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La nostra cura,  
medici e genitori insieme

Trent'anni 
di Amri
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Carissimi il 2022 volge al termine, il mio pensiero, spero condiviso anche  
da voi, vuole sottolineare quanto Amri sia stata sempre presente al fianco  
dei genitori e dei bambini ammalati ed attenta alle loro esigenze nel campo 
sanitario, sociale e umano.  

Abbiamo appena festeggiato con grande emozione i 30 anni di Amri, tale evento ha visto una 
partecipazione importante, numerosa e appassionata di persone, famiglie giovani, amici legati 
nel tempo con il cuore ad Amri, volontari attivi e professionisti motivati al vero benessere fisico 
ed emotivo dei bambini e dei loro genitori.

Come proposito per il nuovo anno vorrei che insieme si possa riconfermare il nostro progetto di 
vicinanza alle famiglie, ognuno nelle situazioni che vive, si possa sentire parte attiva di Amri, 
senza perdere questo clima di entusiasmo.

Lo ripeto ancora una volta, la vita dell’associazione dipende in gran parte 
dalla presenza delle persone che in Amri hanno sperimentato la forza  
di non essere soli e vedono ancora nell’associazione, un sostegno alle loro 
difficoltà di caregiver dei loro bambini.

Editoriale

Gabriele Bona /  
Presidente Amri

Il nostro esserCi 
vuole dare anche 
una speranza,  
che la ricerca 
possa avanzare 
anche grazie al 
nostro impegno.

Dai festeggiamenti  
per i 30 anni di Amri i migliori 
auguri per l'anno che verrà

Trent’anni sono trascorsi, ma nulla va dato per scontato, serve l’aiuto di tutti 
affinchè questa incredibile 'avventura' di solidarietà possa continuare.

Per questo va il mio accorato invito a collaborare e la gratitudine ai volontari che con abnegazio-
ne e passione si sono spesi per la causa, così come ai collaboratori che altrettanto hanno con-
tribuito agli obiettivi associativi.

Un pensiero riconoscente a tutti gli amici, che in vario modo ci hanno sostenuto e reso concre-
tamente possibile il nostro operare. Infine, non certo per importanza, un ringraziamento ai me-
dici, ai ricercatori, agli infermieri e a tutto il personale che con la loro attenzione hanno reso 
meno pesante il passaggio, più o meno lungo, in ospedale dei nostri piccioli pazienti e delle loro 
famiglie. Grazie.

Porgo un augurio di buone feste dal profondo 
del cuore a tutti voi, a tutte le famiglie segnate 
dalla malattia del proprio figlio, nella speranza 
che il nuovo anno possa portare pace e serenità 
nel mondo e in ogni casa.

Buon Natale e sereno 2023!

COMUNICAZIONE VARIAZIONE CC BANCARIO DA CARIGE A BPER
Ecco il nuovo IBAN Amri: IT 18 O 05387 01435 000047127294 BIC BPMOIT22XXX
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Speciale Amri, 30 anni insieme

Ne abbiamo fatta di strada, insieme, genito-
ri e medici al fianco dei nostri figli, per so-
stenere la ricerca e arrivare a traguardi nella 
cura delle malattie reumatiche dei bambini 
che solo pochi anni fa sarebbero state inim-
maginabili. Eppure non abbiamo voluto 
limitare la celebrazione dei nostri primi 30 
anni a un racconto di quanto fatto in que-
sti anni, con il convegno medico a misura 
di famiglie abbiamo scelto di aggiornare e 
spiegare ai parenti dei piccoli affetti da ma-
lattie reumatiche e croniche le ultime novità 
sulla ricerca per queste patologie spesso in-

Auditorium del Galata Museo del Mare di Genova pieno per i trent'anni  
di Amri, una giornata di festa con il convegno medico per famiglie

Dopo due anni particolarmente faticosi per la vita associativa a causa delle restrizioni dovu-
te all'emergenza sanitaria, il festeggiamento per i trent'anni della nascita dell'Associazione non 
poteva che coincidere con la grande felicità per un ritorno in presenza di tante persone che 
hanno percorso insieme diversi tratti della strada a fianco dei figli affetti da malattie reumatiche, 
croniche e rare.

Sul palco si sono alternati medici e genitori 
che hanno dato vita ad Amri e chi,  
negli anni, ha alimentato una realtà che 
continua a sostenere la ricerca scientifica, 
accoglie le famiglie durante i periodi  
di ricovero, sogna insieme cure efficaci 
per le forme più severe delle malattie 
reumatiche e lavora per arrivare a una presa 
in carico sempre più efficace dei piccoli 
pazienti seguiti dal Gaslini di Genova.

validanti, alle quali non è stata ancora trovata una 
cura completa.
Grazie all'impegno dei nostri volontari nel coin-
volgere chi in questi anni ha camminato assie-
me a noi, la giornata di domenica 16 ottobre è 
stata un successo anche nei numeri della parte-
cipazione. Mentre hanno potuto ascoltare le ul-
time novità sulla ricerca e interagire con i medici 
nell’auditorium del Galata, i tanti bambini presenti 
hanno goduto del servizio di animazione dei no-
stri volontari e visitare gratuitamente il Museo del 
Mare che ci ha ospitato. La mattinata si è conclu-
sa con pranzo,brindisi finale e taglio della torta.

Nelle foto a sinistra il momento del 
taglio della torta dei 30 anni con Angelo 
Ravelli, Elena Russo Delmonte, Sonia Zara, 
Gabriele Bona e Marco Gattorno.
Sopra gli interventi di Gabriele Bona, Marco  
Gattorno, Silvia Rosina e Paolo Picco. 
A destra la testimonianza di Giulia, giovane 
paziente e altre foto della giornata.
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Tutti i video della 
giornata al link: 
shorturl.at/diotz

Particolarmente suggestivo  
il racconto dei fondatori,  
il prof. Alberto Martini e Sonia 
Zara, che hanno rivissuto  
e fatiche e le soddisfazioni  
di quei giorni, dalle prime 
riunioni del consiglio direttivo 
nella stanza dove tenevano 
le scope alle prime iiziative 
pionieristiche per alleviare  
la fatica di percorsi di cura 
difficili con poche risorse  
e conoscenze mediche  
e farmacologiche

Si sono poi susseguiti ricordi e racconti 
di Paolo Picco, reumatologo del Gaslini 
che ha accolto lo staff di Alberto Martini e 
Angelo Ravelli proveniente dal San Matteo 
di Pavia, Simona Gagino che ha saputo 
unire le forze della genovese Associazio-
ne Bambini Reumatici con l'Amri, poi la 
prima presidente genovese Elena Russo 
Delmonte, con gli sforzi per adeguare alla 
città della lanterna il livello di servizi attivati 
nei primi anni a Pavia. Infine gli ultimi anni 
con l'impegno del presidente Gabriele 
Bona a mantenere al passo dei tempi i 
progetti di Amri. 

"Alla ricerca di una cura per tutti" il titolo 
della parte di divulgazione scientifica con 
gli ultimi aggiornamenti sulle malattie au-
toinfiammatorie con la relazione del dott. 
Marco Gattorno, che ha introdotto l'inter-
vento con la sua testimonianza dell'impe-
gno che Amri dà alla ricerca e alle attività 
medico-scientifiche dell'Istituto Gaslini. 
Silvia Rosina, ci ha aggiornato sulle ma-
lattie autoimmuni e rare e Nicola Ruperto 
ci ha aperto una finestra sul mondo della 
ricerca.



6 La giornata ha ricevuto  
il patrocinio di Regione  
e Comune, Istituto Gaslini  
e fondazione Telethon  
e Uniamo, federazione  
italiana malattie rare.

Il titolo che abbiamo voluto dare alla par-
te della mattinata dedicata ai trent'anni di 
Amri è stato "Malattie reumatiche infantili, 
la nostra 'cura': medici e genitori insieme": 
Per comrpendere meglio il significato di 
questa scelta riportiamo in conclusione 
di questo resoconto un passaggio del 
discorso introduttivo pronunciato dal no-
stro presidente Gabriele Bona. 

Oggi parleremo di cura.  
Cosa significa cura? 
Significa pensiero per qualcosa, 
sollecitudine, interessarsi  
di qualcuno. 
Ma anche inquietudine e affanno. 
Gli esseri umani presentano 
molte vulnerabilità che rendono 
assolutamente necessaria 
l'esistenza di una rete di cura.

Il comportamento di cura spesso è asso-
ciato a un contesto medico in cui c'è una 
malattia fisica.
La cura in ambito sanitario è molto im-
portante, ma ci sono molti altri contesti.  
La cura emotiva ne è un esempio.

Accompagnare, mostrare 
disponibilità, confortare, 
calmare, rassicurare.

Tutti abbiamo bisogno di cure 
emotive, perché nella nostra 
vita ci sono situazioni che 
dobbiamo accettare e che ci 
causano dolore e sofferenza.

È difficile immaginare una dedizione al-
trettanto preziosa e necessaria come 
quella di prendersi cura delle persone.

In un clima sociale in cui la tensione, la provocazione 
e lo scontro sono al centro della scena, la rivoluzione 
più potente dev'essere quella della cura  
tra le persone. La cura delle persone, in modo 
particolare del bambino e della sua famiglia,  
è al centro dell'azione della nostra associazione  
e la filosofia di vita di tutti i volontari sin dalla sua 
fondazione nel 1992. 

La giornata odierna ci vede tutti riuniti, 
dopo 30 anni, ancora carichi e inquieti 
per la cura dei bambini affetti da malat-
tie reumatiche. La presenza di piccoli pa-
zienti, genitori, professionisti e volontari 
rappresenta a pieno il tema della comuni-
tà di cura che ci impegniamo a costruire.

Redazione
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Natale solidale Amri
le nostre iniziative per le feste

Volontari

Anche quest'anno dicembre si è rivelato un mese ricco di iniziative per i volontari Amri. Definite 
nei dettagli solo a fine novembre, le diverse possibilità di sostenere i progetti dell'associazione 
rappresentano bene uno slancio di vitalità e impegno associativo che speriamo ci continui ad 
accompagnare com'è stato negli ultimi mesi.

Chi non avesse ancora avuto modo di farlo può aderire adesso alle iniziative 
natalizie di Amri e vi invitiamo a cogliere questa opportunità per sostenere 
l'impegno dell'associazione: ovunque ti trovi, potrai stare vicino ai piccoli 
ricoverati in reumatologia al Gaslini.

Ringraziamo i punti vendita Tigotà di Corso Torino e via San Vincenzo, che hanno nuovamente 
ospitato una raccolta di prodotti per la pulizia degli appartamenti destinati all'accoglienza dei 
genitori dei piccoli ricoverati e i negozi di giocattoli "la Befana" di Genova per aver ospitato la 
raccolta di giochi da distribuire a tutti i bambini ricoverati per Natale e fino all'Epifania.

Scopri come sostenere 
l'ospitalità per le famiglie dei 
piccoli ricoverati, 
contribuisci al crowdfunding 
AmriOffri una notte ai genitori dei piccoli ricoverati

Ecco il modo più efficace e diretto per aiutare: partecipa al crowdfunding per coprire le spese 
di affitto e manutenzione per rendere possibile l’accoglienza ai genitori in appartamenti vicino 
all’ospedale.

Dona la cifra che vuoi, vai al link gofund.me/1d80fa2d o usa il qr code a lato.
Sostieni Amri acquistando i prodotti in segreteria

Per chi è di Genova o prevede visite al 
Gaslini, è possibile sostenere Amri anche 
passando in segreteria e acquistando pro-
dotti solidali. 

Con un'offerta a partire da 15 euro è pos-
sibile ritirare il vino spumante "Rosa Re-
gale", uva moscato bianchi Asti docg 
della Cantina Banfi (foto nella pagina 
successiva) oppure un set sapone liqui-
do + igienizzante della serie Maioliche di 
Rudy profumi (foto sopra). 

A partire da 8 euro infine si può prendere 
una delle candele colorate e profumate 
in cera vegetale della serie maioliche 
(foto a fianco).
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Sostieni Amri  
con le bomboniere!
Matrimoni, battesimi, comunioni? 
Unisci il momento di festa  
al sostegno del progetto  
di ospitalità 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 via 
mail assamri@gmail.com

Inquadra il QR Code  
di fianco per vedere  
le nostre bomboniere
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Il consiglio di amministrazione dell'Istituto Gaslini ha presentato lo scorso 15 novembre il proget-
to di rinnovamento dell'ospedale pediatrico. È solo un primo passo che mira alla realizzazione di 
un nuovo padiglione ospedaliero, la manutenzione straordinaria/rifunzionalizzazione di altri ri-
volti all'attività sanitaria e a servizi complementari. Dal momento dell’assegnazione dei lavori di 
costruzione, prevista per il prossimo anno, l’edificazione del nuovo monoblocco a sette piani 
dovrebbe richiedere ulteriori tre anni di cantiere. L'ospedale resterà a gestione pubblica ma que-
sti lavori saranno realizzato con l'intervento di operatori e capitali privati. 

"Siamo di fronte ad una grande sfida - ha dichiarato alla stampa il presidente 
del Gaslini Edoardo Garrone - rendere il Gaslini un ospedale pediatrico 
per il futuro e garantire lo sviluppo dell’Istituto, che ha un enorme bisogno  
di spazi più funzionali e integrati, senza trasferirlo in altra sede".

Questi interventi permettono dunque di accantonare definitivamente l'ipotesi, trapelata lo scor-
so anno, di un possibile (deleterio) trasferimento dell'ospedale in un'altra zona della città: "Questa 
progetto consentirà di garantire un futuro prestigioso al nostro Istituto, senza privarlo del suo 
parco collegato alla spiaggia sul mare di Genova, quale migliore luogo di cura per tutti i bambini”. 
Per il direttore generale Renato Botti: "Il policlinico che sta nascendo è una città della salute, 
capace di migliorare ulteriormente l’efficacia e la sicurezza delle cure per i nostri piccoli pazien-
ti. Il nuovo Gaslini risponde alle esigenze di un polo integrato ad alta intensità tecnologica".

"Nuovo Gaslini" cosa sappiamo 
del progetto di riorganizzazione
Un nuovo padiglione e altre novità
che mirano a rinnovare l'Istituto

Il nuovo "Padiglione Zero" punta a supera-
re l’attuale frammentazione dei servizi sa-
nitari in più edifici e potrà contare su 346 
posti letto, oltre la metà in stanze singole, 
tutte con spazi per almeno un accompa-
gnatore e con il bagno. Le stanze delle 
degenze intensive saranno singole e nel 
progetto non mancano nuove aree dedi-
cate alle famiglie (giardini, sale dedicate al 
ristoro dei genitori, spazi giochi per bam-
bini, sale riabilitative). 

Il nuovo monoblocco sorgerà dove si 
trovano il 7 e l'8 e sarà integrato ai padi-
glioni 17 e 18, dove si trovano molti re-
parti e le sale operatorie.

In un secondo momento è prevista la re-
alizzazione di servizi dedicati alla ricerca, 
alla formazione (Campus universitario) e 
all'accoglienza (con l'annuncio della rea-
lizzazione di spazi di foresteria per fami-
glie in trasferta e ricercatori) e spazi per le 
associazioni di volontariato.

Il Gaslini oggiIl nuovo Gaslini

Il cantiere è pensato per non interferire 
sulle aree sanitarie, che non dovrebbero 
subire interruzioni Il progetto è sviluppato 
in quattro fasi di intervento e si ripromette 
di non interferire sulla funzionalità delle 
aree sanitarie. 
Se la costruzione del "padiglione zero" 
dovrebbe durare 38 mesi, la seconda fase 
è quella della ristrutturazione dei padiglio-
ni 6, 17 e 18 e durerà 17 mesi. 
Sono queste prime due le fasi che ridefi-
niranno il volto del Gaslini, solo successi-
vamente, se verranno recuperati i fondi 
necessari, si procederà con la terza e la 
quarta fase, della durata di ulteriori due 
anni, che prevede la ristrutturazione dei 

padiglioni 15 e 16, dedicati ai laboratori e ai dipar-
timenti. In totale i lavori costeranno 164,4 milioni 
di euro, dei quali il 79% dovrebbe essere a carico 
di partner privati, per quanto la gestione resterà 
pubblica. La speranza e l'impegno dell'associa-
zione è che qualunque avanzamento "organizza-
tivo" non lasci indietro l'importanza della relazio-
ne tra medici, pazienti e famiglie e l'accessibilità 
dei servizi nell'ambito del Sistema Sanitario Na-
zionale. Per tutta la durata dei lavori, il nostro 
reparto, l'unità operativa complessa clinica pe-
diatrica e reumatologia, sarà trasferita al padi-
glione 1 mentre si prevede verrà spostata con le 
altre nel nuovo monoblocco.

Redazione
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In ogni numero del giornalino scopriamo una delle diverse patologie reumatiche infantili, 
grazie al portale informativo di Printo, sul quale chi fosse più interessato può approfondire 
con la garanzia dell'affidabilità delle informazioni dei medici della nostra rete di riferimento.

Che cos’è il lupus eritematoso sistemico (LES)? Quali sono i sintomi principali? 
È una malattia autoimmune cronica che può colpire diversi organi, pelle, articolazioni, sangue, 
reni e sistema nervoso centrale. Cronica significa che può durare per tutta la vita, autoimmune 
indica un disturbo del sistema immunitario che, invece di proteggere il corpo attacca i tessuti del 
paziente. "Sistemico" significa che colpisce molti organi del corpo, "Lupus" si riferisce al tipico 
sfogo sul viso a forma di farfalla, simile ai segni bianchi sulla faccia del lupo. "Eritematoso" si rife-
risce al rossore dello sfogo cutaneo. In Europa circa 1 persona su 2.500 riceve la diagnosi e circa 
il 15% prima dei 18 anni. L’insorgenza del LES è rara prima dei 5 anni e non comune prima dell’a-
dolescenza (nel caso è definito LES pediatrico, giovanile o a insorgenza infantile). La malattia è 
più frequente nelle donne (15-45 anni) mentre prima della pubertà la proporzione di maschi 
colpiti è maggiore. La malattia può iniziare lentamente (settimane, mesi o perfino anni). I sintomi 
iniziali più comuni nei bambini sono stanchezza e malessere, febbre intermittente o duratura, 
perdita di peso e dell’appetito. Con il tempo molti bambini sviluppano sintomi specifici causati 
dall’interessamento di uno o diversi organi. L’interessamento delle mucose e della pelle è molto 
comune e può comprendere diversi sfoghi cutanei, fotosensibilità (l’esposizione alla luce del 
sole scatena gli sfoghi) o ulcere nel naso o nella bocca. Il tipico sfogo a "farfalla" tra naso e guan-
ce si presenta in un terzo-metà dei bambini affetti. Se i segni di un’infiammazione sono duraturi, 
come potrebbero essere nel LES, si possono verificare danni ai tessuti, per questo la terapia mira 
a ridurre l’infiammazione. Ci sono poi altri sintomi meno comuni, mentre l’interessamento dei 
reni è presente in una certa misura ed è un fattore determinante degli esiti a lungo termine di 
questa malattia. I sintomi comunque variano da un singolo caso all’altro sia nella frequenza sia 
nella gravità. L’assunzione dei farmaci prescritti aiuterà a controllare i sintomi. Rispetto al Lupus 
degli adulti, nei bambini ha un decorso più grave in quanto i bambini mostrano più frequente-
mente diverse caratteristiche di infiammazione causate del LES. 

Quali sono le cause della malattia? 
Il LES non è contagioso. Diversi fattori di rischio ereditari combinati a fattori ambientali sono 
considerati responsabili di questa risposta immunitaria anomala. È noto che il LES può essere 
scatenato da diversi fattori, compreso uno squilibrio ormonale durante la pubertà, stress e fatto-
ri ambientali come l’esposizione al sole, infezioni virali e farmaci (es. isoniazide, idralazina, pro-
cainamide, antiepilettici). 

È una malattia ereditaria? Si può prevenire? 
I bambini ereditano dai loro genitori alcuni fattori genetici ancora sconosciuti che possono pre-
disporli allo sviluppo del LES e può essere presente in più componenti della stessa famiglia. An-
che se non sono predestinati a sviluppare il LES, potrebbero avere più probabilità di avere la 
malattia. Non esiste un test genetico o diagnosi prenatale per il LES. Non può essere prevenuto; 
tuttavia, il bambino colpito deve evitare alcune situazioni che potrebbero attivare l’insorgenza o 
il riacutizzarsi (es. esposizione al sole senza crema, infezioni virali, stress e alcuni farmaci).

DIAGNOSI E TERAPIA

Come viene diagnosticata? 
La diagnosi si basa su una combinazione di sintomi (come il dolore), segni (come la febbre) e 
esami del sangue e delle urine, dopo l’esclusione di altre malattie. Non tutti i sintomi e i segni 

Alla scoperta delle malattie reumatiche

Conosciamo meglio il Lupus eritematoso sistemico (LES)
sono presenti in un dato momento e 
questo rende la diagnosi difficile. Per aiu-
tare a distinguerlo da altre malattie, i me-
dici hanno studiato un elenco di 11 criteri 
che, quando presenti in combinazione, 
indicano la presenza di LES. Per fare una 
diagnosi formale il paziente deve aver 
presentato almeno 4 di queste 11 caratte-
ristiche, tuttavia, medici specializzati pos-
sono fare una diagnosi anche in presenza 
di meno di 4 criteri. I criteri sono: Sfogo a 
"farfalla" (tra guance e ponte del naso), 
Fotosensibilità (reazione cutanea ecces-
siva alla luce del sole), Lupus discoide 
(sfogo tondeggiante, sollevato e squamo-
so), Ulcere delle mucose (piccole piaghe 
nella bocca o nel naso, di solito indolori), 
Artrite (colpisce la maggior parte dei 
bambini con LES e causa dolore e gonfio-
re alle articolazioni), Pleurite (infiamma-
zione del rivestimento dei polmoni, causa 
un tipo particolare di dolore al petto che 
peggiora mentre si respira), Interessa-
mento dei reni (presente in quasi tutti i 
bambini con LES e varia di intensità,. può 
essere individuato tramite specifiche ana-
lisi), interessamento del sistema nervoso 
centrale (mal di testa, attacchi epilettici, 
difficoltà di concentrazione e memoria, 
cambiamenti d’umore, depressione e psi-
cosi). Disordini delle cellule del sangue 
(anemia emolitica o diminuzione della 
conta della piastrine), Disturbi immuno-
logici (legata alla presenza di specifici an-
ticorpi).

Quali esami sono necessari? 
Gli esami di laboratorio possono aiutare a 
diagnosticare il LES e capire quali organi 
sono coinvolti. È importante svolgere 
esami del sangue e delle urine regolari 
per monitorare l’attività e la gravità della 
malattia e determinare il livello di tolleran-
za dei medicinali.  Quando è colpito il 
rene, viene spesso eseguita la biopsia (ri-
mozione di un piccolo pezzo di tessuto), 
che offre informazioni preziose sul tipo, 
grado e età delle lesioni del LES ed è utile 
nella scelta del trattamento giusto. Molti 
altri esami sono attualmente disponibili 
per monitorare gli effetti del LES.

Può essere trattata o curata?
Attualmente non esistono farmaci specifi-
ci, ma.il trattamento aiuta a controllare i 
segni e i sintomi del LES e a prevenire 
complicazioni della malattia, compresi i 
danni permanenti. Quando il LES viene 
diagnosticato, di solito è molto attivo. Du-
rante questa fase, può richiedere dosi ele-
vate di farmaci per controllare la malattia 
e prevenire danni agli organi. In molti 
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bambini, il trattamento riesce a control-
lare i sintomi del LES e la malattia può 
recedere portando a poca o nessuna ne-
cessità di trattamento.

Quali sono i trattamenti?
Non esistono farmaci approvati per il trat-
tamento del LES nei bambini. La maggior 
parte dei sintomi del LES è dovuta all’in-
fiammazione, quindi il trattamento mira a 
ridurre tale infiammazione. I farmaci più 
usati per trattare i bambini con LES rien-
trano in cinque gruppi: 
Farmaci antinfiammatori non steroidei 
(FANS) sono usati per controllare il dolore 
dell’artrite, di solito prescritti solo per un 
breve periodo di tempo. 
Gli antimalarici come l’idrossiclorochina 
sono molto utili nel trattare e controllare 
sfoghi cutanei. Potrebbero essere neces-
sari mesi prima che abbiano un effetto. 
benefico, ma possono ridurre le fasi acu-
te, migliorare il controllo della malattia 
renale e proteggere il sistema cardiova-
scolare e altri organi dai danni. 
I corticosteroidi, come il prednisone o 
prednisolone, sono usati per ridurre l’in-
fiammazione. Rappresentano la terapia 
principale del LES. Nei bambini con ma-
lattia leggera, i corticosteroidi associati ai 
farmaci antimalarici possono essere l’uni-
ca terapia necessaria. Il controllo iniziale 
della malattia di solito non può essere 
raggiunto senza la somministrazione di 
corticosteroidi e la maggior parte dei 
bambini necessita di questi farmaci per 
molti anni. La dose iniziale di corticoste-
roidi e la frequenza dipende dalla gravità. I 
bambini hanno senso di benessere e 
maggiori energie dopo pochi giorni di as-
sunzione. Dopo il controllo delle manife-
stazioni iniziali, i corticosteroidi vengono 
gradualmente ridotti più possibile. È im-
portante capire che interrompere o cam-
biare i farmaci senza supervisione medica 
è pericoloso: se i corticosteroidi vengono 
usati per un periodo di tempo lungo e poi 
vengono improvvisamente interrotti, il 
corpo potrebbe non essere in grado di 
iniziare a produrre abbastanza cortisone 
per un po’, con esiti estremamente severi 
(insufficienza surrenalica).
Terapia immunosoppressiva 
Questi farmaci includono azatioprina, 
metotrexato, micofenolato mofetile e ci-
clofosfamide (pillole o soluzioni endove-
nose). Agiscono in maniera diversa dai 
farmaci corticosteroidei e reprimono l’in-
fiammazione. Questi farmaci vengono 
usati quando i soli corticosteroidi non 
sono in grado di controllare il LES. 
Biologici 
I farmaci biologici, il cui uso nei bambini e 
negli adolescenti è ancora sperimentali, 
comprendono agenti che bloccano la 
produzione di autoanticorpi o l’effetto di 
una molecola specifica. Uno di questi far-
maci è il rituximab, che viene usato princi-

palmente quando il trattamento standard non ri-
esce a controllare la malattia. 
La ricerca nel campo delle malattie autoimmuni 
e in particolare nel LES è molto intensa. L’obiet-
tivo futuro è determinare i meccanismi specifici 
dell’infiammazione e dell’autommunità, per mi-
gliorare le terapie senza sopprimere l’intero si-
stema immunitario. Attualmente, sono in atto 
diversi studi clinici che interessano il LES. Inclu-
dono la sperimentazione di nuove terapie e la ri-
cerca per aumentare la conoscenza dei diversi 
aspetti della malattia. Questa ricerca attiva e con-
tinua rende il futuro sempre più luminoso per i 
bambini affetti da LES.

Quali sono gli effetti collaterali della terapia? 
I farmaci usati per il trattamento del LES, come 
tutti i farmaci, possono avere diversi effetti colla-
terali, per questo l'assunzione va monitorata e 
controllata nel tempo per ridurre eventuali danni 
collaterali.

Quanto deve durare il trattamento?
Il trattamento deve durare finché la malattia per-
siste, i farmaci corticosteroidi difficilmente ven-
gono interrotti completamente perché, perfino 
dosi molto basse, possono ridurre la tendenza di 
ricomparsa della malattia. Dosi basse di cortico-
steroidi hanno pochissimi effetti collaterali, e ge-
neralmente molto leggeri. 

Ci sono terapie complementari? 
Esistono molte terapie complementari e alterna-
tive e ciò potrebbe confondere. Esistono pochi 
vantaggi comprovati e possono essere costosi sia 
in termini di tempo e denaro, sia di rischi. Parlate 
di tali opzioni con il vostro reumatologo, alcune 
terapie possono interagire con i farmaci. La mag-
gior parte dei medici non sarà contraria, a condi-
zione che seguiate i loro consigli e non si inter-
rompa l’assunzione dei farmaci prescritti. 

Che tipo di check-up periodici sono necessari? 
Oltre agli esami periodici è importante sottoporsi 
a visite frequenti (in genere ogni 3 mesi) perché 
molti sintomi possono essere prevenuti o trattati 
più facilmente se individuate precocemente.

Quanto dura la malattia? 
I segni e i sintomi del LES possono essere minimi 
o perfino assenti se i farmaci vengono assunti re-
golarmente e come prescritto dai reumatologi 
pediatrici. Tra gli altri fattori, la mancata regolarità 
nell’assunzione dei farmaci, infezioni, stress ed 
esposizione alla luce del sole possono causare il 
peggioramento del LES; tale peggioramento è 
anche noto come "recidiva del lupus". Non aven-
do una cura "definitiva", è molto difficile prevedere 
quale sarà il decorso della malattia.

Qual è l’evoluzione a lungo termine (prognosi) 
della malattia? 
L’esito del LES migliora notevolmente con il pre-
coce e prolungato controllo farmacologico della 
malattia. Molti pazienti con insorgenza del LES 
nell’infanzia raggiungono un ottimo stato di salu-
te. Tuttavia, la malattia può essere grave e poten-
zialmente infausta e può essere attiva per tutta 
l’adolescenza e l’età adulta. La prognosi di LES 
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nell’infanzia dipende dalla gravità dell’in-
teressamento degli organi interni: i bam-
bini con malattia significativa ai reni o al 
sistema nervoso centrale richiedono un 
trattamento aggressivo. Al contrario, sfo-
ghi e artrite leggeri possono essere facil-
mente controllati. Tuttavia, la prognosi per 
il singolo bambino è relativamente impre-
vedibile. 

È possibile guarire completamente? 
Di solito se la malattia viene diagnosticata 
precocemente e trattata adeguatamente 
si risolve e può andare in remissione (as-
senza di tutti i segni e i sintomi). Tuttavia è 
una malattia cronica non prevedibile e i 
bambini che ricevono la diagnosi di solito 
rimangono sotto cura medica con conti-
nua assunzione di farmaci. 
Quando i bambini con LES vengono trat-
tati possono condurre uno stile di vita 
normale, stando attenti a evitare un'ec-
cessiva esposizione alla luce del sole/rag-
gi UV, che potrebbe attivare o peggiorare 
il LES, ma è sufficiente ridurre l'esposizio-
ne e applicare  creme solari con SPF 40 o 
superiore. Tuttavia, gli insegnanti devono 
essere a conoscenza della malattia del 
bambino in modo da prendere degli ac-
corgimenti nei momenti in cui si presen-
tano i problemi legati al LES. La maggior 
parte delle donne con LES possono avere 
una gravidanza sicura e un bambino sano. 
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Reumaped, tutto esaurito al 1° Congresso 
della società di reumatologia pediatrica
La presenza di Amri al fianco dei nostri specialisti  
a Chieti per il primo congresso della nuova  
Società Italiana di Reumatologia Pediatrica 
Una delegazione di Amri era presente, 
assieme ai rappresentanti delle altre as-
sociazioni italiane di pazienti, al primo 
congresso di Reumaper, la neonata So-
cietà Italiana di Reumatologia Pediatrica.
Il congresso ha registrato il tutto esaurito 
riunendo oltre 400 specialisti da tutto il 
Paese arrivati a confrontarsi e ascoltare 
oltre 70 relatori. 

Tre giorni intensi di dibattiti e 
discussioni di approfondimento, 
che abbiamo voluto raccontare 
e sintetizzare scegliendo alcuni 
dei temi e dei relatori  
che hanno presentato contenuti  
di maggiore comprensibilità  
per un pubblico non medico-
specialistico.

Così trovate sul sito Amri le interviste a di-
versi specialisti, partendo dall'introduzio-
ne ai lavori di Angelo Ravelli, al confronto 
tra infiammazione e iper infiammazione 
di Fabrizio De Benedetti. 
Alberto Tommasini ci ha aperto una fi-
nestra sul mondo delle febbri periodi-
che fornendo uno schema pratico per 
riconoscerle, Alessandro Consolaro ci ha 
tratteggiato le nuove strategie terapeuti-
che per l'AIG, Luciana Breda ci ha parlato 
della malattia reumatica e di cosa è cam-
biato nella sua definizione, Nicola Ruper-
to ci ha aiutato ad orientarci tra farmaci 
biologici e biosimilari, Gabriele Simonini 
ci ha illustrato i rischi dell'uveite "reumati-
ca" e come tenere sotto controllo gli oc-
chi per evitare complicanze.

La Società Italiana di Reumatologia Pediatrica  
(www.reumaped.it) si è costituita il 3 gennaio 2022  
ed è una società scientifica senza fini di lucro, che ha  
lo scopo di promuovere la ricerca nel campo delle malattie 
reumatologiche pediatriche, migliorare gli approcci clinici 
alle malattie reumatologiche pediatriche e sensibilizzare,  
in collaborazione con le associazioni di genitori e pazienti, 
le autorità sanitarie sulle necessità e i problemi dei bambini 
e degli adolescenti affetti da queste patologie. 

Inquadra  
il QR code  
per vedere  
i video degli  
specialisti  
intervistati  
a Reumaped
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Reumaped è nata nel 2022 dal Gruppo di Studio (GdS) di Reumatologia della Società Italiana di 
Pediatria (SIP) e i suoi scopi sono promuovere la ricerca nel campo delle malattie reumatolo-
giche pediatriche; attività di formazione e aggiornamento dei Medici e degli Operatori Sanitari 
che operano nell’ambito della salute dell’età pediatrica e migliorare gli approcci clinici alle 
malattie reumatologiche pediatriche.

Altro compito di Reumaped, che ci vede coinvolti in qualità di associazioni 
di genitori e pazienti, è quello di sensibilizzare e fare corretta divulgazione e 
informazione scientifica in collaborazione tra medici, associazioni e autorità 
sanitarie sulle necessità e i problemi dei bambini e degli adolescenti affetti 
da malattie reumatiche. 

Assegnato a  
Nicola Ruperto  
il "Distinguished  
International  
Rheumatology  
Professional Award"
Il prestigioso riconoscimento scientifico 
al responsabile di Printo e del centro Trial 
del Gaslini conferito nell'ambito del Con-
gresso Annuale dell'American College of 
Rheumatology di Philadelphia.

Con grande piacere e orgoglio condivi-
diamo la notizia che il "nostro" dott. Nicola 
Ruperto è stato premiato come "Distin-
guished International Rheumatology Pro-
fessional" al Congresso Annuale dell’A-
merican College of Rheumatology di 
Philadelphia del 11-15 Novembre scorso. 
"Si tratta di un riconoscimento impor-
tante e fortemente meritato - commen-
tano dal consiglio direttivo di Reuma-
ped - Il dr Ruperto ha nel corso di tutta 
la sua brillante carriera costruito colla-
borazioni internazionali attraverso le 
quali ha contribuito in maniera signifi-
cativa a molte innovazioni in reumato-
logia pediatrica: da clinical trials con 
farmaci innovativi, a score clinici di ma-
lattia, a criteri diagnostici e classificati-
vi". 

I rappresentanti 
delle Associazioni 
dei pazienti presenti 
a Reumaped

In questi tempi di social network  
e facile diffusione di "bufale" anche 
in ambito scientifico, pensiamo sia 
essenziale questo aspetto che riguarda 
la corretta e aggiornata informazione 
dei genitori e della popolazione 
generale sulle patologie, sulla loro 
prevenzione, sulla terapia, anche 
fornendo ai mezzi di comunicazione 
e conoscenze scientifiche utili per 
garantire una corretta informazione. 

Già all'interno della Società Italiana di 
Pediatria il gruppo di studio di Reumato-
logia negli anni ha contribuito in misura 
rilevante al grande progresso scientifico 
e professionale della pediatria italiana, 
anche attraverso modelli internazionali 
più avanzati, come il network internazio-
nale di ricerca della Paediatric Rheuma-
tology InterNational Trials Organisation 
(PRINTO) di cui è stato parte integrante 
e che è stato fondato dagli specialisti 
attualmente in forza al Gaslini. Il 1° gen-
naio 2022 è stata fondata la Società Ita-
liana di Reumatologia pediatrica con la 
Presidenza di Rolando Cimaz, prematu-
ramente scomparso il 29 gennaio dello 
stesso anno lasciando un grande vuoto 
nella reumatologia pediatrica nazionale e 
internazionale.

Redazione

Nel riconoscimento dell'American Col-
lege of Rheumatology il suo contributo 
non si è mai limitato ai pazienti Italiani, ma 
riguarda bambini e adolescenti con ma-
lattie reumatologiche di tutto il mondo. 
Se la reumatologia pediatrica italiana ha 
fatto così tanti progressi in questi anni il 
contributo del dott. Ruperto è stato deter-
minante: 
"In Italia sappiamo bene - prosegue la 
nota diffusa da Reumaped - anche gra-
zie al dr Ruperto, quanto importante è 
stato e sarà uno spirito di collaborazio-
ne per promuovere ulteriori progressi a 
beneficio di bambini e adolescenti con 
malattie reumatologiche. Che questo 
premio sia di stimolo e di auspicio per 
tutti noi e per la nostra neonata società"
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L'impatto degli effetti collaterali sulla 
qualità di vita dei pazienti affetti da AIG
L'Artrite Idiopatica Giovanile (AIG) è la 
malattia reumatica cronica, autoimmune 
e infiammatoria più comune in età pedia-
trica. Come ben spiegato nel preceden-
te numero del giornalino di Amri (che si 
può recuperare sul sito amri.it) il termine 
AIG descrive un gruppo clinicamente 
molto diverso di malattie caratterizzate 
da artrite che inizia prima dei 16 anni e 
persiste per un minimo di sei settimane. 

Negli anni, ci sono stati note-
voli progressi nella gestione 
della malattia, come l’utilizzo 
di farmaci in grado di indurre 
lunghi periodi di remissione dei 
sintomi dell'AIG.  
Tuttavia, è noto che un trat-
tamento prolungato con im-
munomodulatore può essere 
associato alla presenza di effetti 
collaterali (SE) dei farmaci.

Il metotrexato (MTX) è il farmaco più 
comunemente usato per il trattamento 
dell'AIG, con somministrazione orale o 
sottocutanea settimanale, e può essere 
efficace nel controllare l'attività della ma-
lattia in molti pazienti.
Gli eventi avversi gastrointestinali più 
comunemente riportati comprendono 
nausea correlata a metotrexato, spesso 
portano alla non aderenza o all'interru-
zione di questo farmaco altrimenti effica-
ce e a basso costo. 

Un altro effetto collaterale è la nausea 
anticipatoria, che può essere semplice-
mente innescata guardando pillole o si-
ringhe di metotrexato o semplicemente 
sentendo la parola o sapendo che presto 
verrà somministrata la dose successiva. 

Lo scopo dello studio è esplora-
re l'impatto della presenza e del 
numero di effetti collaterali dei 
farmaci sulla qualità della vita 
correlata alla salute dei bambini.

Abbiamo incluso i soggetti che nello 
studio EPidemiology, Treatment and 
Outcome of Childhood Arthritis (EPO-
CA) ricevevano farmaci per il trattamento 
dell'AIG. 

Il database è composto da oltre 
9.000 pazienti con AIG prove-
nienti da 49 paesi.

La presenza e la classificazione degli 
effetti collaterali sono state raccolte dai 
questionari che probabilmente chiunque 
di voi sia seguito al Gaslini per AIG avrà 

sentito: il Juvenile Arthritis Multidimensional Assessment Report (JAMAR). In questa prima 
fase sono stati presi in considerazione solo i dati riportati dai caregivers. Le caratteristiche della 
malattia e gli esiti sono stati confrontati tra i coloro che riferivano o no la presenza di effetti 
collaterali.
La frequenza di ciascun effetto collaterale è stata poi confrontata tra i pazienti che segnalavano 
o non segnalavano problemi legati a: scuola; rispetto della terapia prescritta e soddisfazione 
per lo stato di malattia. Infine, abbiamo confrontato il livello di benessere e il livello di qualità 
della vita correlata alla salute in base al numero di effetti collaterali segnalati dal paziente o dal 
genitore.

Risultati
Sono stati inclusi nell'analisi 6.911 pazienti che ricevevano un trattamento per AIG. 
Il 30% ha riportato almeno un effetto collaterale ai farmaci, di cui il 46% proviene dall’Europa 
del nord. “Nausea” (12%), “Sbalzi d'umore” (7%), “dolore o bruciore allo stomaco” (7%) e “mal 
di testa” (7%) sono gli effetti collaterali più segnalati. Non vi erano differenze significative per 
quello che riguarda il tipo di artrite e l’età. È interessante notare che nei soggetti che riferivano 
maggior numero di effetti collaterali, l’attività di malattia era moderata o in remissione e assu-
mono più frequentemente antireumatici (77%). Anche i pazienti che hanno segnalato meno 
soddisfazione per lo stato di malattia e punteggi peggiori sia nella qualità di vita fisica sia in 
quella psicosociale, presentano effetti collaterali con maggiore frequenza. 

I punteggi di benessere e qualità di vita peggioravano progressivamente con 
l’aumento del numero di effetti collaterali.

In estrema sintesi, si conferma che la presenza di effetti collaterali dei farmaci ha avuto un 
impatto significativo sulla qualità della vita dei pazienti, in particolare sui problemi legati alla 
scuola e sulla soddisfazione rispetto allo stato di salute.

Elena Pescio, psicologa psicoterapeuta Amri / Gaslini

Bibliografia/ Falvey et al, Methotrexate-induced nausea in the treatment of JIA (2017), Kyvsgaard et al, Coping strategies and anxiety in association with 
methotrexate-induced nausea in JIA (2020), Chédeville et al,. Parent-Reported Medication Side-Effects and Their Impact on Health-Related Quality of Life in 
Children with JIA (2021), Fair et al. Anxiety and Depressive Symptoms in JIA Correlate with Pain and Stress Using Promis Measures (2021), Frid Temporoman-
dibular Joint Involvement in Association With Quality of Life (2017)

^La presentazione della ricerca
al Congresso Reumaped di Chieti
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Ssssh...  
Babbo Natale  
sta riposando!

Coloriamo!

Decidilo tu e poi 
scatta una foto, 
la pubblicheremo  
sulla pagina  
Facebook di Amri!

Inviala a: 
redazione@amri.it

Ma che cosa starà  
sognando?



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

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

25°
1992

2017
25°
1992

2017

I n s i eme

Basta una firma per colorare il futuro.

5  

“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 327 2972202
inviarci una mail a assamri@gmail.com  
visitare la pagina dedicata sul nostro sito: amri.it/lasciti-testamentari/


