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Molto piu di altri malati, i pazienti metabolici rari hanno
bisogni di welfare e di cura complessi, che richiedono una
molteplicita di interventi tarati su misura sulle esigenze
individuali. A questo si aggiunge la necessita di accedere e
coordinare una pluralita di fonti di aiuto e di servizi.
Insomma, serve loro un... segretario personale,

con competenze professionali specifiche!

Ecco dunque il nuovo progetto di Aismme, che ha introdotto
— nel Centro Regionale di Cura delle Malattie Metaboliche
Ereditarie presso I'Azienda Ospedaliera Universitaria
Integrata di Verona - 1a figura dell'Infermiere Case Manager

(ICM), un professionista dedicato che affianca pazienti

e famiglie nel loro percorso di cura e di vita diventando
la figura di riferimento unica per il paziente, i familiari
e caregiver e gli operatori sanitari e sociali.
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Obiettivi

% Personalizzare il percorso di cura
e sostegno e definire un piano
individuale di assistenza.

% Mettere le famiglie e i pazienti
nella condizione di conoscere e
di avere accesso a tutti i servizi

e le risorse cui hanno diritto. A Chi é dEStinatO

Aipazienti e alle loro famiglie
che fanno riferimento al Centro
di Cura dell’'Ospedale di Verona.

# Accompagnarle nella
‘navigazione’ tra servizi sociali,
sanitari, educativi, abitativi e di
collocamento, ma anche quelli

(]
offerti da Aismme. Chilo SVOlge
# Favorire l'inclusione sociale L'Infermiera Case Manager,
e migliorare la qualita di vita collaboratrice di Aismme.

di pazienti e famiglie.

% Favorire 'approccio
multidisciplinare alla patologia.
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0%
Cosa offre Q@’

Sostegno socio-sanitario Assistenza infermieristica

(] ’ ] L] \ ] (]
R e otico del paziente di supporto all’attivita clinica

in affiancamento all’equipe % accoglienza del paziente e
medica nella gestione familiari;
dell’intero processo di curg; o e .
P ’ # individuazione e raccolta
# relazione con i servizi socio- dei bisogni assistenziali
sanitari territoriali perle del paziente e del caregiver;

diverse necessita, come

- . & raccolta dati che affluiscono
esenzioni, diete, assistenza

. A al database pazienti;
domiciliare, logopedia,
fisioterapia, ecc. * # assistenza durante le visite
ambulatoriali;

# supporto all’attivita clinica;

@ supporto telefonico ai pazienti
e familiari per la gestione della

patologia. #
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Raccordo tra I'equipe medica
eipazienti

Coordina le diverse professionalita

e risorse, garantendo un’assistenza
personalizzata e favorendo il miglior
accompagnamento possibile al
paziente e alla famiglia attraverso:

# laraccolta dei bisogni;

% la gestione comunicazione tra
i pazienti e loro caregiver e
I'equipe medica;

#& l'attivita di connessione tra
I'equipe medica e i medici di
base o i diversi specialisti di
riferimento sul territorio. ﬁ

ﬁ Le attivita si svolgono
nel Centro Cura MME
presso 'AQUI di Verona
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Fondata nel 2005

da un gruppo di genitori,
AISMME nasce allo scopo
di offrire un sostegno
concreto alle persone
affette da malattie
metaboliche ereditarie

e alle loro famiglie.

Svolge una costante attivita di
informazione su queste patologie,
promuove la conoscenza dello Screening
Neonatale Esteso (SNE) tra i futuri genitori
con campagne su tutto il territorio
nazionale e sensibilizza l'opinione
pubblica, 1a politica e il mondo medico
sulle malattie rare.

Lo SNE permette la diagnosi precoce

alla nascita per oltre 40 patologie
metaboliche, e gratuito e obbligatorio
per ogni neonato. Un risultato ottenuto
anche grazie all'impegno di Aismme,
che sta ora lavorando perché si provveda
costantemente ad estendere il numero
delle malattie screenate, inserendo
malattie rare per le quali siano disponibili
trattamenti o trapianti risolutivi. Un
impegno anche a livello europeo, dove
sono ancora troppo poche le patologie
oggetto di screening neonatale.
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Sul fronte della cura, € al lavoro affinché vengano APS @

offerti Centri di cura all’altezza della difficolta al S mme

di gestione di patologie cosi rare e complesse, Associazione Italiana Sostegno
. . . . . . . Malattie Metaboliche Ereditarie
in grado di seguire anche i pazienti adulti, con
standard qualitativi omogenei in tutta Italia,

Screening e
screenati in tempi sempre piti brevi. Ricerca

[ ]
WWW.alSIMINe.org Cura.

Aismme supporta i pazienti afferenti Assistenza e
al Centro di Cura e di Screening

e per arrivare a diagnosi per pazienti non

dell’'Ospedale di Verona, con borse
di studio per la formazione di
@ medici, 'acquisto di macchinari info@aismme.org
o ‘ e progetti di sostegno psicologico Centro Aiuto Ascolto

e socializzazione per pazienti e P
. perp (800910206]

famiglie. Promuove iniziative peri

7 pazienti di tutta Italia, come la collana
“ 348141 2857 [(®)

dei Ricettari per le diete speciali,

la favola L’Elefante blu, . . E
il progetto Un sorriso al cioccolato. f
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mailto:info@aismme.org
https://wa.me/3481412857
https://www.facebook.com/aismme/
https://www.instagram.com/aismme
https://www.youtube.com/user/aismmeonlus
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11 progetto
€ supportato da

Fondazione Intesa Sanpaolo

ente filantropico
e da Aismme

fondazione

Intesa Sanpaolo
ente filantropico

CON IL PATROCINIO DI

AZIENDA OSPEDALIERA
UNIVERSITARIA INTEGRATA
VERONA

11 Progetto é attivo
dal 1 ottobre 2025
al 30 settembre 2026

per ulteriori informazioni
(NUMERO VERDE

800 910 206

www.aismme.org
Per sostenere i progetti di Aismme
puoi versare un contributo:
« sul conto corrente postale 68.59.58.34

«« con bonifico bancario
Banca Etica IBANIT 58 S 05018 12101 000011218104

«ss devolvendo il 5 per mille ad AISMME
codice fiscale 9218104 0285

APS @

alsimme

Associazione Italiana Sostegno
Malattie MetabolicheEreditarie


www.aismme.org/cosa-facciamo/attivita-e-progetti



