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Un lavoro efficace

La relazione del Presidente al Bilancio del 2007

Si invitano i soci che non hanno
ancora provveduto a versare la
quota sociale per I’anno 2008:

e Socio Ordinario: da 20 €
e Socio Sostenitore: da 50 €
e Socio Amico: Offerta libera

utilizzando il Bollettino Postale
oppure mediante Bonifico Ban-
cario sul ¢/c n.531480 ABI 617-
5 CAB 01583 Banca CARIGE -
Ag.58/138 Genova
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Siamo solo noi

Gia a Dicembre avevo tracciato
un breve bilancio dell'anno che si
stava chiudendo ed ora che an-
che i numeri del bilancio sono
stati chiusi abbiamo una visione
completa dell'attivita associativa
del 2007. Prima di addentrarmi
nel commento del bilancio volevo,
come al solito e doverosamente,
ringraziare tutte le persone che, a
vario titolo, hanno contribuito al
buon andamento di Amri. Come
genitori & doveroso ringraziare,
prima di tutto il prof. Martini, la
sua equipe e tutti i collaboratori
della Pediatria Il che anche
quest’anno si sono adoperati nel-
la cura dei nostri figli, sia dal pun-
to di vista professionale che uma-
no. Un grazie speciale anche al
comitato d’onore che coordinato
dalla signora Pescante ha soste-
nuto in maniera esemplare la no-
stra attivita. Un ringraziamento va
anche ai collaboratori, Grazia in
segreteria, Anna come fisioterapi-
sta e Federica e Cecilia che si
sono avvicendate nel ruolo di
psicologa. Per loro un difficile
compito quello di sostituire figure
ormai consolidate ed apprezzate,
ma direi che i risultati sono stati
eccellenti. Ed infine, ma non per-
ché meno importanti, i genitori e i
volontari che in vari modi hanno
aiutato 'associazione nella realiz-
zazione della propria “mission” e
che sono poi la vera risorsa di
Amri e quindi cercheremo in tutti i
modi di avvicinarli e di farli avvici-
nare in maggior numero, cosi che
il lavoro fatto sia ancor piu effica-
ce.

ENTRATE:

Quote sociali: il numero dei soci
ha avuto un buon incremento e
abbiamo superato i 400 iscritti.
Questo ha portato anche a un
notevole aumento delle entrate
relative. E, come appena detto, &
il socio la nostra vera risorsa.
Raccolta fondi e oblazioni: per
queste voci si € registrata una
netta flessione in particolar modo
nella raccolta fondi. Questo signi-
fica che le manifestazioni organiz-
zate sono state meno numerose
del previsto. A questo proposito
vorrei sollecitare tutti i soci a non
temere di organizzare anche solo
un banchetto davanti alla propria
chiesa o durante la festa del pae-

se, non bisogna pensare che solo
attraverso i grandi eventi si rac-
colgano fondi e si informa, ma
un’azione capillare sarebbe certa-
mente piu efficace.

Recupero spese affitto apparta-
menti: si mantiene al 50%, que-
sto & il massimo contributo che
possiamo recuperare per non
gravare sulle famiglie e raggiun-
gere lo scopo per cui sono stati
pensati. Fondamentale per com-
pensare questa differenza il con-
tributo che riceviamo dalla Fonda-
zione Mediolanum espressamen-
te rivolto alla gestione degli ap-
partamenti. Grazie di cuore anche
aloro. Nel corso del 2007 circa
115 famiglie hanno utilizzato que-
sto servizio (da 1 a 6 volte) per
pit di 500 giorni di occupazione.
Vorrei ricordare che un papa ha
vissuto per piu di due mesi in una
nostra stanza poiché il figlio ha
subito numerosi ricoveri ravvicina-
ti. Grazie al lavoro dei volontari
genovesi addetti e di uno di Cre-
mona, che ha donato una nuova
lavatrice, lenzuola, coperte e de-
tersivi per la pulizia, la situazione
degli appartamenti & abbastanza
buona anche se alcune volte bi-
sogna ricordare agli “affittuari” le
pit elementari regole
d’educazione e convivenza civile.
Gadget: ottimo risultato dalla
vendita e dalle offerte ricevute
dalla distribuzione dei gadget,
questo significa che il nostro mes-
saggio circola maggiormente.
Bomboniere: anche in questo
caso c'é stato un boom di richie-
ste e grazie al grande lavoro dei
volontari genovesi si € riusciti a
soddisfare tutte le richieste. Ogni
volta che le persone ricorderanno
i momenti felici della loro vita ci
sara anche un pensiero per Amri.
Finanziamento per citofluori-
metro: € una parte dei 50.000€
che il gruppo Finmeccanica ci ha
donato per I'acquisto di questo
fondamentale strumento per la
ricerca scientifica sulle malattie
reumatiche. Ricordo pero che il
costo totale sara di circa 10-
0.000€, penso comunque che
finalmente riusciremo a sostenere
la ricerca in modo concreto. Tut-
tora siamo impegnati a raccoglie-
re fondi a questo scopo.
Contributo spese corso volon-

tari: come promesso la Fonda-
zione Carige ha finanziato que-
sto progetto che vede tuttora
coinvolti diversi studenti di un
liceo di Genova. Ringrazio la
dott.ssa Tullo che coordina i la-
vori.

USCITE

Spese per manifestazioni: sono
raddoppiate rispetto al 2006, ma
come dicevo senza dare i risultati
sperati. L'obiettivo deve essere
quello di spendere meno e avere
maggiori riscontri, fermo restan-
do il fatto che ogni qualvolta si
parla di Amri, dei suoi obiettivi e
di malattie reumatiche infantili €
un bene.

Spese gestione: nelle spese di
gestione sono comprese anche
le collaborazioni che in gran par-
te vanno ancora a vantaggio dei
soci, dei piccoli pazienti e delle
loro famiglie. Infatti stiamo par-
lando della fisioterapista, della
psicologa e della segretaria che
e fondamentale nella gestione
degli appartamenti e non solo.
Durante il 2007 queste spese
sono drasticamente diminuite in
quanto siamo restati per circa
nove mesi senza fisioterapista.
Si sperava in un rientro veloce di
Ambra, questo purtroppo non &
avvenuto e quindi, preso atto
della situazione, abbiamo prov-
veduto, dopo l'estate, ad assu-
mere Anna Providenti. Le altre
voci cerchiamo sempre di conte-
nerle al massimo, spiccano le
spese postali, tipografiche e per
il giornalino in quanto durante
I'anno appena trascorso le pub-
blicazioni del nostro bollettino
sono state tre, anziché le solite
due.

...continua a pag.2
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Festa del volontariato
Area ex-corderia
Genova Sestri

Altre iniziative...
Prossimamente sul sito
www.amri.it
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Nelle foto alcuni
momenti dell’ultima
assemblea soci

... Seque da pag.1

Questo ci sembra un modo effica-
ce per informare meglio tutti i soci
e i sostenitori sulla vita associati-
va. L'aumento delle spese varie &
dovuto al deprecabile furto che
abbiamo subito in segreteria la
scorsa estate. Chiudendo il com-
mento delle spese di gestione
vorrei parlare dellacquisto della
seconda parte del sistema
“lampada a fessura”, che & erro-
neamente imputato in questa se-
zione. Con questa donazione al
reparto possiamo essere orgo-
gliosi di aver messo a disposizio-
ne degli “utenti” della Pediatria 1!
un sistema allavanguardia e
completo per la prevenzione e la
diagnosi delle complicanze ocula-
ri delle malattie reumatiche. Nel
contempo abbiamo facilitato
l'accesso a questa apparecchiatu-
ra: € l'oculista che viene nel no-
stro reparto e i bambini non si
spostano.

Contribuzioni: a parte le spese
sostenute per gli appartamenti,
abbiamo aiutato alcune famiglie in
difficolta. Ricordiamo che chi ritie-
ne di richiedere un aiuto
allassociazione per le spese so-
stenute per raggiungere Genova,
per soggiornarvi o per altri impor-
tanti motivi legati alla malattia del
figlio pud rivolgersi in segreteria.
PREVENTIVO

Nel bilancio preventivo per I'anno
in corso spiccano due voci molto
importanti. La prima, nelle entra-
te, riguarda il 5x1000 del 2006

che grazie allo straordinario impe-
gno di tutti ha raggiunto una cifra
considerevole e che, come sembra,
riusciremo ad incassare dallo Stato
prima della fine dell'anno. La se-
conda voce, nelle uscite, riguarda il
gia citato citofluorimetro che dopo
gli opportuni test del laboratorio di
ricerca andremo a donare
allospedale. Fatto questo e se
I'andamento economico fosse posi-
tivo potremmo soddisfare anche
un‘altra richiesta che ci proviene
dal reparto di degenza : un nuovo
cardiofrequenzimetro. Vedremo.
Naturalmente con i collaboratori al
completo la spesa relativa aumen-
tera.

CONCLUSIONI

Non ho parlato del progetto terraz-
za, ci auguriamo tutti vivamente
che possa essere portato a termi-
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ne, con i tempi istituzionali di un
grande ospedale come il Gaslini,
in un lasso di tempo non troppo
lungo. Ricordo che la realizzazio-
ne sara a carico dell'ospedale
stesso.

Volevo concludere questa rela-
zione annuale al bilancio ricor-
dando che l'associazione & nata
15 anni or sono, per volonta di
genitori e medici, in particolar
modo per creare una rete di con-
divisione e di aiuto tra i genitori
dei bambini ammalati, mi auguro
che si possa ricreare questo spi-
rito di solidarieta e non si veda
Amri solo come dispensatrice di
servizi.

E’ con questo augurio che vi rin-
grazio e vi saluto calorosamente.

Gabriele Bona

Bilancio Preventivo 2008

ENTRATE

QUOTE SOCIALI 14000,00
OBLAZONI 50000,00
RACC FONDI 10000,00
INT ATTIVI 500,00
RECUPERO SPESE AFFITTO 10000,00
RATEO CONTRIBUTO PER CITOFLUORIMETRO 12500,00
571000 2006 47000,00
BOMBONIERE 4000,00
GADGET + VARI 2000,00
PERDITA D'ESERCIZIO 37500,00] (*
TOTALE ENTRATE 187500,00|
USCITE

ATTIVITA' PROMOZIONAL

SPESE PER MANIFESTAZIONI 3500,00
ACQUISTO GADGET 2000,00

~

SPESE DI GESTIONE
COLLABORAZIONI

RIMB SPESE VIAGGI
SPESE TELEFONICHE
SPESE BANCARIE

SPESE DI SEGRETERIA
SPESE PER CANCELLERIA
SPESE POSTALI

SPESE TIPOGRAFIA
SPESE PER GIORNALINO

AFFILIAZIONI

COMMERCIALISTA
MARKETING

CONTRIBUZIONI

CARDIOFREQUENZIMETRO
CONTRIBUTO MAESTRA

TOTALE USCITE

ASSICURAZIONE VOLONTARI

VARIE (compreso materiale per bomboniere)

SPESE SOSTEGNO FAMIGLIE
SPESE GESTIONE AFFITTO APPAR.

CONTRIBUTO RICERCA - CITOFLUORIMETRO

35000,00
4000,00
1000,00

500,00
3000,00
500,00
1500,00
2000,00
2000,00
300,00
200,00
2000,00
500,00
1000,00

5000,00
18000,00
5000,00
500,00
100000,00

€ 187.500,00|

(*) : trattasi dei ratei del contributo per il citofluorimetro incassati

nel 2007



Anno 5 - 2008, Numero 1 Pagina 3

A_M.R.l. - Bilancio chiuso al 31 dicembre 2007

Stato Patrimoniale | 2006 | 2007 - 2006 | 2007
Aﬂ:fvo - L R B ~ Passivo - = '
:Mmosruzznz.'om | ] - N ' T
Immobilizzazioni immateriali | 880,04 | 880,04 Saldi attivi esercizio precedente | 122.196,84 | 130.442,35
Attrezzature ufficio | 13.766,73 | 13.766,73 - | I N
Attrezzature inf. a € 516,45 ~ 1.646,15 1.646,16 |Risultato di esercizio |  B.24551 | 48.668,74
Attrezzature manifestazioni | 62465 | 624,65 - i -
Mobili e arredi = 91890 | 91890 | | PN -
F.do amm.toimm. Immateriali |- 880,04 |- 880,04 - .
ﬂg amm.to attrezz. __l,lm: |- 13.766,73 |- 13.2@@_ . - - | - -
F.do amm.to attrezz. inf. € 516,45 |- 1.646,15 - 1.646,15 | | o
F.do amm.to ‘manifestazioni |- 624,65 - e465)| = 000000000001 i -
F.do amm.to mobili e arredi - 81890|- 91880 | . |
Totale immobilizzazioni - - | |
GIACENZE FINALI T I . | i
Materiale pubblicitario - 900,00 667,00 L o B '
Magliette NN | 15000 77400 /| B
Gadget 1.000.00 813.00 | |
Totale giacenze finali ] 2.050,00 2.254,00 | o ‘
DISPONIBILITA’ FINANZIARIE | |
Cassa B - [ 749,55 | 187,00 - i
Clc postale - | 6158371 | 60.406,10 S _
Banco di Roma B 24539 | - 7 - [
@ca Carige - | '30.261,26 26| 7898837 || | .
Banca Carige ricerca Artrite | 12.812,02 | 13.861,92 | ) _ ___‘ L
Banca Etica J 20.000,00 | 20.182,50 |
Totale disponibilita f‘nanz:arle - 125.161,15 | 173.625,89 _|' ' ) - | i [
CREDITI - 1 i B l
Depositi cauzionali ~ | 323120 323120 | T |
Totale crediti | __3.231,20  _ 3.231,20 S '
Totale 1 130.442,35 179.111,09 | Totale o | 130.442,35 | 179.111,09
Conto Economico 2006 | 2007 | 2008 20n07
Entrate T Uscite -
Quotescciali 10.544,78 | 13.113,00 | |Spese manifestazioni reccolta fondi _1.063,83 | 2.626.89
Bomboniere B | 50000 3.657,30 | |Spese di gestione ] T ] -
Raccolta fondi 15.348,07 5.919,50 | |Collaborazioni B 30.624,95 | 22632,89
Oblazioni B 50.178,94 | 46.528,76 | |Rimborso spese viaggi e trasferte | 326815 | 1.340,10
Finanziamento per citofluorimetro - | 375 500,00 | |Telefoniche 1.18640 | 1.137, DD
Contributi per corsi volontari - 2.165,00 | |Giornalino | 107470 3.150,80
Recupetgl_spese affitte 7.625,00 9.780,00 | [Stampati tipografia 1.78576 2.869,10
Interessi attivi ] 92,31 549,16 | |Spesepostali | 112724 152965
Arrotondamenti - - _|Affiliazione enti 150,50 199,00
Gadget 209,00 1.710,00 | |Cancelleria S 66527 | 550,24
Varie - 250,00 420,00 | |Spese manifestazioni e segreteria | 2.969,40 3.447,67
Rimanenze finali | 205000| 2.254,00 | |Oneri bancari = | 1.026,80 471,45
Spese varie 314,30 2.082,51
_ - - _ Acquisto gadget | 106706 | a_imi'
Rimanenze iniziali 2.286,53 | 2.050,00
__ . — | |Contributo maestra B . 266,14 | 42,41
e — - | | |Aggiomamentiecorsovolontari | 1.870,50 | -
Assicurazioni volontari 44,80 295,89
L i T | |Contributi ric. D 550,00 331,50
i o | |Commercialisti per consulenze | 1.263,56 | 2.09541
= = = - Acq. lampada a fessura 5.268,00 | 6.198,60
e ] _ |Marketing - 321,20 | -
______ - o  |Bomboniere 207,24 806,75 |
- __| |Totale spese di gestione 57.239,49 | 54.355,39 ||
|Spese sostegno farmglie j
_|Sostegno famiglie 228187 | 1.877.60
ot _|Spese gestione affitti appartementi | 16.123,68 | 15.837,31_
= - _ |Bollette appartamenti 1.843.72 2.443.59
- ) O ) T || T S li] 3 | 20.249,27 | _ 20.158,50
- ) A _. |Rettifiche contabili 1 Y
— = |- |rettifiche contabili anno 2006 - 414 09
e = 4| |Totale rettifiche contabili . 414.09
Totale entrate - _ 86.798,10 | 123.596,72 | |Totale uscite '*__‘_ ~ 78.552,59 | 74.927.98 ||
ek ] l Rlsul'tafo di esercizio 8.245.51 | 48.668.74 |||
Totale ' 86.798,10 | 123.596,72 | |Totale | "se.798,10 | 123.596,72
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INFORMATIVA PRIVACY 2008

Gentili soci,
poiché ai sensi e per gli effetti della lettera h dell’art. 24 del d. Igs.
196/2003 il consenso non é richiesto per il trattamento dei dati
personali in quanto gli stessi non hanno natura sensibile non sie- |
te stati interpellati al riguardo. Cogliamo pero I'occasione per da-
re nuovamente a tutti voi I'informativa 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.I. la informa che - 5

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

. | dati personali dei soci sono necessari per il corretto svol-
gimento del funzionamento dell’associazione (ad. Esempio
convocazione assemblea etc.);

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

. potra in ogni momento rivolgendomi all’ Associazione per le Malattie Reumatiche Infantili (A.M.R.1.) 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 trattamento;

c) della logica applicata in caso di trattamento effettuato con I'ausilio di strumenti elettronici;

d) degli estremi identificativi del titolare;

e) dei soggetti o delle categorie di soggetti ai quali i dati personali possono essere comunicati o che posso-
no venirne a conoscenza in qualita di rappresentante designato nel territorio dello Stato, di responsabili o incaricati;

f) '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
successivamente trattati;

h) l'attestazione che le operazioni di cui alle lettere f) e g) sono state portate a conoscenza, anche per quan-
to riguarda il loro contenuto, di coloro ai quali i dati sono stati comunicati o diffusi, eccettuato il caso in cui tale adem-
pimento si rivela impossibile o comporta un impiego di mezzi manifestamente sproporzionato rispetto al diritto tutela-
to. L'interessato ha inoltre diritto di opporsi, in tutto o in parte per motivi legittimi al trattamento 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 mercato o di comunicazione
commerciale.

Titolare del trattamento € Associazione per le Malattie Reumatiche Infantili (A.M.R.I.) con sede in Viale Cembrano

1/48, 16148 Genova

Una luccicante iniziativa
di VALERIA MARINI!

Presso le concessionarie Motom ¢ in |1’artefice di un’interpretazione a prova di
vendita "Lambretta Diamonds" lo seduzione del modello 125 cc del nuovo
scooter che luccica! scooter realizzato in 'limited edition' in
Sara disponibile come un oggetto de- | soli cento esemplari.

stinato agli affezionati del marchio. Parte del ricavato della vendita della

A realizzarla ¢ Ramponi attraverso Lambretta Diamonds sara devoluto a so-
l'utilizzo di 5.000 pietre sistemate con |stegno di AMRI a favore dei bambini
uno speciale collante resistente alle affetti da malattie reumatiche infantili,
temperature estreme (da +80°C a - 40° | un prezioso aiuto e un importante impe-
¢) e alle sollecitazioni climatiche. gno per il sociale.

Valeria Marini, madrina di AMRI, ¢
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I giocatori dell'lgo Carige, in  [leleYela e/

visita all'Ospedale Gaslini, fanno 1
festa ai bambini dell' A.M.R.I.

La squadra biancoblu ha incontra-
to ieri pomeriggio i bambini dell' O-
spedale Gaslini. Grazie alla collabo-
razione con I'A.M.R.L., anche que-
st'anno la nostra societa ha potuto
organizzare la visita nel reparto Pe-
diatria 2. Gli atleti dell'Tgo Carige,
accompagnati dai tecnici Marco
Martinelli ed Enrico Salvi, dal presi-
dente Giancarlo Benatti e dal diri-
gente Gianni Catanzaro, hanno tra-
scorso un po di tempo coi bambini
ricoverati nel reparto, giocando con
loro, posando per le foto e firmando
tanti autografi. Poi moltissimi regali,
donati dall'azienda Gian Gio6 di Pon-
tedecimo, che da anni ci € vicina in
queste occasioni benefiche.

Marco Parma e tutti i suoi compagni
si sono intrattenuti a lungo coi bambini per poi brindare insieme loro.

Felice il presidente Benatti: <Queste occasioni ci inducono sempre a riflettere sul valore della vita e dello
sport -commenta- Abbiamo provato a portare un po di entusiasmo e felicita ai bambini. Speriamo che pre-
sto possano uscire e magari venire a vedere le nostre partite>.

Il dirigente Gianni Catanzaro non ha voluto mancare a questo incontro: <Sono inziative lodevoli -dice-
Abbiamo fatto un piccolo gesto, ma speriamo di aver portato un po di speranza e di gioia ai bambini e alle
loro famiglie. Sono in ottime mani. Oltre ai medici, anche tutti 1 volontari che stanno loro vicini, le signore
dell'associazione A.M.R.I. sono
davvero persone di cuore>. Gli
atleti sono stati tutti molto socie-
voli coi bambini, in particolare
Marco Parma ¢ rimasto colpito da
questa visita: <Non credevo di
essere cosi spontaneo -
commenta- Vedere quei bambini,
poter portare loro un po di affetto
¢ una bella sensazione. Alcuni al-
l'inizio erano un po timidi, come
noi. E' stata una bella iniziativa>.

Ufficio stampa Igo Volley Genova

Nelle foto 1 giocatori nella sala
giochi e in reparto con alcuni
bambini e genitori.
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Dal 14 al 18 maggio a Firen- |
ze, nelle maestose strutture i
della Fortezza da Basso si &
svolto il 20° Festival del ,
Fitness, uneventochelo
scorso anno ha contato cir-
ca 100.000 visitatori.
All'interno del Festival é sta-
ta inserita un’iniziativa per
una raccolta fondi,
denominata “1.200 km per
la solidarieta’e grazie
allinteressa— mento della
dott.sa Margherita De Bac
scrittrice, giornalista del _
“Corriere della Serae amica §
di A.M.R.I. siamo riusciti ad
esserne i beneficiari. '
L'iniziativa consisteva nel percorrere su un tapis-roulant, nel tempo massimo di 100 ore(dalle
15.00 del 14 maggio alle 18.00 del 18 maggio) 1.200 km ad ogni chilometro percorso venivano
donati 10 €. Il tapis-roulant & stato sistemato nello stand di “Firenze Marathon”, voglio ringra-
ziare di cuore la responsabile dott.sa Elena Toppino e tutti i ragazzi che si sono alternati nello
stand, il loro aiuto ha fatto si che tutto sia riuscito al meglio. Emozionante I'inaugurazione
dell'iniziativa, tutto organizzato alla perfezione. Alle 15 € arrivata la banda dell'Esercito Italiano,
che ha intonato I'inno ltaliano, cantato da quasi tutti i presenti, mentre veniva issato il tricolore
su un pennone posto davanti allo stand. Dopo la cerimonia, visibilmente commosso ha preso la
parola il presidente del Festival dott. Gabriele Brusten-
ghi al quale va un ringraziamento particolare perché ha 5
fortemente voluto quest'iniziativa di solidarieta giunta al
2° anno.
Ha preso poi la parola I'assessore allo sport del comu-
ne di Firenze dott. Eugenio Giani, che ringrazio per la
disponibilita data, e dopo il suo intervento si & tolto c 010307
giacca, camicia, cravatta e, indossata una maglietta, ha =%
dato il via alla “1200 km per la solidarieta” percorrendo
di corsa senza sosta il primo km. Si sono susseguiti poi
altri personaggi, il mitico campione di canottaggio
Giuseppe Abbagnale e i maratoneti Daniele Caimmi e i <
Migidio Bourifa.Gli atleti dell'Esercito presenti hanno
voluto a loro volta dare un contributo, tra questi la mar- J] _
ciatrice Francesca Belloni e il capitano paracadutista '
Paolo Filippini due volte campione del mondo
d’atterraggio di precisione.
| giornali e le televisioni erano ben rappresen-
tati e hanno ripreso ogni istante della cerimo-
nia d'inaugura-zione. Il 1200 km per la solida-
rieta era ormai iniziato, il tapis-roulant non si &
quasi mai fermato, la risposta della gente &
stata eccezionale proprio una gara di solida-
rieta, e alle 17.00 di domenica 18 in anticipo,
veniva raggiunto I'obbiettivo dei 1200 km per-
corsi, una grande soddisfazione per gli orga-
nizzatori e per AMRI che ringrazia davvero
- dal profondo del cuore tutti quelli che in que-
I ste giornate hanno contribuito alla riuscita

| dell'iniziativa.l soldi raccolti contribuiranno
allacquisto di un citofluorimetro apparecchio
necessario per la crescita della ricerca scienti-
fica, speriamo davvero che i nostri figli tra
qualche tempo possano CORRERE incontro
ad una vita giciosa e serena. Flavio

20° Festival del Fitness a FIRENZE




Anno 5 - 2008, Numero 1 Pagina 7

UNA VOCE, UN CUORE!

Grazie al costante ed incessante lavoro per
I'associazione della sig.ra Susanna Pe-
scante, che per I'occasione ha coinvolto in
questa splendida iniziativa un gruppo di ami-
che entusiaste di aiutarci, Giovedi 15 maggio
2008, Claudio Baglioni, e ripeto, Claudio
Baglioni, si € esibito, gratuitamente, per Am-
ri. La serata, organizzata alla perfezione
presso la splendida Villa Miani, sulle pendici
di Monte Mario a Roma, € iniziata con una
gradevole quanto ricca e gustosa cena a
buffet. Naturalmente i 350 invitati attendeva-
no con ansia le 22, ora d’inizio del concerto
“A solo” e, sotto la magistrale presentazione
di Pippo Baudo, lo spettacolo ¢ iniziato.
Dopo una breve introduzione sulle Malattie
Reumatiche Infantili fatta dal prof. Alberto
Martini e una spiegazione, del sottoscritto, degli scopi associativi & salito sul
palcoscenico I'attesissimo Claudio che con la sua magnifica voce e poesia ha
incantato e coinvolto per circa due ore la platea. Al termine siamo riusciti a con-
segnare all'artista alcuni ricordi dell’'associazione come piccolo segno di ringra-
ziamento per questo grandissimo e-
vento che ci ha permesso, con i fondi
raccolti, di completare il progetto Cito-
fluorimetro. In una sera si sono rea-
lizzati alcuni nostri sogni : incontrare
un grande artista apprezzato da tutti e —
riuscire a donare al laboratorio di ri-
cerca della Pediatria Il uno strumento
fondamentale per la ricerca stessa.

Nelle foto alcuni

’:"':H;I:JSI ; Il nostro grande e sincero ringrazia- momenti delle
e Mmento naturalmente va in primo luogo | manifestazioni per
R alla Sig,ra Susanna sempre in prima AMRI

1 linea al fianco di Amri e a chi con lei
ha reso possibile tutto questo le sig.re
amsm L ; Anna Fendi, Maddalena Letta, Patri- T
zia Lorenzini, Teresa Mastromarlno Martlne Orsini e Marisa Stirpe.
Un ringraziamento a tutti gli sponsor : Algida, Assicurazioni Generali, Aton, Cir-
colo Canottieri Aniene, Eni Foundation, Equa, Fondazione Europa Occupazione
e Volontariato, Laboratori Farmaceutici Krymi, Relais le Jardin, Tasca d’Almerita
che con il loro intervento hanno fatto si che l'intero incasso della serata andasse
a favore dei bambini dell’Amri, coprendo con i loro contributi tutte le spese che
abbiamo dovuto sostenere. Un ringra-
ziamento a Pippo Baudo, la sua gran-
de esperienza e capacita hanno contri-
buito ad elevare la serata e a favorire
I'approccio con il pubblico nei nostri in-
terventi. Ed infine un immenso grazie a
Claudio Baglioni artista sempre in pri-
ma linea nel sociale che anche questa
volta ha dimostrato oltre a una grande
professionalita, grande sensibilita e
simpatia.

Gabriele Bona




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
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Le foto pubblicate

in questo numero

sono state fornite
dai soci AMRI

Per chi decidesse di aiutare 1'Asso-

ciazione con una donazione, sono |g

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. Postale n. 11704277

Codice Fiscale AMRI:
96018220184

Le donazioni ad associazioni
ONLUS sono_deducibili dalla
dichiarazione dei redditi

| 15 Maggio 2008:
il prof. Martini e
Gabriele Bona

consegnano alcu-

ni ricordi

4 a Claudio Baglio-
ni al termine del
| concerto come
| piccolo segno di
¥ ringraziamento
" per la grande ge-
nerosita dimo-
strata nei con-
fronti di AMRI
(vedi articolo
a pagina 7)

SIAMO SOLO NOI

Il giorno 23/05/2008 presso l'aula magna
del Gaslini ¢ stato presentato il libro
MARGHERITA DE BAC

"Siamo solo noi" della giornalista del
Corriere della Sera Margherita de Bac S ‘ Q M O
SQLO

che racconta, attraverso la testimonianza
dei genitori, storie di bambini affetti da
malattie rare. Oltre ad AMRI, che ¢ stata
invitata a portare la propria testimonian-
za, la presentazione ha visto la parteci-
pazione dell’autrice, del dott. Claudio
Montaldo Assessore alla Sanita della
Regione Liguria, del dott. Sergio Dompe
presidente Farmindustria, del prof. Lo-
renzo Moretta direttore scientifico del
Gaslini, del prof. Alberto Martini e della
dott.ssa Maya di Rocco. Questo libro
rappresenta un ulteriore stimolo per tutto
il mondo della Sanita e del sociale a
considerare maggiormente le Malattie

stofie di persone
eccezionali H

Prefazione di DARIO FO

Spwerling & hupliee

Rare. Invitiamo tutti a leggerlo!




