APS@®

dalsmime

Associazione Italiana Sostegno Malattie Metaboliche Ereditarie

COMUNICATO STAMPA

28 FEBBRAIO: GIORNATA MONDIALE DELLE MALATTIE RARE
Il fondamentale ruolo delle Associazioni dei pazienti
Aismme organizza a Verona "Rari, mai soli. Insieme in viaggio"

Verona, 28.02.2023: Ogni anno il 28 febbraio si celebra la Giornata Mondiale Malattie Rare, un
momento per accendere i riflettori sui pazienti rari - in Italia piu di 2 milioni - che affrontano ogni
giorno patologie anche molto invalidanti, che spesso non hanno una cura e che ancora faticano ad
avere una diagnosi precoce.

Un’occasione importante anche per ricordare il fondamentale ruolo delle Associazioni dei pazienti,
sempre al loro fianco con progetti di sostegno e consulenza, attive nel presentare i bisogni e le
necessita ai tavoli decisionali, chiamate ad assumere un importante ruolo di controparte nei
confronti delle Istituzioni. Una voce forte, che permette ai pazienti di superare il terribile senso di
solitudine e di impotenza che accompagna queste patologie.

Ma anche pronte a sostenere, anche in modo concreto, il mondo della sanita per migliorarne le
cure, I'assistenza e la qualita di vita dei malati. «ll ruolo delle Associazioni nel mondo delle Malattie
Rare, in particolare per quelle pil rare, & soprattutto quello di creare Comunita — spiega Cristina
Vallotto, Presidente di Aismme, Associazione che sostiene i pazienti affetti da malattie metaboliche
ereditarie, un gruppo di oltre 1750 patologie - di offrire ascolto e sostegno, per evitare che il
paziente e la sua famiglia si sentano soli, abbandonati e vivano la propria patologia non solo come
un problema di salute, ma come uno stigma sociale, come una condanna alla solitudine. Non solo.
Lavoriamo per rendere il paziente protagonista responsabile del suo percorso di cura e di vita,
passando da semplice “malato” destinatario di terapie, a diventare soggetto attivo nelle scelte
relative alla sua salute e nella vita di tutti i giorni. E’ quello che viene definito PATIENT ADVOCACY,
e nelle Malattie Rare € fondamentale».

Un altro compito fondamentale che svolgono le Associazioni, € quello di intervenire in modo
concreto per migliorare I'ecosistema nel quale i pazienti si trovano a vivere, che comprende il luogo
di cura - che non & solo I'ospedale ma anche la sanita e I'assistenza di prossimita - la scuola, il
territorio, i luoghi dello sport e della ristorazione, dove si spende il tempo libero.

«Offriamo progetti e attivita per cercare di garantire una qualita di vita migliore per il paziente e la
sua famiglia, lavoriamo per il potenziamento dei centri di cura che soffrono una carenza cronica di
personale, di medici specialisti e dietiste, e per la loro formazione — spiega Manuela Vaccarotto,
Vicepresidente di Aismme - Fungiamo da supporto alle strutture mediche e alle istituzioni dove
gueste non riescono ad offrire servizi adeguati. Spesso sosteniamo economicamente la formazione

clinica, dietistica e forniamo gli strumenti necessari ai laboratori di screening neonatale».
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Sono moltissimi i progetti di Aismme, rivolti a tutti i pazienti e alle loro famiglie in Italia e, in
particolare, a coloro che vengono seguiti dal Centro Screening e Cura dell’Ospedale di Verona —
Borgo Trento. Progetti di informazione, formazione e sostegno su diversi temi, tra cui lo screening
Neonatale Esteso e la dietoterapia salvavita, che mirano a migliorarne la qualita di vita. Moltissime
le iniziative di sensibilizzazione e informazione nell'ecosistema di riferimento, costituito da pazienti,
familiari, comunita, sanita territoriale e volontariato, per aumentare il grado di attenzione sui temi
delle malattie rare (per informazioni www.aismme.org).

Tra queste - in occasione della Giornata Mondiale delle malattie rare - Aismme, in collaborazione
con I'AOUI di Verona - Centro Clinico e Centro Screening, DBA Associazione e con il patrocinio di
Uniamo, organizza un momento rivolto e aperto a tutta la comunita, ma soprattutto ai pazienti e
alle loro famiglie afferenti il Centro di Verona.

«Un evento pensato non solo per condividere dei momenti di festa, ma anche per dare voce alla
comunita dei pazienti metabolici e per rinnovare la vicinanza dell'associazione e il suo ruolo nel
sostegno dei pazienti—spiega la Presidente Vallotto - Nella convinzione che solo facendo rete si puo
crescere: "Siamo angeli con un'ala soltanto; solo rimanendo uniti possiamo volare!"».

L'evento, dal titolo "Rari, mai soli. Insieme in viaggio”, prevede nella giornata del 28 febbraio due
appuntamenti nella Sala Mostre del Polo Confortini dell'Ospedale Borgo Trento in Piazzale A. Stefani
1 a Verona.

Dalle 10 alle 18, saranno a disposizione stand informativi gestiti da Aismme e da DBA, la Fondazione
di ricerca che sostiene i pazienti affetti dall'’Anemia di Diamond-Blackfan.

Dalle 17 alle 18, "Re-Mi-Sol. Noi siamo qui", letture ad alta voce con accompagnamento del flauto

traverso della dr.ssa Chiara Salvottini, medico in formazione pediatrica.

Per informazioni: scrivere a irenemonge@aismme.org
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