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Fare bene!

| principali eventi e i traguardi raggiunti nel 2007

Ecco che il Natale sta ar-
rivando e il 2007 in un
soffio sara archiviato.
Sembrava ieri il concerto
Gospel di apertura
dell’anno e invece eccoci
gia ad organizzare quel-
lo del 2008. L’anno & vo-
lato, ma AMRI non ha
fatto mancare il suo so-
stegno alle famiglie e al
reparto, anche se abbia-
mo vissuto parecchi
cambiamenti in figure
chiave dell’'associazione.
Con l'inizio dell’anno ci
aveva lasciato, per altro
incarico, Ambra, la no-
stra brava fisioterapista,
poi in primavera France-
sca, l'efficiente segreta-
ria, terminata la scuola a
Giugno Anna, la fantasti-
ca maestra della materna
del reparto ed infine in
Settembre la dottoressa
Bono, la nostra psicolo-
ga. Tutte figure a cui i
genitori e i bambini erano
particolarmente legati e
che sono state via via so-
stituite da altre altrettanto
valide. Grazia De Luca in
segreteria, Susanna Fu-
magalli alla scuola, Anna

disposizione delle
famiglie, 'acquisto
della Fotocamera di-
gitale che completa il
progetto Lampada a
Fessura e il contribu-

4. to che stiamo rice-

Providenti, come fisiote-
rapista e la dottoressa
Cecilia Romano in quali-
ta di psicologa. Come
dicevamo I'attivita & con-
tinuata, con un po’ di fa-
tica nei momenti di pas-
saggio, ma cercando in
tutti i modi di fornire al
meglio i servizi che abi-
tualmente dispensiamo,
sfruttando I'entusiasmo
e la professionalita dei
nuovi arrivati. Natural-
mente questo grazie an-
che ai nostri volontari
che, con entusiasmo,
dedizione, sacrificio e
altruismo, affiancano
questi “professionisti”.
Le socie onorarie non
fanno mai mancare il lo-
ro tangibile sostegno
all’associazione segno di
sincera volonta di “fare
del bene”.

Vorrei sottolineare tre
punti chiave della nostra
attivita nel corso
dell’anno che sta per
chiudersi : il contributo
ricevuto dalla Fondazio-
ne Mediolanum per
I'affitto dei due apparta-
menti che mettiamo a

vendo in questi gior-

ni dal gruppo Fin-

meccanica che ci
permettera di donare un
Citofluorimetro al labo-
ratorio di ricerca colle-
gato al reparto di Pedia-
tria Il del Gaslini.
Questi importanti obiet-
tivi sono stati raggiungi
grazie all’apporto di tutti
voi che attraverso pic-
cole e/o grandi iniziative
avete promosso e reso
credibile il messaggio e
gli scopi di Amri.
Quindi augurando a tutti
un felice e sereno Nata-
le vi esorto a continuare
su questa strada per
raggiungere sempre piu
importanti traguardi.

Gabriele Bona

PROSSIME

INIZIATIVE

6 GENNAIO 2008
Concerto dei Millelire Go-
spel Choir ore 21:00
Chiesa di San Siro

Genova

Altre iniziative...

Prossimamente sul sito
Www.amri.it
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Nelle foto alcuni
momenti della festa di
Renate in Brianza

il Bollettino AMRI

GRAZIE RENATE!

Carissimi lettori,

¢ con immenso piacere
che occupo un po’ di spa-
zio del giornalino per
parlarvi ancora una volta
della festa di Renate. In
questo paese della Brian-
za, gia qualche anno fa,
ho avuto occasione, gra-
zie al parroco don Ezio,
di vendere alcuni gadget
dell’associazione AMRI
il cui ricavato ¢ stato do-
nato alla stessa a benefi-
cio di tutti coloro che
hanno bisogno di un aiuto
economico e logistico
quando si recano
all’ospedale Gaslini per

T e D
la malattia dei bambini.
Quest’anno pero la genti-
lezza, la voglia di solida-
rieta e, soprattutto, la
grande sensibilita dei cit-
tadini di Renate, & andata
oltre I’acquisto degli og-
getti. Infatti le contrade
Gesola, Garibaldina, Sor-
genti e Turiom hanno vo-
luto devolvere un’offerta
di denaro che servira a
raggiungere un obiettivo
molto importante come
I’acquisto di un apparec-
chio, il citofluorimetro. 11
Prof. Alberto Martini ha
spiegato chiaramente che
il citofluorimetro ¢ uno

strumento di laboratorio
indispensabile per lo
studio dei meccanismi
coinvolti nell’infiam-
mazione di molte malat-
| tie, comprese quelle

.| reumatiche. Permette di

comprendere quali sono
le cellule e le molecole
maggiormente coinvolte
nel processo patologico;
queste stesse cellule e
molecole possono rap-
presentare possibili
bersagli per trattamenti
mirati. Per questo motivo
cosi essenziale mi ¢ sem-
brato doveroso dedicare
qualche rigo per ringra-
ziare queste persone che
hanno contribuito alla
potenziale realizzazione
di questo scopo. Spero
che cio0 serva a sensibi-
lizzare tutti noi affinché
la ““ potenzialita” diventi
una realta perché ino-
stri figli possano sperare
in una guarigione. Confi-
do in tutti voi, cordial-
mente vi saluto.
Romualdo Luca
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Grazie a ELSAG e
FINMECCANICA

Grazie al fondamentale e sostanzioso contributo ricevuto dalla societa Elsag Datamat spa del Grup-
po Finmeccanica riusciremo a donare al laboratorio di ricerca annesso al reparto di Pediatria II un
Citofluorimetro, strumento fondamentale per la ricerca scientifica nel campo delle malattie reumati-
che. Un grazie particolare al dott. Fabio Pasquarelli per la sensibilita dimostrata verso il nostro pro-
getto. La differenza tra il costo dello strumento e la donazione ricevuta sara prelevata dai fondi del
5*%1000 del 2006.
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Cos’e il Citofluorimetro

Il citofluorimetro € uno strumento di laboratorio in gra-
do di distinguere i vari tipi cellulari sulla base delle
molecole presenti sulla superficie e all'interno delle
cellule. Queste molecole svolgono la funzione di veri
e propri marcatori che non solo permettono di identifi-
care i diversi tipi di cellule presenti in un determinato
prelievo, ma anche di comprenderne lo stato funziona-

le. Nel corso della propria attivita ogni tipo cellulare

produce infatti una serie di molecole intracellulari e di

superficie che riflettono in modo molto preciso il particolare stato funzionale della cellula.

E’ uno strumento indispensabile per lo studio dei meccanismi coin-
volti nell'infiammazione di molte malattie, comprese le malattie reu-

matiche.

Permette infatti di comprendere quali sono le cellule e le molecole
maggiormente coinvolte nel processo patologico; queste stesse
cellule e molecole possono rappresentare possibili bersagli per trat-

tamenti mirati.

L'apparecchio, il cui costo si aggira attorno a 80.000 euro, verra

collocato nei laboratori di ricerca della Pediatria Il dell’lstituto Gian-

nina Gaslini.
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1L BILANCIO SOCIALE 2006

ASSOCIAZIONE MALATTIE REUMATICHE INFANTILI

ONLUS con sede operativa cfo Istituto “"Giannina Gaslini” -

. MALA ’[*-/\/

Genova

Ratfronto oneri sulle ATTIVITA' TIPICHE
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Questi  sono

contenuti

amri.it

Questo ¢ il terzo anno che A.M.R.L
redige il proprio Bilancio Sociale.
Nel 2004 A.M.R.I. ha deciso di ini-
ziare il difficile percorso di redazio-
ne del Bilancio Sociale riconoscen-
do I’importanza che I’introduzione
di tale strumento ha nella crescita di
un’associazione socialmente respon-
sabile.
11 Bilancio Sociale puo aiutare infat-
ti a:

¢ Comunicare e informare

e Migliorare la gestione

o Pianificare gli interventi

ed elaborare strategie

Ci siamo resi conto di quanto sia
necessario comunicare a:

. cittadini e comunita locali per
persuadere e fidelizzare

. personale dipendente per dia-
logare e aggiornare

. volontari per motivare e re-
sponsabilizzare

. istituzioni per informare e

coinvolgere
Per migliorare la gestione ¢ stato
necessario definire un insieme di
indicatori misurabili in maniera og-
gettiva e un sistema di valutazione
che consenta di fare raffronti con i
risultati degli anni precedenti.

IDENTITA’ AZIENDALE
Identita aziendale dell’associazione
La storia di AMRI

I valori e la missione sociale

La struttura organizzativa

princi-
pali del Bilancio
Sociale che puo

. ACQUISTO MATERIALIE
1 GADGET
RIMBORSI SPESE VIAGGIGey

SPESE DI GESTIONE
12%

SPESE GESTIONE AFFITTO ’\ \

+BOLLETTE
APPARTAMENTI PER
GENITORI
25%

RE MUNERAZION|
essere scaricato T‘;—\IHFEQ ;-\Z|ON\ PERSOMALE
2%
dal nostro sito L,OHUIHP;AZIONE
Internet WWW.

SOSTEGNO ,-tLLE FAMIGLIE

nel Bilancio Sociale.

Nelle figure alcuni dei grafici di
raffronto dai dati raccolti e analizzati

La mappa degli stakeholder
DIMENSIONE ECONOMICA
Bilancio d’esercizio 2006
Relazione al Bilancio 2006
Comparazione con anni prece-
denti

11 valore aggiunto
RELAZIONE SOCIALE
Processo di formazione del Bi-

110 -
109
108
107
106
105
104
103
102
101
100

APPARTAMENTI
num. Famiglie

lancio Sociale 2004 2005 2006

Analisi qualitativa e quantitativa A

dei risultati ottenuti V- '\._\

1.Gestione degli appartamenti (R

2.Sostegno alle famiglie B [ \

3.Comunicazione e Relazioni \'\. ;‘;"ﬂ“\ ;“;:::l’:]

Esterne ' personale e K /

4. Manifestazioni di sensibiliz- \~-€m | A z,ﬁ————- -

zazione e raccolta fondi —. / L wGratuita® ““\\

5.Supporto Figioterapico - AMRI : .{_ —

6.Sostegno psicologico S AT Bene N

7.Progetti in corso i - ,,} / Comune \

8-Approfondimenti a cura del . :nﬂnlpmhn-

Comitato Scientifico Alutoe T N

dccoglienzo | | \
QUESTIONARIO [ F | - e
ey

Luigi Russo ‘/_,{ = /




Anno 4 - 2007, Numero 3 Pagina 5

GRAZIE ALLA FONDAZIONE ® rdazione
MEDIOLANUM S{SReiEtii

E' da alcuni anni che grazie APPARTAMENTI DELL’A.M.R.I.

al sostegno ricevuto dalla
Fondazione Mediolanum riu-
sciamo a gestire al meglio i
due appartamenti in cui ven-
gono ospitate le famiglie dei
piccoli pazienti che arrivano
da lontano. Un grazie parti-
g colare alla dott.ssa Sara Doris
per la sensibilita dimostrata
verso la nostra associazione.

Purtroppo il rientro al Gaslini di Ambra Schivo non ¢ stato cosi pronto come si era ipotizzato alla fine dello
A s GRS scorso anno e viste le reali difficolta del reparto
A e e Amri ha deciso, dall'inizio di Settembre, di ini-
b ' s -~ ziare la collaborazione con una nuova fisioterapi-
Sts B ; sta: Anna Providenti. Dopo un perido iniziale di
g B y tirocinio, da inizio Dicembre Anna ha preso le
L redini del supporto fisioterapico nell'ambito della
3 Pediatria II. In futuro, quando il tribolato ritorno
’k di Ambra sara realta, i nostri bambini potranno
— cosi contare su due brave ed esperte fisioterapi-
ste.

20t
A

S

Nuova &
PS i CO I Og a - PER I GENITORI

L" AM.R.L (associazione malattie reumatiche infantili) mette a disposizione gratuitamente a tutti i
AM RI geniton, ¢ ai ragazzi che lo desiderano, una psicologa per parlare di sé o dei propri figl,

confrontarsi sulle difficolta della crescita o anche solo essere ascoltati in un momento di particolare
intensita emotiva.

Dall'inizio di Ottobre ha inizia-

to la sua collaborazione con La Dott.ssa Cecilia Romano ¢ presente in ospedale tutti i giovedi dalle 16.30 alle 18.30.
Amri e quindi ¢ a disposizione
del Reparto e del D.H. di Pe- Per prendere appuntamento o avere informazioni sul servizio ¢i si puo rivolgere alla segreteria

diatria II la dottoressa Cecilia | A-M.R.L (ultimo piano) dal lunedi al venerdi dalle 9.00 alle 13.00 oppure telefonando al numero
Romano. La giovane dottoressa | 0103071553

ha gia maturato una notevole
esperienza anche in campo pe-
diatrico ed ¢ pronta ad accoglie-
re ogni richiesta di consulenza da parte dei genitori. Non esitate a contattarla, anche solo per un consiglio!

La dottoressa pud anche essere contattata (NON per le prenotaziont) al nr. 346 5873914 tutti 1
Martedi sera dalle ore 19 alle ore 21
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L'Agenzia delle Entrate ha comunicato i dati definitivi relativi alle

scelte fatte dai contribuenti nel 2006 (redditi 2005) con gli importi
assegnati ad ogni associazione. Come potete vedere le firme espresse per
Amri, rispetto al primo conteggio, sono diminuite, ma comunque 1l'importo
assegnato ¢ di sicuro interesse. Una parte consistente di questa cifra

verra usata per I'acquisto del Citofluorimetro, come spiegato in altra

parte del giornalino, ma vi terremo informati nel dettaglio sull'utilizzo

di questi soldi. Ringraziamo tutti i soci e i simpatizzanti per lo splendido
risultato raggiunto.

QUOTA
CODICE NUMERO| 'quUoOTA SCELTE QUOTA
DENOMINAZIONE
SCELTE NOM TOTALE
JUuFllfLC:L‘?:I:lEIU T ATV AT T T Ty L T o W DI R ) SCELTE ESIEIIR"I‘ELJSL%E ESPE\???E T- ZZT,UJ
0 ASSOCIAZIONE PER LE MALATTIE REUMATICHI 1.780 43.340,80 | 3.756,76 | 47.097.,56

23 Settembre 2007: XXIII Festa del

Volontariato a Cremona

1

Anche quest’anno (il ter-
zo) la nostra associazione
ha partecipato alla “Festa
del Volontariato”.
Un’occasione importante
per far conoscere a Cre-
mona e dintorni la nostra
realta!

A differenza delle prece-
denti occasioni ci siamo
presentati con una
“novita”: 23 dipinti ad olio
realizzati ed offerti da
Corrado Ghisolfi amico e
volontario Amri.
L’'impegno organizzativo, dei giorni che hanno preceduto I'evento, per prepa-
fl rare al meglio 'esposizione e il
. : sacrificio di una giornata passa-
ta in mezzo ad una piazza, con
tanta gente che chiedeva, che

R . cercava di capire i nostri scopi e
g | ' che ha anche dato, sono stati i

~ |®8}, momenti pit belli. La stanchez-
&= za fisica che verso sera si é fat-
ta sentire non ha prevalso la
grande gioia di aver potuto an-
cora una volta donare.

CG
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Quest'anno abbiamo il piacere di organizzare una lotteria di Carnevale.

L'estrazione dei numeri vincenti avverra il 5 Febbraio 2008 durante la festa

di Carnevale in reparto. I fondi raccolti verranno come sempre utilizzati per dare sup-
porto ai piccoli soci che I' A.M.R.I. rappresenta vi chiediamo quindi di

partecipare numerosi. Costo del biglietto 1€.

... chiedete 1 biglietti in segreteria o ai volontari!

Un torneo di Burraco al

circolo Parioli di ROMA

Nella giornata del 5 Novembre 2007 nella splendida cornice *
del Tennis Club Parioli di Roma si ¢ svolto un torneo di v ’ * 5o ol
Burraco a favore di Amri. Il torneo intitolato alla memoria

della signora Emanuela Innocenti, prematuramente scomparsa a fine estate e nostra
socia onora-
ria, era
articolato in
44 tavoli.
Grazie al no-
tevole lavoro
organizzativo
svolto

dalle compo-
nenti del co-
mitato d'onore Nelle foto alcuni

—— e

C 1 di AMRI, a momenti delle
cui va tutta la manifestazioni per
nostra AMRI
stima e grati-
tudine, la ma-

—

nifestazione

ha avuto un grande successo, ha con-
tribuito a far conoscere gli scopi asso-
ciativi a tante persone e ha permesso
di raccogliere fondi a favore dei bam-
bini ammalati.

Il coinvolgimento di tutti ¢ stato gran-
de tanto che molte signore oltre a pren-
dere parte al torneo si sono rese dispo-
nibili a preparare un buffet col quale si
¢ concluso I'evento, cosi che tutti i fon-
di raccolti sono stati

versati all'associazione. l
Un sincero e caloroso ringraziamento a |
tutti 1 partecipanti e a chi ha reso pos-
sibile questo torneo.




Associazione per le

Malattie Reumatiche
Infantili

sede operativa

c/o Pediatria 2 - Istituto Gaslini
Largo Gaslini
16147 Genova

Tel.: 010-3071553
Fax: 010-3074387
E-mail: assamri@gmail.com

6 Gennaio 2008
ore 41 -chiesa di San Siro-traversa di via Calroll-GENOVA

4° oconecerto dei
MILLELIRE GOSPEL
CHOIR

musica gospel & spiritual
Ciferta libera in favore o AALRLD
Assoctazicerd per e Malatite Reumatiche fnfantil,
Istitwto Gignning Ganlind- Pediatria I - Larga G (asdini 5 - T647 Gemava
wwwamr i ¢-mail: atser email com
Teleforro Q13071553
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A R § bembini partecipanti sard afferia
un piccalo omaggia per il giormo della Defana

Le foto pubblicate

in questo numero

sono state fornite
dai soci AMRI

Per chi decidesse di aiutare I'Asso-
ciazione con una donazione, sono
disponibili i conti corrente bancari:
ASSOCIAZIONE PER LE
MALATTIE REUMATICHE
INFANTILI
C.C. n.531480 BANCA CARIGE
AG.58/138 Genova
Coordinate Bancarie ABI 6175/
CAB 01583

o il conto corrente postale:
ASSOCIAZIONE PER LE
MALATTIE REUMATICHE
INFANTILI
C.C. Postalen. 11704277

Codice Fiscale AMRI:
96018220184

Le donazioni ad associazioni
ONLUS sono_deducibili_dalla
dichiarazione dei redditi

Come raggiungere la chiesa parrocchiale di San Siro nel centro storico di Genova:
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ANCORA RINGRAZIAMENTItt.

Un grazie di cuore a Francesca, Silvia e Maurizio ,Alessia ,Marina e Francesco , Eri-
ka e Paolo ,Laura e Gianpaolo ai piccoli Enrico e Matilde che hanno scelto le nostre
bomboniere contribuendo cosi all’acquisto della lampada a fessura.

La LAVATRICE nuova |
in Reparto

L'associazione ¢ sensibile anche alle piccole
esigenze pratiche dei genitori che si trovano in
reparto e per questo ha donato una lavatrice,
che si trova nel bagno del reparto stesso, che ¢
a disposizione di tutte le mamme dei bambini
ricoverati.

Contiamo nel breve periodo di donare anche
un'asciugatrice.




