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Un’estate caldissima...

Quando leggerete questo
bollettino I'estate sara ormai
passata e le normali attivita
che segnano la vita di tutti
noi saranno riprese in pie-
no. Noi pero che l'estate la
dobbiamo ancora vivere
non abbiamo nessuna in-
tenzione di chiudere, ma,
oltre alle normali attivita che
I'associazione porta avanti,
anche nei mesi estivi, quan-
to ci piacerebbe poter chiu-
dere con le sofferenze, an-
che solo per un mese, Ci
attende un periodo molto
intenso dove la parola
“vacanza” trovera poco spa-
zio.

Prima di tutto la stesura del
giornalino di cui abbiamo
voluto far uscire un’ulteriore
edizione per far conoscere
a tutti le nostre attivita che
nelle due pubblicazioni ca-
noniche non trovavano suf-
ficiente spazio. Altro punto
di lavoro ¢ la “famosa” co-
pertura della terrazza situa-
ta nei pressi del reparto di
D.H.; siamo alla fase finale,
architetto De Benedetti, a
cui va tutta la nostra piu
sincera gratitudine per il
lavoro che sta svolgendo,
ha predisposto il progetto
esecutivo e ci accingiamo a
portarlo all’attenzione dei
vertici dell’lstituto  Gaslini,
nella speranza che i lavori
possano iniziare al piu pre-
sto.

L'assenza della fisioterapi-
sta dedicata al reparto &
divenuta critica e dato che |l
rientro di Ambra non ha,
purtroppo, tempi certi, non
per nostra volonta, stiamo
valutando un’alternativa
temporanea, ma che possa
ovviare in modo ottimale

alla carenza da piu parti
denunciata. Stiamo anche
completando il progetto
“Lampada a fessura” cosi
da mettere a disposizione
del reparto uno strumento
completo che possa essere
d’aiuto all’oculista nel suo
prezioso lavoro di preven-
zione.

Ultimo punto, forse per
certi aspetti il meno appas-
sionante, ma sicuramente
fondamentale per la vita
associativa e per i servizi
che offriamo a bambini e
famiglie : stiamo cercando
di ottenere un importante
contributo economico da
un’azienda a favore appun-
to della nostra attivita.
Come vedete l'estate di
Amri sara torrida.

Volevo concludere ringra-
ziando la nostra segretaria
Francesca che a Maggio ci
ha lasciati per un’importan-
te impiego presso una mul-
tinazionale, € stata con noi
sin dall'inizio della nostra
presenza in terra ligure e
ormai era il perno di tutte le
attivita associative, anche
grazie al suo prezioso lavo-
ro AMRI é riuscita ad inte-
grarsi nel nuovo “mondo” e
a crescere.

Diamo il benvenuto a Gra-
zia De Luca che
ne ha ereditato il
ruolo e che senz’-
altro sapra farsi
apprezzare e Ci
aiutera a mantene-
re i livelli organiz-
zativi e gestionali
raggiunti.

Per finire un ricor-
do di Angelo Loca-
telli, gia membro
del consiglio diret-

tivo a Pavia e per alcuni
anni a Genova, che all’ini-
zio di Giugno ha dovuto
cedere alla malattia che
da tempo lo faceva soffri-
re. Sempre presente, an-
che se non in modo appa-
riscente, lo vogliamo ri-
cordare col sorriso e la
tenacia che lo caratteriz-
zavano e che riusciva a
diffondere nel gruppo. Un
saluto e un abbraccio af-
fettuoso alla moglie Emi e
alla figlia Giorgia.
Chiudo con un saluto a
tutti, una buona ripresa
dopo la pausa estiva e un
arrivederci a presto.
Gabriele Bona

PROSSIME

INIZIATIVE

22/23 Settembre week-end
di studio per i membri del
consiglio direttivo a
Genova

20/21 Ottobre week end di
solidarieta a Cava dei Tirre-
ni (Sa)

Prossimamente sul sito
www.amri.it
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ricordo di un amico

Angelo, hai lasciato questa vita terrena lottando
fino all’ultimo respiro, mostrando come sempre
un’enorme coraggio, ma il Padre che e nei cieli ti
ha chiamato con se. Da lassu tu sarai la guida, la
luce nel buio della notte, il sostegno nello sconfor-
to, per i tuoi cari e le persone che hanno avuto la

fortuna di conoscerti.

1l ricordo di un amico speciale, che con la sua
presenza a volte silenziosa, ma costruttiva, tanto
ha dato ad AM.R.1.

Semplicita e disponibilita

erano di Angelo le qualita,
sempre affettuoso con i suoi cari
erano la luce i suoi fari,

altrettanto faceva con gli amici

per i quali era sempre pronto a fare sacrifici,
il suo ricordo rimarra sempre nel nostro cuore
e solo il tempo, mitighera il nostro dolore.

Flavio

21-28 MAGGIO 2007 - GENOVA
CORSO GESTIONE RISORSE UMANE

Il1 21 e 28 maggio 2007 si ¢ tenuto presso lo START HOTEL di piazza Borgo Pila a Genova un interessante corso dal tema
“Suggerimenti per un’ efficace gestione delle risorse umane nelle organizzazioni di volontariato, a cura del CELIVO.
Il corso ¢ stato tenuto dalla dottoressa Terry Torre, professore incaricato di Organizzazione del lavoro presso la Facolta di Eco-
nomia di Genova e collaboratore del Cenpro ( centro di ricerca sulle organizzazioni senza scopo di lucro ).
Gli incontri sono stati articolati nel seguente modo:

- prima premessa : tanti motivi per occuparsi dei volontari

- seconda premessa : volontario, volontariato e il problema della gestione
I dibattiti si sono articolati seguendo come traccia alcune riflessioni, esperienze personali all” interno della propria associazione,
motivazioni che spingono una persona ad avvicinarsi al mondo del volontariato, ecc.
Invece dal punto di vista piu pratico, come si trovano i volontari, come si coinvolgono, come si fanno crescere, come si fanno
affezionare!!
E’ stata una esperienza positiva che ci ha fatto riflettere se effettivamente stiamo operando nella giusta direzione per trovare
nuovi volontari. Infatti quando abbiamo esposto alla docente la situazione della nostra associazione, ossia ‘pochi volontari’, ci
ha dato uno spunto per una riflessione su qual ¢ la nostra fonte maggiore di ricerca e se effettivamente si tratta del posto giusto
dove andare a cercare nuove forze. Quello che ¢ certo che abbiamo bisogno di persone che ci diano una mano a portare avanti il
nostro messaggio. Se tu che stai leggendo queste poche righe hai voglia di aiutarci, anche saltuariamente, contattaci, ti stiamo
aspettando! Anna e Nives
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INFORMATIVA PRIVACY 2007

Gentili soci,

poiché ai sensi e per gli effetti della lettera h dell’art. 24 del d. Igs. 196/2003 il consenso non e
richiesto per il trattamento dei dati personali in quanto gli stessi non hanno natura sensibile non
siete stati interpellati al riguardo. Cogliamo perd I'occasione per dare nuovamente a tutti voi I'in-
formativa il cui testo & sempre stato presente e disponibile nei locali della segreteria.

Ai sensi dell’art. 13 del D.LGS. 30 giugno 2003, n. 196, A.M.R.l. la informa che

e | dati personali, raccolti al momento della iscrizione sono trattati, anche con l'ausilio di strumenti informatici, al fine
di perseguire gli scopi statutari della Associazione per le Malattie Reumatiche Infantili (A.M.R.1.).

e | dati personali dei soci sono necessari per il corretto svolgimento del funzionamento dell’associazione (ad. Esem-
pio. convocazione assemblea etc.);

e | dati non saranno comunicati all’esterno ad eccezione di enti societa e/o professionisti dei quali AMRI si avvale
per 'adempimento di obblighi di legge (esempio assicurazione dei volontari) o della cui collaborazione si avvale
(esempio editore per la stampa e l'invio a domicilio del presente giornalino) ;

e potra in ogni momento rivolgendomi all’ Associazione per le Malattie Reumatiche Infantili (A.M.R.l.) con sede in
Viale Cembrano 1/48, 16148 Genova, anche via fax al n. 0103074387, far valere i diritti sanciti dall’art. 7 del d.Igs.
30 giugno 2003, n. 196, e ottenere l'indicazione a) dell'origine dei dati personali; b) delle finalita e modalita del trat-
tamento; c) della logica applicata in caso di trattamento effettuato con l'ausilio di strumenti elettronici; d) degli e-
stremi identificativi del titolare; e) dei soggetti o delle categorie di soggetti ai quali i dati personali possono essere
comunicati o che possono venirne a conoscenza in qualita di rappresentante designato nel territorio dello Stato, di
responsabili o incaricati; f) I'aggiornamento, la rettificazione ovvero, quando vi ha interesse, l'integrazione dei dati;
g) la cancellazione, la trasformazione in forma anonima o il blocco dei dati trattati in violazione di legge, compresi
quelli di cui non & necessaria la conservazione in relazione agli scopi per i quali i dati sono stati raccolti o succes-
sivamente trattati; h) l'attestazione che le operazioni di cui alle lettere f) e g) sono state portate a conoscenza, an-
che per quanto riguarda il loro contenuto, di coloro ai quali i dati sono stati comunicati o diffusi, eccettuato il caso
in cui tale adempimento si rivela impossibile o0 comporta un impiego di mezzi manifestamente sproporzionato ri-
spetto al diritto tutelato. L'interessato ha inoltre diritto di opporsi, in tutto o in parte per motivi legittimi al trattamen-
to dei dati personali che lo riguardano, ancorché pertinenti allo scopo della raccolta; al trattamento di dati personali
che lo riguardano a fini di invio di materiale pubblicitario o di vendita diretta o per il compimento di ricerche di mer-
cato o di comunicazione commerciale.

Titolare del trattamento & Associazione per le Malattie Reumatiche Infantili (A.M.R.l.) con sede in Viale Cembrano
1/48, 16148 Genova

Un GRAZIE speciale

La maestra della scuola materna del Reparto, Anna Perla, con la fine dellanno scolastico ap-
pena trascorso, & andata in pensione. Sin dai primi tempi che I'associazione ha operato al Ga-
slini ci siamo accorti della sua capacita di coinvolgere e intrattenere non solo i bambini, ma
anche i ragazzi, e della sua passione per gli scopi associativi. Per tutti noi & stato di grande
aiuto e conforto sapere di poter contare su una persona professionalmente ed umanamente
cosi capace. Pertanto se da un lato, per il suo meritatissimo riposo, siamo sinceramente felici,
dall’altro ci lascia un po’ di tristezza. Certo non sara un vuoto poiché sara senz’altro degna-
mente sostituita da una brava collega e inoltre Anna, dimostrando grande sensibilita e, come si
diceva prima, grande attaccamento ad Amri, continuera la sua opera in reparto come volonta-
ria. Quindi un immenso grazie da parte di tutti per quello che fin d’ora ha fatto e per tutto quello
che anche in futuro sapra trasmettere a chi, suo malgrado, passera per la Pediatria Il e un arri-
vederci a presto.
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Uveite nell’artrite idiopatica giovanile

Dott. R. de Marco, Istituto G.Gaslini Divisione Oculistica

Il 6 % delle flogosi uveali insorge in eta pediatrica e l'uveite associata all’artrite idiopatica giovanile(AlG) ne rappre-
senta la forma piu frequente causando, cosi come trenta anni fa, nonostante i progressi della terapia medica, cecita
nel 12% dei casi.

Tali dati sono da ricondurre in primis ad un ritardo nella diagnosi ; nei bambini infatti una flogosi cronica intraoculare
pud essere asintomatica e misconosciuta inducendo attraverso vari meccanismi una compromissione insidiosa e
progressiva dell’acuita visiva ed alterazioni funzionali permanenti .

In molti casi il bambino affetto da AIG viene sottoposto a visita oculistica troppo tardi, quando ormai la malattia uvea-
le ha gia provocato danni irreversibili:una uveite anteriore silente ed invalidante pud nel tempo condurre a cataratta,
glaucoma, cheratopatia a bandelletta e cecita legale.

| dati epidemiologici sottolineano due suggerimenti importanti al fine di ridurre 'incidenza della cecita in questi pa-
Zienti:

1)Raccomandare ai genitori, al personale scolastico e ai medici 'importanza di un controllo dell’apparato visivo an-
nuale : nel contesto di questa visita € assolutamente indispensabile per una corretta diagnosi I'esame biomicrosco-
pico alla lampada a fessura

2)Evitare un approccio errato alla malattia legato ad affermazioni che , pur essendo in alcuni casi vere , producono
un effetto negativo come per esempio: A) “La malattia con la crescita si risolvera”

B) “I colliri risolveranno il problema definitivamente”

C)’La terapia sistemica € inutile”

Le prime due affermazioni sono vere, ma inducono il paziente, i medici e la famiglia a somministrare una terapia to-
pica steroidea eccessiva. Se é pur vero che l'uveite in eta pediatrica con la crescita diventa sempre meno clinica-
mente aggressiva , € ugualmente vero che nonostante il miglioramento clinico si sono gia instaurati danni permanen-
ti alla retina, al nervo ottico, alle vie di deflusso del’'umor acqueo con rischio di deficit visivo.

| cortisonici topici sono efficaci e rappresentano il cardine della terapia ; il problema sta nel fatto che ogniqualvolta &
presente una riaccensione flogistica ,l'eventuale danno visivo che si pud riscontrare € causato dalla flogosi stes-

sa ,ma anche da una eccessiva terapia steroidea.

L’affermazione sintetizzata al punto C é semplicemente I'espressione di un punto di vista errato con la quale si so-
stiene che l'uveite sia un problema strettamente oculare e che debba essere trattato con terapia topica

Nulla & piu lontano dalla realta e finché non si impostera in maniera diversa questo problema sociale ed epidemio-
logico i dati citati della prevalenza della cecita secondaria all’'uveite pediatrica non si ridurranno.

La diagnosi precoce di uveite nei bambini & importante sia per ridurre le complicazioni oculari sia per evidenziare
una patologia sistemica. Le uveiti diagnosticate precocemente sono di gran lunga piu sensibili alla terapia medica.
Gli allarmanti dati epidemiologici descritti potranno essere modificati in meglio grazie ad un approccio multidiscipli-
nare che coinvolga pediatra ,oftalmologo e reumatologo, grazie ad un eventuale screening periodico dei bambini
asintomatici e ai progressi farmacologici con particolare riferimento ai farmaci biologici. Concludo con alcuni consi-
gli e raccomandazioni per i bambini affetti da uveite in ambito scolastico e nella vita di tutti i giorni.

+ Reumatologo pediatra
« Oftalmologo

Slit lamp

* Indispensabile una

Visita oculistica ogni 3 La lampada a fessura & un
mesi per sereening e una biomicroscopio che permette
visita ocu.listica ogni 15- di visualizzare nei dettagli le
30-45giorni per i strutture anteriori dell’occhio
bambini con uveite cornea. iride. cristallino.inoltre

con speciali lenti & possibile
esaminare la retina e il vitreo

L’oculista puo vedere e
contare le cellule

inflammatorie ¢ determinare la |
gravita dell’infiammazione
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Note per genitori € insegnanti

+  Rendersi conto che la visione & annebbiata e fluttuante

+ stanchezza, dolori oculari, disturba dell’attenzione possono
mficiare 1 risultati scolastici

+ Uveite non € una malattia prevedibile nelle sue manifestazion
cliniche

+ I sintorm lamentati dai bambini sono un importante indizio per
I"attivita della malattia e per la diagnosi . Osservare bene 1l
comportamento dei bambini in classe e riferire ai geniton sulle
difficolta visive

+  Studenti affett: da uveite sono frequentemente costretts a
perdere ore i scuola per visite mediche

+ 1 compiti a casa dovrebbero essere “modulati € rivisti™ durante
una recidiva inflarmmatoria del bambino

* Ibambini modulano 1 loro pensieri in rapporto a come si
comportano gli adults (gemton ed insegnanti) Hanno paura di
drventare ciechi se i genitori sono troppo apprensivi su questo
problema o sono “irmtat™ se 1 genitorl sono irritati € hanno
paura i apparire diversi di fronte agl estrane:

abbagliamento e fotofobia

Causato dalla luce del sole, da altre sorgenti luminose e da riflessi(
lampade fluorescenti, neve o tempo nuvoloso, proiettori , luce
del sole , fari )

+ Utilizzare lampadine incandescenti , non luce fluorescente ,

+  Far sedere 1l hambino in modo che non vi siano riflessi dalla
finestra

+ Lenti con filtro per uva all” ana aperta o lent polarizzzate
+ Stampa di colore lievemente verdognola niduce 1" abbagliamento

Giochi all’aria aperta
+ Proteggere sempre ghi occhi con occhiali
+ Un trauma oculare pud aggravare la malattia !
+ Occhiali da sole
+ Se troppo abbagliamento sospendere 17attivita ludica

» Riferimento :www.uveitis.org kids page

Mi sono accorto che un progetto importantissimo per 'associazione e quindi per i nostri
bambini sta passando sotto silenzio. Solo qualche accenno durante le assemblee annuali,
una riga nel bilancio e poco piu. Sto parlando del progetto “lampada a fessura” che gia lo
scorso anno € iniziato e che quest'anno sara portato a termine.

In cosa consiste? Prima di tutto bisogna spiegare che la “lampada a fessura” & uno stru-
mento fondamentale attraverso il quale il medico oculista “visita” gli occhi e puo diagnosti-
care tempestivamente le malattie che li colpiscono. Nel bambino affetto da malattie reuma-
tiche & fondamentale una diagnosi precoce per prevenire le complicanze.

Per questi motivi I'anno scorso I'associazione é intervenuta donando una “lampada a fes-
sura” alla Pediatria Il cosi da assicurare la presenza dell'oculista nel reparto stesso, facili-
tando i piccoli pazienti che non si devono pill spostare per effettuare la visita e creando
un’immediata integrazione dell’'equipe medica per la scelta, in caso di necessita, del tratta-
mento farmacologico.

Quest'anno abbiamo deciso di dotare lo strumento di una foto-camera digitale cosi che si
possano documentare le visite effettuate e quindi avere una mappa “oculare” cronologica
per ogni paziente.

L'ordine & stato fatto a meta Giugno e pertanto si spera che questo ulteriore miglioramento
del servizio possa entrare in funzione prima di Agosto. L'importo totale investito & notevole
(oltre 11.0000), ma siamo convinti che quando si cerca di migliorare la vita del paziente, si
rendono piu efficaci le prestazioni erogate e si opera per la prevenzione restiamo in perfet-

" ta sintonia con gli scopi associativi. La generosita dei soci e delle persone vicine ad
" Amri fara il resto.
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SCUOLA

Durante le ore scolastiche ¢ possibile che i bambini
debbano essere medicati con colliri o assumere altre
terapie

I ragazzi odiano sentirsi differenti dai compagni di
classe e vogliono comportarsi come i coetanei

I ragazzi con deficit visivo si possono comportare in
classe 1n modo apparentemente mmadeguato soprattutto
per quanto riguarda espressione mimica o gestualita al

punto da sospettare erroneamente di altri deficit
sensoriali

Utilizzare font di stampa 14-20 punti .stampa
ingrandita!

Il bambino deve essere seduto al banco in modo che la
luce cada sul piano di lavoro da dietro

No troppa stampa su una pagina : questo pud causare
affaticamento visivo perché lo scritto & troppo
“affollato™

La maggior parte del materiale scolastico puo essere
ingrandito con una buona fotocopiatrice

Utilizzare il contrasto dei colori

Permettere di tenere il libro vicino guanto necessario,
eventualmente inclinato . Nessuna di queste cose
danneggia la visione

Intervalli frequenti durante lo studio

Giustificare la non compilazione dei compiti a casa
durante una recidiva inflammatoria

Aundio libro pud essere utile per la completa
comprensione dello scritto

Al computer ingrandire la misura della stampa, variare
lo stile della stampa, aumentare il contrasto

Gabriele
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13-16 GIUGNO 2007

GENOVA SESTRI
X FESTA DEL VOLONTARIATO

Dopo una serie di incontri avuti a Sestri Ponente da febbraio a
O 0 o maggio per prendere accordi sull” organizzazione e dopo aver
presenziato alla conferenza stampa tenutasi allo Star Hotel,
" finalmente si & tenuta il 13-14-15-16 giugno la X festa del
m a n l volontariato a Sestri Ponente.
- . Erano presenti circa 40 associazioni fra cui AISM, AVO,
D er DI AN? gAN VINCENZO, ANSPI, ARCI, ecc.

Quest’anno il tempo non ¢ stato molto amico!!!! Vento e
pioggia non hanno sicuramente aiutato la festa! L.’anno scorso forse siamo riusciti ad incontra-
re pill persone, comunque quest’anno la nostra carta vincente ¢ stata la nostra mitica Am-
bra!!! La nostra fisioterapista, ’amica dei genitori e dei bambini; infatti, anche se molto presa
dal suo nuovo lavoro all’
ASL, € riuscita ad essere
presente al dibattito che si fa
¢ tenuto il primo giorno [
della festa sul tema
“Prevenzione e salute:quali
prospettive?”’. Ha parlato
dell’associazione, ovvia-
mente, e del nostro obietti-
vo dell’ anno, ossia I’ ac-
quisto di un altro pezzo
della lampada a fessura.
L’esperienza a stata positi- [
va anche quest’anno e spe-
riamo proprio di essere
presenti anche il prossi-
mo!! Anna e Nives

CINQUE X MILLE !!!

L'Agenzia delle Entrate del Ministero delle Finanze ha comunicato le

preferenze espresse dai contribuenti per ciascuna associazione per quanto

riguarda il 5 per 1000 per I'anno 2006 (redditi 2005)

Ebbene Amri ha ottenuto 2171 preferenze!

Lo considero un grande risultato e per questo ringrazio tutti i soci € 1

simpatizzanti per il meraviglioso lavoro di informazione e divulgazione

svolto.

I1 valore corrispondente a queste scelte verra comunicato in seguito.
Gabriele

AMRI
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Distribuzione delle scelte 5 per mille per il Sostegno del Volontariato (distribuzione effettuata sulla base dei dati presenti nel sistema al 01 giugno 2007)

[CODICE FISCALE [DENOMINAZIONE SCELTE (") VALIDAZIONE
96018220010 FONDAZIONE FRANSOUA - CASA AMICA 42 |Validato
96018220184 ASSOCIAZIONE PER LE MALATTIE REUMATICHE INFANTIL| 2.171 |Validato
96018750636 A.LS.W. CAMPANIA - ASS, SINDROME DI W ILIAMSONULUS 7 |Validato
96018910065 ASS."FMINETTI'PER STUDIO E TERAPIA DOLORE E CURE PALLIATIVE 7 |Validato




W i cuochi in reparto !

Nel corso dell'anno nel reparto
di Pediatria 2 i bambini e i ragaz-
zi hanno sperimentato in prima
persona cucinando i cibi nelle lo-
ro stanze o nella sala giochi, a
seconda delle possibilita.

Hanno impastato, pestato nel
mortaio, imparato l'uso di at-
trezzi da cucina, conosciuto le
tradizioni genovesi dell'arte culi-
naria.

Dopo i dolci di castagne e il pan-
dolce di Dicembre, il pesto, le
bugie di carnevale, le focaccine
di Recco, i “cuculi” salati e le
frittelle dolci, le uova di cioccolato.

E' stato un lavoro divertente che ha entusiasmato grandi e piccoli e ha
dato I'opportunita di fare una ricerca con bambini provenienti da altre re-
gioni sulle fradizioni liguri con |'apporto di testi, testimonianze dirette,
computer.

Importante e stato l'utilizzo della cinepresa, che ha fissato tutti i mo-
menti dell'attivita e ha permesso di realizzare un filmato, presentato all'-
assemblea dei soci , che costituisce una "memoria” per i bambini.

Tutta l'attivita & avvenuta con la collaborazione delle volontarie A.V.O e
la sponsorizzazione dell A.M.R.I.

Nelle foto alcuni
momenti delle
manifestazioni per
AMRI

Collegato all’-
attivita e al

' laboratorio di
acquarello so-
no stati dipin-
te copie di
quadri di fa-
mosi che ri-
traevano na-
ture morte o
scene con ci-

bo.

Maestra Anna




Associazione per le

Malattie Reumatiche
Infantili

ro Bubi

Ciao a tutti. Sono la
maestra Anna Perla, da
dieci anni insegno a Pe-
diatria IT, sia in reparto
che in day hospital.
Questo e un anno per
. me importante, dopo
% oltre trentasei anni la-
. Scio 'inseghamento per
_ prendermi, come si dice,
un meritato “periodo di
4 riposo”: ma la ovvia ma-
: linconia che mi ha preso
b’ , non mi ha fatto dimenti-
3‘, care le cose fatte insie-
g me ai bambini e ai ra-
gazzi.
Con estremo piacere, hel corso dell'annuale assemblea dei soci, ho avuto modo di far cono-
scere il Maestro Bubi Senarega, un grande musicista e intrattenitore, con il quale, dotato
di un eccezionale spirito di volontaria partecipazione, abbiamo realizzato un progetto im-
portante, grazie al quale ho scoperto il valore della musica, e soprattutto della partecipa-
zione alla musica, nel contesto ospedaliero. Con la grande capacita di coinvolgimento, sim-
patia e professionalita di Bubi, piccoli e adulti si sono ritrovati a scoprire incantati huove
possibilita di utilizzo della musica come strumento di creativitd e apprendimento, attra-
verso le divertenti “lezioni" di questo particolarissimo maestro.
Il viaggio & cominciato con le nozioni generali sui suoni, proseguito con la conoscenza degli
strumenti (come la chitarra) noti, e anche di quelli pit esotici (come il “palo de agua”, il
bastone della pioggia), e ancora con il canto, le filastrocche di Rodari, la creazione di te-
Le foto pubblicate sono sti, con I'esame, con i pill grandi, della struttura fisica della chitarra, della meccanica delle
fornite dai soci AMRI corde, e anche per i pitl piccoli la possibilita di “toccare” lo strumento, per poi trovarsi
tutti insieme, compreso
talvolta il personale del re-
parto, a cantare accompa-
gnati dal suono della chitar-
ra.Per questo, proprio per
non perdere quanto & gia
stato realizzato, abbiamo
previsto di proseguire anche
nel 2008 questo progetto,
ampliandolo anche ad un
laboratorio di costruzione
degli strumenti musicali.
Arrivederci, dunque, al
prossimo anno!
Maestra Anna

sede operativa

c/o Pediatria 2 - Istituto Gaslini
Largo Gaslini
16147 Genova
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INella notte tra il 12 e il 13 Luglio, ignoti sono penetrati nella segre-
eria dell'associazione che & posta all'interno del reparto e forzando
un cassetto hanno rubato una notevole somma di denaro, frutto di
oblazioni e di iscrizioni, che la segretaria aveva raccolto nei giorni
appena precedenti. Questi soldi, "faticosamente" raccolti, non
sono stati sottratti ad Amri, ma alle famiglie bisognose e ai bambini
_ammalati. Purtroppo questo & l'ultimo anello di una serie di conti-
nui furtarelli e sottrazioni che chi vive in reparto é costretto a subi-
“re. Azioni di per sé gia esecrabili, ma ancor piu odiose se condotte
Lin un ambiente dove la sofferenza & di casa. Esprimiamo tutta la
nostra piu viva indignazione e tristezza per tutto questo e ci adope-
emo presso I'lstituto Gaslini per ottenere maggiori controlli.




