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Associazione Pazienti e riconoscimento della
fibromialgiafinserimento 'nei LEA



MALATTIA CHE COLPISCE CORPO, MENTE

e...... »ANIMA» .
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» Impatto sulla qualita di vita dei pazienti
» Impatto sugli aspetti psicologici

»impatto sulla vita sociale

Scalfendo ogni certezza e minando ogni prospettiva




FIBROMIALGIA

Malattia invisibile

Se non si vede non esiste.

Malattia Orfana
Nessun biomarcatore
Nessun farmaco

Nessun esame diagnostico

Nessuna iscrizione a elenco malattie croniche

Nessun inserimento nei LEA




Due facce della stessa medaglia DOLORE
FISICO E DOLORE SOCIALE
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» Famiglia
»Lavoro

> Relazioni




MANCANZA DI COMUNICAZIONE

Viene meno il rapporto medico-paziente disattendendo un diritto
basilare di ogni malato: SAPERE e SCEGLIERE




Costituita a Milano il 30 novembre 200¢
e un’organizzazione

senza scopo di lucro che riunisce
pazienti, medici, familiari
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LE SEZIONI DI AISF ODV

professionisti e volontari con o e

esclusiva finalita di solidarieta sociale j° 2. Loor
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E un' associazione di W °

e si avvale dell’attivita e o

di volontariato prestata in modo _B= - s

personale spontaneo e gratuito g . =T




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 qualita di vita dei pazienti

Rendere nota l'esistenza della sindrome

Ottenere il riconoscimento e inserimento nei Lea




'educazione del paziente

Self managment

Sel Efficacy

Accettazione di se e consapevolezza del proprio
vissuto

Ristrutturazione della propria
esistenza
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ASCOLTO

Sportelli online

Benvenuto/a Mario!

HOME | FIBROMYAPP | AUTOVALUTAZIONI | TELECONSULTO | LIBRARY fogout]

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).

geicisente Jatoigniesiopeltsippna el FIBROMYAPP & una web-app innovativa messa a punto dalla nostra squadra di esperti. per rispondere ai
cosiddetti PROs - Patient Reported Outcomes) principali :uesm i ciratnce MAlcss gestionale relativ alls Fibromialgia.
I'andamento della propria sindrome e per

roprio curante; di dialogare in videochiamata, a sUlSCRITTE. |
i consultare contenuti educazionali

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

ENE LE CREDENZIALI DI ACCESSO ELECONSULTO AUTOVALUTAZIONI LIBRARY CREA LINK
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SINDROME
FIBRgMIALGIGA:

APPROPRIATEZZA DIAGNOSTICA
~ ETERAPEUTICA

FAD asincrona

Dal 20 Gennaio
al 31 Dicembre
2024










The 5th International Congress on

Controversies jn Fibromyalgigg
\ Vien_na',ﬂ"éu_s;ria [

A |ara1 2623_.

Eventi
congressuali



UN AMORE INCOMPRESO

LEVICO (TN) 2223 giugno 2024

RESIDENTI DEL CONVEGNO .
'RCARLO SARZI PUTTINI % P F PALAZZO DELLE TER?
CPPE PAOLAZZI D\ b 43 DI LEVICO
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Fornire risorse

anche dopo avere
terminato un percorso
O un progetto



Officina Giovani
con fibromialgia

\. OFFICINA

E‘*%DDV GIOVANI CON FIBROMIALGIA

INFORMAZIONE, SOSTEGNO, EDUCAZIONE E
PREVENZIONE NELLE SCUOLE SUPERIORI ITALIANE

SINDROMEFIBROMIALGICA IT 0. -.
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Diretta sulla pagina £33 YouTube
AISF ODV con
Giusy Fabio Vicepresidente AISF ODV
6 settembre 2023 ore 21

OSPITI:

Prof. Riccardo Torta di Psicologia clinica Universita di Torino
Dott. Roberto Bernorio Specialista in Ostetricia e Ginecologia, Sessuologi
clinico, Psicoterapeuta

SI PARLERA DI
STRUPRO E DOLORE CRONICO
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FIBROMIALGICO
A TAVOLA, s
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Presidente AISF
GIUSY FABIO
Vicepresidente AISF Odv /

I.I.Ilﬂ CIONI MICHELE DI STEFANO
Speclalfsta in Medicina intema e In Gastroenterologia

'IIZIANA COLOMBO IWIII.O ANGE
Presidente If Mando deile intolleranze

oty velle 10

1 snnullm museolare | 2, Fibrofog | 3. Dolore muscoloscheletrico | 4. Ansia gfinsonnia | 5. Yulvodinia
& Pofalea | 7 Nenmecinne | & Intnllaranra ol fraddn | @ Palon irdtahile | 10 Mletiti deamant!
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le 3D

Disomogeneita
Difformita
Disuguaglianza

Pazienti di SgHeA&Ble cure

Non corrispondenza ai bisogni
dei pazienti
Negazione dei diritti di cura e




NESSUN RICONOSCIMENTO- INSERIMENTO NEI LEA E
BONUS

6 MOZIONI APPROVATE ALLA CAMERA CHE IMPEGNANO IL GOVERNO
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Centri di riferimento Rete territoriale




Presentazione
DDL
(246-400-546 ...)

in Senato

14 Marzo
Discussione in Commissione

28 Marzo
Inizio Audizioni



LOTTA PER IL RICONOSCIMENTO
POLITICO
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Il Nostro Dolore Merita Riposo

ASEOCI::Z!NE ITALIANA SINDROME FIBROMIALGICA 0DV
par Siode

“SINDROME
“FIBROMIALGICA"

Il Nostro Dolo

—

na Sir




ASSOCIAZIONE AlSF ODV
ASSOCIAZIONE CULTURALE
ASIGLIA IN BOCCA™

Fibromia....ma
te la regalerei




Dedica 5 mlnutl uIIu condlwsmne /

DO N A 5 X di queste 5 buone ru\glonl per sostenere

conituoi 5 sensi la comprensmne del dolore e toccure

1000 con le 5 dita della tuu munu il cuore d| ch| soffre

ma Soprattutto donu /.

ilwo 51000 udAISFODV

C.F. 97422670154 ©

inserire il codice nella scelto * "sostegno del volontariato
e delle altre organizzazioni non lucrative”




Autori vari







