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Ritardo diagnostico

SPRECO DI DENARO SPRECO DI TEMPO



Frustrazione

Non capiti
Non creduti
Non ascoltati
Insicuri
impauriti



Pazienti con idee confuse

Pazienti con aspettative che non corrispondono alla 

realtà della malattia

Pazienti che perdono autostima e la voglia di lottare 

Sempre alla ricerca di specialisti e informazioni e ciò provoca confusione



Fibromialgia

Malattia invisibile

Se non si vede non 
esiste.



Giudicato
Minimizzato
Criticato
Stressato
Accusato di ipocondria, di 
un eccesso di sensibilità al 
dolore o riconducendo 
tutto allo stress.



Mancanza di 
comunicazione

Viene meno il rapporto medico-paziente disattendendo un diritto basilare di ogni 

malato: SAPERE e SCEGLIERE



Come vive il paziente
fibromialgico



Impatto Sociale della Fibromilagia

Perdita del lavoro 



Perdita della
famiglia



Perde tutto anche la 
sua identità





ACCETTARETRASFORMARE IL 
DOLORE

Piuttosto che sforzarsi per evitare 
il dolore e ridurre i sintomi, deve 
sforzarsi di modificare i pensieri 
e le sensazioni negative causate 
dal dolore                           



Nessuna pillola magica

Il riconoscimento della patologia a livello individuale è il punto 
di partenza, un cammino lungo e non sempre lineare, 

che prevede un percorso di comprensione e accettazione della 
natura della malattia.

Requisito necessario per far fronte all’ansia e stress



Ristrutturazione
del proprio stile 
di vita 



È un' associazione di MALATTIA
e si avvale dell’attività 
di volontariato prestata in modo 
personale spontaneo e gratuito

Costituita a Milano il 30 novembre 2005, 
è un’organizzazione 
senza scopo di lucro che riunisce 
pazienti, medici, familiari 
professionisti e volontari con 
esclusiva finalità di solidarietà sociale



TERAPEUTICO

ASSISTENZIALE

DIAGNOSTICO
Fornire il giusto approccio

Creare una rete di Medici Specialisti 
per aiutare i pazienti, non solo 
da un punto di vista solidaristico 

e assistenziale, ma 
anche indicando  
loro un percorso

• conoscitivo 
della malattia



• assistere e indirizzare i pazienti, per consigliarli sul difficile percorso 
della diagnosi e trattamento della sindrome

• sviluppare e rendere esecutivi dei programmi dedicati al 
miglioramento della qualità di vita dei pazienti

• rendere nota l'esistenza della sindrome 

• ottenere il  riconoscimento e inserimento nei Lea



RUOLO 
DELL’ASSOCIAZIONE

Collabora ai programmi di sanità 
pubblica, ai progetti di studio 
occupandosi dell’arruolamento dei 
pazienti negli studi clinici 



Educazione del 
paziente 

Self Managment

Il paziente ha quindi consapevolezza 
della propria malattia,può lui stesso 
prendere in carico la malattia 
mettersi al centro del proprio 
processo di cura per garantire 
un’adesione ottimale alla cura

Self Efficacy(Auto Efficacia)

Il paziente diventa consapevole e 
autodeterminato e questo incide 
positivamente sul successo della 
terapia.  

La capacità di adattamento e auto 
gestione, non può essere raggiunta 
dal malato e dalla famiglia senza lo 
sviluppo di programmi di educazione



Fare Rete 
Uniti si è più forti



Sostenibilità

Fornire risorse
anche dopo avere
terminato un percorso
o un progetto



INFORMARE IL PAZIENTE



ASCOLTO
Sportelli online



gruppi di 
mutuo-aiuto

EDUCAZIONE DEL PAZIENTE



Eventi 
congressuali 



Corsi
Educazionali



IMPORTANZA
DELL’ ARTETERAPIA



Banchetti
Informativi



Attività Fisica



Officina Giovani 
con fibromialgia



Rubrica Aisf Odv







Comunicazione
Medico-Paziente-Associazione

Importante che gli operatori sanitari 
e i professionisti medici si facciano 
promotori di un rapporto costruttivo 
e collaborativo con le associazioni, 
incoraggiando la loro informazione 
e sostenendo atteggiamenti solidali 
e comunitari



RAGGIUNTA INTESA 
SUL DECRETO TARIFFE

19 APRILE 2023

Conferenza Stato Regioni





Presentazione
DDL 
(246-400-546 …) 
in  Senato

14 Marzo
Discussione in Commissione

28 Marzo
Inizio Audizioni



Testo non ancora assegnato 
alla Commissione Competente



Sentenza 21 Novembre 2021

Tribunale di Termini Imerese(Pa) 
Riconoscimento invalidità al 76% 
con assegno mensile 

Tabella Invalidità Civile (DM 05/02/1992)



“Saluto le persone affette da Fibromialgia esprimo loro la mia 
vicinanza e auspico che cresca l’attenzione a questa patologia a volte 
trascurata”



In Cammino
sulla Magna 
Via Francigena
per la 
Fibromialgia: 

l’invisibile
diventa visibile







CAMMINO IN VIOLA LUNGO LE MURE
LATINE





Il Nostro dolore merita riposo



F i b r o m i a … . . m a  
t e l a  r e g a l e r e i



DONA 5 X 1000





GRAZIE


