oDV

INSIEMESRERYCONDIVIDERE

PSYCOLOGICAL SUPPORT RARE DESEASES

a=
) @ ASSOCIAZIONE SICILIANA MALATTIE
EREDITARIE METABOLICHE RARE

LAMORE PURO ATTRAVERSA | CONFIN/
PEL CORPO UMANO E
SUPERA OGNI POLORE FISICO.

"AMORE E PSICHE"

DDG 1441 31.05.2023
AVVISO PUBBLICO PER IL FINANZIAMENTO DI INIZIATIVE E PROGETTI DI RILEVANZA REGIONALE

PROMOSSI DA ORGANIZZAZIONI DI VOLONTARIATO, ASSOCIAZIONI DI PROMOZIONE SOCIALE E FON
DAZIONI DEL TERZO SETTORE PER LA REALIZZAZIONE DI ATTIVITA’ DI INTERESSE GENERALE DI

CUI ALL’ART. 5 DEL CODICE DEL TERZO SETTORE — Accorpi bI PROGRAMMA 2020-2021.

‘\\\”/ . Universita
4 degI|Stud| ProMmiSe

\\\ ANOgR ]/

" diPalermo

~ MINISTERO del LAVORO £ il

Regione Siciliana ¢ delle POLITICHE SOCIALI

Assessorato della Famiglia,
delle Politiche Sociali e del Lavoro

APS @

UNIAMO Qalsmme L LR

Federazione Italiana Malattie Rare Malattie Metaboliche Ereditarie

CON LA COLLABORAZIONE DELL’AZIENDA OSPEDALIERA
ARNAS CIVICO OSPEDALE PEDIATRICO “GIOVANNI DI CRISTINA”

28 GIUGNO 2025

SARACEN SANDS HOTEL & CONGRESS CENTRE
ORE 10,20



S OO

PROGRAMMA

ORE 10.00 REGISTRAZIONE DEI PARTECIPANTI

ORE 10.30 SALUTI DALLE AUTORITA’

SEZIONE |

MODERATORE
PROF. G. CORSELLO- PROF. A.CARROCCIO
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Razionale

L’evento di oggi promosso dall’Associazione Siciliana IRIS Malattie Ereditarie Metaboliche Rare rappresenta
un ulteriore momento di confronto e socializzazione e si pone lo scopo di far dialogare tutti i portatori di inte-
resse e di poter comunicare quanto & stato fatto dall’attivita psicologica prevista dal progetto Psycological
Support Rare Diseases.

La diagnosi di malattia rara determina una “crisi non normativa” legata ad un evento straordinario ed impre-
vedibile, la malattia, che irrompe all'improvviso nella vita del paziente e della sua famiglia. Cid porta inevita-
bilmente ad una rottura di equilibri ed un conseguente stravolgimento della vita personale e familiare.

Il paziente e la sua famiglia vengono assaliti da incertezza, ansia, paura, angoscia sia per la diagnosi della ma-
lattia che per la sua connotazione di “rarita”, che rimanda a pochi studi scientifici in merito, ad un trattamento
non consolidato nel tempo e di cui non si conoscono gli effetti a lungo termine.

Il paziente ha necessita di essere aiutato e sostenuto psicologicamente nelle diverse fasi della malattia, dal
momento della diagnosi, all’accettazione della malattia, al “vivere con resilienza”.

Il supporto psicologico fornito attraverso questo progetto ai pazienti con malattia rara e alle loro famiglie & sta-
to, per I'appunto, molto utile ed importante. Sarebbe auspicabile che i centri potessero dotarsi di tale figura
professionale per aiutare i pazienti, i caregivers e le famiglie a riflettere sulla gestione della malattia, sulla quali-
ta di vita, per attivare un confronto sulle problematiche dovute ai cambiamenti relativi alla crescita dei figli
affetti da malattia rara e all’evoluzione della malattia ed infine per far nascere domande a cui servono risposte.
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Con la collaborazione di Enti del Terzo Settore AISMME: Associazione Italiana Sostegno Malattie Metaboliche e di
UNIAMO Federazione Italiana Malattie Rare , Associazione HUMANITY Onlus e I’ ARNAS Civico Benfratelli Di Cri-
stina di Palermo in particolare il CRR Malattie Metaboliche Ereditarie Rare (Ospedale pediatrico) e Centro di Riferi-
mento Regionale per la Prevenzione, la Diagnosi e la Cura delle Malattie Rare del Metabolismo (CERMMET) di Palermo



