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Spunti dalla g
relazione / &
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Anche quest'anno le limitazioni dovute alla pandemia ci hanno impedito di vederci in presenza
per quel momento fondamentale della vita associativa che € l'assemblea annuale, occasione
di bilancio dellanno trascorso ma anche incontro e aggiornamento con il nostro team medico
scientifico e tra noi genitori.

Il nostro auspicio e quello di poterci riunire in presenza quanto prima, intanto, Amri non si € mai
fermata e anzi, il nostro impegno si & fatto ancora piu essenziale in questi mesi.

Colgo l'occasione delluscita estiva del nostro giornalino per proporvi, alcuni spunti tratti dalla piu
ampia relazione al bilancio 2020, che potete trovare sul sito ed e stata condivisa in assemblea.
Inizio ringraziando per la tenacia e passione dimostrata i nostri volontari, dipendenti e collabora-
tori. Il loro impegno ci ha consentito di essere una delle poche associazioni attive al Gaslini in
grado di assicurare continuita nella sua opera anche nelle fasi piu dure dellemergenza sanitaria.

AMRI

Associazione per le Malattie
Reumatiche Infantili

Nonostante le difficolta vissute da tutti, il 2020 ha segnato una nuova
fondamentale tappa nel cammino di Amri.

Vent'anni fa abbiamo visto nascere, su intuizione del prof. Alberto Martini, quella che oggi e di-
ventata una rete mondale capace di connettere tra loro i ricercatori e gli studi piu innovativi sulle
malattie reumatiche infantili, condividere i dati dei pazienti e sviluppare farmaci sempre piu effi-
caci, consentendo ai nostri bambini di vivere, nella maggior parte dei casi, una vita alla pari dei

Editoriale

Gabriele Bona /
Presidente Amri

Inquadra il QR Code
sottostante

per leggere la
relazione completa
al bilancio Amri

coetanei sani.

Limpegno economico richiesto per l'istituzione della Fondazione Printo
ha condizionato pesantemente il bilancio 2020, che abbiamo riorganizzato,
anche nella resa grafica, per mettere meglio in evidenza l'impegno profuso

verso gli scopi associativi.

ENTRATE/

Sul fronte delle entrate, abbiamo dimezzato gli introiti a
causa dell'utilizzo contingentato degli appartamenti, una
sola famiglia ospitata per volta, vedendo mancare i contri-
buti versati per le notti e i relativi tesseramenti. Inoltre,
'mpossibilita di organizzare eventi ha portato a un calo
nelle raccolte fondi. D'altro canto registriamo un buon in-
cremento delle oblazioni, anche se non dobbiamo stan-
carci di trovare benefattori per sostenere la nostra causa.

Il sostegno ricevuto dall'Otto per Mille dei Valdesi ¢ stato
conferamato e contribuisce a portare avanti ['ospitalita in
appartamenti, mentre per il potenziamento del supporto
psicologico dobbiamo ancora una volta ringraziare i co-
niugi Fagnola, che da ormai tre anni non fa mancare il suo
prezioso contributo.

Capitolo essenziale, sul quale non possiamo
smettere di insistere presso nostri amici,
parenti e conoscenti, € quello del 5x1000.

E una voce essenziale del nostro bilancio, di fondamentale
importanza per la sostenibilita ecomomica delle nostre at-
tivita. Promuovete la sottoscrizione, ricordate ad amici e
parenti che e importante e non comporta nessun onere
per il contribuente (il codice fiscale Amri, da indicare nel-
la dichiarazione dei redditi € 96018220184).

USCITE/

Per quanto riguarda le uscite, € possibile sottolineare come,
per ogni euro ricevuto, 1'86% va direttamente ai nostri progetti.

Entrando nello specifico, il 37% delle spese le affrontiamo tra sostegno alle fa-
miglie e servizi di supporto e assistenza (spese di gestione per gli appartamen-
ti, psicologhe, singoli casi segnalati dai nostri medici e bisognosi di particolari
cure). Un altro 39% delle spese va al supporto alla ricerca, segnato quest'anno
dal finanziamento per la creazione della Fondazione Printo.

Ogni nostro progetto e reso possibile grazie alla raccolta fondi, per la quale,
assieme alle attivita di comunicazione esterna e istituzionale, al monitoraggio
dei bandi di finanziamento e alla scrittura dei progetti, oltre che la realizzazione
di video e gestione dei social e del sito, la realizzazione di materiali. Per questo
investiamo il 10,5% delle nostre spese.

Per far concretamente funzionare l'associazione, sono perd necessarie anche
spese di gestione, che nel nostro caso incidono del 13,5% sul bilancio. Sebbene
sia ormai convinzione generale del Terzo Settore che le spese di gestione, se si
vuole offrire servizi di qualita, hanno un costo necessario (Noi cerchiamo sem-
pre di garantire il massimo della qualita nel nostro servizio), mi pare fondamen-
tale precisare che nel nostro caso sia estremamente riduttivo definirle “di ge-
stione”. L'attivita della nostra segreteria € infatti insostituibile, rappresenta il 10%
dalle spese ma e un investimento essenziale. Grazia, ogni giorno, rende possi-
bile il mantenimento delle attivita associative, gestisce le prenotazioni degli ap-
partamenti, le infinite pratiche burocratiche necessarie a mandare avanti 'asso-
ciazione, accoglie le famiglie che arrivano dal Gaslini, cura le spese generali e
fiscali (il rimanente 3,5%).



RISULTATO D’ESERCIZIO/

Purtroppo, ancora una volta, dobbiamo registrare un risultato di esercizio negativo, che va pero
interpretato anche come segno della volonta di non far mai mancare il nostro contributo, in
particolare, nel 2020, sul fronte della ricerca scientifica. | risultati raggiunti in questi quasi trent'an-
ni di storia associativa ci spingono ad andare avanti e, comunaque, il patrimonio di Amri rimane
solido.

BILANCIO PREVENTIVO 2021/

Anche in considerazione del protrarsi dellemergenza sanitaria che impedisce di prevedere inter-
venti al di fuori dell'attivita ordinaria, il bilancio preventivo per il 2021 non prevede spese straordi-
narie.

BILANCIO SOCIALE/

E particolare motivo di orgoglio poter dire di esserci sempre stati, anche nei momenti piu critici,
confermando il ruolo essenziale di associazioni di familiari e pazienti come la nostra, ancor piu
importante quando ci sono ostacoli da superare, consapevoli che si puo fare con meno difficol-
ta, insieme. Alcuni numeri del nostro impegno a fianco dei bambini malati e delle loro famiglie.

Nel 2020 abbiamo accolto 238 nuclei familiari per un totale di 1.583 notti,

di fatto non ci sono stati periodi in cui anche una sola delle nostre stanze sia
rimasta vuota. I nuclei ospitati completamente a nostro carico sono un
quarto del totale, tutti hanno potuto beneficiare dei prodotti alimentari cha
Amri mette a disposizione negli appartamenti grazie al Banco Alimentare.

Un sentito ringraziamento alla segretaria, alladdetta alla pulizie e tutti i volontari che hanno reso
possibile tutto questo, anche in una situazione estrema.

Il nostro servizio di supporto psicologico si e attivato in presenza ma anche a distanza.

Le nostre psicologhe hanno avuto incontri con oltre 70 famiglie, per un totale di 250 colloqui o
interventi terapeutici. Sono stati organizzati diversi incontri di tipo informativo e psico-educazio-
nale aperti ai genitori, denominati “SOS-teniamoci” che hanno visto coinvolte una quarantina di
persone, oltre che al personale medico e infermieristico del nostro reparto. Amri aderisce alla
Federazione lItaliana Malattie Rare, il Coordinamento Nazionale Malati Cronici e Rari di Cittadi-
nanzAttiva, rete di associazioni riconosciute da Telethon per il loro lavoro a favore della ricerca,
consulta associazioni FNOPI, Novartis Rare Autoinflammatory Council e 'Organizzazione euro-
pea di associazioni nazionali di pazienti con malattie autoimmuni pediatriche. E un grosso impe-
gno che permette pero di portare ai livelli piu alti le esigenze e le problematiche sanitarie e so-
ciali che attraverso le piccole realta non avrebbero la forza di emergere. A livello nazionale e
europeo siamo infatti riusciti a portare all'attenzione dei decisori politici diverse problematiche
antiche e recenti, aggravate dallemergenza Covid, e ottenuto risposte importanti per le persone
piu fragili. L'anticipo dei fondi del 5x1000, la vaccinazione dei fragili, la proroga dei piani terapeu-
tici, la considerazione dei caregiver e la transizione dalla fase pediatrica a quella dell'adulto.

Tramite il nostro sito e i canali social ab-
biamo diffuso informazioni dirette e affi-
dabili grazie alle diverse interviste ai nostri
medici e specialisti, video che hanno ri-
scontrato notevole interesse, convincen-
doci a riproporre piu possibile questa mo-
dalita di sensibilizzazione e divulgazione.

CONCLUSIONI/

Chiudo con le stesse parole usate dieci
anni fa, oggi piu attuali che mai:

Per mantenere i risultati
conseguiti e cercare di
raggiungerne altri, altrettanto
importanti e significativi,

c'é bisogno della collaborazione
e del supporto sempre maggiore
di tutti i soci e delle persone

a cui sta a cuore Amri.
Continueremo a darci da fare
nella convinzione che gli aspetti
sociali devono integrarsi a quelli
medici e scientifici. Anche nel
consiglio direttivo c'é bisogno di
un ricambio generazionale, che
faccia entrare genitori di
bambini piccoli che possano
portare il loro contributo e
capire meglio le esigenze delle
famiglie. Per questo, ancora una
volta, vi esorto ad avvicinarvi
all'associazione e dare il vostro
contributo, ognuno per come

puo.

Grazie per l'attenzione e la partecipazione

e auguri a tutti, nella speranza di poterci
incontrare di persona al piu presto.

Gabriele Bona /
Presidente Amri

Congratulazioni e tanti auguri
da parte di tutta la grande
famiglia Amri ai nostri medici,
soci e storici riferimenti Angelo
Ravelli e Marco Gattorno,

incaricati rispettivamente
Direttore Scientifico e
Responsabile dell'UOC Clinica
Pediatrica e Reumatologia
dell'Istituto G.Gaslini

A Marco Gattorno A Angelo Ravelli

Come
utilizziamo
ogni euro

76 centesimi

Aiuto diretto
ai bambini
e allaricerca

10,5 centesimi

Fundraising

per i progetti Amri,
comunicazione

e sensibilizzazione

13,5 centesimi

Servizi alle famiglie

37%

Garantire
continuita

al nostro operato,
spese generali

e oneri finanziari

O

Gestione

13,5%
®

a fondi
icazione
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Vv USCITE W

Volontari

Kit di giochi, pensieri e idee
per 1 piccoli ricoverati in corsia,
in attesa del ritorno dei volontari

L'estate e alle porte e per il secondo anno I primi kit sono giunti in reparto gia a Pasqua,
di seguito la morsa dell'inverno che ci ha sono stati distribuiti con il sempre prezioso ausilio
visti costretti ancora alle regole del Covid, delle coordinatrice infermieristica Alessandra Zo-
pare volerci liberare. lesi. Altri, prodotti da Patrizia, sono giuntiin repar-
Finalmente ricominciano le attivita dura- to a meta maggio e a rotazione i volontari che
mente colpite dalla pandemia e la vita hanno aderito all'iniziativa hanno permesso la di-
sembra, seppur timidamente, poter ri- stribuzione di questi kit ogni 15 giorni. Sempre per
prendere. Pasqua, grazie allinsostituibile collaborazione di
In questo scenario di lieve riapertura, i vo- Exaudio Srl, abbiamo raccolto decine di uova di
lontari restano ancora nel limbo di chi cioccolato che abbiamo distribuito nel nostro re-
puo solo sperare che la situazione final- parto e non solo, tanta é stata la generosita di
mente migliori e si possa tornare a svol- quanti hanno donato un uovo da destinare ai
gere la nostra attivita ludica, svolta a fian- pbambini. Inoltre Stefania Cortigiano (nostra vo-
co dei grandi professionisti che, operando lontaria e proprietaria del ristorante Voltalacarta)
tuttii giorni con competenza e dedizione, ha realizzato una golosa iniziativa assieme alla
rendono il Gaslini un ospedale unico. "Pasticceria Sinfonia”: il ricavato delle "Endorfine
Ed e grazie alla straordinaria collaborazio- Fondenti, integratore di buonumore’, vendute
ne di questi professionisti, tra i quali la no- nel perioso pasquale, e andato a favore di Amri.
stra dott.sa Elena Pescio, che anche in

questi mesi siamo riusciti a raggiungere il

reparto e i nostri piccoli pazienti.

Una delle idee realizzate € nata da uno

spunto di Elena ed e stata condotta da i

volontari capitanati da Patrizia: che hanno

realizzato e donato ai bambini ricoverati

dei piccoli kit di giochi, confezionati sin-

golarmente, che sono stati distribuiti per

mitigare la pesantezza del periodo di rico-

vero. | kit comprendono disegni da colo-

rare, pastelli, piccoli lavoretti da assembla-

re e quanto puo nascere dalle idee di tutti

coloro che hanno aderito con entusia-

smo all'iniziativa, e ci hanno permesso di

tornare a far sentire la nostra presenza ai

piccoli ricoverati.

In queste settiamane intanto prosegue la
raccolta di detersivi e materiali per gli ap-
partamenti organizzata dal nostro Pietro
presso tre punti vendita Tigota di Genova.
Sul sito di Amri potete trovare i biglietti
estratti nella lotteria di Primavera e vede-
re se siete tra i fortunati vincitori.
Ringraziamo inoltre le tante persone che
hanno partecipato al crowdfunding nata-
lizio 'Regala una notte, che hanno per-
messo di coprire un mese di spese di due
dei nostri appartamenti destinati alle fami-
glie dei piccoli ricoverati.

Il nostro ringraziamento va a tutte le per-
sone che dedicano sempre la loro profes-
sionalita, il loro tempo e il loro impegno
per sostenere l'associazione e i nostri pic-
coli amici.

Ci troviamo tutti a mettere insieme picco-
li pezzi di un puzzle che ci porta a scoprire
limmagine piu bella che si possa ammira-
re: un sorriso... grazie di cuore!

Inquadra il QR Code
di fianco per vedere
le nostre bomboniere

Matrimoni, battesimi, comunioni?
Unisci il momento di festa al sostegno

del progetto di ospitalita per i genitori

dei piccoli ricoverati al Gaslini acquistando
le bomboniere che da anni realizzano

i nostri volontari. Non esiste un quantitativo
minimo di ordine, abbiamo diversi modelli
estremamente personalizzabili, maggiori
informazioni al link

e via mail Nicole Olivari per i volontari Amri



Medicina

un riassunto del nostro dott. Stefano Volpi

Dott. Stefano Volpi /
pediatra UOC Clinica Pediatrica
e reumatologia - Istituto Gaslini e
ricercatore Printo

L'obiettivo primario della vaccinazione anticovid
e quello di proteggere i pazienti fragili, e i bambi-
ni con patologie reumatologiche, specialmente
se in terapia con iMMuNOsSoOppressori, Sono rite-
nuti tali. Per questo l'obiettivo & vaccinare i pa-
zienti stessi (dove l'eta lo permette) o i familiari
conviventi dei pazienti, allo scopo di prevenire
alcune forme, seppur rare, di aggravamento in
caso di infezione da covid. Le due principali pa-
tologie che abbiamo riscontrato, pur sempre in
una minoranza dei minori contagiati, sono una
sindrome inflammatoria molto simile alla malat-
tia di Kawasaki e i sintomi cosiddetti da longco-
vid, ovvero lo spiacevole prolungamento dei sin-
tomi che si presentano durante infezione acuta.

In una logica di riduzione

dei rischyi, la vaccinazione

e indicata a tuttii pazienti

con patologie reumatiche

e autoimmuni a partire

dai 12 anni e con bassa attivita di
malattia o in remissione,
indipendentemente

dalla terapia in corso.

Societa
ltaliana di
Pediatria

if

Tutti i vaccini contro il Covid-19 sono basati
su componenti virali non vive, pertanto
possono essere utilizzati in sicurezza nei
pazienti reumatologici, allo stato attuale &
sconsigliata la vaccinazione solo nei
soggetti con elevata attivita di malattia, gli
altri possono vaccinarsi senza interrompere
le terapie

Inquadra il QR Code a lato
per vedere la video-intervista
al pediatra e ricercatore
Stefano Volpi

Inquadra il QR Code a lato
per leggere le indicazioni
della Societa Italiana

di Pediatria

Vaccini anticovid e minori
con malattie reumatiche e autoimmuni
intervista al nostro Stefano Volpi

[l gruppo di studio di reumatologia pediatrica della Societa Italiana di Pediatria ha fornito
delle raccomandazioni che forniscono delle utili indicazioni alle famiglie dei bambini con
malattie reumatologiche e ai ragazzi e adolescenti stessi sulla vaccinazione anti covid ecco

Questo significa che indipendentemen-
te dalle terapie, che siano effettuate con
farmaci biologici immunosoppressori o
cortisonici, € consigliato procedere alla
vaccinazione senza sospendere la tera-
pia. In caso in cui vi sia invece una fase
attiva di malattia, o in caso in cui vi sia un
dubbio nella famiglia, vi raccomandiamo
di parlare con il vostro medico curante
o il reumatologo di riferimento perche
per i pazienti con fase attiva di malattia &
controindicato, al momento, eseguire la
vaccinazione.

Non esiste la possibilita di sviluppare la
malattia anche in pazienti conimmuno-
soppressione da terapia in corso.
L'unico rischio associato a queste tera-
pie potrebbe essere una ridotta risposta
in termini di produzione di anticorpi, per
questo si raccomanda di mantenere le
attenzioni anticontagio fino a quando
persiste la situazione pandemica.
Guarda il video su fb.com/amriaps !

Redazione

E nato il gruppo giovani Amri
Nel mese di giugno c'é stato il primo
Incontro del gruppo giovani

Collegati insieme, da varie parti d'ltalia, si € formato un bel gruppo misto, composto da adole-
scenti e giovani adulti con malattie reumatiche infantili e auto inflammatorie: Les, Aig, connetti-
vite, fibromialgia e dermatomiosite. Quasi tutte le principali malattie reumatiche erano ‘rappre-
sentate, ma soprattutto c'erano le storie, i volti e il protagonismo di molti ‘figli' della grande
famiglia Amri.

Nonostante alcune patologie come la fibromialgia giovanile abbiano caratteristiche proprie,
come per esempio l'assenza di una cura e il dolore cronico (oltre all'essere ancora poco cono-
sciuta e riconosciuta...), la riflessione del gruppo si e focalizzata su alcuni vissuti emotivi che
trasversalmente toccano tutte le malattie reumatiche.

Tra questi, per esempio, l'impatto della malattia sulla qualita di vita, le limitazioni, la condivisione
(o non condivisione) della diagnosi con il gruppo di amici e coetanei, le fatiche legate alla gestio-
ne della malattia (esami, ricoveri, day hospital, terapie), limpatto sulla vita scolastica, sociale e
sullimmagine di sé.

E stato chiesto ai ragazzi di descriversi utilizzando una o pitt immagini.
C’e chi ha deciso di presentarsi tramite degli autoritratti o disegni

che ritraevano momenti cruciali della malattia, una cronistoria

dalla comparsa dei primi sintomi fino ai momenti di remissione;

c'e chi si & descritto attraverso un hobby, uno sport o il percorso

di studi (la professione che ha deciso di intraprendere).

Tra le immagini ricorrenti quella dell'ospedale, luogo che per molti

€ conosciuto e frequentato fin da piccoli, nel bene o nel male.
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f’ "ﬁd Assaciazione per le Malattie
o/ Reuma\uéhp.nfantul: I
«F

Haitrai 16 e i 20 anni

e soffri di una malattia reumatica,
Aig, Les, Fibromialgia giovanile?

Ti piacerebbe parlarne con altre persone che hanno problemi simili?

Se ti interessa o vuoi saperne di piu, contattaci

| psicologhe@amri.it (&) 340 3912724

Formazione

Si sono individuate paure o 'incubi’ comu-
ni, come quello per gli aghi, cosi come il
timore degli effetti collaterali del meto-
trexate.

Dalle riflessioni sono emersi due tipi di
esperienza, chi vive sintomi “che vanno e
vengono" e chiinvece ha sintomi cronici.
La maggioranza dei ragazzi con sintomi
intermittenti riferiscono di aver spesso
sottovalutato (e sfidato) la loro malattia, di
aver avuto difficolta a condividere la dia-
gnosi con i loro coetanei (soprattutto nel
caso di diagnosi fatte in eta adolescenzia-
le) per paura di venire trattati "da diversi” o
di non essere capiti.

La totalita dei ragazzi con sintomatologia
cronica invece, riferisce di aver provato
grande rabbia rispetto alla malattia che gli
ha cambiato la vita.

In questo caso, proprio per l'impatto sulla
vita di tutti i giorni, non & stato possibile
"nascondere” la malattia, alcuni riferisco-
no di aver trovato amici e insegnanti em-
patici e comprensivi, altri invece si sono
sentiti poco creduti e accolti.

In generale, il vissuto condiviso da tutti |
partecipanti € quello di essersi sentiti limi-
tati nel poter fare le stesse cose dei loro
coetanei e questo a volte li ha portati a
isolarsi. Al tempo stesso sentono di esse-
re stati forgiati da questa esperienza, che
non li ha schiacciati e li ha resi piu deter-
minati perché per riuscire a fare le cose
come gli altri, spesso devono faticare
molto di piu. Inoltre, nella maggior parte
dei casi, si ritengono maggiormente em-
patici rispetto ai coetanei nei confronti di
chi sta male o non riesce a fare qualcosa,
perché lo hanno sperimentato in prima
persona.

[l bilancio di guesto primo incontro € po-
sitivo perché comunque prevale la voglia
di conoscersi e condividere tra pari espe-
rienze uniche che portano a stringere le-
gami con chile pud comprendere perche
le ha passate sulla propria pelle.
Liniziativa andra avanti nei modi e nelle
modalita che gli stessi partecipanti sce-
glieranno nei prossimi mesi, € sempre
possibile unirsi o ricevere maggiori infor-
mazioni scrivendo a psicologhe@amri.it.

Elena Pescio, psicologa Amri/Gaslini

sostegno
psicologico

Elena Pescio
340 391 27 24
psicologhe@amri.it
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Intervista a Chiara Bona,

neomamma con AIG
La nascita del piccolo Teo é una delle
notizie piu belle del nostro 2021!

La grande famiglia Amri si allarga ed e particolare motivo di felicita per tutti la notizia della nasci-
ta di Teo, nipote del presidente ma soprattutto figlio di Chiara, fisioterapista di 28 anni che con-
vive con ['AlG da quando aveva 20 mesi. Ha superato meravigliosamente le sfide poste dalla
malattia e ha ripercorso con il gruppo giovani di Alomar, gli amici dellAssociazione Lombarda
Malati Reumatici ricordi, riflessioni e messaggi preziosi da condividere per dare voce autentica
all'esperienza di chi vive una malattia reumatologica sindalla prima infanzia.

Riportiamo la bella intervista pubblicata su Noi Alomar dello scorso marzo: "Protagonisti delle
nostre sceltee della nostra vita, attraverso e oltre la malattia”

Ciao Chiara! Ti va di presentarti brevemente raccontando in che modo hai “incontrato” l'Ar-
trite Idiopatica Giovanile?

Ho UAIG (Artirte Idiopatica Giovanile) da quando ho 20 mesi, da quando un bel giorno facevo
fatica a camminare, piangevo, e i miei genitori portandomi all'ospedale hanno scoperto questa
mia patologia, che da quel giorno non mi ha piu lasciata.

Da piccola come vivevi l'esperienza del-
la patologia?

Da piccola ho pochi ricordi della malattia,
ricordo per lo piu le giornate in cui andavo
alle visite, accompagnata da entrambi |
miei genitori, prima a Pavia poi a Genova.
Ricordo la mia dottoressa e tutti gli altri
medici, sempre gentili: la loro gentilezza e
premurosita mi hanno permesso di non
vivere le giornate della visita con ansia o
paura.

Cosa € cambiato quando sei cresciuta e,
soprattutto nell'adolescenza, quali sono
state le sfide piu complesse per te?
Crescendo le cose sono un po’ cambiate.
La malattia in me e sempre stata molto
altalenante.

Periodi lunghi di remissione controllata
dai farmaci, in cui mi era permesso vivere
una vita pseudo normale, si alternavano a
periodi di riaccensione, dove oltre al do-
lore fisico la sfida piu duraera accettare il
dolore e la rabbia che avevo dentro, per-
ché tutto era tornato.

Ho sempre cercato di nascondere la mia
situazione agli amici e alle persone che
non fossero i miei famigliari piu stretti, ho
sempre voluto fare il mio sport preferito,
educazione fisica a scuola e qualsiasi gita
e attivita facessero i miei amici, per non
dovermi giustificare e per poter dimostra-
re di essere come gli altri.

Veniamo al presente: in novembre 2020
€ nato il tuo bambino, Teo! Ci racconti
quali sono stati ipassi che hai intrapreso
rispetto alla patologia reumatologica
per diventare mamma?

Piu di recente la mia malattia si € come
stabilizzata. Attraverso una terapia di man-
tenimento sono riuscita a tenerla control-
lata e a sentirmi veramente bene.

Dal centro pediatrico che era per me il
Gaslini di Genova sono passata,attraverso
il percorso della transizione, a un centro di
reumatologia dell'adulto.

Con la mia nuova reumatologa abbiamo
iniziato ad affrontare possibili problemati-
che tipiche della mia fascia d'eta tra cui
anche il tema della gravidanza, per poter
capire modi e tempi con cui arrivarci
pronte.

Quanto & stato importante in questo
percorso il rapporto di fiducia con la tua
reumatologa?

E stato molto importante il rapporto di fi-
ducia che nutrivo nei confronti del centro
reumatologico e della dottoressa che mi
ha preso in carico. E credo che questo
rapporto si sia creato sia per la mia consa-
pevolezza della loro esperienza e profes-
sionalita, ma anche e soprattutto per
come sono state affrontate le scelte pas-
SO dopo passo.

Ogni volta ero io protagonista della mia
scelta: attraverso lascolto delle mie esi-
genze e aspettative il medico ha saputo
guidarmi non solo per la strada piu sem-
plice o piu "evidence based’ ma co-
struendo insieme un percorso fatto dall'u-
nione di ci0 che era piu opportuno dal
punto di vista medico e di cio che era
dettato dalla mia volonta.

Quali erano le tue paure o preoccupa-
zioni principali e come le hai gestite?

La mia paura principale era quella di dover
sospendere il farmaco che tanto mi aveva
fatto stare bene negli ultimi anni.
Inizialmente sembrava che avrei dovuto
sospenderlo subito, 0 comunque cam-
biarlo con un altro dichiarato piu sicuro in
gravidanza.

Poi pero, sulla base di recenti studi, abbia-
mo convenuto di poter continuare con o
stesso farmaco fino alla 30esima settima-
na di gravidanza.

Percio il mio timore si e concentrato tutto
soltanto su un breve periodo della gravi-
danza, in cui comungue mi avevano assi-
curato che, per qualsiasi problema, ci sa-
rebbe stato subito un altro farmaco
pronto all'occorrenza.

Un altro timore ¢ stato

nel momento in cui ho dovuto
cambiare centro di riferimento
in corso di gravidanza,
oltretutto di pandemia.
Rimasta incinta, ho voluto
spostarmi nel centro di
reumatologia dell'ospedale
dove avrei partorito, per essere
seguita a 360 gradi

da un‘equipe formata

da ginecologo e reumatologo
insieme.

Inizialmente perd ho temuto
di non trovarmi ugualmente
bene a dove ero abituata

e ho temuto che il nuovo
reumatologo potesse non
condividere le scelte fatte

fino a quel momento.

Invece devo dire che é stato tutto piu semplice
del previsto. Ad oggi posso contare su un‘equipe
medica preparata piu vicina e piu comoda, geo-
graficamente parlando, ma sempre e comunque
ancora sul supporto della mia precedente reu-
matologa che & sempre disponibile per qualsiasi
mio dubbio o necessita

In conclusione Chiara, se tu dovessi passare tre-
messaggi o “regole d'oro” che pensi possano
es-sere utili ad altre ragazze che desiderano di-
ventare mamme, quali sarebbero?

Primo: bisogna avere fiducia.

Secondo, non avere paura.

Terzo, ci vuole anche tanta fortuna
(e fede, per chi crede).

lo mi ritengo nonostante tutto molto fortunata,
consapevole di aver avuto momenti down, ma in
misura molto minore rispetto ai momenti up in
tutta la mia storia di malattia. Anche in questo
percorso, ho avuto la fortuna di essere stata bene
ed essere riuscita a portare a termine la gravidan-
za nel migliore dei modi che il mio fisico potesse
esprimere.

da "Noi Alomar” marzo 2021
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Enrico e Roberta, la loro storia
e quella di tutti noi, aiutiamoci
ad aiutare, doniamo il 5x1000!

La testimonianza di Enrico e Roberta, raccolta in un video per sostenere il
5x1000 a favore di Amri ha raggiunto migliaia di persone sui social, nelle loro
parole le fatiche, le speranze e la vita di tanti di noi, ecco alcuni passaggi

Nostra figlia Bianca era all'ultimo anno dell'asilo, una bambina entusiasta e instancabile. Limpat-
to con lArtrite Idiopatica Giovanile e arrivato d'estate, nel bel mezzo delle vacanze al mare.
Nostra figlia ha iniziato a non stare bene, febbri continue, dolore al ginocchio, rigidita e difficolta
ad alzarsi ed effettuare normali movimenti. Arrivati al Gaslini siamo stati accolti benissimo ma le
notizie non erano buone. | primi mesi, passati in sedia a rotelle in attesa di capire le origini di
questi sintomi sono stati un terremoto nelle nostre vite. Nulla era piu come prima, aumentavano
i dolori che si allargavano a tutte le articolazioni, prima i polsi poi le caviglie fino a quando un
giorno ci accorgiamo che non riesce piu a indossare autonomamente la felpa, un mattino non
riesce piu ad aprire sufficientemente la mandibola per lavarsi i denti. Quando, finalmente, abbia-
mo ricevuto la diagnosi, & stato un altro momento di smarrimento: "Artrite idiopatica giovanile”
Ma che cos'e? Cercare su internet, in questi casi, sappiamo che non aiuta, e anche i medici sono
bravissimi a descrivere la situazione, ma non possono saziare tutta la fame e sete di risposte che
hanno i piccoli colpiti da queste malattie e i loro genitori. Con le prime terapie stava meglio, ma
restava claudicante, molto rigida, e anche a livello caratteriale questo aveva inciso molto sul suo
umore. La "seduta puntura" era lunghissima, gli effetti benefici della terapia non si vedono a bre-
ve termine e cosi restano solo gli aspetti paurosi: la nausea, il dolore della puntura. Un incubo
che si e ripetuto tutte le settimane, per due anni.

Ora finalmente vediamo la malattia di nostra figlia nella fase di remissione, non si pud abbassare
la guardia con le terapie ma possiamo dire che di fronte a se ora ha una vita come i suoi pari.
Oggi possiamo dire a tutti che con le terapie giuste si riprende una vita normale, ma lo possiamo
dire dopo anni e grazie allincontro con Amri e altri genitori come noil

Sul momento, paura e incertezza rischia-
no di avere la meglio. Lo vediamo a nostra
volta negli occhi e ascoltando le parole
degli altri genitori che vivono oggi i mo-
menti delle prime diagnosi. E come finire
in un burrone, ma i gruppi di confronto tra
genitori organizzati dalle psicologhe in
collaborazione con lo staff medico e in-
fermieristico del Gaslini sono preziose
come aprire un paracadute e accompa-
gnare la discesa. Insieme la corsa a osta-
coli diventa percorribile, e soprattutto chi
ha piu esperienza pud portare testimo-
nianze fondamentali per chi sta muoven-
do i primi passi.

Ringraziamo Amri perche,
nonostante le difficolta, ci
sentiamo fortunati: consapevoli
di essere seguiti, accompagnati
e supportati su tantissimi aspetti.
Non dimentichiamo che se

la medicina, in questi annj,

ha ottenuto risultati di cui
abbiamo beneficiato nella cura
di nostra figlia, é stato grazie

alla determinazione, caparbieta
e capacita di finanziare la ricerca
dimostrata da tanti genitori
come noi che ci hanno

preceduto

Non osiamo neanche immaginare come
potesse essere dura affrontare le stesse
difficolta 30 anni fa, prima che nascesse
Amri, quando la ricerca non aveva ancora
ottenuto i risultati di cui godiamo oggi e la
malattia aveva spesso decorsi drammatici
O comungue gravi invalidita. Purtroppo,
vediamo che per molti € ancora cosi, per-
ché non tutti hanno accesso diretto a dia-
gnosi puntuali e veloci come avvengono
qui al Gaslini di Genova. Anche per que-
sto siamo fortunati e pensiamo sia fonda-
mentale offrire ospitalita a genitori dei
bambini ricoverati, tante famiglie rinunce-
rebbero al viaggio a causa del costo e cosi
perderebbero l'occasione di tornare a una
vita normale. Grazie alla forza di altri geni-
tori come noi oggi viviamo positivamente
questa situazione difficile, e ci sentiamo in
dovere di restituire per come possiamo il
supporto che abbiamo ricevuto, anche
condividendo informazioni e trovando
modi per sostenere la ricerca, il supporto
psicologico e lospitalita in appartamenti.
Invitiamo chi volesse a unirsi al gruppo
genitori di cui facciamo parte, con il quale
ci vediamo una volta al mese e sono mo-
menti di crescita e aiuto. Per queste ragio-
ni, e per tante altre che non trovano spa-
zio in queste poche righe, chiediamo a
tutti di continuare a sostenere Amri con il
5x1000 (CF 96018220184), alla ricerca di
una cura per malattie che, fin ora, sono
solo tenute "in remissione’, anche se gia
questo e moltissimo.

Redazione

Lotteria Amri
di Primavera

2021

IL 24 giugno in reparto dopo aver consegnato dei piccoli pensierini ai
bambini ricoverati abbiamo insieme a loro giocato a estrarre i numeri
della lotteria 2021 di Amri, ecco la lista dei fortunati vincitori:

1° Premio 2495 Cogliamo l'occasione

2° Premio 2850 per ringraziare di cuore tutte

3° Premio 3173 le aziende e i privati cittadini
che hanno contribuito,

4° Premio 2508 anche guest'anno, con generosita

5° Premio 0473 alla lotteria con ricchi doni,

6° Premio 1823 decretandone il suo successo.

7° Premio 3578

8° Premio 2041 Un grazie anche a tutti coloro

9° Premio 3824 che attraverso l'acquisto

10° Premio 3811 dei biglietti hanno voluto

11° Premio 0996 sostenere i nostri progetti.

12° Premio 0817
13° Premio 2794
14° Premio 0384
15° Premio 0930
16° Premio 3546
17° Premio 2819
18° Premio 0351
19° Premio 2978

Reumatiche Infantili
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Un tuffo
nell' estate!

Colora il disegno

e poil scatta una foto,
la pubblicheremo
sulla pagina
Facebook di Amri!

Inviala a: redazione@amri.it

o amriaps




AMRI

Associazione per le Malattie
Reumatiche Infantili

“Quando nostra figlia Matilde si e ammalata

non sono servite molte parole,

é 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 eredita il tuo amore per i piu piccoli e il tuo iImpegno
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 e sempre revocabile o modificabile e fare un lascito € molto facile.
Per incontrarci o avere maggiori informazioni puoi

telefonare al numero 327 2972202

inviarci una mail a assamri@gmail.com

visitare la pagina dedicata sul nostro sito: amri.it/lasciti-testamentari/

nsieme

S x 000

Basta una firma per colorare il futuro.

Sostieni i nostri progetti con il tuo 5x1000:
€ un gesto che non costa nulla, ma aiuta tanti bambini.

Indica il codice fiscale di AMRI 96018220184
nella tua dichiarazione dei redditi.




