dellor Fibr




GIORNATA MONDIALE
DELLA FIBROMIALGIA
12 MAGGIO 2021

CREAZIONE DEL
“MURO DELLA FIBROMIALGIA”
CASA DELLA SALUTE SEDE
A.B.A.R. ODV BRESCIA

durante tutta la giornata é stato un allegro via vai di amiche ed amici
malati di fibromialgia; ciascuno di noi ha scritto la propria testimonianza
su un foglio, i propri dolori, le paure, le incomprensioni in famiglia
(tranne alcuni pochi mariti che hanno capito la nostra sofferenza ed

hanno scritto alcuni biglietti).




COME E NATO IL MURO DELLA FIBROMIAGLIA

s [ —

'?-'- IL MURD DELLA FIBROMIALGIA @:4
-Pl J.T s 4

1=




IL NOSTRO PRESIDENTE ING. ROCCO FURFARI E ALCUNE SOCI
E CON L'ASSESSORE DEL COMUNE DI BRESCIA
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ECCO NEL DETTAGLIO ALCUNI SINTOMI DELLA FIBRO




QUESTO DISEGNO FATTO DA UNA NOSTRA AMICA SOCIA
RAPPRESENTA CHIARAMENTE COME MOLTO SPESSO CI SENTIAMO NOI.




DISEGUITO ALCUNE FRASI SCRITTE DA NOI MALATE
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La fibromialgia ¢' & ma voi non la
vedete! Pero noi ci siamo, non
non stamo invisibill. Silenzias

forse ma non invisibili. Rita




PURTROPPO LA FIBROMIALGIA E ANCORA CONSIDERATA DA MOLTI
“ MALATTIA INESISTENTE", QUASI IMMAGINARIA




tante volte capita che le persone che non ci conoscono a fondo, non
credono al nostro dolore, sia fisico che emotivo, perché ci vedono
sorridenti, spesso disponibili con gli altri... nonostante tutto!
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ALCUNE BELLISSIME FRASI DI NOSTRI MARITI, FIGLI E FAMILIARI
CHE FINALMENTE HANNO CAPITO CHE NON SIAMO PAZZE!
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LA FIBROMIALGIA COLPISCE PRINCIPALMENTE LE DONNE,
MA CI SONO ANCHE UOMINI MALATI.




NON DOBBIAMO PIU ESSERE INVISIBILI!!

Abbattere | muro dellindifferenza significa

rendersi conto che, non é vero che se non la
CONOSCIAMO non esiste

gonp affetta da fibromiaigia probabiimente da 3

anl. ma feonosciuta un anno fa. Ambra Aben
ghii, .

Io non sono invisibile sono fibromialgica Claudia
Schivardi

RENDIAMO VISIBILE L'INVISIBILE!
IL NOSTRO DOLORE E REALE!
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Buongiorno, mi chiamo Bellavita Roberta, ho 48 anni e dal

2018 mi hanno diagnosticato la fibromialgia. Ho letto della
vostra iniziativa di appendere messaggi fuori dalla vostra
sede

domgm 12 maggio, per far sentire la nostra voce. Mi
bbe piaciuto venir | personalmente ad attaccarlo ma in

queslo periodo Il fisico non me lo permette, sono bloccata a
letto.. .

Sdre

Se possibile, mi piacerebbe che questa poesia dedicata al
MIO Corpo, venga appesa insieme agli altri messaggi..

Perché comunque amo la vita... amo me stessa e ancor di
PIU questo mio fisico che tiene duro e mi permette di

sorridere ancora, nonostante il dolore. nonostante |1 miei
limiti.

Viringrazio anticipatamente
Con affetio
Roberia







FRASE RIPETUTA DAL NOSTRO DR. ROBERTO GORLA

All'inizio i suoi consigli sembrano impossibili da seguire, ma piano
piano capiamo che ha ragione lui.Questo significa “VOLERSI BENE". Cioé
riuscire a ritagliarsi quotidianamente dei piccoli momenti solo per noi,
per quando siamo stanchi, tristi e depressi.




IMPORTANTI MESSAGGI PER GLI ALTRI
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CONSIGLI POSITIVI
PRENDITI CURA DI TE, DEVI VOLERTI BENE!

RALLENTA, RILASSATI PENSA POSITIVO
STACCA LA SPINA

ESCI, DIVERTITI....

RESPIRA...




Quando stai male e non sei compreso e molto
imbarazzante. Ma non voglio nascondermi, anzi
mi presento: Simona Bernini fibromialgica di

Bergamo —

22







RICORDIAMOCI

& momenti difficili nella
malattia cerco conforto nel

ricordare i momenti magici
Cerchiamo di non dare tutto
per scontato
A volte tendiamo a dare

importanza solo alle cose
brutte.

Federica FERRART
FIBROMIALGICa che barcolla
ma non mollall




Non posso svegliarmi e correre, non ce la faccio! Posso pero camminare,
apprezzare le piccole cose che la vita mi regala, sole del mattino, il
profumo del mare...

COMINCIA ADESSO AD ESSERE
QUELLO CHE VORRESTI ESSERE DOMANI



NOI SIAMO ABAR
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NON CERCARE QUALCUNO CHE RISOLVA
1 TUOI PROBLEMLI...

MA QUALCUNO CHE NON TI LASCI SOLA
QUANDO DEVI AFFRONTARLL...

ABAR E SEMPRE AL NOSTRO FIANCO




12.5.2022 GIORNATA MONDIALE FIBROMIALGIA




QUESTE MERAVIGLIOSE FARFALLE SONO STATE CREATE
DA ANTONELLA, NOSTRA SOCIA E AMICA ABAR



TUTTI INSIEME IN PIAZZA VITTORIA
PRIMA DELLA PARTENZA




ECCOCI QUA PER LE VIE DEL CENTRO STORICO DI BRESCIA
CON CARTELLONI FATTI DA NOI




IL NOSTRO PRESIDENTE ROCCO, ANTONELLA
E IL NOSTRO DR. GORLA
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TANTE AMICHE SOCIE NEL LABORATORIO CREAZIONE
CARTELLONI E FARFALLE...

LA NOSTRA MAESTRA
ALESSANDRA NARDINI




TERESA PREPARA LE MAGLIETTE CHE INDOSSEREMO
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IL FORO ROMANO DI BRESCIA CON | NOSTRI PALLONCINI VIOLA




IL NOSTRO MITICO “ DOC” DR. ROBERTO GORLA
SEMPRE AL NOSTRO FIANCO!




MARCELLA E UN SUO AMICO
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NON RINUNCIARE MAI ALLE COSE
CHE TI FANNO STARE BENE







FARFALLE DA REGALARE




LE FARFALLE CREATE DA NOI DA REGALARE ALLA GENTE
CHE INCURIOSITA ClI GUARDAVA




LA LOGGIA ILLUMINATA DI VIOLA
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Un enorme grazie

Ad Alessandra Sandrini, vicepresidente abar, per
le belle proposte e per Uorganizzazione delle
giornate della fibromialgia 2021 e 2022.

A noi, le volontarie e i volontari, a tutte le
amiche ed amici soci e non di abar che hanno
reso queste giornate straordinarie, con passione
ed entusiasmo.

Un grandissimo grazie a Giulia Raffi, socia e amica
abar, che come grafica, ha visionato e corretto
limpaginazione di questo libretto.

Ai nostri bravissimi operatori che ci hanno inviato

un loro personale messaggio riguardo il lavoro
fatto con noi fibromialgiche in questi anni...
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DR.SA GIULIA RONCA - FISIOTERAPISTA

Di fronte ad una sindrome complessa come
la fibromialgia, che fino a poco tempo fa
non era riconosciuta ma veniva addirittura
negata, voglio approcciarmi con tutta la
delicatezza possibile e pormi in ascolto
della storia e del vissuto di ogni singola
paziente. Sono una fisioterapista e da alcuni
anni collaboro con ABAR occupandomi
principalmente dei gruppi di ginnastica
terapeutica studiati per chi soffre di
fibromialgia. Tramite questo percorso cerco
di guidare le persone verso una maggiore
2k consapevolezza del corpo, sperimentando
insieme esercizi che ne rispettino la fisiologia e che forniscano strumenti
utili per il controllo dei sintomi.
Sono felice di portare il mio contributo ad ABAR perché credo che
grazie al lavoro di associazioni come questa i nostri pazienti possano
sentirsi accolti, compresi, e pit forti davanti alla malattia grazie alla cura
specialistica, all'incontro e alla condivisione.




DR.SA ALICE ASSANELLI - PSICOTERAPEUTA

Psicoterapia e fibromialgia Spesso si
pensa che la psicoterapia sia parte del
trattamento della fibromialgia perché la
persona si inventa il dolore o lo esagera ma
non € assolutamente cosi, solo perché il
dolore non si non si puo vedere o misurare
direttamente non significa che non esista,
sappiamo che soffri ogni giorno! Il tuo
dolore e reale ma le strategie messe in atto
per gestirlo creano un circolo vizioso che
peggiora la situazione. La psicoterapia aiuta
la persona a trovare strategie piu efficaci
per gestire il dolore fisico e anche quello
emotivo. LUACT (Acceptance and Commitment therapy) & considerata
l'approccio psicoterapeutico piu efficace per trattare il dolore cronico
perché quando il dolore diventa cronico si sviluppano credenze negative
(ad es. “non migliorera mai”, “non potro piu fare cio che facevo prima”),
man mano che il dolore continua si iniziano ad evitare alcune attivita
per paura che il dolore aumenti e questo porta ad un peggioramento
del dolore. Evitare il dolore € il problema non la soluzione. Dolore
pulito e dolore sporco LACT distingue fra “dolore pulito”, che é quello
biologicamente legato alla condizione cronica che lo produce, e il
“dolore sporco”, cioé la sofferenza psicologica, tutto cio che la nostra
mente ci dice sul dolore pulito. E il secondo tipo di dolore quello che
intrappola e riduce la speranza di fare cio che le altre persone intorno a
noi fanno. E ci porta ad ingaggiare una lotta che trattiene dal godere di
una vita piena, perseguendo cio a cui si aspira. Tale approccio ritiene che
le persone affette da dolore cronico cerchino di sbarazzarsi del dolore
affinché possano apportare cambiamenti alla loro vita, cambiamenti che
non ritengono possibili fino a che proveranno dolore.




LACT propone qualcosa di radicalmente diverso: l'inclusione del dolore.
Quando si impara ad accettare il dolore e a conviverci,

piuttosto che vivere contrastandolo, si € liberi di scegliere il modo in
cui si vuole vivere, in linea con i propri valori. Perché i valori sono cosi
importanti? Una delle rivelazioni piu affascinanti del libro Uno psicologo
nei lager di Viktor Frankl e che, contrariamente a quanto si possa credere,
spesso le persone che sopravvissero piu a lungo nei campi di sterminio
non furono quelle piu robuste e resistenti ma quelle piu in contatto con
uno scopo nella vita. La connessione con i loro valori pit profondi dava
loro letteralmente la forza di sopravvivere. Una volta scelto a cosa dare
valore questa terapia aiuta la persona a capire quali passi concreti e
misurabili siano necessari per arrivare nella direzione desiderata e a
metterli in pratica con l'impegno, anche se insorgono pensieri, emozioni
o ostacoli esterni che lo rendono difficile. Dolore da utile ad inutile
Spesso il dolore cronico diventa “utile” perché ci permette di rallentare
o fermarci senza pensare sempre e solo ai bisogni degli altri, quando
il dolore é utile viene rinforzato e quindi aumenta. Attraverso questo
approccio € possibile imparare ad occuparsi di se stessi e dei propri
bisogni, dicendo di no senza sentirsi in colpa e prendendosi del tempo
per se stessi in modo da rendere il dolore “inutile”.

Il corpo accusa il colpo Come spiegato in questo famoso libro di Bessel
Van Der Kolk, Il corpo accusa il colpo, alcune volte il dolore fisico &
l'espressione di un dolore emotivo dovuto ad esperienze negative vissute
nel passato che hanno attivato difese automatiche del nostro corpo.
Anche dopo che la minaccia e passata, il corpo di una persona potrebbe
essere ancora bloccato in questi stati difensivi primitivi continuando a
reagire come se fosse sempre in pericolo e iniziando a combattere un
nemico immaginario. La psicoterapia aiuta la persona ad imparare a
gestire quel dolore emotivo in modo da sbloccare il corpo e liberarlo.



DR. MAURO GHILARDI - OPERATORE OLISTICO
TECNICO COGNITIVO COMPORTAMENTALE

IL ruolo dell’ascolto empatico motivazionale
nella comunicazione efficace. Uno degli
elementi chiave per migliorare le relazioni
e la comunicazione di ogni giorno e
lascolto empatico. Le persone che lo
praticano sono in grado di fare sentire
compresi i loro interlocutori, spesso anche
senza dire una parola o motivandoli a
vedere la loro posizione in un modo
diverso. Cosa significa ascolto empatico
motivazionale? Molto brevemente,
con ascolto empatico motivazionale si
intende la capacita di ascoltare in modo autentico l'interlocutore, con
l'intenzione onesta di comprenderne il punto di vista e le idee, senza
avere la fretta di interromperlo per esprimere la propria opinione. Grazie
all'empatia, chi ascolta e in grado di sintonizzarsi sulle frequenze di
chi parla, connettendosi emotivamente, facendolo sentire ascoltato e
comprendendone le esigenze. In questo modo, le persone si sentono
protette nel condividere sensazioni, esperienze ed emozioni, non
temendo di essere giudicate o criticate. Essere empatici non significa
obbligatoriamente essere d'accordo con tutto e tutti; si tratta di
provare ad osservare una situazione da un punto di vista differente
rispetto al proprio, e comprendere l'altro fino in fondo. Non tutti
possiedono naturalmente questa abilita, e non trovano quindi sempre
facile immedesimarsi nelle situazioni altrui, capire le sensazioni e fare
sentire a proprio agio l'interlocutore. Come é possibile allora sviluppare
e allenare con pazienza I'empatia? Solitamente, 'empatia nasce dalla
consapevolezza di sé e dalla capacita di riconoscere e gestire le proprie
emozioni. Il valore dell'empatia € ancora piu alto oggi, visto il contesto




nel quale tutti ci troviamo a lavorare, fatto di tempi sempre piu ristretti
e di sempre meno pazienza, in cui ci aspettiamo che ogni desiderio sia
immediatamente realizzato. Prendersi del tempo e dedicarlo all'ascolto
degli altri, senza fretta di volere esprimere un’opinione o un giudizio.
Come possiamo aspettarci che gli altri capiscano la nostra visione
quando noi per primi non ci sforziamo di metterci nei loro panni? Senza
un passo in avanti verso il nostro interlocutore, le relazioni rischiano
di raffreddarsi ed essere compromesse da pregiudizi e conflitti. Al
contrario, uno scambio di opinioni costruttivo e basato sull'ascolto
empatico motivazionale permette di creare delle vere connessioni e
generare un clima familiare e di vita positivo incoraggiante e stimolante.
La qualita delle relazioni dipende moltissimo dalla capacita di ascoltare
in modo empatico vita privata. Il primo elemento necessario € una
maggiore consapevolezza di sé: riconoscere le proprie qualita, valori e
comportamenti aiuta a identificarli anche negli altri e ad identificare la
strategia di relazione piu efficace.




VIRNA MOMBELLI - OPERATRICE SHIATSU
LO SHIATSU APPLICATO ALLE MALATTIE REUMATICHE

Lo Shiatsu, pratica di origine giapponese
che prevede l'uso di pollici, palmi e gomiti
per compiere delle pressioni sul corpo
del ricevente é stato praticato presso
la Casa della Salute nellambito delle
terapie complementari applicate ai
pazienti affetti da fibromialgia, lupus
eritematoso sistemico e artrite reumatoide.
Tali trattamenti sono effettuati in aggiunta
alla terapia farmacologica normalmente
prescritta dal medico competente, quando
non si  sono riscontrati significativi

miglioramenti nella salute del paziente.lattivita dello Shiatsu ha la
caratteristica di operare nell'ambito della cura, della prevenzione e del
mantenimento dello stato di benessere delle persone e dell'incremento
della loro vitalita. Inoltre, attraverso un processo di autoconsapevolezza
e di educazione, apporta una conoscenza e coscienza nella gestione del
proprio stato di salute che risulta particolarmente utile e importante
nei soggetti affetti da una malattia cronica.E’ stata dunque offerta
ai pazienti e soci dellA.B.A.R. la possibilita di ricevere un ciclo di
trattamenti shiatsu con lintento di migliorare la qualita della vita
e per alleviare i sintomi in generale.

Durante I'anno 2021 sono stati effettuati presso la Casa per la Salute, n.
83 trattamenti shiatsu, coinvolgendo un numero di 9 persone che
hanno ricevuto (salvo diversa indicazione) n. 10 trattamenti shiatsu
della durata di un’ora ciascuno con cadenza settimanale. La quantita di
servizi erogati tiene conto dei lunghi periodi di lockdown a causa
della pandemia, visto che lattivita richiede uno stretto contatto tra
operatore e ricevente.




I risultati evidenziati dai pazienti stessi sono stati i seguenti:

- aumento della quantita e qualita del riposo notturno;

- diminuzione della tensione muscolare;

- sensazione di maggior relax;

- miglioramento della qualita di vita;

- minor percezione del dolore;

- stati d’animo piu positivi;

- ritrovata capacita di svolgere attivita fisica;

In ultimo, ma non per importanza, non va esclusa la ritrovata
fiducia nelle possibilita di miglioramento del proprio stato di salute,
aspetto questo rilevante per quella parte tipicamente psicosomatica
della malattia.
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Questo libretto e stato pensato, ideato
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