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Il Ruolo dell’Associazione dei Pazienti

Giusy Fabio
Vicepresidente Aisf Odv Matera 19 Maggio 2023






Frustrazione

Non capiti
Non creduti
Non ascoltati
Insicuri
impauriti
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Pazienti con
Pazienti con
realta della |
Pazienti che

ISORIENTED ¥

Sempre alla ricerca di specialisti e informazioni e cio provoca confusione
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Fibromialgia

Malattia invisibile

Se non si vede non
esiste.
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Giudicato
Minimizzato
Criticato
Stressato

Accusato diipocondria, di
un eccesso di sensibilita al
dolore o riconducendo
tutto allo stress.
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Mancanza di
comuhnicazione
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Come vive il paziente
fibromialgico
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Impatto Sociale della Fibromilagia

Perdita del lavoro
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Perdita della
famiglia
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Perde tutto anche la
sua identita
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Rifiuta Chiamata
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ACCETTARE-> TRASFORMARE IL

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

Il riconoscimento della patologia a livello individuale e 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
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Ristrutturazione
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Costituita a Milano il 30 novembre 20 )}

é un’organizzaZione & LE éZlONI DI AISF ODV / -
senza scopo di lucro che riunisce k. —— =
° ° ° ° efge ° oo Slovenia
pazienti, medici, familiari Fo 2P oG
professionisti e volontari con 3 P o RS,
esclusiva finalita di solidarieta sociale ST =
2 O

E un' associazione di MALATTIA ey S

[ ] ’ [ [ ] \ = T,O:‘.a(gb7 69
e si avvale dell’attivita R SS0)
di volontariato prestata in modo e basis

personale spontaneo e gratuito

MATERA [18:20

MAGGIO

CASA CAVA (2023




t Forgirgil gigstotapprd
orgirgyi gigstptappr ;C"’*

5
| TERAPEUTICO
ASSISTENZIALE

Creafe una rete di Medici Specialisti
_p’er aiutare i pazienti, non solo
- da un punto di vista solidaristico
.~ e assistenziale, ma
SALUTE . . anche indicando

iagnos = loro un percorso
\la Sindrom= 0 P
n , o
:ibromia\g\ca § | conoscitivo
jona

malattia
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* sviluppare e rendere esecutivi dei programmi dedicati al
miglioramento della qualita di vita dei pazienti

* rendere nota l'esistenza della sindrome

e ottenere il riconoscimento e inserimento nei Lea
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R l ' O I O Aisf Odv (Associazione Italiana Sindrome Fibromialgica)
in collaborazione con

miversita degli Studi di Milano Uoc di Reumatologia ASST FBF Sacco Milano e

DE I I 2 AS S O‘ TIA: Z IONE Policlinico Universitario Paolo Giaccone di Palermo
1 uno studio prospettico, osservazionale, non interventistico (no profit)

2RUGETTO BIODOLORE"”
Collabora ai programmi di sanita
pubblica, ai progetti di studio
occupandosi dell’arruolamento dei
pazienti negli studi clinici

EFFICACIA CLINICA DI UN
TRATTAMENTO COMBINATO
JIETA MEDITERRANEA E SHIATSU
NEI PAZIENTI AFFETTI DA
SINDROME FIBROMIALGICA
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Ed uca Zio n e d el La capacita di adattamento e auto

gestione, non puo essere raggiunta

pa Zie nte dal malato e dalla famiglia senza lo

sviluppo di programmi di educazione
Self Managment

Il paziente ha quindi consapevolezza
della propria malattia,pu0 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.
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Sostenibilita

Fornire risorse

anche dopo avere
terminato un percorso
O un progetto
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INFORMARE IL PAZIENTE
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ASCOLTO

Sportelli online

Benvenuto/a Mario!

HOME | FIBROMYAPP | AUTOVALUTAZIONI | TELECONSULTO | LIBRARY flogout]

BROMYAPP

rma Web-based interattiva, concepita "ad hoc"

> "Patient Empowerment"”. Secondo la OMS
della Sanita) il Patient Empowerment & un

2 le persone possono acquisire un maggiore
ulle azioni che riguardano il loro stato di salute
. Regional Office for Europe, 2012).

50, consente: la compilazione dei principali

2 = Z FIBROMYAPP & una web-app innovativa messa a punto dalla nostra squadra di esperti, per rispondere ai
cosiddetti PROs - Patient Reported Outcomes) principali quesiti di carattere clinico e g relativi alla Fibr

I'andamento della propria sindrome e per
roprio curante; di dialogare in videochiamata, a
ti; di consultare contenuti educazionali

outi) appositamente predisposti per il paziente
a; di seguire “webinar” live organizzati dalla

ENERE LE CREDENZIALI DI ACCESSO TELECONSULTO AUTOVALUTAZIONI CREA LINK

questionans FAS © fe
susovah LAz SIFS € QR
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INntermatiomnal Congre

O

ersies im Fibromyalgia

NV ienma Austria

Event
congressuali
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Corsl

GESTIONE Educazionali

DEL DOLORE
CRONICO

Modello Fibromialgia

Sala Convegni *A. Mingrino”
presso Ospedale UMBERTO |
Contrada Ferrante - Enna
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10 SCRVO

FIBROMIALGIA?

IMPORTANZA
DELL ARTETERAPIA
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SE HAI UN DOLORE .
CRONICO DIFFUSO, FORSE *
IMIALGIA.

DONA IL
5% 1000

AISF ONLUS
154

Banchetti
Informativi
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SASIN GIOVANI CON FIBROMIALGIA

Officina Giovani
fib o] RN B L SoUetE SURERIObT AL LANE
con fibromialgia paies
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ALIMENTAZIONE E SINDROME FIBROMIALGICA

IO STO CON TEE TU?

Diretta sulla pagina 3 @3 Youlube
AISF ODV con

Giusy Fabio vicepresidente AISF ODV

il 26 Febbraio ore 21

Ospite: Dott.ssa Luisa Cioni Dietista

NUTRI AMO ClI

IO STO CON TE ETU?

Rubrica Aisf Odv
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IO STO CON TEE TU?

Diretta sulla pagina

AISF ODV con
Giusy Fabio vicepresidente AISF ODV
il 19 Febbraio ore 21

Ospite: Dr. Roberto Bernorio specialista
in ostetricia e ginecologia, sessuologo
clinico,psicoterapeuta

SI PARLERA' DI
PROBLEMATICHE SESSUOLOGICHE E FIBROMIALGIA

IO STOCONTEETU?

Diretta sulla pagina D3 YouTube
AISF ODV con

Giusy Fabio vicepresidente AISF ODV

11 Marzo ore 21

Ospite: Prof. Diego Fornasari,
Universita degli studi di Milano

SI PARLERA' DI
Farmaci amici o nemici del paziente fibromialgico?

IO STO CON TE E TU?

Diretta sulla pagina EJ@3 YouTube
AISF ODV con
Giusy Fabio vicepresidente AISF ODV
18 Marzo ore 21

Ospiti ! ]
Prof. Sarzi Puttini, reumatologo

Dott.ssa Daniela Marotto, reumatologa

SI PARLERA DI
La fibromialgia pudé mascherare altre malattie?
Correlazione tra artrite reumatoide e
sindrome di sjogren




== L PAZIENTE
FIBROMIALGICO
A TAVGLA 10 = 10 )\

FARE insieme 10 z';‘t |
FibromialgiaAlimentazioneRicetteEmozioni \ ‘j’
PIERCARLO SARZI PUTTINI ;
Reumatologo e Presidente AISF Odv =
GIUSY FABIO /
Vicepresidente AISF Odv >
LUISA CIONI MICHELE DI STEFANO
Dietista Clinico Specialista in Medicina Interna e in Gastroenterologia
TIZIANA COLOMBO DANILO ANGE

Cuoco

Presidente Il Mondo delle Intolleranze

5. 'zo'r 7¢~ o-é.‘*zo—mlc-' zl/l W&& e 6 ol
1. Stanchezza muscolare | 2. Fibrofog | 3. Dolore muscoloscheletrico | 4. Ansia gfinsonnia | 5. Vulvodinia
6. Cefalea | 7. Depressione | 8. Intolleranza al freddo | 9. Colon irritabile | 10. Cistiti ricorrenti

PRIMA PUNTATA 11 MARZO 2022

La rubrica online prossimamente sui canali Ynu n delle Associazioni
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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
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CONFERENZA DELLE REGIONI
E DELLE PROVINCE AUTONOME

23/47/SR29/C7

POSIZIONE SULLO SCHEMA DI DECRETO CONCERNENTE LA DEFINIZIONE
DELLE TARIFFE DELL’ASSISTENZA SPECIALISTICA AMBULATORIALE E
PROTESICA

Intesa, ai sensi dei commi 5 e 7 dell’art. 8-sexies, del decreto legislativo 30 dicembre
1992, n. 502 e successive modificazioni e integrazioni

Punto 29) Odg Conferenza Stato-Regioni

La Conferenza delle Regioni e delle Province autonome attesa la necessita di dare compiuta
attuazione al DPCM LEA del 2017 che ha definito i nuovi livelli essenziali di assistenza
erogati dal Servizio Sanitario Nazionale e di assicurare risposte ai bisogni sanitari primari che
i cittadini aspettano da lungo tempo, con senso di responsabilita esprime intesa sullo schema
di decreto che aggiorna le tariffe dell’assistenza specialistica ambulatoriale e protesica a
legislazione vigente.

Al riguardo la Conferenza evidenzia la necessita di attivare congiuntamente con il Governo
uno specifico monitoraggio sull’applicazione delle nuove tariffe per valutarne il relativo
impatto economico finanziario con I’obiettivo di verificare la sostenibilita dell’erogazione
delle prestazioni di nuova introduzione e scongiurare che si aggravi ulteriormente la
situazione economico-finanziaria dei bilanci regionali che versano gia in condizioni di
criticita in conseguenza della pandemia e degli aumenti dei costi dell’energia, con ulteriori
oneri che non hanno adeguata copertura finanziaria.

La Conferenza chiede infine al Governo:

1) di voler inserire nel primo veicolo normativo utile una modifica ai tetti di spesa sugli
acquisti di prestazioni sanitarie da strutture private convenzionate al fine di rendere
possibile la concreta erogazione delle nuove prestazioni;

2) diavviare un confronto con le Regioni e le Province Autonome allo scopo di definire
un aggiornamento rapido dei Nomenclatori tariffari e delle tariffe, dando priorita alle
esigenze riscontrate a livello regionale e adottando i provvedimenti conseguenti.

Roma, 19 aprile 2023

MATERA |[18-20

CASA CAVA

MAGGIO

2023

RAGGIUNTA INTESA
SUL DECRETO TARIFFE

Conferenza Stato Regioni

19 APRILE 2023



GAZZETTA ® UFFICIALF

MINISTERO DELLA SALUTE
DECRETO 8 luglio 2022

Riparto del contributo di 5 milioni di euro, ex articolo 1, comma
972, della legge 30 dicembre 2021, n. 234, finalizzato allo studio,
alla diagnosi e alla cura della fibromialgia. (22A05142)

(GUn.215 del 14-9-2022)
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Presentazione

DDL
(246-400-546 ...)

in Senato

14 Marzo
Discussione in Commissione

28 Marzo
Inizio Audizioni
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—

ONorevoy, Covregr; ) _ La ﬁbromialgia
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Tabella Invalidita Civile (DM 05/02/1992)

o
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REPUBBLICA ITALIANA
IN NOME DEL POPOLO ITALIANO

IL TRIBUNALE DI TERMINI IMERESE
In funzione di Giudice del Lavoro ¢ nella persona della dott. ssa Teresa Ciccarello ha
emesso la seguente
SENTENZA

nella causa civile di primo grado iscritta al n. 114 del ruolo generale di Lavoro per

Panno 2020 vertente tra

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

Sentenza 21 Novembre 2021




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

Sindrome Fibromialgica O

FIBROMIALCI.

A (T




In Cammino
sulla Magna
Via Francigena g
per |a
Fibromialgia: Ty

'invisibile

diventa visibile
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Il Nostro Dolore Merita Riposo

ASSOCIAZIONE ITALIANA SINDROME FIBROMIALGICA ODV
per la sensibilizzazione sulla Sindrome Fibromialgica

x Non piu invisibili

SINDROME
»oor  “FIBROMIALGICA”

’ ?F‘\;\romia\gicai Odv
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Dedica 5 minuti alla condivisione /
di queste 5 buone ruglom per sostenere

con i tuoi 5 sensi Iu comprensmne del dolore e tocc

conle 5 dita della tuu mano il cuore d| chi soffre
ma soprattutto donu i

1tvo 51000 ud aisFoov| /

C.F. 97422670154

inserire il codice nella scelta “sostegno del volontariato
e delle altre organizzazioni non lucrative”

DONA 5 X 1000
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