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Malattie reumatiche infantili
C’e 'associazione Re.Ma.Re

| familiari dei piccoli pazienti si occupano dell’informazione su queste patolbgie
e della tutela dei diritti delle persone costrette a passare tanto tempo in ospedale

di Elisa Gagliardi
D REGGIO

«Lottiamo contro una malattia
cronica che puo condurre alla
disabilita - spiega Simona Me-
dici, presidente di Re.Ma.Re. -
e abbiamo avvertito 'esigenza
diincontrare persone nella no-
stra stessa situazione per scam-
biarci opinioni». Di qui l'idea
che ha portato alla nascita, nel
giugno di quest’anno, di un’as-
sociazione per la tutela della
salute dei bambini affetti da
malattie reumatiche autoim-
muni.

«La nostra azione - racconta
Medici - si svolge al fianco del-
la struttura semplice di Reuma-
tologia pediatrica dell’Arcispe-
dale Santa Maria Nuovar. La
struttura, inserita all'interno
del reparto di Pediatria, & attiva
dall’anno scorso mail progetto
che ha portato alla sua nascita
& stato coltivato fin dal 2008,
grazie alla competenza specifi-
ca maturata da alcuni medici -
tra questi il pediatra Alessan-
dro De Fanti, che ne & tuttora il
responsabile - e all'esperienza
dell'unita operativa di Reuma-
tologia per adulti del dottor
Carlo Salvarani, che hafattoda
apripista. «Abbiamo sempre
pensato che fosse necessaria
un’attivita dedicata specifica-
mente ai bambini», racconta
Sergio Amarri, primario della
divisione pediatrica del Santa
Maria Nuova, che esprime an-
che profonda gratitudine per
lattivita di Re.Ma.Re. Quella
che, ad oggi, rappresenta l'uni-
ca struttura specialistica pre-
sente nell’intera regione, cura

L’ospedale Santa Maria Nuova di Reggio

con costanza circa 140 pazien-
ti, meta dei quali affetti da artri-
te reumatoide: «La mission
dell’associazione, al momento
animata da circa 15 aderenti,
tutti familiari di bambini am-
malati— aggiunge ancora Medi-
ci — & informare cid che com-

porta una diagnosi infausta di
malattia perenne, ma anche
fornire rassicurazioni perché si
pud comunque vivere una vita
quasinormale, quindi & impor-
tante non arrendersi e accetta-
relasfidar. -

La tutela della salute dei pic-

coli pazienti passa anche attra-
verso l'esercizio di una serie di
diritti. Spesso i piccoli pazienti
devono affrontare lunghi peri-
odi di ricovero ospedaliero. E i
genitori, pressati dal lavoro e
da incombenze quotidiane,
non sanno come stare accanto
ai propri figli. «Noi ci occupia-
mo di informare i familiari dei
pazienti anche rispetto alle
agevolazioni che si possono ri-
chiedere, in termini di facilita-
zioni sul lavoro ed esenzioni
per le malattie. Spesso per
ignoranza non si riesce ad ac-
cedere al riconoscimento di di-
ritti che sono gia previsti». E
che, avolte, & necessario anco-
ra difendere: “La nostra batta-
glia al momento vuole impedi-
re che, con il passaggio da un
regime di curain day hospitala
quello in day service, sia intro-
dotto il pagamento di ticket
onerosi per le prestazioni sani-
tarie».




