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2 3Sommario

Relazione al Bilancio  
anno 2018
Assemblea Annuale soci Amri Onlus
Il 2018 di Amri è stato caratterizzato da un evento importante: si è concretizzato il lascito Cam-
porese (la signora Anna Maria alla sua morte ha lasciato una cospicua donazione ad Amri per 
finanziare la ricerca scientifica) e quindi attraverso una convenzione con L’Università di Genova, 
in Marzo, è partito il lavoro del dott. Stefano Volpi, vincitore del concorso relativo, come ricerca-
tore di classe A, per sviluppare una ricerca scientifica denominata “Diagnosi, caratterizzazione 
clinica e sviluppi in vitro per lo studio delle malattie autoimmuni e auto-infiammatorie mo-
nogeniche e multifattoriali in età pediatrica”. 

Questo importante progetto di ricerca ci è sembrato il modo migliore  
per ricordare la generosa signora e ringraziarla.

La somma versata all’Università di Genova per questa annualità del finanziamento è andata a 
condizionare pesantemente il bilancio economico dell’anno. Il nostro sforzo è quello di aumen-
tare la raccolta fondi per arrivare comunque a portare il bilancio in pareggio per le altre attività. 
Naturalmente il nostro impegno verso le altre attività associative, come la vicinanza alle famiglie 
e ai bambini ricoverati, non è venuto meno e grazie a tante persone generose, ai medici, al per-
sonale infermieristico, ai volontari e ai collaboratori siamo riusciti a mantenere e migliorare il 
sostegno a chi si è trovato in difficoltà. 

Un grazie sincero a tutti. Purtroppo dobbiamo ancora una volta notare  
un certo distacco dalla vita associativa di gran parte dei soci  
che evidentemente non si rendono conto che non c’è nulla di scontato  
e se in Amri trovano risposte ai loro problemi è perché persone, mamme  
e papà come loro, dedicano parte del loro tempo “libero” all’associazione.

Editoriale

Associazione per le Malattie 
Reumatiche Infantili

AMRI

25°
1992

2017

Passiamo ora al dettaglio del bilancio consuntivo al 31/12/2018.

ENTRATE | Quote sociali: la cifra è leggermente inferiore, così come il numero dei soci (488), in 
quanto, vista la nuova normativa sulla privacy (GDPR), sono stati rivisti i criteri di rilascio della 
tessera socio che non è stata emessa se non espressamente indicato nella causale della dona-
zione. | Bomboniere: le entrate sono leggermente diminuite. Un consistente introito sarà inse-
rito nel 2019, in quanto per motivi tecnici non si è riusciti a registrarlo in tempo. Come sappiamo, 
questa voce è altalenante negli anni. Un grazie di cuore alle volontarie che se ne occupano con 
grande impegno. | Raccolta Fondi e Donazioni: un buon incremento grazie a numerose e si-
gnificative iniziative, come ad esempio i fondi raccolti a Cava dei Tirreni dalla vendita del libro 
“L’ultimo giorno del leone” dedicato al compianto Catello Mari, calciatore della Cavese prema-
turamente scomparso, e all’incasso dell’anteprima del film di Vincenzo Salemme, “Una festa 
esagerata”, che, grazie alla nostra carissima socia onoraria Susanna Pescante, è stato devoluto ad 
Amri. Un grazie sincero ai benefattori che in vari modi ci sostengono, ma un appello a soci e 
amici di Amri: senza il vostro aiuto non possiamo assicurare il supporto alle famiglie. | Recupero 
spese affitto: sono sempre costanti, ricordo che questo contributo non copre nemmeno il 35% 
delle spese sostenute dall’associazione per la gestione degli appartamenti. 
Da notare che sono mancati anche i fonti regionali per l’ATS (associazione temporanea di sco-
po), costituita con il Gaslini ed altre associazioni, per l’accoglienza delle famiglie. | Gadget: crol-
lo della raccolta. Abbiamo deciso di cercare nuovi oggetti per essere più accattivanti. | Biglietti 
auguri: un decremento di questa voce. Un grande grazie alle volontarie che li realizzano. | Pro-
getto Chiesa Valdese: nel corso del 2018 il nostro progetto di ospitalità ed accoglienza è stato 
confermato dall’Unione delle Chiese Metodiste e Valdesi in Italia. | Varie: abbiamo ricevuto un 
rimborso da Enel per un disguido di fatturazione sulla fornitura dei nostri appartamenti ed in 
questa voce sono inseriti i fondi che sono arrivati tramite la piattaforma internet Paypal. | Fondi 
5 x 1000: abbiamo ricevuto l’importo relativo al 2016. Continua purtroppo la diminuzione rispet-
to agli esercizi precedenti, un grazie sincero a tutte le persone che hanno destinato questa 
quota a Amri, ma un forte appello affinchè altri si aggiungano. Questi fondi sono essenziali per 
la vita associativa e quindi dobbiamo sempre sollecitare ogni contribuente che conosciamo a 
scegliere il nostro codice fiscale 96018220184. | Fondo Martina: ancora un piccolo contributo 
a favore delle cure di Martina Allegra.

USCITE | Spese per manifestazioni: in linea con l’anno precedente. | Spese di gestione: il no-
tevole aumento di queste voci è dovuto alla prima annualità del finanziamento del ricercatore di 
classe A (vedi premessa). Scorporando questa voce però le spese di gestione hanno avuto un 
significativo decremento da addebitare alle mancate uscite per il sostegno alle cure di Martina 
Allegra. 

Come sempre vorrei evidenziare che l’e-
sborso per la segretaria e per la psicolo-
ga non sono da considerarsi propria-
mente spese di gestione in quanto il 
lavoro di queste due figure è in funzione 
al sostegno ai bambini, alle loro famiglie 
e ai volontari. Da segnalare che l’incre-
mento della spesa per il giornalino è do-
vuto ad una fattura della tipografia del 
2017 che è stata pagata ad inizio 2018. | 
Sostegno alle famiglie: l’incremento di 
questa voce è dovuto al fatto che nel 
corso del 2018 abbiamo preso in affitto 
un nuovo appartamento, dopo averne 
lasciato uno che non era più idoneo alle 
esigenze delle famiglie, con relativo ver-
samento della caparra e la spesa per la 
sua sistemazione. L’importo delle bollet-
te è diminuito in quanto è stato risolto un 
problema sull’erogazione di energia 
elettrica in un appartamento.

segue a pag. successiva
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32% 
+10% rispetto al 2017

Editoriale

RISULTATO D’ESERCIZIO | Il risultato pe-
santemente negativo, come già detto, è 
dovuto in gran parte dal versamento della 
prima annualità per il ricercatore di tipo A. 
ll bilancio al 31/12/2018, depurato da que-
sta voce, si chiude comunque con un 
passivo significativo (oltre 10000€). La si-
tuazione patrimoniale comunque è soli-
da.

BILANCIO PREVENTIVO 2019 | Come 
sempre il bilancio stilato è molto ambizio-
so in quanto oltre a cercare di mantenere 
e se possibile migliorare i servizi già ero-
gati dobbiamo continuare a finanziare il 
lavoro del ricercatore (seconda annualità). 
Non si è rinnovato un contratto di affitto di 
un appartamento e si punterà su una 
maggiore attenzione agli aspetti psicolo-
gici e sociali attraverso il coinvolgimento 
di una nuova ed ulteriore risorsa in questo 
campo.
Oltre a una sostanziosa donazione che 
abbiamo ricevuto per sostenere la nostra 
attività di sostegno psicologico (ringrazia-
mo di cuore la famiglia che l’ha elargita) si 
punterà molto sulla raccolta fondi. Confi-
diamo in tutti voi perché, attraverso anche 
piccole iniziative nei luoghi di residenza, 
possiate contribuire alla causa.

BILANCIO SOCIALE 2018 | Tradurre i nu-
meri del bilancio nelle innumerevoli azio-
ni ed attività che Amri mette in campo a 
favore dei bambini ammalti e delle fami-
glie non è per niente facile. Ci proverò in 
poche righe. | Appartamenti: le famiglie 
ospitate, nel corso del 2018, negli appar-
tamenti Amri, sono state 466 per un totale 
di 4087 giorni (80% di occupazione). I nu-
clei familiari ospitati gratuitamente sono 
stati 72 per 1336 notti (32% del totale – cir-
ca il 10% in più del 2017). Gli appartamen-
ti sono sempre occupati per l’intero anno. 
Grande riconoscenza ai volontari che
si occupano di questo importantissimo 
aspetto della nostra attività, 365 giorni 
all’anno, e fanno si che le famiglie possa-
no essere accolte nel migliore dei modi. A 
questo proposito vorrei segnalare la stati-
stica di soddisfazione che ogni anno sti-
liamo attraverso i questionari di gradi-
mento che le famiglie ci lasciano. Su 164 
questionari pervenuti (35% degli ospiti) i 
giudizi sono stati per l’86% da buono a ot-
timo, il 12% sufficiente e un 2% insufficien-
te (3 questionari). Per l’anno 2018
i giudizi, confrontati con quelli del 2017, 
risultano migliori. Sono aumentate le per-
centuali delle voci: ottimo e buono. Que-
sto non ci deve fare abbassare la guardia, 
ma ci sollecita a migliorare sempre di più 
il nostro servizio. Lo spirito vero dell’asso-
ciazione è dare un sostegno morale e 
materiale alle famiglie e per portare avanti 
questo spirito occorre la collaborazione e 
la partecipazione di tutti. | Psicologa: La 
dottoressa Roberta Russo anche nel 2018 
ha portato avanti diversi progetti, a partire 
dal lavoro di preparazione e selezione dei 
volontari e la stesura di vari interventi a 
convegni promossi o proposti da Amri. 
Queste attività hanno richiesto un impe-

Totale entrate 230.000,00 Totale uscite  230.000,00

Spese manifestazioni raccolta fondi
Spese manifestazioni senza raccolta fondi

Spese collaboratori e professionisti
Imposte d’esercizio pagate

Rimborso spese viaggi e trasferte
Telefoniche

Spese progetto Martina
Materiale didattico e ludico

Materiale volontari
Materiale fisioterapia

Giornalino
Stampati tipografia

Spese postali
A�liazione enti

Cancelleria
Spese di segreteria

Oneri bancari
Spese varie

Acquisto gadget
Rimanenze iniziali

Caparre versate
Ass.zione volontari e sicurezza sul lavoro

Contributi ricerca
Biglietti auguri ed altre realizz. manuali

Commercialisti e consulenze
Donazioni beni e attrezzature

Borse di studio (Ricercatore Tipo A)
Bomboniere

Corsi aggiornamento e corsi volontari
Ammortamenti

Sostegno famiglie
Spese gestione appartamenti

Bollette appartamenti
Acquisto attrezzature appartamenti

395,93
2.141,26

55.755,91
2.058,42
7.803,11
1.575,78
5.001,50

112,49
-
-

2.038,15
205,71

1.256,25
101,50
292,77

1.354,56
649,53
285,76
186,30

1.258,50
-

1.627,00
-

537,09
1.197,72

1.850,48
-

205,51
73,00

1.126,22
5.058,29

62.759,16
8.754,42

-

2.537,19 2.787,45
Raccolte fondi, 
manifestazioni

Raccolte fondi, 
manifestazioni

85.588,83 Totale spese di gestione

76.571,87
Totale spese 
sostegno famiglie

Totale spese 
sostegno famiglie

504,89
2.282,56
58.428,37
1.725,00
7.672,84
1.379,26
-
112,85
-
-
3.520,90
341,99
1.123,01
233,00
585,69
1.573,66
500,15
-
94,59
546,00
-
1.705,99
-
173,55
1.351,49
-
48.548,00
457,53
241,56
1.837,31
4.355,90
66.975,01
7.430,57
-

2018Conto Economico
2018

154.549,88
Totale entrate

Totale a pareggio

154.549,88

Totale spese di gestione 130.315,43

78.761,48

2017

USCITE

Quote sociali
Bomboniere

Raccolta fondi
Oblazioni

Oblazioni matrimoni
Film Salemme

Recupero spese a�tto
Interessi attivi

Arrotondamenti
Gadget

Biglietti auguri
Fondi Progetto ATS

Progetto Chiesa Valdese
Legato Camporese

Varie
Fondi raccolti tramite 5x1000

Fondo Martina
Rimanenze finali

12.292,00
2.902,50
6.707,00

27.322,02
-
-

27.300,00
156,37

-
945,00
846,00

7.029,00
3.000,00

120.121,04
-

40.251,62
530,00
546,00

11.410,00
2.611,00
8.232,00
31.629,14
-
18.350,00
26.450,00
-
-
33,00
662,00
-
11.500,00
-
2.938,33
39.442,61
372,50
919,30

ENTRATE

Totale uscite

213.701,67

Risultati d’esercizio

59.151,79

Totale a pareggio

154.549,88

Bilancio Preventivo
2019

Quote sociali
Oblazioni
Raccolta fondi
Interessi attivi
Recupero spese a�tto
5x1000 2017
Bomboniere
Gadget + vari
Biglietti auguri
Donazione Fagnola
Chiesa valdese
Varie

13.000,00
60.000,00
60.000,00

1.000,00
25.000,00
36.000,00

2.000,00
1.000,00

500,00
20.000,00
10.000,00

1.500,00

Attività promozionali Spese di gestione Contribuzioni

Spese per manifestazioni 
Acquisto gadget 

2.000,00
500,00

Collaborazioni 
compresi oneri di legge

Rimb. spese viaggi 
Spese telefoniche 
Spese bancarie 
Spese di segreteria
Spese per cancelleria 
Spese postali
Spese tipografia
Spese per giornalino
Assicurazione volontari
A�liazioni 
Commercialista
Consulenza 
per sicurezza sul lavoro
Corso volontari e d'aggiornamento 
Materiale per volontari 
Varie
compreso materiale per bomboniere/biglietti 
auguri

70.000,00

5.000,00
1.500,00

500,00
1.000,00

500,00
1.000,00
1.000,00
2.000,00
1.000,00

500,00
1.500,00

500,00
1.000,00

500,00
2.500,00

Spese sostegno famiglie 
Spese gestione 
a�tto appartamenti
Contributo maestra
Seconda annualità 
per ricercatore
Contributi Martina 

7.000,00

62.000,00
500,00

50.000,00
20.000,00

ENTRATE USCITE

249.848,55
Totale entrate

Totale a pareggio

249.848,55

Totale uscite

165.824,11

Risultati d’esercizio

84.024,44

Totale a pareggio

249.848,55

gno notevole che le ha occupato circa un terzo del suo tempo. Il lavoro maggiore è stato rea-
lizzato per svolgere colloqui di sostegno ai genitori in reparto e per l’osservazione di bambini e 
adolescenti ricoverati. In particolare per queste due ultime attività sono stati coinvolti 86 nuclei 
familiari per 232 prestazioni. Numeri che sono in aumento (circa del 20%) rispetto al 2017. | Ban-
co Alimentare: aderendo alla Associazione Banco Alimentare della Liguria nel corso del 2018 i 
nostri magnifici volontari hanno distribuito gli alimenti ricevuti a 70 famiglie in grave disagio 
economico. | AMRI in Rete a livello nazionale ed europeo: oggi Amri aderisce a UNIAMO Fe-
derazione Italiana Malattie Rare (realtà che raggruppa oltre cento associazioni di pazienti che si 
interessano di malattie rare), CNAMC Coordinamento Nazionale Malati Cronici e Rari (emana-
zione di Cittadinanzattiva raggruppa oltre cento associazioni di pazienti affetti da malattie croni-
che e rare), Associazioni amiche di Telethon (circa 190 associazioni di pazienti che sono ricono-
sciute da questa importante Fondazione per il loro lavoro a favore della ricerca scientifica), 
Consulta associazioni di FNOPI (Federazione Ordini Professioni Infermieristiche), Novartis Rare 
Autoinflammatory Council Advisory Board (emanazione della casa farmaceutica Novartis per 
sostenere le associazioni) e ENCA European Network Children with Arthritis (organizzazione 
europea di associazioni nazionali di pazienti con malattie autoimmuni pediatriche). Questo im-
pegno non indifferente (30 appuntamenti di cui 3 all’estero) permette però di portare a livello 
nazionale ed europeo quelle che sono le esigenze e le problematiche delle nostre patologie 
che altrimenti piccole realtà come la nostra non avrebbero la forza di fare.

CONCLUSIONI | Il sottoscritto e tutto il consiglio direttivo propone all’assemblea di rinviare il 
rinnovo delle cariche sociali, che quest’anno sono in scadenza, alla prossima assemblea straor-
dinaria che terremo a fine giugno. Dobbiamo ritrovarci in modo “straordinario” in quanto dovre-
mo modificare lo statuto associativo, in relazione alla nuova legge che regola gli Enti del Terzo 
Settore, entro il 2 Agosto 2019. In base a queste nuove norme le Onlus spariscono e saranno 
sostituite da ODV (Organizzazioni di volontariato) o da APS (Associazioni di promozione sociale) 
e quindi ci saranno diversi cambiamenti e si preferisce partire con i nuovi Organi associativi già 
in linea con le nuove regole. Comunque buona parte del gruppo attuale dei consiglieri, compre-
so il sottoscritto, hanno rinnovato la loro disponibilità a proseguire nel loro impegno volontari-
stico nella gestione di questa splendida realtà di solidarietà e servizio che è Amri, ma urge che 
altri genitori si sentano coinvolti, portino nuova linfa all’associazione e non si sentano solo “uti-
lizzatori” dei servizi che vengono erogati. Noi siamo disponibili a fare spazio e collaborare con le 
nuove leve, non abbiate paura ad avvicinarvi ed entrare nella vita associativa. Si tenga conto che 
non è scontato che tutto ci sarà sempre e comunque; per scongiurare la chiusura di qualche 
servizio erogato o addirittura la scomparsa di Amri serve l’aiuto e il sostegno in prima persona di 
tutti i genitori in particolar modo di quelli che hanno bambini piccoli. Un caro saluto a tutti.

Gabriele Bona / Presidente Amri Onlus

Dati occupazionali e sondaggio appartamenti 2018

Giudizi complessivi sui servizi* erogati negli appartamenti AMRI

Da ottimo a buono
86%

Occupazione

80%

Sufficiente 
12%

Insufficiente 
2% 164

* Camera letto,  
Bagno, Cucina,  
Pulizia  
e Arredamento

Totale
giudizi 

espressi

Famiglie ospitate

Totale n. 466

Giorni di alloggio

Totale n. 4087

di cui gratuitamente n. 72

di cui gratuitamente n. 1336

35% degli ospiti
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Cosa significa crescere  
con una malattia reumatica?

Cari genitori, 
qual è il modo migliore per stare vicino a chi sta male? E se a stare male 
sono dei bambini bisogna intervenire su di loro o sulle loro famiglie? Come 
ci si cura dei “curanti” (anche detti caregivers) e perché è importante farlo?

Stare vicino ai genitori in reparto è “il mio mestiere”, tutti (o quasi) lo sanno e in questi anni ho 
instaurato un rapporto di fiducia con molte madri che mi ha permesso di mantenere un legame 
di sostegno anche “a distanza”, ma anche di chiedermi se è davvero così importante avere un 
supporto psicologico e quando. Le domande di apertura si riferiscono perciò alle curiosità con 
cui mi sono avvicinata a fonti autorevoli per una breve ricerca. In questo articolo sintetizzerò al-
cuni elementi al fine di raccontarvi il nostro prossimo progetto.
Crescere con l’AIG (o altre patologie simili) presenta alcune “fatiche psicosociali” che compro-
mettono la qualità della vita e che si possono riassumere in 5 aree: l’impatto fisico, i farmaci, le 
relazioni e la famiglia, gli amici, e la percezione del futuro. 
Questi “affaticamenti” psicosociali non portano automaticamente a sviluppare un profilo psico-
patologico tuttavia, dato che l’AIG (come altre malattie croniche) è un evento dirompente che 
causa cambiamenti rilevanti nella qualità della vita dei ragazzi e delle famiglie è naturale che in-
cida significativamente anche sullo sviluppo della personalità.
Dal punto di vista familiare, la malattia di un figlio costituisce un elemento di stress notevole, che 
colpisce tutti i membri della famiglia. Inoltre, per vari motivi legati alla natura del legame diretto 
genitore-figlio, l’angoscia (lo stress, il disagio) genitoriale ha esiti più o meno evidenti, ma diretti  
sulla percezione del disagio dei bambini rispetto alla loro malattia, e persino sulla loro percezio-
ne del dolore.
Per i genitori dei bambini con AIG, il ruolo di caregiver è uno sforzo a lungo termine, caricato di 
responsabilità. Dipende dall’età dei figli, e dalla loro abilità, ma i caregivers sono responsabili di 
vari aspetti del management della malattia, che include la somministrazione di medicine e inie-
zioni, procurarsi le prescrizioni, portare i bambini agli appuntamenti medici, incoraggiare i com-
portamenti che prevengono le infiammazioni, gestire il dolore cronico e aiutare i bambini a fare 
fronte alle loro malattie. 

I genitori caregivers, cioè coloro 
che si curano, dei bambini con 
malattie croniche riportano uno 
stress significativamente più 
grande di quello (naturale)  
dei genitori di bambini sani.  
Quando i livelli di cura e di 
gestione della malattia sono più 
delicati (ad esempio in un 
periodo di aggravamento, 
acutizzazione, modifica del 
farmaco, reazioni allergiche...) 
l’esperienza della cura può 
diventare molto pesante e può 
avere un impatto sia sulla salute 
fisica che psichica  
dei caregivers stessi.

Per tutti questi motivi aumenta l’attenzio-
ne dei clinici verso la qualità della vita dei 
pazienti e questa attenzione si traduce nel 
raccogliere dati di contesto utili a correg-
gere anche alcuni fattori legati alla terapia 
o a suggerire interventi, che rendendo il 
paziente sempre più autonomo e respon-
sabile delle sue cure, sollevano i genitori 
dalle forti responsabilità. 
In questo senso va segnalata la necessità 
di servizi specifici di Reumatologia che si-
ano di raccordo tra servizi per l’infanzia e 
servizi per gli adulti. Infine, il sistema fami-
glia potrebbe essere aiutato ad individuare 
ed incentivare quei fattori che diminui-
scono lo stress e aumentano le capacità 
di adattamento. Su questi argomenti AMRI 
condurrà una ricerca volta a conoscere 
meglio gli aspetti psicosociali della malat-
tia al fine di promuovere interventi mirati.

Roberta Russo / Psicologa 
e psicoterapeuta di AMRI Onlus

“Una storia molto bella”
Una mattina ho incontrato in reparto di Pediatria II la famiglia di Gaetano, un bambino siciliano 
di 10 dieci anni.
Mamma Laura mi accoglie in stanza, insieme a lei ci sono Gaetano e il papà Stefano, desiderosi 
di raccontarmi la loro storia e condividerla con chi, come loro, sta vivendo una situazione per la 
quale è costretto a percorrere molti chilometri per ricevere l’assistenza di cui Gaetano ha biso-
gno per vivere.
La signora inizia subito a raccontarmi quella che definisce “una storia molto bella”, di generosità 
e affetto, che il personale del reparto di Pediatria II ha dimostrato nei confronti della loro 
famiglia fin dai primi ricoveri del figlio.

Gaetano, dopo l’ultimo ricovero, aveva iniziato a soffrire di attacchi  
di panico, ed aver paura di tutto, tanto che lui e la madre  
hanno passato quasi tre mesi rinchiusi nella camera del ragazzo. 

L’11 marzo però dovevano salire a Genova per un’operazione che avevano programmato da 
tempo, e visto che Gaetano non riusciva ad uscire dalla sua camera, il personale del reparto si 
è mosso per andare a prenderlo...
Sono scese in aereo la Dott.ssa Di Rocco, Annalisa  Amadeo e l’infermiera Monica. E nonostan-
te l’aereo fosse in ritardo di tre ore, il viaggio è andato bene e Gaetano non ha avuto crisi.
Al suo arrivo in reparto, Gaetano ha avuto la febbre, questo ha fatto slittare l’operazione che 
avevano fissato per il 12 marzo. Il personale del reparto però, si è nuovamente mosso “facendo 
miracoli” per trovare una sala operatoria libera e un chirurgo, per non trattenerlo più del previsto. 
La signora Laura dice di essere davvero grata per l’affetto e la disponibilità dimostratagli da me-
dici e infermiere, che la aiutano a gestire le terapie e le emergenze a distanza, tramite le video 
chiamate e che nonostante i chilometri di distanza non la fanno sentire mai sola... 
Cosa non scontata quando si ha a che fare con una malattia rara!
Il problema della famiglia di Gaetano è proprio la distanza. Nel paese in cui vivono, in provincia 
di Agrigento, non ci sono dottori o centri a cui poter far riferimento per le terapie del ragazzo, 
questo ovviamente aumenta lo stress e la paura dei signori, che si trovano a gestire le crisi del 
figlio in prima persona. Il fatto di poter contante sulle infermiere, contattandole direttamente, è 
una grande risorsa e li fa sentire meno lontani. 
Lascio ora la parola ad Alessandra Zolesi, che ci racconta come è stato l’incontro con Gaetano.

La mia storia con Gaetano è iniziata mol-
ti anni fa, quando era ancora uno “scric-
ciolino”,e già dal primo incontro è scoc-
cata la scintilla. La patologia di cui soffre 
Gae, ha costretto lui e la sua famiglia a 
numerosi ricoveri, e tra tutti noi è nato 
un bellissimo rapporto di assistenza e 
amicizia.
Negli anni, anche lontano dai ricoveri 
non abbiamo mai perso i contatti, e tra-
mite i social, whattsapp ci siamo sentiti e 
scambiati informazioni e consigli. Non 
sono mai mancate foto che dimostrava-
no e mi aggiornavano su Gaetano. 
È questa la parte meravigliosa del mio 
lavoro: l’affetto che ricevo ogni giorno 
dai miei piccoli pazienti e dalle loro fami-
glie. Con Laura abbiamo condiviso mo-
menti difficili in cui Gae non stava bene, 
e sia io che le mie infermiere abbiamo 
cercato di starle accanto al meglio. 

Gaetano è un bambino speciale,  
molto intelligente e sensibile;  
a questo proposito voglio riportare  
una frase che mi ha detto che mi ha 
toccato il cuore profondamente:  
in occasione dell’ultimo ricovero, 
quando le sue condizioni erano 
abbastanza serie, ero nella sua camera 
e mi ha sussurrato con un filo di voce: 
”...Sei la spinta che mi fa vivere…”

Queste parole mi hanno fatto venire le lacrime 
agli occhi ed ho deciso che me le sarei fatte 
tatuare sul braccio.
Queste sono le meraviglie del mio lavoro: le 
EMOZIONI che provo,che mi fanno amare ciò 
che faccio sempre di più. 
A Gaetano, alla sua famiglia e a tutti i bambini 
che ogni giorno vengono ricoverati, non posso 
che dire GRAZIE!

Elena Pescio / Psicologa e Psicoterapeuta di AMRI Onlus
Alessandra Zolesi / Coordinatrice Infermieristica Reparto Ped.II Istituto Giannina Gaslini
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Tel. 010 3071553
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La gente, lo vede solo per il pentolino che 
trascina, e pochi capiscono che lui deve 
faticare più degli altri per farcela... anche 
solo a fare lo scivolo. 
Quando il pentolino si mette di traverso e 
gli impedisce di fare quello che fanno tut-
ti gli altri bambini, Antonino si arrabbia. Il 
pentolino inizia a diventare sempre più 
grosso, molto più grosso di lui, che deci-
de di nascondersi sotto. 
Questo racconto mi sembra che riassu-
ma tanti elementi che ricorrono nelle sto-
rie che sento, ed effettivamente è così: il 
pentolino complica la vita e chiede a tutta 
la famiglia di mettere in campo risorse 
speciali, perchè i bambini e i ragazzi han-
no bisogno di attenzioni speciali.

Da anni AMRI sostiene  
le famiglie, offrendo un Servizio 
di soportello psicologico, grazie 
al progetto SOS-teniamoci,  
è stato possibile implementare 
le risorse, per forsire un servizio 
più completo.

Partendo dal presupposto che durante il 
ricovero o una riacutizzazione della ma-
lattia, è normale che i bambini (e i ragazzi) 
mettano in campo un po’ delle strategie 
prima elencate, in risposta ad una difficol-
tà reale, il problema sussiste quando que-
ste risposte si consolidano e permangono 
anche durante i momenti di quiete. 

Questo tipo di risposta non è più funzio-
nale e alla lunga potrebbe minare l’identi-
tà del bambino (ragazzo). Per questo mo-
tivo la presenza di giochi, volontari e 
insegnati in reparto è fondamentale, per 
coinvolgere il bambino (e ragazzo) e ri-
metterlo in contatto con la parte attiva, 
creativa...li rimette in moto! Questo a volte 
non è sufficiente, come per esempio 
dopo la comunicazione di una diagnosi, o 
durante periodi di ospedalizzazione lun-
ghi, in cui lo stress a cui il bambino è sot-
toposto è molto alto. 
In quei casi, la figura dello psicologo in re-
parto può essere una buona risorsa, e 
questo è un altro obiettivo del progetto 
SOSteniamoci: creare una rete di profes-
sionisti (Medici, infermieri, Psicologo e in-
segnanti), che possano prendere in carico 
il bambino e la sua famiglia, coprogettan-
do il piano di cura.
 
Elena Pescio / Psicologa 
e Psicoterapeuta di AMRI Onlus
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Lo psicologo dell’età evolutiva 
in ospedale

Come promesso, riassumerò a grandi linee gli argomenti trattati durante  
il convegno del 13 Aprile. Prima di entrare nel vivo del progetto che abbiamo 
presentato, ci terrei ad aprire una piccola parentesi su chi è lo Psicologo 
dell’Età evolutiva, perchè facendo questo lavoro spesso inzialmente incontro 
molta diffidenza e confusione, su quale sia il mio lavoro.

Si tratta di un professionista laureato ed iscritto all’ordine degli psicologi, formato specificata-
mente su infanzia e adolescenza, che accompagna la famiglia e i minori durante i passaggi cri-
tici del ciclo di vita (prima infanzia, adolescenza, transizione all’età adulta ecc),  lavora sulla pro-
mozione del benessere e la prevenzione, e sullo sviluppo psicologico.
Il tipo di lavoro che si svolge è sempre di sostegno psicologico, ma come potrete immaginare il 
linguaggio attraverso il quale vengono affrontate emozioni e vissuti interiori, è molto diverso da 
quello degli adulti!
Mentre l’adulto veicola i suoi vissuti attraverso la narrazione autibiografica, spesso i bambini, ma 
anche gli adolescenti, maneggiano meglio altri linguaggi simbolici, come il gioco e il disegno. 
Come per l’adulto il sogno "è lo specchio dell’inconscio“, così il disegno e il gioco per bambini 
e ragazzi.
Anche la musica acquista lo stesso significato e i testi dei rapper di moda, possono tradurre per-
fettamente la rabbia provata dai nostri ragazzi, la sensazione di non essere capiti da nessuno, di 
sentirsi diversi...ma anche la speranza, il desiderio di riscatto e a volte... l’amore!
Rispetto allo specifico dei bambini e dei ragazzi con patologie reumatiche, ho trovato molto ef-
ficace la storia di ”Antonino e il suo pentolino“.
Antonino è un bambino come tutti gli altri, ma un giorno, improvvisamente, gli cade in testa un 
piccolo pentolino, che da quel momento in poi, deve trascinarsi sempre dietro. Antonino non sa 
perchè gli è successo e vorrebbe sbarazzarsene, ma è impossibile, è lì e non c’è niente da fare.
Per via di questo pentolino, Antonino non è come gli altri.

La metodologia usata, è ispirata al metodo di Senise, che prevede la presa in carico parallela di 
genitori e figli, questo consente di dare uno spazio neutro e di contenimento, sia ai genitori, sia 
ai bambini. Ovviamente per gli adolescenti è scontato dire che questa è la soluzione ideale, 
considerando la spinta all’autonimia e la fantasia che lo psicologo possa raccontare tutto ai ge-
nitori.
Questo secondo noi, ma anche secondo alcuni autori come Senise, Dolto ecc, consente di la-
vorare meglio sui vari componenti del nucleo,  tenendo in considerazione che il tempo nel 
nostro caso spesso è limitato, quindi è necessario ottimizzare lo spazio a dispozione.
Trattandosi di uno sportello, si rivolge alle famiglie che sono ricoverate o in visita al reparto o al 
DH di Pediatria II, possono accedere persone da ogni parte di Italia, che possono venire a fare la 
terapia in day hospital e il giorno stesso tornare a casa. Questo ovviamente richiede a noi psico-
loghe di tenere in mente un setting differente da quello tradizionale e un’intervento più mirato e 
specifico. A tal proposito, ci sembra fondamentale la possibilità di garantire ai genitori uno spazio 
di sostegno, nel quale sentirsi completamente liberi di portare le fatiche, le preoccupazioni, ma 
anche i progressi, rispetto alla malattia del figlio. E al figlio (malato e non) di poter fare la mede-
sima cosa, senza sentirsi influenzato dalla presenza dei genitori.

I bambini hanno delle antenne capaci di recepire tutti gli umori e le 
emozioni che circolano per casa e spesso, i nostri bambini, consapevoli 
dell’impatto della malattia nella vita familiare, vorrebbero sollevare i genitori 
e farsi carico della situazione, come dei piccoli adulti. 

Credo che avere uno spazio neutro,in cui poter esprireme senza filtri, i propri vissuti emotivi, 
possa dargli la possibilià, intanto di entrarci in contatto ed esprimeli, di vedere che si ci può stare, 
e trovare il modo di elaborarli, per poterli mettere in parole e condiverli in famiglia.
Allo stesso modo, proprio per „ le antenne“ sopracitate, i genitori, hanno bisogno di uno spazio 
di confronto tra adulti, per proteggere anche il bambino dalle loro emozioni, che altrimenti po-
trebbero colpire il bambino.

La letteratura mondiale è concorde nel ritenere che la presa in carico del 
piccolo paziente o dell’adolescente, aiuta a migliorare la qualità di vita, delle 
relazioni sociali e del senso di autoefficacia. Nello specifico migliora 
l’aderenza alle cure (che ad oggi in Italia è solo del 50%!) e la collaborazione 
durante il processo di cura.

Molte patologie riferite dai piccoli pazienti 
(o adolescenti), sono ascrivibili a somatiz-
zazioni, la letteratura conferma che bam-
bini e ragazzi che hanno la possibilità di 
elaborare la condizione di malattia, pre-
sentamo meno somatizzazioni e riesco-
no a regolare meglio le emozioni (e quin-
di presentano in minor numero disturbi 
della condotta, sentimenti di ansia, de-
pressione e isolamento).
Considerati questi dati sopracitati, credo 
che valga la pena dedicare alcune righe 
alla situazione di ricovero e ciò che com-
porta. L’ospedalizzazione, comporta l’in-
terruzione della routine quotidiana, cono-
sciuta e prevedibile e l’allontanamento 
della rete degli affetti, per questo motivo 
può essere vissuta dal bambino (ma an-
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Reumatologia, premio  
alla carriera ad Alberto Martini,  
ex direttore scientifico  
del Gaslini

La Società Europea di Reumatologia (EULAR) ha assegnato il premio  
alla carriera 2019 (Meritorious Service Award) al professore Alberto Martini, 
già direttore del Dipartimento di Pediatria e poi Direttore Scientifico 
dell’Istituto Gaslini fino a dicembre 2018.

La Società Europea di Reumatologia (EULAR) conferisce ogni anno un premio alla carriera (Me-
ritorious Service Award) ad un reumatologo che si sia distinto per eccezionali meriti clinici e 
scientifici. Quest’anno il premio verrà assegnato al professor Alberto Martini, già direttore del 
Dipartimento di Pediatria e poi Direttore Scientifico dell’Istituto Gaslini fino a dicembre 2018.
Il premio verrà consegnato al professor Martini dal Presidente dell’EULAR mercoledì 12 giugno 
2019 in occasione della cerimonia inaugurale del Congresso annuale dell’EULAR a Madrid.

Il premio viene in genere attribuito ad un reumatologo dell’adulto ed è raro che venga assegna-
to, come in questo caso, ad un reumatologo pediatra.
Il professor Martini ha creato e diretto per lunghi anni il centro di Reumatologia pediatrica dell’I-
stituto Gaslini che, per i risultati scientifici raggiunti e la competenza clinica, ha guadagnato la 
leadership mondiale in questo settore.
Dal 2008, la Reumatologia del Gaslini è stato riconosciuta dall’EULAR stessa come centro di 
eccellenza europeo, per 10 anni unico in Italia per la reumatologia ed unico in Europa per la 
reumatologia pediatrica.

I contributi del professor Martini e del suo gruppo, pubblicati sui maggiori giornali di medicina 
del mondo, hanno contribuito in maniera determinante a migliorare la diagnosi e a scoprire 
nuove terapie delle malattie reumatiche del bambino ed in particolare dell’artrite idiopatica gio-
vanile sistemica e delle pericarditi idiopatiche ricorrenti.  Autore di più di 400 lavori su riviste 
scientifiche internazionali il professor Alberto Martini è stato dal 2010 al 2016 presidente della 
Società Europea di Reumatologia Pediatrica (PRES) ed è fondatore e Chairman della “Pediatric 
Rheumatology International Trial Organization”. Questa rete, fondata nel 1996 e che ha la sede 
direttiva al Gaslini, raduna 640 centri di reumatologia pediatrica appartenenti a 90 diversi paesi 
ed è stata la protagonista degli studi che hanno permesso la messa in commercio dei nuovi 
farmaci per le malattie reumatiche del bambino.  
Nel 2016 il professor Martini ha ricevuto il “Master Award” dell’American College of Rheumatolo-
gy e, nel 2018,  la “Gold Medal” della  Paediatric Rheumatology European Society.
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“Quando nostra figlia Matilde si è ammalata  
non sono servite molte parole,  
è bastato guardarsi negli occhi.  
Anna Maria ha sempre ascoltato quello che Amri  
faceva e fa per i piccoli pazienti dell’ospedale Gaslini  
e non ci ha mai dimenticato”

Hai mai pensato di lasciare in eredità il tuo amore per i più piccoli e il tuo impegno  
per rendere possibile la ricerca per la cura di malattie rare, croniche e invalidanti  
che colpiscono i bambini?

Grazie al tuo contributo possiamo continuare  
a sostenere la ricerca e aiutare i bambini affetti da queste malattie.
  
Il testamento è sempre revocabile o modificabile e fare un lascito è molto facile.  
Per incontrarci o avere maggiori informazioni puoi  
telefonare al numero 010 3071553 
inviarci una mail a assamri@gmail.com  
visitare la pagina dedicata sul nostro sito: amri.it/lasciti-testamentari/
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Gli iscritti riceveranno:

· il giornalino Amri 
· informazioni legislative L.104 
·  diritto di soggiorno  
negli appartamenti Amri

· invito a convegni scientifici 
·  monitoraggio su ricerca 
scientifica 

·  informazioni utili 

Sostienici
Per fare una donazione a Amri  
a sostegno di tutte le nostre attività 
utilizza il conto corrente bancario

531480 Banca Carige

IBAN  
IT 4650617501583000000531480

Associazione per le Malattie 
Reumatiche Infantili

AMRI

25°
1992

2017

“Siamo orgogliosi di questo premio 
alla carriera assegnato ad uno dei 
nostri “gasliniani” eccellenti, che tanto 
hanno saputo dare ai bambini e alla 
scienza medica. La “scuola” creata  
al Gaslini dal professor Alberto Martini 
continua oggi a rendere il nostro 
centro un eccellenza in reumatologia 
a livello mondiale, confermato 
dall’EULAR anche nel 2018: e il fatto 
che oltre l’80% dei pazienti ricoverati  
al Gaslini per patologie reumatiche 
vengano da altre regioni conferma  
il valore della clinica e della ricerca 
consolidate negli anni dal professor 
Martini e dal suo gruppo, a cui vanno 
la più cordiale riconoscenza e le più 
sentite congratulazioni” commenta il 
direttore generale Paolo Petralia.
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2017 Aiutaci a rendere Amri ancora più vibrante!  
Se vuoi dare il tuo contributo contattaci:  
ogni piccola sfumatura è importante!

Tel. 010 3071553
Mail assamri@gmail.com


