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1. Classificaziont

La fibromialgia ¢ una sindrome da dolore cronico che colpisce tra il 2%
e il 5% della popolazione mondiale ed ¢ considerata come un disturbo
femminile in quanto nel 90% dei casi riscontrati il paziente che ne soffre
¢ una donna. (HawrLey D. - Worre F. 2000; Yunus M. 2007; GeNcay- CAN
A. - SuLeyman CaN S. 2012).

La sua sintomatologia ¢ molto complessa ed ¢ principalmente caratteriz-
zata da dolore diffuso e stanchezza cronica, fatica, rigidita e parestesie,
mialgie, cefalea, disturbi del sonno, problemi a livello gastrointestinale e
dermatologico, disturbi cognitivi e di memoria ed ulteriori sintomi, tutti
modulati da fattori esterni quali, ad esempio, freddo e umidita ma anche
da altri elementi come stress, depressione, ansia e, a loro volta, fatica ed
insonnia.

Cio che rende la fibromialgia una sindrome particolarmente problematica
¢ il fatto che la sua sintomatologia non sembra essere giustificata da spe-
cifiche alterazioni organiche e, dunque, visibili o riscontrabili attraverso
accertamenti ed esami medici. Per questa ragione, la sindrome viene
a volte considerata come un disturbo medicalmente inspiegabile ed ¢
inquadrata come una “condizione” di malessere piuttosto che come una
“vera” patologia.

* Testo definitivo del contributo presentato nella IV Sessione parallela (Salute mentale e con-
lesti sociali) al 1° Convegno nazionale della Siam, Antropologia medica e strategie per la salute
(Roma 21-23 febbraio 2013).
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Nonostante la sindrome fibromialgica sia stata ufficialmente riconosciuta
dall’Organizzazione mondiale della sanita nel 1992 e successivamente
inclusa nella decima revisione dell’Icp (International statistical classifica-
tion of diseases and related health problems)®, nel contesto europeo e
in quello italiano, la classificazione operata dall’Oms non ha condotto ad
un reale, concreto ed effettivo riconoscimento della patologia®. Chi sof-
fre di fibromialgia non gode quindi di alcun tipo di esenzione, non vede
garantite le cure necessarie e raramente ottiene certificati d’invalidita e
di disabilita. Ma la mancanza di un riconoscimento concreto e di un in-
quadramento chiaro della patologia ha un ulteriore effetto sull’esperienza
di malattia vissuta dal paziente: quest'ultimo, infatti, lamenta di sentirsi
spesso considerato come malato di una patologia non legittimata da parte
del sapere medico e dunque, in parte, giudicata come immaginaria, non
reale.

A causa della complessita legata alla sindrome nel suo complesso, spesso
si arriva alla diagnosi di fibromialgia per esclusione® e solo al quel punto
essa viene confermata tramite una valutazione clinica tesa ad accertare
due requisiti fondamentali, vale a dire un dolore cronico che, presente
da almeno tre mesi, colpisce tutto il corpo migrando da zona a zona e
una forte dolorabilita alla digitopressione di 4 kg/cm? in almeno 11 sui 18
“tender points” distribuiti in tutto il corpo (WoLrk F. et al. 1990)®.

Ad oggi non sono state individuate cure specificatamente indirizzate per
la fibromialgia ma analizzando la letteratura medica disponibile sembra
che I'approccio terapeutico, per essere efficace, debba utilizzare un meto-
do multidisciplinare ®. Tale metodo, basandosi su un concetto pitt ampio
di “educazione al paziente”, prevede la prescrizione di farmaci utili a
combattere il dolore (ad esempio antidolorifici, antinflammatori, antide-
pressivi e miorilassanti), consiglia al paziente di svolgere quotidianamente
attivita fisica o di iniziare delle terapie riabilitative e, al tempo stesso, lo
invita a intraprendere la terapia cognitivo-comportamentale al fine di
poter “accettare” la malattia ma, soprattutto, di individuare le cause del
proprio malessere prima psicologico e poi fisico (Cazzora M. 2007; Rooks
D. 2007). L'importanza della terapia cognitivo-comportamentale viene
piu volte sottolineata poiché sembra essere consolidata I'ipotesi secondo la
quale ad assumere un particolare peso per lo sviluppo e il peggioramento
della sindrome, siano elementi come ad esempio 'ansia, la depressione,
i traumi subiti, lo stress o piul in generale cio che, aderendo alla sfera dei
disturbi dell'umore, va poi ad incidere su meccanismi prettamente fisici,
organici e corporei, modificandoli (Sarzi-PurTini P. - Cazzora M. - ATZENI
F. 2010; Escosar J. et al. 2002; Stist S. - Vexprrr C. 2008).
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Il legame tra la sfera “fisica” e quella “psicologica” risulta essere una co-
stante quando si tratta di analizzare la fibromialgia. Nonostante, infatti,
non ci sia una spiegazione univoca e totalmente condivisa sull’eziopato-
genesi della sindrome, il sapere medico tende a riconoscere come asso-
lutamente centrale il peso assunto dai fattori psicologici nell'insorgere
del disturbo.

2. Innovative incertezze

Linguisticamente il termine fibromialgia sta a indicare un dolore (algia)
che investe le strutture connettivali fibrose (fibro) e i muscoli (myo). In real-
ta pero, come accennato, la sintomatologia che caratterizza la sindrome
¢ molto piu vasta e complessa, cosi come complessa ¢ la sua stessa eziopa-
togenesi. Ad oggi sembra essere convalidata I'ipotesi di un’eziologia mul-
tifattoriale poiché sono stati individuati diversi meccanismi patogenetici
coinvolti; in questo senso ¢ stato ad esempio osservato come i disturbi del
sonno, alcune alterazioni endocrine, le infezioni e le inflammazioni sono
elementi che predispongono alla sindrome, cosi come I’'abbassamento dei
livelli di serotonina e I'innalzamento dei livelli della sostanza P, entrambi
neurotrasmettitori implicati nel processo di risposta allo stress, processo
che risulta essere alterato nei fibromialgici. Oltre a un’ipotesi autoimmu-
ne, ha assunto un’ulteriore importanza quella della predisposizione ge-
netica che costituirebbe un terreno fertile per lo sviluppo della sindrome
in seguito a traumi fisici e psicologici, stress emotivi molto forti ai quali i
soggetti non riuscirebbero a rispondere in maniera “adeguata”. Tali ipo-
tesl non sono mai state del tutto abbandonate, al contrario, concorrono
oggi a inquadrare il complesso meccanismo eziologico della sindrome.

11 discorso dell’eziopatogenesi ¢ particolarmente complesso poiché stretta-
mente legato ad un passaggio fondamentale, un’evoluzione che ha portato
a una riqualificazione totale della sindrome fibromialgica attraverso una
revisione delle spiegazioni mediche mirate a fare luce sul suo insorgere.
Inizialmente, infatti, con il termine “fibromialgia” fu inteso un disturbo
reumatico ed extra-articolare, una sindrome dei tessuti molli, una condi-
zione dolorosa legata dunque a un discorso prettamente muscolare. Intesa
in questi termini, la sindrome emerge come categoria medica ufficiale
in tempi recenti, ossia nel 1990 quando, a seguito di uno studio multi-
centrico eseguito su un vasto campione di pazienti, I’American college
of rheumatology (Acr) propose per la prima volta i criteri diagnostici,
costituendo cosi la fibromialgia come un disturbo a sé, nella sua forma
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primaria e quindi autonoma, distaccata da tutta una serie di altre patolo-
gie (WoLrt F. et al. 1990).

Oggi, nonostante 1 criteri diagnostici per la fibromialgia siano rimasti
essenzialmente gli stessi®, lo studio dell’Acr che li ha delineati ¢ consi-
derato al contrario come del tutto superato, cosi come la spiegazione e la
rappresentazione della fibromialgia risultano essere radicalmente cambia-
te. La sindrome non ¢ piu definita infatti come un disturbo reumatico,
bensi come un qualcosa di molto piu complesso dove anche il dolore
stesso, suo sintomo principale, ¢ inquadrato in maniera completamente
differente. Malgrado, come gia accennato, non esiste una spiegazione uni-
voca della sindrome, il sapere biomedico tende a collocare la fibromialgia
nel gruppo delle “sindromi da sensibilizzazione centrale”, ossia disturbi
complessi correlati a modificazioni del “sistema dello stress” e comportati
da mutate attivita nocicettive nel sistema nervoso centrale, disfunzioni
che determinano malfunzionamenti nei processi di sensibilizzazione e di
percezione del dolore ™. (Sarzi-PurTint P. - Cazzora M. - Atzent F. 2010;
Yunus M. 2007, 2008).

Il concetto di “sensibilizzazione centrale” tenta di fare luce sulla vasta e
complessa sintomatologia della fibromialgia considerandola come causata
sia da un processo di “sensibilizzazione” al dolore®, sia come il risultato
di un alterato processo di risposta allo stress: ¢ stato infatti osservato che
il “sistema dello stress”, composto dall’interconnessione tra sistema ner-
voso, endocrino e immunitario, risulta essere alterato nei fibromialgici in
quanto a essere modificate sono proprio le funzioni endocrine, immu-
nologiche e nocicettive, funzioni di sistemi che solitamente svolgono un
ruolo di mantenimento dell’omeostasi dell’organismo. In questo senso,
lo stress (e soprattutto la risposta alterata ad eventi stressanti) assume qui
una fondamentale importanza in quanto considerato come un fattore che
contribuisce alla sensibilizzazione del dolore poiché implicato, insieme ai
disturbi dell'umore, nelle funzioni dello stesso sistema neuroendocrino,
sistema coinvolto nella regolazione, percezione e trasmissione del dolore.

Seguendo tali discorsi, le principali cause della fibromialgia sembrereb-
bero dunque essere una ridotta capacita individuale di tolleranza agli
“stressors”, la risposta del soggetto a traumi subiti, lo stato depressivo
e quello ansioso o piu in generale uno stato psicologico che, agendo sui
meccanismi di sensibilizzazione del dolore e sul sistema dello stress, blocca
i normali processi omeostatici di adattamento all’ambiente circostante ©.

Tale spiegazione, cosi come le varie teorie che ad essa si rifanno o che
generalmente marcano il legame tra fibromialgia e disturbi dell'umore,
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¢ stata avanzata in quanto capace di inquadrare la sindrome nel suo
complesso, cercando di definirla tenendo presente I'interrelazione di di-
versi fattori ossia quelli biologici, psicologici e sociali/ambientali, elementi
che, nella loro compresenza, predisporrebbero il soggetto a sviluppare
la fibromialgia. Nella letteratura biomedica questo particolare approccio
fa un indiretto riferimento al “modello bio-psico-sociale”, un dispositivo
interpretativo proposto da George Engel negli anni 80 e teso a ricon-
siderare la condizione di malattia definendola come la conseguenza di
un’interazione complessa tra piu fattori (ENGeL G. 1977)19.

Ad una piu attenta analisi sembra pero emergere come il modello bio-psi-
co-sociale, se applicato alla fibromialgia, va a proporre solo teoricamente
un’analisi ampia ed articolata della sindrome, poiché nella sua applica-
zione esso tende a produrre un discorso basato su una forte “psicologiz-
zazione” del malessere, attribuendo di fatto una particolare enfasi solo
agli aspetti biologici, individuali e psicologici del disturbo, operando in
tal modo un riduzionismo che esclude quelli che sono i fattori meramente
sociali legati allo sviluppo della sindrome.

3. La fibromialgia come sindrome femmainule

E importante soffermarsi sul modello bio-psico-sociale e sulla sua proble-
matica applicazione poiché ¢ proprio alla luce di questo dispositivo che
sembra possibile la classificazione stessa della fibromialgia nei termini di
una sindrome “naturalmente” femminile. Anche in questo caso risulta
particolarmente complesso definire chiaramente la questione in quanto
¢ difficile rintracciare una spiegazione sufficientemente articolata e con-
solidata che possa giustificare tale evidenza. Analizzando la letteratura
biomedica transnazionale e i frammenti di interviste svolte con specialisti
italiani durante il periodo di ricerca sul campo effettuato ", cio che pero
emerge ¢ che malgrado esistano solo una serie di ipotesi da accertare, si
tende quasi “necessariamente” e “automaticamente” ad inquadrare con
assoluta certezza la fibromialgia come una sindrome femminile; para-
dossalmente, quindi, sembra che a caratterizzare la totale incertezza che
contraddistingue la sindrome fibromialgica sia proprio I'indiscutibile evi-
denza che essa colpisca le donne. Proprio da tale ovvieta sembrano inoltre
derivare due conseguenze: da una parte, la possibilita di partire da un
unico dato certo al fine di poter sviluppare e approfondire ulteriori studi
sulla sindrome e, dall’altra, I'inutilita di indagare ulteriormente proprio
sulla relazione stessa tra fibromialgia e donne.
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Tali tendenze risultano in parte essere strettamente correlate alla man-
canza di una definizione e di un inquadramento chiaro e stabilito della
sindrome nel suo complesso, mancanza che permette di parlare di fibro-
mialgia nei termini di un insieme delle diverse “fibromialgie”, vale a dire
alla luce della compresenza di ipotesi, tentativi di spiegazione e defini-
zione della sindrome. E proprio grazie a questa mancanza di definizione
che ¢ infatti possibile I'esistenza di una sorta di processo di “femmini-
lizzazione” della sindrome: se con il termine “fibromialgia” viene inteso
un qualcosa di indefinito, tale indeterminatezza non solo ha permesso e
permette il processo stesso, ma lo rafforza costantemente, rendendolo
incisivo in quanto elemento in grado di modellare a sua volta la costru-
zione e la rappresentazione mediche della sindrome. Ma tale processo di
“femminilizzazione”, negli anni rafforzato, ha un suo specifico punto di
origine vale a dire proprio lo studio dell’Acr del 1990, ricerca effettuata,
infatti, su un campione di pazienti composto essenzialmente da donne e
capace, dunque, di “costituire” la fibromialgia consacrandola come una
sindrome femminile dal principio.

Ma quali sono nello specifico le ipotesi che, cercando di fare luce sull’alta
percentuale delle donne nei dati epidemiologici, inquadrano la fibromial-
gia come una sindrome femminile?

Come accennato, esse nella loro molteplicita possono essere inquadrate
nel pitt ampio modello bio-psico-sociale poiché definiscono la questione
evidenziando la complessa relazione tra cause organiche, psicologiche e
sociali. Il concetto di modello bio-psico-sociale puo essere infatti qui bre-
vemente scomposto nei sui elementi; prima di tutto ¢ possibile rintracciare
le spiegazioni scientifiche che, tese a fare luce sulle cause prettamente bio-
logiche della sindrome, si soffermano su cio che a livello organico segna
una differenza tra “sesso” maschile e “sesso” femminile. Seguendo tale di-
scorso, la fibromialgia ¢ una sindrome femminile in quanto le disfunzioni
dei meccanismi neurologici e di percezione al dolore sono causati anche
da malfunzionamenti nel sistema endocrino e dunque ormonale. Nello
specifico, a giocare un ruolo fondamentale sembrano essere gli estrogeni,
coinvolti proprio nei processi di regolazione e soprattutto percezione del
dolore (MaLT E.-A. et al. 2002; CaIrNS B. - Gazerant P. 2009; Gaumonnp 1. -
ARSENAULT P. - MARCHAND S. 2002).

Al concetto di sensibilizzazione al dolore corrisponde pero quello della
“sensibilita” della donna o, meglio, una sensibilita, una delicatezza e
un’emotivita strettamente legate al “modo di essere” tipicamente femmi-
nile. In questo senso, le spiegazioni mediche possono essere inquadrate



Ricostruire un sapere: quando con SI' st intende “solo fantasia™ e “solo femminile” 403

all'interno del secondo elemento del modello, ossia quello psicologico
e individuale, poiché fanno un esplicito riferimento all’attitudine del
soggetto, ad un rapporto “problematico” tra quest'ultimo e la realta cir-
costante e, soprattutto, ad un’incapacita personale di reagire ad eventi
stressanti evidenziando, inoltre, come questi fattori siano capaci di causare
un malessere psicologico che va poi a incidere su meccanismi organici o,
piu specificatamente, su quelli neurologici implicati nella sensibilizzazione
e nella percezione del dolore (MUNCE S. - STEWART D. 2007; MIDDENDORP
H. et al. 2010; VisuNE T. et al. 2008).

Profondamente legate a queste ultime spiegazioni sono quelle che, collo-
candosi del tutto sull’asse del “genere”, richiamano I'aspetto psicologico
e lo pongono in relazione con il terzo elemento del modello. Analizzando
quelle che possono essere le cause piu “sociali” del malessere, tali spie-
gazioni inquadrano il corpo femminile come immerso in una duplicita
di discorsi focalizzati principalmente sulla relazione tra donne e realta
circostante. E in questo senso che si fa, ad esempio, ricorso al pilt ampio
concetto di “double burden” e dunque alle maggiori responsabilita e du-
plicita dei ruoli legati alla compresenza delle donne nella sfera pubblica e
domestica, fattori questi che le predisporrebbero maggiormente a stress,
depressione e ansia, elementi ritenuti cause della fibromialgia e, allo stes-
so tempo, considerati malesseri che la donna, per sua “natura” e a causa
della sua psicologia, difficilmente sopporta e, al contrario dell'uomo, fa-
cilmente accusa (HooTEN W.-M. - TowNseND C. - DECKER P. 2007; GJESDAL
S. et al. 2011; Davis M.-C. - Zautra A.-]. - ReicH J.-W. 2001).

Conclusioni

Al fine di poter analizzare le spiegazioni biomediche sulla prevalenza fem-
minile nei dati epidemiologici della sindrome fibromialgica, ¢ necessario
focalizzare I'attenzione su quelle che vengono delineate e proposte come
le differenze di sesso e di genere tra uomo e donna, un’argomentazione
questa che, nella sua parziale capacita di far luce sulla questione, mostra
al contrario notevoli implicazioni ed effetti secondari.

L’'impostazione biomedica sembra infatti innanzitutto partecipare ad un
processo pit ampio di medicalizzazione, processo che permette di no-
minare, delineare e, infine, legittimare esperienze di disagio femminili
definendole esclusivamente come condizioni di malattia e nei termini
di un disturbo psicologico individuale. Tale processo ¢ permesso pro-
prio da un’apparente applicazione del modello bio-psico-sociale poiché

Contributi



AM 38. 2014

464 Chiara Moretti

quest’ultimo si sofferma quasi esclusivamente sugli aspetti piu biologici,
psicologici e personali legati all'emergere e al peggioramento del males-
sere, considerando solo teoricamente e parzialmente quelli che possono
essere, al contrario, i fattori piti prettamente sociali. Questi ultimi infatti,
qualora valutati, vengono considerati solo nell’ottica che riconosce un
rapporto disagiato tra soggetto e realta circostante, laddove e pero il
soggetto stesso a essere ritenuto come inadeguato “per” la realta sociale
e “nella” realta sociale.

Se si considerano inoltre le stesse categorie di sesso e genere come so-
cialmente, culturalmente e storicamente costruite e, per questa ragione,
capaci di essere veicoli di (pre)concetti stabiliti e sottintesi, emerge anche
un secondo effetto della spiegazione biomedica, implicazione nuovamente
causata dall'importanza attribuita all’elemento psicologico e alla sua in-
scindibile relazione con quello organico; tale relazione permette infatti di
far emergere un profilo femminile tracciato, a ben vedere, assemblando
quelle che sono le caratteristiche che “comunemente” vengono attribuite
alla donna, peculiarita che marcano, di fatto, differenze gia fortemente
consolidate tra quest’'ultima e I'uomo. Proprio questa adesione a un’idea
“ovvia” (o per meglio dire, largamente condivisa poiché socialmente e
storicamente determinata) di donna e dell’essere donna € cio che concede,
nell’ambito del sapere biomedico, la possibilita di avanzare spiegazioni
non del tutto verificabili ma considerate come piu che attendibili, per-
mette dunque il passaggio dall’ipotesi all’evidenza e delinea, infine, la
fibromialgia come una sindrome indubbiamente femminile.

Seguendo tale discorso, il sapere biomedico sembra cosi partecipare anche
ad un processo di ri-produzione e ri-proposizione di concetti basati su
una polarita stabilita tra uomo e donna, articolando un discorso che non
solo tende a ridurre la complessita delle esperienze ma, al tempo stesso,
ribadisce in maniera destoricizzata e decontestualizzata una sagoma ed
un profilo ben specifici del soggetto femminile.

Concludendo, il processo di costruzione medica della sindrome fibromial-
gica sembra essere plasmato e, al tempo stesso, sembra plasmare la costru-
zione e soprattutto la riproposizione di un’idea dell’essere donna in un
determinato contesto storico, sociale, economico, politico e culturale. Tale
tendenza ha permesso di considerare la fibromialgia come una sindrome
femminile grazie a un ricorso diretto alle categorie di sesso e genere e,
nello specifico, ai concetti ad esse legate; ma fare luce su una sindrome
complessa come quella fibromialgica dovrebbe invitare ad analizzare piu
attentamente la natura stessa delle categorie applicate: solo in questo
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modo sarebbe possibile evitare argomentazioni basate erroneamente su
nozioni indiscutibili e date per scontato in modo da proporre, allo stesso
tempo, un approccio innovativo alla sindrome nel suo complesso.

Note

(" Per Icp si intende la classificazione internazionale delle malattie stilata ciclicamente dall’Or-
ganizzazione mondiale della sanita. Attualmente si fa riferimento all'Icp-10 revisionata nel
2007, versione che verra sostituita dall'lcp-11 pianificata per il 2015. Nell'Icp-10 ¢ possibile
rintracciare la fibromialgia all'interno del gruppo “Altri disturbi dei tessuti molli non classificati
altrove” (Other soft tissue disorders not elsewhere classified) con il codice 79.7, dell'insieme M70 —
M?79, capitolo XIII.

@ Considerando il numero elevato di persone che nell'Unione Europea soffrono di fibromial-
gia, in una dichiarazione del 2009 il Parlamento Europeo ha posto I'attenzione sulla sindrome,
attestandone cosi un primo formale passo verso il riconoscimento. Ad oggi tale dichiarazione
non ha portato ad effettivi risultati. Per la consultazione del documento si rimanda al sito in-
ternet: http://www.europarl.europa.eu/sides/getDoc.do?pubRef=-//EP//TEXT+TA+P6-TA-2009-
0014+0+DOC+XML+V0//IT

Per quanto riguarda il contesto nazionale italiano, la sindrome fibromialgica ¢ stata riconosciuta
esclusivamente nelle province autonome di Trento e di Bolzano. In entrambi i casi ¢ garantita
I'esenzione dalla compartecipazione alla spesa sanitaria.

® Nella maggior parte dei casi si arriva alla diagnosi di fibromialgia solo dopo aver escluso tutte
le altre patologie possibili. Secondo le statistiche presentate in un convegno organizzato dall’Ita-
lian fibromyalgia network (Roma, 24 aprile 2010), in Italia la media di anni passati dalla prima
visita alla diagnosi ¢ di due anni. Durante questo arco di tempo vengono consultati almeno tre
medici differenti tra cui medico di base, reumatologo e neurologo.

@ T tender points (punti dolorosi) sono cosi distribuiti: 2 nella zona dell’occipite; 2 nella zona della
cervicale inferiore, lato anteriore; 2 nella zona del trapezio (uno al lato destro, I'altro nel lato
sinistro del corpo); 2 nella zona del sovraspinato (uno nel lato destro, I'altro nel lato sinistro del
corpo); 2 nella zona della seconda costa (uno nel lato destro, I'altro nel lato sinistro del corpo);
2 nella zona del grande trocantere (uno sul lato destro, I'altro sul lato sinistro del corpo); 2 po-
sizionati sui bordi esterni degli avambracci al di sotto dei gomiti (uno sul braccio destro, I'altro
sul braccio sinistro); 2 nella parte alta dei glutei (uno sul lato destro, I'altro sul lato sinistro);
2 sulle ginocchia (un tender point su ciascun ginocchio).

® L’approccio multidisciplinare, occupandosi di piu aspetti legati alla malattia, ¢ stato propo-
sto in quanto considerato come innovativo e olistico poiché prevede una collaborazione di pit
specialisti che cooperano tra loro nella “gestione” del paziente fibromialgico. Sembra pero che
per il momento tale metodo si stia rivelando un costrutto prettamente teorico in quanto nella
realta dei fatti la collaborazione spesso non avviene e il paziente ¢ portato a consultare separa-
tamente diversi specialisti, trovandosi cosi a portare avanti solo un tipo di terapia. Raramente
o con grande difficolta egli accetta inoltre di seguire la terapia farmacologica e di assumere
quindi quotidianamente farmaci, soprattutto quelli antidepressivi, e solo in pochissimi casi egli
intraprende la terapia cognitivo-comportamentale.

© Nel 2010 I’Acr propone una revisione dei criteri diagnostici per la fibromialgia. Ai tender points
(punti dolorosi) vengono sostituite delle zone dolorose piu estese, vengono introdotti inoltre dei
parametri che misurano quantitativamente il dolore e la sua severita attraverso il Widesprean
Pain Index (Wei, scala che va da 0 a 19), viene proposto di considerare i principali sintomi della
sindrome oltre al dolore (fatica, disturbi del sonno, disturbi cognitivi e altri sintomi somatici)
e di valutarne la severita attraverso la Severity Scale (Ss), dove ognuno dei 4 sintomi ¢ valutato
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in una scala che va da 0 a 3. Seguendo questi nuovi criteri, la fibromialgia viene diagnostica
qualora vengano riscontrati le seguenti condizioni: un dolore che, presente da piu di tre mesi,
non ¢ dovuto ad altre patologie di cui il paziente soffre, I'indice del Wrr a 7 e l'indice Ss a 5,
oppure, I'indice del Wrr tra 3 e 6 e indice Ss a 9 (Worrk F. et al. 2010). Da cio che emerge dalla
ricerca effettuata, i nuovi criteri diagnostici non vengono ancora utilizzati e nella pratica medica
si continua, di fatto, a far riferimento ai criteri Acr del 1990.

(™ La sensibilizzazione centrale & caratterizzata da un’iperattivita generale del sistema nervoso
centrale e comporta un’amplificazione sensoriale in relazione ad un largo spettro di stimoli.
Gli altri disturbi classificati come sindromi da sensibilizzazione centrale sono anche detti
“funzionali” in quanto non causati da lesioni organiche. Tali sindormi sono: la sindrome
del colon irritabile, dismenorrea primaria, sindrome da sensibilita ad agenti chimici (Mcs),
cistite interstiziale, la Fus (Female urethral syndrome), i disturbi dell’articolazione tempro-
mandibolare, sindrome da dolore miofasciale, disordine post-traumatico da stress, sindrome
da stanchezza cronica, la Rstes (Regional soft-tissue pain syndrome), sindrome delle gambe
senza riposo, cefalea cronica e emicrania. Seguendo l'ipotesi della sensibilizzazione centrale,
queste sindromi, incluse la fibromialgia, sarebbero causate dall’interrelazione di diversi fattori
tra i quali le disfunzioni nel sistema neuroendocrino e quelle nel sistema nervoso centrale,
da fattori genetici, da infezioni o infiammazioni, da fattori psicologici come ansia, stress e
depressione, e da un sonno non ristoratore.

® La sensibilizzazione ¢ causata dallo sballamento dei neurocircuiti preposti alla percezione
e alla trasmissione del dolore. Cio fa si che si verifichino fenomeni di allodinia e di iperalgesia:
con il primo termine si indica la percezione di un dolore suscitato da uno stimolo che normal-
mente non ¢ in grado di provocare una sensazione dolorosa, mentre con iperalgesia si intende
un’aumentata ed esagerata risposta ad uno stimolo considerato come insufficientemente
doloroso.

© La centralita dei meccanismi omeostatici e di adattamento all’ambiente circostante & ripresa
anche dalla PnEr (Psiconeuroendocrinoimmulogia), un modello scientifico che si propone di
analizzare i rapporti esistenti fra psiche, sistema nervoso, endocrino e immunitario al fine di
meglio comprendere I'eziologia delle malattie; in particolare tale modello esplicativo riconosce
1 disturbi dell'umore, lo stress e tutto cid che rientra nellg sfera delle emozioni come elementi
assolutamente centrali ed influenti sui processi biologici. E interessante pero sottolineare come
durante la fase di ricerca, sono emerse spiegazioni mediche che facevano un esplicito riferimento
al legame tra fibromialgia e “sistema dello stress” senza necessariamente rimandare alla PNEI,
modello che pero di fatto spiegherebbe in termini molto simili I'eziopatogenesi della sindro-
me. Si ritiene questo punto interessante poiché lascia intuire la complessita del discorso legato
all’origine e allo sviluppo della fibromialgia, una sindrome che a ben vedere ¢ spiegata facendo
ricorso a ipotesi che spesso si sovrappongono tra loro e soprattutto a modelli esplicativi differenti
che propongono pero spiegazioni tra loro molto simili. E in questo senso che, come accennato
nel capitolo III, ¢ possibile inquadrare la fibromialgia nei termini di un insieme delle diverse
“fibromialgie”, ossia tenendo conto della compresenza e della molteplicita delle spiegazioni e
delle definizioni mediche della sindrome.

19 11 modello bio-psico-sociale riprende la definizione di salute proposta dell’Owms, una descri-
zione che la inquadra come uno stato di completo benessere fisico, mentale e sociale e non
la semplice assenza dello stato di malattia o d'infermita. Inteso in questi termini, il modello
proposto da Engel pone il soggetto al centro di un ampio sistema influenzato da molteplici
variabili e cio fa si che: «Per comprendere e risolvere la malattia, il medico deve occuparsi non
solo dei problemi di funzioni e organi, ma deve rivolgere I'attenzione agli aspetti psicologici,
sociali, familiari dell'individuo, fra loro interagenti e in grado di influenzare I'evoluzione della
malattia. Il modello bio-psico-sociale si contrappone al modello bio-medico, secondo il quale la
malattia ¢ riconducibile a variabili biologiche che il medico deve identificare e correggere con
interventi terapeutici mirati» (Beccur M.A - Carurer M.N 2009: 1).

(D 11 contributo qui presentato prende spunto dal lavoro effettuato per la tesi di laurea magi-
strale e da approfondimenti e studi successivi. La ricerca sul campo svolta si ¢ focalizzata esclu-
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sivamente sul contesto italiano prendendo avvio nel marzo 2010 e concludendosi nei primi mesi
dell’anno successivo. Durante questo periodo sono stati intervistati 11 pazienti fibromialgici e 10
medici. Le prime interviste sono state condotte con i pazienti. Ad esclusione di quattro di essi con
1 quali si sono avute conversazioni telefoniche (con tre dei quali attraverso videochiamata Skype),
tutti gli altri sono stati conosciuti personalmente ed ogni intervista ¢ stata condotta in diversi
spazi vicini ai soggetti. L'eta dei pazienti varia dai trenta ai cinquantasette anni, con una media
generale di circa quarantadue anni; significativa ¢ risultata essere la prevalenza femminile (dieci
donne e un uomo). Al momento delle interviste, tutti i pazienti soffrivano gia da diversi anni
di fibromialgia e nessuno di loro si ¢ dichiarato nel frattempo guarito dalla malattia. Per tutti
si era rivelato problematico e difficile il percorso verso una diagnosi ufficiale: quasi tutti erano
arrivati a dare un nome alla propria condizione di sofferenza attraverso una ricerca personale
svolta, nella maggior parte dei casi, consultando siti Internet. In tutti i casi analizzati la diagnosi
era stata successivamente confermata tramite visite mediche. Ogni persona seguiva un itinera-
rio terapeutico diverso: alcuni si erano sottoposti ad interventi chirurgici, alcuni assumevano
farmaci ed altri ancora avevano sospeso la cura. La condizione socioeconomica degli intervistati
era dissimile e risultava essere strettamente dipendente da cio che lo stato di malattia aveva
ridimensionato nelle proprie esistenze; molti di questi avevano, infatti, avuto problemi al lavoro
e per pochi c’era stata una concreta possibilita di continuare a svolgere ugualmente le stesse
mansioni dopo essersi ammalati. Tutte le interviste sono state registrate e trascritte in un secondo
momento ed ¢ stato garantito 'anonimato. La medesima garanzia ¢ stata fornita per le interviste
svolte con gli specialisti, 1 quali sono stati contattati tramite I'associazione AMRER (Associazione
malati reumatici Emilia Romagna) e attraverso conoscenze personali. Delle dieci interviste svolte,
due sono state condotte nelle abitazioni dei soggetti, tre in ospedale e le restanti nei luoghi piu
vicini agli intervistati. In pit occasioni le interviste sono divenute “doppie” con la possibilita di
intervistare due medici contemporaneamente, anche avendo preso appuntamento solo con uno
dei due. L’eta del personale medico non ¢ mai stata specificata ma, approssimativamente, varia
dai trenta ai cinquant’anni; all'interno di questo insieme, tre dei medici contattati stavano ancora
seguendo un percorso di specializzazione post-laurea. Oltre a medici e pazienti con i quali si &
avuto un contatto personale, un’ulteriore parte della ricerca ¢ stata caratterizzata da una contatto
“indiretto” con i soggetti, attraverso l'iscrizione a forum internet, gruppi Facebook, mailing-list
create da pazienti fibromialgici e siti web dedicati al dolore cronico e gestiti da specialisti del
settore come Algonet e Doloredoc.
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Riassunto
Ricostruire un sapere: quando con SI' st intende “solo fantasia™ e “solo femminile”.

La sindrome fibromialgica (SF) colpisce tra il 2% e il 5% della popolazione mondia-
le e solo nel contesto europeo ¢ stata diagnosticata a 14 milioni di persone. Essa ¢
caratterizzata da una sintomatologia complessa e allo stesso tempo problematica in
quanto completamente svincolata da chiari e determinanti processi eziopatogenetici.
Per questo motivo, il paziente che ne soffre ¢ prima di tutto affetto da una “contested
illness”, ossia da una patologia non legittimata e riconosciuta perché solo parzialmen-
te compresa dal sapere biomedico transnazionale. L’analisi della letteratura medica
mostra numerosi tentativi di spiegazione della sindrome; cio che pero tiene unite le
diverse teorie ed interpretazioni ¢ I'ipotesi che inquadra la fibromialgia come una
patologia “naturalmente” femminile.

Lo scopo di questo contributo sara di partire da tale ipotesi per soffermarsi, da un
lato, su cid che '’ha resa ad oggi la pit accreditata e, dall’altro, sulle sue dirette conse-
guenze. In particolare, I'analisi vertera su quei discorsi che permettono di legittimare
forme di disagio prettamente femminili attraverso una loro argomentazione in termini
di disturbi psicosomatici.

Parole chiave: sindrome fibromialgica, dolore cronico, malattie femminili, contested
illnesses, depressione, stress, trauma, diagnosi, medicalizzazione.
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Résumé

La reconstruction d’'un savoir: quand avec SI" on entend “seulement fantaisie” et
“seulement féminin”.

La fibromyalgie touche environ de 2% a 5% de la population mondiale et dans le
contexte européen a été diagnostiquée chez 14 millions de personnes. Elle est carac-
térisée par un ensemble de symptdmes qui ne semblent pas étre causés par des pro-
cessus pathogenes clairs et déterminants. Pour cette raison, le patient qui en souffre
est d’abord malade d’une «contested illness», c’est a dire d’'une pathologie pas totalement
reconnue puisque seulement partiellement comprise par la connaissance biomédicale
transnationale. L’analyse de la littérature médicale montre de nombreuses tenta-
tives pour expliquer le syndrome, mais ce qui tient 'ensemble les diverses théories
et interprétations est I’hypothése qui encadre la fibromyalgie comme une maladie
«naturellement» féminine.

L’objectif de cette contribution sera de partir de cette hypothese pour analyser, d'une
part, ce qui la rend valable aujourd’hui et, d’autre part, les conséquences directes
que cette acceptation provoque. En particulier, 'analyse portera sur les discours qui
permettent de légitimer les formes de malaises purement féminins a travers leur
traduction en termes de troubles psychosomatiques.

Mots-clés: syndrome fibromyalgique, douleur chronique, maladies féminines, contested
illnesses, dépression, stress, traumatisme, diagnostic, médicalisation.

Resumen

Reconstruir un conocimiento: cuando con SI' se entiende “solo fantasia™ y “solo
M »
Jemenino™.

El sindrome de fibromialgia (SF) afecta entre 2% y 5% de la poblacién mundial y
solo en Europa 14 millones de personas han sido diagnosticadas. Se caracteriza por
sintomas muy complejos y a la vez problematicos, dado que esta enfermedad no tiene
ningun tipo de relacién con procesos etiopatogénicos claros y determinados. Por esa
razon, el paciente con fibromialgia sufre en primer lugar de una “contested illness”, es
decir, una patologia que todavia no se ha reconocido y legitimado, porque ha sido
investigada solo parcialmente por la comunidad biomédica internacional. El andlisis
de la bibliograffa médica muestra los numerosos intentos de explicar este sindrome.
Lo que une a las diferentes teorfas e interpretaciones es la hipétesis que considera la
fibromialgia como una patologia psicosomdtica y con un predominio “natural” en el
sexo femenino. A partir de esta hipétesis, el objetivo de esta contribucién es estudiar
las razones que han hecho que esta hipétesis se considere la mas acreditada y, por
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otra parte, sus consecuencias directas. El andlisis se centra especialmente en esos dis-
cursos que permiten legitimar formas de malestar propiamente femeninos mediante
explicaciones en términos de trastornos psicosomaticos.

Palabras clave: sindrome fibromialgica, dolor crénico, enfermedades femeninas, con-
lested illness, depresién, estrés, trauma, diagnéstico, medicalizacién.

Abstract

Recreating a Knowledge: when SF means “Simply Fantasy” and “Simply Female”.

The Fibromyalgia syndrome affects between the 2% and the 5% of the population
worldwide and in Europe alone it has been diagnosed to 14 million people. The syn-
drome is characterized by a complex symptomatology, which seems to be completely
independent from clear and determinant etiopathogenetic processes. For that reason
the patient who suffers from fibromyalgia is first of all affected by a “contested illness”,
a disease that is not legitimized and only partly recognized by the transnational bio-
medical knowledge. The analysis of the medical literature reveals numerous attempts
to explain the syndrome; however, what unites these different interpretations is the
hypothesis that frames fibromyalgia as a “naturally” female disease.

The aim of this contribution will be to start from this hypothesis in order to deploy,
on one hand, the reasons that have rendered it the most accepted to this day and, on
the other hand, its direct consequences. In particular the analysis will be focussed on
those discourses which permit to legitimise forms of essentially female discomfort by
translating them into terms of psychosomatic disorders.

Keywords: fibromyalgia fsyndrome, chronic pain, female disease, contested illnesses,
depression, stress, trauma, diagnosis, medicalization.

Contributi



