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Editoriale

Spunti dalla
relazione
al bilancio

Lo scorso anno abbiamo festeggiato i 30 anni di Amri. Un traguardo veramente importante per
la nostra associazione, fatto di tante soddisfazioni e molta fatica da parte di tutti: volontari, soci,
amici, sostenitori, collaboratori, medici, ricercatori e infermieri. Il mio sincero grazie va a tutte le
persone che hanno reso possibile raggiungere questo traguardo e in particolare a chi si sta ado-
perando al giorno d'oggi, anche se non e facile far si che questa realta continui a camminare
verso gli obiettivi che i fondatori si erano dati nel lontano 1992. Nel corso degli ultimi anni, pur-
troppo, € sempre piu difficile coinvolgere nuove famiglie, e la vita associativa ne risente. Le esi-
genze e i progetti da mettere in campo sarebbero molti, ma servono persone che se ne prenda-
No carico.

A questo proposito faccio un appello a tutti i soci, in particolare a quelli liguri, perché non faccia-
no mancare la loro disponibilita a unirsi a noi. Una presenza numerosa di volontari favorisce il
raggiungimento degli obiettivi dell'associazione che sostanzialmente sono: supportare i bambi-

AMRI

Associazione per le Malattie
Reumatiche Infantili

Gabriele Bona /

niammalati e le loro famiglie e sostenere la ricerca scientifica.

Per il 2022, ancora una volta, dobbiamo
registrare un bilancio negativo. Come gia
affermato in altre occasioni, il nostro sfor-
70 deve essere concentrato sulle attivita a
favore della Reumatologia.

Questa strategia, oltre che portare pro-
venti in termini economici, Ci puo ripagare
anche in termini di coinvolgimento delle
famiglie, di cui abbiamo tanto bisogno.

| servizi offerti da Amri, senza peccare di
presunzione, sono di qualita, ma i costi
da sostenere sono sempre maggiori.

Quest'anno, nel bilancio preventivo pre-
sentato viene previsto un nuovo progetto
che vogliamo implementare: la costitu-
zione di una “Lupus Clinic", un Centro di
alta specialita nel contesto del Gaslini.
Un centro che unisca in una unita orga-
nizzativa attivita multi-disciplinare neces-
saria per la gestione di questi pazienti
complessi.

Tale unita si pensa possa essere imple-
mentata grazie all'istituzione di un ambu-
latorio con due specialisti dedicati (reu-
matologo e nefrologo  pediatrici),
coinvolti nella gestione del paziente con
LES e la consulenza di altre figure specia-
listiche (neuropsichiatri infantili, oftalmo-
logi, cardiologi, pneumologi, gastroente-
rologi, dermatologi, radiologi, fisiatri,
fisioterapisti), indispensabili per affrontare
in modo coordinato le diverse necessita
cliniche dei pazienti.

A questo si deve aggiungere la necessaria
attenzione all'aspetto psicologico, con fi-
gure professionali adeguate che possano
accompagnare i pazienti, generalmente
nella fase adolescenziale, e le loro fami-
glie. Il lupus eritematoso sistemico (LES) e
una rara malattia autoimmune cronica,
che colpisce diversi organi ed apparati.
Per questi motivi il progetto sara condiviso
con lassociazione "Fondo Malattie Renali
del Bambino".

Come ogni anno, con queste poche
righe, voglio riepilogare anche
l'impegno messo in campo da Amri in
termini pratici e di rilevanza sociale.

Sul fronte dellaccoglienza non possiamo fare
una comparazione precisa rispetto agli anni pre-
cedenti, perché la situazione degli appartamenti,
nel corso del 2022, ha avuto sviluppi diversificati.
Fino al 30 aprile abbiamo occupato i cinque ap-
partamenti solo con una sola famiglia, a causa
delle restrizioni legate alla gestione della crisi
pandemica. Da maggio a fine ottobre i cinque
appartamenti sono stati occupati in condivisione,
mentre da novembre gli appartamenti si sono ri-
dotti a quattro.

Abbiamo avuto 2.011 giorni d'occupazione con
una percentuale di occupazione del 64% e 306
famiglie ospitate. Stiamo analizzando le moti-
vazioni che hanno portato a una occupazione
cosi bassa, in quanto negli scorsi anni non era-
vamo mai scesi sotto '807%.

Sono sempre poche le famiglie di Reumatologia
che usufruiscono dei nostri appartamenti (solo
92, il 33% del totale delle famiglie dei piccoli rico-
verati che ospitiamo). Per questo abbiamo ridotto
di una unita abitativa la nostra offerta.

Pensate che ci sono sei volontarie che si
alternano al telefono per poter rispondere nelle
24 ore, per 7 giorni su 7, a ogni necessita delle
famiglie ospitate. Tutta la nostra riconoscenza
per questo impegno  gratuito, faticoso,
fondamentale.

Presidente Amri

Inquadra il QR Code
sottostante

per leggere la relazione
completa al bilancio
Amri 2022




Aderendo alla Associazione Banco Ali-
mentare della Liguria, nel corso del 2022 i
nostri volontari hanno distribuito alimenti
alle famiglie in difficolta che hanno fre-
guentato i nostri appartamenti.

La dottoressa Elena Pescio, per il Gaslini
ha condotto 258 colloqui/interventi
(50/cad circa) con minori in reparto, 102
con minori e con genitori in DH e 50
negli ambulatori. Ha guidato il gruppo
di auto mutuo aiuto, composto perlopiu
da mamme, denominato SOSteniamoci,
per 3 incontri. Con 20 videochiamate
ha seguito anche da remoto alcuni casi.
Questo, oltre a tutta l'attivita di equipe, dei
contatti col territorio e di refertazione.
Direi un ottimo e impegnativo lavoro della
psicologa, alla quale vanno i nostri piu
sentiti ringraziamenti per la disponibilita e
la professionalita messe in campo.

L'associazione  partecipa a livello
regionale, nazionale ed europeo a diverse
organizzazioni di "secondo livello’, ovvero
raggruppamenti di associazioni pazienti,
medici o societa scientifiche. Questo e un
impegno non indifferente che permette di
portare a diversi livelli, anche decisionali,
le istanze che arrivano dai nostri piccoli
pazienti e dalle famiglie.

Problematiche che emergono nelle nostre patologie, che conosciamo bene vivendole da
vicino, e solo grazie al lavoro di squadra con altre realta possono emergere e puntare alla loro
risoluzione. Questo gravoso impegno, portato avanti nelle varie sedi dal presidente e dalla vice,
ha portato, ad esempio, a livello nazionale:

- All'approvazione alla fine del 2021 del Piano Nazionale Malattie Rare,
una grande vittoria anche se restiamo in attesa dei fondamentali decreti
attuativi.

- All'approvazione, all' unanimita, da parte della Camera dei deputati
della mozione unitaria sulle Malattie Reumatiche, che contiene 12 punti
fondamentali per migliorare l'assistenza ai pazienti reumatici.

- Alla discussione nella Commissione lavoro e sanita del Senato di una
proposta di legge per riconoscere la Fibromialgia come malattia invalidante.

Amri é costituita da genitori volontari che
dedicano parte del loro tempo per cercare di
condividere, con altri genitori, i momenti di
difficolta dovuti alla malattia del figlio e portare la
loro esperienza al servizio di tutti, cercando, nel
contempo, di soddisfare al meglio i bisogni delle
famiglie, soprattutto di quelle piu bisognose di
attenzioni umane, sociali ed economiche.

E urgente che altre famiglie si sentano coinvolte e portino nuove energie all'associazione. Siamo
disponibili a fare spazio e collaborare con le nuove “generazioni’, saremo attenti a concentrarci
sulle problematiche che interessano le famiglie della reumatologia, ma chiediamo di non avere
paura ad avvicinarsi ed entrare nella vita associativa. Non & scontato che Amri ci sia sempre e per
sempre, serve laiuto e il sostegno in prima persona di tutti i genitori, in particolar modo le fami-
glie che hanno bambini piccoli.

Termino con un pensiero per Amalia e Carlo, due volontari che a causa della malattia non pos-
sono partecipare in modo attivo alla vita dell’associazione.

SCELTA PER LA DESTINAZIONE DEL CINQUE PER MILLE DELL’IRPEF (in caso di scelta FIRMARE in UNO degli spazi sottostanti)

SOSTEGNO DEGLI ENTI DEL TERZO SETTORE ISCRITTI NEL RUNTS DI CUI
ALL'ART. 46, C. 1, DEL D.LGS. 3 LUGLIO 2017, N. 117, COMPRESE LE COOPERATIVE

SOCIAL ED ESCLUSE LE IMPRESE SOCIALI COSTITUITE IN FORMA DI SOCIETA',
NONCHE’ SOSTEGNO DELLE ONLUS ISCRITTE ALL’ANAGRAFE

Maria Rossi
96018220184

FIRMA
Codice fiscale del

beneficiario

Firma e inserisci
ui il codice fiscale

AMRI] 96018220184



Totale

Avanzo/disavanzo attivita di
interesse generale (+/-)

Totale

Totale

Avanzo/disavanzo attivita
diinteresse generale (+/-)

Totale

Totale

Avanzo/disavanzo attivita

103.955,88

0,00

13.238,50

0,00

0,00

2021

31/12

117.194,38

diinteresse generale (+/-) 12.546,91
Imposte
Avanzo/disavanzo d'esercizio
prima di investimenti
e disinvestimenti patrimoniali
e finanziamenti (+/-)
Totale 106.723,08
Totale 0,00
Totale 20.284,90
Totale 0,00
Totale 2.733,31
Totale  129.741,29

2022

31/12
Entrate da attivita di interesse generale
115.648,45
Entrate da attivita diverse 0,00
Entrate da attivita di raccolta fondi
14.307,75
Entrate da attivita finanziarie e patrimoniali 0,00
Entrate di supporto generale
0,00
Totale entrate della gestione 129.956,20
9.586,20
Vv USCITE Vv
Uscite da attivita di interesse generale
Materie prime, sussidiarie, di consumo e di merci
Servizi
Godimento beni di terzi
Personale
Uscite diverse di gestione 133.208,48
0,00
Uscite da attivita di raccolta fondi
Uscite da raccolte fondi abituali
Uscite da raccolte fondi occasionali
Altre uscite 6.333,92
0,00

Uscite di supporto generale
Materie prime, sussidiarie, di consumo e di merci
Servizi
Godimento beni di terzi
Personale
Altre uscite

139.542,40
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Come utilizziamo
ogni euro

57 centesimi

Aiuto diretto
ai bambini
e alla ricerca

18 centesimi
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per i progetti Amri,
comunicazione

e sensibilizzazione

25 centesimi

Garantire continuita
al nostro operato,
spese generali

e oneri finanziari




Una primavera di eventi per Amri!

Questi mesi hanno rappresentato una
vera e propria ‘primavera" di eventi a so-
stegno di Amri. La lista delle persone da
ringraziare sarebbe davvero infinita, chie-
diamo quindi scusa fin da ora se dovessi-
mo dimenticare di elencare qualche ini-
ziativa, magari tra quelle ancora in corso
mentre stiamo scrivendo e mandando in
stampa il giornalino.

Il Lions Club Genova Ducale, non nuovo
a straordinarie iniziative di beneficienza,
ha sostenuto con un calendario di iniziati-
ve sparse in Liguria la causa dell'acco-
glienza internazionale in appartamenti
Amri di pazienti e famiglie che arrivano
dall'estero per trovare possibilita di cura
alle patologie dei loro bambini. Dal Gol-
fclub di Arenzano a quello di Rapallo,
passando dalla serata di comicita e soli-
darieta con Enzo Paci al Teatro Duse di
Genova.

Sempre piu di frequente i
supereroi amici di Anna Solari,
tra gli altri volontari Amri,
passano dal reparto di Clinica
pediatrica e reumatologia per
salutare i bambini ricoverati.

Il 14 febbraio in rappresentanza di tutti noi
Gabriele Bona ha partecipato all'udienza
di Papa Francesco con Uniamo, la federa-
zione italiana malattie rara. Riportiamo
alcuni passaggi dell'intervento del Papa
che troviamo particolarmente significativi:
"Il primo valore della vostra organizza-
zione & quello della condivisione. All'ini-
Zio € una necessita, poi diventa una scel-
ta. Quando si scopre che il proprio figlio
ha una malattia rara, si ha bisogno di co-
noscere altri genitori che hanno vissuto e
vivono la stessa esperienza. Allinizio que-
sta e una strada obbligata, una via d'uscita
dallangoscia di trovarsi da soli e disarmati

di fronte al nemico. Piano piano, pero, la via della
condivisione diventa una scelta, sostenuta dalla
ricchezza delle relazioni umane che si stringono
e dalle soluzioni, almeno prowvisorie, che ci per-
mettono di orientarci un po' Sul piano sociale e
politico anche il ruolo delle vostre associazioni e
importante.

Una realta associativa come la vostra, infatti,
puo dare un contributo decisivo al bene comu-
ne: migliorare la qualita del servizio sanitario di
un Paese, di una regione, di un territorio”.

A Pasqua Leonardo De Marini anche quest'anno,
grazie al sostegno dello studio audioprotesico
Exaudio dove lavora, ha provveduto alla raccolta
di uova di cioccolato che sono state distribuite in
reparto durante il periodo pasquale.

I115 aprile ci siamo rivisti per il convegno medico
per famiglie "Oltre le malattie reumatiche infantili,
insieme’, una giornata molto calda e partecipata,
che si & concluso con un pranzo della grande fa-
miglia Amri con medici e amici.

Guarda i video dell’evento,
inquadra il QR Code

1118 aprile, mentre Enzo Paci intratteneva
al teatro Duse gli amici del Lions a favore
di Amiri, al teatro Verdi di Sestri Ponente si
e tenuta una serata organizzata alla mera-
viglia da Renato Rixi, amico dellinfermiera
Monica Tonelli e sostenitore dei bambini
seguiti dal reparto di reumatologia da
molti anni. In una sala gremita gli spetta-
tori hanno potuto godere della musica
dei Dire Straits portata sul palcoscenico
da Enrico Bianchi, Andrea Cervetto e Al-
fredo Vandresi. Special Guest Roberto Ti-
ranti, con la conduzione di Marco Rinaldi
e lintervento di Andrea "Vasco" Di Marco.
Tutto il ricavato della serata € andato in
beneficenza. Anche i dipendenti PSA han-
no pensato ad Amri in occasione della
loro corsa aziendale, e utile sapere che e
possibile unire eventi di team building a
buone cause solidali

Sostieni Amri con le bomboniere!

assamri@gmail.com

Inquadra il QR Code
di fianco per vedere
le nostre bomboniere




Tra aprile e giugno si € anche tenuta la lotteria con estrazione il giorno di San Giovanni, in palio
come ormai da tradizione il viaggio con GNV e altri numerosi premi. Come tutte le altre inizia-
tive elencate, la lotteria non € solo un‘occasione di raccolta fondi, ma un veicolo per parlare
dell’attivita e dei progetti dell’associazione e fare conoscere le malattie reumatiche dei bam-
bini.

Continua lattivita di realizzazione bomboniere, ringraziamo a tal proposito chi sceglie di asso-
ciare i propri festeggiamenti per matrimoni, battesimi e comunioni a una buona causa, grazie
anche alla capacita di Anna Solari nel realizzare a mano confezioni per tutti i gusti e tutte le
quantita.

Il salone “Teste matte” ha voluto portare in reparto un'idea gentile e molto gradita: due parruc-
chiere sono venute in reparto e hanno potuto “coccolare” genitori e pazienti ricoverati con un
taglio di capell. Un momento di cura di sé che gia in passato avevamo ideato ed e sempre
molto gradito. E stato un onore per noi sentirci dire da una mamma che tanti ospedali ha
purtroppo dovuto visitare in questi anni, che da noi il ricovero € stato “come una coccola” nel
difficile percorso che sta affrontando da anni.

Il 14 maggio a Sestri la grande famiglia di Nicola Di Giorgio ha voluto ricordare questo ragaz-
zo scomparso a 27 anni nel 2006. Un grande torneo di calcio con il cui ricavato i familiari di
Nicola onorano la sua memoria acquistando materiale utile per il reparto (sedie a rotelle, di-
spositivi medici e informatici).

Sempre a maggio, il 21, a Recco si & tenu-
to il "Kombat Day” organizzato da Elite
top fight, uno spettacolo di pugilato coniil
patrocinio del Comune durante il quale
gli atleti hanno voluto sostenere Amri al
momento delle premiazioni finali.

A Napoli e arrivato lo scudetto e il nostro
Antonio Zaccariello ha pensato di mettere
allasta per Amri una maglia autografata
da tuttii calciatori della squadra campione
d'ltalia. La comunita e gliamici di Macerata
in  Campania hanno potuto  cosi
conoscere le nostre attivita nel sostegno
alla ricerca e al reparto di reumatologia
del Gaslini. Il 2 giugno a Biella, al Golf
Club Cerrione, Mauro Neggia ha reso
possibile un torneo Louisiana a coppie
benefico, occasione per parlare delle
nostre patologie anche in Piemonte.

il 14 luglio grazie alla donazione di GNV
abbiamo potuto consegnare un apparecchio
di ultima generazione per la Teletermografia,
in grado di definire con precisione

il grado di estensione e di attivita

dei processi infiammatori sia a livello
cutaneo che articolare

A fine giugno abbiamo anche potuto rin-
graziare Fabrizio e Rossella Fagnola, che
in questi anni non hanno mai fatto man-
care il loro sostegno a un progetto in par-
ticolare: il potenziamento del supporto
psicologico in Reparto.

Se molti di voi hanno potuto usufruire del supporto delle dottoresse Roberta Russo e Elena Pe-
scio, e stato grazie allintuizione di offrire alllUOC Clinica pediatrica e reumatologia questa op-
portunita di potenziamento, che adesso cercheremo in ogni modo di stabilizzare per garantire
nel concreto il rispetto del diritto di assistenza psicologica integrata al team medico scientifico
che si prende in carico i bambini nel loro percorso di cura.
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Farsi carico insieme,
la storia di R.

Intorno al periodo delle festivita natalizie, al Gaslini & arrivato un piccolo paziente, trasferito con
urgenza dalla Sardegna per un ricovero in terapia intensiva.

E iniziato cos, in una situazione di difficolta ed emergenza, il nostro rapporto con R, che nei
mesi successivi e diventato uno di quei piccoli che entrano nel cuore e nella testa dell'associa-
zione. Intorno al piccolo, le cui condizioni erano critiche da diversi punti di vista, si € costruito un
lavoro di squadra, estremamente personalizzato e dedicato, che ha coinvolto la nostra psicolo-
ga, associazioni accreditate con il Gaslini, insegnanti, servizio sociale, equipe di reparti diversi,
operatori tra Liguria e Sardegna. Tutti insieme per farsi carico del benessere psicofisico del bam-
bino e della sua famiglia.

L'esperienza del nostro piccolo R. ci ha insegnato moltissimo: soprattutto che lavorando insieme
si possono raggiungere obiettivi incredibilil Cogliamo l'opportunita di questo spazio nel giorna-
lino di Amri per ringraziare uno ad uno tutti coloro che hanno fatto parte della squadra.

Come nelle precedenti esperienze di volontariato in corsia, quando ci e stato proposto di anda-
re a sostenere il bambino appena dimesso dalla terapia intensiva alla semi-intensiva, abbiamo
accettato con entusiasmo e consapevolezza che la nostra presenza avrebbe potuto contribuire
a migliorare lo stato d'animo del bambino.

Gia dal principio sapevamo che questo incarico sarebbe stata diverso rispetto ai consueti inter-
venti di gioco animazione: sicuramente piu impegnativo e soprattutto provante dal punto di vista
emotivo. In questo perd siamo sempre state supportate dalla presenza della nostra psicologa
Elena Pescio e dal team dell'organo di amministrazione di Amri che ha dedicato molto tempo a
seguire i passaggi necessari a garantire il massimo supporto con costanti suggerimenti, aggior-
namenti e indicazioni.

Il primo giorno in reparto, aprendo
la porta, ci siamo trovate davanti

a quel corpicino attaccato

al respiratore, in un letto cosi grande:
immediatamente le nostre fragilita,
la forza che credevamo di avere,

sono state messe a dura prova.

Insieme

Il nodo alla gola ci ha colte e le gambe
tremavano: ma quando ci siamo awvicina-
te, il suo iImmenso sorriso e la gioia nel
vederci ci hanno fatto capire che quel
percorso sarebbe stato il principio di un
importante viaggio insieme.

E cosi e stato! Il nostro appuntamento
settimanale ci ha uniti profondamente:
vedere ogni suo progresso e migliora-
mento ci riempiva di gioia, con l'orizzonte
di vederlo finalmente tornare a casa che
ci dava carica e speranza.

Abbiamo passato insieme momenti di
gioco, di confidenze, di risate e di cocco-
le.

E ora che finalmente € potuto
tornare a casa, e siamo giunte
alla fine di questo percorso,
sappiamo che si & creato

un legame con lui, con la sua
‘grande mamma’, il suo papa
e il fratellino.

E l'ennesima dimostrazione

che dando (tempo, disponibilita)
si riceve moltissimo in cambio,
anche di piu di quanto messo

a disposizione inizialmente.

Quest'esperienza incredibile ci ha per-
messo anche di apprezzare tutto il lato
umano di chi ci ha accompagnato in que-
sti mesi, di quanto i nostri bimbi siano tal-
mente forti da essere loro stessi la prima
risorsa per la guarigione e mostrato il vero
senso del volontariato. Perche dietro una
porta, dietro una finestra di ospedale ci
sono storie di vita, di sofferenza e di spe-
ranze. Esperienze che rimangono nella
mente e soprattutto nel cuore di chi le
vive.

Patrizia e Nicole, volontarie Amri
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Insieme

Amri in rete

Iniziative in Italia e in Europa

Nel nostro convegno medico per fami-
glie, il 15 aprile, abbiamo voluto dare
ampio spazio al dialogo con i nostri pro-
fessionisti e medici. A partire dalle infer-
miere, con la coordinatrice infermieristi-
ca Alessandra Zolesi che ci ha parlato di
una ricerca fatta per verificare e migliora-
re la relazione di cura con i piccoli pa-
zienti. Per la parte medica hanno parlato
la nostra reumatologa Clara Malattia,
con aggiornamenti sull’Artrite idiopatica
giovanile, interessanti spiegazioni sulle
infiltrazioni e la piena disponibilita a ri-
spondere alle tante domande dei pre-
senti assieme a Marco Gattorno, diretto-
re dellUOC Clinica Pediatrica e
Reumatologia. Lavv. Michela Artisci ha
spiegato come far valere i propri diritti in
termini di agevolazioni legate alla legge
104, la neuropsichiatra infantile France-
sca Cxamia ha messo a fuoco gli aspetti
relativi all'impatto che le cure farmacolo-
giche, e la malattia cronica piu in genera-
le, puo avere sui nostri bambini a livello di
equilibrio e salute mentale. | lavori della
giornata, registrati e rilanciati sui nostri
canali, hanno raggiunto oltre 10mila per-
sone in tutta ltalia, mettendo in circola-
zione e condivisione informazioni e ag-
giornamenti di qualita garantita per tutti i
genitori e i ragazzi affetti da malattie reu-
matiche, croniche e rare. A marzo abbia-
mo preso parte con Stefania e Caterina
alla XXl Convention scientifica di Te-
lethon, lo scorso 21-22 aprile a Palermo.

Lo scorso 21-22 aprile a Palermo si € te-
nuto il primo congresso nazionale sulla
transizione da eta pediatrica a medicina
degli adulti in reumatologia: "incontrarsi
per costruire percorsi”. Il tentativo fatto
tra la Societa Italiana di reumatologia pe-
diatrica Reumaped, altre societa scienti-
fiche e associazioni di pazienti e insistere
nel trovare soluzioni su quello che resta
uno dei passaggi piu faticosi per i pazien-
ti, il passaggio tra la presa in carico pedia-
trica multidisciplinare (come avviene al
Gaslini di Genova e in altri centri d'eccel-
lenza) e le cure dell'adulto, spesso meno
efficienti e organizzate.

Grazie alla nostra vicepresidente Marta Dellepiane, lo scorso 16-17 giugno le istanze dei nostri
bambini e delle famiglie sono state presenti allassemblea generale dell European Reference
Network, che non siriuniva in presenza dal 2020. Oltre 120 partecipanti provenienti da oltre 20
paesi allassemblea generale con medici e rappresentanti associazioni di familiari e pazienti,
uniti per confrontarsi sulle migliori cure e le modalita piu efficaci di assistenza per i nostri bam-
bini.

Per la giornata mondiale delle malattie rare del 28 febbraio, a Genova, abbiamo partecipato
con la nostra vicepresidente Marta Dellepiane, Caterina Foppiano e Roberta Morchio allo
speciale “Siamo rari, mai soli” dell’emittente ligure Primo Canale e insieme a Uniamo (Federa-
zione ltaliana Malattie Rare), ottenuto un incontro in Comune per la sensibilizzazione delle
istituzioni locali, purtroppo non presenti all'incontro al di fuori degli iniziali saluti istituzionali di
rito. Speriamo solo che 'assenza di rappresentanti del'amministrazione non sia legata al fatto
che la Liguria, con Valle D'Aosta e Alto Adige, sono le uniche regioni del Nord Italia non adem-
piente sui Livelli (minimi) essenziali di assistenza. | LEA, che dovrebbero appunto garantire “il
minimo di base” da garantire ai cittadini in tutte le aree, non sono rispettati neanche in Sicilia,
Calabria, Basilicata, Molise, Abruzzo e Sardegna.

In occasione della giornata mondiale sulle malattie reumatiche giovanili, il 18 marzo abbiamo
partecipato al webinar organizzato con le altre associazioni di pazienti pediatrici (Abar Tu, Aifp,
Apmarr, Arara, Leoncini Coraggiosi, Maris, Remare). Sempre a marzo abbiamo condiviso o
speciale della Societa italiana di reumatologia sulle malattie reumatologiche in gravidanza. A
maggio abbiamo patrocinato l'evento di promozione della salute per la giornata internaziona-
le dell'infermiere "per il bene di tutti’, a Orta Nova in collaborazione con il Policlinico di Foggia
e altre realta locali e nazionali.



Il nostro presidente Gabriele Bona, su invito del Crei
(Collegio reumatologi italiani) ha partecipato alla sessione
dedicata alle associazioni nell’'ambito del loro congresso
annuale di giugno.

Il Crei raggruppa specialisti reumatologi ospedalieri

per adulti. L'incontro delle associazioni dei pazienti

ha trattato diversi temi: quale ruolo hanno le associazioni
dei pazienti, le associazioni di patologia specifiche,

le associazioni a carattere misto?

Come preparare i volontari a rapportarsi con i malati.

La platea era prevalentemente formata dalle altre
associazioni attive in ambito medico-sanitario.

Un momento di condivisione costruttiva in cui le Associazioni presenti alla riunione hanno
espresso le perplessita e le esigenze dei pazienti che richiedono una certificazione della loro
patologia allo specialista reumatologo e i reumatologi la necessita di capire come deve essere
redatta una certificazione che evidenzi lo stato di disabilita come da normativa INPS. Il sabato
si e parlato specificatamente di malattie reumatiche pediatriche. In particolare il "nostro” dott.
Marco Gattorno ha parlato delle malattie autoinfiammatorie del bambino: un approccio multi-
forme alla febbre di origine sconosciuta dell'infanzia, mentre la dott.ssa Maria Cristina Maggio
di Palermo ha parlato della Malattia di Still.

La strada da fare per rendere efficace e utile la partecipazione dei rappresentanti delle associa-
zioni dei pazienti € ancora lunga, soprattutto nel passaggio dai pazienti pediatrici al mondo
degli adulti, ma continueremo a impegnarci per condividere e collaborare con chi lavora solo
con l'obiettivo del bene del malato e della sua famiglia.

Essere presenti in queste reti di associazioni e medici, oltre a essere
occasione di condivisione e incontro, ci offre la concreta possibilita

di mettere in comune idee, progetti e criticita, facendo insieme - con piu
efficacia di quanto faremmo da soli - passi avanti per la qualita delle cure e
della presa in carico dei nostri bambini.
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Musica e arte terapia in reparto

Lo scorso maggio e partito il progetto di musica e arte terapia in reparto.

L'arteterapeuta Martina Seminara ogni martedi € presente in reparto al pomeriggio tra le 14 e le
16.30. Il lavoro si svolge stanza per stanza su segnalazione della psicologa, dei medici o delle
infermiere. E possibile richiedere l'intervento, se interessati, rivolgendosi all’équipe del reparto
o scrivendo al responsabile del progetto Davide Ferrari, alla mail info@echoart.org.

MUSICOTERAPIA

La musicoterapia € una tecnica di intervento che prevede ['utilizzo del suono e della musica in
forma attiva o passiva, come mediatore per instaurare una relazione con il soggetto richieden-
te. Ogni intervento musicoterapico necessita di un‘attenta valutazione del contesto e dei biso-
gni delle figure in campo, una progettazione della proposta modellata sul destinatario, un si-
stema di monitoraggio.

La musicoterapia puo intervenire come regolatore dello stato emotivo

e ridurre le varie forme di stress, agire sul sistema cognitivo e fisico.

Sono evidenti gli effetti della musica sul sistema nervoso centrale e su quello
vegetativo.

Con il supporto del musicoterapeuta, bambini e adolescenti possono fruire della musica usan-
do strumenti, musiche registrate, il canto e altre tecniche specifiche adeguate al partecipante.
La musicoterapia ha caratteristiche multidisciplinari, socializzanti, terapeutiche, educative e
ludiche con potenziale rilassante, attivante, di stabilizzazione e miglioramento del proprio be-
nessere.Si puo svolgere sia individualmente che in gruppo.

I musicoterapeuti di Echo Art / APIM
sono Rosanna Calabro, Davide Ferrari e Anna Forloni.

ARTETERAPIA

L'arteterapia e un insieme di modalita che
permettono e facilitano la costruzione di
una relazione d'aiuto mediata dall'attivita
creativa. Lo scopo dell'arteterapia € ri-
mettere in moto quei processi espressivi
che permettono la crescita personale e
che favoriscono il processo di ricontatta-
re e sviluppare le proprie risorse e poten-
zialita. Larte terapia utilizza i materiali arti-
stici (argilla, pittura, disegno, cartone) per
favorire la creazione di immagini ed ela-
borati: un processo espressivo (da dentro
a fuori) che permette di dare corpo e for-
ma visibile a bisogni, vissuti individuali,
emozioni complesse di cui il bambino e
spesso inconsapevole e impossibilitato a
esprimere con le parole.

Lobiettivo dell'arte terapia

e il rinforzo del nucleo creativo
che ciascun individuo possiede:
attraverso le esperienze
sensoriali si ricercano sensazioni
piacevoli per rafforzare

una corporeita “sicura” intaccata
dalla malattia, attraverso

il piacere del gioco si trasforma
la materia dando origine

a qualcosa di nuovo

e di personale.

L'esperienza di arte terapia in ospedale
permette ai pazienti di sentirsi capaci, vi-
tali e attivi, contrastando la la condizione
di difficolta indotta dalla malattia e dall'o-
spedalizzazione. Da svolgersi sia indivi-
dualmente, con i familiari e/o in gruppo.

Artiterapiste di Art Therapy Italiana:
Martina Seminara, Fernanda Lombardi,
Maria Elena Clavarino



Alla scoperta delle malattie reumatiche

Conosciamo meglio la dermatomiosite giovanile

Che tipo di malattia &7

La dermatomiosite giovanile (DMG) & una malattia rara che colpisce i muscoli e la pelle. Una
malattia si definisce "giovanile" quando inizia prima dei 16 anni. Di solito il sistema immunitario ci
aiuta a combattere le infezioni. Nelle malattie autoimmuni, come la dermatomiosite, il sistema
immunitario reagisce in modo diverso e diventa iperattivo attaccando i tessuti sani. Questa rea-
zione comporta inflammazione dei tessuti e puo arrecare danni agli stessi.

Nella dermatomiosite sono interessati i piccoli vasi sanguigni della pelle (dermato-) e i muscoli
(miosite). Cio comporta problemi come debolezza muscolare o dolore, soprattutto nei musco-
li del tronco, degli arti inferiori, delle spalle e del collo. La maggior parte dei pazienti presenta
anche manifestazioni cutanee tipiche. Queste possono interessare diverse aree del corpo: viso,
palpebre, nocche, ginocchia e gomiti. Linteressamento della pelle non si verifica sempre con-
temporaneamente alla debolezza muscolare: si puo sviluppare prima o dopo. In rari casi, posso-
no essere coinvolti piccoli vasi sanguigni di altri organi.

Bambini, adolescenti e adulti possono tutti sviluppare la dermatomiosite. Vi sono alcune diffe-
renze tra la dermatomiosite degli adulti e quella giovanile.

Quanto é diffusa?

E una malattia rara, ogni anno si sviluppa su circa 4 bambini su 1 milione. £ piu comune nelle
femmine che nei maschi. Spesso inizia trai 4 ei10 anni, ma si puo presentare nei bambini di ogni
eta.

Quali sono le cause della malattia?

La causa esatta della dermatomiosite non e nota, anche se le ricerche sono sempre in corso.
Attualmente si pensa sia causata da diversi fattori. Questi possono includere la predisposizione
genetica di una persona in combinazione con l'esposizione a fattori scatenanti ambientali come
le radiazioni UV o le infezioni. Gli studi hanno dimostrato come alcuni germi (virus o batteri)
possano indurre il sistema immunitario a reagire in maniera anomala. Alcuni familiari dei bambi-
ni colpiti da DMG soffrono di altre malattie autoimmuni (ad esempio, diabete o artrite). Tuttavia,
il rischio che un secondo membro della famiglia sviluppi la DMG non aumenta. Attualmente,
non possiamo fare niente per cercare di prevenire la DMG. Inoltre, non c'e niente che avreste
potuto fare come genitori per evitare che vostro figlio sviluppasse la dermatomiosite.

Quali sono i sintomi principali?
La maggior parte dei bambini affetti da dermatomiosite presenta:

Spossatezza (stanchezza)
| bambini sono spesso stanchi. Tale condizione pud comportare capacita limitate nello svolgere
attivita fisiche e potenziali difficolta nelle attivita di tutti i giorni.

Debolezza e dolori muscolari

Sono spesso interessati i muscoli vicini al tronco e delladdome, della schiena e del collo. | bam-
bini potrebbero iniziare a rifiutarsi di camminare per lunghe distanze, fare sport, i piu piccoli po-
trebbero chiedere di essere portati in braccio. Quando la DMG peggiora, salire le scale e alzarsi
dal letto puo diventare un problema. In alcuni bambini, i muscoli inflammati si irrigidiscono e si
accorciano (contratture). Cio comporta difficolta nell” estendere completamente il braccio o la
gamba interessati.

Dolore alle articolazioni

e a volte tumefazione e rigidita

Le articolazioni possono inflammarsi, e
questo puo causare tumefazione alle arti-
colazioni, dolore e difficolta di movimen-
to. Questa inflammazione risponde bene
al trattamento e difficilmente comporta
danni alle articolazioni.

Manifestazioni cutanee

Le manifestazioni cutanee riscontrate
nella DMG possono interessare il viso
(gonfiore intorno agli occhi) e colorazio-
ne rosa-viola delle palpebre, inoltre puo
causare rossore sulle guance (eritema a
farfalla) e su altre parti del corpo (nocche,
ginocchia e gomiti) dove la pelle pud di-
ventare piu dura. Le manifestazioni cuta-
nee potrebbero svilupparsi molto prima di
avvertire dolore o debolezza ai muscoli.

Altri sintomi

Nel corso della malattia si possono svilup-
pare protuberanze dure sottocutanee
contenenti calcio, alcuni bambini hanno
problemi intestinali che possono com-
portare dolore addominale o costipazio-
ne. La debolezza muscolare puo causare
anche cambiamenti nella voce del bam-
bino e difficolta a deglutire. A volte, si veri-
fica inflammazione ai polmoni che puo
causare fiato corto (difficolta respiratoria).

La malattia € uguale in tutti i bambini?
La gravita della malattia varia in ogni bam-
bino. In alcuni bambini potrebbe essere
interessata solo la pelle, senza debolezza
muscolare (dermatomiosite sine miosite)
o con debolezza muscolare molto legge-
ra riscontrabile solo con gli esami. Altri
bambini potrebbero invece avere proble-
mi riferibili a piu organi ed apparati: pelle,
muscoli, articolazioni, polmoni e intesti-
no.

DIAGNOSI E TERAPIA

La dermatomiosite giovanile & una malat-
tia diversa rispetto a quella che colpisce
gli adulti, con caratteristiche specifiche.

Per diagnosticare la DMG, il bambino vie-
ne sottoposto a un esame obiettivo, insie-
me a esami del sangue e altri esami come
la risonanza magnetica o la biopsia mu-
scolare. Ogni bambino e diverso e sara il
medico a decidere quali siano gli esami
piu indicati. A volte la DMG puo essere si-
mile ad altre malattie autoimmuni (come
lartrite, il lupus eritematoso sistemico o la
vasculite) o a una malattia muscolare
congenita. Gli esami aiutano a capire
quale malattia ha il bambino.



congenita. Gli esami aiutano a capire
quale malattia ha il bambino.

La DMG e una malattia trattabile. Non esi-
ste una cura specifica ma lo scopo del
trattamento é tenere controllata la malat-
tia e ottenere la sua remissione, ovvero la
totale assenza di sintomi. Il trattamento e
personalizzato in base ai bisogni della sin-
gola persona. Se la malattia non viene
controllata, si possono verificare danni
che potrebbero essere irreversibili. Per
molti bambini, la fisioterapia € un impor-
tante elemento di trattamento; alcuni
bambini e le relative famiglie hanno an-
che bisogno di supporto psicologico per
affrontare la malattia e i suoi effetti sulle
attivita quotidiane.

Quali sono i trattamenti?

Tutti i farmaci agiscono sopprimendo il
sistema immunitario, per arrestare lin-
flammazione ed evitare danni.

Esistono diversi farmaci e approcci farma-
cologici, personalizzati sulle patologie in
base a come si sviluppano sul singolo
bambino, per questo e essenziale consul-
tarsi e sequire con attenzione le indica-
zioni del medico curante specialista.

In ogni caso, prevalentemente le terapie si
pasano su farmaci tra Corticosteroidi, Me-
totrexato e/o immunosoppressori.

Se la malattia non e controllata dalla
combinazione dei corticosteroidi e del
metotrexato, e possibile iniziare altre tera-
pie, spesso in combinazione.

| sintomi fisici comuni della DMG sono
debolezza muscolare e rigidita delle arti-
colazioni, con forma fisica e mobilita ri-
dotte. l'laccorciamento dei muscoli inte-
ressati pud causare limitazione nei
movimenti. Sessioni regolari di fisioterapia
pOSsSONO aiutare a ridurre questo proble-
ma.

Quanto deve durare il trattamento?

La maggior parte dei bambini con DMG
segue il trattamento per almeno 1-2 anni,
ma alcuni bambini hanno bisogno di trat-
tamenti per molti anni. La durata del trat-
tamento e diversa per ogni bambino, di-
pende da come la DMG colpisce il
bambino. Lo scopo del trattamento e
controllare la malattia. Il trattamento puo
essere gradualmente ridotto e interrotto
se il bambino presenta DMG in remissio-
ne (malattia inattiva per un certo periodo
di tempo, di solito molti mesi).

Check-up

E importante effettuare controlli regolari.
Durante queste visite, saranno monitorati
lattivita della DMG e i potenziali effetti
collaterali del trattamento. Poiche la DMG
puo colpire molti organi ed apparati, il

medico dovra esaminare accuratamente il bam-
bino.

Prognosi (risultati a lungo termine per il bambino)

La DMG in genere segue 3 andamenti:

DMG con decorso monaociclico: solo un episo-
dio della malattia con remissione (nessuna attivita
della malattia) entro 2 anni dallinsorgenza, senza
ricadute;

DMG con decorso policiclico: si possono verifi-
care periodi lunghi di remissione (nessuna attivita
della malattia e il bambino sta bene) alternati a
periodi di ricaduta della DMG che spesso si verifi-
cano quando il trattamento é ridotto o interrotto;

Malattia attiva cronica: caratterizzata da DMG atti-
va continua nonostante il trattamento (malattia
cronica con andamento remittente).

Rispetto agli adulti con dermatomiosite, i bambini
con DMG in genere stanno meglio e non svilup-
pano gravi complicazioni. Nei bambini affetti da
DMG con interessamento degli organi interni,
come polmone, cuore, sistema nervoso o intesti-
no, la malattia & piu severa. La prognosi puo varia-
re quindi molto in base alla gravita della malattia.
In genere, i problemi a lungo termine possono
essere causati da muscoli irrigiditi (contratture),
perdita di massa muscolare e calcinosi.

VITA QUOTIDIANA
In che modo la malattia influisce sulla vita quoti-
diana del mio bambino e della mia famiglia?

Bisogna fare attenzione allimpatto psicologico
della malattia sui bambini e sulle loro famiglie.
Una malattia cronica come la DMG & una sfida
difficile per lintera famiglia e, ovwviamente, piu
grave e la malattia, piu sara difficile affrontarla.
Sara difficile per un bambino affrontare adegua-
tamente la malattia se i suoi genitori sono i primi
a non riuscirci. Un atteggiamento positivo dei ge-
nitori che sostengono e incoraggiano il bambino
a essere quanto piu possibile indipendente, no-
nostante la malattia, € estremamente prezioso.
Aiuta i bambini a superare le difficolta legate alla
malattia, a relazionarsi positivamente ai coetanei
e a diventare indipendenti ed equilibrati. Per que-
sto il team di reumatologia pediatrica deve offrire
supporto psicologico.

Il trattamento della DMG é migliorato drastica-
mente negli ultimi ventanni e si puo ipotizzare
che nel prossimo futuro saranno disponibili di-
versi nuovi farmaci. L'uso combinato di tratta-
mento farmaceutico e riabilitazione € ora in gra-
do di prevenire o limitare i danni muscolari in
molti pazienti.

@D PRINTO

L'esercizio fisico e la terapia muscolare
possono aiutare?

L'esercizio e la terapia possono essere
usati per raggiungere una migliore flessi-
bilita e forza muscolare, coordinamento e
resistenza. Questi aspetti della salute mu-
scoloscheletrica consentono ai bambini
di impegnarsi con successo nelle attivita
scolastiche, cosi come in quelle extrasco-
lastiche come tempo libero e sport. | pro-
grammi di esercizi a casa e il trattamento
possono essere utili a raggiungere un li-
vello di forma fisica normale.

Uno dei principali obiettivi della terapia fi-
sica & consentire ai bambini di condurre
una vita normale e di considerarsi uguali
ai loro amici, anche nel poter fare sport,
fermandosi quando avvertissero affatica-
mento e crampi muscolari. E meglio limi-
tare parzialmente le attivita sportive che
venire completamente esclusi dalle attivi-
ta e dal fare sport con gli amici a causa
della malattia.
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AMRI

Associazione per le Malattie
Reumatiche Infantili

“Quando nostra figlia Matilde si e ammalata

non sono servite molte parole,

€ 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.




