
Gli auguri natalizi quest’anno li vorrei in 
primo luogo rivolgere alla città di Genova 
e alla sua gente che in questi giorni è stata 
duramente colpita dall’alluvione. La forza 
della natura si è scatenata sulla città (e 
qualche giorno prima sulle Cinque Terre e 
sulla Lunigiana) portando lutti e distruzio-
ne, ma con altrettanta forza la cittadinanza, 
e in particolare i giovani, ha reagito e que-
sto mi auguro possa far risorgere l’intera 
comunità in breve tempo. Noi che non vi-
viamo a Genova esprimiamo tutta la nostra 
solidarietà alle persone colpite e tanta soli-
darietà è stata espressa all’associazione da 
molti soci che abitano in varie parti 
d’Italia. Fortunatamente l’ospedale, i nostri 
volontari, i nostri appartamenti e i genitori 
che li occupavano in queste terribili ore 
non hanno subito danni.. 
Vorrei quindi estendere gli auguri a tutti i 
soci, i sostenitori, i volontari, i collaborato-
ri, al prof. Martini e ai medici, ai ricercatori 
e a tutto il personale del reparto di Pediatria 
II e ringraziare tutti per l’apporto generoso 
e il sostegno dimostrato anche nel corso del 2011. Un augurio e un ringraziamento particola-
re alla nostra madrina Valeria Marini e alle socie del Comitato d’Onore che non perdono 
occasione per dimostrare la loro vicinanza ad Amri, ai bambini ammalati e alle loro fami-
glie. Il nuovo anno ci presenterà nuove ed impegnative sfide e il mio augurio è quello che 
con il contributo fattivo di tutti e il coinvolgimento di nuovi genitori saremo pronti ad af-
frontarle e superarle nel migliore dei modi  per offrire migliori servizi alle famiglie ed essere 
un valido supporto all’attività medico scientifica dell’ospedale.  
.                                                    Gabriele Bona - Presidente 

A.M.R.I. 

il Bollettino AMRI 
AUGURI 2011  
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IL SISTEMA DI ACCREDITAMENTO DELLE O.D.V.  
CHE OPERANO PRESSO IL GASLINI 

“BOLLINO GASLINI” 
All’interno del Gaslini operano circa 60 associazioni di volontariato e con questa iniziativa l'Istituto 
ha voluto promuovere, tutelare e sostenere le loro attività svolte a favore dei pazienti e dei loro fami-
liari. A tale scopo è stato predisposto un Regolamento delle attività delle Organizzazioni di Volonta-
riato presso l’Istituto Gaslini volto a rafforzare il legame già da tempo esistente fra l'Istituto e le asso-
ciazioni. Questo regolamento si basa sulla Carta dei Valori, sulla Carta della Donazione e sulla Carta 
dell’Ospitalità. Sottoscrivendo tale Regolamento le associazioni potranno accedere al Sistema di ac-
creditamento e convenzionamento necessario per poter svolgere qualsiasi attività in Istituto. In pratica 
viene assegnato all’associazione un BOLLINO GASLINI, valido per un anno, che attesta che 
l’associazione stessa risponde ai requisiti richiesti. 
Il nuovo sistema partirà il 01 Gennaio 2012 e ci auguriamo che possa effettivamente essere d’aiuto al 
nostro lavoro semplificando le procedure necessarie allo svolgimento delle varie attività che settima-
nalmente organizziamo e sosteniamo in reparto.   
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Questa seconda edizione del corso per i volontari, come si evince dal titolo, amplia gli orizzonti dell’intervento formativo 
volendo così abbracciare tutte le attività associative. Ai nuovi aspiranti volontari si propone una formazione specifica sul 
ruolo fondamentale dei volontari in corsia, ma si è voluto presentare anche le altre attività in cui potrebbero essere coinvolti. 
Molte lezioni sono dedicate al coinvolgimento dei bambini ricoverati in attività di svago, ricreative ed educative. Docenti di 
quest’area sono Anna Perla (socia “storica” di AMRI ed ex maestra, che conosce tutti i segreti del reparto, dei giochi e dei 
bambini perché vi opera da molti anni), Lucrezia Giarratana (illustratrice del libro di favole “Coccole e pietre luccicanti”, è 
una vera “maga” del pop up e ideatrice di tantissimi giochi creativi che piacciono molto ai bambini e ai loro genitori), il Prof. 
Matricardi (Professore di Biologia dell’Università di Genova che ha inventato un gioco educativo-ricreativo per l’infanzia, 
ambientato nel Mar Ligure).  
Non mancano poi i contributi specialistici dei medici del reparto (Dott.ssa Elena Palmisani e Dott. Alessandro Consolaro), 
del personale di Reparto e Day Hospital (le due Caposala Stella Serpico e Lilia Coletta), della Fisioterapista Anna Provvi-
denti e della Psicologa Roberta Russo. Questi interventi forniscono un quadro sintetico, ma completo sulla malattia reumati-
ca, sulla degenza, sugli aspetti riabilitativi ecc.  su un profilo tecnico, che prepara i volontari a prefigurarsi i bambini e i loro 
“disagi” più frequenti. 
Un nuovo contributo è la docenza della Dott.sa Marta Giannone, responsabile delle Relazioni Esterne, che racconterà ai par-
tecipanti le attività di comunicazione esterna, ovvero AMRI in altri contesti (eventi, manifestazioni, newsletter…). 
Infine, quest’anno AMRI ha voluto che i soci “anziani” e i volontari che già operano, potessero ricevere momenti di forma-
zione specifica, volti a ritrovare un nuovo entusiasmo e benessere personale nel portare avanti i progetti dell’Associazione, 
con particolare riferimento agli aiuti alle famiglie e all’organizzazione interna. Questi momenti formativi (condotti dalla Psi-
cologa Roberta Russo e dal collega Nicola Policicchio) stanno producendo un forte movimento di pensieri ed idee per il fu-
turo di cui vi parleremo prossimamente… (la torta sta lievitando!). Un ringraziamento particolare va a Grazia De Luca, affe-
zionatissima segretaria dell’associazione, ed a Roberta Russo, che si sono occupate di tutte le questioni burocratiche, tecni-
che ed organizzative del corso, mettendo a disposizione le proprie competenze con passione ed entusiasmo, dando vita ad un 
bellissimo esempio di collaborazione tra volontari e collaboratori. 
I nuovi iscritti al corso sono 17: anche quest’anno sono in netta maggioranza gli allievi del Liceo dell’Istituto Santa Maria 
Immacolata di Genova, soprattutto grazie alla collaborazione instaurata in questi anni con il Prof. Franco Vezzosi, preside 
dell’Istituto, che si dimostra molto sensibile e incoraggia la partecipazione degli studenti. 
Le lezioni si svolgono all'interno dell'Ospedale, che ha gentilmente concesso l’Aula Magna e con il contributo strumentale di 
PRINTO che cortesemente ci presta il videoproiettore! 
Last but not least è importante sottolineare il contributo di Marta Dellepiane, come Referente dei Volontari, che rende possi-
bile la buona riuscita del corso grazie alla sua presenza costante alle lezioni, al suo lavoro di coordinamento e alla sua pa-
zienza e dedizione, che sono un bellissimo esempio concreto di volontariato per i nuovi arrivi e che aggiunge un grosso plu-
svalore al nostro corso. Ci auguriamo che, come l’anno scorso i nostri volontari creino un bel gruppo di lavoro attivo e co-
stante e possano accompagnarsi ad AMRI per un po’, divertendosi, e facendo divertire; sentendosi utili ed essendolo vera-
mente!                                                                                                   Roberta Russo, Marta Dellepiane 

È stato avviato ad ottobre 2011 il secondo corso di formazione per aspiranti volontari che  
AMRI ha organizzato con la collaborazione del CELIVO, dal titolo: 

“Il ruolo dei volontari in ospedale e in altri contesti. Giocare con 
i bambini ricoverati e aiutare le famiglie in difficoltà” 

Chi è stato ultimamente al Day Hospital di Pediatria II avrà notato, uscendo dall'ascensore centrale, un cartello con una 
freccia che indica la sede di “AMRI, oltre l'armadio”... 
Nasce da quell'indicazione di luogo, il nome che è stato dato dal Presidente al “corso/percorso” proposto dalla sotto-
scritta, su richiesta del Direttivo, per lavorare sulle dinamiche di gruppo. 
Questo titolo rende bene l'idea che il direttivo si è posto come obiettivo: andare oltre le “fatiche di tutti i giorni” e su-
perare le crisi, accrescendo il numero di genitori coinvolti nell'associazione rendendola così vitale e generativa. Come 
spesso accade alle organizzazioni di volontariato si possono attraversare momenti di difficoltà; visioni diverse o modi 
di agire differenti possono creare incomprensioni. Da tutto questo è nata l'esigenza di “rinforzare” i legami e curarsi 
delle relazioni tra i soci e il personale. 
Al momento sono stati realizzati due incontri, ma lavoro non è ancora finito e occorrerà stabilire altri momenti di grup-
po per affrontare le situazioni con uno spirito attivo. L'esperienza di stare insieme, condividendo questo tipo di lavoro, 
ha permesso finora di prendersi “cura” di alcuni aspetti difficili, indicando una via per crescere. 
Il clima e la coesione percepiti in queste ore, grazie alle risorse messe in gioco dal gruppo ed alle interazioni tra i parte-
cipanti e i conduttori, hanno già fatto sperimentare una qualità di rapporto ed una creatività di grande respiro, che la-
sciano intravedere promettenti prospettive. 
Infine sono state proposte molte idee progettuali da sviluppare e su cui vorremmo al più presto lavorare ed informare 
tutti i lettori.       Roberta Russo — Psicologa AMRI 

 AMRI, verso l'infinito e oltre... l'armadio!  
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CONSIGLI PER I BAMBINI CHE ASSUMONO CORTISONE 

M.Stella Serpico (coordinatrice Infermieristica U.O. Pediatria 2 – degenza)  
Per un bambino, così come per i suoi genitori, l’alimentazione non significa solo soddisfare una necessità biologica, ma 
rappresenta  un momento ricco di valenze affettive, psicologiche e relazionali. Un’ alimentazione corretta è presupposto 
essenziale per una crescita armonica e ottimale di un bambino e deve tener conto delle diverse fasi di vita di un individuo 
che talora sono complicate dalla comparsa di una malattia. Nei bambini con malattie reumatiche che assumono cortisone 
è quindi necessario non solo soddisfare le loro esigenze nutrizionali fisiologiche, ma anche prestare molta attenzione agli 
effetti collaterali  che il cortisone può dare.  
L’ alimentazione deve  pertanto essere intesa come  un alleato indispensabile per la salute ed il fabbisogno energetico de-
ve essere soddisfatto con una corretta ripartizione dei diversi  nutrienti: carboidrati, proteine, grassi   insieme a minerali, 
vitamine, acqua, fibre, etc.     In particolare: 
  

I carboidrati   rappresentano la riserva di energia a breve termine del nostro organismo. Si dividono in carboidrati 
semplici , detti zuccheri,  e complessi, che comprendono l’amido e la fibra alimentare.    Fonti di carboidrati sono 
soprattutto i cereali, i farinacei e naturalmente molti  altri alimenti vegetali. E’ utile differenziare le tipologie di 
cereali già dalla prima infanzia : avena, farro, grano saraceno,  orzo, riso e pasta integrali   dovono essere presenti 
comunque ad ogni pasto, mentre è  opportuno limitare al  massimo il consumo di dolci, eventualmente solo du-
rante la colazione del mattino. 

 
Grazie alla collaborazione di varie  figure professionali  che operano presso l’ U.O. Pediatria 2 ed in particolare del Servi-
zio di Dietologia,  dei suggerimenti dei genitori dei nostri piccoli pazienti affetti da malattie reumatiche,  è stato attivato 
un progetto il cui obiettivo è quello di realizzare  un libretto “SANA ALIMENTAZIONE-CONSIGLI PER I BAMBI-
NI CHE ASSUMONO CORTISONE” che permetta di coniugare le esigenze dei nostri bambini e   tenga conto  di co-
me   l’alimentazione  debba essere  considerata  una alleata indispensabile per la salute di ogni individuo.  

I minerali e  le vitamine   
sono sostanze organiche   
essenziali per le reazioni 
metaboliche generali,   per 
la crescita, per il normale 
livello di efficienza  dell’ 
organismo e per la costitu-
zione delle cellule  e   dei 
tessuti dell’organismo.  
Frutta e verdura sono per-
tanto alimenti indispensa-
bili   e bisogna consumarne 
più porzioni ogni giorno. 
La frutta  come : fragole, 
mirtilli, more e lamponi 
può essere  utilizzata anche 
come spuntino durante il 
giorno, soprattutto durante 
i mesi caldi.  Le bevande 
zuccherine che non siano 
succhi di frutta al naturale  
devono essere ridotte il 
piu’ possibile mentre deve essere incorag-
giato il consumo di acqua 

Le proteine sono 
un’altra classe di nu-
trienti indispensabili 
per crescere. Fonti di 
proteine sono il pesce, 
la carne, il latte e i suoi 
derivati, ma  anche i 
vegetali quali i legumi, 
che sono una fonte di 
proteine decisamente 
più  salutare rispetto   
a quelle di origine ani-
male. È importante la 
varietà, che dovrà te-
nere conto delle prefe-
renze dei bambini, si 
consiglia di individua-
re una  tipologia di 
legumi preferiti e con-
sumarli   in 3 pasti  
alla settimana uniti a 
pasta o riso.  

I grassi possono essere sia di origine animale che vegetale.  Gras-
si e  oli vegetali rappresentano anche un’ottima fonte di vitamine 
liposolubili A, D, E, K e calcio, sono presenti ad esempio in frut-
ti oleosi come olive, noci,    mandorle, nocciole e nei semi di se-
samo, girasole e lino.     Preziosissimo è  l’apporto di acidi grassi 
insaturi presenti nel pesce  che deve essere consumato regolar-
mente. Altrettanto regola importante per una corretta alimenta-
zione è  l’ utilizzo dell’ olio extravergine  d’oliva  per condire. 
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La nostra associazione fa parte di una rete internazionale di organizzazioni di genitori di bambini affetti da ma-
lattie reumatiche, chiamata ENCA (European Network for Children with Arthritis). Obiettivi di questa rete sono 
di riunire tutte le associazioni che operano in favore dei bambini affetti da artrite giovanile e delle loro famiglie, 
condividere informazioni riguardo le attività svolte da ogni membro, promuovere progetti comuni a livello euro-
peo e promuovere lo scambio continuo tra le associazioni. 
Ogni anno, ENCA riunisce rappresentanti delle associazioni membro, in occasione del Congresso della Società 
Europea di Reumatologia Pediatrica (PRES), cui è affiliata ed in cui rappresenta la voce dei piccoli pazienti e 
delle loro famiglie. AMRI è stata presente all’assemblea annuale ENCA nel 2003 a Stresa (Italia), con il volon-
tario Alberto Agostani in qualità di rappresentante e nel 2004 a  Kosice (Slovacchia), con Francesca 
Boi  (precedente segretaria  dell’AMRI). 
Su richiesta del Consiglio Direttivo, dal 14 al 18 settembre 2011, nell’incantevole località di Bruges in Belgio, 
ho avuto l’onere e l’onore di rappresentare l’AMRI (unico membro italiano di ENCA) in questo importante in-
contro di scambio, insieme a delegati di associazioni che operano in Francia, Germania, Danimarca e Belgio. 
Come già detto, l’assemblea generale ENCA era inserita all’interno del 18° Congresso Europeo di Reumatologia 
Pediatrica (Pres – del cui Comitato di Ricerca è Presidente il Professor Alberto Martini). 
Il meeting ENCA prevedeva alcune relazioni  di interesse per le associazioni ed in particolare: 
 Gli aspetti psicologici delle Malattie Reumatiche Infantili, tenuta dal Prof. Peter Adriaenssens di Leuven 

(Belgio); 
 Gli aspetti scolastici ed educativi, con l’intervento del Dr. Inge Van Trimpont (Katholieke Universiteit 

Leuven), del Dott. Jo Lebeer (MD PhD - Facoltà di Medicina, Università di Antwerp, Belgio) e della Dr. 
sa Helle Lund Rasmussen (mamma e insegnante - Danimarca); 

 L’assemblea Generale ENCA 
In sede congressuale era presente, accanto a quelli delle ditte farmaceutiche e scientifiche, uno stand informativo del-
le associazioni di parenti, in cui abbiamo potuto farci conoscere con i nostri pieghevoli tradotti in lingua inglese. 
Su iniziativa del Pres, le onlus presenti hanno avuto l’opportunità di esporre dipinti dei bambini da queste seguiti: 
AMRI ringrazia le volontarie Anna Perla, Minetta Fasciolo ed Adelaide Ricci per essersi occupate di preparare con i 
piccoli di Pediatria II tre splendidi acquarelli che sono stati apprezzati da tutti partecipanti al congresso, compresi 
medici e professionisti sanitari. 
E’ stata una splendida occasione per conoscere le realtà in cui operano altre associazioni come la nostra e cogliere 
spunti di riflessione e nuove proposte su esempio dei progetti che queste portano avanti: ad esempio, l’associazione 
danese GBF, riunisce tutti i soci due volte all’anno per un’intera settimana, in cui organizza animazione per i bambi-
ni mentre i genitori seguono corsi, ascoltano relazioni di medici e professionisti sanitari, partecipano a gruppi di so-
stegno con gli psicologi e poi organizzano gite in campagna, a cavallo, pic-nic, visite della città che li ospita, per tutta 
la famiglia; l’associazione belga ORKA, propone campi estivi di due settimane per i bambini con patologie reumati-
che, alle quali sono presenti alcuni adulti dell’associazione (non i genitori) e dell’animazione si occupano i ragazzi 
che sono stati seguiti precedentemente nei reparti pediatrici di reumatologia e che ancora sono membri 
dell’associazione (a mio giudizio una bellissima risorsa!!); l’associazione francese Kourir ha realizzato un libricino 
con illustrazioni e simpatiche vignette adatte ai bambini, che spiega loro i sintomi della malattia, il significato dei 
termini medici più frequentemente usati, l’evoluzione della patologia, l’obiettivo degli esami cui sono sottoposti, il 
trattamento ed i suoi scopi ed infine i cambiamenti possibili delle abitudini quotidiane (dallo sport alla scuola) e 
dell’umore. 
Ho inoltre avuto la possibilità di conoscere pediatri reumatologi provenienti da varie regioni italiane e di promuovere 
gli intenti della nostra associazione, spiegando loro il nostro operato in favore delle famiglie che si recano al Gaslini 
e consegnando loro materiale informativo che potranno poi mostrare ai loro pazienti ancor prima che giungano a Ge-
nova, così da essere già informati sui servizi che siamo in grado di offrire loro ed entrare a far parte della nostra vita 
associativa, dare una mano come volontari per migliorare il nostro operato, strutturare attività in favore di AMRI e 
della ricerca scientifica nelle loro città.                      Marta Dellepiane (volontaria) 

AMRI HA PARTECIPATO AL MEETING  
ENCA 2011  A BRUGES (BELGIO)  
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C’era anche il nostro testimonial Roberto Giordano a correre la “Marcia della Pace” evento che ha coinvolto 400 atleti in 
una camminata non competitiva lungo i dieci chilometri che dividono Betlemme, in territorio palestinese, con Gerusalemme, 
capitale israeliana. “E’ stata una bellissima giornata di 
pace e di sport – ha raccontato Roberto al ritorno da 
Israele – ricca di emozioni contrastanti, come la par-
tenza davanti alla chiesa della natività di Betlemme e il 
valico dell’imponente muro divisorio del check point. 
Due punti che sono molto vicini, distano tra loro solo 
tre chilometri, ma idealmente molto distanti, perché la 
strada che porta alla pace purtroppo è ancora lunga e 
irta di difficoltà. Mi auguro che questa iniziativa – ha 
concluso l’atleta – possa essere motivo di riflessione 
per le ali più intransigenti di queste popolazioni. A 
volte lo sport può essere un ottimo messaggero”. 
 Roberto Giordano 
 Marta Giannone  
Responsabile Relazioni Esterne A.M.R.I. ONLUS 
Istituto G. Gaslini - Genova 
cel.  327-2972202  
relazioniesterne.amri@gmail.com 

IL NOSTRO TESTIMONIAL ROBERTO 
GIORDANO IN CORSA PER LA PACE 

Che fare? La solita bancarella con i gadgets Amri? Non ne avevo voglia, organizzare un 
evento diverso mi stimolava molto di piu' e.... il colpo di fortuna!!! I titolari di HYPER 
BOUTIQUES mi proposero una serata per AMRI e con il loro prezioso aiuto e la colla-
borazione dei levantesi ecco come si svolse la serata:Via Jacopo, dove si trovano i 3 ne-
gozi HYPER, venne chiusa al traffico (grazie Sindaco, Grazie polizia municipale!), ad-
dobbata con piante e fiori, c'era la postazione del DJ (grazie ragazzi!) che diffondeva mu-
sica anni 80 e la zona aperitivi con vino e focacce, il banco AMRI con i gadgets, collane 
di pietre vere offerte da un ns amico gioielliere, oggettistica  e uno stand di abiti vintage e 
poi... la lotteria con un unico premio in palio, un olio su tela del 600 "Ritratto di gentil-
donna" donato da una mia amica. 
Un successone!! La via brulicava di persone che compravano i gadgets, i biglietti della 
lotteria, abiti vintage, chiedevano informazioni su AMRI, bevevano vino e mangiavano 
focaccia. Furono quattro ore di intenso lavoro, ma anche di allegria, hanno presenziato 

anche Sergio Muniz, Davide Panagi delle Iene e dal giornalista del Milan Luca Serafini, a conclusione della serata è stato 
estratto il biglietto vincente. Stanchi ma soddisfatti e tutti pervasi da una bella sensazione, quella che ti senti dentro quando 
sei consapevole che la tua fatica aiuterà tanti bambini ammalati e le loro famiglie. Un grazie particolare alla mia amica Elena 
Bazzica e a Marta.                                     Luciana Colombo 
Il sottoscritto a nome di tutto il consiglio 
direttivo e di tutti i soci vuole pubblicamen-
te ringraziare Luciana (per tutti zia Lulù) 
per lo splendido lavoro che sta facendo a 
Levanto (paese dove risiede) a favore di 
Amri e dei bambini ammalati. Il suo impe-
gno e la sua disponibilità hanno portato 
Amri ad affiancare importanti manifesta-
zioni (come il campionato del mondo di 
Surf, di cui parleremo nel prossimo nume-
ro) così da ottenere grande risonanza (e 
contributi) per l’associazione e le malattie 
reumatiche infantili. Non dimentichiamo 
che Luciana appena può è presente al D.H. 
per intrattenere i bambini in attesa delle 
visite. Grande esempio per tutti noi la salu-
tiamo con un forte abbraccio.          
                                     Gabriele Bona 

11 AGOSTO 2011 Levanto per AMRI 



L’AMRI ha partecipato, quest’anno per la prima vol-
ta con un suo stand di manufatti, alla prestigiosa Fie-
ra di San Matteo a Laigueglia, fiera tradizionale or-
ganizzata dall’Associazione Commercianti “Mare e 
Mestieri” del paese. La manifestazione si è tenuta 
nei giorni 23, 24 e 25 settembre unitamente alle cele-
brazioni religiose in onore del Santo Patrono.  
La Fiera, festa di luci, suoni e colori, si è snodata tra 
le piazze ed i vicoli del centro storico del paese. Tra 
i 120 stand di prodotti artigianali : ceramiche, vetri 

artistici, tessuti, pietre dure, monili di filigrana, sculture in legno, prodotti enogastronomici, c’era anche il no-
stro allestito grazie al paziente lavoro di un gruppo di signore laiguegliesi che, a diverso titolo, si sono impegna-
te a favore della nostra Associazione.  
C’è chi ha procurato i materiali, chi ha lavorato a maglia deliziosi completini per neonati e allegre copertine, chi 
ha ricamato con certosina pazienza asciugamani, grembiuli, presine, bavaglini, chi ha creato e cucito originali 
borse e borsellini, chi ha realizzato  simpatici 
portachiavi e oggettistica varia.  
Le stesse signore hanno contribuito 
all’allestimento dello stand e alla vendita dei 
manufatti. 
Un lavoro di squadra encomiabile che ha frutta-
to ben 2.000 euro!  
Un nostro sentito grazie va a: Giulia Acetulli, 
Elena Carrara, Lidia Caviglia, Teresa Ceriotti, 
Ninin Cornelli, Maira Frias, Gabriella Galliani,  
Angela Garassino, Carla Lai, Anna Perla, Piera 
Setti,  Carlotta Villata, senza dimenticare il Co-
mune di Laigueglia che ci ha offerto questa op-
portunità mettendoci a disposizione lo stand a 
titolo gratuito.       Eliana Aiello e  Anna Perla 

AMRI alla Fiera  
di San Matteo  
di Laigueglia 
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Il 29 Febbraio 2012 si terrà la 5° giornata mondiale delle malattie rare che avrà come slogan “Rari ma forti 
insieme” 
Tutte informazioni su http://www.rarediseaseday.org/  
 

“Rari ma forti insieme” 



Si è svolta lo scorso 23 settembre 2011, presso l'Aula Magna dell'Istituto Gaslini, la terza Giornata Gasliniana, dedi-
cata al tema della Partecipazione. 
Erano presenti più di 60  associazioni, tra cui la nostra, che da anni collaborano con l'Istituto a sostegno dei pazienti e 
delle loro famiglie, oltre a Lorena Rambaudi, Assessore al Terzo Settore Regione Liguria e Alessandro Repetto, Pre-
sidente della Provincia di Genova.  
Nel corso della mattinata le 14 Associazioni che hanno partecipato al bando “Buone pratiche associative Gaslini 
2011” hanno presentato il loro progetto di volontariato proposto all’Istituto Gaslini e nel pomeriggio la commissione 
giudicatrice (composta dalla dottoressa Elena Magni Dirigente Politiche Immigrazione Emigrazione e Cooperazione 
allo Sviluppo della Regione Liguria, dal dottor Andrea Rivano, Vice Presidente del Forum del Terzo Settore Liguria, 
dall’avvocato Anna Maria Panfili Presidente Forum Ligure Associazioni Famigliari e da Daniela Mangini 
dell’Ufficio Informazione e Comu-
nicazione del Gaslini) ha assegnato 
tre premi ai migliori progetti di 
volontariato realizzati 
Ha vinto il primo premio 
l’Associazione Cilla con un proget-
to di azioni in rete. Si è aggiudicata 
il secondo premio l’Associazione 
Pagiassi VIP Genova con un pro-
getto di sostegno e intrattenimento 
ludico Il terzo premio è andato 
all’Associazione AMRI Associa-
zione Malattie Reumatiche Infanti-
li, la quale all’intervento di volon-
tari a sostegno dei pazienti affetti 
da malattie reumatiche e alle loro 
famiglie, unisce la ricerca fondi per 
la stabile messa a disposizione a 
favore del Gaslini di un fisioterapi-
sta, una psicologa e una ricercatri-
ce dedicate alle 
patologie reuma-
tiche pediatriche. 
Questo ricono-
scimento al lavo-
ro 
dell’associazione 
senz’altro deve 
essere motivo di 
orgoglio per tutti, 
ma anche stimo-
lo per continuare 
e migliorare le 
nostre attività.  
Un grazie a tutti 
le persone che 
rendono possibi-
le questi risulta-
ti : ai volontari, 
ai sostenitori, ai 
professionisti e 
medici. 
 
Anna Solari 
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BOMBONIERE 

Gli appartamenti sono il nostro fiore all’occhiello, sono l’ancora di salvezza 
per molte famiglie che fanno il viaggio della speranza al Gaslini. Sono vera-
mente molto accoglienti e rendono meno pesante la distanza da casa. Rice-
viamo spesso complimenti da parte degli ospiti, ma capita anche qualche la-
mentela riguardo l’ordine e la pulizia. Da parte nostra ci siamo impegnati a 
far pulire gli appartamenti ad una persona una volta alla settimana, però ri-
chiediamo da parte degli ospiti collaborazione a mantenere il più possibile 
pulito e ordinato e a rispettare il regolamento dato a ogni famiglia alla conse-
gna delle chiavi.                                                                  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 

Un grazie a Valentina, 
Marco, Mattia, Giulia, 
Andrea…e a tutti coloro 
che hanno scelto di ri-
cordare una data im-
portante della loro vita 
associandola ad AMRI. 
Con grande entusia-
smo continuiamo il no-
stro lavoro; tutti coloro 
che ci hanno contatta-
to fino ad ora, anche 
se per un semplice 
preventivo, hanno su-
bito sposato la causa. 
Il passaparola è stato 
fondamentale e ha 
contribuito a farci co-
noscere su tutto il ter-
ritorio nazionale. An-
che dal punto di vista 
economico il nostro 
contributo 
all’associazione è stato 
notevole. Per informa-
zioni visita il sito 
www.amri.it oppure se 
sei utente facebook 
puoi vedere le foto sul 
profilo AMRI Onlus.            
      
                  Anna e Nives 

Nel mese di ottobre AMRI è entrata a far parte delle associazioni che 
ricevono aiuto dal Banco Alimentare della Liguria. Il Banco recupera le 
eccedenze alimentari e le ridistribuisce gratuitamente a Enti e Associa-
zioni convenzionate che aiutano persone indigenti. Abbiamo quindi sti-
pulato una convenzione con la quale ci impegniamo ad utilizzare i pro-
dotti in modo appropriato ed esclusivamente a favore di chi ne ha biso-
gno. Quindi possiamo aiutare ancora più concretamente le famiglie che 
si rivolgono all’associazione, dando loro un pacco contente alimenti di 
prima necessità. Gli aiuti saranno convogliati verso situazioni segnalate 
dallo staff medico ed infermieristico.       Anna e Nives 

BANCO ALIMENTARE 


