
Inviando a tutti un sincero 
augurio per le prossime feste 
e per l’anno che sta per ini-
ziare vi esorto a continuare a 
sostenerci e a sentirvi sem-
pre più coinvolti nella vita 
associativa, le porte sono 
aperte a tutti e noi offriamo 
la nostra collaborazione a chi 
titubante non riesce a fare 
una scelta più concreta. Ab-
biamo bisogno del sostegno 
di tutti.       Gabriele Bona 

Carissimi amici fortunatamen-
te anche in questa occasione 
le righe a mia disposizione 
sono poche perché tante sono 
le iniziative e le attività che 
sono da riportare in questo 
numero del nostro giornalino. 
Questo è il segno che Amri è 
viva, tanti progetti sono stati 
realizzati per sostenere i nostri 
obiettivi, molte persone si so-
no impegnate a favore dei 
bambini ammalati e delle loro 
famiglie e anche l’associazione 
si è adoperata per mantenere 
e migliorare i servizi che mette 
a disposizione. Un grazie a 
tutti per quello che state fa-
cendo per Amri e per i bambi-
ni ammalati e le loro famiglie. 

A.M.R.I. 

il Bollettino AMRI 
BUONE FESTE E BUON 2011!  

gli auguri del Presidente A.M.R.I. 
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Nel porgere i più sinceri auguri  
al prof. Martini e a tutta 
l’equipe della Pediatria II co-
gliamo l’occasione per ringra-
ziarLi per l’attenzione dimostra-
ta verso l’associazione, i bambi-
ni ammalati e le loro famiglie 

Una Madrina d’eccezione possiamo annoverare tra le nostre fila: Valeria Marini. Una donna che ha preso la 
nostra associazione davvero a cuore e ha fatto diventare suoi i nostri obiettivi. Diverse sono state le occasioni in 
cui Valeria ha voluto perorare la nostra causa durante i suoi innumerevoli interventi televisivi. Oltre a ciò ha par-
tecipato per noi e con noi all’inaugurazione del grandioso parco acquatico Zoomarine di Torvaianica, evento 
durante il quale l’Amri è stata anche destinataria di un’asta di beneficenza battuta proprio dalla nostra cara Vale-
ria. A questa giornata di festa del 26 Giugno Valeria ha preso parte in tutto il suo splendore e in tutta la sua sim-
patia e anche grazie a lei l’evento è stato davvero grandioso. Da qualche tempo la nostra amata madrina è an-
che impegnata nelle realizzazione di un compact disk in 
collaborazione con Gigi D’Alessio e Anna Tatangelo dal 
titolo “Tre per te”, progetto completamente a scopo benefi-
co che sicuramente verrà accolto con grande calore quan-
do a Gennaio finalmente sarà affidato alla grande distribu-
zione.Ad ulteriore prova del suo grande cuore la nostra 
Madrina ha deciso di rinunciare ai proventi derivanti dalla 
vendita di questo CD a favore della nostra associazione in 
modo da sostenere insieme a noi la ricerca e aiutare i 
nostri bimbi che ogni giorno qui al Gaslini combattono la 
loro battaglia contro una malattia che li affligge in un’età 
che dovrebbe essere spensierata e all’insegna del gioco. Il 
28 Ottobre in occasione del concerto di Gigi D’Alessio 
presso il Carlo Felice di Genova la nostra cara Valeria si è 
esibita cantando “Seduzioni di Donna”, un brano composto 
da Gigi appositamente per lei. Durante la serata la nostra 
madrina ha dichiarato che lo scopo della sua presenza a 
Genova era quello di sostenere l’A.M.R.I. anche tramite la 
partecipazione al concerto per promuovere il  CD “Tre per 
te”. Sperando che il nostro GRAZIE giunga a lei chiaro e 
potente, come la sua vicinanza dimostra a noi l’enormità 
del suo cuore.   Grazia De Luca (Segretaria A.M.R.I.) 

VALERIA MARINI: UNA MADRINA CHE 
CONTINUA A PORTARCI NEL CUORE 
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Il giorno 28 febbraio 2011 avrà luogo la quarta giornata 
mondiale per le malattie rare. Evento importante  per far 
riflettere la società sulle persone  che soffrono di queste 
patologie e che di frequente approdano in strutture medi-
che competenti solo dopo aver affrontato numerose diffi-
coltà. 
In occasione di tale celebrazione AMRI pubblica un libro 
dedicato ai bambini. 

4° Giornata Mondiale Malattie Rare 

Una bella sorpresa per i più piccoli! 
A febbraio uscirà il libro di fiabe per bambini, a cura dell’AMRI. 

Una socia, Eliana, ha scritto un bel racconto che parla di coccole e cose belle, e un’amica illu-
stratrice, Lucrezia, ha creato le immagini con amore e dedizione; poi, i bambini del reparto di 
pediatria II hanno fatto un bel commento e raccolto alcune frasi, proprio per rendere questo 

libro più “loro”. 
Il volume sarà edito da Erga Edizioni, e distribuito nelle librerie più importanti d’Italia. 

          annaperla  

L’8 Ottobre presso la Sala Starhotel President a Genova (Corte Lambruschini) si è tenuto il corso di cui la 
relazione prende il titolo. 
Scopo del corso è quello di inquadrare gli adempimenti relativi al 5 X MILLE previsti dalla nuova normativa. 
Mentre in passato le associazione erano libere di stabilire come e quando spendere i soldi raccolti tramite il 
5 Per Mille dal 2008 le normative prevedono che le associazioni destinino i proventi da questi stanziamenti a 
spese diverse dalla normale amministrazione dell’associazione e che questa spesa venga rendicontata in 
modo diversificato. 
Da ciò si evince che una volta informati della cifra che sarà messa a disposizione è necessario definire un 
progetto straordinario nel quale si possa investire l’intera cifra. 
Importante è che questi soldi siano spesi entro un anno da quando sono stati accreditati in quanto entro 
questo termine deve essere preparata la rendicontazione. 
Se la cifra a disposizione supera i 15.000 euro questa rendicontazione separata deve essere presentata 
presso il Ministero del Tesoro. 
A far da corredo a questa rendicontazione deve essere stilata anche una relazione particolareggiata nella 
quale viene messo in luce il motivo del progetto e come si pensa di procedere per realizzarlo, con riferimen-
to alle spiegazioni delle spese e a quali obiettivi si vuole giungere. 
Purtroppo su alcune questioni la normativa non offre chiarezza: 

Se la spesa sostenuta è minore rispetto alla cifra messa a disposizione è possibile accantonare il disa-
vanzo per sommarlo ai proventi dell’anno successivo? 

Se la cifra raggiunta è molto bassa è possibile accantonare le cifre di più anni in modo da raggiungere 
un totale abbastanza consistente che permetta di raggiungere una meta più elevata? 

Redigere un rendiconto e la relativa relazione rimane uno degli obblighi a cui le associazioni sono tenute ad 
adempiere anche per le raccolte fondi, questi dati dovranno poi apparire anche nel Bilancio Sociale.. Se in-
vece in contabilità queste entrate/uscite sono già specificate e segnalate in modo diversificato allora non oc-
corre compilare una rendicontazione divisa. 
Il corso è stato molto interessante, unica pecca forse la durata, troppo limitata rispetto all’ampiezza e alla 
complessità dell’argomento trattato.                                           Grazia De Luca  (Segretaria A.M.R.I.) 
NdR : I fondi del 5 x 1000 del 2008 non sono ancora stati accreditati alle associazioni 

5 PER MILLE: ADEMPIMENTI E RENDICONTAZIONE NELLE ORGANIZZAZIONI DI VOLONTARIATO  
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AMRI ha organizzato un corso di formazione per aspiranti volontari con la 
collaborazione del CELIVO, dal titolo: 

“Volontari in corsia: obiettivi e strumenti per 
giocare con i bambini in ospedale” 

L’Associazione A.M.R.I. Onlus, che da sempre valorizza il lavoro dei volontari impegnati presso il 
reparto di Pediatria II dell’Ospedale Pediatrico Gaslini, ha individuato la necessità di strutturare un 
corso di formazione ad hoc per nuovi aspiranti volontari, da inserire all’interno del reparto e per 
coloro che già operano in questo ambito da anni per AMRI, per aggiornare le loro competenze. Il 
progetto ha ricevuto l'approvazione del Celivo, che ha appoggiato la richiesta finanziando una par-
te dell'iniziativa.  
Il corso vuole sensibilizzare i partecipanti sul ruolo fondamentale che hanno i volontari in  corsia: 
essi vengono formati per coinvolgere i bambini ricoverati in attività di svago, ricreative ed educati-
ve. Il loro ruolo sarà quello di relazionarsi con la parte sana del bambino, per creare un momento 
di normalità, tanto necessario nel contesto del ricovero ospedaliero in età pediatrica, ed anche di 
coesione tra i piccoli pazienti, in modo che si conoscano ed il gioco non si esaurisca in quel pome-
riggio con i volontari.  Essi permetteranno, con la loro opera, alle famiglie dei giovani utenti ricove-
rati di distrarsi, anche per breve tempo, dall’impegno costante dell’assistenza e di relazionarsi con 
personale non medico con cui dialogare estraniandosi dal contesto sanitario. Daranno, inoltre, 
spazio ai genitori perché si sentano liberi di beneficiare del servizio di consulenza psicologica of-
ferto da AMRI, sopperendo per quel tempo al loro ruolo di assistenza del bambino. 
Il corso, che prevede 6 incontri per un totale di 12 ore, è iniziato lo scorso 19 ottobre con 18 iscritti: 
le lezioni si svolgono all'interno dell'Ospedale, che ha gentilmente concesso un aula della Scuola 
Infermieri. Gli argomenti delle lezioni vanno dalla psicologia del bambino malato, alla spiegazione 
delle malattie reumatiche infantili e malattie rare, per arrivare al ruolo dei volontari in corsia e l'or-
ganizzazione dello spazio giochi, con molto spazio dedicato alla creazione di momenti di gioco e 
interazione che possano creare un buon clima di gruppo. 
Infatti AMRI ritiene che per lavorare bene con i bambini ospedalizzati occorra, oltre alla buona vo-
lontà, una certa predisposizione e disponibilità a lavorare in gruppo con gli altri volontari, soci e 
personale dell'ospedale. Per questo motivo si è ritenuto utile creare un gruppo di lavoro organizza-
to, con cui scambiare idee, opinioni ed emozioni. Sarà più semplice e meno gravoso, per i singoli, 
mantenere gli impegni, imparare qualcosa di nuovo e  apportare idee e progetti al gruppo. Sulla 
stessa linea di pensiero, infatti, verrà istituito un momento di autoverifica mensile per il gruppo di 
volontari insieme con i tutor, con l’intento di creare una rete di sicurezza in cui ogni dubbio di com-
portamento, emozione, impressione in un contesto a volte difficile come quello di un reparto di pe-
diatria, verrà condiviso ed analizzato insieme. 
Tutto sommato, il corso si pone l'obiettivo di coinvolgere ed informare nuovi volontari su contenuti 
specifici al fine di rendere duraturo e piacevole il rapporto di collaborazione tra l'associazione e i 
volontari.                             Roberta Russo e Marta Dellepiane 

Grazie alla collaborazione della dott.ssa  Crovetto dell’Università di Genova siamo riusciti a firmare e a pre-
sentare nei termini stabiliti (inizio di Settembre) la convenzione con l’università stessa che ha ufficialmente 
dato inizio a questa iniziativa. Con l’inizio del 2011, espletate tutte le procedure di selezione, da parte 
dell’Università, il “nostro” ricercatore potrà iniziare il suo lavoro sul  “Ruolo dell'immunità innata nella re-
golazione dei linfociti B nella patogenesi delle malattie 
autoimmuni reumatiche”. Il costo iniziale del progetto (durata di 3 anni) per l’associazione è di 48200€ a cui 
dovremo aggiungere gli adeguamenti annuali oltre ad altri oneri di funzionamento. Tutti i dettagli li trovate 
sul sito (www.amri.it). Ringraziamo di cuore tutti quelli che si sono adoperati affinché questo sogno associa-
tivo si è realizzato. 

Dottorato di Ricerca “Catello Mari” 



Presso la segreteria AMRI sono in vendita i calenda-
ri che contengono i disegni più votati della mostra 
“Dipingiamo il loro futuro!”, svoltasi al Palazzo Ducale 
di Genova in estate. 

I dipinti sono stati eseguiti dagli alunni di dieci 
scuole dell’infanzia di Genova e dai bambini del repar-
to di Pediatria II del G. Gaslini. 

Il ricavato della vendita verrà devoluto ad AMRI con 
lo scopo di proseguire nell’opera di ristrutturazione 
degli appartamenti destinati ai genitori dei piccoli de-
genti. 

Con l’occasione, si ringrazia la Ditta Tassani colori 
che ha patrocinato tutta la manifestazione.                                 
    annaperla 
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Il 23 ottobre u.s. nella splendida cornice della porta Soprana si è svolta la manifestazione “Il Borgo di 
Colombo”, che ha visto AMRI partecipare come espositore dei prodotti creati dai volontari e dalle mam-
me dei bambini del reparto. 

L’occasione ha permesso di raccogliere fondi per l’associazione, attraverso la vendita di sciarpe, bor-
se, copertine, maglioncini, gadgets…, tutte opere di volontari o delle mamme dei bambini ricoverati nel 
reparto di Pediatria II dell’ospedale Gaslini, che si sono prodigati nel lavoro, inserito in un progetto, 
appunto “Progetto Lana”, che si sta sviluppando a partire dal 2009. 

Il grande successo della manifestazione ha portato risultati concreti anche per l’Amri, grazie ad una 
partecipazione importante da parte dei volontari, che si sono impegnati per tutta la giornata. 
Un ringraziamento particolare ad Adelaide, Eliana  e le sue amiche, Elena, Donatella, Patrizia, e, natu-
ralmente, Anna Solari.     annaperla 
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Anche quest’estate i nostri sostenitori di Loano hanno organizzato una raccolta fondi destinata alla nostra 
Associazione. Estate...sabbia...una rete ...una palla...ed ecco organizzato alla perfezione un torneo di Beach 
Volley che si è svolto Sabato 10 e Domenica 11 Luglio 2010 presso la spiaggia dell’hotel Garden Lido – 
Bagni Varesina.  Oltre al torneo, è stata organizzata una lotteria, con l’estrazione domenica 18 Luglio 2010 in 
concomitanza con la finale del torneo, ed i premi messi in palio sono stati donati dal Direttore del Grand Hotel 
Garden Lido, dallo Staff dei bagni 
Varesina e dalla Mares (Genova). 
Sia l’iscrizione dei partecipanti al 
torneo che il ricavato della vendita 
dei biglietti della lotteria sono stati 
totalmente devoluti all’Associazione 
A.M.R.I. per un totale di 1650,00 
euro.I soldi verranno utilizzati 
dall’Associazione per finanziare un 
borsa di studio per un ricercatore. Il 
tutto organizzato alla perfezione dallo 
stesso staff dei Bagni Varesina che 
per il secondo anno ha dedicato la 
giornata alla solidarietà. 
Marta Giannone  
Responsabile Relazioni Esterne  
A.M.R.I. ONLUS 
Istituto G. Gaslini - Genova 
cel.  327-2972202  
relazioniesterne.amri@gmail.com 

SOLIDARIETA’ IN CAMPO: TORNEO DI 
BEACH VOLLEY AI BAGNI VARESINA 

Domenica 26 settembre 2010 dalle ore 10:00 nella famosa pista del Sassello (Savona), campo di gara di 
CIVF , si sono ritrovati 290 amici , 110 macchine per trascorrere una allegra giornata in compagnia e per inau-
gurare la nuova gestione del club. 
Non poteva andare meglio ! La pista ha permesso di sfogare la cavalleria in totale sicurezza e i due giri esterni 
del pomeriggio hanno dato modo di conoscere i boschi (e i buchi !!) circostanti. 
Oltre al divertimento, c’è stato anche un momento di solidarietà e sono stati raccolti 160 euro per la nostra As-
sociazione.       Marta Giannone  

GENOVAFUORISTRADA CLUB IN PISTA PER L’A.M.R.I. 

RECCO: IL BAR AMEDEO GIOCA A CALCIO BALILLA PER SOLIDARIETA’ 
Ogni pretesto è buono per organizzare una manifestazione benefica ….e così i proprietari del Bar Amedeo  (Lungo Mare  Bettolo 11 - 

Recco - Genova) hanno deciso di programmare un torneo 
di Calcio Balilla e devolvere l’intero ricavato alla nostra 
Associazione! 
Domenica 22 Agosto 2010 dalle ore 12:00 alle ore 24:00  al 
Bar Amedeo   si è svolto il "CALCETTO DAY": un torneo di 
calcio balilla !!  
E’ intervenuta alla competizione ludico – sportiva, 
patrocinata dal Comune di Recco, l’assessore allo Sport 
Faraone Loredana. 
Al torneo hanno partecipato un gran numero di persone, ed 
è grazie a loro, alla Federazione FIBIL (federazione Italiana 
Biliardino), a tutto lo staff del Bar Amedeo e alla loro 
solidarietà che sono stati raccolti 1,200 euro a favore 
dell’Associazione A.M.R.I. Onlus. 
(Foto: Claudia Oliva)           Marta Giannone  



Un iniziativa straordinaria fortemente vo-
luta e splendidamente organizzata dalle 
componenti del Comitato d’Onore di Am-
ri e in particolar modo dalla sig.ra Susan-
na Pescante in ricordo di Marina Ridolfi 
socia del Club stesso recentemente scom-
parsa. Oltre trecento Signore si sono date 
appuntamento per sostenere la nostra as-
sociazione e raccogliere fondi per 
l’acquisto dei tutori indispensabili ai 
bambini affetti da malattie reumatiche. 
Un ringraziamento particolare a tutti i 
partecipanti, alle organizzatrici, al Tennis 

Club che ha ospitato la manifestazione e alle aziende che hanno offerto i premi 
per la riffa che ha chiuso la giornata. 

Giornata Charity in favore di Amri al 
Tennis Club Parioli di Roma 
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CHE STORIA E’? 
Sabato 17 Luglio 2010 i ragazzi della compa-
gnia teatrale genovese “La Pozzanghe-
ra” (www.lapozzanghera.it) hanno allietato il 
pomeriggio dei piccoli pazienti del reparto con 
la messa in scena dello spettacolo ‘Che storia 
è?’. 
‘Che storia è?’ parte dal mondo delle fiabe più 
note per stimolare la fantasia dei bambini ed 
aiutarli a raccontare la loro storia, preferita o 
inventata. 
I piccoli pazienti del reparto hanno incontrato 
una delle sorellastre di Cenerentola, con la 
sua versione della fiaba da raccontare, il ma-
go cattivo generico che in realtà così cattivo 
non era, il principe Azzurro stufo di non avere 
un nome e di dover accorrere non appena una 
fanciulla chiedeva aiuto e la fatina comune 
che voleva essere una fata moderna come le 
Winx. 
Ognuno di loro non voleva più essere un per-
sonaggio secondario, voleva cambiare favola 
ma soprattutto diventarne il protagonista. Co-
me? Superando la prova proposta dal Gran 
Cerimoniere delle Fiabe: la prova della mela 
incantata. 
Così, dopo alcune incomprensioni e qualche 
litigio, i  personaggi secondari sono diventati 
amici e con l’aiuto dei bambini per qualcuno il 
sogno si è avverato…ma non era detto che 
fosse proprio per uno di loro! 
   Caterina Foppiano 
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Il 16 ottobre siamo stati invitati, come già succede da 
qualche anno, alla festa che Anna organizza in occasio-
ne del ricordo di Stefno. Ogni volta con questo avveni-
mento, animato da danze popolari e da grandi buffets, si 
ha la possibilità di sapere sempre più cose su questo 
ragazzo fantastico che ha lasciato, nella sua compagna, 
la voglia di aiutare chi ha bisogno. Anna infatti anche 
quest'anno ha devoluto il ricavato alla nostra associazio-
ne Amri. Come al solito è stato molto divertente parteci-
pare anche se purtroppo è capitato nello stesso giorno 
in cui c'è stata la riunione del Consiglio Direttivo, ma io e 
Flavio, nonostante la stanchezza, ci siamo recati a Vero-
na addirittura accompagnati da due simpaticissimi amici 
di Flavio: Gilberto e Stefano. Alla festa inoltre c'è stato 
un caro amico di Anna, Alessandro De Giuli, che ha vo-
luto concludere la serata dedicando una poesia a Stefa-
no che riportiamo sotto.                                        
      Romualdo 

IN RICORDO DI STEFANO 

IL CIELO DI OGGI 
Oggi il cielo mi sembra cambiato: non si trat-
ta soltanto di impressione o stato d’animo. 
Si sa, capita a tutti di sentirsi più rifles-
sivi o sognatori in certi momenti. Non è que-
sto. 
Oggi i cieli sono più sfuggenti, anche se li 
puoi catturare quando vuoi. Ne ho una cartella 
piena sul computer, posso inviarli via e-mail 
a chiunque, con una semplice sequenza di ta-
sti. 
Oggi i cieli sono meno misteriosi di un tempo, 
ma più consapevoli della loro varietà. Sarà 
per questo che osservare le nuvole è diventato 
più interessante. 
Sono più curiose le nuvole, adesso. 
Ora grigie e ora nere, ora bianchissime e or-
late di luce. 
Più ricche di sfumature ma anche più disegna-
te, più definite nella forma, più profonde e 
spaziose. 
Sembra che allarghino il nostro orizzonte, 
sembrano appartenere ad altri cieli, 
d’Argentina o di vaste pianure. 
Si spostano come velieri, gonfie di vento e di 
oceano, di Asia e di Bretagna. 
Scandiscono la distanza, con le loro dimensio-
ni via via sempre più piccole.  
Oppure si dispongono a strati proprio sopra di 
noi, distese come corpi incombenti, ad abbas-
sare il soffitto della nostra esistenza. 
A volte ho l’impressione che le nuvole servano 
a marcare il nostro territorio, come odori 
selvatici e invisibili agli occhi 
dell’abitudine. 
Forse è per questo che oggi i cieli sono cam-
biati. 
Forse è per questo che adesso il cielo ci sem-
bra così vasto. 
               26.09.10 h 23,30 Pozzo. 
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BOMBONIERE 

Da quando l’associazione si è spostata a Genova, cerchiamo di offrire alle famiglie dei bimbi ricoverati, un servizio di acco-
glienza che passa dalla segreteria, con la grande disponibilità di Grazia e di Marta, fino alla sistemazione nei nostri appar-
tamenti a circa 500 metri dall’ospedale. Con grande gioia possiamo comunicare a tutti i soci che dal 4 ottobre 2010 siamo 
riusciti ad avere in affitto un nuovo appartamento locato sempre nello stesso edificio degli altri, che metteremo a breve a 
disposizione delle famiglie. Sono stati necessarie un po’ di lavori, l’ acquisto di mobili ed elettrodomestici;  ma tutto il lavo-
ro è stato fatto nel minor tempo possibile per poter offrire il nostro servizio nel più breve tempo possibile. 
Siamo quindi felici di dire che ora potremo aiutare ben 5 nuclei familiari contemporaneamente ... e se ci fosse qualcosa 
che non va, siamo ben lieti di accogliere le vostre segnalazioni!Perché solo nel rispetto e nell’ascolto reciproco la nostra 
associazione può crescere e dare un buon servizio alle famiglie!                                                           Anna e Nives 

APPARTAMENTI 

 

Per chi decidesse di aiutare AMRI 
con una donazione è disponibile il 
Conto Corrente Bancario n. 
531480 di  Banca CARIGE  
IBAN 
IT46S0617501583000000531480 

Sono ormai 5 anni che lavoriamo al confezionamento di bomboniere per 
tutte le occasioni: battesimi, comunioni, cresime e anniversari.  
Diciamo che il bilancio è sicuramente positivo, forse questo è stato il no-
stro anno migliore! Abbiamo ricevuto tantissimi ordini e il lavoro è stato 
molto vario! Abbiamo conosciuto tante belle persone che hanno voluto so-
stenere la nostra causa, anche se non hanno mai conosciuto la nostra re-
altà ospedaliera! Gli sforzi fatti per riuscire a consegnare sempre in tempo 
i nostri lavori ci hanno 
sempre premiato! Tante 
persone ci hanno ringrazia-
to con una telefonata o an-
che solo con un messaggi-
no, quando all’ arrivo dei 
nostri pacchi a destinazio-
ne, hanno potuto constata-
re la serietà e l’impegno 
che ci mettiamo per fare al 
meglio il nostro lavoro. 
Confidiamo molto nel pas-
saparola … se ci vuoi con-
tattare ti possiamo anche 
spedire dei campioncini da 
visionare!                            
Anna e Nives 


