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Inquadra il QR Code 
sottostante  
per leggere la relazione 
completa al bilancio 
Amri 2025

Editoriale

Gabriele Bona /  
Presidente Amri

Il bilancio di un anno  
di presenza

Come ogni anno, il bilancio ci chiede di 
fermarci un momento e guardare quello 
che Amri ha fatto, sostenuto, ricevuto e 
costruito. I numeri servono a questo: non 
solo a chiudere un esercizio economico, 
ma a capire se l’associazione continua a 
essere utile alle famiglie, ai bambini, al re-
parto, alla ricerca, alla rete di persone che 
in modi diversi la fanno vivere.

Il 2025 è stato un anno intenso. 
Amri ha continuato a essere 
presente accanto ai bambini  
e alle loro famiglie, al personale 
medico e infermieristico,  
ai ricercatori, ai volontari  
e alle altre associazioni  
con cui condividiamo  
obiettivi e responsabilità.  
È un lavoro fatto di servizi 
molto concreti, spesso poco 
visibili: una casa da trovare,  
una telefonata a cui rispondere, 
una difficoltà pratica  
da risolvere, un pomeriggio 
in reparto, un colloquio 
psicologico, una riunione 
istituzionale, un contatto  
da tenere aperto.

Sul fronte dell’accoglienza, nel 2025 ab-
biamo registrato 2.080 giorni di occupa-
zione degli appartamenti e 349 famiglie 
ospitate. Il 25 per cento proveniva dalla 
Reumatologia. È un dato che continuia-
mo a osservare con attenzione, perché 
gli appartamenti Amri restano un servizio 
importante per molte famiglie che arriva-
no al Gaslini da fuori Genova, anche da 
reparti diversi. Dietro questo servizio c’è 
l’impegno gratuito e costante dei volon-
tari che seguono l’organizzazione dell’o-
spitalità e che, spesso fuori dall’orario di 
segreteria, permettono alle famiglie di 
trovare una risposta quando serve.

Anche nel 2025, grazie alla collaborazio-
ne con il Banco Alimentare della Liguria, 
Amri ha continuato a distribuire alimenti 
alle famiglie in difficoltà ospitate negli 
appartamenti. È una forma di aiuto che 
alleggerisce almeno una parte delle pre-
occupazioni quotidiane di chi si trova lon-
tano da casa per curare un figlio.

Un altro capitolo fondamentale riguarda il so-
stegno psicologico. La dottoressa Elena Pescio 
ha condotto 550 consulenze psicologiche, se-
guendo 221 pazienti. A questo si aggiungono il 
lavoro di équipe, la refertazione, i contatti con i 
territori di provenienza delle famiglie, la parteci-
pazione a convegni, webinar e progetti di ricerca 
universitari. È un’attività impegnativa e preziosa, 
che accompagna bambini, ragazzi e genitori nei 
passaggi più delicati della malattia.

Un grazie particolare va a Gabriele, che nei panni 
di Spiderman porta simpatia e leggerezza in cor-
sia. Chi vorrà affiancarlo sarà il benvenuto.

Il bilancio economico chiude con un significativo 
disavanzo di oltre 38.000 euro. È un dato che ri-
chiede attenzione. 
Va letto però tenendo conto anche di un cam-
biamento tecnico importante: dal bilancio 2025 
siamo passati da una lettura per cassa, basata su 
quanto effettivamente incassato e pagato nell’an-
no, a un bilancio per competenza, che attribuisce 
ricavi e costi all’esercizio a cui si riferiscono. Per 
questo alcune cifre possono apparire diverse da 
quelle incassate.
I costi dei servizi restano alti e alcune entrate 
sono diminuite, pur in presenza di donazioni si-
gnificative. 

In reparto, la mancanza di una sala  
giochi continua a limitare le attività 
ludico-ricreative. 
I volontari riescono a incontrare  
uno o due bambini alla volta,  
con un impegno più faticoso anche  
dal punto di vista emotivo. 
Ma la presenza continua: in giorni 
stabiliti, con le risorse disponibili,  
per offrire ai bambini un momento 
diverso e ai genitori un po’ di respiro. 
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2080
giorni  
di ospitalità

349
famiglie  
accolte

550
consulenze 
psicologiche

I numeri  
di Amri

Allo stesso tempo, Amri mantiene un patrimonio solido e continua a destinare le proprie risorse 
alle finalità per cui è nata: sostenere le famiglie, contribuire alla qualità della cura, promuovere 
informazione, ricerca e diritti. Il dato economico va letto per quello che è: un invito a rafforzare 
la partecipazione e la raccolta fondi, perché i servizi continuino a essere garantiti.

Tra i modi più semplici e importanti per sostenere Amri c’è il 5x1000: non 
costa nulla a chi lo indica, ma è una risorsa essenziale. Serve ricordarsi di 
firmare e indicare il codice fiscale di Amri, 96018220184, e soprattutto farlo 
sapere direttamente alle persone che conosciamo. Il passaparola personale 
resta il modo più efficace: una telefonata, un messaggio, una spiegazione 
semplice possono fare molto più di una comunicazione generica.

Cogliamo l’occasione per ringraziare 
quanti stanno già dando un contributo 
essenziale all’associazione, con tempo, 
competenze, iniziative e raccolte fondi. 
Anche in questo numero raccontiamo 
esperienze nate sul territorio: non come 
modelli unici, ma come esempi concreti 
di ciò che ciascuno può fare partendo 
dalle proprie relazioni e possibilità.

Amri è presente anche nelle reti locali, na-
zionali ed europee dedicate alle malattie 
rare, croniche, reumatiche e autoinfiam-
matorie pediatriche. Partecipare a questi 
tavoli significa portare la voce delle fami-
glie nei luoghi in cui si discutono diritti, 
percorsi di cura, transizione all’età adulta, 
riconoscimenti e politiche sanitarie. È un 
lavoro meno visibile di un appartamento 
o di un pomeriggio in reparto, ma neces-
sario: senza una presenza costante, molte 
esigenze rischiano di non arrivare dove 
vengono prese le decisioni.

Il 2025 è stato anche un anno di memoria. Amri 
ha salutato due figure importanti della sua storia: 
Anna Solari e Carlo Di Lorenzo. Li abbiamo ricor-
dati insieme, con una messa celebrata prima del 
convegno medico per le famiglie. Ad Anna era 
dedicato il precedente numero del giornalino; di 
Carlo pubblichiamo in questo numero il ricordo 
di Pierangela Garbelli.
Amri non può andare avanti da sola o per dele-
ga. Esiste perché ci sono volontari, soci, famiglie, 
medici, collaboratori e sostenitori che conti-
nuano a fare la loro parte. Non sempre servono 
grandi disponibilità: a volte basta un contatto, 
un’iniziativa nel proprio territorio, qualche ora di 
presenza, una competenza messa a disposizio-
ne, una raccolta fondi pensata con semplicità e 
serietà.
Il bilancio 2025 dice che Amri continua a esserci. 
Dice anche che, per continuare a esserci bene, 
ha bisogno di nuove energie. Ogni servizio ga-
rantito nasce dal tempo e dalla fiducia di molti: 
volontari, soci, famiglie, medici, collaboratori e 
sostenitori.

Dietro i numeri  
del bilancio ci sono 
servizi concreti, 
volontari e famiglie  
che continuano  
a far vivere Amri.
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BILANCIO AMRI 2025

Risultato dell’anno
VOCE IMPORTO/EURO
Proventi e ricavi totali 100.940,27
Oneri e costi totali 139.217,57
Disavanzo d’esercizio -38.277,30

VOCE IMPORTO/EURO

Erogazioni liberali 52.533,18

5 per mille 26.460,60

Contributi da soggetti privati 10.000,00

Quote associative 8.447,50

Raccolte fondi occasional 2.128,00

Contributi da enti pubblici 1.260,00

Altri proventi e interessi 110,99

Totale proventi e ricavi 100.940,27

VOCE IMPORTO/EURO

Servizi, accoglienza e attività per le famiglie 40.994,21

Affitti e utilizzo beni di terzi 34.674,77

Personale a supporto delle attività associative 45.725,38

Oneri diversi di gestione 15.416,68

Materiali e consumi 1.887,32

Raccolte fondi occasionali 519,21

Totale oneri e costi 139.217,57

VOCE IMPORTO/EURO

Attivo totale 215.886,42

Disponibilità liquide 200.125,83

Crediti 15.760,59

Patrimonio netto 170.928,24

Fondo Tfr 28.685,58

Dal bilancio 2025 lo schema contabile  
è cambiato: siamo passati da un bilancio 
per cassa a uno per competenza. 
Per questo alcune voci non coincidono 
con gli importi incassati o pagati nell’anno 
e il confronto con l’anno precedente sarà 
disponibile a partire dal prossimo. La tabella 
sintetizza le principali voci del bilancio.

Da dove arrivano  
le risorse

Dove vanno  
i costi

Situazione patrimoniale 
essenziale
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Mauro e Stefania: "Per aiutare Amri  
siamo partiti dal nostro territorio”

Insieme

Mauro e Stefania:  
"Per aiutare Amri 
siamo partiti dal nostro 
territorio"
Mauro Neggia, papà e socio Amri, in-
sieme alla moglie  Stefania Policante  ha 
trasformato una passione di famiglia in 
un’iniziativa benefica: prima una gara nel 
circolo dove giocano, poi un circuito di 
cinque appuntamenti in Piemonte. 
Nel loro caso il punto di partenza è sta-
to il golf. Per altri può essere una scuola, 
una società sportiva, una festa locale, un 
gruppo di amici, un’attività del paese. 
L’esperienza di Mauro e Stefania mostra 
che un’iniziativa utile può nascere anche 
così: da relazioni già esistenti, da un con-
testo conosciuto, da qualcuno che deci-
de di mettersi in gioco in prima persona.

Come nasce l’idea di 
organizzare un torneo di 
golf benefico per Amri?
L’idea è nata da Stefania. Noi abbiamo 
iniziato a giocare a golf durante il Covid, 
perché era uno dei pochi sport che si po-
tevano fare all’aperto. È diventata una pas-
sione di famiglia e, dopo qualche anno, 
Stefania ha detto: perché non proviamo a 
usarla anche per dare una mano ad Amri?

Come famiglia sentivamo questo desi-
derio. L’associazione in questi anni ci ha 
"sopportato e supportato": orientamento, 
sostegno tra genitori, informazioni, vici-
nanza. Avevamo visto che cosa significa 
avere una rete accanto e volevamo con-
tribuire, per come potevamo.
Così nel giugno 2023 abbiamo organiz-
zato la prima gara nel club dove giocava-
mo. 

È andata bene e abbiamo 
capito subito una cosa: 
quando spieghi bene il motivo, 
le persone rispondono. 
Soprattutto se non parli  
di qualcosa di astratto,  
ma di una realtà che hai 
conosciuto da vicino.

Perché partire proprio dal vostro circolo?
Perché era l’ambiente che conoscevamo. Non siamo partiti cercando una grande occasione, 
ma guardando quello che avevamo vicino: un posto, delle persone, una passione condivisa.
Il club ha accolto subito la proposta e ci ha aiutati. Poi però ci siamo resi conto di un limite: se 
resti sempre nello stesso posto, i giocatori sono più o meno gli stessi. Per raccogliere di più e far 
conoscere meglio Amri, dovevamo uscire.
Da lì è nata l’idea di costruire un piccolo tour, coinvolgendo altri campi del Piemonte. In questo 
ci ha aiutato molto Giorgio Del Boca, il professionista che ci segue: ci ha aperto porte e ci ha 
aiutato a presentare il progetto nel modo giusto. Oggi il circuito comprende cinque gare in 
cinque circoli piemontesi.

Quanto conta il fatto che a raccontare Amri  
sia una famiglia che l’ha conosciuta da vicino?
Conta molto. Quando parli di Amri a qualcuno che non conosce l’associazione e non conosce 
queste malattie, il fatto di averle vissute da vicino cambia tutto. Non stai raccontando una cosa 
sentita dire. La racconti perché ti riguarda.
Secondo me questo arriva. Arriva ai circoli, agli sponsor, ai giocatori, alle persone che comprano 
un biglietto della lotteria. La storia personale non sostituisce l’organizzazione, però apre una por-
ta. Poi devi avere una proposta chiara: che cosa vuoi fare, come funziona, che cosa chiedi, quali 
sono le regole. Non puoi andare solo "col cappello in mano". Devi costruire qualcosa di serio, 
anche piccolo, ma serio. La parte emotiva e quella pratica devono stare insieme.

Come avete costruito l’iniziativa intorno alla gara?
Con le società sportive abbiamo concordato che una parte della quota di iscrizione venga devo-
luta ad Amri. Poi abbiamo affiancato alla gara una lotteria benefica e la ricerca di premi.
Alcuni sponsor ci hanno dato prodotti del territorio, da usare nelle premiazioni. Altri hanno con-
tribuito permettendoci di acquistare materiale per la lotteria. In certi casi la lotteria ha raccolto 
più delle iscrizioni alla gara.

Questo ci ha fatto capire che l’evento sportivo è importante, ma non basta. 
Serve esserci, parlare con le persone, spiegare perché lo fai, curare i dettagli. 
Anche una cosa semplice funziona meglio se qualcuno la segue davvero.
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Ricordo di Carlo Di Lorenzo

Insieme

Durante le gare voi 
partecipate anche come 
giocatori?
Quest’anno abbiamo deciso di no. Gli 
anni scorsi giocavamo anche noi, ma en-
trando in circoli che magari non ci cono-
scono abbiamo preferito evitare qualun-
que equivoco.

Quella domenica per noi è volontariato 
al 100 per cento. Siamo lì come organiz-
zatori: seguiamo le iscrizioni, allestiamo il 
banchetto, spieghiamo la lotteria, parlia-
mo con i giocatori. Diciamo che insistia-
mo molto. Però serve anche quello. Se 
vuoi che l’iniziativa funzioni, devi esserci.

Che consiglio daresti  
ad altri genitori  
che vorrebbero fare 
qualcosa per Amri?
Di partire da quello che hanno vicino. 
Noi siamo partiti dal golf perché era il 
nostro ambiente. Altri possono partire da 
una scuola, da una società sportiva, da un 
gruppo locale, da una festa, da un’attività 
del territorio. Non serve per forza costrui-
re qualcosa di enorme. La cosa importan-
te è scegliere un contesto che si conosce 
e nel quale si può parlare in modo diretto. 

Se una struttura promuove davvero l’iniziativa tra i propri iscritti, tutto cambia. Se invece la ospita 
soltanto, senza crederci, diventa più difficile. Poi bisogna lavorare sui rapporti nel tempo. 
Gli sponsor non sono automatici: quest’anno magari ti aiutano, l’anno dopo non possono più 
farlo o riducono il contributo. Serve continuità, serve spiegare bene perché lo fai, serve tenere i 
contatti. Anche 100 euro, per un’azienda, oggi non sono scontati.

Ho partecipato al funerale del nostro caro amico Carlo Di Lorenzo. Voglio ricordarlo e far cono-
scere a tutti il tempo che ha dedicato e l’impegno che ha profuso per Amri, per i suoi associati e 
soprattutto per i nostri figli, colpiti da malattie così precoci e spesso assai dure.
Carlo era genitore, a sua volta, di un bambino affetto da una malattia reumatologica. Patologia 
che, grazie allo studio dei nostri medici, si è finalmente riusciti a contenere e che speriamo, in 
futuro, di poter dire di aver reso il più possibile inoffensiva.

Ci siamo conosciuti nel lontano 1992 e il suo approccio con l’associazione è sempre stato di 
massima disponibilità. È entrato subito nel consiglio direttivo e non mancava mai ai nostri in-
contri.Avevamo bisogno di pianificare il lavoro organizzativo e conoscitivo verso le altre famiglie, 
per far fronte in modo adeguato ai loro bisogni, soprattutto per coloro che arrivavano a Pavia da 
regioni italiane assai lontane. Come noi, venivano indirizzate al Policlinico San Matteo grazie al 
magnifico lavoro del professor Martini e della sua équipe, dove riuscivano a trovare risposte ai 
sintomi spesso tremendi che la malattia causava ai bambini. Carlo era anche molto altro.

Si è sempre messo a disposizione per i compiti più faticosi all’interno dell’associazione. 
Era in grado di fare molti lavori:  sistemare gli appartamenti che nel frattempo  eravamo riusciti 
ad affittare per le famiglie, occuparsi  di lavori idraulici, di muratura, di imbiancatura.  Insomma, 
tutto quello che si poteva desiderare  da una persona competente e piena di buona volontà.
Carlo si offriva sempre, anche quando nel 2002 l’associazione si trasferì da Pavia al Gaslini di 
Genova. Pur dovendo affrontare un viaggio piuttosto lungo dalla sua abitazione, nel milanese, lo 
faceva sempre con lo stesso entusiasmo.Era di poche parole, ma sempre mosso da tanta voglia 
di esserci e di fare la sua parte. 
Molte altre cose si potrebbero raccontare, ma che dire di più: è stata una bella persona e credo 
che il suo ricordo rimarrà in molti di noi che lo hanno conosciuto. Tutto questo sarà sicuramente 
motivo di orgoglio per sua moglie Marta e per i suoi due figli. Ancora un grazie e ciao Carlo.

Pierangela*

*Pierangela Garbelli è socia storica  
e presidente Amri dal 1994 al 2003,  
quando il team medico-scientifico  
di riferimento della reumatologia, 
guidato da Alberto Martini,  
era al Policlinico San Matteo di Pavia.

Quando hai visto da vicino 
quello che l’associazione fa  
per le famiglie, trovi un modo 
per contribuire. Magari piccolo, 
magari legato al tuo territorio. 
 
Ma concreto.

L’iniziativa continuerà?
Sì. Siamo già avanti con una parte della program-
mazione per l’anno prossimo. Abbiamo imparato 
che, se vuoi date buone, devi muoverti presto: il 
calendario va costruito già nell’autunno dell’anno 
prima. La cosa importante, per noi, è che Amri 
non si sente lontana anche se siamo fisicamente 
distanti dal Gaslini.



8

Al convegno medico per famiglie che abbiamo organizzato il 28 marzo al Gaslini, clinica, ricerca 
e vita quotidiana si sono intrecciate in un percorso unico: terapie più mirate, diagnosi precoci, 
sostegno psicologico, arteterapia, inclusione scolastica e il lavoro del reparto come punto di 
riferimento per bambini, ragazzi e famiglie anche oltre la visita.
Una goccia di sangue può cambiare la storia di un bambino. Anche una terapia modificata al 
momento giusto, un colloquio psicologico, un piano educativo costruito bene, una telefonata al 
reparto quando una famiglia non sa che cosa fare. Al Gaslini di Genova, sabato 28 marzo 2026, 
il convegno medico per famiglie organizzato da Amri ha tenuto insieme questi diversi piani: 
clinica, ricerca, scuola, reparto e vita quotidiana.
La mattinata si è aperta nella chiesa dell’Istituto, con la Messa in ricordo di Anna Solari e Carlo 
Di Lorenzo, celebrata da don Stefano Bisio. Poi, nell’Aula magna del padiglione 16, sono seguiti 
l’introduzione di Gabriele Bona, presidente di Amri, e i saluti di Marco Gattorno, direttore dell’U-
nità operativa complessa di Reumatologia e malattie autoinfiammatorie del Gaslini e presi-
dente di ReumaPed. Da lì è partito il cuore del convegno: aggiornamenti scientifici, strumenti 
pratici e testimonianze pensate per le famiglie.

Medicina

La chiusura dell’intervento ha riportato la 
ricerca alle famiglie. Genitori, pazienti e 
associazioni non sono destinatari passivi 
degli studi clinici: possono contribuire a 
scegliere le domande giuste, gli obiettivi 
da misurare e il modo in cui le sperimen-
tazioni vengono spiegate. 

Una ricerca più comprensibile 
è anche una ricerca più 
partecipata.

Rivedi la playlist 
con tutti  
gli interventi

Inquadra i QR Code  
sopra per vedere  
i video completi.

Al Gaslini la cura passa  
anche da scuola, famiglia 
e ascolto

Le terapie non 
sono solo farmaci
Alessandro Consolaro, della Reumatolo-
gia e malattie autoinfiammatorie del Ga-
slini e presidente della Paediatric Rheu-
matology European Society, ha dedicato 
il suo intervento alle nuove strategie tera-
peutiche nell’artrite idiopatica giovanile.
Il punto di partenza è un cambiamento 
che in vent’anni ha modificato profonda-
mente la reumatologia pediatrica: i farma-
ci disponibili sono aumentati molto. Que-
sto ha spostato la domanda.

Oggi non basta scegliere una 
terapia. Bisogna capire quando 
iniziarla, quanto aspettare  
prima di cambiarla, quando 
passare a un farmaco diverso  
e quando ridurla se la malattia  
è sotto controllo.

Consolaro ha spiegato il concetto di "fine-
stra di opportunità": l’ipotesi che, in alcu-
ne malattie reumatologiche pediatriche, 
intervenire presto e in modo deciso possa 
modificare il decorso a lungo termine. 
Nell’artrite reumatoide dell’adulto questa 
idea ha già basi solide. 
Nelle malattie pediatriche è ancora og-
getto di studio, e proprio per questo ser-
vono ricerche costruite bene, con numeri 
adeguati e criteri rigorosi. Gli studi citati, 
europei e americani, non indicano una 
strategia iniziale valida per tutti. 

In alcuni casi partire subito con più farmaci sem-
bra dare risultati migliori; in altri la differenza tra 
gli approcci è meno netta. Un messaggio però 
emerge con chiarezza: il tempo conta. 
Se dopo tre, quattro o sei mesi la malattia non è 
sotto controllo, la terapia deve essere rivalutata.
È il principio del "treat to target": fissare un obiet-
tivo, misurare con precisione l’attività di malattia e 
cambiare rotta quando il risultato non arriva. 

Non significa essere aggressivi per principio. 
Significa non lasciare che un bambino resti per 
mesi in una zona grigia, con una terapia che fun-
ziona solo a metà. 
Dentro questo quadro si inserisce lo studio italia-
no multicentrico promosso nell’ambito della reu-
matologia pediatrica, che ha coinvolto 18 centri e 
240 bambini all’inizio del percorso di cura. 
Lo studio confronta due strategie: una progressi-
va, a gradini successivi, e una più intensa fin dall’i-
nizio, con riduzione rapida se la malattia risponde 
bene.

Consolaro ha affrontato anche il tema della ri-
duzione dei farmaci. L’obiettivo non è tenere i 
bambini in terapia più del necessario, ma capire 
quando la remissione è abbastanza profonda da 
permettere di scalare in sicurezza. 

Per farlo servono strumenti più precisi: biomarca-
tori nel sangue, nel liquido sinoviale, nelle lacri-
me, ecografie e risonanze capaci di distinguere 
un bambino che sta davvero bene da uno in cui 
l’infiammazione è solo meno visibile.
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"Grazie a quella goccia di 
sangue io sono padre e mio 
figlio è vivo", ha detto. Una frase 
che ha riportato lo screening 
fuori dal linguaggio tecnico. 
Non un esame in più. Una 
possibilità di vita.

Volpi ha ricordato anche il lavoro neces-
sario perché questi percorsi diventino 
accessibili in modo stabile. Il progetto di 
screening per alcune patologie immuno-
logiche è nato con fondi di ricerca, poi è 
passato attraverso il confronto con la sa-
nità regionale fino a diventare un’offerta 
sostenuta dal Servizio sanitario. Il nodo 
resta nazionale: non tutte le Regioni ga-
rantiscono gli stessi screening, e questa 
differenza può pesare in modo decisivo 
sulla vita dei bambini.

Il gruppo di esperti 
che ha partecipato  

alla consensus 
conference di Genova

La diagnosi prima dei sintomi
Stefano Volpi, direttore dell’Unità operativa complessa di Immunologia clinica e sperimenta-
le, ha portato il discorso sul confine tra clinica e laboratorio. Il suo intervento ha mostrato che 
cosa può fare la ricerca quando riesce ad arrivare prima della malattia evidente.
Il caso più concreto è lo screening neonatale, eseguito con poche gocce di sangue raccolte alla 
nascita su un cartoncino. Volpi ha spiegato che alcune malattie genetiche del sistema immuni-
tario non sono riconoscibili nei primi giorni di vita: il neonato sembra stare bene, ma il difetto è 
già presente. Quando compaiono i sintomi, spesso infezioni gravi o complicazioni importanti, il 
bambino può essere già molto fragile.
Lo screening permette invece di individuare alcune di queste patologie nei primi giorni di vita, 
proteggere subito il bambino e accompagnarlo verso il trattamento più adatto. 
Nelle immunodeficienze severe, ha spiegato Volpi, il trapianto di midollo o la terapia genica 
possono cambiare il destino dei bambini, ma il risultato dipende molto dal momento in cui si 
interviene. 

Prima si arriva, più alte sono le possibilità  
di evitare infezioni e danni difficili da recuperare.

A rendere chiaro il passaggio è stata la testimonianza del papà di Lorenzo, collegato durante 
l’intervento. Ha raccontato che il figlio è stato richiamato dal Gaslini a sette giorni di vita, dopo 
lo screening neonatale. Sembrava un neonato sano. La diagnosi ha aperto un percorso duro: 
isolamento protettivo, controlli, ricoveri, poi la terapia genica al San Raffaele di Milano. Proprio 
quella diagnosi precoce ha permesso di arrivare alla cura nelle condizioni migliori, prima che la 
malattia provocasse complicazioni gravi.

Quando il dolore 
non è solo  
nel corpo
Elena Pescio, psicologa e psicotera-
peuta del Gaslini e di Amri, ha portato 
l’attenzione sul benessere psicologico. Il 
suo intervento ha offerto una fotografia 
del lavoro svolto con bambini, ragazzi e 
famiglie seguiti dalla Reumatologia e dalle 
Malattie infiammatorie del Gaslini.
I pazienti arrivano allo sportello psicolo-
gico dal reparto, dai day hospital, dalle ri-
chieste dei medici, degli infermieri, delle 
famiglie o dei ragazzi stessi. 

Pescio ha spiegato che l’accesso riguarda 
soprattutto preadolescenti e adolescenti, 
con una prevalenza femminile. Le dia-
gnosi sono diverse: patologie reumatiche, 
malattie infiammatorie, immunodeficien-
ze, malattie genetiche rare, sindromi do-
lorose come fibromialgia e distrofia.

Spesso alla diagnosi organica si affianca-
no altre fragilità: disturbi del neurosvilup-
po, ansia, deflessione dell’umore, disturbi 
del sonno, ideazione suicidaria. Le sindro-
mi dolorose sono tra le condizioni in cui 
queste doppie diagnosi compaiono con 
maggiore frequenza. 

Il dolore, in questi casi, 
attraversa il corpo e arriva  
alla scuola, alle relazioni,  
al sonno, all’immagine di sé.

Il servizio lavora su più livelli: colloqui durante il 
ricovero, sostegno ai genitori e ai pazienti dopo 
la dimissione, incontri online per chi vive lontano, 
psicoeducazione, valutazioni psicodiagnostiche 
e cognitive, raccordo con scuola e servizi terri-
toriali.
Alcuni temi sono molto concreti: come affronta-
re una terapia sottocute, come gestire gli effetti 
collaterali, come migliorare l’igiene del sonno, 
soprattutto negli adolescenti.
Pescio ha collegato questa pratica alle racco-
mandazioni scientifiche più recenti, che invitano 
a monitorare periodicamente ansia e umore nei 
pazienti con malattie reumatiche infantili. 

Nei momenti più delicati, 
diagnosi, riaccensione 
della malattia, ingresso 
nell’adolescenza o passaggi 
scolastici, la valutazione 
deve essere più ravvicinata.

Ha ricordato anche i progetti di ricerca attivi sulla 
fibromialgia giovanile, sull’impatto del dolore su 
memoria e attenzione e sul ruolo delle relazioni 
nella regolazione emotiva e nella gestione della 
malattia. Anche qui il metodo è lo stesso: cono-
scere meglio per intervenire meglio.
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Colori, argilla  
e parole  
che non arrivano
Il progetto di arteterapia in Reumatologia 
al Gaslini, parte dell'iniziativa "Ospedale 
senza dolore, senza paura" sostenuta dalle 
fondazioni Gaslini Insieme e Con i Bam-
bini, dimostra come la creatività sia parte 
integrante della cura. Guidati dall'artetera-
peuta Martina Seminara, bambini e adole-
scenti utilizzano argilla, colori e collage in 
sessioni individuali o di coppia.

Questo intervento offre un supporto cli-
nico fondamentale: quando il dolore o la 
paura sono troppo difficili da verbalizzare, il 
gesto e la materia permettono di esprime-
re i propri vissuti in modo meno frontale. 

L'arte diventa così strumento  
per regolare le emozioni, 
stimolare la socialità e attivare  
le risorse interiori durante  
i lunghi ricoveri, offrendo  
uno spazio vitale in cui  
il paziente non è definito 
soltanto dalla sua malattia.

Il passo lo decide chi fa più fatica
L'inclusione scolastica non è un semplice protocollo burocratico, ma un cammino comunitario 
il cui ritmo, per citare un’efficace metafora, deve necessariamente essere dettato da chi fa più 
fatica. Questo delicato ecosistema è stato esplorato mettendo a confronto l’esperienza della 
scuola dell’obbligo e quella delle superiori, due mondi in cui la fragilità degli alunni si manifesta 
con sfumature diverse ma con lo stesso bisogno di risposte concrete. 
Nel primo segmento del percorso scolastico, dall'infanzia alle medie, l’istituzione rappresenta il 
debutto del bambino nella società fuori dal nucleo familiare. Tuttavia, proprio nel cruciale mo-
mento del rientro a settembre, le scuole si trovano spesso sguarnite di personale a causa dei 
cronici ritardi nelle nomine dei docenti. 
Per colmare queste lacune e proteggere la continuità didattica nei delicati passaggi di ciclo, la 
scuola non può agire in solitudine: diventa fondamentale stringere una forte alleanza territoriale 
che veda collaborare quotidianamente famiglie, servizi sociali e comparto sanitario. 

Il reparto che tiene 
la porta aperta
A chiudere il cerchio è stato l’intervento 
di Alessandra Zolesi, coordinatrice infer-
mieristica della Reumatologia e malattie 
autoinfiammatorie. 
Zolesi ha ringraziato i medici e ha evi-
denziato il lavoro quotidiano dell’équipe 
infermieristica, costruito su competenza, 
collaborazione e disponibilità verso le fa-
miglie.

Se i genitori sono tranquilli, ha 
spiegato, anche i bambini affrontano 
meglio prelievi, terapie e procedure.  
Piangeranno, magari, perché  
un prelievo resta un prelievo.  
Ma sentiranno che chi li cura sta 
lavorando per loro.

Il reparto resta disponibile per le famiglie anche 
nelle difficoltà quotidiane: le infermiere rispondo-
no, orientano, rassicurano, aiutano a capire che 
cosa fare. Il benessere organizzativo del reparto, 
riconosciuto anche a livello di istituto, diventa 
così una parte concreta della cura. 

Questo lavoro di rete si rivela 
ancora più urgente oggi, in un 
contesto in cui la socialità tra 
pari è stata duramente messa 
alla prova dagli strascichi della 
pandemia e dall'isolamento 
mediato dagli smartphone.

L'orizzonte cambia quando si varca la so-
glia della scuola superiore, dove l'inclusio-
ne si intreccia con le tempeste dell'ado-
lescenza. Qui si assiste a un incremento 
significativo di diagnosi legate a disturbi 
dell'apprendimento e dello spettro autisti-
co, a cui si aggiunge un preoccupante au-
mento post-Covid di fragilità psichiatriche 
come depressione e disturbi del sonno. 

Esiste poi una zona d'ombra che riguarda le pa-
tologie organiche e croniche: spesso le famiglie 
scelgono la via del silenzio per paura dello stig-
ma, rifiutano piani personalizzati convinte che 
siano riservati solo alle disabilità cognitive. 

La realtà, invece, ci dice che qualsiasi malattia 
impatta profondamente sulla sfera psicologica e 
relazionale di un adolescente che lotta per l'auto-
nomia e per l'accettazione nel gruppo.
Per rispondere alle sfide dell'inclusione, la scuo-
la si affida a strumenti flessibili come PDP e PEI, 
che permettono di personalizzare e modificare 
il percorso didattico materia per materia in base 
alle condizioni dello studente. Spetta al Gruppo 
di Lavoro Operativo (GLO, composto da docenti, 
sanitari e genitori) il compito di governare questo 
delicato equilibrio. 

L'obiettivo è calibrare il sostegno: 
offrire il supporto necessario 
senza frenare l'autonomia 
dell'alunno, evitando al contempo 
che una richiesta eccessiva  
di indipendenza si trasformi  
in abbandono.

Un’équipe che lavora bene insieme riesce 
a far stare meglio anche chi entra con 
paura, stanchezza o domande.



Colora l'estate! 

Coloriamo!

Puoi usare i colori che preferisci o copiare  
il disegno qui sotto, buon divertimento!



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. 
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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/
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