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OGGETTO: 0-¢£ q 2 h:uer il riconoscimento delle patologie invalidanti rare.

PREMESSO

- 'Che la Fibromialgia (FM) & classificata come sindrome

_caratterizzata da dolore ¢ronico diffuso a tutto il corpo secondo
le qitime ricerche scientifiche, di origine neurologica, in

particolare muscolo-scheletrico e 'simmetrico. Oltre al dolore e
alle contratture muscolarl, cheg si presentano‘ talvolta come

fascicelazioni, possono essere presenti disturbi dell’umore e in

particolare del sonno, con conseguente astenia, e sono in parte
compromesse anche l’attenzione, la concentrazione e la memoria a
‘breve termine; 'spesso sono presenti disturbi gastroenterici e
urologici come ‘la. cistite interstizialé}. inoltre nei pazienti
affetti da fibromialgia & stata hen documentata una concomitante
alterata re%ziéne a sostanze chimiche e 'a numerosi additivi
alimentari In molti pazienti flbramlalqlcl si 'associano malattie
.autolmmunl molto diffuae quali: la tlrolde di' Hashimoto, il' Lupus
Eritematoso 51stem1co, 1'Artrite reumatoide e 1la Sindrome 'di
Sjoegren. Infine un paziente su tre affetti  da .fibromialgia
presenta positivita agli Anticorpi ‘Anti Nucleo (ANA); o

- Che i’Epce:Ealumielii:e ‘Mialgica Bénigna, ‘(ME/CFS‘)DIS‘indr_Dme da

fatica cronica 'é una patologia . che si manifesta con sintomi di
spossatezza costante o astenia, mnon alleviata  dal riposo, di

durata superiore alle 24 ore dopo uno sforzo anche modesto, in

assenza di una causa nota. Vi & inoltre la presenza contemporanea
di disturbi neurocognitivi (memoria, concentrazione), sintomi
simil-influenzali con. febbraco]a, dolore muscélare, dolore alle

articolazioni, mal di testa,'sonno non ristoratore, disautonomia,

cardiovascolare . (1poten5:@ne ortostatica), disturbi
gastrointestinali e urogenitali concomitanti. E’/ classificata
dall’0.M.S fra le malattie del sistema nervoso, ma 1'eziologia
della ME/CFS @ al momento sconosciuta e non esiste un test
diagnostico di laboratorio o un bio-marcatore;




= Che la Sensibilita Chimica Multipla, (MCS) & una malattia causata
. dall'impossibilitad di una persona a tollerare un ambiente o una
‘classe di sostanze chimiche.. .L’ammalato presenta diversi  sintomi,
anche in forma molto grave se esposto a tali sostanze, anche se in
piccoliasiﬁe quantita, le quali sono del tutto innocue per la
maggior parte -della popolazione. Le persone affette da MCS
utilizzano. con serie difficolta il Servizio Sanitario Nazionale
poiché gli ospedali, gli ambulatori, le stanze di degenza, non
sono bonificati da qualsiasi ‘agente chimico irritante, ed il
Personale medico e paramedico sono impreparati ad accogliere e
trattare il paziente affetto da M.C.S. In Italia 1la situazione di
questi malati & insostenibile e drammatica, perché manca un serio
progetto di ricerca epidemiologica, ed anche perché sono solo tre

le Regioni italiane che hanno “riconosciuto” tale gravissima
patologia; !
Visto:

- Che 1la sindrome fibromialgica & una malattia riconosciuta
dall’Organizzazione Mondiale della Sanita dal 1992, inserita nel
Manuale di classificazione internazionale delle malattie
considerandola una malattia cronica. I due principali criteri
diagnostici, fissati dall’American College of Rheumatology (ACR)
nel 1990, sono il dolore diffuso perdurante per almeno 3 mesi e la
concomitante presenza di almeno 11 dei 18 tender points specifici.
Nella “Dichiarazione dj Copenaghen” del 1992 essi furono in
seguito ampliati includendo “affaticamento perdurante, rigidita
generalizzata al mattino, sonne non ristoratore, mal di testa,

vescica iperattiva, dismenorrea, ipersensibilita al freddo,
fenomeno di Raynoud, sindrome delle gambe senza riposo, quadro
atipico d’intorpidimento @ formicolio, scarsa resistenza

all’esercizio fisico e ‘'sensazione di  debolezza -gran parte dei
Paesi europei ha aderito alla dichiarazione di Copenaghen tra
questi perd non figura 1'Ttalia. Il Parlamento europeo nel 2008
1’ha riconosciuta come malattia molto invalidante, e ha approvato
‘una dichiarazione, dove invita la Commissione europea e i)
Consiglio a definire una strategia comunitaria per la Fibromialgia
in modo da riconoscere questa sindrome come una malattia e a
lncoraggiare gli Stati membri a migliorare 1'accesso alla diagnosi
e al trattamenti.

Che lo scorso 2 Aprile, con voto unanime da parte del Consiglio
| il riconoscimento della

Regionale del Veneto, & avvenuto ‘ .
‘Fibromialgia e dell’Encefalomielite Mialgica , progetto di legge
n. ' 494  dei Consiglieri Pettend e Alessandrini inserita
successivamente nel Bur n. 41 del 27 aprile 2015 LEGGE REGIONALE

M. 6 del 27 aprile 2015 Legge di stabilita regionale per



l'esercizio ZUlb.art/ Klconoscimento  uella Lipruiiaiysa =
dell’ encefalomielite mialgica benigna quali patologie rare, mentre,
la Sensibilita Chimica Multipla era stata riconosciuta il 5 marzo
2013, BUR n. 27 del 22 marzo 2013 LEGGE REGIONALE n. 2 del 19
marzo 2013 art 12 Riconoscimento della sensibilita chimica

multlpla quale patalogla rara;

= Che Al Conslgllo della Regione Autonoma valle DrBosta il 15
gennaio 2015 ha approvato all'unanimita una Mozione, presentata
dal Consigliera Nello Fabbri e da altri Con31gller1 in merito
alle problematiche determinate dalla malattia neurodegeneratlva
autoimmune della s;ndrcme fibromialgica, nel comunicato n. 30 ha
riconosciuto la flbromlalgla come patologia | “sottoposta a
particolare attenzione”

- Che la Provincia Autonoma di Bolzano con Delibera n. 3656/2003
‘ha riconosciuto 1’esenzione per la Sindrome Fibromialgica; '

- Che lo scorso anno il Consiglio Regionale della Toscana, ha
approvato una Mozione che andava nella -~direzione di “un percorso
di riconoscimento, individuazione e cura per la Fibromialgia”,
presentata 3l 35 luglio 2014, dal@on51gllere Nicola Nascosti,'con
nota di attnazmone del Consiglio Regionale del 29 luglio 2014
Mczione n, 844 e in seguito integrata dalla Mozione n. 911 del 18
settembre 2014, presentata dal Consigliere Gabriele Chiurli;

- Che in Consiglio Regionale della Lombardia, il 10 Giugno del
2014, & stata votata a maggioranza una mozione, préséntata dal
gruppo consigliare della Lega, che impegna la Giunta a riconoscere
e classificare la fibromialgia a livello nazionale e a garantire
‘ai lavoratori colpiti da gquesta malattia di péter usufruire di
‘permessi lavorativi speciall per le cure e dell'esenzione dal
pagamento dei farmaci necessari | ' | '

- Che in Friuli Venezia Giulia & stata presentata il 19 Maggio di
quest’anno, una Mozione dal Consigliere Comunale di .Saflle,

~Gianfranco Juzzi, per 1l riconoscimento della Fibromialgia e della

Encefaldmielite mialgica; | |

'Con51derato | *.WNfﬂ:

C quéﬁte patologﬂe vangono deflnlte uffiCLalmente a live af
hinternailonale come CMI 0331a ChanlL Multlﬁystemlc Illneases |
:(malattla icronlche' NUltlr slstemlche), patﬂlogle qu1nd1 'GQE'
;nterpssano ‘diversi organm ‘ed apparati nello ‘stesso’ pazlente e‘che‘

"sono sempre dcvute a dlversl fattorl,

L R
are,

Che queste patologle rlchledono un approcc10 mu1t1d1501plln

p01che apesso a1 assoclano tra loro;



- wne clio cne accomuna i soggetti affetti da queste patologie &
'qgﬁf pesante riduzione Qdella' loro capaqité di wvita laVDralea,
sociale e di relaaioﬁe a - causa delle conseguenze. gravemente

invalidanti dei smtcm | di  tali malattie’ (dolori muscolo.
'scHEletfici, stanchezza, Emlcranla, febbré;.dlfflcolté dlgestlve,ﬁ

! ”e 1n Europa 14 mlllOnl dJ personL soffrono'dl Flbromlalgla, e
dhe 11 recente studio 1ntern321onale Prevalénce of Flbromyalg;a. A
Survey in Five European Countrles (2009), 1 Sncidanaa della
flbromlalgla sulla’ popola21one italiana & stata stimata intorno al
3, 7% (c;rca 2 milioni dl persone) ma che tali percentuall -appaiono
ver051m11mente SOttOStlmate stante la dlfflCDlta delle dlagnmsi

L Che lo Stato in questo JnOmento non rmccnosce ta11 patolog;e
pa219nt1 e famlllarl, bastl pensare al nﬁmadlsmd dlagnostlco" CUl
tali suggettl_ﬂsgno condannatl,v alla mancanza di centri  di
'rlferlmento wper il _mOnltor@gglo del ‘loro stato fisico leD
__uall’esclu310ne- della- p0S$1bll1ta di vedere; rlmborsate 1@ spese
:smstenute per curarsm,j- j i Vo AR B ' :

fes Che i probleml piu- rllEVantl da affrontare per un ammalato per .
1l qudle il S5.5.N. dovra provvedere sono’ per prima - cosa l accesso
alle cure & alle v131te SpEClallSthhE gratulte, per ora a totale
"carlco del paziente & ]jl qualnté. e la contlnulté delle 'stesse, .
con51derando che i ‘pazienti hanno b;sogno di ' cure permanentl
‘Considerare la severita. della malattia “definita cronlca
invalidante e dlchlaraLa ora dalle evidenze scientifiche malattia
neurologlca Studi condotti. da un team di ricercatori’ del Medicine
Sleep . Instltute della University of Wash;ngton ad Harborview,
_Seattle, mostra che in: questi malati” ci.‘sono infatti segni
&oncreti di anonialie neurelogiche. Cio potrebbe essere un nuovo
indizio del fatto che 1la pgh@iogra possa avere le sue radici in

alterazioni della struttura o del funzionamento del sistema
nervoso, -La fibromialgia & una malattia a genesi multifattoriale,
e causa alterazioni dei  neurotrasmettitori a livello del sistema
nervoso centrale, pud gquindi essere considerata essenzialmente una
patologia della comunicazione intercellulare;

E per quanto concerne il lavoro, per chi riesce a esercitarlo,
individuare mansioni lavorative adeguate in base alle capacita
psico-fisiche del soggetto, garantire intervalli o periodi di
astensione dal 1lavoro senza decurtazione della paga, come gia
avviene da anni nel resto dell’Eurcopa. Per chi invece non ce la fa.
a causa della gravita dello stato di salute garantirne

1'indennita.



IL CONSIGLIO COMUNALE DI FERRARA
IMPEGNA IL SINDACO E LA GIUNTA

o A farsi interprete presso le competenti Autorita Sanitarie Regionali della
necessita di riconoscere la fibromialgia (FM) , I’encefalomielite Mialgica
Benigna (ME / CFS) o Sindrome da fatica cronica e la Sensibilita Chimica
Multipla (MCS) quali patologie invalidanti;

e A chiedere che vengano assunte tutte le iniziative necessarie, di carattere
normativo, per prevedere il riconoscimento di queste patologie e per
prevedere la parziale esenzione dal pagamento dei ticket e dei farmaci
eventualmente prescritti per la loro cura;

e A promuovere iniziative per chiedere I'individuazione all’interno della
Regione Emilia Romagna di un centro sanitario specializzato, al fine di
garantire uniformita di accesso alle cure sul territorio. Di individuare criteri
“oggettivi e omogenei, riconosciuti a livello internazionale”, per
I’attestazione e la diagnosi da parte del suddetto centro sanitario, al fine di
‘predisporre protocolli di terapia e riabilitazione secondo le linee guida;

e A promuovere |'organizzazione di incontri formativi per il personale
medico e una campagna di informazione sia tra gli operatori sanitari sia tra
la popolazione;

e A chiedere Iattribuzione di un codice di esenzione regionale per prestazioni
sanitarie: visite mediche, terapie, presidi e dispositivi medici;

e A promuovere |’attivazione di un numero verde regionale a disposizione dei
cittadini per informazioni;

e A trasmettere il presente OdG alla Regione Emilia-Romagna per il
riconoscimento delle patologie con le modalita surriportate.

La Consigliera ‘Cnmunale FI
Paola Peruffo
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