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Editoriale

Relazione al Bilancio
anno 2017

Assemblea Annuale soci Amri Onlus

Quest'anno prima di andare ad analizzare il bilancio del 2017 bisogna celebrare il quarto di se-
colo divita di Amri. Sembrava ieri che abbiamo celebrato i “20 anni Insieme’, ma in questi cinque
anni tante azioni a favore dei bimbi ammalati e delle loro famiglie sono state messe in campo.
Non possiamo pero ritornare al Dicembre 1992 quando uno sparuto, ma lungimirante, gruppo
di genitori e di medici hanno avuto la felice idea di fondare un‘associazione di famiglie a favore
di altre famiglie.

E Un grande grazie a loro e a tutti i volontari che a tutti i livelli

! hanno portato avanti con impegno e passione questa splendida realta

1 che ogni anno € migliorata e cresciuta per rispondere al meglio

1 agli obiettivi sanciti dai fondatori.

Un grazie che va esteso ai medici, sempre al nostro fianco, e ai sostenitori che in vari modi Ci
hanno aiutato. Un ricordo doveroso anche a chi non c'e piu, a chi prematuramente ci ha lascia-
to, ma che con il suo esempio ci ha sempre dato la forza di continuare, cosi come ai bambini
che non siamo riusciti ad aiutare fino in fondo.

Vogliamo perd cogliere questa occasione per rinnovare limmagine di Amri per renderla piu
consona alle nuove tecniche comunicative che si sono sviluppate negli ultimi anni. Grazie alla
consulenza e al lavoro di Elisa e Pietro & stato pensato un nuovo logo e a dei video tematici che
serviranno per veicolare al meglio i messaggi e gli scopi dell'associazione.

1 Ciauguriamo che guesti nuovi strumenti di comunicazione possano
1 stimolare nuove forze, genitori giovani, che abbiano la volonta
i di dare una mano in associazione in quanto, lo ripeto, nulla & scontato.

Il 2017 e stato un altro anno di cambiamenti per Amiri, infatti la nostra sede si € trasferita nella
Casa delle Associazioni al padiglione 10. Se da un lato ci ha dato la possibilita di avere spazi con-
soni e una vicinanza alla vita di altre no profit impegnate al Gaslini, dall'altro la sua ubicazione ci
ha allontanato dal reparto di Pediatria I, luogo fondamentale della nostra azione. Si e cercato di
sopperire a questa lontananza col grande impegno della segreteria e dei volontari che in reparto
operano.

Il nostro sforzo per sostenere e coinvolgere le famiglie non si € affievolito grazie a tante persone
generose (donatori, medici, infermieri, volontari e collaboratori) che con passione ci hanno so-
stenuto e stimolato.

Nel corso dellanno appena trascorso si € concretizzato il lascito Camporese (la signora Anna
Maria alla sua morte ha lasciato una cospicua donazione ad Amri per finanziare la ricerca scien-
tifica) e quindi attraverso una convenzione con L'Universita di Genova proprio in questi giorni €
partito il lavoro del dott. Stefano Volpi, vincitore del concorso relativo, come ricercatore di classe
A, per sviluppare una ricerca scientifica denominata “Diagnosi, caratterizzazione clinica e svi-
luppi in vitro per lo studio delle malattie autoimmuni e auto-inflammatorie monogeniche e
multifattoriali in eta pediatrica” Questo importante progetto di ricerca ci e sembrato il modo
migliore per ricordarla e ringraziarla.

La somma ricevuta a seguito del lascito & andata a condizionare, positivamente e pesantemente,
il bilancio economico dell'anno, anche se la stessa non sara sufficiente per coprire i tre anni
previsti dalla ricerca e quindi il nostro impegno é quello di aumentare gli sforzi nella raccolta
fondi per arrivare alla cifra necessaria (150000€) e per portare il bilancio in pareggio per le altre
attivita.
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Passiamo ora al dettaglio del bilancio
consuntivo al 31/12/2017.

ENTRATE | Quote sociali: cosi come il
numero dei soci sono rimaste invariate. |
Bomboniere: le entrate sono notevol-
mente diminuite, ma, come sappiamo,
guesta voce é altalenante negli anni. Un
grazie di cuore alle volontarie che se ne
occupano con grande impegno. | Rac-
colta Fondi e Donazioni: una significativa
diminuzione. Un grazie sincero ai bene-
fattori che in vari modi ci sostengono, ma
un appello a soci e amici di Amri: senza il
vostro aiuto non possiamo assicurare il
supporto alle famiglie. | Recupero spese
affitto: sono sempre costanti, ricordo che
qguesto contributo non copre nemmeno il
50% delle spese sostenute dall'associa-
zione per la gestione degli appartamenti. |
Gadget: raddoppio della raccolta, ma
questa voce rimane molto bassa. | Bi-
glietti auguri: un incremento di questa
voce. Un grande grazie alle volontarie che
li realizzano. | Fondi progetto ATS: que-
sto introito e dovuto al fatto che Amri par-
tecipa, insieme ad altre associazioni che si
occupano di accoglienza, alla Associazio-
ne Temporanea di Scopo (ATS) istituita dal
Gaslini ed e un piccolo contributo che
l'Istituto, attraverso finanziamenti regiona-
li, eroga per favorire l'accoglienza di quel-
le famiglie che occupano gratuitamente,
stante le loro precarie condizioni econo-
miche, i nostri appartamenti.

| Progetto Chiesa Valdese: nel corso del
2017 il nostro progetto di ospitalita ed ac-
coglienza e stato selezionato dall'Unione
delle Chiese Metodiste e Valdesi in ltalia
per essere beneficiario di una quota del
loro 8 per 1000. Abbiamo ricevuto una
prima rata dei 10000€ previsti. | Fondi 5 x
1000: abbiamo ricevuto limporto relativo
al 2015. Significativa diminuzione rispetto
all'esercizio precedente, un grazie sincero
a tutte le persone che hanno destinato
qguesta quota a Amri, ma un forte appello
affinche altri si aggiungano. Questi fondi
sono essenziali per la vita associativa e
quindi dobbiamo sempre sollecitare ogni
contribuente che conosciamo a scegliere
il nostro codice fiscale 96018220184.

| Fondo Martina: ancora un piccolo con-
tributo a favore delle cure di Martina Alle-
gra.

USCITE | Spese per manifestazioni: in linea con 'anno precedente. | Spese di gestione: il crol-
lo di questa voce e dovuto alle uscite per Martina che nel corso del 2017 ha effettuato solo tera-
pie a domicilio. Scorporando questa voce pero le spese di gestione hanno avuto un notevole
incremento da addebitare in particolare allaumento delle spese per i collaboratori e i professio-
nisti, per i rimborsi per le spese viaggio, per l'assicurazione obbligatoria per i volontari e per le
donazioni di beni e attrezzature (lavasciuga e poltrone letto donate al reparto). Sottolineo che
'esborso per la segretaria e per la psicologa non sono da considerarsi propriamente spese di
gestione in quanto il lavoro di queste due figure € in funzione al sostegno alle famiglie e ai vo-
lontari.

Da segnalare la diminuzione delle spese per le bomboniere in funzione della minore realizzazio-
ne. | Sostegno alle famiglie: l'incremento di questa voce € dovuto al fatto che nel corso del
2017 abbiamo preso in affitto un ulteriore appartamento da mettere a disposizione delle famiglie
portando la nostra capacita “ricettiva” a 13 famiglie.

RISULTATO D'ESERCIZIO | Il largo risultato positivo, come gia detto, & dovuto all'entrata dei
fondi del legato Camporese, fondi che solo a Marzo del 2018 abbiamo iniziato ad utilizzare. [l
bilancio al 31/12/2017, depurato da questa voce, si chiude in forte passivo (circa 36000€). La si-
tuazione patrimoniale comunque ¢ solida.

BILANCIO PREVENTIVO 2018 | Come sempre il bilancio stilato € molto ambizioso in quanto
oltre a cercare di mantenere e se possibile migliorare i servizi gia erogati abbiamo iniziato, come
gia scritto, a finanziare la prima annualita del lavoro del ricercatore Oltre a questo, rimane nel
bilancio una quota per donare un ecografo portatile, cosi da poter essere trasportato anche in
camera operatoria quando i nostri medici effettuano le infiltrazioni in anestesia totale.

BILANCIO SOCIALE 2017 | Cercare di tradurre i numeri meramente contabili del bilancio nelle
innumerevoli azioni ed attivita che Amri mette in campo a favore delle famiglie non e per niente
facile in cosi poche righe. Ci proverd. Appartamenti: le famiglie ospitate nel corso del 2017 negli
appartamenti Amri sono state 475 (incremento del 10% rispetto al 2016) per un totale di 3347
giorni. Le famiglie ospitate gratuitamente sono state 46 per 774 notti (23% del totale). Gli appar-
tamenti sono sempre occupati per l'intero anno. Grande riconoscenza ai volontari che si occu-
pano di questo importantissimo aspetto della nostra attivita, 365 giorni allanno, e fanno si che le
famiglie possano essere accolte nel migliore dei modi. A questo proposito vorrei segnalare la
statistica di soddisfazione che ogni anno stiliamo attraverso i questionari di gradimento che le
famiglie ci lasciano. Su 174 questionari pervenuti (40% degli ospiti) i giudizi sono stati per il 75%
da buono a ottimo e il 20% sufficiente. Possiamo sempre migliorare, ed e quello che cerchiamo
di fare, ma direi che per un‘associazione di volontariato sono risultati lusinghieri. Psicologa: La
dottoressa Roberta Russo anche nel 2017 ha portato avanti diversi progetti, a partire dal lavoro di
preparazione, selezione e coordinamento dei volontari, un approccio alle famiglie per il proget-
to Omeract (progetto internazionale sulle esigenze dei paziento e delle loro famiglie nella cura
dell'AlG) e la preparazione di vari interventi a convegni promaossi o proposti da Amri. Queste at-
tivita hanno richiesto un impegno notevole che le ha occupato circa un terzo del suo tempo. Il
lavoro maggiore e stato realizzato per svolgere colloqui di sostegno ai genitori in reparto e per
losservazione di bambini e adolescenti ricoverati. In particolare per queste due ultime attivita
sono stati coinvolti 74 nuclei familiari per 136 prestazioni. Numeri che sono in aumento (circa del
10%) rispetto al 2016. Banco Alimentare: aderendo alla Associazione Banco Alimentare della Li-
guria nel corso del 2017 i nostri magnifici volontari hanno distribuito gli alimenti ricevuti a 35
famiglie in grave disagio economico. AMRI in Rete a livello nazionale ed europeo: oggi Amri
aderisce a UNIAMO Federazione Italiana Malattie Rare (realta che raggruppa oltre cento associa-
zioni di pazienti che si interessano di malattie rare), CNAMC Coordinamento Nazionale Malati
Cronici e Rari (emanazione di Cittadinanzattiva raggruppa oltre cento associazioni di pazienti af-
fetti da malattie croniche e rare), Rete Malati Reumatici (un accordo di programma tra alcune
associazioni di pazienti di malattie autoimmuni e autoinfliammatorie), Associazioni amiche di
Telethon (circa 190 associazioni di pazienti che sono riconosciute da questa importante Fonda-
zione per il loro lavoro a favore della ricerca scientifica) e ENCA European Network Children
with Arthritis (organizzazione europea di associazioni nazionali di pazienti con malattie autoim-
muni pediatriche). Questo impegno non indifferente permette pero di portare a livello naziona-
le ed europeo quelle che sono le esigenze e le problematiche delle nostre patologie che altri-
menti piccole realta come la nostra non avrebbero la forza di fare.

CONCLUSIONI | Stiamo festeggiando i 25 anni dell'associazione e possiamo senz'altro afferma-
re che Amri e una grande realts, formata da genitori di bambini ammalati e volontari ed e vicina
concretamente ai bimbi ammalati, alle famiglie, ai medici, ai ricercatori e agli infermieri. Se pero
vengono a mancare genitori e volontari la sua vita € destinata ad un lento ed inesorabile declino
e di conseguenza ad una chiusura progressiva dei servizi erogati e del sostegno offerto. Quindi
ancora una volta lancio un accorato appello affinche ognuno si senta coinvolto in prima perso-
na, serve il contributo attivo di tutti, anche minimo. La grande storia di Amri deve continuare. Un
caro saluto a tutti.

Gabriele Bona / Presidente Amri Onlus



\V ENTRATE Vv

12.601,00 Quote sociali 12.292,00
4.072,50 Bomboniere 2.902,50
6.600,00 Raccolta fondi 6.707,00
32.655,85 Oblazioni 27.322,02
- Oblazioni matrimoni -
= Finanziamento progetto CELIVO =
27.544,06 Recupero spese affitto 27.300,00
550,93 Interessi attivi 156,37
0,01 Arrotondamenti -
492,00 Gadget 945,00
100,00 Biglietti auguri 846,00
& 5.300,50 Fondi Progetto ATS 7.029,00 ¥
- Progetto Chiesa Valdese 3.000,00
| = Legato Camporese 120.121,04 |
| 28816065 500 Varie : 24984855 |
‘ : 4532929 Fondi raccolti tramite 5x1000 40.251,62 =l
| 151.156,01 Fondo Martina 530,00 |
| 288160,65 1.258,50 Rimanenze finali 546,00 249.848,55 |
| |
| - |
| 2016 Conto Economico | ¢ = 2017 |
\ 2017
|
} 242.825,49 575,37 Spese manifestazioni raccolta fondi 395,93 165.824,11 |
| 2.411,55 1.836,18 Spese manifestazioni senza raccolta fondi 2.141,26 253719 [
‘ 48376,15 Spese collaboratori e professionisti 55.755,91
} 45.335,16 1.614,99 Imposte d'esercizio pagate 2.058,42 84.024,44 }
[ 5.920,11 Rimborso spese viaggi e trasferte 7.803,11 ‘
| 1621,18 Telefoniche 1575,78 |
SRR 106.527,60 Spese progetto Martina 5.001,50 24984855
N 699,19 Materiale didattico e ludico 112,49 N
- Materiale volontari -
- Materiale fisioterapia -
1.861,38 Giornalino 2.038,15
205,71 Stampati tipografia 205,71
911,77 Spese postali 1.256,25
RZI] Affiliazione enti 101,50
272,62 Cancelleria 292,77
1.061,05 Spese di segreteria 1.354,56
573,88 Oneri bancari 649,53
- Spese varie 285,76
367,57 Acquisto gadget 186,30
118744 Rimanenze iniziali 1.258,50
= Caparre versate =
962,51 Ass.zione volontari e sicurezza sul lavoro 1.627,00
- Contributi ricerca -
149,98 Biglietti auguri ed altre realizz. manuali 537,09
1.403,35 Commercialisti e consulenze 1.197,72
561,50 Donazioni beni e attrezzature 1.850,48
- Borse di studio =
996,51 Bomboniere 205,51
69.495,04 202,15 Corsi aggiornamento e corsi volontari 73,00 85.588,83
1.218,26 Ammortamenti 1.126,22
7.065,80 Sostegno famiglie 5.058,29
49.671,52 Spese gestione appartamenti 62.759,16
63.173,04 6.435,72 Bollette appartamenti 8.754,42 76.571,87

Acquisto attrezzature appartamenti

Vv USCITE

Bilancio Preventivo

2018

ENTRATE 3 Attivita promozionali Spese di gestione Contribuzioni USCITE 3

Quote sociali
Oblazioni
Raccolta fondi
Interessi attivi
Recupero spese affitto
5x1000 2016
Bomboniere
Gadget + vari
Biglietti auguri
ATS Gaslini
Chiesa valdese
Varie

Totale entrate

13.000,00
55.000,00 | Acquisto gadget
40.000,00 !
1000,00 !
30.000,00 1
45.000,00 |
5.000,00 |
1000,00 !
1.000,00
5.000,00 |
10.000,00 |
4000,00 !
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1

210.000,00

Spese per manifestazioni

2.000,00
500,00

Collaborazioni
compresi oneri di legge

Rimb. spese viaggi
Spese telefoniche
Spese bancarie

Spese di segreteria
Spese per cancelleria
Spese postali

Spese tipografia

Spese per giornalino
Assicurazione volontari
Affiliazioni
Commercialista
Consulenza

per sicurezza sul lavoro

Corso volontari e d'aggiornamento

Materiale per volontari
Varie

50.000,00

5.000,00
1.500,00

500,00
1.000,00

500,00
1.000,00
1.000,00
2.000,00
1.000,00

500,00
1.500,00

500,00
1.000,00
500,00
2.500,00

compreso materiale per bomboniere/biglietti

auguri

Spese sostegno famiglie
Spese gestione

affitto appartamenti
Contributo maestra
Accantonamento

fondo per ecografo
Progetto di ricerca
scientifica prima annualita
Contributi martina

Totale uscite

7.000,00

65.000,00
500,00

5.000,00

50.000,00
10.000,00

210.000,00




La torta di compleanno
e l'assemblea durante il Convegno

AMRI

lnsieme

Focus on

AMRI in una parola?

E stato davvero difficile concentrare in un solo termine un mondo cosi ampio che rappresenti al
meglio 'associazione ! “Insieme” € la parola dalla quale 25 anni fa sono partiti il prof. Martini e la sua
equipe con i genitori dei bimbi malati di artrite reumatoide e altre "bestie” rare.

Tantissimo il loro desiderio di scambiare esperienze e collaborare per un cammino di ricerca e
sostegno alle famiglie.

E Se 0ggi noi possiamo beneficiare di esperienze e supporto & proprio

! grazie al generoso impegno di tutti loro fino ad oggi: medici, volontari,

! genitori e piccoli malati dell'epoca (oggi grandicelli),

1 per questo il 15 Aprile é stata una meravigliosa occasione di incontro!

Genitori veterani fondatori di Amri e genitori come noi che da soli 9 anni fanno parte del gruppo
nel quale sentiamo la liberta di essere noi stessi con gioie e dolori che tutti comprendono perfet-
tamente per esperienza diretta. Lamore per la salute dei nostri figli e per il bene di tutti i bambini
che hanno incontrato le malattie reumatiche ci fa continuare il difficile cammino dell'associazione
intrapreso dai vari presidenti che si sono alternati negli anni Sonia, Pierangela, Elena e il grande
Gabriele.

L'emozione della giornata € iniziata in cappella alla Messa in ricordo di chi tanto ha fatto per 'asso-
Ciazione e non era con noi a festeggiare questo importante traguardo e poi nella preghiera per
tutti quei genitori che non potevano essere presenti perche intenti a raccogliere energie per “‘com-
battere” accanto ai loro "guerrieri” in reparto.

Il Convegno per le famiglie ha avuto come sempre tanti spunti che siamo riusciti anche ad
approfondire durante il pranzo conviviale coordinato da un papa speciale: Alessio Arvigo
che insieme ai ragazzi e ai professori colleghi dell'Istituto Marco Polo ha consentito un fe-
steggiamento meraviglioso culminato con la torta e lo spegnimento delle candeline dei
primi 25 anni di Amri.

Peccato il Convegno duri soltanto una giornatal Sarebbe bello incontrare tante famiglie per qual-
che ora in piu e confrontarci su temi che ci stanno a cuore... chissa magari il prossimo anno! Per
noi Amri € rappresentata in questa frase “Stringi la mano al tuo vicino e scoprirai che € meno duro
il cammino cosi II" citando una canzone e questo ce lo suggerisce anche il nuovo logo di Amri
realizzato da Elisa Minetti. Un nuovo logo e un nuovo modo di fare comunicazione attraverso
nuovi video realizzati da Pietro Barabino che illustrano tutta lattivita dellassociazione e i volti degli
"angeli” che lottano accanto ai nostri bambini per il nuovo tratto del cammino di AMRI che ha fe-
steggiato anche la realizzazione di progetti importanti e larricchimento dello staff con "nuove”
presenze come il Dott. Stefano Volpi.

E allora a noi genitori non resta altro che “restare accanto a chi € raro” con tutti i mezzi in nostro
possesso affinche si possano festeggiare nuovi traguardi insiemel!

Buon cammino AMRI!

Stefania Cortigiano

Un nuovo logo per AMRI

Ho conosciuto AMRI a dicembre 2015, quando un'amica mi ha chiesto aiuto per impaginare Il
bollettino: ho detto di si e piano piano, un numero dopo laltro, ho cercato di dare il mio contribu-
to per attualizzarne limpostazione grafica.

Mentre lavoravo sull'ultimo numero, dicembre 2017, e leggevo gli articoli mi sono resa conto che
era arrivata loccasione per aggiornare anche il logo: l'anniversario dei 25 anni di AMRI! Ricevuto il
benestare, ho iniziato a lavorare sul restyling del simbolo dell'associazione.

Trattandosi di un rinnovo dellimmagine era necessario dare continuita senza stravolgere il logo
originale: due bimbi che si tengono per mano sullo sfondo arcobaleno.

Questi elementi quindi dovevano rimanere ma era necessario aggiornare o stile e limpostazione
per migliorarne la riproducibilita e soprattutto per dare una nuova veste che comunicasse l'impe-
gno e la serieta con cui questa associazione opera.

Non e stato un percorso semplice ne immediato: una prima rivisitazione sottoposta ad alcuni soci
ha suscitato dubbi e perplessita che pero, e per fortuna, hanno stimolato positivamente il confron-
to e prodotto le basi su cui mettermi di nuovo al lavoro.

Il risultato € un arcobaleno piu lineare dal quale asce” l'abbraccio dei due
bambini; il payoff “Insieme” & l'estrema sintesi di quello che l'associazione
rappresenta: genitori e bambini, medici e volontari che percorrono per
mano la stessa strada.

Elisa Minetti
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Focus on

Lettera agli insegnanti

e docenti della scuola:
malattie reumatiche, oggi spieghiamo
noit...

Da quando mi occupo dello spazio di ascolto dei genitori presso il reparto di Pediatria Il e Day
Hospital di Reumatologia, molto spesso mi trovo a dover affrontare il tema della scuola: ovvero
come risolvere alcuni problemi legati sia al rendimento scolastico, sia alla socializzazione.

Per questo motivo ho pensato di raccogliere le storie negative e positive dei bambini amma-
lati a scuola e di allestire un prossimo progetto che possa aiutare loro e le loro famiglie ad
affrontare le problematiche scolastiche.

Di che problemi si tratta? Alcuni possono sembrare dettagli di poca importanza, ma nel vissuto
personale costituiscono elementi significativi nella vita dei bambini e ragazzi malati: le gite sco-
lastiche, l'ora di scienze motorie, le scale, gli zaini pesanti, i compagni inospitali ...

In una parola la scuola, essendo la prima agenzia di socializzazione rischia di essere la prima vera
esperienza di esclusione per un bambino malato.

Le patologie reumatiche sono le piu diffuse tra le malattie rare dell’'eta evolutiva; si manifestano
con differenti sintomi a seconda della tipologia, ma principalmente presentano queste caratte-
ristiche: cronicita, andamento imprevedibile e intermittente, dolore e/o rigidita articolare (in al-
cuni momenti della giornata o in seguito ad attivita fisiche), affaticamento, necessita di cure im-
portanti e talvolta invasive (infiltrazioni, farmaci con effetti collaterali,...) oltre a restrizioni che
influenzano molto la qualita della vita dei pazienti, in particolare in eta evolutiva.

i La scuola, che per tutti i bambini costituisce occasione e luogo di socializza-
1 zione svolge una funzione fondamentale nello sviluppo, ma pud diventare
i fonte di frustrazione;

le assenze obbligate, la stanchezza e l'astenia prodotta dalla malattia, non agevolano gli appren-
dimenti e tantomeno la socialita, rivelandosi, in molte occasioni, ulteriore fonte di sofferenza. In
questo contesto gli atteggiamenti degli adulti (insegnanti) e dei coetanei (compagni di classe e
altri allievi) possono aumentare la frustrazione oppure essere incentivanti e facilitanti, ma per
questo occorre essere preparati.

Le restrizioni alla liberta

di movimento

(a causa di ospedalizzazioni
o dolori e rigidita)

sono per ogni bambino
un'esperienza di per sé
frustrante e ansiogena.

Per questo sia loro sia le loro
famiglie rischiano di essere
“maggiormente sensibili”
anche verso quegli elementi
sopra riportati, considerati
banali dalla maggioranza.

Ad esempio, i piccoli (e meno piccoli)
pazienti/allievi possono sentirsi:

piu fragili, perché non vincono

quasi mai nelle gare di corsa o nei salti
o qualcuno impedisce loro del tutto

di correre...

piu deboli, perché non vengono

a scuola a piedi come gli amichetti,

ma accompagnati in macchina

e spesso la mamma li accompagna
fino in classe o lascia lo zaino dai bidelli
che dopo glielo portano a lezione
iniziata...

piu stressati, perché stasera gli tocca
la puntura, quella che fa vomitare
anche solo vedere il colore del liquido...

piu nervosi, perché oggi il dolore

nello stringere la biro o le matite

per colorare € insopportabile,

ma il compito deve essere terminato
oggi...

piu irritabili, perché la loro migliore
amica ha deciso di iscriversi al corso

di ginnastica artistica, ma loro sanno
che dovranno continuare a fare nuoto...

piu frustrati, perché la lezione di ieri
se la sono persa... erano in ospedale,
ma la scuola non fa repliche

piu affaticati, perché la malattia

o le medicine certe volte fanno sentire
stanchi, apatici e anche francamente
un po’ depressil

profondamente toccati da parole

poco gentili dette per ignoranza

o per scherzo o per villania,

ma sono stati educati a non lamentarsi,
a non parlare del proprio malessere...

L'elenco potrebbe continuare, ma non mi
dilungo, avrete sicuramente capito...



La sofferenza psicologica legata princi-
palmente al dolore fisico, alla stanchezza
o affaticamento aumenta o diminuisce a
seconda del contesto e di come questo
aiuta i bambini a valutare il loro stato di sa-
lute. In questo quadro, l'intervento di faci-
litazione nell'affrontare o studio e gli im-
pegni connessi  allattivita  scolastica,
appaiono fondamentali perchée i piccoli
pazienti/allievi possano essere aiutati a
considerare il loro stato di salute non
come invalidante, ma eventualmente
come superabile o compensabile e che,
soprattutto, non li ostacola nel consegui-
re un successo scolastico e/o sportivo
che alimenti la loro autostima.

Infine € necessario specificare che non
sempre queste malattie hanno un anda-
mento acuto, anzi in molte occasioni non
occorre nessuna agevolazione, ma qua-
lora servisse, poiché a nessuno piace es-
sere “diverso a causa del suo problema’,
nel fornire aiuto, &€ importante non urtare
le sensibilita dei bambini ponendo atten-
zione a non farli sentire esclusi.

Roberta Russo / Psicologa
e psicoterapeuta di AMRI Onlus

Consenso
privacy

Il 25 Maggio 2018 ¢ entrato in vigore il
nuovo regolamento europeo sulla Privacy
(Regolamento UE n. 2016/679 — GDPR).

Anche Amri ha aggiornato le sue proce-
dure in merito alla tutela della privacy dei
dati memorizzati relativamente ai soci e ai
volontari e pertanto verra richiesta la sot-
toscrizione del nuovo consenso al tratta-
mento che potete leggere a fianco.
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ALLEGATO A - SCHEMA DI INFORMATIVA

Oggetto: Informativa ai sensi dellart. 13 del D. Lgs. 196/2003 e dell'articolo 13 del
Regolamento UE n. 2016/679.

Al sensi dell'art. 13 del D. Lgs. 196/2003 (di seguito “Codice Privacy”) e dell'art. 13 del
Regolamento UE n. 2016/679 (di seguito “GDPR 2016/679"), recante disposizioni a tutela
delle persone e di altri soggetti rispetto al trattamento dei dati personali, desideriamo
informarLa che i dati personali da Lei forniti formeranno oggetto di trattamento nel rispetto
della normativa sopra richiamata e degli obblighi di riservatezza cui & tenuta AM.R.I.
Onlus.

Titolare del trattamento
Il Titolare del trattamento & nella persona del Presidente e legale rappresentante pro
tempore.

Finalita del trattamento
| dati personali da Lei forniti sono raccolti esclusivamente per le finalitd dell'associazione
secondo guanto stabilito nello statuto.

Modalita di trattamento e conservazione

Il trattamento sara swvolto in forma automatizzata e/o manuale, nel rispetto di quanto
previsto dall'art. 32 del GDPR 2016/679 e dall'Allegato B del D.Lgs. 196/2003 (artt. 33-36
del Codice) in materia di misure di sicurezza, ad opera di soggetti appositamente incaricati
e in ottemperanza a quanto previsto dagli art. 20 GDPR 2016/ 679.

Le segnaliamo che, nel rispetto dei principi di liceita, limitazione delle finalita e
minimizzazione dei dati, ai sensi dell'art. 5 GDPR 2016/679, previo il Suo consenso libero
ed esplicito espresso in calce alla presente informativa, i Suoi dati personali saranno
conservati per il periodo di tempo necessario per il conseguimento delle finalita per le quali
sono raccolti e trattati.

Ambito di comunicazione e diffusione
Informiamo inoltre che i dati raccolti non saranno mai diffusi @ non saranno oggetto di
comunicazione.

- wmm  ma wmem
Associazione per le Malattie
Reumatiche Infantili

Diritti dell’interessato
In ogni momento, Lei potrd esercitare, ai sensi dellart. 7 del D.Lgs. 196/2003 e degli
articoli dal 15 al 22 del Regolamento UE n. 2016/679, il diritto di:

a) chiedere la conferma dell'esistenza o meno di propri dati personali;

b) ottenere le indicazioni circa le finalita del trattamento, le categorie dei dati personali,
i destinatari e, quando possibile, il periodo di conservazione;

c) ottenere la rettifica e la cancellazione dei dati;

d) ottenere la limitazione del trattamento;

e) oftenere la portabilita dei dati, ossia riceverli da un titolare del trattamento, in un
formato strutturato, di uso comune e leggibile da dispositivo automatico, e
trasmetterli ad un altro titolare del trattamento senza impedimenti;

f) chiedere al titolare del trattamento I'accesso ai dati personali e la rettifica o la
cancellazione degli stessi o la limitazione del trattamento che lo riguardano o di
opporsi al loro trattamento, oltre al diritto alla portabilita dei dati;

g) revocare il consenso in qualsiasi momento senza pregiudicare la liceita del
trattamento basata sul consensc prestato prima della revoca;

h) proporre reclamo a un’autorita di controllo.

Pud esercitare i Suoi diritti con richiesta scritta inviata all’Associazione AM.R.l. Onlus,
allindirizzo postale della sede legale Piazza Dante 8/5 16121 Genova o all'indirizzo mail
assamri@gmail.com

Il/La sottoscritto/a (nome e cognome in stampatello)
Nato/a ..... . s
Via ... v di..
cap. numero di cellulare.
indirizzo ema [T
Doc. di identita n... rilasciatoda ...................

dichiaro di aver ricevuto linformativa che precede ed esprimo IL CONSENSO al
trattamento dei dati miei e del minore (nome e cognome .).......c..coocciiiiiiiiiiiiian.
veeen.....5eQUIto presso il reparto di

Luogo, i .... Firma
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Sondaggio di gradimento
appartamenti 2017

Anche per l'anno 2017 i giudizi sono positivi. Sono aumentate un po sia le sufficienze e sia le
insufficienze. Ilmotivo forse e da ricercare dal comportamento non collaborativo di alcuni ospiti.
Da parte dellAssociazione si cerchera di provvedere il piu possibile al migliore controllo e alla
manutenzione degli appartamenti.

Viale Cembrano 1 int. 25/30/45/48/56 - Totale stanze n. 11
Via Redipuglia 5/21 - Totale stanze n. 3

oo Ottimo Buono  Sufficiente Insufficiente
E gg 59=34% 71=41% 33=19% 11=6% 174
nloo] o ;
Giudizi complessivi sui servizi* erogati negli appartamenti AMRI Totale
giudizi
espressi

*Camera letto,
Bagno, Cucina, JAWAY
Pulizia IDROSDOD0D
e Arredamento e

Una famiglia ha scritto:

i "Abbiamo acquistato e lasciato agli altri ospiti che verranno dopo di noi:
i detersivi, olio, brioche e biscotti per la colazione del mattino”

Un grazie a questa Famiglia per avere capito lo spirito vero dellAMRI.

Anna Fiore

5x1000... Perche firmare

Il tema della donazione del 5x1000 e molto importante, perché si da la possibilita di devolvere,
da parte dello Stato, un piccolo contributo a tutte quelle associazioni che si adoperano per la
comunita di persone con problematiche diverse.

Da anni Amri riceve il 5x1000 offrendo l'opportunita di continuare a dare il proprio sostegno alle
famiglie con piccoli pazienti ricoverati, (ospitalita, appoggio psicologico e, in caso di crisi eco-
nomica per affrontare il viaggio, Amri interviene con contributi).

Inoltre la donazione permette di portare a termine anche progetti medici (acquisto di appa-
recchiature, finanziamenti per la ricerca e tante altre attivita per migliorare la condizione di chi
soffre).

Si pud comprendere o scetticismo al riguardo, per chi volesse avere maggiori informazioni puo
visitare il sito www.amri.it.

L'applicazione pratica del 5x1000 viene eseguita apponendo la firma nella sezione:

“sostegno del volontariato______ !

e indicando il codice fiscale dell'ente a cui si vuole fare la donazione. Vi ricordo che apporre la
propria firma non costa nulla!

Il palazzo degli appartamenti
di Viale Cembrano

Il numero del codice fiscale
di Amri onlus e
96018220184

Da genitore di una figlia affetta da artrite
reumatoide da parecchi anni, confermo
la validita di questa donazione; ho potu-
to constatare personalmente la disponi-
bilita di Amri. Fiducioso di essere arrivato
ai cuori di tutti voi, vi invito a firmare per
Amri. Un piccolo contributo per un gran-
de risultato.

Luca Romualdo



Loran Lila

Abbiamo conosciuto Loran, tre anni fa circa, venne con il padre per un DH in Pediatria lI-Reu-
matologia.

Ospitammo padre e figlio per un paio di notti. La famiglia Lila vive a Tirana in Albania, il padre fa
l'autista ed oltre a Loran ha altre tre figlie femmine piu grandi. Il piccolo di casa € affetto da artrite
reumatoide con gravissime compromissioni dermatologiche.

Poiché i genitori non parlano italiano i contatti sia con lo staff medico del Gaslini che con noi
vengono tenuti via mail da una delle sorelle di Loran, Xhoana, che scrive in un buon inglese.

i Loran & un bel ragazzino di ormai 15 anni, che ha bisogno di cure continue
| per cercare di risolvere questo problema o quanto meno per tenerlo
i sotto controllo affinche non vada a compromettere altri organi.

Due anni fa venne per un controllo, ma fu obbligato ad un ricovero di tre settimane che com-
porto oneri economici che la famiglia non era assolutamente in grado di sostenere.

AMRI cerco di aiutarli al meglio sia con le spese di diaria per il padre che pagando il biglietto
aereo diritorno. Loran & dovuto tornare quest'anno, questa volta con la mamma, per il controllo
e per il riacutizzarsi della patologia, o staff medico suggeriva un nuovo ricovero, ma la famiglia
ha dovuto rifiutare in quanto non in grado di sostenere gli alti costi preventivati dallOspedale.
Gli e stata pertanto prescritta una terapia domiciliare, a base di vari farmaci, da seguire scrupo-
losamente per sei mesi.

Qui e nuovamente intervenuta AMRI non solo ospitando la mamma e Loran nei suoi apparta-
menti, ma provvedendo anche all'acquisto dei farmaci per tutta la durata della cura in quanto, a
parte i costi, quasi sicuramente questi non sono reperibili in Albania. AMRI ha provveduto anche
alle spese di viaggio da e per Tirana.

Questa e una delle moltissime famiglie che la nostra Associazione sostiene sia con l'ospitalita
gratuita per pazienti di qualsiasi patologia sia con aiuti economici ove si tratti di pazienti di reu-
matologia.

Quello che ci ha colpito dei Lila € il modo di porsi. Composto e dignitoso. Oltre alle difficolta
economiche debbono anche scontrarsi con la situazione socio economica del loro paese dove
non si trova un farmaco ormai comune in Italia come la ciclosporina, per non parlare di quelli piu
specialistici.

i Loran non manca mai di mandare gli auguri di Natale ad AMRI, cosi come
i invid una mail di partecipazione al lutto del ns paese in occasione degli
i ultimi disastrosi terremoti del 2016 in Centro Italia.

I ns migliori auguri a Loran cosi come a tutti i ns piccoli amici ed alle loro famiglie che quotidia-
namente incontriamo in segreteria e che trovano in sé la forza e la volonta di combattere per i
loro figli pur fra grandi difficolta non solo economiche, ma anche socio culturali.

Amalia Marini

Lettera
dai volontari

Dopo aver partecipato ad un breve corso siamo diventate ufficialmente volontarie AMRI!!

In questi mesi abbiamo conosciuto bimbi e genitori provenienti da ogni parte d’ltalia,

con problematiche diverse perché Amri non si limita ad aiutare solo chi presenta malattie
reumatiche. Quando ci rechiamo in reparto o in dh avvertiamo un senso di felicita non solo
da parte dei bambini ma anche dei loro genitori: giochiamo con i piccoli e chiacchieriamo
piacevolmente con i grandi.

A volte supportiamo il prezioso lavoro della segreteria, e questo ci permette di acquisire
nuove competenze.

i Quindi collaborare con Amri é un arricchimento personale
| e opportunita di crescita.

Consigliamo vivamente a chi ha un po’ di tempo ad unirsi a noi.
E poi nel gruppo nascono anche nuove amicizie... provare per credere!

Patrizia e Palma

Persone
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Eventi

Una festa esageratal!

Martedi 20 Marzo 2018, presso lo storico Cinema Adriano di Roma, si € svolta lanteprima del La locandina del fim.

film "Una festa esagerata” di Vincenzo Salemme con protagonista o stesso Salemme € TOSCa = aacamcccccccccccccccccaa-
D’Acquino. Pellicola perotta da Medusa F‘Hm. o o ‘ . ‘ Le opere esposte alla mostra

Grazie allo straordinario lavoro delle socie onorarie di Amri e in particolare dell'instancabile e Boccadasse imbiancata.

Sig.ra Susanna Pescante l'intero incasso della serata e stato devoluto all'associazione.

La sala era al completo (300 posti) e confesso che portare la nostra testimonianza davanti a una
platea cosi numerosa e composta da tanti attori e personaggi dello spettacolo, molto attenti alla
spiegazione delle nostre attivita, e stato veramente emozionante.

Sia Vincenzo Salemme che il dott. Gianpaolo Letta (amministratore delegato Medusa) sono stati
molto gentili con Amri.

| fondi raccolti saranno destinati alla ricerca scientifica, in particolare a finanziare il lavoro del
ricercatore dott, Stefano Volpi che da inizio Marzo 2018 ha iniziato il suo mandato come ricer-
catore di Tipo B nellambito del nostro progetto in memoria della sig.ra Camporese.

i Un grazie sincero e caloroso ancora una volta al comitato d'onore di Amri,
! veramente encomiabili nel sostegno ai bambini ammalati, e alla Medusa Film
i per la disponibilita e la sensibilita dimostrata verso la nostra causa.
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DAL 22 M;RZO AL CINEMA @
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Una mostra per AMRI

Dal 24 febbraio al 4 marzo, si e svolta nella splendida cornice del caratteristico borgo di Bocca-
dasse la mostra di opere delle partecipanti al corso di ceramica a cura di Laura Senili, del labora-
torio "Aria del Mare’, con destinazione del ricavato ad AMRI.

Al progetto hanno partecipato circa una trentina di artiste selezionate dalla curatrice.
Nonostante linclemenza del tempo, si & verificata anche una suggestiva nevicata che ha lette-
ralmente imbiancato la spiaggia, le barche e le stradine, lafflusso di visitatori, e acquirenti, & stato
notevole e, considerando anche il prezzo medio molto basso delle opere esposte, il ricavato di
circa 1.000€ puo ritenersi ad ogni buon conto piu che soddisfacente.

Nellultimo giorno della manifestazione e intervenuto anche Pietro Barabino, che ha portato il
saluto e il ringraziamento di AMRI per la riuscita della mostra, congratulandosi con i presenti.

1 . N . . . . .
1 Sipuod tranquillamente affermare che questo evento ha costituito quindi
i un'ulteriore occasione per contribuire a crescere culturalmente e aiutare
i concretamente 'Associazione.

Annaperla




Lotteria
2018

Un grande
successo!

Anche questanno la lotteria si e
conclusa nel migliore dei modi.

i I biglietti venduti sono

1 stati tantissimi rendendo

! lestrazione ancora piu

| interessante.

Il successo certo e dovuto all'at-
trattiva dei premi messi in palio, e
di cido non possiamo che ringra-
Ziare le diverse attivita che con
grande generosita sostengono la
nostra causa donandoci i loro
prestigiosi prodotti, tra questi ri-
cordiamo: La Compagnia Navale
GNV, il Ristorante Voltalacarta, la
Ditta Donato Martinelli &6C., la
Pasticceria Tagliafico, il Negozio
Riviera Cashmere, il Salone Nino
Manzillo, la Ditta Benito Mattiolo
& C., il Negozio New Shop, il Bar
Torrefazione Le Delizie di Via
Caprera, uno speciale ringrazia-
mento va al nostro caro Angelo
Solari.

L'8 Febbraio vi e stata l'estrazio-
ne dei biglietti vincenti nella sala
giochi del reparto di Pediatria Il,
come al solito & stato un mo-
mento di festa e divertimento a
cui i bimbi ricoverati hanno par-
tecipato con grande entusiasmo
anche per le buonissime bugie
offerte come golosa merenda.

In alcuni casi e stato un po’ labo-
rioso consegnare i premi, ma alla
fine ci siamo riusciti e sono stati
tutti ritirati. Diamo fin d'ora ap-
puntamento al prossimo anno
per stimolare l'impegno di tutti
al fine di garantire il consueto
successo!

Amalia Marini e Grazia De Luca

Eventi

La nostra madrina

Anche quest'anno come ormai da 'tradizione’ Valeria Marini € venuta a portare in reparto una
ventata di allegria sotto natale per i piccoli ricoverati in reparto, distribuendo tanti giocattoli e
consegnando da devolvere alla ricerca il ricavato dell'evento benefico organizzato a Milano
da Why Not Group.

Valeria, accompagnata dal Presidente dell'Istituto G.Gaslini Pietro Pongiglione e dalla nostra
Vice Presidente Anna Solari, € stata oltre un'ora in compagnia dei bambini e delle loro famiglie
e ha portato una ventata di freschezza e distrazione in reparto.

Valeria Marini insieme a Anna Solari e Pietro Pongiglione

Quelli di Milli

La sera del 18 Maggio, presso il teatro del Collegio Emiliani a Nervi, la compagnia “Quelli di Milli"
ha portato in scena uno spettacolo di prosa a favore di AMRI - Associazione Malattie Reumatiche
Infantili.

La piece semi-seria “La vita non e che la beffa del Destino” cinque storie in agrodolce - per la
regia di Francesco Faggiano coadiuvato dall'infaticabile Enzo Carli e risultato molto gradita al
pubblico che ha tributato calorosi applausi ai bravi interpreti.

Prima dell'inizio dello spettacolo il saluto ed il benvenuto del nostro Presidente, Gabriele Bona,
che ha illustrato brevemente le attivita dell’Associazione a favore dei bimbi e delle loro famiglie
nonché limpegno economico nella ricerca per le patologie reumatiche e le malattie autoim-
muniin generale. Esistono gia varie terapie, ma gli studiosi oltre a migliorare le stesse, vorrebbero
arrivare a scoprire i fattori scatenanti di queste gravi affezioni in molti casi croniche.

L'affluenza del pubblico e stato piu che soddisfacente considerato che era venerdi che fino a 2
ore prima aveva piovuto abbondantemente e la temperatura non era proprio primaverile.
Come sempre un sentito caloroso ringraziamento alla Compagnia in particolare allamico Enzo
Carli che non perde occasione per sostenere la ns Associazione.

Un grazie anche ai tanti generosi intervenuti.

Amalia Marini
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Basta una firma per colorare il futuro.

J0

Sostieni i nostri progetti con il tuo 5x1000:
€ un gesto che non costa nulla, ma aiuta tanti bambini.

Indica il codice fiscale di AMRI 96018220184
nella tua dichiarazione dei redditi.

Se desideri aiutare AMRI con una donazione
utilizza il Conto Corrente Bancario n. 531480 / Banca CARIGE
IBAN IT46S0617501583000000531480
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