Comitato Fibromialgici Uniti - Italia



Cosa succede quando si e affetti da
una malattia invalidante non riconosciuta
dalle Istituzioni?

Ad aggravare il dolore fisico cronico della malattia subentra la sofferenza morale
perché

la societa e gli stessi familiari non possono dare sollievo alle loro condizioni.

| malati negletti cercano disperatamente comprensione e |a trovano solo in chi
vive la stessa situazione,

il 7 Maggio 2016 nasce cosl
Comitato Fibromialgici Uniti - Italia” (CFU-Italia)




Nasce Fibromialgia News:
Pagina divulgativa dffnfnnnazlune su Fibromialgia, MCS , CFS/ME

-articoli medico scientifici curati da Serafina Cracchiolo, Vice Presidente CFU-Italia

-Eventi organizzati da Cfu-Italia :
-Aggiornamenti iter per il riconoscimento della malattia - P / ~
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Campagne di sensibilizzazione:

“Mettiamoci la Faccia”,

in cui le persone malate decidono di esporsi in prima persona rendendo
pubblico il proprio viso e raccontando la propria storia.

CFU - Pemidian Comafndor Fidromminigiod 0ndfi
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Campagne di sensibilizzazione: | wf"’! .

"Mettiamoci la firma ", &v.",e,

Avvio Petizione Popolare per il Riconoscimento
della fibromialgia, MCS, CFS/ME

coinvolgendo le referenti territoriall di tutta ltalia,




Le iniziative.

CFU-Italia
Gruppi di ascolto
Fivgomialgia

Chi sianmo"
Conosciamoci per non essere pid
eennalVISIDINT !

Gruppi di ascolto
in diverse regioni
grazie alle referenti
regionali e a psicologi
che/sl sono resi
disponibili




Apertura
Punti
Informativi
presso
Ospedali
e
Centri medici
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Le volontarie Cfu-Italia presenti alle tappe della tournée italiana
per informare sulla Fibromialgia
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12 Maggio 2018
CFU- Calabria
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La nascita del
Comitato Scientifico CFU-Italia

Si istituisce il Comitato Scientifico CFU-Italia

Nel corso di questi anni molti professionisti hanno contribuito
allo sviluppo dell’associazione e hanno condotto diverse
ricerche scientifiche avvalendosi della collaborazione con CFU -
Italia. Grazie a loro avremo sempre informazione scientifica e
ricerca




L’OMS ha riconosciuto (dichiarazione di Copenaghen 1992) la
sindrome fibromialgica classificandola nel 2007 con il codice
M-79.7 nell'lDC-10 (International Classification of Diseases)

N World Health
Organlzatmn




Verso il riconoscimento, pregresso:

Altre nazioni europee come la Spagna hanno gia legiferato e
dato pieno riconoscimento alla fibromialgia non solo attraverso
specifiche normative ma anche attraverso I'attuazione di
protocolli redatti tramite tavoli tecnici e 'universita di Barcellona
che ha preparato anche i relativi CUT OFF

Il Parlamento europeo, con la dichiarazione del 13 |
gennaio 2009 , invita gli Stati membri: a mettere a |
punto una strategia comunitaria per la

fibromialgia in modo da riconoscere questa

sindrome come una malattia




Verso il riconoscimento, la realta:

In Italia la fibromialgia risulta ancora assente nel nomenclatore
del Ministero della salute,

non esistono adeguati protocolli clinici assistenziali, e non & prevista
alcuna forma di esenzione alla partecipazione di spesa come da decreto
ministeriale 329 del 1999 (articolo 2, comma 2)

FIBROMIALGIA




Verso il riconoscimento: Le regioni %
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Verso il riconoscimento: Le regioni

Le province autonome di Bolzano nel 2003 e Trento

nel 2010 hanno ufficialmente riconosciuto la fibromialgia
come malattia cronica invalidante con diritto all’esenzione.

Seguono Valle d’Aosta, Friuli Venezia Giulia e Veneto,
senza pero inserire la fibromialgia nel piano socio-sanitario
regionale.

Regione Lombardia: approvate diverse mozioni per il

riconoscimento.




Verso il riconoscimento: Le regioni

Regione Emilia Romagna: neiiugiio 2016 2 stato

costituito un gruppo di lavoro per il riconoscimento della fibromialgia, il
tavolo tecnico ha concluso i lavori recentemente e prodotto un documento
che definisce modalita di diagnosi, presa in carico, trattamento e follow up
post trattamento del paziente.

R'Egiﬂ ne Marche: in dicembre 2017 il consiglio regionale ha
approvato la proposta di legge contenente disposizioni a favore di pazienti
affetti da Fibromialgia e MCS.

Reginne Sardegna: a gennaio 2019 il Consiglio ha approvato
all’'unanimita la proposta di legge e sara istituito il tavolo tecnico regionale




Verso il riconoscimento nelle regioni
a cura CFU-Italia

Regione Sicilia:

20 Luglio 2016, Udienza VI Commissione
Sanita regione Sicilia. Richiesto
riconoscimento

30 Ottobre 2018

Serafina Cracchiolo, Vicepresidente
CFU -lItalia fa il suo ingresso nel gruppo di lavoro
sulle problematiche relative a “Fibromialgia (FM),
Encefalomielite Mialgica Benigna (ME/CFS) e
Sensibilita Chimica Multipla (MCS)” presso
I’Assessorato alla Salute della Regione Sicilia.




Verso il riconoscimento nelle regioni
a cura CFU-Italia

8= _ = | RegioneToscana

ar—— 4 Ottobre 2017, Cfu-Italia in

e B e i

e - Audizione llIl Commissione.
GENNAIO 2019 Approvazione PDTA

I Marzo 2019, Cfu-ltalia partecipa al
tavolo delle associazioni




Verso il riconoscimento nelle regioni
a cura CFU-Italia

CONSIGLIO INFORMA
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Verso il riconoscimento nelle regioni

a cura CFU-Italia
Regione Lombardia

12 Settembre 2018 - incontro con Emanuele Monti, Presidente della |

Commissione Sanita e politiche sociali e le altre associazioni

“La Commissione Sanita si impegna a rimettere al centro dell’agenda
regionale la questione dei malati di fibromialgia. Per dare finalmente adeguati |
servizi e assistenza alle persone che soffrono di questa tremenda patologia”




CFU-Italia verso il riconoscimento della Fibromialgia
Roma

3 Agustn 2017 incontro al Ministero della Salute e consegna di un dossier
tecnico-scientifico completo di Pdta e Cut Off volto al riconoscimento della
Fibromialgia, supportato dalla petizione popolare sottoscritta da 32.000 firme.




Verso il riconoscimento della Fibromialgia

Roma
Il 12 Ottobre 2017 Inviamo al Ministero e all'lstituto Superiore di Sanita il dossier
definitivo comprensivo di Pdta e Cut Off a cura della Dott.ssa Ballerini, referente
scientifico Cfu-Italia e del Prof. Sarzi Puttini referente scientifico di Aisf .
Il dossier definitivo & corredato da Consensus Document firmato da 3 societa
scientifiche: SIR, AISD, CRel che hanno cosi validato la documentazione.

1l priabale s
i bsraen laligha”




Verso il riconoscimento della Fibromialgia

Roma

La stessa documentazione scientifica inoltrata al Ministero e all'Istituto Superiore
di Sanita @ stata depositata alla XIl Commissione della Camera durante le audizioni
del 18 Ottobre.

15 Novembre 2017

La Commissione Affari Sociali approva una risoluzione per l'inserimento
della Fibromialgia nei LEA

Accordo raggiunto in XIl Commissione alla Camera su un testo unificato frutto di
diverse risoluzioni, presentate da gruppi parlamentari di maggioranza ed
opposizione, che impegnano il Governo ad includere la patologia nell'elenco delle
malattie croniche di rilevante impatto sociale e sanitario e che devono rientrare nel
LEA (Livelli Essenziali di Assistenza).




CFU-Italia
verso il riconoscimento della Fibromialgia
Roma 20 Settembre 2018-Ministero della Salute

1-la documentadions schentifica completa di Congensus Confersncs
L prodotia congiuntaménts da Clu-ltaliaaAlsd, consspnata fra Agosto &
i - Criiobee 2017 o G35, Ministeno-Salute, Commissions parmanenie Lea,

155, & ribenuta valida & scientficaments comprovata anche da un
ulterions studio condotio dale Uniersith o Skena e Anconi.

La Fibromialgla seguira quindi Miter necessano per insanimento nel Laa
COME Malniti cronich invalidents con reathes Coperiung Senitans,

2-Varranno contatiate tutts le egionl Hallane por verificans quak sia Nefettivo stato del"arte

I-Verranno slaborate linee-guids nazionall che, basandos sugl studi presentat], vengano adotiate & messe in pratica
SU Mt [l berritowio nazicndb

4-il Dot Urbani ha confermato che || ventilato bando ministerigle per la determinazions del Cut-off pon sig pid in
S08N08 in quanto superato dal Consensus Conferencs & dal succossivi studl presontati dale suddatts Univarsith
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CFU-Italia: Verso il riconoscimento della Fibromialgia
16.10.18 Audizione in Senato su DDL 299 e 485
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CFU-Italia: Verso il riconoscimento

Incontro Ministero della Salute 6 Dic. 2018
Presenti Dott. Urbani, Dott. Masullo, dott.ssa Polizzi

L’Istituto Superiore di Sanita ha deciso
di non ritenere sufficiente tutta la
letteratura internazionale e nazionale
presentata ed ha richiesto una
implementazione degli studi Italiani che
sono quindi stati affidati al Sir e a 15
Centri di riferimento che dovranno
seguire circa duemila pazienti e
monitorarli nel tempo.

Questo al fine di ottenere una pil
accurata diversificazione dei gradi di
severita della malattia.




Camera

PDL 1336 a firma On. Mammi presentato Nov. 2018,
in attesa di assegnazione.
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2 l DDL, testo unico adottante il ddl 299 a firma Sen.
gl Boldrini e Parrini, in preparazione

In attesa di conferma dello studio Sir per i gravi di
severita




Fibromialgia: la diagnosi

La sindrome fibromialgica manca di alterazioni di laboratorio o di
specifici biomarcatori, di conseguenza la diagnosi
dipende principalmente dai sintomi che il paziente riferisce.




I Sintomi della Fibromialgia

TESTA
Bech alerazioni defla viss
-ipersensisdlind olfatrha
disfurrions dell ATM

SNC
-disturhi del sonmo
~emicrania
-disturbi cognitivi
~disturbi della memoria
-disturhi d’anzia
~depressione

DIGERENTE
-nausea
-intestino irritabile
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,  Approccio multimodale:

Y / Trattamento non

farmacologico e trattamento
farmacologico
giocano un ruolo sinergico
ma
assolutamente individuale
nella gestione del paziente
nella pratica quotidiana .




Approccio Multidisciplinare

Il trattamento farmacologico dovrebbe far parte di un approccio terapeutico
multidisciplinare, che comprenda anche strategie non farmacologiche; la terapia
 fisica e I'approccio cognitivo-comportamentale, infatti, in alcuni pazienti
possono essere pil efficaci del solo trattamento farmacologico.




Camera Iperbarica, Agopuntura, Ossigenozonoterapia, Watsu,
Psicoterapia, Fitoterapia, Ginnastica dolce, Yoga, Thai Chi, Nuoto,
Passeggiate, danzaterapia, Meditazione, Arteterapia.....




LE NOSTRE COLLABORAZIONI
| PARTNER
GLI STUDI AWVIATI

CFU-PARTNERS




Watsu Italia

L’obiettivo € dimostrare i benefici-della tecnica
watsu sul paziente con dolore cronico




Simsi
Centro Iperbarico Ravenna

L'obiettivo & dimostrare i benefici della terapia iperbarica
sul paziente fibromiagico




“A.R.M.S. “aAssociazione Ricerca Medica e Sociologica"

Clinica Regina Salutis

-Approfondimento diagnostico e terapeutico

- impostazione di progetti di Ricerca Scientifica riguardanti le correlazioni fra i vari
disturbi presenti nei pazienti fibromialgici,

-valutazione dell'efficacia di terapie atte al miglioramento della sintomatologia
-organizzazione di incontri informativi a scopo scientifico.
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Fibromialgia e
squilibri cranio-mandibolo-cervicali

RISULTATISTUDIO.

squilibri cranio-mandibolo-cervicali
AR, " .
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Fondazione Asphi Onlus

Progetto “realizzazione della sperimentazione
denominata: Identificazione degli “accomodamenti
ragionevoli” per migliorare la vita professionale e |
mantenere al lavoro le persone fibromialgiche”
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Fondazione Isal

Ricerca sul campo, Formazione, Divulgazione e
Comunicazione sociale.
Cento citta controil dolore

whe o @







* PerCorsi Benessere Cfvltaia

Cfu-ltalia é lieta di annunciare I'avvio di un progetto in
collaborazione con Limfa Therapy e Rimini Terme.

Lo scopo di questo progetto condiviso sara verificare lefficacia di Limia
Therapy sulla diminuzione del dolore e il conseguente mighioramento
della gualita di vita del paziente fibromialgico.

Il PerCorso coinvalgera 14 parienti per la durala df due measi, Rimind
terme metierd inoltre a disposizione delle pazienti il percorso termale
con balneolerapia ¢ stanza del sale.
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CFU - Italia e Mare Termale Bolognese
mare termale

bolognese “Fibromialgia e Terme: i benefici”

D salute i
Studio PerCorsi termali Ri-Attiva:
protocollo termale dedicato ai pazienti fibromialgici




STUDIO ALIMENTARE

coordinato dalle Dott.sse Toschi e Giannini

AVVIO STUDIO:
FIBROMIALGIA E ALIMENTAZIONE
(primo studio italiano)
come partecipare?

;\ﬁmﬂ

per visita reumatologica

2-telefonare al CUP n. 800239123
prenotare visita:

lunedi, martedi, glavedi & venerdi a Bassuolo & Vignela,

lunedl matting & meresled] pomeriggio a Carpl

3-Le persone selezionate per lo studio
saranno 60 e a discrezione dei medici

In guante stwdie endemizzalo ¢ coninollate

7z~

1-Occorre rinh‘m del medico curante




STUDIO NUTRIPUNTURA

in collaborazione con
Nutripuntura Italia

Nutripuntura

Studio per valutare i benefici della Nutripuntura
per i malati fibromialgici




U

Istituto Ramazzini
COOPERATTIVA SOCIALE OMNLLS
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ROMA - 10 ottobre 2018 "Grande emozione nel ricevere la benedizione di Papa :h"'{# .
Francesco che dono a tutti i malati di fibromialgia, sensibilita chimica multipla, rz
sindrome da stanchezza cronica" Carla Petroni Referente CFU Lazio
“Giomata ricca di emozioni ed incontri” Rosalia Garzia Referente CFU Napoli
“Ringraziamo Unitalsi per I'accoglienza e il supporto nel creare una corsia preferenziale
ai malati” Roberta Borghese Comitato Oltre la MCS
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Un anproccio corretto

| pazienti affetti da fibromialgia si sottopongono a molti
Test e vengono visitati da molti specialisti mentre sono alla ricerca
di una risposta sulla causa della loro malattia.

-Questo porta a paura e frustrazione,
che possono aumentare la percezione
del dolore.

- Viene spesso detto che non hanno una
reale malattia.

- | familiari, gli amici e spesso il medico
di famiglia possono dubitare
dell’esistenza di tali disturbi,
aumentando l'isolamento, i sensi di
colpa e la rabbia nei pazienti
fibromialgici.




Informare familiari e amici che la FM € una causa
reale di dolore cronico e di stanchezza e deve
essere affrontata come qualunque altra
patologia cronica ... ¢ fondamentale!
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