APS @

alsmime

Associazione Italiana Sostegno Malattie Metaboliche Ereditarie

COMUNICATO STAMPA

DAL SUPPORTO PSICOLOGICO ALLA COMUNITA:
‘OLTRE LA DIAGNOSI’, UN MODELLO DI CURA DI AISMME
CHE GUARDA ALLA QUALITA DELLA VITA

Grande adesione al progetto di Aismme per pazienti e famiglie. Un ringraziamento all’équipe del
Centro di Cura Malattie Metaboliche Ereditarie dell’Ospedale Borgo Trento di Verona per il
costante supporto ai percorsi di cura e ai progetti dedicati ai pazienti.

Verona,22.12.2025: Hanno avuto una buona adesione e un ottimo gradimento le attivita proposte
da Aismme a famiglie e pazienti, oltre 300 seguiti dal Centro di Cura Malattie Metaboliche Ereditarie
dell’Ospedale Borgo Trento di Verona, nell’lambito del progetto “Oltre la Diagnosi. Supporto e
solidarieta MME”. Un progetto che si chiudera a fine 2025, ma i cui servizi troveranno sicuramente
continuita anche nel prossimo anno.

Il progetto, cofinanziato dalla Regione Veneto e da Aismme, prevedeva il sostegno psicologico
gratuito fuori e dentro I'ospedale, in presenza e da remoto, e attivita di rete e sostegno nel territorio.
Tra queste uno sportello informativo, attivita con i bimbi in corsia e iniziative ludico-sportive pensate
per fare rete e dedicate ai pazienti adulti, ai bambini e le famiglie, realizzate grazie all’aiuto di
volontari. Si integrava con altri progetti di Aismme che hanno la stessa finalita: migliorare la qualita
di vita di pazienti e famiglie.

“Il supporto psicologico e un servizio che offriamo attraverso diversi progetti da molti anni — spiega
la presidente di Aismme Cristina Vallotto — e che continueremo ad assicurare anche nel 2026. Le
malattie metaboliche ereditarie sono molto impattanti nella vita dei pazienti e di chi li circonda, non
solo dal punto di vista fisico. Non si guarisce mai e i controlli, gli esami e i trattamenti, diete molto
strette e farmaci, devono durare tutta la vita. Potersi confrontare con chi vive le medesime
situazioni, essere supportati nella vita quotidiana e contare su professionisti, psicologi esperti,
formati proprio per seguire questo tipo di situazioni, pud rendere piu lieve sostenere il peso di
gueste malattie”.

Il Progetto Oltre la Diagnosi ha offerto un punto di ascolto, supporto e orientamento gratuito.
“Abbiamo capito che il supporto psicologico € una necessita costante sia per i pazienti adulti che
per le famiglie dei pazienti pediatrici — continua Vallotto- | genitori cercano in particolare consigli su
aspetti psico-educativi per la gestione dei figli ed esprimono spesso il bisogno di confrontarsi con
altri genitori che hanno figli con la stessa patologia, mentre gli adolescenti necessitano di chiari
confini, soprattutto nella dietoterapia, durante le loro fasi evolutive”.
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“Il supporto di una psicologa &€ importante anche per I'efficacia della terapia - continua -. La gestione
della crisi emotiva successiva a una diagnosi inaspettata influenza I’'adattamento psicosociale alla
malattia, fondamentale per la qualita della vita e per la compliance ai trattamenti medici. Non solo.
Lo psicologo offre ascolto, empatia e supporto per la vita quotidiana, evitando che il paziente
sprofondi nell'angoscia e nella tristezza durante il percorso ospedaliero e al di fuori. Si tratta di un
supporto indispensabile, non solo per i pazienti, ma anche per I'’equipe medica, che viene affiancata
nei momenti piu delicati, quali lo screening, e in particolare nel momento del richiamo e della
comunicazione della diagnosi”.

In questi anni, I'offerta di servizi da parte di Aismme si & potenziata e affinata per dare sempre
migliori risposte ai bisogni. “Con questo progetto abbiamo potuto affiancare alla psicologa che
lavora in ospedale un’altra professionista che lavora sul territorio e grazie ad altri progetti abbiamo
proposto diversi eventi per fare comunita — precisa Manuela Vaccarotto, vicepresidente di Aismme
- Tra queste serate online a tema dedicate alle mamme, con argomenti riguardanti i primi anni di
vita, come |'allattamento e lo svezzamento, momenti spesso cruciali e talvolta critici per i pazienti
con diete molto restrittive. Sono stati trattati anche temi legati all’adolescenza e alla genitorialita,
esplorando e illustrando le diverse fasi della crescita e la gestione della malattia, che evolve nel
tempo. Per venire incontro ai genitori, abbiamo realizzato quattro libretti illustrati per i piccoli
pazienti sulle piu diffuse patologie per fornire informazioni chiare e a loro misura e aiutarli a
comprendere e a raccontare la propria patologia a chi li circonda. Un aiuto importante anche per i
loro genitori”.

Oltre al servizio psicologico molto gradite sono state le letture di fiabe e I'animazione in ambulatorio
e in corsia per i bambini, che devono spesso affrontare esami e terapie impattanti.

“Il progetto Oltre la Diagnosi prevedeva la presenza in ospedale per i bambini del nostro volontario-
lettore Riccardo due volte al mese — continua Vaccarotto — Tale e stato il gradimento che ci e stato
chiesto di aumentare la frequenza, cosa che faremo. Siamo sempre alla ricerca di volontari e
dobbiamo ringraziare chi ci sta affiancando in questo percorso di sostegno. Sono essi stessi pazienti
o familiari di pazienti, persone che formiamo e che dedicano il proprio tempo per portare sollievo e
promuovere il benessere delle famiglie”.

Con il supporto dei volontari sono state organizzate due Color Run e gestito uno sportello per

informare su aspetti legati alla malattia, sui diritti esigibili e sulle procedure burocratiche,

organizzando incontri di gruppo per genitori. “Insomma — conclude Vaccarotto - i volontari sono una

grande risorsa e speriamo diventino sempre piu numerosi, per integrare quanto gia offriamo con
altre attivita”.

L’Ufficio stampa
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Aismme APS

Fondata nel 2005 da un gruppo di genitori di bimbi affetti, Aismme offre sostegno concreto alle persone

affette da malattie metaboliche ereditarie e alle loro famiglie attraverso servizi di ascolto e consulenza.

Svolge una costante attivita di informazione su questo gruppo di patologie e sullo Screening Neonatale Esteso
(SNE), un test ora gratuito e obbligatorio in ogni Centro nascita, grazie anche all'impegno di Aismme, che ha
lavorato sin dalla sua fondazione per sensibilizzare I'opinione pubblica, la politica e il mondo medico-

scientifico sull’importanza della sua introduzione.

Lo SNE permette di identificare alla nascita precocemente oltre 50 malattie metaboliche rare assicurando un
immediato trattamento salvavita. Si conoscono ad oggi pit di 1.700 tipi di Malattie Metaboliche Ereditarie,
parte importante di quelle malattie definite "rare" per la loro frequenza. In Italia si stima nasca un bambino
affetto da una Malattia Metabolica Ereditaria ogni 500 nati. Molti non vengono riconosciuti e muoiono prima
di venire diagnosticati. Sono patologie che hanno un decorso rapidissimo, e che non identificate in tempo,
portano alla compromissione irreversibile degli organi, che provocano a forti disabilita, quando non anche la

morte.

Aismme, che fa parte del Coordinamento Nazionale SNE istituito presso I’Istituto Superiore di Sanita, lavora

per estendere il numero delle malattie screenate, comprendendo anche malattie rare per le quali sono gia

disponibili trattamenti o si possono fare dei trapianti risolutivi. Questo anche per stimolare la ricerca.

Si impegna inoltre a livello nazionale affinché vengano offerti ai bimbi e ai pazienti adulti Centri di cura
all’altezza della difficolta di gestione di patologie cosi rare e complesse, con standard qualitativi omogenei
nell’intero Paese. E a chi una diagnosi la sta ancora cercando, la possibilita che questa venga fornita in tempi

sempre pitl brevi.

Aismme, con il Progetto Verona sostiene il Centro di Cura e il Centro di Screening dell’Azienda Ospedaliera
Universitaria Integrata di Verona, Centro Regionale di Cura dell'Ospedale della Donna e del Bambino di Borgo
Trento. Oltre a fornire un sostegno ai pazienti, aiuta i Centri economicamente, raccogliendo fondi per
finanziare progetti di formazione, assistenza e ricerca, Borse di studio o assegni di ricerca, contratti per tecnici

di laboratorio, acquisto di apparecchiature elettromedicali e di laboratorio. Aismme si avvale della

collaborazione di Delegati Regionali nelle Regioni: Campania, Abruzzo, Piemonte e Valle d’Aosta e Molise.
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