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RELAZIONE AL BILANCIO

ASSEMBLEA ANNUALE DEI SOCI — GENOVA, 27/05/2012

Desidero iniziare la relazione al bilancio ringraziando chi nel corso del 2011 é stato vicino ad AMRI, questo non solo come
segno di cortesia, ma per profonda riconoscenza e stima per le persone che hanno permesso tutto cio che I'associazione &
riuscita a donare ai bambini ammalati e alle loro famiglie. Grazie infinite a Valeria Marini, madrina dell'associazione, per suo
il fondamentale sostegno e per non essersi mai dimenticata di noi in tutte le sue apparizioni pubbliche. Riconoscenza since-
ra al Comitato d'Onore, e in particolar modo alla signora Susanna Pescante, in quanto non fanno mai mancare il loro contri-
buto tangibile ai bisogni dei bambini ammalati. Grazie ai professionisti collaboratori e alla nostra segretaria, segni concreti
della vicinanza dell'associazione alle famiglie, ai membri del consiglio direttivo che con i volontari si prendono carico della
vita associativa in tutti i suoi aspetti e infine ai soci che hanno voluto condividere questo cammino, a volte in maniera intangi-
bile, ma spesso, pur vivendo situazioni difficili a causa della malattia del figlio, non hanno fatto mancare il loro supporto.
Faremo sempre il possibile per coinvolgerne sempre di pitl e sempre meglio. Per chiudere questa premessa un pensiero e
un ringraziamento al prof. Alberto Martini, a tutti i medici e i ricercatori della sua equipe, al personale infermieristico e ospe-
daliero che guotidianamente ci sono vicini, con la loro professionalita e umanita, per alleviare le sofferenze dei nostri figli.
Passiamo ora ad analizzare in dettaglio il BILANCIO CONSUNTIVO al 31/12/2011.
ENTRATE - Quote sociali: nel corso dell'anno c'é stato un notevole incremento del numero dei soci, che non mi stancherd
mai di ripetere, sono la nostra vera risorsa, ma una leggera flessione della voce di hilancio relativa, segno che piu soci han-
no versato la quota minima. Bomboniere: anche in questo caso a fronte di un notevole incremento di richieste I'entrata relati-
va & sensibilmente cresciuta. Un grazie caloroso e sincero a tutte le volontarie che si adoperano per confezionare le bombo-
niere (piccoli capolavori) che trovano sempre pitl estimatori. Oblazioni e raccolta fondi: dinamiche diverse per le due voci.
Mentre la raccolta fondi vede un netto incremento le oblazioni sono decisamente in discesa e il saldo totale & purtroppo
negativo rispetto al 2010. Recupero spese affitto: in questo caso abbiamo raddoppiato le entrate grazie allapertura di un
nuovo appartamento che ci consente di ospitare altre due famiglie e a una richiesta sempre maggiore di alloggi e quindi
un’occupazione maggiore delle stanze. Gadget: notevole ribasso delle entrate per questa voce. Un peccato perché il piccolo
oggetto marchiato Amri aiuta a farci conoscere. Biglietti auguri: grande incremento di questa voce in quanto i nostri biglietti,
grazie alla maestria e allimpegno di una nostra volontaria, sono sempre piu belli e richiesti. Vendita libro “Coccole e Pietre
Luccicanti”: da questa voce si evincerebbe che solo 273 libri sono stati venduti, mentre i numeri sono senz'altro diversi, viste
le scorte rimaste, segno che spesso la vendita del libro non ¢ stata tenuta separata dalla raccolta fondi generica. Vorrei
ricordare che il libro & stato stampato a costo zero per Amri in quanto l'autrice Eliana Aiello e l'illustratrice Lucrezia Giarrata-
na hanno offerto gratuitamente il loro lavoro e i costi di stampa sono stati coperti da Valeria Marini. Grazie ancora a tutti.
Progetto Lana: sempre grazie al lavoro encomiabile e di ottimo livello delle nostre volontarie lo scorso inverno abbiamo
venduto numerosi capi di abbigliamento e accessori in lana ricavandone un discreto introito. Fondi 5 per 1000 : nel corso del
2011 sono arrivati, con grande sorpresa e dopo tanta attesa, ben due contributi relativi a questa voce (anno 2008 fiscalita
2007 e anno 2009 fiscalita 2008). Mi auguro che tante persone, che fin d'ora ringrazio, continuino ad indicare nella loro
dichiarazione dei redditi il codice fiscale di AMRI (96018220184).
USCITE - Spese manifestazioni : queste spese sono state divise un due voci in quanto non sempre una manifestazione &
finalizzata alla raccolta fondi, ma viene organizzata solo per divulgare informazioni sulle malattie e sull'associazione oppure
per intrattenere i bambini. La spesa & stata superiore allo scorso anno in quanto gli eventi sono stati pitl numerosi. Spese di
Gestione : la parte piu corposa di questa voce € quella relativa ai compensi (comprese imposte e contributi) ai dipendenti e
ai collaboratori. Vorrei anche in questa occasione ricordare che il lavoro di queste persone € in gran parte finalizzato al servi-
zio dei bambini ammalati e delle loro famiglie (fisioterapia, incontri con psicologa e gestione appartamenti). Altro capitolo di
spesa importante ¢ il finanziamento del dottorato di ricerca triennale partito in Gennaio 2011. La terza voce piu significativa
riguarda I'acquisto di gadget in quanto con la partecipazione di Amri ai campionati del mondo di surf di Levanto (come bene-
ficiari) abbiamo dovuto rinnovare tutti i nostri gadget. Altre voci importanti sono spese viaggi e trasferte, per gli spostamenti
dei volontari, dei membri del c.d. e dei collaboratori, giornalino e stampati, per mantenere i contatti con i soci, assicurazioni e
sicurezza, commercialista e varie, dove sono inserite anche parcelle di notaio e avvocato che ci hanno supportato durante
I'anno. Spese sostegno famiglie : oltre a tutte le uscite legate agli appartamenti, comprese le attrezzature (mobili) acquistate
per rendere le stanze piu confortevoli, abbiamo anche concesso contributi economici direttamente alle famiglie in difficolta.
BILANCIO PREVENTIVO 2012 : nel corso dell'anno oltre a mantenere tutte le attivita che gia sosteniamo (appartamenti,
fisioterapista e psicologa) stiamo raccogliendo i fondi per donare al reparto un ecografo cosi da poter permettere ai medici di
eseguire infiltrazioni articolari guidate, agevolare una diagnosi precoce e verificare |'efficacia delle terapie. Vista la notevole
richiesta stiamo valutando anche di affittare un’ulteriore appartamento per ospitare altre due famiglie.
BILANCIO SOCIALE vorrei inserire a questo punto un embrione di bilancio sociale, in quanto l'attivita di una Onlus non si
misura solo dal punto di vista economico, ma anche dal coinvolgimento dei “portatori di interesse” (in inglese Stakeholders
che sono soci, famiglie, volontari, personale ospedaliero e donatori) e dei servizi offerti. Partendo da quest'ultimi direi che la
nostra posizione € di buon livello. Appartamenti: durante il 2011 abbiamo messo a disposizione delle famiglie 6,5 alloggi
(meta perché uno lo abbiamo avuto da Agosto) di cui hanno usufruito 183 famiglie (da 1 a 9 volte nel corso dei 12 mesi) per
un totale di 1540 giorni d’occupazione che danno una percentuale d'occupazione del 65%, che passa al 90% se escludiamo
i week end, ma restano compresi i periodi di Pasqua, Ferragosto e Natale. Una famiglia ha dovuto soggiornare in una nostra
stanza per 161 giorni. Vorrel inoltre ricordare che nei nostri appartamenti sono presenti due sedie a rotelle e altri dispositivi
che vanno incontro alle diverse esigenze degli ospiti. Fisioterapista: Anna Providenti, la nostra esperta professionista, ha
valutato circa 100 bambini e svolto circa 450 trattamenti e consulenze, dando un notevole contributo sia al reparto di Pedia-
tria Il che alla Fisioterapia. Psicologa: la nostra brava dottoressa Roberta Russo, sempre disponibile a sostenere
I'associazione in tutti i suoi aspetti, ha avuto colloqui con 23 bambini/adolescenti e 111 genitori, pili un’intensa attivita di
contatti “generici” con le famiglie per avvicinarle a Amri. Per quanto riguarda invece il coinvolgimento degli stakeholders
l'associazione deve ancora lavorare molto in quanto viene vista spesso come entita ormai consolidata, dispensatrice di
servizi e legata esclusivamente all'ospedale. La nostra idea invece € quella che ad AMRI non si pud solo chiedere, ma biso-
gna pure offrire qualcosa e non solo economicamente parlando, ma anche in termini di disponibilita e sostegno, seppur
minimo, per far si che possa continuare a vivere e a migliorare nelle attivita svolte sia allinterno dell'ospedale che all'esterno
dove le informazioni sulle malattie reumatiche infantili e sulle norme che facilitano, o tentano di farlo, la vita delle famiglie
dove € presente un himbo ammalato scarseggiano. Con I'augurio che questo coinvolgimento dei genitori sia sempre mag-
giore e proficuo per tutti, chiudo questa mia relazione e porgo a voi e alle vostre famiglie i pit cordiali saluti.

Gabriele Bona - Presidente AMRI
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N tale al Gaslini

=" Il Santo Natale & una ricorrenza che
. nell’immaginario collettivo rappresenta

I’unita familiare, la gioia, il calore di casa,

la festa che piu di tutte piace ai bimbi per
1w I’aspettativa del regalo, e quella dei dolci
—,ﬂfg racchiusi nella calza della befana, nel gior-

* | no dell’Epifania, che da degna chiusura a

questo periodo di vacanza. Ogni anno pero
molti bambini sono costretti a passare que-
sta festa in ospedale. Ed & per cio che
I’AMRI cerca di animare il piu possibile
queste giornate per trasformare questo
periodo non molto felice in uno indimenti-
cabile.
Tra i nostri ospiti ad intrattenere i bimbi
possiamo ricordare, il mago Pollo, che con
i suoi giochi e le sue gag ha divertito i
bimbi, poi possiamo parlare dei ragazzi del
Festival delle Scienze che hanno lasciato
| tutti sorpresi con i loro esperimenti. Tutti
gli anni vengono a trovarci i nostri amici
della squadra di Pallavolo Carige Genova,
che portando graditissimi regali ai bimbi passano con loro un pomeriggio di gioco. L’ultimo Natale invece siamo riusciti a
far passare ai bimbi un giorno diverso dal solito grazie alla presenza in reparto di Valeria Marini che con tanti regali, ma
soprattutto con la sua dolcezza ha donato un sorriso a tutti.
I nostri volontari e i nostri amici, tra cui ricordiamo Bubi, il nostro eccezionale musicista, fanno si che ogni bimbo si di-
verta e passi le festivita in serenita. Il prossimo anno, senza voler svelare a nessuno la sorpresa, siamo sicuri di riuscire a
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donare un altro Natale felice ai bimbi che staranno con noi in quel giorno di Festa. Grazia De Luca
Amri onlus X'IS"?II\-I/-I"EI'A' PROMOZIONALI
BILANCIO preventivo 2012 SPESE PER MANIFESTAZIONI 3000,00
ENTRATE ACQUISTO GADGET 1000,00
QUOTE SOCIALI 12500,00| |spESE Dl GESTIONE
OBLAZONI 75000,00| =) | ABORAZIONI 65000,00
RACC FONDI 25000,00 | |\B SPESE VIAGGI 3000,00
INT ATTIVI 500,001 |spESE TELEFONICHE 2500,00
E*Elggop';;‘g SPESE AFFITTO 32888’88 SPESE BANCARIE 500,00
BOMBONIERE 10000.00| [SPESE DI SEGRETERIA 1500,00
GADGET + VAR 100000 [SPESE PER CANCELLERIA 500,00
TOTALE ENTRATE 185000,00| [PPESE POSTALI 1000,00
SPESE TIPOGRAFIA 1000,00
SPESE PER GIORNALINO 3000,00
ASSICURAZIONE VOLONTARI 3000,00
AFFILIAZIONI 500,00
COMMERCIALISTA 2000,00
MARKETING
CONSULENZA PER SICUREZZA SUL LAVO-
RO 500,00
VARIE (compreso materiale per bomboniere) 4000,00
CONTRIBUZIONI
SPESE SOSTEGNO FAMIGLIE 15000,00
SPESE GESTIONE AFFITTO APPAR. 45000,00
CONTRIBUTO MAESTRA 500,00
CONTRIBUTO RICERCA 32500,00
TOTALE USCITE € 185.000,00
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BILANCIO CONSUNTIVO 2011

2010 2011 2010 2011
£ £ € £
Entrate Uscite
Quote sociali 1214130 | 11.623,00 Spese manifestazioni raccolia fondi 2058,12 1.52243
Bomboniere 768200 | 1078660 Spese manifestazioni senza raccolta fondi - 2.580.21
Raccolta fondi 698975 | 17.351,70
Oblazioni 8333900 | 6530850 Totale raccolta fondi manifestazieni 2.058.12 4.102,64
Finanziamento per citofluorimetro -
Confributi per corsi volontari - Spese di gestione
Recupero spese affitio 971500 | 2040300
Interessi attivi 32973 209,18 Spese collaborator e professionist 5327759 | &7.18253
Ammotondamenti - Imposte di esercizio pagate 417,50 323,40
Gadget 1407 50 598,00 Rimborso spese viaggi e trasferte 2.862,98 3.436,01
Biglietti di auguri 1.360,00 3.320,00 Telefoniche 1.583,70 295164
Vendita libro "Coccole e piefre luccicanti” - 273000 Materiale per reparto 960,22 -
Entrate prodotti progetto Lana - 1.207,00 Materiale volontari - 549 57
Capame restituite - 90,00 Giomalino 509544 232834
Varie 80,00 259,00 Stampati tipografia 1.148,90 1.087.71
Fondi raccolti tramite 5 per mille - 110.394 59 Spese postali 634 95 986,59
Rimanenze finali 1.803,36 3.902,38 Affiliazione enfi 272,10 201,00
Cancelleria 298,73 291,01
Spese di segreteria 1.043,59 1.025,50
Oneri bancan 44501 493,82
Spese varie 569,84 321425
Acquisto gadget 557,00 | 1246670
Spese per acquisti progetto Lana - 841,92
Rimananze iniziali 2.818,00 1.803,36
Contributo maestra -
Aggiomamenti & corso volontari -
Capare versate 50,00 60,00
Ass ne volontari e sicurezza sul lavoro 1.239.48 265220
Contributi ricerca -
Biglietti auguri ed altro materale ludico 947 43 616,33
Commercialisti per consulenze 843 64 222702
Donazione benifattrezzature - -
Borse di studio - 48.207,00
Bombaniere 2.936,51 1.964,51
Corsi volontar e corsi aggiomamento - 1.009,61
Totale spese di gestione 78.042,61 | 14592102
Ammartamenti 349,16 349,16
Totale ammortamenti 349,16 349,16
Spese sostegno famiglie
Sostegno famiglie 565289 1204896
Spese gestione affitti appartement 2650842 | 32.709,10
Bollette appartament 1.955,66 238476
Acquisto atirezzature appartamenti 211721 671872
Totale spese sostegno famiglie 36.234.18 | _ 53.861.54
Totale entrate 124.847 64 | 248.182,95 Totale uscite 116.684,07 | 204.234,26
Risultato di esercizio 8.163,57 | 43.94859
Totale a pareggio 124.847 64 | 248.182,95 Totale a pareggio 124.847,64 | 248.182,85




" Giornata delle Malattie Rare

Sintesi del convegno del 29/02/2012 Genova- Palazzo Rosso

il Bollettino AMRI

Dopo lintervento della signora Mazzucchi, che ha aperto il convegno evidenziando la minore presenza di ammalati e
familiari, imputabile al fatto che in questi convegni si sentono tanti discorsi che difficilmente portano a qualcosa di
concreto, € stata la volta dell’assessore alle politiche sociali del Comune di
Genova che ha parlato delle oggettive difficolta delle famiglie dei malati af-
fetti da malattie rare di trovare adeguati aiuti nell’ambito delle istituzioni e
dell’assessore della Regione Claudio Montaldo il quale si & impegnato, die-
tro il suggerimento della dottoressa Di Rocco, a far mettere in rete, per
quanto riguarda la Liguria, i protocolli diagnostici delle persone affette da
malattie rare ad imitazione di quello gia fatto dalla regione Veneto.
In seguito I'intervento della signora Bellagambi, volontaria di Eurordis, ha
puntato sull’importanza dell’unione a livello europeo di tutte le associazioni
e soprattutto dell'importanza del coinvolgimento dei malati a partecipare in
prima persona alle attivita di questa associazione che ha aperto le sue porte
ad altri stati europei fra i quali anche la Russia. (vedere sul sito di Eurordis
. o . http://www.eurordis.org le varie attivita e i risultati conseguiti).
Hare Uispase Lav  Infine l'eurodeputata on. Balzani ha evidenziato la scarsita dei fondi erogati
"~ anche in sede europea, a favore della sanita. Adelaide

IL NUOVO REPARTO

Nell'ambito del programma di razionalizzazione e miglioramento dei servizi di cure e assistenza I'lst. Gaslini, ha spo-
stato il Reparto Degenza di Pediatria Il al Terzo Piano del Padiglione 1 “Farfalle”. Il Day Hospital al momento rimane al
Terzo Piano del Padiglione 3 “Orsi” in attesa di essere trasferito in autunno in una nuova struttura.

Il trasloco con la contemporanea degenza dei piccoli degenti € stato assai laborioso e non privo di tensione e nervosi-
smo. Noi siamo stati marginalmente coinvolti per I'inscatolamento del nostro materiale ludo-didattico.

Ist. Gaslini al Padiglione 1, Piano terra dall'ingresso principale, ci ha assegnato un bell’ufficio ampio e luminoso, al mo-
mento non ancora disponibile. Questo nuovo reparto € molto bello e composto da dodici stanze da massimo due letti
con servizi privati ed un’ampia sala giochi per i piccoli ricoverati.

Amri si e fatta carico dell'acquisto e della donazione di 13 televisori da 22 pollici che saranno istallati al piu presto nelle
singole camerette e nella sala giochi per lintrattenimento dei bimbi e dei loro genitori; ha riprogrammato la presenza
dei suoi giovani volontari per due pomeriggi a settimana oltre a mantenere la presenza presso il DH. Come sempre
daremo il nostro massimo contributo per rendere meno pesante la degenza e dare collaborazione al personale
dell’lstituto. Amalia Marini

OSPEDALE DI GIORNO

Il 2 ottobre 2012 ci sara I'inaugurazione del nuovo padiglione dove verranno trasferiti tutti gli ambulatori e day hospi-
tal dell’attuale struttura ospedaliera. In particolare si trovera al piano terra e 1° piano il nuovo polo ambulatoriale, al 2°
piano i day hospital, al 3° e 4° piano il day surgery e al 5° piano il centro odontoiatrico.
Con questo grande investimento finanziato con un contributo statale e con donazioni private, il Gaslini vuole creare
un ospedale a misura di bambino e famiglia, prevedendo quindi ricoveri prolungati solo in casi di assoluta necessita.
Nella nuova struttura I'accoglienza sara I'obiettivo principale, il suo scopo principale sara aiutare le famiglie e i bambini
a muoversi all'interno dell’Ospedale, ad usufruire di servizi e cure. Si orienteranno i visitatori verso punti di accoglienza
dove verranno date informazioni, accompagnamento, assistenza sociale e sociosanitaria, multiculturale agli stranieri,
religiosa multiconfessionale, di alloggio, ecc.
L ‘accoglienza sara fatta da parte di operatori dai profili diversi: portieri e tutor, mediatori culturali, assistenti sociali e
religiosi, ciascuno con compiti specifici. | portieri ed i tutor per accogliere, fornire informazioni ed accompagnare, il me-
diatore culturale per orientare [I'utente straniero,
I'assistente sociale per assicurare la presa in carico
complessiva dei bisogni della famiglia (alloggio, soste-
gno economico, supporto psicologico, ecc), I'assistente
religioso per offrire supporto spirituale, ecc.
Verranno utilizzati 4 punti di accoglienza: presso I' in-!
gresso dell’lstituto lato mare (Pad.13), 'Ospedale di gior-
no verso nord, I' Ospedale dei Ricoveri (Pad.16) e I' O-
spedale mamma-bambino ed ematooncologico (Pad.12).
Verra anche istituito un servizio di Accoglienza telefonica
per poter avere un primo contatto a distanza, telefonica-
mente o attraverso posta elettronica e internet..

Anna Solari Foto : Fonte Istituto Giannina Gaslini
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L'intervento del dottor Picco all’assemblea annuale dei soci del 27 Maggio 2012:

“La dermatomiosite nell’eta pediatrica”

La dermatomiosite € una affezione infiammatoria cronica che interessa prevalentemente il tessuto muscolare e la cute. |
pazienti sviluppano una progressiva debolezza muscolare, tale da limitare le normali attivita motorie, impedire la deambula-
zione e le corrette posture del capo e del tronco: talvolta si associano mialgie diffuse. Un numero limitato di pazienti infine
puo presentare alterazioni del timbro della voce e difficolta alla deglutizione per I'interessamento dei muscoli addetti a tali
funzioni.

Le lesioni cutanee sono caratterizzate dalla colorazione lilla delle palpebre, da un rash al volto e da un particolare eritema
maculo-papulare desquamativo alle nocche delle dita definito come segno di Gottron. Infine sono usualmente presenti dila-
tazioni dei capillari al margine ungueale, ben visibili con la capillaroscopia.

L’interessamento inflammatorio muscolare determina un aumento degli enzimi presenti nelle cellule muscolari
(creatinfosfochinasi o CPK), alterazioni alla elettromiografia e alla biopsia muscolare.

Sulla base di queste evidenze clinico-strumentali sono stati elaborati i criteri diagnostici della malattia.

L’evoluzione della dermatomiosite & variabile: alcuni pazienti hanno un unico episodio di malattia, altri possono avere piu
episodi distanziati da periodi di benessere; in altri ancora la forma tende ad avere una evoluzione cronica-subcontinua.
L’interessamento di organi interni cosi come la comparsa di calcinosi cutanea & fortunatamente non frequente.

Il trattamento della dermatomiosite, come per molte altre malattie reumatiche, si fonda sul trattamento steroideo, all’esordio
anche ad alto dosaggio per via endovenosa, e su farmaci di fondo quali il methotrexate o la ciclosporina, unitamente ad una
appropriata terapia riabilitativa funzionale per prevenire possibili contratture muscolari.

In questi ultimi anni, la ricerca clinica sulla dermatomiosite ha prodotto interessanti contributi.

Un importante ruolo ha certamente avuto la messa a punto di criteri quantitativi, internazionalmente condivisi, per la valu-
tazione della forza muscolare, delle limitazioni motorie, dell’attivita complessiva di malattia, dello stato di benessere e della
qualita di vita dei pazienti. La sistematica raccolta di questi dati nel corso delle periodiche valutazioni cliniche, con la collabo-
razione dei genitori, consente di definire, in modo preciso e confrontabile, lo stato di malattia per ciascun paziente.
L’applicazione delle tecniche di diagnostica per immagini (risonanza magnetica nucleare localizzata o estesa a tutto il corpo)
ai pazienti con dermatomiosite si sta rivelando sempre piu utile sia per definire I'estensione dell’infiammazione muscolare e
discriminarne le caratteristiche, sia per verificare I'efficacia del trattamento farmacologico direttamente sul muscolo: la
dr.ssa Clara Malattia, nella nostra Divisione, si dedica con successo a questo recente ambito di ricerca.

Infine le possibilita terapeutiche si sono recentemente ampliate per I'introduzione di nuovi farmaci biologici o il non conven-
zionale uso di farmaci gia noti (periodiche somministrazioni di immunoglobuline endovena) nei pazienti meno responsivi ai
trattamenti tradizionali.

Queste recenti acquisizioni in tema di dermatomiosite giovanile e i positivi sviluppi che da esse si attendono nella gestione
clinica, nella prognosi e nel trattamento dell’affezione in un prossimo futuro possono costituire un argomentato motivo di
fiducia per i pazienti e le loro famiglie.

Dr Paolo Picco
Divisione Pediatria Il - Istituto G Gaslini

5 PER MILLE: fiscalita 2009

Sono arrivati i dati (non i soldi) relativi al 5*1000 del 2010 (fiscalita 2009). Rispetto all’anno precedente c’é stato un calo di circa
400 firme (pari a circa 16.000€). Questo deve spronare tutte le persone a cui sta a cuore I’associazione ad impegnarsi nella campa-
gna di sensibilizzazione per le firme pro AMRI.

CODICE NUMERO | IMPORTO DELLE |PER LE SCELTE |IMPORTO
FISCALE DENOMINAZIONE SCELTE |SCELTE ESPRESSE| GENERICHE TOTALE

UZUIT IJUETU [FOOCTCTOTYE T LTV LT IV T TTE TUSTITE VIO TV DT TG JOT IETNT, T L UL, IV ¥ I, ¥

96018220184 |ASSOCIAZIONE PER LE MALATTIE REUMATICHE INFANTILI 1.302 33.449,65 2.665,98 36.115,63
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L'intervento della psicologa all’assemblea annuale dei soci del 27 Maggio 2012:

“Riflessioni sulla cura e le fasi di sviluppo: dall'infanzia all'adolescenza”

Lavoro come psicologa per AMRI da alcuni anni e, aderendo alle aspettative dei soci, ogni anno cerco di condividere nel corso
dell'assemblea, alcune riflessioni che mi vengono sollecitate dal lavoro in ospedale. Quest'anno sono stata piu volte interpellata
e coinvolta per adolescenti che rifiutano ogni tipo di cure, preadolescenti che si sono aggravati nonostante la correttezza dell'in-
tervento farmacologico, bambini che si rifiutano categoricamente di assumere i farmaci o di farsi fare l'infiltrazione... Tecnica-
mente 'adesione alle cure si chiama “compliance” e la domanda di fondo &: come si raggiunge una buona compliance?
[l timore dei genitori e dei medici, & che questi comportamenti nascondano altri problemi, di natura psicologica, da qui la neces-
sita di intervenire per cercare di risolvere il problema. i
Il successo di una terapia non dipende solo dal fatto che il medico abbia scelto il farmaco giusto. E decisivo il fatto che il malato
(o la sua famiglia nel caso di bambini) aderisca alla cura ovvero che segua fino in fondo le indicazioni fornitegli a parole durante
la visita e indicate sulla ricetta. La mancata adesione dei malati alla cura prescritta rappresenta uno degli errori pit comuni com-
messi dai malati o dai loro familiari ed anche una delle piu frequenti ragioni di apparente insuccesso di una terapia (a chi non €
mai capitato di modificare le prescrizioni mediche?).
Quando un bambino deve prendere medicine o seguire una dieta speciale, puo essere difficile, per i genitori, fargli “rispettare le
regole”. Chiunque si sia trovato in gs situazione sa quanto & complicato soprattutto se ci identifichiamo con il bambino...
(“Poverino, lo sciroppo ha un gusto orribile!”...). In particolare, se il farmaco € per un disturbo "invisibile" al momento, € ancora
piu difficile. E quando il farmaco provoca effetti collaterali indesiderati e i genitori ne perdono il controllo, puo diventare proble-
matico gestire la situazione.
Una buona compliance si ottiene iniziando con regolarita la somministrazione del farmaco, nella forma pit adatta (sciroppo,
compressa, iniezione...), E importante considerare la soluzione migliore dal punto di vista del bambino, facendo attenzione che,
ad eta diverse corrispondono “capacita” diverse, sia di assumere farmaci, sia di comprendere la malattia.
Fasi evolutive e percezione della malattia:
da 0 a 3 anni in questa fase la malattia non € intesa come tale, ma rispetto alle cure, il bambino pud presentare manifestazioni
correlate all'intrusivita e al dolore per le manovre mediche e/o alla separazione dalla madre.
Dai 3 - 4 anni, invece, la prima reazione alla malattia & caratterizzata da una regressione pitl 0 meno profonda, cio€ un ritorno a
fasi gia superate del suo sviluppo. Ad es. vuole essere tenuto in braccio, non puo essere lasciato solo e, in alcuni casi, puo perde-
re I'uso di abilita da poco conquistate come la parola, il movimento ... Questa fase €, nella maggioranza dei casi, transitoria.
In eta scolare, I'impatto della malattia puo far emergere paure simili a quelle mostrate dai bambini piu piccoli: paura della sepa-
razione, timore per la presenza di estranei, paura dell'abbandono e sentimenti di colpa. Inoltre a quest’eta i bambini cominciano
a porsiil problema della morte. A queste situazioni reagiscono in diversi modi: con acuta ansia o panico, con una iniziale negazio-
ne della situazione, con disturbi psicosomatici, incubi, regressione oppure con un comportamento d’accettazione [Hersh 1997].
In eta adolescenziale, il “ragazzo” acquisisce consapevolezza della malattia e delle sue cure, &€ in grado di approfondire, conosce-
re e “vuole decidere”. In questa eta occorre fare un passaggio di responsabilizzazione., che non significa “ora sei cresciuto: arran-
giati!”, ma neppure farlo sentire perennemente un bambino.
Nelle patologie reumatiche, talvolta la recidiva comporta una regressione non voluta 0 maggiormente contrastata (o ambivalen-
te) soprattutto in alcune fasi dello sviluppo. In particolare, quelle relative al processo di separazione-individuazione dalla figura
materna (seconda infanzia, e passaggio, dalla pre-adolescenza all’adolescenza vera e propria) che possono rappresentare i mo-
menti piu difficili nel gestire le complesse dinamiche tra esigenze d’autonomia e bisogni di accudimento.
La cura farmacologica, in fase adolescenziale, puo diventare I'oggetto del contendere, ed essere inclusa in un “braccio di ferro”,
tra un figlio arrabbiato e triste, perché ferito e sempre pit consapevole della malattia, e un genitore che si sente scoraggiato,
stanco ed impotente.
La malattia puo diventare inoltre una chiave di spiegazione chiamata in causa dai genitori e dagli adulti in generale per giusti-
ficare qualsiasi condotta del figlio e che rischia di essere utilizzata come una modalita di razionalizzazione, che ostacola ogni
altra modalita di approccio (fa cosi perché & malato).
Il bambino, per accettare le cure farmacologiche, va accompagnato verso la comprensione dellasua condizione e occorre farlo
adeguandosi alla sua eta e al suo carattere. Senza appesantire, né minimizzare.
Come genitori, occorre considerare la cura farmacologica per queste malattie, un fatto “normale”, un obbligo come tanti per la
nostra salute, che ci permette di vivere meglio, un po' come fare i compiti, o seguire la dieta o un allenamento pesante, ... che
puo essere alleviato nei momenti piu “difficili”, attuando delle compensazioni, attraverso alcune “coccole” (stando attenti che le
coccole non sono sempre e solo qualcosa di materiale da acquistare!).
Dal punto di vista psicologico I'esperienza stressante (puntuale o continuativa) di una malattia organica grave e/o cronica puo
provocare un trauma. Il trauma costituisce nell’esperienza e nella memoria del bambino (e dei genitori) un evento senza coeren-
za, continuita ed organizzazione.
Gli aspetti che influenzano la sfera psichica del paziente sono: la gravita della malattia, le caratteristiche delle terapie ed il dolo-
re. Hanno una rilevante influenza anche il livello di comprensione della malattia e delle cure ed il supporto socio - familiare. E
possibile considerare adeguato I'adattamento alla condizione di malattia, quando un bambino mantiene un sufficiente grado di
autonomia personale ed individuale che gli consente di riprendere la sua vita di prima, una volta stabilizzato.
Per questi motivi, non € raro che i bambini, una volta dimessi dall'ospedale, sviluppino altre forme di disagio: fobia scolare, per-
dita di autonomia, o altri disturbi, dovuti alla sofferenza psicologica della malattia, per questo non bisogna trascurare i risvolti
psicologici delle malattie organiche, che si contrastando uscendo dall'lsolamento affettivo e sociale, riconoscendo i sentimenti
negativi e conturbanti legati allo stato di malattia, ma anche collegabili ad altre tensioni della crescita. Condividendo, in famiglia,
le responsabilita della cura, e il disagio della condizione, permettendo a ciascuno dei membri di sentirsi ascoltato e accettato per
come é.

Per info e contatti: Dr Roberta Russo assamri@gmail.com
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“Le ortesi nelle malattie reumatiche infantili”

Quest’anno Amri ha donato all’Unita Operativa di Medicina Fisica e Riabilitazione dell’Istituto Gaslini una certa quantita di mate-
riale e attrezzature utili per il confezionamento di ortesi su misura, attivita di cui mi occupo per il trattamento delle malattie reumati-
che infantili.
Un’ortesi, anche definita pit comunemente tutore o splint, € uno strumento esterno usato per sostenere, allineare, prevenire o correg-
gere deformita, un supporto capace di esercitare un’azione sulle strutture anatomiche sulle quali & applicata.
Un’ortesi in linea generale deve rispettare le caratteristiche anatomiche della struttura sulla quale & applicata, evitare di creare punti
di pressione specialmente sulle prominenze ossee, permettere il movimento delle articolazioni non compromesse, e cosa non meno
importante deve essere accettata dal paziente e dalla famiglia, per cui € importante spiegare e condividere con loro gli obiettivi che
si vogliono raggiungere.
L’utilizzo di un’ortesi pud avere diversi scopi: protezione, sostegno, riposo, prevenzione o correzione di deformita, facilitazione di
una funzione, utilizzo delle articolazioni in posizione corretta.
Puo essere quindi da utilizzare prevalentemente di notte e in situazioni di riposo, o di giorno durante attivita funzionali della vita
quotidiana.
E’ necessario premettere che esistono diverse tipologie di ortesi: quelle preformate in vendita presso i negozi di ortopedia e sanitari,
quelle confezionate su misura dal tecnico ortopedico in officina (ortesi in genere piu sofisticate, anche busti e corsetti), e quelle su
misura fatte in genere dal fisioterapista o terapista occupazionale, sulle quali mi soffermerd in questo articolo.
Le ortesi su misura possono essere distinte in:
Statiche: non hanno parti in movimento, danno supporto e immobilizzazione, esercitano una forza statica su un’articolazione.
Dinamiche: hanno parti in movimento, hanno una base statica piu dei mezzi di trazione (elastici), esercitano una forza dinamica su
un’articolazione (in genere utilizzate nelle lesioni traumatiche della mano, nelle lesioni neurologiche periferiche e nel post-
intervento).
Quelle di cui mi occupo sono quelle di tipo statico.
Particolarmente utili per le malattie reumatiche sono le ortesi statiche progressive, ossia ortesi statiche costruite in serie, utilizzate
soprattutto in caso di retrazioni. Uno dei vantaggi di confezionare autonomamente un’ortesi su misura € quello di poterla veloce-
mente costruire al termine della seduta di fisioterapia e poter cosi mantenere i gradi guadagnati con il trattamento per diverse ore
(per esempio di notte), e poterla successivamente modificare durante la seduta o il controllo successivo qualora ci siano dei miglio-
ramenti.
Ovviamente possono essere costruite su qualsiasi articolazione, quelle che piu frequentemente confeziono sono per mano-polso, in
misura inferiore per gomito e ginocchio.
| vantaggi di ortesi di questo tipo sono essenzialmente: il fatto che sono su misura. Cio consente di costruire ortesi anche molto pic-
cole e che ben si adattano alle piccole articolazioni dei bambini e a eventuali deformita o caratteristiche particolari, dando la giusta
tensione, tutte cose piu difficili da ottenere con un preformato. La velocita dei tempi di realizzazione: rispetto alle ortesi fatte su mi-
sura dal tecnico ortopedico su calco gessato, e possibile realizzarle e consegnarle in tempi molto piu rapidi, confezionandole sul
momento, e altrettanto rapidamente poterle modificare, anche al termine di ogni seduta. Sono inoltre ortesi molto piu leggere e tra-
spiranti.
Il materiale necessario per confezionare un’ortesi su misura €:
materiale termoplastico a bassa temperatura: un materiale plastico che si modifica col calore, immergendolo in acqua calda a
una temperatura di 60°-70° diventa malleabile e raffreddandosi mantiene la forma che viene data. Le caratteristiche di que-
sto materiale sono: leggerezza (in base allo spessore scelto e alla foratura), traspirazione (garantita dalla foratura), rigidita,
modificabilita, memoria. Esistono diversi colori che rendono il tutore pit gradevole.
velcri utilizzati come sistemi di ancoraggio, per mettere e togliere lo splint.
eventuali imbottiture.

| 3
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Gli strumenti utili sono: una vasca termostata (che scalda
I’acqua e mantiene la temperatura), una spatola, forbici/
taglierino per tagliare il termoplastico, una foratrice (per
eventuali fori), una pistola termica.
La realizzazione pratica avviene con questi passaggi:
partendo dal progetto, si fa il disegno della mano e del
modello dello splint, si prova il modello di carta, si tra-
sferisce questo sul termoplastico che viene tagliato e poi
riscaldato in acqua calda, una volta diventato malleabile
si lavora direttamente sulla mano del bambino, si aspetta
che si raffreddi (in genere in un paio di minuti), si fanno
rifiniture e modifiche, e infine si applicano i velcri ed
eventuali imbottiture.
Viene consegnata I’ortesi concordando con il bambino/
ragazzo e i genitori i tempi e le modalita di utilizzo: se da
utilizzare di giorno o di notte, se a riposo o in attivita
funzionali, come comportarsi per i primi utilizzi, in caso
di arrossamenti o dolore, se sono necessari accorgimenti
particolari, e infine la cura e I’igiene dello splint.
Fisioterapista AMRI Anna Providenti
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Claudio Baglioni In
concerto per AMRI

Grande serata quella organizzata il 12 marzo a Roma
dalla signora Susanna Pescante e dalle socie onorarie e
meravigliose sostenitrici della nostra associazione.

AllI’ Auditorium Parco della Musica il grande Claudio
Baglioni ha cantato per Amri incantando con la sua voce
e la sua poesia i 300 generosi partecipanti al concerto.
Le sue indimenticabili canzoni sono penetrate nei cuori
dei suoi fans che con cori ed acclamazioni hanno accom-
pagnato i diversi brani da lui meravigliosamente inter-
pretati. Il cantante ha presentato un ricco repertorio e si
¢ esibito gratuitamente trasmettendo sul palco grande
energia. Claudio & un grande cantante e uomo generoso,
attento ai problemi di carattere sociale, sostiene con
O’Scia Festival I’abbattimento della barriere razziali e
culturali, partecipa alle iniziative della Nazionale Can-
tanti ed € la seconda volta che canta a favore di Amri.
Durante il concerto ha ricordato piu volte I’importanza
dell’ Associazione e in modo spontaneo e sentito ha e-
sclamato “Lunga vita all’ AMRI!!” Era presente alla ma-

nifestazione il Sindaco di Roma Gianni Alemanno, che si & dimostrato molto attento alle problematiche delle patologie
reumatiche, nel corso dello spettacolo € stato intervistato insieme al Presidente di Amri, Gabriele Bona dallo stesso Clau-
dio Baglioni. Questo & stato un momento importante perche ha permesso la diffusione degli obiettivi dell’ Associazione e
la conoscenza delle malattie reumatiche enfatizzando I’importanza della ricerca scientifica. 1l Presidente ha poi consegna-
to a Baglioni e ad Alemanno un piccolo dono, un disegno con dedica come ricordo di Amri, interamente prodotto dai
bambini ricoverati, con I’aiuto delle volontarie che si adoperano per far trascorrere loro momenti di serenita in ospedale. Il
disegno consegnato a Baglioni rappresentava il mare di Lampedusa da lui tanto amato. E’ stato un momento indimentica-
bile e per questo non ci stancheremo mai di ringraziare la signora Pescante e tutto il comitato d’onore e un grande grazie a

Claudio Baglioni con un grande sogno...

e diventato un amico di tutti i bambini di AMRI, potremo riaverlo ancora fra

noi? Lo vogliamo invitare nel nostro reparto dove potra vedere personalmente le opere realizzate grazie anche al suo con-
tributo, sara sicuramente ricompensato dal sorriso dei bambini ammalati e dalla gratitudine dei loro genitori.

Gabriella

CARACALLA STARS GAME

L’evento si e svolto il 6 maggio
2012 presso le Terme di Cara-
calla a Roma ed ha visto le cele-
brita sfidarsi al volante.
Le decine di Vip convenuti hanno
portato, con la loro presenza e
partecipazione, la loro testimo-
nianza per una campagna media-
tica di particolare interesse socia-
le: P'importanza della sicurezza
stradale.
L’evento a favore dell’AMRI, a cui
sono stati devoluti i fondi raccolti,
ha avuto come testimonial Vale-
ria Marini Madrina della Associa-
zione.

Gabriele




Pagina 9

UNA GIORNATA ALLA DE AMICIS CON PAMELIO

Il 6 maggio 2012 si & tenuta alla biblioteca comunale De Amicis una rappresentazione del libro "Coccole e pietre luccicanti"
organizzato dalla compagnia teatrale "La Pozzanghera". La giornata & stata un gran successo! Un gran numero di persone si €
recato nella sala dove si svolgeva lo spettacolo e grandi e piccini sono rimasti estasiati dai colori, dalla fantasia, dalla bellezza
del racconto e dalla bravura degi attori che con una semplice scenografia sono riusciti ad entusasmare tutti a partire dai piu picci-
ni. Subito dopo lo spettacolo noi volontari AMRI assieme alla scrittrice Eliana Aiello e alla illustratrice Lucrezia Giarratana ab-
biamo organizzato un laboratorio ispirato allo spettacolo visto. In questo modo i bambini hanno potuto rivivere le entusiasmanti
avventure di Pamelio attraverso i colori,
la carta e le forbici. Oltre al laboratorio
abbiamo allestito un piccolo stand per
vendere i gadgets dell'associazione e le
magliette di Pamelio che hanno riscon-
trato un gran successo. Vogliamo rin-
graziare la biblioteca De Amicis per la
sua disponibilita, la compagnia La Poz-
zanghera per il suo ottimo lavoro, &
I’illustratrice Lucrezia Giarratana che |§
ha seguito i bambini nel laboratorio e la |
scrittrice Eliana Aiello per aver condi-
Viso con noi la fantastica storia di Pa-
melio capace di ricordare a tutti noi
quali siano i giusti valori da seguire.

Giulia Dellepiane,

| FIORI DI AMRI

Un fiore e per sempre
Rose, tulipani, crochi,..., in mille colori possono allietare i momenti felici e le occasioni importanti, aiu-
tando AMRI nella sua opera di sostegno alla ricerca e di supporto alle famiglie ed ai bambini ricoverati
presso Pediatria Il dell’Ospedale G. Gaslini.
Con passione e tanta pazienza, i bambini e i volontari del reparto creano con la carta i fiori che riem-
piono di colore ogni ambiente.
Il quantitativo minimo di ordine & 10 pezzi. L’offerta e libera, da concordare con la Segreteria.
Occorre un preavviso di almeno 30 giorni. Non sono comprese nel prezzo nelle spese di spedizione,
che salvo diversa indicazione vengono effettuate tramite Poste Italiane
Il colore e le dimensioni dei fiori possono essere personalizzati. annaperla
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ViviApparizione2012

I1 26 maggio 2012 si é tenuta per il 2° anno consecuti-
® vo la manifestazione VIVI APPARIZIONE che ha dato la
possibilita di avvicinare le persone ad AMRI, dando

il Bollettino AMRI

E’ stato anche quest’anno un grande successo (piu di
. 70 bambini coinvolti!!) perché sia gli organizzatori

§ che le famiglie che hanno accompagnato i figli alla

g Jara podistica, hanno dimostrato sensibilita e inte-
#= ressamento verso AMRI.

E’ stato bello vedere questi ‘cuccioli’ correre
con le nostre magliette e dimostrarsi entusia-
sti a partecipare, per promuovere una causa
importante che vede coinvolti altri bimbi.
Molto bello anche il momento in cui é stata
consegnata la piastrella di ricordo e ringrazia-
mento.

E’ stato un bel pomeriggio e ci siamo salutati
scambiandoci un arrivederci all’anno prossi-
mo.

il Bollettino AMRI— Numero 1-2012

Anna Solari

Nelle foto alcuni momenti della manifestazione e i ;
nostri volontari al lavoro. _ > '

INTERVISTA A NA VOLONTARIA

Salve a tutti, mi chiamo Francesca e sono una volontaria dell’associazione A.M.R.l. Ho 16 anni, ma da
quando ho iniziato questa bellissima esperienza mi sembra di essere molto piu adulta, non nel senso
di vecchia ovviamente, ma € come se avessi acquisito qualche cosa di bellissimo e stimolante che mi
spinge a fare sempre meglio!
Sono stata sempre brava con i bambini: facevo la babysitter ogni estate e, fin da piccola, mi prende-
vo cura di mia sorella minore; quindi per me stare con i bambini non &€ un’esperienza nuova. Ma
quando sono con i bambini del Gaslini € diverso, &€ come se facessi parte di una grande famiglia, che
comprende tutti i volontari, che collabora insieme per far passare un felice e divertente pomeriggio a
tutti quei bambini dolcissimi e simpati-
cissimi che ci fanno sorridere.
Con la scuola, lo sport e tutti gli altri
impegni e difficile venire spesso al Ga-
slini; ogni tanto bisogna togliere un po’
di tempo allo studio (magari faticando
di piu, studiando molto piu tempo il
giorno prima, e a volte si sacrifica an-
che qualche verifica ...), ma devo am-
mettere che ne vale la pena! Un pome-
riggio passato al Gaslini vale molto di
piu .... E poi devo ammettere, almeno
per quanto riguarda me, piu che altro
non sono io che faccio divertire i bambi-
ni, ma sono loro che fanno divertire me.
Ringrazio tutti i componenti
dell’associazione A.M.R.l. per avermi
dato questa bellissima opportunita!
Francesca




MEETING ENCAABERLINO
6-9 Giugno 2012

Cominciamo a scrivere questo resoconto mentre siamo ancora a Berlino,
perché abbiamo il timore che il passare del tempo possa alterare le sensazio-
ni che questa esperienza ci ha lasciato. Abbiamo avuto, infatti, la possibilita
di poter partecipare al Congresso Europeo di Reumatologia, a cui erano pre-
senti 15000 persone, a vario titolo. Alla cerimonia di apertura, il presidente
di EULAR (EUropean League Against Rheumatism = Lega Europea contro
le Malattie Reumatiche), Prof. Maxime Dougados, ha premiato tanti giovani _
ricercatori che si sono distinti per le loro ricerche sulle malattie reumatiche. 8 | i ! B s |
Vedere queste giovani menti al servizio della Medicina ci ha rincuorato e B I 6201 2 i
riempito di speranza per il futuro dei nostri figli. Questa € stata la primissima erin ;
impressione. Un’altra sensazione particolare € stata quella di poter osservare
i nostri medici, quelli che vediamo normalmente in reparto o in day — hospital, inseriti in un contesto cosi internazionale, nel quale
potersi aggiornare su tutto quello che si sta studiando, approfondendo e scoprendo in tutto il mondo. Tutto cio riguarda natural-
mente molto pit il mondo accademico, ma cid che ha reso questo evento particolarmente interessante per noi é stata la presenza di
ENCA (European Network for Children with Arthritis), la rete di associazioni che raggruppa i genitori di tutta Europa. Ci siamo
incontrate con mamme che venivano da associazioni tedesche, belghe e danesi. Marta aveva gettato le basi I’anno precedente a
Bruges; per me era la prima volta in cui, parlando inglese, insieme a mamme (c’era anche un papa per la verita) provenienti da
paesi diversi, abbiamo condiviso storie ed esperienze senza confini. Un esempio che potrei citare & che, per tutte, la definizione del
periodo immediatamente successivo alla diagnosi e “storm” (tempesta) ed era proprio lo stessa per tutte noi. Ogni associazione ha
presentato un progetto “speciale”, che potesse identificare al meglio la particolarita di ognuna di esse. Marta ha parlato dei nostri
appartamenti, che hanno profondamente colpito le altre mamme per I’attenzione cosi delicata e al contempo concreta ai bisogni
dei nostri bambini e delle loro famiglie. Se € vero che portare avanti questo progetto in A.M.R.l. costa molta energia e dedizione a
coloro che lo rendono possibile, sia loro di conforto la sorprendente impressione che ha fatto alle altre mamme presenti, insomma
possiamo andarne molto fieri. In particolar modo, € piaciuto loro il senso di condivisione tra le famiglie e I’intento di permettere
ad esse di restare unite in un momento di difficolta quale quello del ricovero in ospedale. Abbiamo poi condiviso alcuni desideri
che davvero ci accomunano: che i medici possano relazionarci con un linguaggio meno tecnico e pit umano sulle novita nei vari
ambiti delle malattie dei nostri figli; I’auspicio che partecipino molto piu numerosi agli incontri di ENCA nelle prossime sessioni
annuali, per ascoltare la malattia e tutte le sue complicanze anche dal punto di vista nostro e dei nostri figli; I’augurio che agli in-
contri successivi ci siano molte piu associazioni con cui confrontarsi. Vorrei spendere alcune parole per relazionarvi su quello che
A.M.R.1. potrebbe imparare dalle altre organizzazioni: dai danesi, ad esempio, che manifestano una volonta maggiore della nostra
a volersi incontrare e condividere. Per loro & normale incontrarsi ogni due mesi per un lungo weekend, mentre da noi
all’assemblea purtroppo eravamo molto meno di quello che avremmo desiderato tutti. Abbiamo ascoltato con molto interesse la
storia narrata in prima persona di una ragazza tedesca di 26 anni con I’AlG, che ha condiviso con noi la sua esperienza ed in parti-
colar modo le difficolta incontrate nella fase di transizione dall’eta pediatrica a quella adulta. Alla sessione erano presenti quattro
reumatologi, che le hanno posto domande per capire meglio il punto di vista del paziente e per migliorare cosi il loro approccio
professionale in alcune situazioni: ad esempio, quando un ragazzo si rifiuta di assumere per un certo periodo i farmaci. Questo
scambio mi & sembrato molto fruttuoso ed auspicabile. L’associazione danese ha realizzato, grazie ad una sponsorizzazione di
30.000 euro da parte della casa farmaceutica ABBOTT, numerosi filmati brevi che propongono una serie di momenti, dalla dia-
gnosi alla terapia, alla convivenza con la malattia sia in ambito familiare sia con i propri amici. | protagonisti di questi filmati sono
i malati stessi, coi loro medici e coi loro familiari. Il film & visibile sul loro sito. La finalita del loro progetto ¢ stata di poter dare ai
visitatori del sito un immediato confronto con le loro storie, soprattutto quelle all’inizio, dove non sappiamo nulla della malattia
che ha colpito nostro figlio. La Germania ha presentato un progetto chiamato “Mano nella mano”, che aiuta le famiglie straniere
con problemi di inserimento linguistico e culturale. Alcune di queste mamme non sanno leggere e percio la somministrazione delle
medicine diventa difficile. La loro associazione ha molti volontari e ha ricevuto un contributo molto consistente da parte della ca-
tena “Mc Donald’s”, che destina una parte degli utili alle associazioni benefiche. Ci sembra proprio una idea da copiare anche da
noi, se sara possibile. ENCA ha poi portato la testimonianza di una giovane infermiera pediatrica che ha realizzato, in occasione
della sua tesi di specialita, uno studio molto dettagliato su un metodo di preparazione e gestione di quello che chiamano “transfer”
e ciog il passaggio dal reumatologo pediatra al reumatologo dell’adulto: secondo il loro metodo, il periodo di “transition”, che
prepara i nostri figli a questo passaggio, andrebbe realizzato sin da piccolini, con un accompagnamento da parte di una nuova figu-
ra chiamata il “coordinatore della transizione”. Questo coordinatore organizza incontri tra i genitori, i figli ed il futuro reumatolo-
go dell’adulto, insieme con il medico reumatologo che li segue in eta pediatrica. In questo modo pu0 instaurarsi quel rapporto di
conoscenza individuale e di fiducia che spesso manca con il nuovo reumatologo una volta che i nostri figli diventano adulti e non
€ necessario ripetere tutta la storia di lunga malattia e la lista dei vari farmaci che hanno provato al nuovo specialista.
Nel salutarci ci siamo dati appuntamento per I’anno prossimo a Lubjana, in Slovenia, in occasione del congresso annuale di Pres.
Eravamo felici di aver fatto reciproca conoscenza e vorrei condividere con voi la sensazione che piu mi e rimasta, che ci si sente
un po’ piu forti a lavorare insieme. Ci piacerebbe molto a tale proposito riuscire a coinvolgere anche le altre associazioni italiane
di malati reumatici infantili. Colgo I’occasione per ringraziare Marta senza la quale tutto questo non sarebbe accaduto: il suo lavo-
ro dell’anno scorso, a Bruges, & stato fondamentale per poterlo proseguire quest’anno. Abbiamo piu di un anno di tempo per ela-
borare nuove proposte da condividere con le mamme e i papa di tutta Europa!! Francesca Carotti

Mamma e socia A.M.R.1.
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Un caloroso ringraziamento da parte dell’associazione al dottor Leonard Perfido che
ha realizzato gratuitamente, per la sua tesi di Laurea in Scienze della Comunicazione ,
il nuovo sito istituzionale di AMRI .

Una nuova veste grafica e un nuovo sistema piu moderno e performante caratterizzano
il nuovo sito web che mantiene comunque I'indirizzo www.amri.it

Le nuove pagine sono gia on-line e quindi invitiamo tutti i lettori del Bollettino AMRI a
visitare il sito e ad inviare considerazioni e aggiornamenti per renderlo ancor piu ag-
giornato e ricco di informazioni e servizi utili.

Grazie ancora Leonard da parte di tutta AMRI! Luigi Russo
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e fautori della festa, hanno sposato con entusiasmo lo scopo solidaristico con
un particolare coinvolgimento personale poiché, meno di tre anni fa, avevano
seguito da vicino i momenti difficili della malattia di nostra figlia Matilde, essen-
do compaesani della nonna, degli zii e dei cugini. Matilde all’eta di sette anni
e stata colpita dalla dermatomiosite giovanile; dopo due anni e mezzo
dall’esordio, dopo lo shock iniziale e la dura battaglia, come genitori abbiamo
preso consapevolezza che sostenere I'associazione e laricerca sia il modo mi-
gliore per stare vicini a ns. figlia e indirettamente ai bambini in situazioni simili.
Questo breve articolo, forse con troppi richiami personali, vuole essere innan-
zitutto un ringraziamento per gli organizzatori e i fautori della serata, ma an-
che uno stimolo per altri genitori che gravitano intorno ad AMRI ad organizza-
re una serata gastronomica, anche con un piccolo gruppo di conoscenti o ami-
ci , percontribuire agli alti scopi dell’associazione.

Francesca e Alessio Arvigo - Volontari AMRI

s

Sabato 26 maggio, in un paesino della
Valbisagno, nell’ entroterra genovese,
si & svolta una riuscitissima serata con
raccolta fondi per AMRI. Lafesta ha
visto come protagonisti gli abitanti del
paese impegnati nella preparazione di
una gustosa paella, accompagnata da
un’ottima sangria, il tutto allietato dai
revival della band musicale di Angelo
Cassissa, Sindaco del Comune di
Sant’Olcese, e condito
dall’entusiasmo della Sig.ra Antonietta
Tutino, presidente del circolo ARCI.
Gli abitanti di Trensasco, organizzatori

Nella foto la consegna ai volontari AMRI dell’assegno relativo all’incasso della serata




