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Rapporti con altre societa — R
Associazioni pazienti (1/2)

* 29 Associazioni pazienti

* Una sempre maggiore collaborazione

"K/ Societa Italiana di Reumatologia

SIRY Congresso SIR ¥ Ricerca e Formazione ¥ Eventi ¥ Documenti ¥ Servizi ¥ Area stampa ¥ SIR informa ¥ ISR ¥ Fondazioni ¥

Reumatologia: La Camera approva mozione sull'assistenza ai
pazienti

SIR e Anmar: '‘Bene i 12 punti’, attendiamo i provvedimenti del Governo'

4 marzo 2022 / Reumatologia



Rapporti con altre societa —
Associazioni pazienti (2/2)

Conferenza stampa
Malattie reumatologiche

Societa Scientifiche, Associazioni di pazienti e Politica
insieme per una mozione approvata e condivisa

7 aprile 2022 * ore 12:00
Sala Stampa Camera dei Deputati * Via Della Missione, 4 * Roma

Introduzione
On. Fabiola Bologna
Segr. XII Comm. Affari Sociali e Sanita - Camera dei Deputati

Discussant
Prof. Roberto Gerli
Presidente Societa Italiana di Reumatologia
Prof. Mauro Galeazzi
Referente Scientifico Osservatorio Capire ANMAR
Silvia Tonolo
Presidente ANMAR Associazione Nazionale Malati Reumatici

Partecipano
Antonella Celano - Presidente APMARR
Daniele Conti — Direttore Generale AMRER

Deputati
On. Stefano Mugnai, On. Rossana Boldi, On. Andrea Mandelli,
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On. Federico Fornaro
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2. Le malattie reumatologiche



Oltre 200 malattie reumatologiche suddivise in 12 gruppi N

* Malattie inflammatorie articolari e periarticolari
e Connettiviti e Vasculiti Sistemiche

e Artriti infettive e post-infettive

* Artropatie da microcristalli

e Artrosi

* Malattie e sindromi dolorose extra-articolari

e Sindromi neurologiche e neurovascolari

* Malattie dell’osso

* Malattie ereditarie del tessuto connettivo

* Neoplasie sinoviali e sindromi paraneoplastiche
e Altre malattie con possibili manifestazioni reumatologiche
* miscellanea

Reumatismo 2019;71-suppl 2




Malattie Reumatologiche R
3 macro-categorie

malattie sistemiche autoimmuni

o immuno-mediate che possono interessare
I'apparato locomotore

Lupus eritematoso sistemico, Sclerodermia,
Vasculiti (Takayasu, Wegener)

malattie croniche infiammatorie

che interessano prevalentemente
I'apparato locomotore

Artrite Reumatoide, Artrite Psoriasica,
Spondilite Anchilosante

malattie non infiammatorie
che interessano prevalentemente
I'apparato locomotore

Artrosi, Osteoporosi,
Fibromialgia




3. La SIR e la Fibromialgia



La definizione ~

La fibromialgia e una sindrome da sensibilizzazione centrale
caratterizzata dalla disfunzione dei neuro circuiti preposti alla
percezione, trasmissione e processazione delle afferenze nocicettive, con
prevalente estrinsecazione del dolore a livello dell’apparato
muscoloscheletrico.

Oltre al dolore possono essere presenti
molteplici sintomi di accompagnamento
(astenia, disturbi del sonno, dolori
addominali...) comuni ad altre sindromi da
sensibilizzazione centrale.



I principali sintomi

Rigidita
della FM.

Disturbi del Affaticamento ed
sSoOnNnno astenia

Dolore

Cefaleal

cronico emicrania
diffuso

Disturbi neuro- Disturbi del
cognitivi e sistema nervoso
neuro-viscerali centrale




‘i Registro Italiano Fibromialgia

(www.registrofibromialgia.it)

Il Registro Italiano per
la Fibromialgia permette
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ITALIAN FIBROMYALGIA REGISTRY

La Socleta Italiana di
Reumatologia ha promosso, vea— .
sotto la supervisione ed —

il coordinamento del 7z e e o e S " -

2 taliano Fibromiaigss allano Fibromiaigla

Prof Fausto Salaffi, la . - e ;

realizzazione del primo Registro S a e e oo s
Italiano per la Fibromialgia. . Towe s : = ;
Uno strumento informatico

e telematico realizzato con o iy e = .
architettura "Web-Based", 2 /

WWW.REGISTROFIBROMIALGIA.IT

Il progetto, realizzato dalla Societa Italiana di Reumatologia (SIR) con il patrocinio del Ministero della Salute, con cui
stata costruita la partnership scientifica ed istituzionale, ha l'obiettivo di realizzare uno strumento che consente ricerche
nel campo della fibromialgia e favorisce lo sviluppo della medicina di precisione, in questo ambito. Grazie al registro
sara possibile definire I'incidenza della malattia, misurare il grado di severita, migliorare la conoscenza della storia
naturale della malattia, definire I'intervallo di tempo tra I'esordio dei sintoni e la diagnosi, monitorare ed aggiornare il
percorso diagnostico-terapeutico-assistenziale (PDTA) e valutare gli esiti e I'impatto socio/economico.


http://www.registrofibromialgia.it/

The Italian Fibromyalgia Registry: a new way of using Clin Exp Rheumatol 2020: 38 (Suppl. 123):
routine real-world data concerning patient-reported 56571
disease status in healthcare research and clinical practice

F. Salaffi’, S. Farah', M. Di Carlo?!, L. Sinigaglia?, M. Galeazzi?, R. Gerli*, M. Sonnati°,
V. Giorgi®, P. Sarzi-Puttini® on behalf of the Italian Society of Rheumatology (SIR),
M. Masullo” on behalf of the Ministero della Salute - Direzione Generale
della Programmazione Sanitaria, Roma, Italy

The Italian Fibromyalgia Registry (IFR) is the most comprehensive FM registry
In Italy, and provides healthcare professionals with a secure, reliable, and

easy-to-use means of monitoring the patients’ clinical progression, treatment
history and treatment responses.

This can help clinicians to plan patient management, facilitates research study patient recruitment,
and provides the participating pain clinics with statistics based on real-world data. It also helps
address the Italian Ministry of Health long-term goal of using precision medicine for chronic pain
prevention and treatment.



Rheumatology 2020;0:1-8

Definition of fibromyalgia severity: findings from a dot10.1083rheumatology/leaa3ss
cross-sectional survey of 2339 ltalian patients

Fausto Salaffi 1, Marco Di Carlo 1, Laura Bazzichi?, Fabiola Atzeni ;
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21

Rheumatology key messages

« FM severity should be measured using instruments with validated cut-offs.
« FM severity assessment can improve our understanding of the natural history of the condition.
« Determining FM severity can identify the clinical effectiveness and long-term outcomes of targeted interventions.

Cut-off values

FM severity state FAS 2019mod

Remission <03 <12 <5

Mild =23 and <40 =12 and <20 =5and <15
Moderate =40 and <63 =20 and <28 =15 and <20
Severe =63 and <82 =28 and <33 =20 and <25
Very severe =82 =33 =25

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



4. Proposte SIR DDL Fibromialgia



Proposte SIR DDL Fibromialgia

Presa in carico multidisciplinare della fibromialgia

Creazione di una rete integrata

Realizzazione di un Percorso Diagnostico-Terapeutico-Assistenziale (P.D.T.A)
Attuazione di un Piano Nazionale di Educazione (PNE) sulla fibromialgia

Inserimento della fibromialgia nei Livelli Essenziali di Assistenza (LEA) - Reinserimento socio-
lavorativo e facilitazioni



5. Conclusioni



Conclusioni

La SIR persegue molteplici obiettivi nel campo della ricerca, della formazione, della comunicazione, dell’assistenza ai

malati
Le malattie Reumatologiche sono molte ed eterogenee, alcune di esse sono Malattie Rare

La SIR ha lavorato molto sulla fibromialgia:
» Registro in collaborazione con Ministero della Salute e I'ISS

» definizione dei criteri di gravita della malattia e stratificazione dei pazienti in base alla gravita

La SIR si rende disponibile a contribuire attivamente con qualsiasi informazione utile a questo processo che sostiene il

diritto alla salute e alla qualita della vita di milioni di persone



