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continua dalla prima pagina Per quanto riguarda i volontari il lavoro di preparazione, selezione e coordi-
namento ha richiesto un plus per via della mancanza di volontari dedicati.

Come sempre pero il lavoro maggiore ¢ stato realizzato svolgendo colloqui di sostegno ai genitori
in reparto e osservando bambini e adolescenti ricoverati. In particolare per queste due ultime attivita
sono stati coinvolti 98 nuclei familiari.

ILgruppo “Genitoriin cammino” dopo 7 incontri svolti ancora nel 2015 si e interrotto per dare spazio
alla creazione del progetto di ricerca che siimpegna a realizzare un punto di maggior contatto tra
l'associazione e il Day Hospital, luogo in cui maggiormente si concentrano le famiglie in cura per
AlG o altri quadri diagnostici affini, che sempre meno vengono curati in residenziale e sempre piu in
regime ambulatoriale. Il lavoro di ricerca sui genitori si basa su un semplice assunto: le famiglie che
vivono un problema di malattia cronica necessitano di un supporto non solo concentrato sul con-
trastare la malattia, ma anche di uno spazio di ascolto e contenimento delle angosce che la malattia
porta con sé... Se la famiglia (e in particolare il caregiver di riferimento del bambino) pud vivere con
meno stress le fasi della malattia, i vantaggi per la salute possono essere molto grandi. Il percorso
prevede di avvicinare un campione di circa 30 famiglie e di proporre loro anche un coinvolgimento
nella vita associativa.

Banco Alimentare: grazie alladesione di Amri alla Associazione Banco Alimentare della Liguria nel
corso del 2015 ci sono stati assegnati 576Kg di alimenti che poi i nostri magnifici volontari hanno
distribuito a 80 famiglie in grave disagio economico.

CONCLUSIONI = Ribadisco che Amri e
costituita da volontari che si mettono in
gioco per cercare di soddisfare al meglio
i bisogni delle famiglie che stanno viven-
do momenti di difficolta. Il mio augurio &
che tutte le persone che l'associazione nel
corso del 2015 e riuscita ad incontrare ed
aiutare, e abbiamo visto che sono state ve-
ramente tante, possano sentire l'esigenza
di unirsi a noi, anche solo con un piccolo
gesto, per far si che si operi sempre me-
glio e con continuita nel tempo. Concludo
complimentandomi e porgendo i migliori
auguri di buon lavoro al nuovo diretto-
re della Pediatria Il prof. Angelo Ravelli,
co-fondatore di Amrinel 1992 a Pavia e un
cordiale saluto a tutti.

Gabriele Bona / Presidente Amri onlus




8 maggio 2016
Una giornata di condivisione

'8 maggio 2016 si e tenuto “Non solo medicine per crescere bene, nonostante la malattia”,
secondo Convegno Medico per le famiglie sulle malattie reumatiche nell'eta evolutiva organiz-
zato da AMRI.

Quest’anno ci siamo voluti concentrare sugli aspetti “altri” della cura dei nostri
bambini, spesso non adeguatamente sottolineati e considerati, ma che con-
corrono, quanto e talvolta piu dei farmaci, al benessere ed al miglioramento
della qualita della vita di un bambino affetto da una malattia cronica quali le
malattie reumatiche infantili.

Questo tema e sembrato davvero molto sentito da parte dei genitori, che quotidianamente si
trovano a dover affrontare, al di la dei sintomi e delle visite mediche, aspetti piu di “normalita”
che pero sono complicati dalla malattia: la scuola, le lezioni di educazione fisica, i permessi sul
lavoro, la 104, lalimentazione, o stress, la somministrazione quotidiana dei farmaci. Aspetti ai
quali molto spesso il reumatologo non riesce a dedicare spazio durante i controlli clinici.

La giornata ha avuto inizio con l'introduzione di Gabriele Bona (presidente di AMRI), sequita dalla
bellissima testimonianza di Elena, 28 anni, affetta da artrite idiopatica giovanile da quando
aveva 15 mesi, e della sua mamma, Sonia Zara (ex presidente di AMRI), intitolata "Una famiglia
alle prese con AIG tra medicina tradizionale e medicina complementare’, che ha commaosso
e aiutato i genitori all'inizio del percorso di vita con la malattia reumatica, rispondendo ai tanti
dubbi e preoccupazioni con un sorriso, con il grande coraggio, entusiasmo, voglia di stare bene
e semplicita unica. Il loro intervento si & concentrato sull'esperienza terapeutica, parallela e non
sostitutiva, con l'omeopatia e l'osteopatia, per rispondere ad un bisogno di cura piu globale
rispetto alla remissione © non remissione.

E sequito lintervento della dott.ssa Silvana Badano (Dirigente Scolastico) sull'integrazione sco-
lastica di bambini e bambine con malattie croniche, che ha illustrato le specifiche della legge
104, della legge 170 del 2010 riguardante i disturbi specifici dell'apprendimento e della direttiva
del 2012 sui BES (bisogni educativi speciali), fornendo consigli utili sulla scelta della scuola e sui
diritti dei bambini con disabilita.

La dott.ssa Matilde Borriello (Pediatra esperta in nutrizione) ha illustrato come l'alimentazio-
ne rappresenti un aiuto concreto nell'eta evolutiva e in presenza di una patologia autoimmu-
ne, informando i genitori dellimportanza di seguire una corretta alimentazione ed uno stile di
vita sano in particolare per i bambini con patologie reumatiche, senza la necessita di ricorrere a
diete speciali. Ha inoltre evidenziato il ruolo dei nutrienti anche nella regolazione del sistema im-
munitario. A seguire, l'approfondimento della psicologa psicoterapeuta di AMRI Roberta Russo e
di Ariela lacometti, psicologa specializzanda in Psicologia della Salute, sul progetto di "“Promo-
zione della salute in famiglie di pazienti con AIG", progetto di ricerca attiva nato in associazione
per rispondere allo stress generato dalla malattia, promuovere un‘aderenza terapeutica consa-
pevole e capire se un intervento psicologico sui genitori in gruppo possa, oltre formare reti di
auto-aiuto, anche influire direttamente sullo stato di salute dei figli. Alla fine di questo intervento
e stata inoltre chiamata al microfono Silvia Ostuzzi, che coordina per ANMAR (Associazione
Nazionale dei Malati Reumatici) un gruppo di giovani adulti fra i 18 ed i 35 anni con patologie
reumatiche dall'infanzia, per portare in evidenza i loro bisogni ma soprattutto l'immenso patri-
monio di esperienza diretta che essi possiedono.

E seguita la testimonianza di Giulia, 19 anni, che in questo gruppo ha trovato occasione di
sostegno tra i membri ed entusiasmo per far sentire la propria voce. Infine, prima del pran-
ZO insieme, | partecipanti hanno ascoltato l'approfondimento del dott. Paolo Zani, esperto in
materia previdenziale IAL (Milano) sul complicato tema delle normative a favore delle famiglie
con minori affetti da malattie croniche e invalidanti. Quest'ultimo intervento, proprio per la sua
difficile comprensione e per le ricadute pratiche, immediate ed importanti sulla vita quotidiana
delle famiglie, ha suscitato un vivace dibattito nel pubblico ed é risultato di particolare interesse,
dimostrato dalle molte richieste per avere le dispense scritte preparate dal dott. Zani.

Per approfondimenti, i video di
tutti gli interventi sono visualizza-

bili sul nostro sito www.amri.it.
Come ogni anno, i nostri volontari hanno
donato una domenica per intrattenere |
piu piccoli, permettendo ai genitori di se-
guire le varie relazioni nella stanza a fian-
CO: un contributo preziosissimo che i ra-
gazzi svolgono  gratuitamente, con
impegno e passione, come in ospedale
durante il resto dell'anno.

Il luogo scelto per ospitare il nostro in-
contro, owero lAula Magna delllstituto
Alberghiero Marco Polo di Genova Quar-
to, in via Sciaccaluga 9, a due passi dal
Gaslini, si e rivelato vincente: meravigliosa
accoglienza da parte del personale di ser-
vizio della scuola, grande professionalita
degli studenti e dei loro insegnanti nel
prepararci un ottimo aperitivo e pranzo,
spazi perfetti per il convegno e per i bam-
bini impegnati nel gioco con i nostri bra-
vissimi volontari, acustica ottimale e bar
interno in funzione per tutta la giornata
per qualche momento di pausa tra una
relazione e laltra. Inoltre la vicinanza
allOspedale Gaslini ha permesso addirit-
tura ad una famiglia ricoverata di parteci-
pare con un permesso del reparto.

La scelta di affidare agli studenti della
Scuola Alberghiera il pranzo insieme e
stata in pieno stile AMRI, informale, calo-
roso, accogliente, come in famiglia, ma i
ragazzi si sono dimostrati perfettamente
professionali e si sono superati.

La giornata insieme si e conclusa come
ormai da tradizione con 'assemblea asso-
ciativa annuale, durante la quale sono stati
confermati il presidente, Gabriele Bona, la
vicepresidente, Anna Solari, i membri del
Consiglio Direttivo ed i Revisori dei conti.
Insomma, come si dice, squadra che vin-
ce non si cambial

Si e poi proceduto alla lettura ed all'ap-
provazione del bilancio consuntivo del
2015 e ad illustrare il bilancio preventivo
del 2016, che sono visionabili sul sito as-
sociativo: tante le iniziative in previsione
per l'anno a venire, cosi come tanti gli
impegni che AMRI porta avanti per le sue
famiglie, per sostenere la ricerca e per l'o-
spedale Gaslini, che richiedono laiuto di
tutti i suoi membri e sostenitori.

Marta Dellepiane




Genitori: di nuovo in cammino!

E iniziato il percorso di ricerca-intervento che abbiamo presentato nello scorso numero del
"bollettino di AMRI". Il percorso si rivolge a genitori di bambini con AlG che abitino vicino a Ge-
nova e/o siano disponibili a frequentare un percorso di miglioramento in gruppo o in sedute
singole con le psicologhe che AMRI ha messo a disposizione presso 'ospedale.

Il percorso ha l'obiettivo di:

1) comprendere meglio le relazioni intercorrenti tra la malattia cronica dei
figli e il benessere del sistema familiare;

2) raccogliere evidenze scientifiche rispetto all'ipotesi che un intervento di
tipo psicosociale sui genitori sia vantaggioso per il benessere della famiglia
stessa e che sia utile per migliorare la relazione medico-paziente e l'aderen-
za alle cure;

3) offrire alle famiglie una presa in carico psicologica 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 importanti per la
loro ricaduta sulla Qualita di Vita di tutto il sistema familiare.

Nel momento in cui scriviamo abbiamo reclutato una ventina di famiglie e, come ci aspettava-
mo, il progetto ha incontrato il favore di tante altre famiglie: molti genitori che abitano lontano
da Genova erano dispiaciuti di non poter partecipare al gruppo, altri hanno voluto comunque
aderire nell'idea che magari potrebbero partecipare entro la fine dellanno. Da tutti infatti, e ri-
conosciuta la difficolta di essere genitori soprattutto nella situazione di malattia, da tutti e visto
come importante stare vicino a chi sta attraversando un momento di difficolta relativo alla salute
dei figli.

Tutti coloro che ci stanno “"provando” si sono riuniti il mese scorso e si riuniranno per una vol-
ta al mese nel corso di quest'anno. | temi emersi nel primo incontro dei genitori riguardano la
cronicita della malattia, la pesantezza di alcune cure, la difficolta relativa al rischio di isolamento,
o di esclusione; il bisogno di capire di piu sulla malattia, farsi raccontare da chi ha piu esperienza
le cose “da genitori” non da medici, il poter condividere l'esperienza sapendo di essere ascoltato
da orecchie attente e coinvolte, prendersi cura degli aspetti educativi che differenziano i rapporti
tre fratelli e sorelle sani e malati, creare uno "spazio dedicato” alla coppia genitoriale.

Gli incontri sono condotti in modo da poter realizzare un confronto proficuo per i partecipanti,
verra dato spazio all'analisi del problema per provare a cercare buone soluzioni soprattutto all'in-
terno della famiglia. Quindi, ancora una volta, i genitori cammineranno, mano nella mano, per
aiutarsi in questo percorso che ci auguriamo sara stimolante e riposante, tortuoso ma con una
meta, faticoso ma ripagante...

Buon cammino!

Roberta Russo / Psicologa psicoterapeuta
Ariela lacometti / Psicologa

Liet1 eventi!

Abbiamo il piacere di annunciare che nel
corso degli ultimi mesi le nostre segretarie
Grazia e Maria hanno dato alla luce due
splendidi maschietti di nome Leonardo e
Sergio. La redattrice di questo giornalino,
Elisa, invece ha avuto una bimba, Ada.

Un caloroso benvenuto a loro, e le piu
vive e sincere felicitazioni alle neo mam-
me, ai papa e a tutta la loro famiglia.

Alternanza
scuola-lavoro

Il DM a suo tempo emananto dal MIUR
prevede finanziamenti per la realizzazione
di progetti innovativi relativi all'alternanza
scuola lavoro per assicurare ai giovani (
dalla lll alla V superiore), oltre alle cono-
scenze di base anche lacquisizione di
maggiori competenze per loccupabilita e
l'autoimprenditorialita.

Amri ha aderito con molto interesse alla
proposta del Celivo che, per |AS. 2015-
2016, ha fatto da tramite fra gli istituti
scolastici e le associazoni di volontariato,
ospitando ben 2 + 2 studenti e precisa-
mente: 2 studentesse del liceo linguistico
gobetti dall'8 al 20 febbraio e 2 studen-
tesse dell'ist. Tecnco firpo-buonarroti dal
7 al19 marzo.

L'esperienza € stata per noi molto positi-
va, le quattro giovani hanno dimostrato
interesse alle ns attivita ed hanno svolto
le mansioni di segreteria loro affidate con
buona volonta e precisione. Il compor-
tamento e stato sotto tutti i punti di vista
ineccepibile. Siamo gia in contatto con il
Celivo per dare questa opportunita ad altri
studenti per il prossimo anno scolastico
2016-2017.

Amalia Marini



Nuove
nomine

Con linizio del 2016 abbiamo avuto il
piacere di ricevere la notizia che il prof.
Alberto Martini, gia direttore della Reu-
matologia e della Pediatria Il, & stato no-
minato Direttore Scientifico dell'lstituto
Giannina Gaslini.

Per tutti noi e stata una grande soddisfa-
zione e motivo di orgoglio sapere che
chi ha camminato per tanti anni al nostro
flanco nel prendersi cura dei nostri figli
sia stato scelto per questo importante
incarico.

Nel complimentarci con il prof. Martini e
porgendogli i migliori auguri di buon la-
voro per il prestigioso ruolo che coprira
Ci auguriamo che possa trasmettere la
professionalita, la serieta e l'umanita di
cui in questi anni ci ha dato esempio an-
che in questo contesto.

Al contempo non possiamo che essere
altrettanto felici del fatto che alla guida
della reumatologia e della Pediatria I
e stato nominato il prof. Angelo Ravelli,
co-fondatore di Amri a Pavia nel 1992,
ottimo professionista che ha sempre di-
mostrato disponibilita ed apprezzamento
verso l'opera dell'associazione e vicinan-
za alle famiglie e ai bimbi ammalati.

Assicurando il nostro sostegno alle buo-
ne pratiche e all'opera dellIstituto augu-
riamo di cuore al prof. Martini e al prof.
Ravelli buon lavoro.

Tutti per Martina: la gara di
solidarieta e I''mpegno di AMRI

Non siamo soliti diffondere le storie dei bambini e delle famiglie che aiutiamo quotidianamente
dal nostro '‘punto di vista privilegiato' che ¢ la segreteria al Padiglione 1 del Gaslini, ma nel caso
di Martina abbiamo deciso di fare un'eccezione, per rendere possibile un sogno e dare forza alla
gara di solidarieta iniziata dai suoi genitori. Ormai la storia la conoscete bene: nel febbraio 2015,
Martina, 15 anni, ha contratto una rara malattia dovuta ad un batterio che, favorito dal Lupus, ha
colpito la sua spina dorsale inflammandola gravemente.

i Nel giro di pochi giorni, questa malattia ha costretto Martina ad abbandona-
! re la sua passione per la ginnastica artistica e dover utilizzare la sedia a ro-
i telle per potersi muovere.

Dopo piu di un anno e svariati ricoveri, l'unica speranza per Martina di riacquisire alcune delle
funzioni che ha perso, & posta nel Centro di Neuroriabilitazione di Tirol Kliniken, in Austria. Come
potete immaginare, le spese previste per le cure e il lungo ricovero non erano indifferenti, €
85.000,00 la sola degenza, da pagare anticipatamente. Per questo i genitori di Martina si sono
rivolti a noi, consigliati dal personale del Gaslini che ben conosce la nostra capacita di sostenere
e stare vicino alle famiglie. Nonostante le spese notevoli che dobbiamo affrontare per mantene-
re l'ospitalita negli appartamenti, andare avanti con i finanziamenti alla ricerca e rispondere alle
richieste del reparto, abbiamo deciso fosse prioritario anticipare la cifra alla famiglia di Martina,
per poterle garantire il ricovero.

In poco piu di un mese la battente campagna di solidarieta ha portato ai risultati sperati, associa-
zioni, commercianti, cittadini: in migliaia si sono mobilitati per aiutare Martina Allegra, abbiamo
raccolto e superato la cifra necessaria per il ricovero. Ora chiaramente la sfida € appena iniziata,
Martina sta effettuando il percorso in Austria che le ha gia portato miglioramenti non solo 'psi-
cologici’, ma fisici certificati dalla struttura ospedaliera. Purtroppo la strada € in salita, il percorso
di riabilitazione di Martina si e fermato a causa della rottura del femore, e riprendera non appena
superera questo inaspettato e malaugurato contrattempo.

Siamo stati fortissimi, anzi, siete, sono, state fortissime le tantissime persone che hanno par-
tecipato ai quotidiani eventi di raccolta fondi che sono stati organizzati per questa gara di
solidarieta. Speriamo che questo sforzo collettivo sia di aiuto al miglioramento concreto della
situazione di Martina, ma in ogni caso siamo consapevoli di aver fatto quello che siamo sempre
chiamati a fare: tutto il possibile per aiutare i piccoli ricoverati e le loro famiglie. Ora Amri va avan-
ti, abbiamo le bollette da pagare e i progetti da portare avanti, contiamo sull'impegno di tutti, che
in questi anni non € mai mancato, per far si che si possa sempre fare il massimo per migliorare
le condizioni di chi si trova a lottare con una malattia reumatica infantile. Per rimanere aggiornati
sulla battaglia di Martina vi potete collegare alla nostra pagina facebook "Amri Onlus”.

Pietro Barabino

Vorrei esprimere a nome di Amri e della famiglia di Martina un sincero grazie a tutte le per-
sone che si sono date da fare in ogni modo per raccogliere fondi per Martina. Mi fa piacere
segnalare e ringraziare in particolare 'Associazione Nazionale Alpini gruppo di Genova centro.
In particolare il capogruppo sig. Gino Turchini e il sig. Daniele Caria per aver organizzato una
splendida cena con lo scopo di raccogliere fondi per Martina Allegra. La generosa donazione
e stata consegnata la sera stessa al papa di Martina presente all’ evento. L'Associazione Malattie
Reumatiche Infantili siaugura di poter continuare anche in futuro una collaborazione con 'Asso-
ciazione Alpini sempre presente e disponibile quando si tratta di aiutare chi ha bisogno.

Anna Solari / Vicepresidente AMRI




Eventi AMRI

Festa di Natale in reparto con...

Durante le Feste del S. Natale, quando per strada siammiravano le luci colorate, le vetrine splen-
denti e persone che corrono per fare gli ultimi acquisti, ci sono purtroppo bambini che si ri-
trovano ad essere ricoverati, impossibilitati di festeggiare come tutti gli altri. Quest'anno pero,
I'Associazione AMRI ha voluto trasformare la degenza dei piccoli in una “sorta” di spettacolo
televisivo, invitando Valeria Marini presso il reparto di Medicina I1°. Infatti da alcuni anni, la
soubrette e testimone della nostra Associazione, devolvendo anche delle somme di denaro per
incrementare il "gruppo” che cosi puo intervenire nelle situazioni in cui si presenti la necessita di
aiuto. Inoltre, proprio in queste importanti festivita non ha rinunciato allinvito in ospedale dove
si e presentata raggiante e con doni per i piccoli pazienti.

E stata accolta con grande eccitazione e felicita e cid ha procurato un po’ di spensieratezza
anche per i genitori che condividono la sofferenza quotidiana dei propri figli. Anche per AMRI
stato motivo di unione e disponibilita verso tutti.

E giusto ricordare che ci sono persone come Valeria Marini che non si fer-
mano solo al pubblico scenico, bensi si fermano anche con un “micro” pub-
blico che altro non chiede se non di stare meglio. Un grazie alla grande arti-
sta che ci ha regalato la sua presenza.

Romualdo Luca

Lotteria Amri
Carnevale 2016

Anche quest'anno, grazie alla generosita
dei ns. Soci, Amici e Volontari, siamo riu-
sciti ad organizzare la consueta Lotteria
dotandola di numerosi premi prestigiosi.
L'estrazione, come da programma, € av-
venuta il 5 Febbraio nella Sala Giochi -
Pad 1 - 4° piano, a cura dei bambini ospiti
del Reparto di Pediatria Il.

L'evento e stato presieduto da Anna Sola-
ri, Vice Presidente AMRI, con la collabora-
zione di Maria Rocco, segretaria AMRI pro
tempore, Amalia e Anna C., Volontarie.
Anche Roberta Russo, la ns Psicologa, ha
voluto essere presente, mentre Anna Per-
la ed i giovani ns volontari hanno intratte-
nuto i bambini nell'attesa.

Il pomeriggio & trascorso in un clima
gioioso e si &€ concluso con la merenda
per tutti e tanti dolcetti.

A cena con Valeria Marini per AMRI

A maggio siamo stati contattati dalla onlus milanese "Unitiperbeneficenza”, che ci ha informato
della loro intenzione di organizzare una cena con lotteria di beneficenza, da destinare all'acqui-
sto di materiale utile per il reparto, nello specifico poltrone letto per i genitori da mettere nelle
stanze.

E stata la stessa Valeria Marini, fedelissima di AMRI, a insistere affinché fossimo noi i “partner
solidali” di questa cena, alla quale era stata invitata come madrina. Cosi la sera di giovedi 9
giugno ci siamo ritrovati a rappresentare AMRI al ristorante "Cost” di Milano, dove durante la
serata di festa e allegria siamo riusciti a sensibilizzare sulle malattie reumatiche infantili e invitare
i presenti a sostenerci nel nostro impegno.

Come sempre Valeria Marini & stata disponibilissima e generosa nei nostri confronti, conferman-
doci di voler tornare presto in reparto per condividere un po’ di tempo con i bambini e stare,
fisicamente oltre che economicamente, vicina allAssociazione.

Teatro Emiliani Nervi Spettacolo di Prosa

Per cause di forza maggiore, o scorso anno non si era potuto realizzare questo evento. Fi-
nalmente quest'anno le circostanze ci hanno permesso di riprendere quella che per amri €
ormai una piacevole consuetudine. La serata si € svolta il 20 maggio presso il Teatro Emiliani
di Nervi anche con il pratrocino del Municipio Levante. La compagnia "Quellidimilli" ha presen-
tato "Il brivido dell'imprevisto, due atti unici ossia “Natale al basilico” di Valerio Di Piramo, autore
contemporaneo, e "Ortensia ha detto: me ne frego" di Geroges Feydeau un autore classico
della commedia brillante sempre attuale. Il pubblico abbastanza numeroso considerando che
era venerdi sera, si € molto divertito applaudendo ripetutamente i bravi attori a scena aperta. Lo
spettacolo e’ stato preceduto da una breve presentazione della ns associazione, delle attivita che
essa svolge a favore dei bimbi, delle famiglie e dell a ricerca scientifica nellambito dell'ospedale
pediatrico G.Gaslini di Genova-Quarto. Il ns caloroso ringraziamento va, oltre che alle persone
presenti in sala, attente e partecipi, a tuttii componenti della compagnia per il loro impegno
a favore di AMRI e per la loro indiscussa bravura.

Trucco in corsia

I121 maggio presso la sala giochi della Pe-
diatria 2 situata al 4° piano del padiglionel
dellospedale Gaslini, le nostre mamme
sono state coccolate e truccate da 4
brave e disponibili ragazze che frequen-
tano la scuola professionale per esteti-
ste S.A.P.E. di Genova.

Con la loro capacita creativa e con un
tocco di spensieratezza e allegria han-
no trasformato le ore pomeridiane di
una giornata che inizialmente sembrava
come tante altre.

Con pennelli, spugnette, rossetti vivaci e
colori scintillanti le nostre artiste hanno
illuminato visi e squardi che da tempo
erano spenti a causa di pensieri e preoc-
cupazioni.

Le foto del “prima e dopo la cura” lo di-
mostrano.

Ancora un grazie da parte nostra a Ludo-
vica, Giada e alle gemelle Rebecca e Vit-
toria per il tempo che ci hanno regalato.
La speranza & quella di creare altri mo-
menti di svago per chi e costretto a rima-
nere in ospedale anche per lunghi perio-
di, dando loro un po' di carica per meglio
affrontare le difficolta e le prove che la vita
di reparto presenta quotidianamente.



Lettere dai volontari

"Quest'anno, a partire da Gennaio, ho partecipato al volontariato in ospedale con AMRI. Tutto
e iniziato con il corso preparatorio iniziato a Novembre 2015, anzi, a dir la verita, tutto € iniziato
parlando con una mia amica che avrebbe partecipato al corso. lo desideravo fare volontariato in
ospedale, specialmente con i bambini, da qualche anno, quindi ho deciso di seguire anche io il
corso e poi a Gennaio sono iniziati i turni. Dire che l'esperienza é stata arricchente, importante,

utile, bella, nuova e tutte queste cose sarebbe scontato.

La verita € che € stata un'esperienza che ero determinata ad affrontare con la speranza di la-
sciare qualcosa nella vita dei bambini ricoverati e allo stesso tempo conoscere realta diverse
dalla mia, io che non sono mai stata ricoverata per piu di tre giorni.

ILrisultato finale e stato proprio guesto. Ho conosciuto situazioni che prima ignoravo, ho impa-
rato cose nuove, sono riuscita a sentirmi importante per chi in quel momento stava peggio di
me, mi sono divertita con bambini che poi a volte non ho piu visto oppure si, ho anche iniziato
ad affrontare certe situazioni in modo diverso. L'esperienza con i bambini mi ha aiutata anche
ad affrontare i miei problemi, per esempio perché quando ero in ospedale a giocare con loro,
alcuni pensieri sparivano e l'unica cosa importante era far star bene chi era con noi volontari
a giocare, se non fisicamente, almeno moralmente. Ho visto bambini piccoli e altri piu gran-
di, genitori preoccupati, spaventati, tristi. | bambini non erano tutti tranquilli, c'erano quelli piu
sorridenti e quelli piu arrabbiati, ma la cosa piu bella alla fine € stata riuscire a far sentire tutti piu
sicuri, convincerli a fidarsi e farli stare insieme a noi. Spesso e capitato di andare nelle camere per
chiamare i bambini e trovarne alcuni che non avevano voglia di venire a giocare 0 comunque
che avessero l'espressione triste di chi sta male ed e ricoverato in ospedale, mentre fuori gliamici
vanno a scuola, fanno sport... ma spesso poi siamo riusciti a far cambiare idea a questi bambini,
che quindi poi venivano a giocare, disegnare, parlare e tornavano in camera con un sorriso (anzi,
sarebbero stati con noi tutta la sera). Questo € quello che speravo di ottenere con questa espe-
rienza: uscire dall' ospedale con la consapevolezza che grazie alle due ore di turno, la giornata
di quei bambini poteva migliorare, o almeno due ore per loro sono state meglio di tutte quelle
precedenti e successive tra visite, dolori fisici e morali, nostalgia di casa.

Certo, quello che possiamo fare noi volontari € un millesimo di quello che possono fare | me-
dici, perché loro possono curare definitivamente chi sta male, ma io credo che nell'attesa di

Impegno di Amri
a livello nazionale

Nel corso degli anni Amri attraverso la sua azione ha privilegiato le esigenze dei piccoli pazienti
e delle loro famiglie che si rivolgono all'lstituto Gaslini e in particolare alla Reumatologia e alla
Pediatria Il € al sostegno della ricerca. Ma € andata oltre, ha rafforzato la sua presenza in ambito
nazionale grazie alladesione e alla partecipazione attiva ad alcune aggregazioni di associazioni
per poter portare la voce dei malati reumatici pediatrici e delle loro famiglie in ambito istituzionale.

Oggi Amri aderisce a:

e Uniamo Federazione Italiana Malattie Rare realta che raggruppa oltre
cento associazioni che si interessano di patologie rare.

e Cnamc - Coordinamento Nazionale Malati Cronici e Rari, emanazione
di Cittadinanzattiva, raggruppa oltre cento associazioni di pazienti affetti
da malattie croniche e rare.

» Rete Malati Reumatici che € un accordo di programma tra 18 associazioni
di pazienti di malattie reumatiche, autoimmuni e autoinflammatorie.

e Enca - European Network Children with Arthritis organizzazione europea di
associazioni nazionali di pazienti con artrite cronica giovanile

1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
Queste aggregazioni, che non incidono sulle peculiarita delle singole associazioni, sono fonda-
mentali per piccole realta come Amri che da sole non avrebbero la forza per difendere i diritti dei
malati e che quindi non verrebbero riconosciute dalle istituzioni pubbliche.l successi e i ricono-
scimenti di questo ns impegno non sono mancati ed allo stato attuale abbiamo potuto parteci-
pare alla stesura dei PDTA piani diagnostici terapeutici assistenziali, siamo al tavolo ministeriale per
la stesura del Pano Nazionale Cronicita dove siamo riusciti a far inserire tra le patologie “pilota” le
artriti croniche dell'eta evolutiva, abbiamo lavorato a lungo per la revisione dei LEA (livelli essen-
ziali di assistenza) e proprio in questi giorni il ministero ha inviato alle regioni una nuova proposta
per il loro aggiornamento. Partecipando attivamente fin dalla sua istituzione abbiamo contribuito
al fatto che la giornata mondiale delle malattie rare, che si tiene ogni 28 (29 negli anni bisestili)
Febbraio, sia diventata cassa di risonanza nazionale per tutte quelle malattie rare che spesso non
trovano voce in altri ambiti.

guarire, il ruolo dei volontari in ospedale
sia fondamentale sia per chi sta male che
per chi gli sta vicino. Il tempo passato vici-
no ai bambini che stavano male e stato un
tempo che mi ha fatto sentire piena, uti-
le, importante, perché é stato un tempo
dedicato a chi aveva bisogno di qualcuno
che lo facesse stare (almeno temporane-
amente) bene!

Elena

“La mia esperienza con AMRI ¢ iniziata a
meta aprile e, purtroppo, per problemi di
tempo, € durata poco piu di due mesi.
Ricordo con piacere l'accoglienza della
prima volta che sono entrata in quella
stanza tutta colorata dove ho trovato un
gruppetto di volontari che subito mi han
fatto sentire a mio agio.

Ricordo anche quei bambini che tutti
sorridenti non volevano andarsene per
finire la partita di carte o colorare il dise-
gno.

Sicuramente il tempo trascorso mi ha
permesso di conoscere meglio gli altri,
passandovi del tempo, mi ha insegnato a
collaborare con gli altri educatori e a cre-
scere imparando dai sorrisi di ogni singolo
bambino.

Federica

Il ns lavoro ha contribuito a portare all'at-
tenzione delle associazioni nazionali che
si occupano di malattie reumatiche nella-
dulto e alla societa scientifica relativa (SIR)
le problematiche di queste patologie in
ambito pediatrico e in particolare la fase
critica per ogni ns ragazzo della transi-
zione dalla fase pediatrica a quella adulta.
In collaborazione con altre associazioni
abbiamo portato allattenzione di AIFA
(agenzia italiana del farmaco) la proble-
matica della penicillina che da qualche
anno e commercializzata senza 'aggiunta
di lidocaina e quindi ogni somministrazio-
ne risulta particolarmente dolorosa in par-
ticolar modo per i bambini.

In ambito europeo Amri rappresenta l'l-
talia in seno ad Enca. Oltre a questo una
fitta rete di relazioni costruita nel tempo
ci permette di essere punto di riferimen-
to in Italia come associazione per le pa-
tologie reumatiche e autoimmuni in eta
pediatrica.

Naturalmente non tutto e oro e le proble-
matiche e le difficolta di collaborare con
altre associazioni non sono irrilevanti. Su-
perare i campanilismi, le gelosie e i piccoli
privilegi che alcune organizzazioni hanno
non e facile, ma noi siamo convinti, e la-
voriamo molto anche in questo senso,
che l'unico modo per difendere i diritti dei
malati € quello di stare tutti uniti per eser-
citare una pressione reale verso le istitu-
zioni pubbliche.

Gabriele Bona
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Per chi decidesse di aiutare AMRI
con una donazione e disponibile

1l Conto Corrente Bancario n. 531480
di Banca CARIGE

IBAN IT4650617501583000000531480

www.amri.it

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
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