 hanno corretto questo problema introdu-
cendo il concetto del dolore cronico diffuso in almeno 4 dei
5 distretti corporei definiti nei criteri di diagnosi.

dr. Marco Di Carlo

Clicca qui per ascoltare
l'audiointervista



https://www.pharmastar.it/podcast/cut-off-di-severit-nella-fibromialgia-perch-sono-cos-imporanti--189

Per semplicita, riportiamo la figura del criteri diagnostici
1990 e quella dei criteri 2010/2011; questi ultimi compren-
dono 2 punteggi che si vanno a sommare: | indice di dolore
diffuso (widespread pain index-WPI) che sormma il numero
delle aree nelle quali il paziente ha avuto dolore durante
I'ultima settimana e la scala di severita dei sintomi (Symp-
tom severity scale-SSS) che si ottiene sommando il grado
di severita di alcuni sintomi (figura 2); la differente com-
binazione dei punteggi consente di porre diagnosi di fibro-
mialgia (figura 2). Inoltre il punteggio complessivo (vedi
piu avanti il Polysymptomatic Distress Scale) consente di
determinare il grado di severita della malattia e di seguirla
facilmente nel tempo, e permette anche a chi sospetta di
avere una fibromialgia di stabilire se raggiunge i criteri per
una eventuale diagnosi (che comunque deve essere sem-
pre confermata da un medico).




Figural.

Criteri diagnostici ACR1990

» Storia di dolore diffuso da almeno 3 mesi. Il dolore e considerato diffuso quando e
presente in tutte le seguenti localizzazioni: dolore al lato sinistro del corpo, dolore
al lato destro del corpo, dolore al di sopra della vita, dolore al di sotto della vita.

 In aggiunta, deve essere presente dolore scheletrico assiale in almeno una delle
seguenti sedi: rachide cervicale, torace anteriore, rachide dorsale o lombo-sacrale.
In questa definizione un dolore localizzato alle spalle o alle natiche conta come
dolore del lato interessato.

* Dolore in almeno 11/18 aree algogene alla palpazione digitale (mappa dei tender
points] - La pressione da esercitare in queste sedi mediante digitopressione do-
vrebbe essere di 4 kg per cm?.

A. Occipite: bilaterale, all'inserzione
del muscolo sub-occipitale

B. Cervicale: bilaterale, superficie anteriore
dei legamenti intertrasversali C5-C7

C. Trapezio: bilaterale, al punto medio
del bordo superiore

D. Sovraspinato: bilaterale, all'origine
del muscolo sovraspinato, al di sopra
della spina della scapolare, in prossimita
del bordo mediale della scapola

E. Seconda costa: bilaterale, a livello
della seconda articolazione costo-condrale

F. Epicondilo-laterale: bilaterale,
cm distalmente all'epicondilo

G. Gluteo: bilaterale, sul quadrante
supero-estremo del grande gluteo

H. Grande trocantere: bilaterale, posteriormente
alla prominenza trocanterica

I. Ginocchio: bilaterale, a livello del cuscinetto
adiposo mediale, prossimamente
all'interlinea articolare




Figura 2.

Criteri diagnostici ACR 2010/2011

1. WPI (indice di dolore diffuso):
in quante aree il paziente ha avuto dolore?
Indicare la regione di dolore nell'immagine

Left shoulder []

. ) [ Chest or [JUpper
Sommare il numero delle aree Right breast back
.. . upperarm D
nelle quali il paziente ha avuto dolore Right O A
durante I'ultima settimana. lower arm [] Abdoren Ijbick

[ Left hip 0
bqttocks

Punteggio: 0-19

[JRight hip or
buttocks

2. SSS (Scala di severita dei sintomi) Right upperles [J Leftupperteq []

a. Per ognuno dei sintomi elencati,
indicare il grado di severita durante
I'ultima settimana utilizzando

la seguente scala:

Nessun problema
Problemi lievi 0 moderati, generalmente moderati o intermittenti
Problemi moderati, considerevoli, spesso presenti /0 moderata intensita
Problemi severi, penetranti, continui, che compromettono la vita

Right lower leg [] Left lower leg []

NESSUN PROBLEMI PROBLEMI PROBLEMI
PROBLEMA LIEVI MODERATI SEVERI
Punteggio 0 1 2 3

Astenia
Disturbi cognitivi
Svegliarsi non riposati

Punteggio: 0-9

b. Indicare la presenza/assenza di ognuno dei seguenti sintomi durante gli ultimi 6 mesi

ASSENZA DEL SINTOMO PRESENZA DEL SINTOMO

Punteggio 0 1
Dolore/crampi addominali
Depressione
Cefalea

Punteggio: 0-3

[l punteggio SSS si ottiene sommando i due punteggi ottenuti. Punteggio totale: 0-12.

Un paziente soddisfa i criteri diagnostici per la fibromialgia se risponde alle 3 seguenti condizioni:

- Indice per il dolore diffuso (WPI) >7 e punteggio della scala per la severita dei sintomi
(SSS) >5 OPPURE WPI 3-6 e punteggio della scala per la SSS >9

- | sintomi sono stati presenti con la stessa intensita da almeno 3 mesi

- |l paziente non ha una patologia che potrebbe spiegare in modo diverso il dolore




I criteri compositi
divalutazione

.




Le multiformi espressioni cliniche della fibromialgia ren-
dono difficile una determinazione dello stato di severita
di malattia che sia del tutto oggettiva. Uno dei problemi
principali e che la multifattorialita della sindrome richie-
de necessariamente una valutazione composita, che con-
sideri non solo il sintomo dolore, ma anche altre manife-
stazioni quali il sonno, la fatica, lo stato globale di salute,
l'impatto della malattia nella vita quotidiana. Gli strumen-
ti piu utili in questo senso sono la versione modificata
del Fibromyalgia Impact Questionnaire (FIQR), il Fi-
bromyalgia Assessment Status modified (FAS mod) e il
Polysymptomatic Distress Scale (PDS).

I1 FIQR comprende 21 domande, strutturate su scale di va-
lutazione numerica comprese tra O e 10. I quesiti vengono
suddivisi in tre distinti domini: la funzione fisica (9 quesi-
ti), in relazione alla difficolta di assolvere le comuni attivi-
ta della vita quotidiana; lo stato di salute generale (2 que-
siti), che indaga I'impatto della malattia sullo svolgimento
dell’'attivita lavorativa; 'autovalutazione dell'intensita/gra-
vita dei sintomi correlati alla malattia (10 quesiti).

I1 FAS modificato (figura 3) prevede la valutazione della
stanchezza e dei disturbi del sonno (su scale numeriche da
0 a 10) e del numero delle aree dolenti. Il punteggio com-
plessivo (compreso fra O e 39) e ottenuto dalla sornma dei
tre parametri.

I1 PDS € calcolato dalla somma dei punteggi conseguiti da

2 sotto-indici:

e indice di diffusione del dolore (Widespread Pain Index
-WPI): corrisponde alla sormma delle aree dolorose pre-
senti (comprese da 0 a 19)

* indice di gravita dei sintomi (Symptom Severity Sca-
le-SSS): corrisponde alla somma dei livelli di gravita di
3 sintomi (astenia, sonno non ristoratore, problemi co-
gnitivi), misurati con una scala ordinale a 4 livelli, e alla
presenza/assenza di altri 3 sintomi (emicrania, dolore /
crampi addominali, depressione). Il punteggio massimo
ottenibile e paria12.




I1 PDS fa parte anche dei criteri diagnostici per la sindrome
fibromialgica, come illustrato nel capitolo precedente.

Figura 3.

Assegni un punteggio al suo livello di fatica:

Nessuna Fatica O O O O O O O O O O Estrema fatica

10

Assegni un punteggio alla qualita del suo sonno:

stanco al
risveglio

Ben ri to al
rig:egﬁgsa Ea O O O O O O O O O o O Estremamente
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Indichi, nelle rispettive caselle, se ha provato dolore nelle aree riportate
in figura nel corso degli ultimi 7 giorni.

O Spalla sinistra O Anca sinistra
(O sralla destra (O Anca destra
(O Braccio sinistro (O Coscia sinistra
O Braccio destro o Coscia destra

O Avambraccio sinistro O Gamba sinistra
O Avambraccio destro O Gamba destra

(O colio (O Mascella sinistra

(O Addome (O Mascella sinistra

O Area Dorsale O Torace

O Area | ombare . Punteggio: ___ /19

. Punteggio Totale /39




Ilivelli di severita



Uno studio collaborativo della Societa Italiana Reumato-
logia (SIR]), con il patrocinio del Ministero della Salute, ha
consentito, preliminarmente, di pervenire a una definizio-
ne deilivelli soglia di severita della malattia indispensabili
all'inserimento della fibrormialgia nell'elenco delle malat-
tie croniche invalidanti.

Tale aspetto e ritenuto strategico per l'aggiornamento dei
Livelli Essenziali di Assistenza (LEA), per monitorare e ag-
giornare il percorso diagnostico-terapeutico-assistenziale
(PDTA) (illustrato alla Sezione #7]) e valutare gli esiti e I'im-
patto socio/economico delle terapie e dell'assistenza.

Uno studio multicentrico (sono stati coinvolti 19 Centri Ita-
liani di Reumatologia distribuiti su tutto il territorio Nazio-
nale) si e proposto l'obiettivo di consolidare su ampia ca-
sistica nazionale precedenti osservazioni monocentriche
suilivelli di severita della malattia.

L'analisi preliminare delle caratteristiche demografiche,
cliniche e clinimetriche di 2.339 pazienti reclutati ha forni-
to i dati per determinare per ogni singolo strumento di va-
lutazione (FIQR, FAS modificato e PDS) i relativi livelli (va-
lori soglia) di severita di malattia. I dati sono promettenti
ma ulteriori studi sono necessari per confermare i risultati.

M Remissioner Lieve W Moderata M Severa Molto severa

32.3
31.2
28.6
25.7
25 24.4 241
211
20 18.4 192
16.2 15.8
15 12.6 12.3
11

10

. 45

0 []

FIQR FAS 2019mod PDS

FAS 2019mod: modified Fibromyalgia Assessment Status; FIQR: revised Fibromyalgia Impact Questionnaire; PDS:
Polysymptomatic Distress Scale.

Distribuzione percentuale dei livelli di severita di malattia per FIQR, FAS 2019mod e PDS (Salaffi F, et al. Definition of fi-
bromyalgia severity: findings from a cross-sectional survey of 2339 Italian patients. Rheumatology (Oxford). 2020 Aug 13:keaa355).




della sindrome




L'approccio terapeutico



La difficolta nella diagnosi di sindrome fibromialgica si tra-
scina dietro il problema della strategia terapeutica. Spesso
la malattia persiste per anni e presenta un insieme di se-
gni e sintorni clinici che si susseguono o si sovrappongono
senza dar tregua al paziente. Le armi terapeutiche di cui il
medico dispone funzionano poco e l'approccio al singolo
paziente e assolutamente empirico; una terapia che maga-
ri funziona in un paziente, non funziona in altri e pertanto
si e costretti a un approccio terapeutico a tentativi; ecco
l'importanza del coinvolgimento del paziente nella gestio-
ne del prograrnma terapeutico che loriguarda e che gli deve
essere confezionato addosso come un abito sartoriale.

L'approccio terapeutico per la fibromialgia e pertanto inte-
grato e multidisciplinare, nonché sempre specifico per il
singolo paziente; esso € essenzialmente basato su quattro
pilastri:

* educazione e forma fisica (fitness);
* terapiafarmacologica,
* terapianon farmacologica;

¢ psicoterapia.

Prima di tutto € fondamentale aiutare il paziente a com-
prendere la fibromialgia e imparare a conviverci, legitti-
mando la sofferenza del malato. D’altra parte, € necessario
anche incoraggiare il raggiungimento e il mantenimento
di una corretta forma fisica, tramite 'esercizio aerobico, la
perdita di peso (che aiuta la postura e diminuisce l'infiam-
mazione e i dolori dovuti al sovrappeso) e una nutrizione
giusta e bilanciata. Non esiste, comunque, una “dieta” indi-
cata specificatamente per la fibromialgia. In generale, bi-
sogna seguire una dieta bilanciata e diminuire I'assunzio-
ne di quei cibi a cui si e particolarmente sensibili.

Il medico di famiglia o lo specialista possono aiutare il pa-
ziente organizzando un piano terapeutico multimodale,
elaborato sulle necessita del singolo paziente.

I farmaci sono importanti per un corretto controllo della
sintomatologia; per il dolore fibromialgico, e per aiutare il
sonno, si prediligono farmaci antidepressivi, antiepilettici
e miorilassanti, che sono in grado di agire sui meccanismi
che innescano il dolore nel sistema nervoso centrale. Tut-
tavia, i farmaci da soli non sono sufficienti. Infatti, ogni pa-
ziente deve essere esortato a trovare la propria dimensione
terapeutica anche in termini non farmacologici, identifi-
cando con questo termine tutti quegli approcci che sono in




grado di affiancare, senza sostituire, le terapie farmacologi-
che convenzionali, comportandosi come appoggio. In que-
sto gruppo ritroviamo, per esempio, l'esercizio fisico nelle
sue varie forme, I'agopuntura, la spa-terapia, l'ozonoterapia,
le tecniche mente-corpo (yoga, pilates, Feldenkrais ecc).

Il supporto psicologico, infine, € chiave in ogni patologia
cronica dolorosa, e soprattutto nella fibromialgia, dove la
componente psicoaffettiva e cognitiva e sostanziale nel
meccanismo di peggioramento della sintomatologia. Ci
sono vari approcci che possono essere adottati dai profes-
sionisti del settore.

In conclusione, l'approccio deve essere integrato e multi-
disciplinare, nonché personalizzato in base alle necessita
del singolo paziente, data la multiformita e la variabilita
clinica della sindrome; centrale deve essere anche lo svi-
luppo del self-management del paziente, cioe la capacita
di riconoscere le variazioni nei propri sintomi ed agire di
conseguenza, cosi da garantirgli autonomia e un migliora-
mento stabile e significativo della qualita della vita.

. . . . . . Terapie
Educazione e fitness Terapia farmacologica Psicoterapia P .
complementari
Ed . Antidepressivi Aseconda
LErANE Fitness/ Amiteemmuls %91119515‘3“?3 Terapia cognitivo- -} / — Qualunque terapia
del paziente ' perdita di peso/ Analgesici — - —"—> comportamentale complementare utile
Programma Tecniche al paziente
nutrizionale eventualmente di rilassamento (Agopuntura, Yoga, ecc)
Miorilassanti \L
eventualmente
mancanza
di efficacia
Nuove modalita
Cannabinoidi terapeutiche
Oppioidi deboli (Camera iperbarica,
) neurostimolazione)




Terapia armacologic



I farmaci costituiscono una parte importante della terapia
della sindrome fibrormialgica, nonostante la loro efficacia
sia in effetti limitata nella maggior parte dei pazienti. E
dunque importante unire il trattamento farmacologico a
uno non farmacologico. I farmaci piu utilizzati sono quel-
li che agiscono a livello del sistema nervoso centrale e dei
neurotrasmettitori, che modulano la percezione del dolore.

Diconseguenza, per il trattamento della fibromialgia vengo-
no “presi in prestito” farmaci che appartengono alle catego-
rie degli antidepressivi e anticonvulsivanti (antiepilettici):
essi agiscono su quei neurotrasmettitori importanti anche
per i sintomi della sindrome fibromialgica (in particolare
la serotonina, la noradrenalina e il GABA). Per diminuire gli
effetti collaterali, si preferisce prescrivere piu farmaci con
azioni diverse in combinazione, mantenendo il dosaggio di
ciascuno basso. Le combinazioni piu utilizzate sono antide-
pressivo/anticonvulsivante + analgesico e/o miorilassante.

Nella maggior parte dei casi, i pazienti sono candidati ad
assumere una terapia farmacologica per tutta la vita; per
questo, € fondamentale che il paziente stesso diventi
esperto nella sua autogestione. La sintomatologia fibro-
mialgica, infatti, molto spesso oscilla tra momenti di aggra-
vamento (ad esempio durante i cambi di stagione] e mo-
menti di miglioramento, ed e importante che il paziente si
senta a suoagio anche aridurre o a sospendere la terapia in
modo autonomo quando i sintomi sono in migliorarmento e
si mantengono stabili, soprattutto se viene mantenuta una
terapia di fondo rappresentata da approcci non farmacolo-
gici ed esercizio fisico.

Questi momenti di “pausa” dai farmaci sono chiamati drug
holidays. Qui di seguito cerxcheremo brevemente di spiega-
re ciascuna classe di farmaci, con un riassunto schemati-
co che si puo trovare nella Tabella 1, dove € anche riportato
se il farmaco e stato approvato dall'’Agenzia Americana per
i Farmaci (FDA) per la sindrome fibromialgica. L'/Agenzia
Europea del Farmaco al momento non ha approvato
nessun farmaco per l'uso in tale patologia.




ANTIDEPRESSIVI

Nonostante portino questo nome, gli antidepressivi non sono
necessariamente utilizzati per trattare la depressione, ma,
agendo su diversi neurotrasmettitori, possono aiutare anche
nel trattamento del dolore. Nella sindrome fibromialgica si
e visto che gli inibitori della ricaptazione della serotonina e
noradrenalina (duloxetina, milnacipran, venlafaxina) sono
utili non solo per lenire il dolore, ma anche per rilassare i mu-
scoli e migliorare la qualita del sonno; certamente in alcuni
pazienti aiutano anche per il miglioramento dell'umore. An-
che l'amitriptiling, che & un antidepressivo complesso, che
agisce su molti neurotrasmettitori, puo essere efficace: e sta-
to provato che puo avere un'azione moderata contro il dolore,
idisturbidel sonno e un lieve effetto positivo sulla fatica, an-
che se gli studi su questo farmaco sono piuttosto datati.

ANTICONVULSIVANTI

Gli anticonvulsivanti, o antiepilettici, agiscono anch’essi
suimediatori della percezione del dolore. Il farmaco di que-
sta classe che si e dimostrato piu efficace é il pregabalin,
che perd puo essere associato a diversi effetti collaterali
come nausea, vertigini e capogiri.

MIORILASSANTI

Miorilassante significa letteralmente “che rilassa i muscoli”.
Per la sindrome fibromialgica la ciclobenzaprina, che € un
miorilassante ma ha una struttura chimica assai simile a
quella di un antidepressivo, puo essere molto utile anche per
il miglioramento della qualita del sonno se assunta la sera.

FANS E CORTISONICI

I farmaci anti-infiammatori normalmente utilizzati per trat-
tare molte patologie reumatiche non hanno un grande effet-
to peridoloriassociati alla fibromialgia. Tuttavia, basse dosi
di aspirina, ibuprofene e paracetamolo possono dare sollie-
vo. I cortisonici sono inefficaci e dovrebbero essere evitati
per iloro potenziali effetti collaterali.

ANALGESICI E OPPIOIDI

A basse dosi il paracetamolo puo dare sollievo. Gli oppioidi
(come morfina, fentanyl, ossicodone) sono poco efficaci nei
dolori della sindrome fibrormialgica, e possono dare svaria-
ti effetti collaterali, come la tolleranza e, paradossalmente,
aumentare il dolore (iperalgesia). Percio € meglio che siano
usati, a dosaggi bassi, gli oppioidi leggeri: il tramadolo € par-
ticolarmente efficace perché agisce anche su altri neuro-
trasmettitori. Anche il tapentadolo, che, nonostante sia un
oppioide forte, agisce anch’esso su altri neurotrasmettitori,
ha dato risultati promettenti nei pazienti con fibromialgia.




Farmaco

Antidepressivi

Azione

Azione sui neurotra-

Approvazione
FDA

Effetti collaterali

clico

Duloxetina smettitori serotonina Si Nausea, palpitazioni, mal di
e noradrenalina testa, tachicardia, insonnia,
Azione sui neurotra- fatica, secchezza della bocca,
Milnacipran smettitori serotonina Si stipsi
e noradrenalina
. . . Secchezza della bocca, stipsi,
e s as1s Antidepressivo trici- . . .
Amitriptilina No aumento di peso, ritenzione

Miorilassanti

Miorilassante + azio-

Anticonvulsivanti
. Azione sul neurotra- .
e smettitore GABA Si
. Azione sul neurotra-
Gabapentin smettitore GABA No

urinaria, stordimento

Stordimento, vertigini e capo-
giri, fatica, nausea, aumento di
peso

Nausea, palpitazioni, mal di te-

Analgesici

re adrenergico a2

Oppioide debole +
azione sui neurotra-

Ciclobenzaprina ne sul neurotrasmet- No sta, fatica, secchezza della boc-
titore serotonina ca, stipsi

Stordimento, fatica, vista an-

- . Agonista del recetto- nebblata., secck}ez.za della l?ocj

Tizanidina No ca, vomito, stipsi, alterazioni

del fegato, bradicardia, ipoten-
sione.

Stipsi, nausea, vomito, stordi-
mento, vertigini, fatica, mal di

Zolpidem

Cannabis o cannabin

retico

Azione sul neuro-
trasmettitore GABA
non-benzodiazepini-
co

oidi

L LT smettitori serotonina No testa, prurito, secchezza della
e noradrenalina bocca
Paracetamolo Analgesico e antipi- No Nausea, vomito, stipsi, proble-

mi al fegato

Stordimento, mal di testa, con-
fusione, sonnolenza, agitazio-
ne, dolore addominale, stipsi,
secchezza della bocca

Cannabinoide puro Stordimento, sonnolenza, nau-

Nabilone (tetraidrocannabino- No sea, secchezza della bocca,
lo) confusione, ansia, tachicardia

Stordimento, nausea, secchez-

za della bocca, problemi di vi-

Cannabis Fitofarmaco No sta, appetito aumentato/ dimi-

nuito, tachicardia, veritigini,
pressione bassa

da Sarzi-Puttini P, et al. Nat Rev Rheumatol. 2020;16:645-660




SEDATIVO-IPNOTICI

I farmaci sedativi e gli ipnotici comprendono le benzodia-
zepine (come lorazepam, bromazepam), lo zopiclone e lo
zolpidem. Possono essere efficaci per brevi periodi di tem-
po per migliorare il sonno nei pazienti fibromialgici, ma
non sono utilizzati per il trattamento del dolore o degli altri
sintomi a lungo termine.

CANNABIS E CANNABINOIDI

Negli ultimi anni si € corminciato a studiare l'effetto dei can-
nabinoidi nella sindrome fibromialgica, dopo che si sono
rivelati efficaci nel trattamento di svariate condizioni che
causano dolore cronico. I cannabinoidi puri (come il nabilo-
ne, che e un prodotto sintetizzato in laboratorio) contengono
solo alcuni dei principi attivi che sono all'interno dell'intera
infiorescenza della pianta Cannabis e diversi studi non han-
no confermato la loro efficacia per la sindrome fibromialgi-
ca.Inunarevisione della letteratura del 2016 i cannabinoidi,
in particolare il nabilone, hanno mostrato un effetto mode-
rato nella fibromialgia, correlato perd con una bassa tolle-
ranza e l'impossibilita dunque di continuare la terapia per
lungo termpo. D'altra parte, i farmaci prodotti a partire dagli
estratti dell'intera infiorescenza della pianta Cannabis con-
tengono molti piu principi attivi: non solo cannabinoidi, ma
anche flavonoidi, terpeni e acidi grassi, di recente anch’es-
si oggetto di studi per via delle loro proprieta benefiche. Gli
studi sull'effetto della Cannabis sulla fibromialgia sono tutti
molto recenti, e hanno sottolineato come essa sia modera-
tamente efficace non solo per il dolore fibromialgico, ma so-
prattutto per i disturbi del sonno legati alla fibromialgia. In
media, si e dimostrata efficace nel 30-50% dei pazienti. Il suo
utilizzo puo rappresentare un'alternativa sicura all'impiego
di alcuni farmaci associati a un maggiore rischio di gravi ef-
fetti collaterali e a dipendenza, come gli oppiacei.



Altri farmaci utilizzati in Italia

L-ACETILCARNITINA

La L-acetilcarnitina (LAC) & una sostanza naturalmente
presente nei tessuti animali ed & un farmaco indicato nel
trattamento del dolore neuropatico grazie all'azione anal-
gesica, neurotrofica e antiossidante. Ha importanti funzio-
ni a livello del tessuto nervoso sia centrale che periferico:
favorisce il metabolismo energetico dei neuroni e intervie-
ne nella regolazione di diversi neurotrasmettitori, grazie ad
un meccanismo epigenetico, ovvero di modulazione del-
la trascrizione di alcuni geni. L'azione analgesica e dovuta
principalmente a un effetto di inibizione sul rilascio di glu-
tammato, neurotrasmettitore di primaria importanza nel
dolore cronico, effetto che si osserva piu marcato se sommi-
nistrata per via iniettiva. Sembra inoltre che abbia funzioni
antiossidanti per I'organismo umano e che, in particolare,
svolga azione protettiva sul cervello. E anche un farmaco
con una documentata capacita antidepressiva nel paziente
con dolore cronico. In letteratura sono stati pubblicati due
studi randomizzati e controllati sull'effetto della LAC nella
sindrome fibromialgica. Entrambi gli studi hanno messo in
evidenza che la LAC ha un effetto positivo sul dolore e sul
tono dell'umore. E inoltre una terapia ben tollerata da parte
dei pazienti e puo essere utilizzata senza problemi di inter-
ferenze con gli altri farmaci utilizzati per il dolore.

EPERISONE

L'eperisone cloridrato € un farmaco che agisce come mio-
rilassante grazie all'inibizione della scarica spontanea dei
gamma motoneuroni. Questo causa una riduzione dell'in-
tensita del tono muscolare, garantendo anche un aumento
del flusso di sangue nell’'area interessata. Sebbene non esi-
stano studi clinici che ne confermino I'efficacia nella sin-
drome fibromialgica, si e rivelato ad oggi efficace per altre
forme di dolore cronico, in particolare per il dolore lombare
cronico, con un numero contenuto di effetti collaterali.

S-ADENOSIL-METIONINA (SAMe)

La SAMe & un aminoacido solforato presente fisiologica-
mente nei tessuti e nei fluidi dell'organismo, con una distri-
buzione pressoché ubiquitaria. Essa e coinvolta in piu vie
metaboliche, agendo sia come precursore di composti es-
senziali (qualila cisteina, la taurina, il glutatione), sia come
donatore di gruppo metilico (ad esempio per diversi neuro-
trasmettitori). Come farmaco, si pud assumere in due modi:
per via parenterale (sia intramuscolare sia endovenosa) op-
pure per via orale. In diversi studi clinici, gia dagli inizi degli
anni Novanta, e stato dimostrato come la SAMe possa esse-




re efficace e sicura nel trattamento della depressione. Gli
effetti collaterali sono generalmente lievi e poco frequenti,
e dunque il suo impiego é possibile anche nelle condizioni
di comorbilita, dove altre classi di antidepressivi necessita-
no di particolari cautele. Per la fibromialgia, sono stati fatti
pochi studi, che hanno comunque confermato un'azione si-
gnificativa di miglioramento della sintomatologia dolorosa.
Dato il basso numero di pazienti arruolati in questi studi, al
momento la SAMe non e consigliata dalle Associazioni di
reumatologi per il trattamento della fibromialgia; tuttavia
il suo impiego puo essere utile nei casi di comorbilita con
depressione.

Integratori,
prodotti nutraceutici
e prodotti omeopatici

Gli integratori utilizzati dai pazienti fibromialgici sono
svariati, e fare qui un elenco completo sarebbe un compito
arduo. In generale, come verra illustrato piu avanti nel ca-
pitolo sulla nutrizione, non vi € una dieta precisa indicata
per il paziente fibromialgico: 'assunzione di integratori o
prodotti nutraceutici dipende piu da esigenze specifiche
del singolo paziente piuttosto che da efficacia clinica com-
provata da studi sistematici. Vengono qui di seguito ripor-
tati alcuni esempi.

PEA (palmitoiletanolamide)

La palmitoiletanolamide (PEA) € un modulatore endogeno,
una sostanza naturalmente prodotta dal nostro corpo che
si lega a un recettore nel nucleo cellulare (il “recettore at-
tivato da proliferatori perossisomiali” 0 PPAR] che esplica
una varieta di funzioni biologiche legate al dolore cronico
e all'infiammazione. La PEA puo causare una diminuzione
del rilascio di molecole proinfiammatorie e che inducono
prurito (come l'istamina e alcune citochine) e puo essere
dunque utilizzata in ambito medico per il suo effetto antin-
fiammatorio nonché antidolorifico; una sua applicazione
clinica diffusa e la neuropatia in diverse sue forme, come
la neuropatia diabetica, la sindrome del tunnel carpale, la
sciatalgia. Gli effetti collaterali riportati sono minimi come
anche le interazioni con altri farmaci. Per il dolore fibro-
mialgico, la PEA puo avere un ruolo, in particolare come
adiuvante di altri farmaci. Un recente studio ha sottoline-
ato come, in pazienti gia in terapia con duloxetina e prega-
balin, I'aggiunta di PEA ha causato un miglioramento nella
sintormatologia dolorosa dopo 3 mesi.



Magnesio: Il magnesio € un minerale essenziale per gli es-
seri viventi, intervenendo direttamente o indirettamente
in molte funzioni cellulari. Una carenza di magnesio puo
acuire i sintomi tipici della fibromialgia, come ansia, irri-
tabilita, disturbi del sonno e dolori e tensione muscolare. I
contributi scientifici a favore della sua efficacia per la sin-
drome fibromialgica necessitano di ulteriori conferme.

Coenzima Q10: I1 Coenzima Q10 ha un ruolo chiave nel ci-
clo energetico mitocondriale, e studi recenti hanno dimo-
strato la sua presenza anche in altre membrane cellulari. Il
suo ruolo e primariamente antiossidante. Nella sua forma
ridotta, il coenzima Q10 inibisce l'ossidazione di proteine e
del DNA, g, in particolare, inibisce la perossidazione dei li-
pidi della membrana cellulare e delle lipoproteine presenti
nella circolazione sanguigna. Dunque, la supplementazione
orale di Coenzima Q10 e stata studiata non solo come strate-
gia antiossidante, ma anche come antiaterogeno. Pochi stu-
di sono stati condotti nei pazienti fibromialgici. Un piccolo
studio in doppio cieco randomizzato e controllato ha sotto-
lineato come la supplementazione di Coenzima Q10 in pa-
zienti trattati con una terapia antalgica di fondo (pregaba-
lin) puo essere efficace contro il dolore, grazie forse alla sua
azione diriduzione dell'infiammazione e implementazione
della funzione mitocondriale.

Prodotti omeopatici: Gli esperti di questa forma di medi-
cina alternativa somministrano preparazioni altamente
diluite, dunque di bassa o nulla valenza farmacologica.
Gli studi sull'applicazione dell'omeopatia nella fibromial-
gia sono disomogenei. Le principali revisioni scientifiche
sull’'argomento non hanno portato a conclusioni a favore
dell'omeopatia, pur presentando risultati interessanti per
future ricerche.



KEY POINTS

» I farmaci costituiscono una parte impor-
tante della terapia della sindrome fibro-
mialgica, nonostante la loro efficacia sia
in effetti limitata nella maggior parte dei
pazienti. I farmaci piu utilizzati sono quelli
che agiscono a livello del sistema nervoso
centrale e dei neurotrasmettitori che mo-
dulano la percezione del dolore.

Per il trattamento della fibromialgia vengo-
no “presi in prestito” farmaci che apparten-

gono alle categorie degli antidepressivi e an-
ticonvulsivanti (antiepilettici), insieme ai
miorilassanti, e, meno frequentemente, gli
analgesici, i sedativo-ipnotici e la cannabis.

Per diminuire gli effetti collaterali, si prefe-
risce prescrivere piu farmaci con azioni di-
verse in combinazione, mantenendo basso
il dosaggio dei singoli principi attivi.

E fondamentale che il paziente stesso di-
venti esperto nell'autogestione della sua
terapia.




__ Terapia non farmacologica

S



Trattamenti non farmacologici

La valutazione globale funzionale del paziente dovrebbe
comprendere le alterazioni di tipo psicologico, neurocogni-
tivo oltre che di tipo fisico. Inoltre, spesso la fibromialgia
e associata a comorbidita che comprendono disturbi della
sfera affettiva, affezioni gastrointestinali, obesita, che do-
vrebbero essere valutate e trattate in maniera integrata per
l'importanza che rivestono sulla sintomatologia fibromial-
gica nel suo complesso. In altri casi la sindrome fibromial-
gica siassocia a patologie autoimmuni (v. artrite reumatoi-
de, sindrome di Sjogren ecc), neoplastiche e/o infettive che
devono essere trattate spesso in maniera disgiunta dal do-
lore di tipo fibromialgico. L'approccio terapeutico pertanto
comprende un'ampia gamma di interventi, farmacologici e
non, e deve essere disegnato e strutturato in maniera indi-
viduale sul singolo paziente.

I trattamenti non farmacologici comprendono una gamma
molto ampia di interventi; I'esercizio fisico, gli aspetti nutri-
zionali e la psicoterapia verranno trattati in appositi para-
grafi di questo Instant book; in questa sede, lungi dal fornire
un elenco esaustivo, andremo ad esplicare quelli utilizzati
piu di frequente e per i quali sono stati realizzati piu studi
scientifici.

In questo paragrafo si parlera dell'educazione del paziente,
delle terapie fisiche e di quelle definite alternative o com-
plementari. Solitamente le terapie “complementari” sono
quelle che seguono il metodo scientifico (es. agopuntura),
mentre quelle “alternative” se ne distanziano (es. le terapie
mente-corpo). Questo non significa che siano piu o meno effi-
caci, ma che l'analisi con metodo scientifico della loro validi-
ta ed efficacia risulta piu difficile, soprattutto per la diversita
concettuale dell'idea di terapia e di malattia. Cio non toglie
che ciascuno di questi approcci possa essere usato per trova-
re sollievo dal dolore e dagli altri sintomi della sindrome fibro-
mialgica, compatibilmente con le preferenze del paziente.

dott.ssa Laura Bazzichi

Clicca qui per ascoltare
l'audiointervista



https://www.pharmastar.it/podcast/fibromialgia-tutto-quello-che-bisogna-sapere-sullozonoterapia--190

E stato dimostrato infatti che le terapie non farmacologi-
che, oltre ad avere molti meno effetti collaterali, hanno ef-
fetto su molti piu aspetti della sintomatologia della malat-
tia rispetto alla terapia farmacologica da sola.

L'educazione del paziente

I programnmi educativi possono dare ai pazienti affetti da
patologie croniche, quali la FM, le strategie e le conoscenze
necessarie per prendere decisioni, giorno dopo giorno, per
affrontare al meglio la variabilita e 'imprevedibilita della
malattia. Alcuni studi hanno valutato I'impatto educazio-
nale come terapia sperimentale confrontata con un gruppo
di controllo che riceveva solo informazioni generiche. Tut-
ti i pazienti che hanno partecipato agli studi erano istruiti
sui meccanismi neurofisiologici della FM, sul ruolo dello
stress nel determinare e aggravare i sintomi, sulle strategie
di adattamento alla malattia, sugli elementi generali di er-
gonomia, di autotrattamento, e su come definire gli obiet-
tivi e valutare i risultati clinici nel tempo. Il supporto edu-
cazionale utilizzato in questi studi poteva essere costituito
da materiale informativo, letture, gruppi di discussione e
dimostrazioni pratiche. La durata del programnma educa-
zionale andava da 6 a 12 settimane. Molti di questi studi
mostravano un effetto clinico significativo. Il dato emerso
dall'analisi di questi studi € comunque che 'educazione
dei pazienti alla malattia e immportante ma non sufficiente
per controllare i sintormi della FM ma deve entrare sempre a
far parte di un approccio multidisciplinare in cuiil paziente
deve essere coinvolto in prima persona.

Esempio di protocollo educativo di self-management
(modificata da: Lorig KR, et al. Med Care 2001;39:1217-23)

Obiettivi di apprendimento

1. Definire il proprio tipo di malattia reumatica

Esprimere preoccupazioni, dubbi e problemi rilevanti per la fibromialgia

Identificare gli obiettivi del trattamento

Identificare I'intenzione di adottare specifici comportamenti rilevanti per il raggiungimento
degli obiettivi

Rivalutare specifiche raccomandazioni di trattamento

Valutare la capacita di assumere questi comportamenti regolarmente

PO

Mantenere i comportamenti in modo regolare

© N @O

Assicurarsi che il paziente abbia un adeguato livello di supporto per raggiungere gli obiettivi
desiderati

9. Rassicurare il paziente che le ricadute e la non esecuzione di specifici comportamenti
non equivale ad un fallimento del programma di self-management

10. Utilizzare il sisterna sanitario e le risorse della comunita in maniera appropriata
11. Dimostrare abilita e accortezza nel prendere decisioni su terapie alternative.




Le terapie fisiche

Possiamo definire le terapie fisiche (TF), nell'insieme,
come la somministrazione di una qualsiasi forma di ener-
gia, indipendentemente dal mezzo che la genera, a scopo
terapeutico; possono poi essere suddivise in strumenta-
li, in cui si ricorre ad apparecchi per generare la forma di
energia che ciinteressa (generalmente elettrica o termica),
e non strumentali, ad esempio la massoterapia.

I principali obiettivi dell'utilizzo delle TF nel trattamento
della fibromialgia (FM) possono essere cosi riassunti:

e ridurre il dolore;
e ridurre la contrattura muscolare;

« facilitare la guarigione di patologie associate e localiz-
zate, ad esempio una tendinite, che pur non essendo in
rapporto causale con la FM possono agire come “spina
irritativa” che concorre al processo di amplificazione del
dolore. Il caldo, il freddo, le correnti elettriche, la radia-
zione luminosa nei suoi diversi spettri e i campi elettro-
magnetici sono le principali fonti di energia utilizzate in
clinica per cercare di ottenere questi risultati.

SPA-TERAPIA

Con Spa-terapia si intende davvero la Spa (Salus per
aquam], con i suoi bagni di acqua termale, massaggi e mo-
vimenti in acqua. I termini utilizzati sono: idroterapia, per
il trattamento fatto in acqua normale (piscina), balneote-
rapia, per i bagni in acqua mineralizzata, talassoterapia se
si usa l'acqua di mare, fangoterapia quando si utilizzano
i fanghi. I bagni termali caldi hanno un effetto ben noto e
indiscutibile sui sintomi della fibromialgia: diminuiscono
il dolore e migliorano la qualita della vita correlata alla sa-
lute dei pazienti. Il problema di questa terapia, che non ha
alcun effetto collaterale, € 'accessibilita e il costo, anche se
il Servizio Sanitario Nazionale eroga in convenzione, una
volta all'anno, le cure a coloro che necessitano di un ciclo
terapeutico dietro prescrizione del medico curante.

Terapie alternative
e complementari

Questo gruppo comprende I'enorme insieme delle cosiddet-
te terapie “complementari” o “alternative”, che sono molto
varie e diverse tra diloro. Tra di esse, € importante ricordare
alcune strategie terapeutiche che si sono rivelate efficaci



in molti pazienti fibromialgici: le forme di “meditazione in
movimento” (Tai-Chi, Yoga), I'ipnosi, 'agopuntura e la min-
dfulness (una tecnica di rilassamento basata sul principio
dell'accettazione priva di giudizio della propria condizione
e della propria sofferenza. Essa e diversa dalla terapia co-
gnitivo-comportamentale in quanto non e diretta contro al-
cun particolare pensiero o comportamento negativo, bensi
stimola un modo generale di adattarsi alle difficolta.

AGOPUNTURA

I pazientiricercano spesso un trattamento con agopuntura,
che é raccormandato anche nelle ultime linee guida euro-
pee per il trattamento della sindrome fibromialgica (racco-
mandazioni EULAR]). Si basa sulle antichissime conoscen-
ze della medicina cinese, e consiste nell'inserire degli aghi
molto sottili (e dunque completamente indolori) in diversi
punti del corpo, a seconda delle esigenze del paziente. Di-
versi studi hanno confermato l'efficacia per migliorare la
rigidita e il dolore; l'elettroagopuntura (agopuntura accom-
pagnata da stimolazione elettrica) sembra essere ancora
piu efficace. Anche qui chiaramente vi € un problema ri-
guardo l'accessibilita e il costo, poiché per la fibromialgia il
trattamento dura diverse settimane e non viene rimborsa-
to dal Sisterna Sanitario. Diversi specialisti e centri di ago-
puntura, pero, praticano tariffe agevolate.

IPNOSI

L'ipnosi e, recentemente entrata nell'interesse della comu-
nita scientifica poiché un numero crescente di studi ha
sottolineato la sua efficacia nella lotta al dolore cronico.
L'ipnosi € un trattamento che puo essere utile anche peri
pazienti con sindrome fibromialgica, in quanto migliora il
dolore e i disturbi del sonno non solo alla fine delle sedute,
ma anche dopo mesi. Tuttavia, sono necessari ulteriori stu-
di per approfondire l'effetto in questo contesto.

LE TECNICHE “MENTE-CORPO”

Sono forme di esercizio alternativo o “movimento medita-
tivo”. Fanno parte di due tradizioni differenti: il Tai Chi e il
Qigong appartengono alla tradizione della medicina cinese,
mentre lo Yoga a quella indiana - anche se quest'ultimo e
stato grandemente “filtrato” dalla nostra percezione occi-
dentale, e dunque si riscontrano parecchie disomogeneita
e diversita di tecniche.

Il metodo Pilates e quello Feldenkrais sono di piu recente
introduzione (v. figura 1). Lungi dall'essere pura ginnastica
0 esercizi di stretching, si basano sul movimento del cor-
po integrato con il rilassamento mentale e le tecniche di



respirazione, cosi da riequilibrare le energie corporee, inte-
riormente ed esteriormente. Per tutte queste tecniche é gia
stata sottolineata una certa efficacia nel trattamento del-
la sindrome fibromialgica, per vari aspetti della sintoma-
tologia (sonno, stanchezza, depressione, dolore). L'effetto
del Qigong e in particolare del Tai Chi e stato recentemente

Le principali tecniche mente-corpo (Movement-Based Therapies)

in Fibromialgia
YOGA

lo Yoga € una pratica di esercizi di postura fisica. tecniche
di respiro, e qualche volta di meditazione originata in In-
dia per promuovere il benessere fisico e psicologico

PILATES Il pilates € un tipo di ginnastica di tipo rieducativo, preven-

tivo e ipoteticamente terapeutico (riabilitativo), focalizza-

to sul controllo della postura - tramite la “regolazione del

baricentro».

Il mmeccanismo di funzionamento del metodo pilates po-

trebbe essere sintetizzato come segue:

 acquisizione della tecnica di pilates, rispettando i princi-
pi di: concentrazione, controllo, fluidita, precisione e re-
spirazione

» praticaregolare e sistermatica degli esercizi di pilates, con
regolare verifica del baricentro e della postura.

TAICHI CHUAN Il taijiquan e uno stile interno delle arti marziali cinesi e, al

conternpo, una meditazione in movimento. Nato come tec-
nica di combattimento, & oggi conosciuto in occidente come
ginnastica salutistica e tecnica di medicina preventiva. E
un sistema basato su movimenti coordinati, meditazione,
controllo della respirazione con lo scopo di rilassare il corpo

QIGONG Il termine Qi Gong si riferisce a una serie di pratiche e di

esercizi collegati alla medicina tradizionale cinese e in
parte alle arti marziali che prevedono la meditazione, la
concentrazione mentale, il controllo della respirazione e
particolari movimenti di esercizio fisico

FELDENKRAIS I1 Metodo Feldenkrais®é un percorso di apprendimento cor-

poreo esperienziale, basato sulla profonda integrazione tra
movimenti, sensazioni, sentimenti e pensieri. Ha lo scopo
di sviluppare consapevolezza attraverso il movimento e
migliorare differenti aspetti della vita fisica e mentale. Uti-
lizza movimenti delicati e attenzione diretta per aiutare le
persone a “usare” se stesse con maggior abilita, efficienza
e semplicita per raggiungere gli scopi desiderati. Aumenta
la facilita e la liberta di movimento, migliora la flessibilita
e la coordinazione, permette di espandere la percezione di
se e delle proprie abitudini.




confermato: e stato rilevato un significativo impatto posi-
tivo su molti aspetti della vita dei pazienti affetti da fibro-
mialgia, tanto che potrebbe essere consigliato come un’'al-
ternativa promettente all’esercizio convenzionale.

MINDFULNESS

La mindfulness (consapevolezza) si basa sul principio
dell'accettazione senza giudizio dei propri pensieri, condi-
zione e sofferenza; non affronta o risolve alcun particolare
comportamento o pensiero negativo, ma da gli strurmenti
per come affrontare le difficolta. Riconoscere che nulla e
intrinsecamente positivo o negativo puo essere molto utile
per i pazienti con sindrome fibromialgica, la cui malattia
ha una componente emotiva catastrofista e un negativi-
smo preponderante. Gli interventi basati sulla consape-
volezza e sull'accettazione hanno un effetto da modesto
a moderato su molti aspetti della malattia, tra cui dolore,
depressione, ansia, sonno e qualita della vita. Tuttavia,
sebbene i risultati finora raggiunti siano promettenti, gli
effetti sono ancora incerti.

Trattamenti non farmacologici piu frequente- Trattamenti non farmacologici piu frequente-
mente utilizzati dai pazienti fibromialgici (in mente utilizzati dai pazienti fibromialgiei (in
ordine decrescente di frequenza di utilizzo) (mo- ordine decrescente di efficacia) (modificata da:
dificata da: Bennett RM, Jones J, Turk DC, Russell IJ and Bennett RM, Jones J, Turk DC, Russell IJ and Matalla-
Matallana L. BMC Musculoskel Disorders 2007;8:27) na L. BMC Musculoskel Disorders 2007;8:27)
Intervento Frequenza (%) Intervento Efficacia
[scala 0-10]
Media + DS
Riposo 86 Riposo 6,3+2,5
Calore (acqua calda, impacchi caldi) 74 Calore (acqua calda, impacchi caldi) 6,3+2,3
Passeggiate 64 Massaggi/reflessologia 6,1+28
Stretching 62 Esercizio in acqua 6,0+3,0
Massaggi/reflessologia 43 Stretching 54+26
Esercizi aerobici 32 Esercizi non aerobici
Crioterapia (impacchi ghiacciati ecc.) 30 (stretching, yoga, Tai Chi) 51+29
Chiropratica 30 Chiropratica 51+3,0
Esercizio in acqua 26 Infiltrazioni dei trigger points 50+3,3
Esercizi non aerobici Esercizi aerobici 50+3,0
(stretching, yoga, Tai Chi) 24 Crioterapia (impacchi ghiacciati ecc.) 4,8 +2,8
Terapie fisiche (in generale) 24 Terapie fisiche 4,7+31
Elettrostimolazione nervosa Passeggiate 46+2,6
transcutanea (TENS) 21 Pilates 46+3,3
Infiltrazioni dei trigger points 21 Agopuntura 45+£35
Esercizi di potenziamento 18 Elettrostimolazione
Agopuntura 15 nervosatranscutanea (TENS) 43+29
Pilates 8 Esercizi di potenziamento 43+2,9
Terapia cognitivo-comportamentale 8 Terapia cognitivo-comportamentale
Bioenergetica (e.g . Reiki) 7 Bioenergetica (e.g . Reiki) 4,0+3,2
Biofeedback 6 Biofeedback 29+29




KEY POINTS

» Eimportante unire il trattamento farmaco-
logico a uno non farmacologico.

» Vari approcci esistono per trovare sollievo
dal dolore e dagli altri sintomi della sin-
drome fibromialgica, compatibilmente con
le preferenze del singolo paziente. E stato
dimostrato infatti che le terapie non far-
macologiche, oltre ad avere molti meno ef-
fetti collaterali, hanno effetto su molti piu
aspetti della sintomatologia della malattia
piuttosto che la terapia farmacologica da
sola.

Gli approcci che hanno od oggi piu evi-
denze per la sindrome fibromialgica sono
la Spa-terapia (con i bagni termali caldi),
l'agopuntura, le tecniche di “movimento
meditativo” (Tai Chi, Qigong, Yoga, ecc.), le
tecniche di mindfulness, I'ipnosi e terapie
con agenti fisici (come la TENS o la camera
iperbarica).
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E noto in letteratura che 'abbinamento dell’esercizio fisico
e dello stretching migliori la qualita della vita, il dolore € le
condizioni di salute del paziente fibromialgico.

Ma cosa bisogna fare per ottenere dei miglioramenti nei
confronti di questa sindrome attraverso l'esercizio fisico?
Durante l'ultimo congresso nazionale dell’Aisf-Odv ne ha
parlatoil dr. Alessandro Sarzi Puttini, fisioterapista libero
professionista a Mantova.

Innanzitutto, il paziente con fibromialgia va trattato in ma-
niera multidisciplinare da personale specializzato in que-
sto ambito.

Il metodo piu efficace di innalzamento della soglia del dolo-
re e l'attivita fisica e gli esercizi vanno condotti quotidiana-
mente. La sospensione dell’attivita fisica, infatti, determina
un peggioramento dei sintomi in poche settimmane. Questo e
importante perché quando si pianifica un protocollo di trat-
tamento bisogna capire quali sono le attivita che il paziente
preferisce ed evitare gli esercizi per lui non confortevoli.

Una buona adesione al trattamento sembra facilitata dalla
interazione fisioterapista-paziente, il trattamento va indi-
vidualizzato e deve essere incentrato sulla riduzione del
dolore e dello stress.

Quando parliamo di esercizio fisico per un paziente con fi-
bromialgia facciamo riferimento all’esercizio aerobico, allo
stretching e alle terapie mente-corpo.

Gli obiettivi dell’esercizio
fisico nel paziente
fibromialgico

Gli obiettivi dell’'esercizio fisico in questa tipologia di pa-
zienti includono innanzitutto I'interruzione del circolo vi-
zioso dolore-inattivita-dolore, il migliorarmnento della forma
fisica, del tono dell'umore e la riduzione del dolore. E neces-
sario cercare di ridurre quello che viene definito “decondi-

dr. Alessandro Sarzi Puttini
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zionamento fisico”, ovvero il protrarsi del dolore sulle spal-
le del paziente che comporta una difficolta nell'affrontare
le normali azioni di tutti i giorni.

La postura

Dal punto di vista riabilitativo, la cosa importante da tene-
re in considerazione, quando si raccoglie la storia clinica
(anamnesi) e quando si visita il paziente, e 'analisi della
postura. La postura e semplicemente la posizione che il no-
stro corpo adotta in risposta agli effetti della gravita. E la
posizione piu idonea del nostro corpo nello spazio per at-
tuare le funzioni antigravitarie disperdendo meno energia
possibile sia in movimento che in posizioni statiche.

Una postura corretta per tutti non esiste, perché si modi-
fica in ogni singolo individuo a fronte di numerosi fattori
personali. Il nostro modo di “porci nello spazio” puo varia-
re per esempio in base alla vista, all'apparato vestibolare,
a traumi, interventi di chirurgia, posizioni obbligate dalle
professioni, sport ricorrenti, fattori congeniti, attitudini
psicologiche, alla gravidanza ed altre situazioni che la vita
ci propone. Anche i problemi di malocclusione sono da te-
nere in considerazione, perché influiscono sulla postura,
cosicome icambiamenti dell'arco plantare che vanno sem-
pre valutati nel momento dell'anamnesi del paziente.

In base alla postura del singolo individuo e necessario pia-
nificare unlavoro quotidiano e individualizzato. Traidiver-
siinterventi che possiamo adottare per aiutare amigliorare
la postura, portiamo I'esempio della riabilitazione postura-
le globale e della riabilitazione posturale con la panca.

Poor posture Good posture Poor posture
Forward 2 Forward
head head

I Rounded
shoulders
Weak
F[ .
baac:( lean'.‘c'ftd Sway abdominal
png hich muscles

posture




Riabilitazione posturale
globale

Si tratta di un trattamento individuale globale che coin-
volge tutte le catene muscolari per risalire dai sintomi alla
causa di una lesione e curarle congiuntamente: la peculia-
rita consiste nel risalire dal sintormo alla causa. Il tratta-
mento e basato su posture di stiramento progressivo attivo
dei muscoli antigravitari (statici e di natura fibrosa), inte-
ramente gestite dal terapeuta con la partecipazione attiva
del paziente; l'approccio e globale poiché gli stiramenti im-
posti si propagano fino alle estremita degli arti e durante
la stessa postura vengono messi in tensione tutti i muscoli
retratti interessati da una lesione.

L'obiettivo e di migliorare l'elasticita muscolo-fasciale, rie-
ducare a una corretta postura, recuperare una propria co-
scienza corporea.

Metodo Raggi

L'allungamento muscolare globale “decompensato” € pro-
prio una caratteristica e peculiarita di questa metodica al
fine di poter coinvolgere tutte le catene muscolari all'uni-
sono. Anche la catena respiratoria deve essere coinvolta
a ogni atto respiratorio in relazione alle altre catene e in
modo “decompensato”; questa modalita fa si che anche la
componente emozionale sia coinvolta.




Lo stretching

Lo stretching € una metodica che consiste nell'allunga-
mento e nella mobilizzazione delle articolazioni attraverso
I'esecuzione di esercizi di stiramento.
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Quando si pratica questo tipo di esercizio, la ricerca dello
stiramento deve essere lenta e non ci deve essere il riflesso
di allungamento. Bisogna cercare di mantenere una tensio-
ne “facile” per almeno 10-30 secondi e mai oltre la soglia del
dolore. E necessario concentrarsi e controllare il respiro.

Lo stretching apporta diversi benefici, soprattutto a livello
del sistemna muscolare e tendineo, sulle articolazioni, sul si-
stema cardiovascolare e respiratorio e sul sistema nervoso.

Il regime di esercizi deve essere individualizzato in base
alle condizioni iniziali, ai sintomi e alla tolleranza al do-
lore. L'esercizio deve cominciare sottosoglia rispetto alle
capacita fisiche del paziente e aumentare gradualmente
fino a raggiungere un livello di grado moderato; il pazien-
te deve essere istruito del possibile incremento del dolore
e della fatica a breve termine, ma anche rassicurato che
questi torneranno ai valori basali o miglioreranno dopo al-
cune settimane.

Inoltre, la capacita di svolgere l'esercizio dovrebbe essere
aumentata durante il programma, cercando di mantenere
gli stessi livelli o livelli pit bassi di dolore. E necessario evi-
tare la monotonia, variare con relativa frequenza gli eserci-
zi e preferire nel periodo caldo gli esercizi all'aria aperta e
nel periodo freddo in luogo chiuso.

I metodi piu semplici per il lavoro aerobico sono la cammi-
nata, gli esercizi in acqua, il nuoto e la bicicletta. La cammmi-
nata e il metodo piu semplice, meno impegnativo, ottimo
per iniziare. L'acqua riduce la sollecitazione alle articola-
zioni e alla schiena ha dimostrato di essere molto rilassan-
te; il nuoto e un esercizio ad alto impatto e la bicicletta e un
ottimo esercizio, ma richiede qualche attenzione per quan-
to riguarda la postura.

I1 Nordic Walking e una camminata naturale che si avvale
della spinta di bastoncini appositi per questo sport. Offre
un modo facile, naturale e molto efficace per migliorare la
propria condizione fisica e tonificare la muscolatura.

11 fitwalking, detto anche power walking o speed walking,
e l'azione del cammminare con una velocita superiore all'in-
tervallo naturale del cammino, tipicamente da 7 a 9 km/h.
La distinzione tra fitwalking rispetto al jogging e al running
e data dal fatto che almeno un piede deve mantenere il con-




tatto con il terreno per tutto il tempo. Il casnmino veloce (o
fitwalking) e stato raccomandato sempre piu come un'al-
ternativa al jogging quale esercizio di moderata intensita,
lavorando al 60-80% della frequenza cardiaca massima.
Il cammino veloce e il jogging sono per lo piu ugualmen-
te efficaci, ma l'azione del camminare produce un impatto
meno significativo sulle articolazioni. Nelle fasi acute, en-
trambi danno sicuramente un aiuto sui sintomi.

Altre tipologie di esercizio che hanno visto risultati signifi-
cativi negli ultimi studi sono l'idrochinesiterapia e la bal-
neoterapia. L'idrochinesiterpia praticata in acqua termale
attenua il dolore fibromialgico, rilassando la muscolatura
contratta, e migliora l'equilibrio psico-fisico. La balneotera-
pia si e dimostrata maggiormente efficace su dolore, affati-
cabilita, rigidita, ansia e disturbi del sonno. La fangoterapia
sembra migliorare ulteriormente tali risultati.

Negli ultimi anni sono state anche riscoperte le terapie
mente-corpo che uniscono il movimento al pensiero del
movimento stesso. Sono efficaci sul dolore cronico e su al-
tri sintomi quali affaticabilita, difficolta a dormire e a rilas-
sarsi, depressione e sulla qualita della vita.

Le terapie fisiche come Tens, tecarterapia, ultrasuonote-
rapia, laserterapia, ecc... non danno risultati stabili a lun-
go termine ma nelle fasi acute forniscono sicuramente un
aiuto sui sintomi. Devono comunque essere sempre abbi-
nate all'esercizio fisico. Anche la massoterapia puo essere
utilizzata in questo senso.

In conclusione, l'attivita fisica nel paziente fibromialgico
deve essere concordata e condivisa con il paziente, non
deve essere eccessiva e deve essere personalizzata.




KEY POINTS

» Esercizio fisico e stretching migliorano la
qualita della vita, il dolore e le condizioni
di salute del paziente fibromialgico.

Gli obiettivi dell'esercizio fisico nei pazien-
ti fibromialgici includono l'interruzione del
circolo vizioso dolore-inattivita-dolore, il
miglioramento della forma fisica, del tono
dell'umore e la riduzione del dolore.

L'attivita fisica nel paziente fibromialgico
deve essere concordata e condivisa con il
paziente, non deve essere eccessiva e deve
essere personalizzata.

La riabilitazione posturale globale, il meto-
do Raggi, lo stretching e gli esercizi aerobici
sono indicati nei pazienti fibromialgici.

Altre tipologie di esercizio che possono es-
sere effettuate nei pazienti con fibromialgia
sono l'idrochinesiterapia, la balneoterapia,
le terapie mente-corpo, il Nordic Walking e
il fitwalking. Anche le terapie fisiche posso-
no dare risultati nelle fasi acute di malattia.







Nel trattamento del dolore, anche quello fibromialgico, e ne-
cessario associare all'approccio analgesico farmacologico
quello psico-comportamentale. In molti pazienti, gli aspet-
ti emozionali, cognitivi e sociali hanno un peso rilevante
e solo integrando le varie tipologie di trattamento si potra
ottenere una risposta clinica soddisfacente. Sono questi i
punti focali della presentazione del prof. Riccardo Torta
del Dipartimento di Neuroscienze, Universita di Torino che
nel corso della sua relazione al congresso nazionale 2020
dell’Aisf-Odv ha spiegato le basi scientifiche che portano a
tali conclusioni nei pazienti con fibromialgia.

Per ogni tipo di terapia, compresa la fibromialgia (FM), e
corretto far riferimento a un modello bio-psico-sociale in
cui esiste una componente biologica, ad esempio i farma-
ci antidolorifici, una componente emozionale, ad esempio
la psicoterapia e le tecniche di rilassamento e una compo-
nente ambientale e relazionale che la/il paziente percepi-
sce con le altre persone. Queste tre componenti vanno pre-
se insieme perché se utilizzate in maniera indipendente
non raggiungono il risultato terapeutico auspicato.

Il punto fondamentale da considerare e che, nel dolore cro-
nico, solamente il 40% dei soggetti e soddisfatto del proprio
trattamento con analgesici. Questo succede per vari motivi:
i farmaci possono non essere quelli giusti, possono essere
usati a dosaggi non corretti e possono essere presenti delle
resistenze al trattamento a causa della patologia in atto.

Nella cura del dolore le componenti cognitiva, emozio-
nale e relazionale sono sovente sottovalutate. Quando
queste componenti non sono soddisfatte, non c’e solo una
compromissione della qualita di vita ma anche una ridu-
zione della stessa efficacia delle terapie analgesiche. Que-
sto vuol dire che un farmaco analgesico funziona meno del
dovuto in un paziente che non vede considerati anche que-
sti aspetti emozionali.

prof. Riccardo Torta
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Nel dolore acuto le aree cerebrali che processano il dolore
sono prevalentemente quelle sensoriali, ad esempio le aree
talamiche e la corteccia sensoriale. Quando, invece, siamo
nel dolore cronico, anche nella FM, prevale 'attivita delle
aree cerebrali emozionali, in particolare delle aree frontali
e limbiche. Questo spiega percheé gli interventi psicologici
che vanno ad agire sui circuiti emozionali sono ampiamen-
te raccomandati nel trattamento del dolore e sono ben co-
dificati nella pratica clinica.

C'e stata e, in parte, persiste una certa perplessita e diffi-
denza rispetto all'uso dei trattamenti psicoterapici sul do-
lore. “In realta questo problema e stato rnan mano superato
grazie a varistudi, come una Consensus conference italiana
sul dolore, che stanno dimostrando che gli interventi psi-
cologici sono fortemente raccomandati per il trattamento
delle condizioni dolorose, in quanto agiscono sugli aspet-
ti emozionali che sono collegati al dolore e lo amplificano
(depressione, ansia, stress)” ha sottolineato il prof. Torta.

Gli interventi su cui si ha maggiore esperienza in lettera-
tura sono: terapia cognitivo comportamentale (CBT), mind-
fulness e ipnosi.

Le principali aree cerebrali della processazione dell'impul-
s0 nervoso sono le zone dove arrivano gli stimoli dolorosi
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che il cervello decodifica (corteccia somatosensoriale, ta-
larmo) a partire dalla periferia, dai visceri e dal midollo (via
spino-talamica).” Il nostro cervello, inoltre, processa gli sti-
moli anche su base emozionale e cognitiva, attraverso le
aree limbiche (quali l'area cingolata anteriore e 'amigdala,
che regolano la componente emozionale) e le aree frontali
(che modulano anche la risposta cognitiva]. Da questi cir-
cuiti, e in particolare da una zona cerebrale chiamata “gri-
gio periacqueduttale” partonoicircuitiinibitori discenden-
ti che scendono sino al midollo ed esercitano una funzione
di filtro verso gli stimoli dolorosi.

Per questo € importante, sia farmacologicamente che dal
punto di vista delle terapie di rilassamento, attivare questi
circuiti discendenti inibitori per fare in modo che il nostro
cervello riduca l'afferenza degli stimoli dolorosi.

Terapia cognitivo
comportamentale e dolore

E la psicoterapia pit1 studiata e mira a identificare modalita
di comportamento e di convinzioni non utili nei confronti
della malattia e tenta di modificarli.

“Le componenti comportamentali della terapia cognitivo
comportamentale (CBT) cercano di cambiare le abitudini
scorrette verso il dolore. Ad esempio, l'idea che se uno ha
una frattura e meglio che stia fermo per non sentire dolore
invece che al momento giusto riattivarsi attraverso la fisio-
terapia” ha sottolineato il prof. Torta.
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La CBT cerca di modificare certe convinzioni poco utili (es.
non c’e niente che io possa fare per migliorare il mio dolore)
in altre meno disfunzionali come coinvolgere il paziente
fino a farlo arrivare a pensare che per quanto il mio dolore
sia forte c’e sempre qualcosa che posso fare per ridurlo. Sin-
tetizzando, quello che noi pensiamo, agisce su quello che
facciamo e su quello che percepiamo. Per questa ragione
e importante lavorare sul pensiero, sull'azione o sulla per-
cezione perché una loro sinergia positiva migliora tutta la
sintormatologia algica.

Fra le aree emozionali che processano il dolore, I'amigdala
riveste un ruolo fondamentale nel modulare la percezione
algica. Nel dolore cronico, cosi come nell'ansia, I'amigdala
risulta fortemente attivata, ma puo essere inibita dalla cor-
teccia prefrontale cognitiva. Quindi, gli stimoli emozionali
dell'amigdala possono essere ridotti, mediante la capacita
cognitiva di maggiormente razionalizzare tali aspetti. Que-
sto rappresenta il concetto di “resilienza” cioé la capacita di
far fronte, di resistere, a un dato di tipo negativo. Il poten-
ziamento della resilienza si ottiene, per I'appunto, median-
te l'azione di contenimento della risposta ermnozionale attra-
verso elementi razionali, per esempio favoriti dalla terapia
cognitivo-comportamentale.

Come si fa a superare

lo scetticismo che
accompagna l'uso delle
psicoterapie sul dolore?

Una modalita certamente utile € avvalersi dei dati di neu-
roimaging (quindi risonanza funzionale e PET) per dimo-
strare come queste tecniche, in questo caso la CBT, vadano
ad agire proprio su quelle aree da cui parte I'inibizione del
dolore, come ad esempio l'attivazione della corteccia pre-
frontale o inibendo le aree di percezione, quali ad esempio
il talamo.

Inquestoambitounastoriadisecoli e rappresentatadall'ip-
nosi che e stata “medicalizzata” solo a meta degli anni 50:
infatti la British Medical Association ha riconosciuto l'ip-
nosi nella medicina somatica nel 1955 seguita dall’Ameri-
can Medical Association nel 1958.




Nel corso di un'ipnosi vi e la possibilita di modificare sen-
sazioni, percezioni, pensieri, comportamenti quindi tutti i
fattori che sono ampiamente coinvolti nella processazione
del dolore.

L'ipnosi, semplificando, € una distrazione dal dolore per-
ché focalizza l'attenzione su qualcos’altro (freddo, caldo
etc). Gli studi hanno chiarito come funzional'ipnosi: agisce
sulla corteccia cingolata anteriore, che e un’area coinvolta
nella componente di sofferenza del dolore, riducendo dun-
que la percezione della sofferenza stessa. L'ipnosi, inoltre,
riduce drammaticamente l'attivita del talamo che e l'area
alla quale afferiscono le percezioni dolorose.

Brief mindfulness training - OFC

= Thalamus

O = racc

Mindfulness

E una tecnica molto promettente nel trattamento del dolo-
re, in particolar modo del dolore fibromialgico. Nelle sedute
l'esperto in queste tecniche incoraggia i partecipanti ad ac-
cettare le proprie esperienze e cio aumenta significativa-
mente la soglia del dolore riducendone l'intensita (40%) e
la sgradevolezza (57%).

L'analisi degli studi disponibili in letteratura, nei pazienti
con fibromialgia, dimostra una riduzione doppia del dolore
con la mindfulness rispetto ai gruppi di controllo.

Dagli studi di neuroimaging emerge come la mindfulness,
agendo sulla corteccia cingolata anteriore (ACC), faciliti il
controllo della sofferenza, mentre l'azione a livello talami-
coriduce la percezione degli stimoli dolorosi a livello delle
regioni somatosensoriali.



In conclusione,

1.

la percezione del dolore € un'esperienza multifattoriale
nella quale il mero approccio analgesico farmacologico
non sempre risulta completamente efficace.

. gli aspetti emozionali (ansia, depressione, stress), cogni-

tivi (es. paura del dolore) e sociali (il rapporto relaziona-
le) devono essere tenuti debitamente in conto per evita-
re esiti insoddisfacenti del trattamento.

. Tali trattamenti integrati possono ottenere una risposta

clinica maggiormente efficace e soddisfacente rispetto
a quelli esclusivamente farmacologici, rispondendo ad
esigenze terapeutiche insoddisfatte dei Pazienti.




KEY POINTS

» Nel trattamento del dolore, anche in quello
fibromialgico, e necessario associare all'ap-
proccio analgesico farmacologico quello
psico-comportamentale.

Nella cura del dolore le componenti cogni-
tiva, emozionale e relazionale sono sovente
sottovalutate.

L'azione terapeutica della terapia cognitivo
comportamentale (CBT) cerca di modifica-
re le abitudini scorrette verso il dolore, fa-
vorendo strategie maggiormente adattive.

L'ipnosiriduce la componente di sofferenza
e la percezione algica mediante tecniche di
distrazione rispetto all'attenzione al dolore.

Nelle pazienti con fibromialgia l'analisi de-
gli studi in letteratura dimostra una ridu-
zione doppia del dolore con la mindfulness
rispetto ai gruppi di controllo.
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Lacorrelazione tra nutrizione e salute e ben nota, cosi come
limportanza di alcuni schemi dietetici per il benessere
della popolazione generale. Nella fibromialgia un corretto
approccio alimentare diventa una vera e propria terapia.
Diversi studi hanno dimostrato che la carenza di alcuni
macro e micronutrienti puo avere un ruolo nella sintoma-
tologia, suscitando o esacerbando il dolore muscolo-sche-
letrico correlato alla sindrome.

Nella fibromialgia la sfera gastrointestinale e partico-
larmente soggetta a disbiosi e aumento della perme-
abilita intestinale, con conseguente alterazione della
funzione. Ci sono pazienti che soffrono della sindrome del
colon irritabile, che presentano alterazioni dell'alvo (irre-
golarita nella funzione intestinale che si manifestano con
squilibri nella defecazione di varia natura, tra cui inconti-
nenza, diarrea, stipsi prolungata, occlusione intestinale),
disturbi della digestione e gonfiore addominale post-pran-
diale, spesso associati al peggioramento della condizione
clinica di base (caratterizzata da dolore e stanchezza croni-
ca, oltre alle alterazioni del sonno e della memoria).

Influenza degli eventi
stressanti cronici

La composizione corporea del paziente fibromialgico si
modifica a seguito di stress cronico, soprattutto se interes-
sa il metabolismo per un periodo di durata superiore ai 3-6
mesi, con conseguente dispendio della massa energetica e
quindi una variazione della composizione corporea. Sono
tali un dolore cronico che si perpetua nel tempo, un sonno
non piu caratterizzato dalle fasi di sonno profondo e quindi
di ristoro, una stanchezza cronica che continua a persiste-
re nonostante il riposo.

«Questo avviene percheé la risposta del nostro metabolismo
alla gestione di un evento stressante sirivela efficace se si
effettua nel breve termine, ma il perpetuarsi di tale stimolo
provoca invece dei danni che diventano cronici» ha spiega-
to il MMG e nutrizionista clinico dott. Daniele Buttitta nel
suo intervento al congresso Aisf-Odv 2020. «Le modalita
con cui il nostro metabolismo risponde a un evento stres-
sogeno coinvolgono generalmente la sfera neuroendocrina,
con attivazione del sisterna nervoso centrale e di una serie
di cascate di natura ormonale o neurologica, e il sisterma
nervoso autonomo, con attivazione della cascata di inter-
leuchine con azione pro-infiammatoria».



L'attivazione dell'asse ipotalamo-surrene stimola la produ-
zione di cortisolo, che ha funzionalmente un’azione cata-
bolica, quindi di distruzione, soprattutto della massa mu-
scolare, che insieme al fegato e altri organi e un deposito
funzionale della massa glicogena, ovvero la nostra riserva
energetica.

Una secrezione costante di cortisolo, un ormone che fisio-
logicamente viene prodotto seguendo una circadianita ben
precisa, con un picco tra le 6 e le 9 del mattino per poi de-
crescere durante l'arco della giornata e scomparire nella
fase pomeridiana/serale, comporta uno stimolo distruttivo
continuo sulla massa muscolare e ossea. Questo continuo
dispendio di energie porta all'insorgenza di una serie di
sintomi come la stanchezza cronica, un aumento del valo-
re glicemico basale, iperinsulinemia e un'alterazione delle
funzionalita del sonno.

Una possibile fonte di stress puo essere l'abuso e 'utilizzo a
lungo termine di farmaci. Il paziente fibromialgico spesso
deve attendere a lungo prima diricevere una diagnosi e nel
frattempo viene sottoposto a diversi trattamenti farmaco-
logici che possono alterare la funzione intestinale.

Lo stesso dicasi per una nutrizione scorretta, che puo peg-
giorare la condizione clinica e comportare l'insorgenza di
una serie di sintomi e/o reazioni allergiche/intolleranza,
oppure la comparsa di malattie quali la celiachia, la sensi-
bilita al nichel o al lattosio.

Quali strategie nutrizionali
adottare?

Per ridurre al minimo la sintormatologia clinica e importante:
 limitare l'ingresso di antigeni dannosi,

* migliorare la funzionalita e l'integrita della barriera inte-
stinale facilitando il processo digestivo

dott. Daniele Buttitta

Clicca qui per ascoltare
l'audiointervista
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e ridurre la risposta infiammatoria ripristinando il corret-
to equilibrio degli acidi grassi, per esempio con la som-
ministrazione di omega 3 e omega 6

¢ aumentare I'immunotolleranza cioe rendere piu tollera-
bile quanto viene ingerito grazie al miglioramento della
barrieraintestinale con vitamina D, probiotici che hanno
una funzione diretta sulla flora intestinale, e prebiotici
(inulina, FOS frutto-oligosaccaridi, GOS galatto-oligosac-
caridi) che hanno il compito di nutrire la flora intestina-
le, contrastando cosi la disbiosi che puo favorire la com-
parsa di cistite o di candidosi dovuta alla migrazione dei
microrganismi dall'intestino.

* impedire 'accumulo di lesioni ossidative attraverso l'as-
sunzione di antiossidanti attraverso il consumo di frutta
ad alto contenuto di vitamina C

« Limitare il piu possibile 'azione pro infiammmatoria di al-
cuni alimenti. In letteratura emerge una frequente con-
comitanza dell'intolleranza agli zuccheri, al glutine o una
vera e propria celiachia abbinate alla fibromialgia. Puo
essere utile una dieta gluten-free, prediligendo ad esem-
pio farine di grano saraceno, miglio, riso o quinoa. Non an-
drebbe invece assunto il mais, anche se privo di glutine.

Lo sbilanciamento nell'assunzione di alcuni nutrienti
come gli ioni metallici e le vitamine puo giocare un ruolo
importante nello sviluppo della fibromialgia. Carenze nu-
trizionali importanti sono quelle delle vitamine B, in par-
ticolare la B12, vitamina D, oligoelementi e minerali quali
magnesio (uno dei supplementi pit consigliati specificata-
mente per la fibromialgia]), selenio, zinco, rame e composti
come carnitina, coenzima Q10 ed enzimi protettivi antios-
sidanti come glutatione e superossido dismutasi.

La carenza di nutrienti essenziali come quelli elencati puo
determinare una disfunzione nel meccanismo di inibizio-
ne del dolore e un'intensificazione della stanchezza cro-
nica e della fatica, come anche lo sviluppo di altri sintomi
tipici della malattia.

La vitamina D ha un effetto rilevante nella modulazione
dellinfiammazione e nella popolazione generale &€ mol-
to spesso carente, soprattutto nelle regioni del nord Italia
con minore irradiazione solare. «L'integrazione di norma
prevede uno schema bisettimanale o mensile, ma sarebbe
preferibile un’assunzione giornaliera, anche di 4000 unita



nei casi piu severi. Giusti livelli si traducono in un miglio-
ramento della qualita della vita, una riduzione della sinto-
matologia dolorosa e un allungamento dei tempi fra una
crisi dolorosa e l'altra» ha spiegato Buttita.

Attenzione a ipersensibilitaea
sostanze con effetto sul dolore

L'ipersensibilita agli additivi alimentari e legata a dolore e
infiammazione. Diversi studi hanno investigato la presen-
za di allergie e intolleranze alimentari nei pazienti fibro-
mialgici. In alcuni & emerso come il 7% delle donne arruo-
late avesse una tendenza piu elevata a sviluppare allergie
e intolleranze alimentari, in confronto al 2,5% nella popola-
zione generale, cioe quasi tre volte tanto.

«Negli studi, ma anche nella mia pratica clinica, l'ipersen-
sibilita al glutine, viene rilevata in moltissimi pazienti fi-
bromialgici» ha detto la dr.ssa Luisa Cioni, dietista clinica
presso ASST Fatebenefratelli — Sacco di Milano, che colla-
bora riguardo all'aspetto nutrizionale dei pazienti affetti da
malattie reumatologiche. «<Anche se non si tratta di celia-
chia ma di ipersensibilita, 'eliminazione del glutine dalla
dieta di alcuni dei pazienti con fibromialgia sta diventan-
do sempre piu importante come un potenziale intervento
per migliorare la sintomatologia. Lo stesso dicasi per una
ipersensibilita al lattosio, che si manifesta in modo simile
all'intolleranza».

Per contrastare la sintomatologia dolorosa € utile limitare o
eliminare le sostanze che possono stimolare dolore, come
le eccito-tossine che stimolano recettori dolorifici NMDA
(recettore dell'N-metil-D-aspartato) nel sistema nervoso e
aurmentano la percezione del dolore. «Tra queste I'asparta-
me, presente come dolcificante sintetico in bibite sciroppi
dolci coloranti e aromatizzanti per I'industria alimmentare, il
glutammato presente nei dadi, nei concentrati di carne, nei
conservanti e nella salsa di soia, il cui uso negli ultimi anni

dr.ssa Luisa Cioni
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e considerevolmente aumentato con la frequentazione dei
ristoranti giapponesi» ha aggiunto Cioni.

E bene limitare anche 'assunzione di cisteina, un aminoa-
cido non essenziale spesso presente insieme ai nitrati nei
salumi, nelle carni conservate e in generale in molti ali-
menti conservati. E quindi una buona pratica utilizzare il
piu possibile alimenti freschi.

Altri elementi tossici, importanti soprattutto nei pazienti
fibromialgici in quanto legati all'aumento della percezione
del dolore, sono mercurio, cadmio e piombo, metalli pesanti
che possono interferire con la biodisponibilita dei nutrien-
ti essenziali. Il mercurio si trova nei grandi pesci predato-
ri come squali, squaloidi, pesce spada, marlin e tonni. Gli
alimenti piu ricchi di cadmio sono fegato, funghi, polvere
di cacao e alghe essicate. Il piombo € contenuto prevalen-
temente in fegato e cervello, organi che lo accumulano fi-
siologicamente, prodotti ittici come polpi, seppie, calamari
e soprattutto molluschi filtratori quali cozze e vongole che
ne possono contenere quantitativi importanti.

Tenere sotto controllo il peso corporeo € molto importante
nella popolazione generale ma soprattutto nei pazienti che
soffrono di fibromialgia, tra i quali si riscontra un’alta pre-
valenza di obesita.

Obesita e sovrappeso sono correlati a un peggioramento
della qualita della vita della popolazione in generale ma
soprattutto dei pazienti fibromialgici dato che, oltre alla
problematica metabolica, 'aumento del peso e legato a
maggior dolore e fatica, scarsa qualita del sonno e alta inci-
denza di disturbi dell'umore.

«Esiste anche una correlazione tra obesita ed emotional
eating, o cibo emozionale, in quanto molti pazienti dopo la
diagnosi di malattia si rifugiano in una vita sociale fisica
molto meno attiva trovando nel cibo una consolazione»
ha affermato Luisa Cioni. «<E importante investigare sulle
abitudini alimentari dei pazienti fibromialgici e rilevare la
possibile relazione tra un aumento della rmassa grassa, ela-
borare uno schema alimentare su misura per il paziente e
stabilire delle norme dietetiche mirate e personalizzate».




Per il controllo del peso € importante evitare alimenti ric-
chi di zuccheri semplici come saccarosio e fruttosio, pre-
diligendo i carboidrati complessi come riso, pasta, pane e
farinacei che rilasciano lentamente zuccheri nel sangue,
meglio ancora se integrali e privi di glutine, soprattutto in
caso di ipersensibilita.

Per i pazienti che non tollerano il lattosio e bene eliminare
dalla dieta latte e prodotti lattiero caseari o eventualmente
utilizzare prodotti privi di lattosio.

Alcune verdure hanno un contenuto di istamina molto im-
portante quindi sono allergizzanti e proinfiammatori. In
particolare le solanacee, quindi pomodori, patate, melan-
Zane e peperoni.

Limitare l'assunzione di bibite, bevande zuccherate e
cocktail per il contenuto di zucchero e spesso di asparta-
me. Fare attenzione alle caffeina, presente in bevande, cole
e caffe, spesso gradite da molti pazienti affetti da fibromial-
gia come fonte importante di energia immediata per con-
trastare la fatica, pena il rischio di accusare stanchezza
non appena esaurito il temporaneo effetto stimolante.

Utile invece consumare gli alimenti in grado di alcaliniz-
zare l'ambiente intestinale e contenere l'infiammazione,
come i vegetali in generale, la frutta e in particolare i frutti
rossi con un elevato contenuto di antiossidanti.

Migliorare il microbiota intestinale con l'assunzione di pro-
biotici e prebiotici impedisce che microrganismi dannosi,
favoriti dalla maggiore permeabilita intestinale tipica del-
la fibromialgia, prendano il sopravvento o coinvolgano altri
organi (neipazienti non sono rare cistiti e candidosi genita-
li fino a manifestazioni piu generalizzate come l'orticaria).




KEY POINTS

» Il controllo del peso corporeo e il benessere
dell'apparato gastrointestinale sono fonda-
mentali per il controllo dei sintomi nella fi-
bromialgia.

E importante seguire una dieta corretta,
evitando carenze nutrizionali e prestando
attenzione agli alimmenti che possono favo-
rire linfiammazione intestinale danneg-
giandone la funzione di barriera, gia altera-
ta dalla sindrome.

In particolare si consiglia di evitare l'as-
sunzione di cibi contenenti glutine, le so-
lanacee, gli alimenti contenenti mercurio,
cadmio, piombo, aspartame e cisteina, pre-
diligendo i cibi freschi a quelli conservati.

Utile I'impiego di probiotici e prebiotici per
mantenere un buon microbiota intestinale
e fare attenzione che non vi sia carenza di
vitamina D.
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COS’EIL PDTA

PDTA e il Percorso Diagnostico-Terapeutico e Assisten-
ziale, che nasce dalla necessita di standardizzare criteri
condivisi per la diagnosi, terapia e assistenza dei pazienti
affetti da malattie croniche. Esso disegna un piano interdi-
sciplinare di cura creato per rispondere a bisogni complessi
di salute del cittadino, promuovendo la continuita assisten-
ziale, favorendo l'integrazione fra gli operatori, riducendo
la variabilita clinica, diffondendo la medicina basata sul-
le prove (Evidence-Based Medicine), utilizzando in modo
congruo le risorse. Infatti, i PDTA rispondono efficacemente
alla frammentazione organizzativa dei servizi sanitari, spe-
cie nell'interfaccia ospedale-territorio, offrendo al paziente
un iter clinico-assistenziale organizzato e semplificato, che
puo evitare la duplicazione di prestazioni sanitarie con con-
tenimento della spesa. Grazie ai PDTA, si possono imple-
mentare percorsi diagnostico-terapeutici e interventi ope-
rativi mirati che coinvolgano la medicina primaria e quella
specialistica. Questi percorsi saranno finalizzati al miglio-
ramento dell'assistenza e il potenziamento di una rete inte-
grata di assistenza, con creazione di un percorso unitario di
prevenzione, diagnosi e cura delle malattie.

L'ideazione diun PDTA perla Sindrome Fibromialgica & par-
ticolarmente importante. Pur essendo ampiamente dimo-
strato che diagnosi e terapia precoce riducono significati-
vamente la progressione di malattia, permmangono notevoli
problemi relativi alla tempestivita della diagnosi, all'acces-
so alle terapie farmacologiche - in particolare a quelle in-
novative —, a un’‘appropriata ed efficace presa in carico dei
pazienti. Il tutto e complicato da notevoli differenze regio-
nali, poiché i PDTA non solo non esistono per tutte le malat-
tie, ma non sono neanche diffusi a livello nazionale.

I1 PDTA rappresenterebbe dunque uno strumento fonda-
mentale per la gestione dei pazienti fibromialgici, che, at-

dr.ssa Monica Sapio
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traverso un piano chiaro e condiviso di collaborazione mul-
ti-professionale e multidisciplinare, consentirebbe di:

¢ identificare gli attori responsabili e i rispettivi ruoli
all'interno del percorso di cura, integrando la pluralita
degli interventi e garantendo la presa in carico del pa-
ziente senza frammentazione del percorso;

e garantire una diagnosi precoce, riducendoicosti che gra-
vano sul Sistema Sanitario Nazionale dovuti alla diagno-
si tardiva della sindrome fibromialgica;

 definire le attivita da svolgere e gli indicatori di monito-
raggio, effettuando una valutazione multidimensionale
del bisogno di salute e uniformando il piu possibile le
modalita e l'efficacia delle cure prestate ai malati sull'in-
tero territorio nazionale;

¢ aiutare a prevedere e quindi ridurre rischi e complicanze;

* migliorare la qualita, la costanza, la riproducibilita e I'u-
niformita delle prestazioni erogate, garantendo equita di
accesso ai trattamenti sul territorio nazionale.

ATTORIDEL PDTA

MEDICO DI MEDICINA GENERALE (MMG)

E il referente con il quale il paziente instaura un rapporto
continuativo, con possibilita di frequenti consultazioni. Per
i1 PDTA della sindrome fibromialgica la sua figura ha un ruo-
lo fondamentale nel percorso iniziale della malattia. Spet-
ta al MMG, sulla base della raccolta dei dati anamnestici e
dell'esame obiettivo, individuare eventuali fattori di rischio
0 segni e sintomi che possano richiedere approfondimen-
ti diagnostici suggestivi per una sindrome fibromialgica.
Potra indirizzare il paziente dallo specialista di secondo e
terzo livello, compiendo quindi un importante passo avanti
nell'evitare ritardi diagnostici e utilizzo improprio di risor-
se e di terapie. Dal momento in cui una diagnosi di sindro-
me fibromialgica € confermata, il MMG diventa la figura di
riferimento per quanto riguarda I'educazione del paziente,
il follow-up in termini di assistenza domiciliare, da pianifi-
care per i pazienti che ne hanno necessita, di sorveglianza
farmacologica per eventuali effetti collaterali dei farmaci e
sorveglianza clinica con gestione delle comorbidita.

LO SPECIALISTA

Lo specialista piu importante per quanto riguarda la sin-
drome fibromialgica e stato riscontrato nella figura del reu-
matologo o dell’'algologo, in modo intercambiabile, poicheé,
per le caratteristiche della loro coorte di pazienti, hanno
piu expertise per quanto riguarda la diagnosi differenziale



e la gestione della malattia. Lo specialista effettuera dia-
gnosi anche di primo livello in caso di dubbio diagnostico,
in particolare in caso di presenza di alterazione degli esami
ematochimici o casi complessi, effettuera valutazioni cli-
niche di follow-up e prescrivera, a seconda del quadro cli-
nico, accertamenti di secondo livello.

SUPPORTO TECNICO E SPECIALISTICO SPECIFICO

Gli altri specialisti e i tecnici (infermiere, psicologo, fisia-
tra, fisioterapista, educatore, psichiatra...) integreranno i
loro operati al fine di supportare il paziente in ogni possibi-
le aspetto deficitario.

L’assistenza infermieristica

L'infermiere, ove presente, € una figura professionale ca-
pace di garantire l'organizzazione e la gestione di percorsi
adeguati e personalizzati per i pazienti. Vi € ormai un'am-
pia letteratura che dimostra come un infermiere esperto,
adeguatamente formato, oltre a essere un “alleato” potente
dei malati reumatici e un prezioso e indispensabile colla-
boratore dello specialista, possa svolgere altre numerose
attivita, quali la valutazione clinimetrica, sulla quale si
basail monitoraggio dell’attivita di malattia della sindrome
fibromialgica, il counselling e l'educazione del paziente.
L'infermiere gestisce inoltre 'organizzazione delle attivita
che si dovessero rendere necessarie in rapporto alla com-
parsa di eventi avversi o di situazioni di rischio durante il
trattamento con diversi farmaci, collaborando con lo spe-
cialista, e concorre all'applicazione delle procedure previ-
ste dalla normativa sulla farmacovigilanza.

Il trattamento riabilitativo/ fisiatrico

E fondamentale fin dall'inizio attivare un percorso riabili-
tativo adeguato allo stadio evolutivo della malattia ed inte-
grato con tutte le professionalita. Gli scopi dell'intervento
riabilitativo sono la riduzione della sintomatologia, il re-
cupero funzionale e la prevenzione secondaria. Tra gli in-
terventi mirati a preservare la funzionalita, di primaria im-
portanza sono l'informazione, I'educazione e la gestualita
(miglior utilizzo delle proprie capacita durante le normali
attivita quotidiane) della persona malata. Il progetto riabi-
litativo individuale deve dunque essere basato sui bisogni
e le necessita della persona, tenendo conto delle sue prefe-
renze, menomazioni attuali e potenziali, abilita residue e
recuperabili e, infine, dei condizionamenti derivanti dalle
situazioni ambientali, sociali e dalle risorse disponibili.



L'assistenza psichiatrica /psicologica

La sindrome fibromialgica presenta una frequente comor-
bidita con disturbi psichiatrici. Per questo, per un adegua-
to trattamento della patologia & importante considerare
un invio allo psichiatra da parte del MMG, in particolare
qualora i disturbi in comorbidita non rispondano a tratta-
menti adeguati o presentino manifestazioni cliniche gravi
e/o complesse (per esempio comportamento autolesivo,
sintorni psicotici o gravi disturbi di personalita). Inoltre, si
andranno a individuare ed effettuare, con l'aiuto dello psi-
cologo, gli interventi psicologici piu idonei in relazione alle
caratteristiche cognitive del paziente, le aree deficitarie e
le risorse psicologiche ed ambientali. L'intervento psicolo-
gico raccomandato dalle piu recenti linee guida con livello
di evidenza Al e la terapia cognitivo- comportamentale.

Il reinserimento socio-lavorativo e le facilitazioni

La sindrome fibromialgica rappresenta una delle principali
cause di invalidita e di perdita di capacita lavorativa, che
hanno inevitabilmente un significativo impatto negativo
sulla qualita di vita e sullo stato finanziario del lavoratore,
con ricadute sfavorevoli anche sulla societa. E necessario
dunque attivare una rete assistenziale in questo senso per
il paziente fibromialgico, aiutandolo nel corretto reinseri-
mento lavorativo in accordo con le capacita e limitazioni
individuali.



KEY POINTS

» L'idea del PDTA (Percorso Diagnostico-Te-
rapeutico e Assistenziale) per la sindrome
fibromialgica nasce dallanecessita di stan-
dardizzare criteri condivisi per la diagnosi,
la terapia e l'assistenza dei pazienti affetti
da tale patologia cronica.

Grazie ai PDTA si possono implementare
percorsi diagnostico-terapeutici e inter-
venti operativi mirati che coinvolgano la
medicina primaria e quella specialistica.
Questi percorsi saranno finalizzati al mi-
glioramento dell'assistenza e il potenzia-
mento di una rete integrata di assistenza,
con creazione di un percorso unitario di
prevenzione, diagnosi e cura.

Gli attori coinvolti nel PDTA per la sindro-
me fibromialgica sono: il medico di medi-
cina generale, che indirizza il paziente dal-
lo specialista, € centrale per I'educazione
del paziente fibromialgico ed effettua una
sorveglianza farmacologica e clinica con-
tinua; lo specialista reumatologo/algologo,
che effettua la diagnosi differenziale e gli
accertamenti di secondo livello; gli altri
specialisti (I'infermiere, il fisioterapista/fi-
siatra, lo psicologo/psichiatra, I'esperto del
reinserimento lavorativo e l'esperto della
riabilitazione, tra gli altri).




Il supporto di Aisf-Odv



e 'inserimento nei LEA




Il percorso di riconoscimento della Sindrome Fibromial-
gica e stato ed € un grande impegno per Aisf-Odv. L'azione
dell'associazione harichiestoimpegno e pazienza e ha dato
soddisfazioni ma richiede ancora un cammmino importante
da percorrere, a livello Regionale, Nazionale ed Europeo.

“A livello Regionale abbiamo cominciato nel 2012 con una
mozione da parte di un Consigliere, che pero e rimasta nel
cassetto” ricorda Egidio Riva, Vicepresidente Aisf-Odv,
Associazione Italiana Sindrome Fibromialgica. “Dopo tre
anni, abbiamo presentato una seconda mozione collega-
ta a un PDTA (Percorso Diagnostico Terapuetico] scritto e
completato dai nostri medici specialisti. L'anno scorso ab-
biamo unito cinque associazioni in un'azione che abbiamo
promosso con il sostegno di Fondazione The Bridge. Questo
ci ha dato una “forza” maggiore per presentare un dossier
che ricapitola quanto fatto in Regione Lombardia con una
precisa istanza di intervento. Chiediamo innangzitutto di
assegnare un codice di identificazione della patologia, che
ancora non esiste. Questa e un problema a livello naziona-
le, ma riteniamo che sia pit semplice cominciare a spinge-
re per il riconoscimento della fibromialgia a partire dalle
Regioni. Abbiamo avuto diversi incontri, e abbiamo avuto
attenzione dal Presidente della commissione Sanita, che
si e impegnato personalmente per promuovere un'azione
in tal senso. Attendiamo una risposta: anche se compren-
diamo le difficolta causate da questo periodo eccezionale
legato al COVID che impone di tener presente le attenzioni
da dedicare ai pazienti colpiti dall'epidemia in corso.

La presa in carico della fibromialgia a livello regionale e
attivata in Lombardia e anche in altre Regioni, come la Si-
cilia, dove e stato emesso un decreto regionale, pubblica-
to in Gazzetta Ufficiale, per promuovere il riconoscimento,
l'approfondimento della conoscenza e la preparazione dei
MMG sulla sindrome fibromialgica.

Egidio Riva
Clicca qui per ascoltare
l'audiointervista
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A livello Nazionale, nel frattempo, si lavora su due fronti:
I'inserimento della patologia nei LEA e 'approvazione
di un disegno di legge.

“Per quanto riguarda i LEA - continua Riva - siamo coinvol-
ti direttamente, insieme ad altre associazioni: abbiamo co-
minciato con un'istanza presentata al Consiglio Superiore
della Sanita, che ha seguito il suo iter fino a fermarsi all'l-
stituto Superiore di Sanita. Questo perché, in parallelo, si
stanno discutendo a livello politico ben 5 disegni di legge. I1
primo, a firma della Senatrice Paola Boldrini, e stato accor-
pato in Commissione sanita con altri quattro, a favore del
riconoscimento della fibromialgia. La Cornmissione sanita
ha convocato noi Associazioni e gli specialisti: il documen-
to e stato finalizzato per passare in aula al Senato. Purtrop-
po l'iter si e poi fermato a Giugno 2020, a seguito dei cam-
biamenti politici. Il percorso dei LEA e dei disegni di legge
ha indotto il Ministero a procedere, incaricando la Societa
italiana di reurnatologia (Sir) di presentare uno studio pro-
spettico sulla definizione dei Cut-Off e della cronicita sulla
fibromialgia. La Sir ha trasmesso i suoirisultati e il Ministe-
ro della Sanita ha ufficializzato l'intenzione di convocare
in audizione il responsabile della Societa Scientifica per
approfondimenti. Quindi, sebbene lentamente, il percorso
sta proseguendo. “Ci meraviglia il fatto - continua Riva -
che noi e altre Associazioni abbiamo redatto e presentato il
PDTA alivello nazionale, portandolo al Ministero, al Consi-
glio Superiore di Sanita e all'ISS e ora il Ministero convoca
solo la Sir senza coinvolgere le Associazioni che sono quel-
le che meglio rappresentano i pazienti. Il rischio che notia-
mo e quello che la componente politica prenda decisioni
scavalcando le Associazioni. Questo forse avviene a livello
Nazionale perché le Associazioni sono varie, e spesso non
riescono a presentarsi con voce univoca.”

Lultimo atto a conferma dell'attenzione politica a favore
dei pazienti fibromialgici e la terza Mozione del Consiglio
Regionale Lombardo (N. 395 del 20 Ottobre 2020) che impe-
gna la Giunta a intervenire presso il Governo Centrale per
mettere in atto tutte le azioni necessarie per l'inclusione
della Fibrormialgia nei LEA.

Il lavoro fatto da Aisf-Odv per non disperdere le forze che
possono rappresentare il paziente con sindrome fibromial-
gica e consistente anche a livello europeo.

“Noi siamo anche partecipi del network europeo delle As-
sociazioni dedicate alla sindrome fibromialgica (ENFA),
del quale io sono tesoriere” spiega Riva. “Come ENFA, ab-



biamo deciso di presentare il PDTA alla responsabile della
Commissione Sanita Europea - con il supporto, la firma e
la sottoscrizione di un panel di specialisti europei -”. Alla
Commissione Europea viene chiesto di far approvare una
risoluzione che prenda atto della docurmentazione presen-
tata e dunque riconosca la fibromialgia. Questa patologia
ancoranon e riconosciuta dall'assistenza pubblica in Euro-
pa, sebbene sia definita dall'Organizzazione Mondiale del-
la Sanita tra le malattie reumatiche.

La convinzione di Aisf-Odv e di ENFA e che se dovesse pas-
sare una risoluzione approvata dalla Commissione Euro-
pea che riconosce la Fibromialgia, questa verrebbe dira-
mata a tutti i governi nazionali. Si tratterebbe dunque di
un forte sostegno al completamento del percorso svolto in
Italia per I'inserimento nei LEA e la prosecuzione dell'iter
dei disegni di legge.

“Un riconoscimento pubblico-politico da parte della Com-
missione europea potrebbe anche avere una valenza presso
I'EMA,'agenzia europeadel farmaco, collegatacon AIFA” au-
spica Riva. “L'EMA, infatti, fino a oggi, non ha ritenuto di dar
seguito all'approvazione di nessun farmaco dedicato alla
cura della sindrome fibrormialgia, mentre invece in Nord-
america ne sono stati approvati tre. Questo processo po-
trebbe rappresentare uno stimolo anche per le case farma-
ceutiche, che potrebbero muoversi e presentare a EMA stu-
di scientifici ben strutturati, spingendo I'ente a prendere
una posizione, cosa che ancora non ha fatto”.

La fibromialgia ha avuto negli anni recenti tanta attenzio-
ne dai media e dalle Associazioni Scientifiche, ma questa
sensibilizzazione ancora non ha portato ad atti concreti.

“Noi come associazione” conclude Riva “non demordiamo
e continuiamo il nostro percorso anche a livello europeo.
Abbiamo raccolto tutti i documenti e li abbiamo tradotti in
inglese, li abbiamo presentati a un panel di specialisti e, a
fine Novembre 2020, sono stati presentati al secondo Con-
gresso internazionale della fibromialgia. In quella sede li
abbiamo presentati a tutti i medici partecipanti chiedendo
loro di condividere il documento che abbiamo redatto: piu
firme di specialisti europei ci sono, maggiore sara l'atten-
zione della Commissione Sanita Europea”.



KEY POINTS

» Il percorso di riconoscimento della sindro-
me fibromialgica e stato ed € un grande im-
pegno per Aisf-Odv: i lavori con la gestione
pubblica dellasanita sonoin corso, masono
complessi e hanno tempi molto lunghi

Nel 2020 si sono unite 5 associazioni per
presentare insieme un dossier in Regione
Lombardia, chiedendo innanzitutto che
venga assegnato un codice di identificazio-
ne della patologia.

La presa in carico regionale si e attivata in
Lombardia e in altre Regioni, come la Sicilia

Si e formato un network europeo delle Asso-
ciazioni dedicate alla sindrome fibromialgi-
ca (ENFA).Conil supporto, lafirma ela sotto-
scrizione di un panel di specialisti europei,
ENFA ha presentato il PDTA alla responsabi-
le della Commissione sanita Europea.

Un riconoscimento pubblico-politico da
parte della Commissione europea potrebbe
anche avere una valenza presso 'EMA, I'a-
genzia europea dei medicinali.




e«

undraising
e sensibilizzazione:
due facce della stessa medaglia




Il fundraising, o raccolta fondi, € fondamentale per la
sopravvivenza di un’associazione no profit. Le modalita
per ottenerli sono molteplici e possono essere abbinate an-
che ad azioni di sensibilizzazione e/o a iniziative utili per
l'associato, nel nostro caso la persona con fibromialgia.

Le fonti principali sono le quote associative e il cinque per
mille, ma sono importanti anche le donazionilibere da par-
te di sostenitori.

Ovviamente in questo periodo va sottolineata una maggiore
complessita nel reperire contributi finanziari e aiuti, dovu-
ta alla difficolta di svolgere incontri di persona. Questo ha
penalizzato una importante fonte di sostegno, cioé quella
delle quote associative e dei rinnovi, soprattutto da parte
delle persone meno informatizzate.

Lavorare nel fundraising richiede una costante ricerca di
persone e situazioni che possano fornire denaro all'asso-
ciazione, in un'abile combinazione di professionalita, co-
noscenze e anche di fantasia.

“Come associazione, abbiamo spese vive da sostenere, da-
gli stipendi dei dipendenti ai costi delle iniziative, come ad
esempio le pubblicazioni informative - volantini, opusco-
li e altro - o0 i progetti mirati alla ricerca o al benessere dei
pazienti” spiega Giusy Fabio, Vicepresidente Aisf-Odv (As-
sociazione Italiana Sindrome Fibromialgica). “Le iniziative
possibili sono molteplici, si va da quelli di attivita fisica a
quelle di mutuo aiuto”. Un aspetto particolarmente impor-
tante e che, contestualmente alla raccolta fondi, vengono
condotte azioni di sensibilizzazione e informazione, non-
cheé servizi utili.

Non si tratta di un lavoro semplice. Le grandi associazioni
hanno una struttura specializzata nel reperimento fondi,
composta da componenti con diverse mansioni: comuni-
cazione, realizzazione di campagne, fundraising, e cosl via.
“Noi” continua Giusy Fabio “abbiamo iniziato questo per-
corso con molteplici iniziative. Abbiarmo organizzato eventi

Giusy Fabio

Clicca qui per ascoltare
l'audiointervista
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solidali, come spettacoli teatrali e concerti, che hanno per-
messo di raccogliere fondi, grazie anche alla generosita dei
protagonisti, che hannorinunciato all'onorario e chiesto solo
ilrimborso delle spese. Sono state ideate anche delle giorna-
te a tema, grazie ad alcune attivita (come una parruccheria
e un bistrot), che si sono offerte di dedicarci un giorno di la-
voro, esponendo i volantini Aisf-Odv e dedicando parte del
ricavo ottenuto all'associazione. Abbiamo avuto il sostegno
anche di professionisti: per esempio un insegnante di yoga,
uno sport particolarmente indicato per i fibromialgici, ci ha
devoluto parte del guadagno di una sua master class. Abbia-
mo ottenuto, grazie alla credibilita, al valore e all'inmagine
dell'associazione, anche delle donazioni da parte di persone
singole, per esempio artisti ci hanno offerto delle loro opere
e personaggi dello sport. Sono stati anche organizzati ban-
chetti nelle piazze: il 12 maggio, giornata mondiale della fi-
bromialgia, a fronte di una donazione, abbiamo regalato una
campanula, il fiore che rappresenta la patologia. Abbiamo
intenzione di ripetere iniziative analoghe, anche se proba-
bilmente non quest’anno per la situazione epidemica”.

Inoltre, sono stati organizzati corsi con gruppi di auto/mu-
tuo aiuto che sono gratuiti per I'utente finale, perché finan-
ziati da Aisf-Odv, ma disponibili solo ai membri in regola
con la quota associativa. In questo modo sono stati recupe-
rati deirinnovi ed e stato fornito un servizio prezioso. Sono
stati raccolti fondi anche in occasione di un corso educa-
zionale per i medici svoltosi in Sicilia.

L'esperienza, poi, porta a ideare iniziative sempre piu arti-
colate e utili, sotto ogni aspetto.

“Quest’anno lavoriamo su molteplici progetti” continua la
Vicepresidente Aisf-Odv. “Abbiamo vinto un fondo offerto
dalla Fondazione dei buddisti italiani per un progetto di ri-
cerca su fibromialgia e Covid.

Stiamo inoltre portando avanti due iniziative importanti.
La prima é relativa a centri Aisf-Odv multidisciplinari e
la seconda e un’App di monitoraggio per i pazienti fibro-
mialgici”.

Sarebbe importante creare dei centri Aisf-Odv nei quali il pa-
ziente possa trovare un'assistenza multidisciplinare che lo
aiuti a gestire al meglio la sua situazione. Nello stesso luogo
dovrebbero essere presenti figure cardine per la patologia,
quali il reurnatologo, il neurologo, il terapista del dolore e il
nutrizionista. Questo permetterebbe alla persona con fibro-
mialgia di ottenere una visione chiara e globale del suo stato
di salute e delle azioni da intraprendere per gestire la malat-
tia. Si e visto che, nel corso di una visita polispecialistica,




emergono piu aspetti rispetto a quanto succede durante a
quella singola. “Ecco perché si sta valutando anche di fare
uno studio per dimostrare I'inportanza di un centro multidi-
sciplinare per questa malattia” commenta Fabio.

La secondainiziativa prevede la creazione di un’App di mo-
nitoraggio, che ha una doppia finalita: responsabilizzare
la persona con fibromialgia e fornirle la possibilita di non
sentirsi sola. Si tratta di una risposta alle sue necessita di
assistenza specifica, particolarmente complesse in questo
periodo storico, nel quale si assiste a una forte riduzione
dei servizi: molti pazienti vengono abbandonati a loro stes-
si e sono stati notati conseguenti peggioramenti psicofisi-
ci. “Per questo, oltre ad aver creato diverse iniziative per
sostenerli, come incontri e attivita on line, abbiamo ideato
questa App” continua Fabio. “Si tratta di un progetto mol-
to importante. Il paziente potra compilare dei questionari,
fornendo dati che verrebbero letti e controllati. In risposta
avrebbe informazioni sullo stato della sua malattia e, so-
prattutto, la sensazione di non essere solo. Avra anche un
esperto a disposizione”, infatti € prevista dietro program-
mazione anche una video chiamata per avere informazioni
e confronto”

Nel futuro di Aisf-Odv sono numerose le possibili novita in
arrivo.

“Sul nostro sito abbiamo creato” racconta Fabio “una pa-
gina di crowd-funding dove invitiamo i lettori a donare di-
rettamente a noi, senza passare attraverso intermediari,
evitando cosl un onere in piu che depaupera i fondi che ci
vengono offerti. Inoltre, ho pensato di chiedere un aiuto alle
aziende private, ovviamente presentando l'associazione
e delle progettualita specifiche. Questo sia a livello locale
che nazionale”. Estendendo la ricerca, si possono valutare
le necessita del paziente e rivolgersi alle aziende farma-
ceutiche coinvolte nelle risposte alle particolari esigenze
legate alla patologia. Per esempio, la fibromialgia colpisce
prevalentermente le donne e da conseguenze ginecologi-
che, come la vulvodinia, la cistite interstiziale o la candida,
e questo potrebbe fornire un collegamento con eventuali
farmaceutiche. Un altro possibile tipo di sponsorizzazione
e quella delle aziende commerciali.

“Credo nel progetto dell’Associazione e nella sua utilita ver-
so molte persone, per questo chiedo senza remore un sup-
porto per farla funzionare al meglio delle sue possibilita”
conclude.




KEY POINTS

» Il fundraising, oraccolta fondi, € fondamen-
tale per la sopravvivenza di un'associazio-
ne no profit.

In questo periodo va sottolineata una mag-
giore complessita nel reperire contributi fi-
nanziari e aiuti

Lavorare nel fundraising richiede una co-
stante ricerca di persone e situazioni che
possano fornire denaro all'associazione, in
un’abile combinazione di professionalita,
conoscenze e fantasia.

Aisf-0Odv lavora su molteplici nuovi fron-
ti: un progetto di ricerca su fibromialgia e
Covid, un'iniziativa relativa a centri AISF
multidisciplinari e un’App di monitoraggio
per i pazienti fibromialgici.

Nel futuro di AISF sono numerose le pos-
sibili novita in arrivo, come una sorta di
crowdfunding sul sito, l'ideazione di pro-
gettualita specifiche da condividere con le
aziende farmaceutiche coinvolte, anche in-
direttamente, con la fibromialgia.




per iscriversi ad Aisf-Odv



1.

Sostenere economicamente un’'associazione che opera su
tutto il territorio a supporto dei pazienti fibromialgici. Piu
e alto il numero di pazienti che rappresenta (soci iscritti),
piu il suo valore politico e di rappresentanza e importante,
soprattutto nel contesto della lotta per il riconoscimento
della malattia come cronica e invalidante e per il suo inse-
rimento neilivelli essenziali di assistenza (LEA).

c.

Avere la possibilita di partecipare a progetti di vario tipo,
gratuiti perisoci: attivita fisica, gruppi di mutuo aiuto, sup-
porto psicologico.

3.

Partecipare gratuitamente a incontri informativi tenuti
da professionisti nei quali si affrontano singole tematiche
e ci si puo relazionare con il medico, per avere l'iscrizione
gratuita al congresso nazionale e il diritto di voto all'assem-
blea degli associati.

4,

Usufruire delle convenzioni stipulate con medici e strutture
private da parte di Aisf-Odv (tariffe agevolate o scontistiche
su prestazioni o iscrizioni a palestre, piscine ecc).

O.

Ricevere informazioni attraverso 'invio di Caleidoscopio, il
giornale semestrale dell'associazione o altro materiale che
l'associazione si occupa di realizzare.




I quesiti irrisolti

e le novita



da risolvere



La sindrome fibromialgica puo

guarire o ridursi di intensita?

La fibromialgia, essendo per definizione una patologia cro-
nica, tende a persistere nel tempo. Il paziente impara a con-
viverci e nel tempo la sintomatologia tende ad attenuarsi.
Le coorti che hanno studiato i pazienti a lungo termine evi-
denziano che circa il 15-20% dei pazienti puo raggiungere
unaremissione clinica prolungata anche se la fibromialgia,
di fronte ad eventi traurmatici o a situazioni di stress pro-
lungato, puo riprendere con la stessa intensita dell’esordio.
In alcuni casi si osserva un'alternanza di sintomi funziona-
li con intensita clinica differente (cefalea, colon irritabile,
cistiti ricorrenti, astenia cronica, disturbi psico-affettivi).

Esiste un biomarcatore
per la sindrome fibromialgica?

Al momento non disponiamo di un biomarcatore che la
distingua, e i criteri diagnostici, sebbene siano abbastan-
za sensibili e specifici, comprendono una serie di sintomi
comuni anche ad altre malattie e questo puo generare con-
fusione in chi non e esperto. Anche grazie al lavoro di sen-
sibilizzazione di Aisf-Odv verso pazienti e medici, negli ul-
timi 10-15 anni il problema si e ridotto, e di conseguenza e
diminuito il ritardo nelle diagnosi. Permangono delle diffi-
colta nella definizione clinica della malattia: il susseguirsi
di nuovi criteri diagnostici negli ultimi 10 anni testimonia
la difficolta nel trovare una comune intesa di definizione
diagnostica. Altrettanto deludenti sono state le ricerche di
specifici biomarcatori o di alterazioni di neuroimaging evi-
denziabili nella coorte dei pazienti fibromialgici non espri-
mendo dati cosi sensibili e specifici per diventare elementi
utili alla diagnosi che rinane clinica nella sua essenza.

Si puo prevenire la sindrome
fibromialgica?

Al momento non si puo rispondere a questa domanda diffi-
cile; in teoria dovrebbe essere possibile agendo sui modelli
di educazione famigliare o rinforzando le capacita di gestio-
ne di situazioni di stress cronico. Recentemente Aisf-Odv ha
cominciato a lavorare a livello delle scuole per individuare
situazioni familiari a rischio di indurre patologie funzionali
quali la fibromialgica, il colon irritabile o cefalea. Probabil-
mente la prevenzione terziaria e quella piu efficace: I'educa-
zione del paziente alla propria malattia puo indurre modifi-
cazioni sostanziali sulla propria autostima e sulla propria
consapevolezza come persona. Questo potrebbe ridurre le
possibilita di aggravamento di tale sindrome.



La sindrome fibromialgica puo
sovrapporsi ad altre diagnosi?

A volte la sindrome fibromialgica pud sovrapporsi a un
quadro clinico in cui la genesi del sintomo dolore e di na-
tura nocicettiva o neuropatica (in questo caso si parla di
dolore misto), e cid puo creare problemi sostanziali nella
diagnosi. Riportiamo nella Tabella i principali tipi di dolore
e le loro differenze.

1 diversi tipi di dolore:

Descrittore Definizione Esempi
Dolore Dolore che compare da un danno attua- | Artrosi, artrite reumatoide,
nocicettivo le o residuale a tessuti non neuronali e | trauma articolare ecc
dovuto all’'attivazione di nocicettori
Dolore Dolore causato da lesioni o patologie | Sindrorme del tunnel carpale,
neuropatico del sistema nervoso somatosensoriale |Neuropatia periferica
(post- herpetica, diabetica),
Sindrome talamica, Ictus
Dolore Il dolore deriva da un alterata nocicezio- | Dolore come sindrome:
nociplastico |ne in assenza di un evidente attuale o |sindrome fibromialgica,
pregresso danno tissutale che causil'atti- | colon irritabile, cefalea ecc
vazione dei nocicettori periferici o senza
evidenza di malattia o lesioni del siste-
ma somatosensoriale che causi il dolore
Dolore I pazienti possono avere una combina- | Artrite reumatoide associata
di tipomisto |zione di dolore nocicettivo, neuropatico | a sindrome fibromialgica
o nociplastico

Si e capito perche si diventa
fibromialgici?

Sappiamo che si puo diventare fibromialgici sia per una pa-
tologia che origina dalla periferia (neuropatia delle piccole
fibre, artrite reumatoide, polineuropatia di varia natura) ma
anche per un meccanismo centrale, per esempio in seguito
a patologie come la depressione o il disturbo post-trauma-
tico da stress, situazioni di disagio familiare, soprattutto in
eta infantile. Le situazioni di stress cronico possono modi-
ficare il nostro sistema di percezione del dolore e generare
a cascata i sintomi che, se assemblati tra loro, configurano
la diagnosi di sindrome fibromialgica. Alcuni autori riten-
gono che alterazioni periferiche come la neuropatia delle
piccole fibre e problematiche di alterazione del sistema
nervoso autonomo (disautonomia) siano in grado di gene-
rare un set clinico tipo fibromialgia.




La sindrome fibromialgica potrebbe
avere una genesi autoimmune?

Stiamo ancora studiando molto questa malattia. Si sta per
esempiovalutando anche una genesiinfiammatoria e/o au-
toimmune; sono infatti spesso presenti modificazionidelle
concentrazioni di alcune citochine sia a livello plasmatico
che del liquido cefalorachidiano. Alcuni autori descrivono
la possibile presenza di autoanticorpi diretti contro com-
ponenti del sistema nervoso autonomo.

Le terapie farmacologiche possono
essere continuate all'infinito?

La maggior parte dei pazienti utilizza uno o piu farmaci per
il controllo della sintomatologia clinica; tuttavia la quota
di sospensione e di modifica dei farmaci utilizzati &€ mol-
to alta a testimonianza della insoddisfazione derivata dal
solo utilizzo di presidi farmacologici. In teoria la terapia
farmacologica puo essere proseguita per tempi lunghi se
tollerata e se da beneficio, anche parziale.

Quali sono le migliori terapie
di combinazione?

Non esistono indicazioni specifiche a riguardo, essendo la
terapia farmacologica estrernamente soggettiva. Le combi-
nazioniche vanno per la maggiore sono l'utilizzo di un anti-
depressivo associato a un anticonvulsivante. Occorre stare
attenti alla comparsa di effetti collaterali (v. sindrome sero-
toninergica); a tal proposito, il trattamento con L-acetilcar-
nitina presenta una buona efficacia senza eccessivi effetti
collaterali; complessivamente molti dei pazienti usano in-
tegratori (di solito in regime di autoprescrizione) periquali
non sussiste alcuna prova scientifica di efficacia, ma con
i quali i pazienti riferiscono un migliorarmento soggettivo.
I cannabinoidi, recentemente acquisiti nella farmacopea
fibromialgica, sono efficaci e si possono aggiungere alla te-
rapia in atto poiché agiscono su differenti recettori e non
interferiscono con gli altri farmaci neurotrasmettitoriali.
Occorre sempre essere attenti sui dosaggi dei farmaci che
vanno valutati insieme al medico curante.

Cosa significa self-efficacy e self-
management?

L'educazione del paziente e definita come “esperienza d’ap-
prendimento pianificata e organizzata allo scopo di facilita-
re I'adozione volontaria di comportamenti e convinzioni che




portino verso uno stato di salute”. Il modello educativo de-
finito come self-management comprende “l'apprendimento
e la pratica delle tecniche necessarie per determinare una
vita attiva ed emozionalmente soddisfacente in presenza di
una patologia cronica” Il self-management per la FM richie-
de spesso l'apprendimento di una varieta di informazioni,
attitudini e tecniche, e queste necessitano di differenti tipi
di processi educativi. I programmi saranno tanto piu effica-
ci se chi deve apprendere e coinvolto attivamente, attraver-
so strategie educazionali composite e non soltanto tramite
istruzioni verbali o con materiale scritto. Ogni sessione edu-
cativa deve, pertanto, coinvolgere attivamente il paziente.

Quando il paziente comprende che i sintomi possono esse-
re dovuti a molteplici cause, talora non direttamente cor-
relate al processo fisiopatologico di base, puo apprendere a
gestire meglio la limitazione che tale sintomo/i determina
sulle usuali attivita di vita quotidiana. L'efficacia delle tec-
niche di self-management dipende da molti fattori.

Tuttavia, la percezione del controllo dei propri sintomi che
deriva dalla convinzione del paziente di riuscire a gestirli
apprendendo e mettendo in atto specifici comportamenti
fisici e mentali e di estrerna importanza clinica. Il termi-
ne piu comunemente utilizzato per definire questo com-
portamento e self-efficacy (auto-efficacia). Modificazioni
dell'autoefficacia predicono significativamente le modifi-
cazioni del dolore, della stanchezza, della depressione, del-
lo stato di salute indipendentemente dalla modificazione
del regime farmacologico o dell'adesione a specifici sche-
mi terapeutici in pazienti con FM

La terapia con farmaci immuno-
soppressivi puo funzionare?

Non si utilizzano farmaci immunosoppressivi nelle forme
disindrome fibromialgica primaria mentre sono ovviamen-
te indicate nelle forme concomitanti a malattie autoim-
muni (v. artrite reumatoide]), Controllando i sintomi della
malattia autoimmune, spesso si riducono anche i sintomi
concomitanti di fibromialgica soprattutto se la malattia &
all'esordio e non ha ancora manifestato caratteri di croni-
cizzazione di alcuni sintomi quali il dolore e la stanchezza.






Le novita nella diagnosi, patogenesi e trattamento della fi-

bromialgia sono numerose, poiché negli ultimi anni abbiamo

assistito a un netto aumento delle ricerche in questo ambito.

Riportiamo qui le novita per noi piu significative:

a) Miglioramento dei criteri di diagnosi

b) Studiche cercano di chiarire i meccanismi patogeneti-
ci della malattia

c) Cameraiperbarica e ossigeno-ozono terapia

d) Cannabinoidi

e) Metodiche mente-corpo

Si e dovuto aspettare 20 anni prima di avere un aggiorna-
mento dei primi criteri diagnostici, quelli del 1990. Questi
primi criteri erano concentrati esclusivamente sul dolore e
sullaricerca dei tender points sul corpo del paziente da par-
te del medico. Tuttavia, la ricerca di questi “punti dolenti”
si e rivelata poco accurata per effettuare una vera e propria
diagnosi di sindrome fibromialgica. Prima di tutto, perché
laloroindividuazione € molto esaminatore-dipendente (di-
pende cioe dal livello di esperienza di costui); inoltre, si e
scoperto che questi punti possono essere dolenti anche in
quelle persone che, pur non avendo fibromialgia, posseggo-
no una soglia del dolore piu bassa. Si aggiunge il fatto che
era stata totalmente ignorata tutta quella costellazione di
sintormi che e estremamente caratterizzante della fibro-
mialgia, in primis i disturbi del sonno e la stanchezza cro-
nica. I nuovi criteri diagnostici, a partire da quelli del 2010,
cercano di superare questi problemi, ponendo I'accento sia
sul dolore cronico diffuso sia sui numerosi sintomi ancilla-
ri (si rimanda al paragrafo sui Criteri diagnostici). La vera
novita, dunque, sta nel fatto che non e effettivamente piu
necessario un esame obiettivo per effettuare diagnosi di
fibromialgia; ciononostante, questo rimane fondamentale,
al fine di individuare altre patologie che possano somiglia-
re alla sindrome fibromialgica o che possano sovrapporsi
(concomitare) nello stesso paziente.

prof. Piercarlo Sarzi Puttini
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Tuttavia, c’'e ancora difficolta nel trovare una comune in-
tesa di definizione diagnostica tra i professionisti sanitari.

Studi che cercano di chiarire
i meccanismi patogenetici
della malattia

Una delle novita piu importanti degli ultimi anni riguar-
do ai meccanismi patogenetici della malattia e stata l'in-
dividuazione del dolore nociplastico come base del dolore
e dellipersensibilita” fibromialgica. Da tempo gli esperti
sono a conoscenza del fatto che lo stress cronico o condi-
zioni patologiche caratterizzate da dolore cronico (come
l'artrite reumatoide) possono predisporre alla fibromialgia.

Da poco, pero, si e riusciti a evidenziare il reale meccani-
smo per cui cio avviene. L'interazione tra mmeccanismi “pe-
riferici” (infiarsnmatori, dolorosi) e “centrali” (stress croni-
co, ansia, depressione, traumi...]) crea una dispercezione
degli stimoli esterni (sia innocui che dolorosi) tramite una
serie di modificazioni neuromorfologiche: il che significa
che il sistema stesso di percezione del dolore, che si trova
all'interno del sistema nervoso centrale, si modifica, ren-
dendo dunque chi e affetto da fibromialgia piu “sensibile”,
non solo agli stimoli dolorosi, ma a tutti gli stimoli esterni
in generale (luce e rumori forti, ecc.).

Questo tipo di dolore, derivato da modificazioni neuromor-
fologiche, e stato ribattezzato dagli esperti “dolore nocipla-
stico”, ed e stata una vera e propria rivoluzione nel mondo
della fibromialgia: grazie alle imrmagini del cervello, infatti,
si e pienamente compreso come il cervello fibromialgico
abbia un’attivazione molto maggiore delle aree del dolore
rispetto agliindividui sani, a parita di intensita dello stimo-
lo. Queste modificazioni non sono irreversibili: dobbiamo
ricordarci che il nostro cervello e sempre plastico, ovvero
capace di modificazioni. Certamente, pero, e difficile far-
lo tornare allo status iniziale, ed ecco dunque la cronicita
della sindrome fibromialgica, con i suoi periodi di remis-
sione e riacutizzazione. Purtroppo, sono ancora da chiarire
i meccanismi esatti che portano a questi cambiamenti nel
sistema nervoso centrale dei pazienti.

Un'ulteriore interessante ipotesi si sta concentrando sul-
la neuropatia delle piccole fibre, che € la sofferenza di una
tipologia di nervo periferico (le piccole fibre). Questa puo
infatti causare tutta una serie di sintomi che sono in effetti
simili a quelli della fibromialgia (disturbi della sensibilita



tattile come bruciore o sensazione di formicolii, disturbi
disautonomici come visione offuscata o ipotensione or-
tostatica), ed in effetti una neuropatia delle piccole fibre
(diagnosticata tramite biopsia cutanea) e stata riscontrata
da diversi autori circa nel 50% dei pazienti fibromialgici.

Camera iperbarica

Tra i nuovi trattamenti piu promettenti annoveriamo la
camera iperbarica. Questo e tuttavia un termine incom-
pleto, dato che non si tratta solo di rimanere in una came-
ra con una pressione maggiore di quella atmosferica, ma
anche contemporaneamente di inalare 100% ossigeno. La
definizione inglese di hyperbaric oxygen therapy (HBOT) e
dunque piu precisa. La HBOT permette di aumentare mol-
tissimo la pressione parziale di ossigeno nei nostri vasi
sanguigni, aumentando quindi la distribuzione di ossi-
geno a tutti i tessuti. La HBOT si utilizza da molti anni in
una serie di condizioni cliniche (come la malattia da de-
compressione e le lesioni necrotizzanti), ma ultimamente
se ne & scoperta l'utilita anche per il dolore cronico. E sta-
to evidenziato come la HBOT diminuisca I'espressione dei
mediatori infiammatori, aumenti il metabolismo cellulare,
diminuendo l'apoptosi e lo stress ossidativo, promuova la
neuroplasticita. In particolare, per la fibromialgia, diversi
studi hanno riportato benefici per la HBOT ad alta pressio-
ne (2 -2.5atm), tra cui una diminuzione della soglia del do-
lore, un aumento della qualita della vita, un aumento della
neuroplasticita e induzione di efficienza neuromuscolare,
che nei pazienti fibromialgici e particolarmente importan-
te (sirimanda al paragrafo sulla stanchezza cronica).

Ossigeno Ozono terapia

g

Sappiamo da diversi anni che il meccanismo principale
coinvolto nell'ozonoterapia € la riduzione dei livelli di cito-
chine pro-infiammatorie e dello stress ossidativo, come re-
azione a un stress ossidativo moderato provocato da basse
concentrazioni di ozono.

Nella sindrome fibromialgica molti studi evidenziano un
aumento dello stress ossidativo con stato infiammatorio
cronico di basso grado con una neuro-infiammazione del
sistema nervoso centrale che squilibra le numerosi azio-
ni dei neurotrasmettitori, con particolare coinvolgimento
della Glia. Infatti la sindrome fibromialgica e spesso as-
sociato ad altre patologie del SNC sia degenerative, au-
to-immune e psichiatriche, che hanno in comune la neu-
ro-infiammmazione. Il trattamento della fibromialgia con
l'ossigeno-ozono € iniziato in Germania (Berlino e Mona-



co) nel 1993. La tipologia di trattamento e a cicli e vede
la somministrazione della miscela di ossigeno ozono sia
locale che per via sistemica, a varie concentrazioni. Mol-
tissimi lavori si sono susseguiti, utilizzando la miscela
gassosa sia sotto forma di iniezioni nei tender point, sotto
forma di insufflazione rettale e per via sistemica miscela-
ta su prelievo ematico (grande autoemoinfusione, piccola
automoinfusione). Pertanto la ossigeno ozono terapia puo
essere considerata una terapia complementare alternati-
va da valutare in casi selezionati.

GCannabinoidi

Tra le novita farmacologiche, 'utilizzo della cannabis te-
rapeutica & particolarmente interessante. E ancora un
farmaco controverso, in particolare a causa di pregiudizi,
disinformazione, e sicuramente del dilemma tra I'uso me-
dico e quello ricreativo. Di contro, molte associazioni di
pazienti, con un movimento nato in particolare negli Stati
Uniti, sono a favore dell'utilizzo e della legalizzazione del-
la cannabis per uso medico. La cannabis e un fitofarmaco
molto complesso, che contiene centinaia di molecole. Le
piu studiate fanno parte della famiglia dei cannabinoidi, e
sono il THC (che causa gli effetti psicotropi, per i quali la
cannabis viene considerata illegale nella maggior parte dei
Paesi, ma anche svariate azioni benefiche, immunomodu-
lanti, cardiovascolari, soprattutto analgesiche, antiemeti-
che, stimolanti dell'appetito) e il CBD (che esercita invece
azioni antiepilettiche, antipiretiche, analgesiche, ansioli-
tiche, antipsicotiche, antinfiammatorie e immunomodu-
lanti, oltre a contrastare in parte gli effetti negativi del THC
a livello del sistema nervoso centrale). Dunque, abbiamo
medicinali di due tipi diversi: i cannabinoidi sintetici puri
come il nabilone, ossia THC sintetizzato in laboratorio, op-
pure i fitocannabiniodi, ossia la pianta nel suo complesso.
Nonostante non vi siano molti studi che abbiano esplorato
l'uso della cannabis nella sindrome fibromialgica, i risul-
tati preliminari sono piuttosto incoraggianti, soprattut-
to per quanto riguarda la gestione del dolore (la cannabis
e infatti utilizzata in molte forme di dolore cronico) e dei
disturbi del sonno. Per i pazienti fibromialgici, la forma di
assunzione orale della cannabis terapeutica e la piu utile,
poiché ha un picco dopo un'ora e un effetto un po’ piu dura-
turo. In questo caso si pud assumere sotto forma di tisana
o di estratto oleoso in gocce piu facilmente dosabile. Aspet-
ti importanti da rilevare sono la scarsa interazione con al-
tri farmaci, che consente l'aggiunta alle terapie di base, e
la bassa frequenza di eventi avversi gravi rispetto ad altri
farmaci, soprattutto gli oppioidi, rispetto ai quali provoca
tolleranza e dipendenza molto inferiori.



Metodiche mente-corpo

“Metodiche mente-corpo” € un termine ombrello che com-
prende una grande varieta delle cosiddette “terapie di me-
ditazione in movimento”, basate sul movimento fisico in-
tegrato con il rilassamento e le tecniche di respirazione.
Dunque viritroviamoil Tai Chi, il Qigong, 1o Yoga, il Pilates, il
Metodo Feldenkrais, eccetera, ma non altre tecniche, come
la mindfulness, in cui si e fermi con il corpo. Non esistendo
una definizione o una metodologia precisa, ed essendo rari
gli studi ben condotti e sistematici, € molto difficile capire
la loro efficacia nella sindrome fibromialgica. Nondimeno,
irisultati di recenti meta-analisi suggeriscono che queste
tecniche possono essere d’aiuto per migliorare il sonno, la
fatica, la depressione, il dolore e la qualita della vita dei pa-
zienti. In particolare, studi accurati sono stati fatti sul Tai
Chi, che, grazie ai suoi effetti positivi su molti aspetti della
malattia, potrebbe diventare una promettente alternativa
all'esercizio fisico convenzionale.






Per chi avesse voglia di approfondire il temna sindrome fi-
bromialgica, si consigliano alcuni lavori e testi essenziali
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