IL BOLLETTINO AMRI - Numero 2-2015 - DICEMBRE 2015

SOMMARIO

Genitori di fronte
alla malattia

ANMAR Young

Accoglienza
all'Istituto G. Gaslini

Apericena di beneficenza .. 5
San Matteo 2015

Giro in reparto
Lotteria 2016
Le iniziative 2015

Auguri!

In questo ultimo periodo c’e stato un grande interessamento dei
mass media verso il Gaslini, attenzione che troppo spesso € man-
cata verso questo importante Istituto, pietra miliare dell’assistenza
e dalla cura dei bambini in Italia.

Questa vetrina apportera sicuramente aspetti positivi per la sua
immagine e il nostro augurio & proprio quello che questa inversio-
ne di rotta possa tradursi in servizi e attenzione sempre migliori
per i bambini ammalati. Amri, come sempre, sara in prima fila nel
sostenere progetti ed attivita che vadano a beneficio dei piccoli
pazienti e delle loro famiglie. Anche il 2015, ormai agli sgoccioli, ci
ha visto impegnati a fondo in guesto campo e tutto questo grazie
allimpegno di molti. Volontari, giovani e storici, encomiabili per
impegno e dedizione, i soci, nostra vera base di sostegno, i dona-
tori: dalla nostra madrina Valeria Marini sempre al nostro fianco
con passione, al comitato d’onore, coordinato dalla sig.ra Susanna
Pescante, sempre pronto a sostenerci, ai comuni donatori, ai col-
laboratori e a chi si & avvicendato in segreteria.

A tutti il nostro grazie sincero.

Non possiamo dimenticare di ringraziare il prof. Alberto Martini,
i medici e i ricercatori dellequipe medica e tutto il personale del
reparto di Pediatria Il e del D.H. reumatologico che sono in prima
linea e vicini ai bisogni clinici e umani dei piccoli pazienti.
Auguro a tutti un sereno Natale e un felice Anno
Nuovo nella speranza che il 2016 porti maggiore con-
sapevolezza in chi si avvicina a Amri dell'importanza
di contribuire alla causa associativa.

Un caro saluto.

Gabriele Bona. Presidente Amri



Genitor di fronte
alla malattia:
uno sguardo d'insieme

«Quel giorno me lo ricordo bene..mia figlia aveva dormito male e
al mattino aveva le mani doloranti, non riusciva nemmeno a vestir-
si e ad allacciasi le scarpe. Siamo arrivati- io e mio marito- all’ap-
puntamento con i medici con qualche minuto di ritardo e molto
trafelati...e con una certa ansia, almeno per quanto mi riguarda,
poiché sapevo che forse quel giorno avrebbero potuto formulare
una diagnosi. Da una parte lo speravo, almeno avremmo saputo il
nome del «nemico», ma dall’altra lo temevo: sarei stata capace di
parlarne con mia figlia, di spiegarle cosa le stava succedendo e di
rispondere alle sue domande sul futuro?

I medici sono andati dritti al punto: si, come ipotizzato mia figlia
era affetta da una forma di artrite idiopatica giovanile, non la piu
grave, ma comungue una malattia CRONICA e dalla quale non si
guarisce! | medici ci hanno detto che era molto importante seguire
le terapie e le prescrizioni con costanza e continuita, e che avrem-
Mo avuto appuntamenti periodici con loro per monitorare 'anda-
mento della malattia. Poi ci chiesero se avevamo delle domande.
lo e mio marito ci siamo guardati, con un’espressione a meta tra
la perplessita e l'ironia. Pensavamo la stessa cosa: domande ne
avremmo avute tantissime, ma era il caso di porle ai medici? Ave-
vamo in mente che le nostre erano domande che andavano al di
la dell'area di competenza dei medici: esse riguardavano piuttosto
aspetti quotidiani e relazionali. Per esempio: come affrontiamo
la questione con nostra figlia? Che atteggiamento dobbiamo as-
sumere nel parlargliene? Dobbiamo dirle la verita o nascondere
alcune cose? E cosa dovremmo comunicare agli insegnanti, agli
amici, ecc? E poi ancora, come avremmo fatto a riorganizzare la
nostra vita familiare ed extra familiare alla luce di questa novita
cosi carica di implicazioni e conseguenze? Tutte domande che
hanno continuato a girarci in testa e rispetto alle quali non ab-
biamo ancora trovato nessun «esperto» in grado di ascoltarci e
darci una mano». Forse piu di uno si riconoscera in alcune parti
di questa breve testimonianza, che abbiamo voluto riportare per
presentare il nostro progetto di ricerca/intervento psicologico.
Molti di noi sanno che quando si deve affrontare la malattia ci
sono molte cose che ci preoccupano e molte di esse hanno a che
fare con la nostra vita quotidiana, la nostra soggettivita, le nostre
relazioni... e sappiamo che € molto difficile che di questi aspetti
se ne possa parlare col medico che ci segue.

Il ruolo del medico & quello di riconoscere e curare la malattia,
stando sempre attento a monitorare e preservare il delicato e pre-
cario equilibrio che esiste tra costi e benefici dei trattamenti tera-
peutici. Per fare questo il medico deve necessariamente selezio-
nare i dati, tenendo in considerazione soprattutto i sintomi fisici, i
risultati degli esami obiettivi, gli effetti delle terapie... insomma &
veramente difficile che il medico possa avere il tempo e lo spazio
(mentale) per ascoltare e farsi carico di questi aspetti del benes-
sere dei pazienti.

Per questi motivi abbiamo
pensato e proposto all’lsti-
tuto Gaslini un disegno di
ricerca/ intervento con le se-
guenti finalita:

1) capire che relazioni in-
tercorrano tra la malattia
cronica dei figli e il benesse-
re del

sistema familiare;

2) raccogliere evidenze

scientifiche rispetto all’i-
potesi che un intervento di
tipo psicosociale sulla fami-
glia sia vantaggioso per |l
benessere della famiglia
stessa e che sia utile per mi-
gliorare la relazione medi-
co-paziente e 'aderenza alle
cure;

3) offrire alle famiglie
una presa in carico psicolo-
gica con caratteristiche di
continuita per circa 10 mesi,
con l'obiettivo di aiutarle ad
affrontare tutte le questioni
«collaterali» alla malattia dei
figli, ma altrettanto impor-
tanti per la loro ricaduta sul-
la Qualita di Vita di tutto il
sistema familiare.

Chiederemo quindi alle fa-
miglie dei giovani pazien-
ti di partecipare alla nostra
ricerca/intervento, con la
convinzione che quello che
stiamo facendo potra contri-
buire allavanzamento della
conoscenza scientifica sul
rapporto mente/corpo nel-
la malattia, ma soprattutto
certe del fatto che stiamo
offrendo alle famiglie un
«servizio» di assistenza psi-
cologica, attualmente non
garantito dal sistema sani-
tario, ma in grado di modifi-
care l'impatto della malattia
sulla quotidianita e quindi
sulla Qualita di Vita.

Ariela lacometti,
psicologa



Strada
Facendo...

Da alcuni anni lavoro per
AMRI come psicologa e com-
prendo come il coinvolgi-
mento dei genitori nella vita
associativa sia un modo per
stare vicino a chi sta attra-
versando un momento di dif-
ficolta relativo alla salute dei
figli. Parlando con i genitori si
avverte che la malattia (per
le sue caratteristiche) spinge
all'isolamento, alla differen-
ziazione; fino a sentirsi trop-
po soli... Molti, pur di riuscire
ad avere uno scambio con
altri genitori, si rivolgono ai
gruppi su Facebook dedicati
alla malattia, ma questo spes-
SO non basta, il contatto di
persona e tutt’altro; lo spazio
di solidarieta che si apre nel
momento in cui ci si incontra
tra simili & di tutt’altra misu-
ra. Saremo a disposizione nei
prossimi mesi in Day Hospital
o in Reparto per parlare con
voi tra pari: genitori con altri
genitori...

Vorremmo raggiungervi per
ripetere l'esperienza di con-
divisione delle "mamme in
cammino” e proseguire una
strada che, facendola insie-
me, appare piu fattibile.

Roberta Russo,
psicologa psicoterapeuta

ANMAR Young
Step Zero Meeting

“In molti paesi europei i giovani che soffrono di una patologia reu-
matica hanno bisogni insoddisfatti. Sembrano invisibili e spesso
possono sentirsi incompresi. Per fare in modo che in futuro si sen-
tano meno soli, € importante creare gruppi di giovani all'interno
delle associazioni, al fine di coinvolgere direttamente e attivamente
ragazze e ragazzi che affrontano una patologia reumatica.”

E stato questo linvito e il punto di partenza del primo meeting
Young, un incontro organizzato da ANMAR a Milano in cui ragazzi e
ragazze di eta compresa frai18 e i 35 anni si sono per la prima volta
incontrati tra loro.

’associazione europea EULAR chiede che ogni associazione na-
zionale di malati reumatici abbia al suo interno un gruppo giovani,
entro il 2020.

Cosa ciaccomuna? L'esperienza che deriva dal nostro vissuto. Que-
sto non pud che determinare in noi una competenza e una consa-
pevolezza tali da renderci subito pronti per metterci al lavoro. L'eta
che stiamo vivendo rappresenta una fase di transizione in cui fac-
ciamo fatica a trovare uno spazio che risponda alle nostre esigenze.
Ci siamo posti domande in materia di salute, istruzione, vita sociale
e lavorativa alle quali vogliamo trovare risposte da poter concretiz-
zare insieme.

Ma soprattutto abbiamo dato vita ad un gruppo, giovani tra loro
per lo piu sconosciuti si sono avvicinati per un obiettivo che li ac-
comuna e li rende simili, ed ora siamo pronti per il prossimo step,
convinti che qualcosa che ci riguarda non possa avvenire senza di
noi ( “Nothing about me, without me!”).

Un grazie a Silvia Ostuzzi, che ci ha giudato, e ad Arianna, Eleonora
e Giulia che, insieme a me, fanno parte di AMRI.

Chiara
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Accoglienza
all'Istituto G. Gaslini

Il CABEF - Centro Accoglienza Bambino e Famiglia - creato nel
Settembre 2012, diretto dal Dott. Marco Martinoli, € ormai una re-
alta consolidata. All'interno di questa struttura operano:

- lo Sportello Malattie Rare e Orientamento Sanitario

- lo Sportello Servizi Socio-sanitari

- lo Sportello del'Ospitalita che vede AMRI
direttamente coinvolta.

Infatti, mentre i primi due servizi vengono seguiti esclusivamente
da personale strutturato dell'lstituto, per lo sportello dell’ospitalita
al momento della sua attivazione il Gaslini chiese la collaborazione
delle Associazioni di Volontariato accreditate presso lo stesso, os-
sia un turno alla settimana (dalle h 9 alle h 13) di un loro volontario
da affiancare alle sue collaboratrici in linea di massima borsiste.
AMRI aderi immediatamente designando la sottoscritta, vista la
sua maggior disponibilita di tempo, a rappresentarla in tale ser-
vizio, lo stesso fecero UNITALSI e Casa Cilla, altre due volontarie
si prestarono a titolo personale non essendo aderenti ad alcuna
Associazione.

Devo dire che, dopo le titubanze iniziali dovute alla novita, da tem-
po ormai lo Sportello funziona alla grande. L'esperienza da me
maturata in analoghe mansioni presso la segreteria AMRI & stata
di aiuto ed ha fatto si che la collaborazione risultasse da subito
fattiva ed apprezzata, Lo Sportello dell’Ospitalita del Gaslini oltre
che ad AMRI (che viene considerata la migliore sotto molti pun-
ti di vita) si appoggia a varie altre strutture, i Cappuccini di via
Montani a Quarto, UNITALSI di via Redipuglia, le Piccole Suore del
Sacro Cuore sempre in via Redipuglia, Casa Cilla prevalentemente
in via Carrara, Collegio Emiliani a Nervi, sempre a Nervi La Vela
e le Suore del Sacro Cuore, le Suore Marcelline in Albaro ed altre
similari.

E stato per me interessante, oltre che formativo, venire a contatto
con queste strutture di accoglienza, ognuna delle quali ha delle
sue regole e specificita. Alcune sono delle vere e proprie comuni-
ta dove le famiglie debbono condividere i servizi (bagno e cucina)
oltre a dover collaborare ai turni serali delle pulizie, altre sono ge-
stite come dei B&B, mentre per altre 'orientamento & albberghiero.

Avviso spostamento segreteria

La collaborazione fra lo
Sportello e AMRI ¢ attual-
mente ai massimi livelli, le
collaboratrici del Gaslini,
oltre che essere ormai pro-
fessionalmente molto pre-
parate, hanno per la ns. As-
sociazione sempre parole di
apprezzamento.

Devo in fine aggiungere che
oltre all’ospitalita delle fami-
glie lo Sportello fornisce in-
formazioni sulle convenzioni
attive con Taxi, GNV e Alita-
lia e, ove richiesto, provvede
a fornire la documentazione
necessaria per l'ottenimento
da parte dei richiedenti delle
tariffe agevolate.

Inoltre si occupa della pre-
notazione delle visite all’Ac-
guario di Genova (1° e 3°
Mercoledi di ogni mese),
guesta opportunita viene of-
ferta a titolo completamente
gratuito a 1 bimbo + un ac-
compagnatore.

Le prenotazioni possono es-
sere fatte dal genitore o dal-
le Caposala dei vari reparti.
Ovviamente necessita sem-
pre il nulla osta del medi-
co affinché il bimbo possa
uscire temporaneamente
dall’Ospedale; anche i bimbi
eventualmente in carrozzella
pPOssono partecipare, i mezzi
che P'UNITALSI mette a di-
sposizione per il trasporto
sono attrezzati alla bisogna.

Amalia

Da venerdi 13 novembre 2015 la segreteria di Amri si & spostata dal primo al quarto piano del
Padiglione 1 dellOspedale Pediatrico Gaslini. Restano invariati gli orari di apertura e il nu-

mero di telefono.




Apericena di beneficenza
presso Istituto Alberghiero
di Genova

Il giorno venerdi 23 ottobre si € svolto presso I'lstituto Alberghiero
“Marco Polo” di Genova un apericena di beneficienza a favore di
AMRI. Gli insegnanti di cucina e sala e gli alunni dell'lstituto hanno
offerto ai partecipanti un buffet pieno di delizie culinarie, dagli an-
tipasti ai dolci, rivelando la loro maestria e tutto il loro estro.

Se le prelibatezze non fossero bastate a rendere la serata un suc-
cesso, la location ha reso il tutto ancora piu gradevole. La scuola si
trova infatti in una posizione privilegiata di Genova, vicino al mare
e la sala messa a disposizione quella sera, collocata al quinto pia-
No, aveva una terrazza meravigliosa con vista mozzafiato sul mare
antistante. Questo dettaglio, la musica con karaoke, il cibo squisito
hanno sicuramente aiutato a rendere la serata particolarmente ri-
uscita. Ma non solo. Quello che vogliamo infatti sottolineare e sta-
ta 'atmosfera di calore e grande solidarieta umana che il Dirigenti
scolastico, il personale della scuola con i loro amici, hanno donato.
L’interesse verso la nostra associazione e le problematiche dei
nostri bambini ricoverati si & palesata interamente nell’attenzione
con cui i partecipanti hanno ascoltato il resoconto puntuale e sen-
tito reso dalla ns. vicepresidente Anna Solari.

Concludiamo sottolineando ancora una volta come non ci sia nulla
di piu gratificante per noi genitori che passare una serata piacevo-
le tra amici e persone che ci sono vicine, sapendo che il ricavato
monetario ed “affettivo” e tutto a favore di AMRI.

Francesca e Alessio Arvigo

Istituto

(XXOOCXXX

San Matteo
2015

Anche guest’anno, come da
ormai cingque anni, la nostra
Associazione, era presente a
Laigueglia in occasione della
Fiera di San Matteo, la tra-
dizionale manifestazione in
onore del patrono del paese
organizzata dall’Associazio-
ne "Mare e Mestieri”.

Fra i tanti stand di prodotti
artigianali ed enogastrono-
mici, dislocati tra le piazzet-
te eivicoli del centro storico,
il nostro stand si presentava
coloratissimo, ricco, artistico.
I gruppo di volontari lai-
guegliesi, che annovera ogni
anno di piu, nuove forze, ha
creato bellissimi e originali
manufatti che hanno attirato
I'interesse di numerosi visi-
tatori ed hanno fruttato un
buon introito.

Un sentito ringrazia-
mento va a tutti i volon-
tari che spontaneamen-
te, a diverso titolo, si
sono impegnati a favore
della nostra Associazio-
ne con entusiasmo dav-
vero inaspettato, allAm-
ministrazione Comunale
che ci ha messo a dispo-
sizione gratuitamente lo
stand, le luci e l'assisten-
za ed un caloroso grazie
a tutti coloro che hanno
dimostrato fattiva sensi-
bilita alla nostra causa.



3 novembre 2015
giro in reparto

Il 3 novembre 2015 Amri ha fatto visita ai piccoli pazienti del repar-
to di Pediatria Il, portando in dono un sacchetto per ogni bambino
con dentro biscotti e qualche giocattolo.

La visita e stata gradita quanto inaspettata, dal momento che non
era in programma e non si trattava di festivita particolari.

| bambini erano molto contenti di ricevere i doni, poiché spesso
nella camera di ospedale riescono a portare solo pochi dei loro
giochi preferiti, soprattutto quelli che vengono da molto lontano.
Inoltre | regali erano “personalizzati”, in quanto la raccolta si e
svolta in maniera particolare: abbiamo chiesto ai bimbi genovesi di
donare qualche giocattolo che non usavano piu, e le richieste sono
state fatte in base alle eta dei nostri piccoli pazienti ricoverati in
guel momento.

Tanti bambini hanno risposto al nostro appello e in un
week end abbiamo ricevuto tutto quello che cercava-
mo. A questi bimbi generost Amri ha consegnato un at-
testato di "“Donatore di giochi”.

Speriamo di poter ripetere presto questa bella esperienza e rin-
graziamo tutti coloro che hanno partecipato.

Lotteria 2016

Anche questanno, grazie allaiuto ed allimpegno di
molti amici e collaboratori, Amri organizza la consueta
Lotteria di Carnevale!

AMR.T. Onlus

ASSOCIAZIONE PER LE MALATTIE REUMATICHE INFANTILI - O.N.L.U.S.
Sede operativa: Istituto “G. Gaslini” - Pediatria Il - Via G. Gaslini, 5 - 16147 Genova
Tel./Fax 010.307.15.53
C/C Postale n° 11704277 - Banca Carige Ag. 58/138 Genova - ABI 6175 - CAB 01583 n° 531480
Codice Fiscale 96018220184 - E-MAIL: assamri@gmail.com - http://www.amri.it

LOTTERIA CARNEVALE 2016 € 1,00

1° Premio Biglietto per 4 persone in cabina esterna con auto al seguito sulla tratta Genova-Palermo e sulla
tratta stagionale Genova-Porto Torres offerto da Grandi Navi Veloci
2° Premio Week-end per 4 persone in tipico casale umbro presso Centro Equitazione La
Schioppeta - Narni (Tr)
3° Premio Scatola da 6 bicchieri in cristallo da Whisky
4° Premio Piumino matrimoniale Microlen offerto da Donato Martinelli & C. Leffe (BG)
5° Premio Set con sciarpa e berretto 100% cashmere offerto da Riviera Cashmere (GE)
6° Premio Set con sciarpa e berretto 100% cashmere offerto da Riviera Cashmere (GE)
7° Premio Set con sciarpa e berretto 100% cashmere offerto da Riviera Cashmere (GE)
8° Premi 2 Berretti 100% cashmere offerto da Riviera Cashmere (GE)
9° Premio Sciarpa 100% cashmere offerto da Riviera Cashmere (GE)
10° Premio Sciarpa 100% cashmere offerto da Riviera Cashmere (GE)
11° Premio Sciarpa 100% cashmere offerto da Riviera Cashmere (GE)
12° Premio Berretto 100% cashmere offerto da Riviera Cashmere (GE)
13° Premio Guanciale memory Top offerto da Donato Martinelli & C. Leffe (BG)

N° 00<amri>

i

aAMR.J.onlus

Nome

Telefono

N° 00<amri>

Segue \wmp

L'estrazione avverra il
giorno 4 febbraio 2016
alle 16 presso la sala
giochi del reparto di
pediatria II, al padi-
glione 1, 4° piano.

Come ogni anno i premi
sono tanti e ricchi, se
volete potete aiutarci
comprando qualche bi-
glietto o aiwutandoci a
vendere qualche bloc-
chetto.

Contattate la segreteria:
dal lunedi al venerdi

dalle 9 alle 14

allo 010 3071553.



Le tante iniziative 2015
a sostegno dellAMRI

Amri ringrazia di cuore tutte le persone (enti, associazioni, ...) che
con grande sensibilita hanno aderito, in vari modi, alle nostre richie-
ste di collaborazione per organizzare manifestazioni per intrattene-
re i bambini ricoverati o per raccogliere fondi.
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Concerto del Coro Daneo / novembre 2015
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Giornata dello sport a Recco / luglio 2015
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IL BOLLETTINO AMRI

Per chi decidesse di awutare AMRI
con una donazione e disponibile

1l Conto Corrente Bancario n. 531480
di Banca CARIGE

IBAN IT4650617501583000000531480

Per sostenere 1 nostri progetti destina ad Amri

il tuo 5 x 1000, € un gesto che non costa nulla,

ma aiuta tanti bambini - indica il nostro codice fiscale
96018220184 nella tua dichiarazione dei redditi

www.amri.it




