Poste Italiane SpA Spedizione in abbonamento postale — D.L. 353/2003 (convertito in Legge 27/02/2004 n. 46) art. 1, comma 1 NE/TS
Pubblicazione quadrimestrale — Direttore responsabile Matteo Contessa

notiziario

F.V.G. - A.P.S.

Associazione Genitori Malati Emopatici Neoplastici — Friuli-Venezia Giulia

n. 89 per lo studio, la cura e I'assistenza dei bambini con tumore
giugno 2025 c/o I.R.C.C.S. Burlo Garofolo — Via dell’Istria 65/1 Trieste

In caso di mancato recapito rinviare all’ufficio di Trieste C.P.O. detentore del conto per 7*
la restituzione al mittente previo pagamento resi




Iscrizione al Registro Giornali

e Periodici del Tribunale di Trieste

N. 696 in data 2/2/1987

e N.3858/2018 V.G.

Iscrizione al ROC — Registro degli
Operatori di Comunicazione N. 22407
In data 4/5/2012

Direttore responsabile:
Matteo Contessa

Redazione:

Franca Sirotich Casalaz,

Sabrina Colomban, Barbara Fabris,
Lucrezia Campeotto

Progetto grafico e Stampa:
Mosetti Tecniche Grafiche s.r.l.
Via Caboto, 19/5 - Trieste

notiziario AGMEN

Presso I.R.C.C.S. Burlo Garofolo

Via dell’Istria 65/1 - 34137 TRIESTE
Telefono/fax 040 768362

Sito: www.agmen-fvg.org

E-mail: agmen@burlo.trieste.it
Facebook: Agmen-FVG, @fvg.agmen
PEC: agmentrieste@pec.csvfvg.it

BCC Venezia Giulia
IBAN: IT3700887702205000000709142

Monte dei Paschi di Siena
IBAN: IT12M0103002230000002040016

UniCredit
IBAN: IT53)0200802215000004749494

Intesa San Paolo
IBAN: IT7700306909606100000148179

Oppure on line con Carta di Credito
sul conto PayPal collegandoti al sito
www.agmen-fvg.org

DIFFIDATE
DI PERSONE
SCONOSCIUTE CHE
CHIEDONO DENARO
PRESENTANDOSI
DI PERSONA O
AL TELEFONO A
NOSTRO NOME: NON
HANNO LA NOSTRA
AUTORIZZAZIONE!

Sommario

S ‘2 2
72 LA PAROLA ALLAGMEN ......ccoeeverveerrerrrecrerreesneeeennens
VL 3
72 RIPARTIZIONE E RIEPILOGO 5 PER MILLE ........
MANIFESTAZIONI ED EVENTI ......ccccoevvvrvieerceennnes 6
V?" 10
72 LA PAROLA ALLAGMEN ......ccoeeverveerrerrrecrerreesneeeennens
LAGMEN RICORDA ........ccovriierieeceeencreesneesnnens 12

gmm ainici 0o |

Ben ritrovati.

Per noi di AGMEN e sempre un onore ed un piacere sapere che
tanti di voi attendono con ansia l'arrivo del nostro giornalino
nella cassetta delle lettere.

Le attivita di AGMEN procedono spedite.

Le nostre meravigliose volontarie e gli amici di AGMEN una
ne pensano e cento ne fanno.

lo cerco di essere presente il piu possibile per farvi sentire
guanto siamo orgogliosi di avere tante persone speciali al
nostro fianco per aiutare le nostre famiglie.

Un grosso abbraccio a tutti voi che avete un posticino per
AGMEN nel vostro cuore.
Franca
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con grande piacere che presento la relazione
morale per I'anno 2024, un anno che si e rivelato ric-
co di sfide e opportunita per la nostra associazione.

Questo 40esimo anno di attivita della nostra Associa-
zione e inevitabilmente anche un anno di consuntivi.
E stato un anno complicato, ma ancora una volta la
nostra squadra ha funzionato.

Voglio subito ringraziare tutti per aver contribuito alla
riuscita del Convegno, tenutosi al Convention Center,
una giornata di festa che ha visto unite le Istituzio-
ni Regionale e Comunali, le quali hanno partecipato
riconoscendo il nostro lavoro; il nostro Reparto di
Oncoematologia, che si e reso disponibile per relazio-
nare i progressi che quotidianamente vengono fatti;
le nostre famiglie insieme a nostri ragazzi che non
hanno esitato a raccontarci le loro storie e mettersi
in gioco ancora una volta; le Associazioni che insieme
a noi supportano i nostri piccoli e grandi eroi; ultime,
ma assolutamente non meno importanti, le nostre
volontarie, che sono come l'aria pura, portando sor-
risi ed allegria anche nei momenti pill impegnativi, e
tutti gli amici che hanno voluto passare la giornata
insieme a noi festeggiando i risultati che abbiamo
raggiunto in questi lunghi 40 anni.

Nel corso dell’lanno, AGMEN ha continuato a cresce-
re, sia in termini di amici che ci sostengono sia di pro-
getti. Abbiamo visto un aumento significativo della
partecipazione alle nostre attivita, il che dimostra
I'interesse e I'impegno della nostra comunita. | nuo-
vi membri del direttivo hanno portato idee fresche
e una rinnovata energia, contribuendo a rendere le
nostre iniziative ancora piu efficaci.

Posso portare I'esempio della collaborazione che ci
lega al Liceo Nordio. Questa collaborazione fa si che,
durante gli incontri con i ragazzi della scuola vengono
sensibilizzati sul tema del volontariato, Inoltre il lavo-
ro della progettazione delle stampe che realizzano a
scuola, consapevoli del valore che hanno rende le no-
stre foresterie pil gioiose ed accoglienti per le nostre
famiglie.

Questa collaborazione si & rivelata fondamentale per
ampliare ancora di piu la rete di collaborazione anche
con l'istituzione. Infatti I'INPS e rimasta colpita dai la-
vori dei ragazzi e subito dopo ci hanno proposto l'al-
lestimento degli “angoli d’accoglienza” nelle loro sedi
provinciali. A maggio concluderemo questo percorso
con l'allestimento della sede di Pordenone.
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Voglio continuare parlando delle nostre foresterie:
siamo riusciti a dotarle dei condizionatori per rendere
piu piacevole il soggiorno delle famiglie che gia sono
lontane da casa. Abbiamo ridipinto la casa di via dell’l-
stria 100 e di via San Benedetto, dove abbiamo avuto
problemi di muffa. Per scongiurarne la ricomparsa di
guesto problema, € necessario rivedere ed eventual-
mente rinnovare qualche locale. Al momento grazie
agli amici di San Nicold si mette in moto abbiamo due
nuovi divani, ma andremo avanti nel 2025 a rendere
le nostre case sempre pil accoglienti sicure.

Siamo grati a tutti i partner che hanno creduto in noi
e hanno contribuito al nostro successo.

Le lady di Lignano per fare un nome, saranno al no-
stro fianco anche nel 2025 per la ristrutturazione
della parte dedicata dei trapianti. Infatti finalmente
verranno utilizzati i 100 mila euro donati al Burlo nel
2018 per dotare le stanze trapianto dei bagni. Saremo
ancora una volta felici di donare quanto necessario
per arredare le nuove stanze che verranno realizzate,
rimanendo cosi sempre fedeli alla missione prevista
nel nostro statuto.

Come ogni anno, abbiamo supportato le nostre fami-
glie erogando 144.600 euro. Tuttavia, come suggerito
dal nostro Organo di Controllo, & necessario rivedere
il regolamento per distribuire i contributi alle nostre
famiglie in modo piu equo, proprio perché il protocol-
lo di cura si & evoluto, per fortuna, a favore dei nostri
bambini, che effettuano periodi di ospedalizzazione
piu brevi, ma che affrontano piu viaggi casa-ospedale.
In questo momento il nuovo regolamento é al vaglio
dell’avvocato Blaskovic, che ci assiste (con una mano
sul cuore), in quanto la nuova normativa prevista dal
RUNTS ci richiede di essere pil trasparenti possibile.

Guardando al Futuro:

Per il 2025, ci proponiamo di continuare su que-
sta strada, con l'obiettivo di ampliare ulteriormen-
te le nostre attivita e di coinvolgere sempre piu
persone. Vogliamo essere un faro di speranza e un
punto di riferimento per la comunita, promuoven-
do valori di solidarieta, inclusione e sostenibilita.

In conclusione, vogliamo ringraziare tutti voi per il vo-
stro supporto e impegno. Insieme, possiamo fare la
differenza e costruire un futuro migliore.

Con affetto.

Franca Sirotich Casalaz
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PERCHE’' LA TRASPARENZA NEI VOSTRI CONFRONTI

E UN NOSTRO IMPEGNO

L'importo totale incassato attraverso le vostre donazioni del 5X1000 dell’IRPEF nel 2021 e
stato di € 81.981,62 e siamo stati scelti da 2.614 contribuenti.

rRiPARTIZIONE 5X1000

100% acquisto macchinario
CLINIMACS PRODIGY D MILTENYI

L'importo totale incassato attraverso le vostre donazioni del 5X1000 dell’IRPEF nel 2022 ¢ stato
di € 80,121,70 e siamo stati scelti da 2.512 contribuenti.

La ripartizione per il 2022 é tutta in un’unica voce:

rRIPARTIZIONE 5X 1000

% Acquisto di beni e servizi per il reparto

Erogazioni all’'Ospedale Burlo Garofolo
per l'acquisto di macchinari sanitari

(IIL7Y Aiuti alle famiglie
% Personale di supporto alle famiglie

AGMEN

5 VOLTE MILLE GRALIE per la vostra preziosa
generosita: continuate a sostenerci sempre cosi!



Quanto abbiamo ricavato negli scorsi anni *‘,
dalla vostra generosita per I'anno 2023: |, ..

Sx | 0 | ‘ CONTRIBUENTI
Ca |

IMPORTO

000000

000000

000000

)
(e

2000

00000 |* ks " |
" &
9
@ I % :
A 4) | =
S
b\ |

A
gL . |
2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

(
|

" 2008 2009 2010 20M 201 2013

2456 numero contribuenti - €Uro 77.927,43 importo beneficiato
4

Nelle nostre Foresterie abbiamo accolto

35 osPITI offrendo 1.460 giornate
di ospitalita nel 2023.

Anche con la prossima dichiarazione dei
redditi puoi aiutarci senza spendere nulla

Basta apporre una firma nell’apposita sezione di uno dei seguenti modelli:
CU, Unico persone fisiche e 730 Redditi anno precedente,

indicando il nostro CODICE FISCALE:

0022120824

SCELTA PER LA DESTINAZIONE DEL CINQUE PER MILLE DELLIRPEE

e . - utilita sociale
i nizzazioni non lucrative di utilita socidle,
Sastegno del volomto ome: delle alre orgue e associazioni e fondazioni riconosciute

dec‘{$e°g;‘;$2’,ﬂ,°ﬂlﬂgﬁg??%zii23ﬁ:lﬁg?t.e 'IeO, c. 1, lett @), del D.Lgs. n. 460 del 1997 G R AZI E
ws  MarioRossi PER IL TUO

190022120324 | £ awror

beneficiario (eventuale)

| contribuenti esonerati dalla presentazione della dichiarazione dei redditi hanno l'opportunita di
scegliere a chi destinare il 5 per mille dell'lRPEF collegandosi direttamente al sito dell’Agenzia delle
Entrate-Documentazione-Modello e istruzioni “Scheda per la scelta della destinazione del 5
per mille”. In alternativa possono presentare la scheda in busta chiusa ad un ufficio postale che la
trasmettera gratuitamente all'amministrazione finanziaria, oppure rivolgersi ad un CAF. 5
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Roma 2025: un Evento Imperdibile per le
Associazioni del settore e | Professionisti della Salute

N el 2025, Roma abbiamo parte-

cipato al Congresso organizzato dalla
FIAGOP (Federazione Italiana delle Asso-
ciazioni Genitori Oncoematologia Pedia-
trica), un evento di grande rilevanza per
il mondo della salute e del benessere
infantile.

Questo incontro rappresenta un’impor-
tante occasione di confronto e aggiorna-
mento per medici, ricercatori, e famiglie
che sitrovano ad affrontare la sfida delle
malattie oncoematologiche nei bambini.

Un Focus sulla Salute dei Bambini
FIAGOP si impegna a promuovere la ri-
cerca e il miglioramento delle cure per
i piccoli pazienti. Durante il congresso,
esperti del settore hanno discusso del-
le ultime novita in campo medico, del-
le terapie innovative e delle strategie di
supporto per le famiglie. E stata unop-
portunita unica per apprendere dai mi-
gliori professionisti e per condividere
esperienze e storie di vita.

Un Evento per Tutti
Oltre ai professionisti della salute, FIAGOP
Roma 2025 e aperto anche alle fami-
glie. Sono stati organizzati workshop,
seminari e attivita interattive che hanno
permesso ai genitori di confrontarsi e
trovare supporto reciproco.
La condivisione di esperienze & fonda-
mentale per affrontare insieme le diffi-
colta e le sfide quotidiane. La scelta di
Roma come sede del congresso non &
casuale. La citta eterna, con la sua storia
e cultura, offre un ambiente stimolante
e accogliente. | partecipanti hanno avuto
I'opportunita di esplorare le meraviglie
della capitale italiana, rendendo I'evento
non solo un momento di apprendimen-
to, ma anche di scoperta e svago.
FIAGOP Roma 2025 & un evento, che si
ripropone ogni anno ed & fondamen-
tale per tutti coloro che sono coinvolti
nel mondo della salute infantile. Con un
programma ricco di contenuti e attivi-
ta, & un’occasione imperdibile per fare
rete, apprendere e, soprattutto, soste-
nere i bambini e le famiglie che affron-
tano la lotta contro le malattie oncoe-
matologiche.
La presenza delle Associazioni e dei

I lavori del congresso FIAGOP

volontari fanno riflettere su due con-
cetti che, pur essendo distinti, si in-
trecciano profondamente nel tessuto
sociale delle nostre comunita. En-
trambi rappresentano I'impegno di
individui e gruppi a favore del bene
comune, promuovendo valori di altru-
ismo, empatia e supporto reciproco.
La solidarieta € un sentimento di uni-
ta e connessione tra le persone, che si
manifesta attraverso l'aiuto e il sostegno
reciproco. Essa implica riconoscere le
difficolta altrui e sentirsi motivati a inter-
venire per alleviare le sofferenze. La soli-
darieta puo manifestarsi in molte forme:
dall'ascolto di un amico in difficolta, alla
partecipazione a campagne di sensibiliz-
zazione su temi sociali, fino all'impegno
in azioni concrete per aiutare chi & in dif-
ficolta.

Il volontariato & I'azione concreta che
scaturisce dalla solidarieta. Si tratta diun
impegno volontario e gratuito, di cui AG-
MEN va fiera in quanto le persone che ci
sostengono sono persone che dedicano
il proprio tempo e le proprie energie per
aiutare gli altri. Ogni piccolo gesto conta
e puo fare una grande differenza nella
vita dei nostri bambini.

Il volontariato non solo beneficia chi ri-
ceve aiuto, ma arricchisce anche chi of-
fre il proprio tempo. | volontari spesso
sviluppano nuove competenze, creano
legami significativi e trovano un senso di
realizzazione personale.

Solidarieta e volontariato sono due fac-
ce della stessa medaglia. In un’epoca in
cui le sfide sociali sembrano sempre piu
complesse, & fondamentale riscoprire
I'importanza di questi valori. Ogni gesto
di solidarieta, grande o piccolo che sia,
puo contribuire a creare un mondo mi-
gliore. Impegnarsi nel volontariato non e
solo un atto di generosita, ma anche un
modo per costruire relazioni significative
e promuovere un cambiamento positivo
nella societa. Insieme, possiamo fare la
differenza!l

E AGMEN unitamente a tutti i nostri vo-
lontari ne e I'esempio, in questi anni stia-
mo crescendo grazie a tutti voi!



Questo articolo vuole essere un ringraziamento

speciale a queste tre realta che ci sono vicine da 40 anni
e che non abbiamo celebrato nella giusta maniera all’in-
terno del numero precedente.

Nel panorama delle associazioni e dei gruppi che ope-
rano per il bene della comunita, spiccano figure di lea-

Un eccellente esempio
di Leadership ed
impegno nella Comunita
di Sistiana, Aurisina e
Visogliano:

i Presidenti di ERMADA,
LIONS DI AURISINA E
AJSER 2000

der che, con passione e dedizione, guidano le loro or-
ganizzazioni verso obiettivi significativi. Oggi vogliamo
mettere in luce tre presidenti che si sono distinti per il
loro impegno: Massimo Romita, presidente di Ermada,
Tullio Maestro, presidente del Lions Club Aurisina, e An-
drea Spadaro, presidente di Ajser 2000.

(
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MASSIMO ROMITA - Presidente di Ermada

Massimo Romita e un leader carismatico che ha portato Ermada a nuovi

traguardi. Sotto la sua guida, I'associazione ha ampliato le sue attivita,

promuovendo iniziative culturali e sociali che hanno coinvolto la comunita

locale. La sua visione ¢ quella di creare un ambiente inclusivo, dove ogni

voce possa essere ascoltata e ogni idea possa trovare spazio per crescere.

\E Romita e noto per la sua capacita di motivare i membri del suo team,
incoraggiando la partecipazione attiva e il dialogo aperto.

~N

TULLIO MAESTRO - Presidente del Lions Club Aurisina

Tullio Maestro, presidente del Lions Club Aurisina, € un esempio di servizio
e altruismo. Sotto la sua presidenza, il club ha intensificato le sue attivita
di beneficenza, sostenendo progetti che vanno dall’assistenza ai bisognosi
alla promozione della salute e dell’istruzione. Maestro & un fervente
sostenitore del lavoro di squadra e crede fermamente nel potere della
comunita di fare la differenza. La sua leadership ha ispirato molti a unirsi
alla causa, contribuendo a creare un impatto positivo duraturo.

ANDREA SPADARO - pPresidente di Ajser 2000

Infine, Andrea Spadaro, presidente di Ajser 2000, ha portato innovazione

e dinamismo all’associazione. Con un forte focus sullo sviluppo sostenibile

e 'educazione, Spadaro ha implementato programmi che mirano a

sensibilizzare la comunita su temi cruciali come 'ambiente e la tecnologia.

La sua capacita di adattarsi alle sfide moderne e di coinvolgere i giovani e

stata fondamentale per il successo di Ajser 2000, rendendola un punto di
riferimento per le nuove generazioni. )

Massimo Romita, Tullio Maestro e Andrea Spadaro
rappresentano |'essenza della leadership comunitaria.
Ognuno di loro, con il proprio stile unico e la propria
visione, contribuisce a costruire un futuro migliore per

le loro associazioni e per la comunita in generale. La
loro dedizione e il loro impegno sono un esempio per
tutti noi, dimostrando che, insieme, possiamo fare la
differenza.




THE CRAZY
COLOR RACE

L——a Crazy Color Run del 2025, la passeggiata del
cuore pil iridescente del Nord-est, quest’anno punta-
va a fare ancora meglio dell’edizione precedente. La
coloratissima camminata non competitiva per la solida-
rieta che si svolge ormai come appuntamento classico
sul lago dei tre Comuni a fine primavera ed in odore
d’estate, aveva fatto registrare la presenza di oltre 1150
partecipanti lo scorso giugno. La tornata del 2025 si
proponeva di trovare ancora piu consenso e solidarieta,
ancora piu entusiasmo nel riunire la spumeggiante fol-
la arcobaleno in marcia sui 7,6 km dello spettacolare
anello lacustre, per sostenere la lotta contro le malattie
oncologiche pediatriche rare, al fianco di Agmen. Le-
vento e stato pensato per tutti, dai piu vivaci piccoli e
giovani ai piu curiosi adulti, insieme per partecipare ad
una vera e propria esplosione di colori, musica e solida-
rieta, tra chioschi, gadget, punti ristoro gratuiti e piogge
di polveri multi cromatiche. L'edizione passata € riusci-
ta a raccogliere la cifra 8.000 euro, devoluti ai nostri
bambini alle loro famiglie. L'evento ha unito persone
da tutta la regione in un clima di festa e speranza, con
il contributo fondamentale di volontari, sponsor locali
come il TillY’s pub e il bar Dolce Amaro. L'appuntamen-




to per ripartire a tutto colore era fissato per domenica
1 giugno 2025. La partenza & scattata alle ore 11.00 e
la promessa di piu colori, partecipanti e novita é stata
mantenuta. La parola d’ordine & stata divertirsi e non
mancare. Promessa mantenuta. Insieme, abbiamo dato
un pezzo d’arcobaleno a chi ne ha pil bisogno.

Za dura e cuore d’oro. Un grazie sentito ai Bikers della Carnia che assieme ai Crazy Weels
one, con il Loro piccolo chiosco che istallano in occasione dello storico mercato di Villa
anno contribuito alla Lotta oncologica pediatrica supportando il lavoro dell’Agmen
e ogni anno reiterano la Loro missione di beneficenza e solidarieta



AGMEN

Friuli Venezia Giulia

LA PAROLA ALL'AGMEN

FESTEGGIA E DONA

CON | BIGLIETTINI SOLIDALI
...ENON SOLO

Avete festeggiato fino ad ora con i nostri biglietti solidali, e, sequendo
il vostro suggerimento, oggi possiamo offrirvi anche delle bellissime
bomboniere, adatte per tutte le cerimonie e per tutti i gusti.




Desideri farci una donazione
a scopo di beneficenza?

Sai come oftenere la detrazione fiscale?

Ecco alcuni passaggi da seguire:

1.

1.
3.

Modalita di donazione: Puoi donare in vari modi, come bonifico
bancario, carta di credito o assegno. E importante conservare la
ricevuta della donazione, poiché ti servira per la detrazione.

Detrazione fiscale: In Italia, le donazioni a favore di enti del terzo
settore possono essere detratte dalla dichiarazione dei redditi.

Dichiarazione dei redditi: Quando compili la tua dichiarazione dei
redditi, inserisci I'importo della donazione nella sezione dedicata
alle detrazioni. Ricorda di allegare la ricevuta della donazione e la
dichiarazione che ricevi da noi.

IMPORTANTE: nella causale inserisci sempre prima il codice fiscale
e scrivici una mail cosi potremo inviarti la dichiarazione.
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L’AGMEN RICORDA

E s :
L_,. o scorso Natale, a Tolmezzo, nel-

le giornate di domenica 15 Dicembre
e domenica 22 Dicembre, ho avuto la
possibilita di organizzare il “MERCATINO
DI NATALE” in ricordo del mio bambino
Federico. Un mercatino ricco di svariate
creazioni, realizzate con tecniche e ma-
teriali diversi da parte di persone che
hanno voluto dare il loro contributo; a
queste rivolgo un grazie di cuore. Un
grazie speciale alle mie Amiche che mi
sono state accanto e con cui ho condivi-
so momenti di serenita e spensieratez-
za mentre ciascuna di noi dava forma al proprio progetto.
Anche quest’anno hanno partecipato i compagni di classe
di Federico, della scuola elementare di Caneva di Tolmez-
zo, che con la guida delle loro insegnanti hanno dato vita a
dei manufatti speciali. Speciali poiché non si trattava solo di
CREARE ma di EDUCARE ALLA SENSIBILITA’ e all' EMPATIA:
componenti fondamentali che dovrebbero appartenere
al’essere umano, ma che ,se ci guardiamo attorno, spesso
mancano. Il prossimo anno questi ragazzi andranno alle
scuole medie e la mia speranza & che continuino a ricordar-
si di Federico percheé cio significherebbe mantenere viva la
consapevolezza che ci sono bambini e adolescenti costretti
ad affrontare percorsi di vita molto duri. Ragazzi siate grati
di poter andare a scuola; per voi la scuola rappresenta la
normalita: stare in gruppo, ridere, confrontarsi, crescere as-
sieme. Non date tutto per scontato.

Per un bambino ammalato la “NORMALITA™” ¢ fatta diisola-
mento, terapie faticose, farmaci pesanti,lezioni in ospedale
oppure online in totale solitudine.

Tutto cid comporta sforzi enormi,e spesso la paura di non
essere alla pari con i propri compagni.

Pensatea al periodo del Covid: quanta fatica avete fatto, per
un breve periodo della vostra vita, a dover fare scuola onli-

COMPAGNI DI CLASSE
DI FEDERICO

SORPRESE CHETI
- RIEMPIONO IL CUOR

a - i SR

ne, a non poter stare con i vostri amici, a dover utilizzare le
mascherine ogni volta che uscivate di casa, a disinfettare
le mani, a mantenere le distanze, a non potersi scambia-
re un abbraccio. Provate a pensare, per un attimo, quanto
difficile sia stato per voi..per tutti noi vivere a tutte queste
costrizioni, ma ne siamo usciti.

Pensate ora ai bambini malati ,questa per loro ¢ la quotidia-
nita accomapgnata dal peso della della malattia.

Quello che cerco difarvi capire & che questo mercatino non
nasce solo per raccogliere fondl, interamente devoluti all’
A.G.M.E.N. ,ma soprattutto per invitarvi a riflettere che nel-
la vita non dobbiamo dare nulla per scontato perché tutto
va bene. Purtroppo non sempre € cosi ed io e mio marito,
come tante altre famiglie, ne siamo testimoni.

Apprezzate cio’ che avete, non lamentatetevi per cose futili
ma imparate a donare il vostro tempo a chi ne ha bisogno.
Se ciascuno di noi ,nel nostro piccolo iniziasse a farlo , po-
tremmo forse pensare di realizzare qualcosa di grande.

PICCOLE PERSONIE, IN PICCOLI LUOGHI DANDO SOLO
UN PICCOLO CONTRIBUTO POSSONO ASSIEME FARE
MOLTO PER CONTINUARE A SOSTENERE LA RICERCA
E LE FAMIGLIE CON BAMBINI MALATI ONCOLOGICI
La mamma el papa

L IMMANCABILE
BARBARAE LA
DOMICILIARE CHIARA:
AMICHE SPECIALI



HANNO TROVATO UN CONTABILE D’ECCEZIONE,
IL SUPER PAPAGALLINO GOKU CHE, CON 1 SUOI
ANNI DI ESPERIENZA HA VOLUTO AIUTARE A
CONTABILIZZAREIL TUTTO

| BIMBI DI ILLEGIO SONO SPECIAI.I E OLTRE AD AVERE UN GI%AN CUORE HANNO
ANCHE SPIRITO DI INIZITIVA E INNEGABILI DOTI ARTISTICHE.

HANNO ALLESTITO UN MERCATINO CON

| LORO SASSI DECORATI EHAN VOLUTO
DONARE IL RICAVATO DI QUESTO SUPER <
. MERCATINO AD AGMEN IN RICORDO DEL )
(SRERS72 <. “&« A%¥ey  LORO AMICO E COMPAGNO FEDERICO. ~

| SOLDINI UNA VOLTA GIUNTI ALLA SEDE AGMEN ‘ - - G A

L'AGME



TI RACCONTO UNA STORIA

C’era una volta...

- ma...

Direte voi...

-...cC’é ancora?

- E certo che ce!

- E chi sarebbe? Direte voi...

- Sarebbe un bambino come voi, ma di altri tempi...

- In che senso? Direte voi...

- Nel senso che lui era bambino tanti anni fa ed ora per un
incantesimo invece di esser grande é tornato bambino...

- E come mai? Direte voi...

- per giocare con chi legge... Dico io!

E tu, grande e grosso, che scrivi: chi sei? Stropolo!

- Se volete provare a fare qualcosa di strano io vi aiuto: del
resto a chi mai potrebbe succedere di ritornare bambini?
Ma soprattutto: ritornare bambini restando nel corpo di un
adulto... E cosi...

Era tanto tempo che non prendevo in mano il mio pen-
nello. No, un attimo, aspettate, non devo dipingere nes-
suna parete, devo solo tentare di colorare una storia con
il pennello della fantasia. Vediamo: inizio con l'intingerlo
in un bel vaso di colori, per l'esattezza quelli dell'arcoba-
leno, poi una bella pennellata e il gioco ¢ fatto: un arco-
baleno sospeso nell’aria... Sembra invitarmi a salirci sopra:
che bello, a cavallo di un arcobaleno, magari € un cavallo
che corre, fatto apposta per intraprendere un viaggio ed in
questo momento ho voglia di viaggiare con voi. Appoggio
vaso e pennello e rientro in casa in velocita, per raccogliere
alcune cose che potrebbero servire a bordo. Voi che state
leggendo pensate a cosa portare, che una volta partiti non
so quando ci fermeremo...

Inserisco ordinatamente nello zaino: una torcia, un qua-
derno per gli appunti, una penna, un pizzico di follia e il
cellulare, anzi no, il cellulare no. Esco, raccolgo il pennello
e lo metto nel tascone dello zaino, saluto il cane che sco-
dinzola e mi segue sino all’arcobaleno. Il cielo & terso, solo
qualche nuvola bianca in lontananza che sembra salutare.
Mi accomodo sul mio nuovo mezzo di trasporto multicolo-
re, metto in moto...

- Aspettate prima di salire: non ho la chiave per mettere
in moto, e poi chi I’ha detto che I'arcobaleno va messo in
moto...Chissa se nel cruscotto ¢’ un libretto di istruzioni...
Controllo e trovo un libretto con la copertina luccicante, lo
sfoglio ed & tutto bianco, solo in fondo c’e€ un messaggio:
“questa e I'ultima pagina, il tuo libro finisce qua...mancano
le altre, riempirle € compito tuo e di chi viaggera con te”
Una sfida? Forse.

Si comincia.

MWMM

LA BORA

Proviamo a cercare assieme una parola magica per mette-
re in moto l'arcobaleno: ognuno trovi la propria...anzi no:
saliamo tutti sull'arcobaleno e proviamo assieme a ridere a
squarciapelle...
In fondo ridere € una cosa seria...Detto, fatto... ed ecco che...
Si parte!
E per fermarci? Ci penseremo al momento opportuno...
Le voci di chi e rimasto sulla terra svaniscono, solo il silenzio
delle nuvole e stormi di uccelli salutano battendo le mani,
ops, volevo dire le ali.
Mi accorgo solo ora di essere in mutande, dev’esser stato
il vento, che stava soffiando forte, guardo attorno e sento
nitidamente le parole...
- sono la bora, sono magica
Ho sempre sognato di fare quattro chiacchiere con lei... An-
che voi, scommetto?
Dove nasce, dove si forma, dove prende forza e trasporta
con se allegria, spensieratezza e fantasia. E intanto la ve-
locita aumenta, la bora anche e I'arcobaleno sbanda pe-
ricolosamente, bisogna tener forte a se gli zaini, che non
volino via.
Se le raffiche dovessero aumentare rischieremmo seria-
mente di non riuscire a zavorrarci nemmeno noi.
- Bora, potresti cortesemente fermarti?
Secondo voi a questo punto, come ogni fiaba normale, il
vento dovrebbe obbedire, ma questo & l'arcobalerno di
Stropolo e dei suoi amici quindi...
Imperterrita la signora bora aumenta e ci ritroviamo a rote-
are vorticosamente assieme all’arcobaleno.
Ed io sono sempre in mutande e voi ridete...
Appena la mia testa non gira pit, mi rendo conto di essere
ancora intero, di avere lo zaino, e di esser finiti tutti sott’ac-
qua. Dopo un momento di paura mi accorgo che siamo
sott’acqua da circa mezzora e respiriamo normalmente sen-
za bombole...
- ehi viaggiatori, vedete che il vento serve a qualcosa...
Odo rimbalzare parole, ma non capisco chi sia...poi una voce
dolcissima
- sono la vostra bora...la magica bora...
E una signora molto gentile, quasi una fata, ha i capelli lun-
ghi e biondi, gli occhi azzurri, indossa un vestito rosso fuoco
ed ha la pelle candida.
Ci viene incontro.
- Tranquilli, chissa quante cose incontrerete nel vostro viag-
gio, queste sorprese sono solo I'inizio, non sempre saranno
cose materiali, spesso cose astratte, che non si toccano con
mano, ma si sentono al cuore...io sono una di queste. La
bora che si sente al cuore: siamo emozionati, a Stropolo so-
litamente non mancano le parole ma stavolta...La “donna”
allora mi fa segno di stare zitto portando il suo dito indice
alla mia bocca. Poi lentamente si gira e vola via, sott’acqua,
mandando un bacio a tutti noi, con un soffio, sorride e noi
ricambiamo...
A questo punto riemergiamo ed una nuova raffica di bora
porta ai miei piedi un paio di pantaloni e cosi, magicamente,
non sono pill in mutande ed il viaggio assieme a voi puo
continuare...

gianpacco



SONO

UNO DEGLI| AJUTANT]| D
|0 ED | MIE| MOSTRUOS| AMICI
Cl DIVERTIAMO A FARE DISASTRI E
AD INVENTARE DE| GIOCH| PER
FART| PASSARE |L TEMPO!
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* S| E DIVERTITA A
MESCOLARE LE LETTERE Al NOM|
DE| MESI, TU RIESC| A TROVARL|?

GILDO S| E PERSO

ED E RIMASTO
SOLO!

A|UTA |L SUO
AM|CO
GENOVEFFO A
TROVARE LA
STRADA GIUSTA
PER
RAGGIUNGERLO!




CHI STA
SALUTANDO
2
UNISCI | PUNTINI E
SCOPRILO!




SLAPPY HA
LECCATO META
DE| DISEGNI| E
ORA TOCCA A
TE FINIRL)!
BUON
DIVERTIMENTO!
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Le splendide

creazioni di
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LA MAESTRA ROBERTA DA MOLTA IMPORTANZA ALLE ATTIVITA
ARTISTICHE DEI NOSTRI BAMBINI, CON IL MATERIALE FORNITO DA AGMEN,
AIUTA | BAMBINI AD ESPRIMERE LA LORO CREATIVITA AL MASSIMO.
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Il grande
talento di

MATTIA




MANIFESTAZIONI ED EVENTI

20

CICLAMINI E... MONTAGNE

GRAZIE NON FINIREMO MAI DI RINGRAZIARE TUTTI GLI ABITANTI DELLA NS. CARNIA
CANAL DEL FERRO E VALCANALE. SONO LORO I PROTAGONISTI DI QUESTA MANIFESTAZIONE
SVOLTASI DOMENICA 6 OTTOBRE IN 35 PAESI DEL NS. ALTO FRIULI, SONO DIU DI 30 ANNI CHE SI
RIPETE IN AUTUNNO QUESTA PROPOSTA DI CICLAMINI A FAVORE DELL AGMEN.

OGNI ANNO CE UN PO DI TREPIDAZIONE IN QUANTO SI TEME UN PO LA ‘STANCHEZZA” DELLA
GENTE A RISPONDERE A QUESTA OFFERTA.

PER CENNESIMA VOLTA LA RISPOSTA E STATA A DIR POCO GENEROSA, ENTUSIASTA, EMOZIONANTE.
DA PARTE DEGLI ORGANIZZATORI C’E LA MOTIVAZIONE DI “PORTARE UN PO’ DI FIENO IN CASCINA”
E DA PARTE DEGLI OFFERENTI C’E LA FIDUCIA CHE LACQUISTO DI UN CICLAMINO DIA UNA MANO
A MIGLIORARE LASSISTENZA AI NOSTRI PICCOLI GRANDI PAZIENTI E ALLE LORO FAMIGLIE.

CE UN PAROLA CHE METTE IN LUCE IL SIGNIFICATO DI QUESTO AVVENIMENTO: AMORE.

IL VALORE CHE AMIMA E ACCOMUNA BAMBINI, GENITORI, MEDICI, COLLABORATORI, SOSTENITORI
E SOLO QUESTO.

NOM DIMENTICHIAMO TUTTE LE DONNE, CHE SONO IN STRAGRANDE MAGGIORANZA, CHE
LAVORANO E OFFRONO IL LORO TEMPO PER LA BUONA RIUSCITA DI QUESTA INIZIATIVA!

SPERIAMO IN UN ARRIVEDERCI AL PROSSIMO ANNO!

GIANCARLO D1 LENARDA

™ e by 7

‘ASPARAGORGO”

evento tenuto a Gorgo di Latisana (UD) dal 24 aprile al 4 maggio 2025

[a presidente premia con
affetto e riconoscenza
le mamme di Gorgo
che ogni anno donano
le Loro reazioni per il
mercatino a favore di
AGMEn durante l'oramai
tradizionale festa degli
asparagi di Gorgo.
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UN’ALTRA GRANDE AMICA
ClI HA LASCIATO

LAGMEN FVG ha perso un altra cara e fedele
amica: la signora Milena Seccardi da Paluzza
(....alta Carnia / UD...).

Per diversi anni e stata l'ideatrice e
I'organizzatrice di quell’/Appuntamento annuale
che si chiamava (in madrelingua friulana)
“Purcit de Salut” (cioé “Il Maiale per la Salute”)
e che vedeva raccogliersi tutta la comunita
locale in un pranzo conviviale ove venivano
offerte pietanze a base di carne suina,
derivanti dalla macellazione di un povero
maialino, allevato per un anno a tale scopo.
Triste fine per la bestiolina, ma lodevole lo
scopo dell’iniziativa: il ricavato dell’evento,
infatti veniva devoluto alla nostra Associazione,
della quale la cara Milena era grande amica e
sostenitrice.

Ora, se n’e volata in Cielo e siamo sicuri che la
strada per il Paradiso le sara stata piu veloce e
lieve, librandosi dalle alte cime dei suoi monti.

Grazie di cuore, Milena, per tutto
quello che hai fatto per 'AGMEN.

Renata, la mamma di Iris Jacuzzi una cara ragazza che purtroppo non c’e piu,
quest’anno ha pensato a noi per la raccolta fondi producendo
dei meravigliosi sacchetti di lavanda.

un affettuoso abbraccio ed un grazie di
cuore a questa meravigliosa persona.




([ Ladies ar A friends
S’E&? fer &w}zj

—
pd
Ll
>
<
I~
<
oZ
O
=
oz
L
o
Q
O
O
2
<

AGM EN tre anni fa era stata contattata da

Marvi Battiston, una meravigliosa persona capofila
di un gruppo di golfiste donne provenienti da tre
Golf Club (il Golf Club di Lignano, il Golf Club Ca de
la nave e il Golf Club Cansiglio) che qualche anno
fa hanno deciso di associare il gioco del golf alla
beneficenza per aiutare i bimbi malati.

Dopo alcuni incontri con la nostra Presidente ed
alcuni membri del Direttivo & stato individuato il
progetto di dotare tutte le stanze del reparto di On-
coematologia del Burlo Garofalo con dei monitor
multiparametrici.

Per riuscire nel loro intento il gruppo delle Ladies
ha iniziato la raccolta fondi necessaria per l'ac-
quisto dei macchinari organizzando due gare di
golf importanti con una lotteria di oltre 250 pre-
mi, generosamente offerti da liberi professionisti,
commercianti e tantissime aziende della Regione
Friuli, della Regione Veneto e non solo, ed un’asta

con premi speciali donati da personaggi di spicco
come Jannik Sinner, Vasco Rossi, Laura Pausini ed
altri nomi importanti dello sport e della musica.

Grazie a tutti coloro che hanno partecipato in ogni
modo possibile a questa prima fase che nell’arco di
un anno ha permesso la raccolta di ben 28.000 €.

Ma non & finita qui.

Anche quest’anno le instancabili Ladies hanno de-
ciso di affiancare AGMEN per contribuire a soste-
nere i costi necessari a rinnovare l'arredamento
delle stanze di piccoli pazienti al fine di renderle
pil accoglienti e funzionali.

Un grosso applauso a tutte le Ladies del grup-
po Swing for Caring per la tenacia e la voglia di
portare a termine un progetto importante che
le ha impegnate, le impegnera per molti mesi a
venire nella ricerca di premi, sponsor e benefat-
tori che possano aiutarle nel loro meraviglioso
progetto di questo 2025
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“Ogni Dono ha una storia, un significato, d

e spesso evoca ricordi speciali o speranze per il futuro”

nel mese di febbraio abbiamo ricevuto un dono prezioso.

Alla presenza dell’artista Pulze Giovanni, del critico d’arte ing. Cattaruzza Antonio e della
la signora Marina Del Rosso quale rappresentante del Lions Club di Milano,
ci e stato donato questo splendido quadro dal titolo “Angelo”.

.. _____inoccasione del loro matrimonio
Francesca e Simon hanno scelto di
=~~~ - chiedereatutticolorocheliamanoeli
stimano didevolvere ad AGMEN il regalo
: di nozze destinato a loro.

da tutta la famiglia AGMEN un
affettuso abbraccio e le piu calorose
congratulazioni, vi auguriamo il meglio
per il vostro cammino assieme.

Buona vita ragazzi!!
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XXIV Giornata Mondiale
contro il Cancro Infantile

( n occasione della XXIV Giornata Mondiale contro il
Cancro Infantile AGMEN, nella persona del nostro in-
stancabile consigliere Adriano Scotti, i ragazzi e gli in-
segnati del Liceo Leopardi Majorana di Pordenone, la
sezione ADMO FVG, lo staff di Ormastaff Service con il
patrocinio del Comune di Pordenone hanno organizza-
to un flash mob con l'intento di sensibilizzare in modo
efficace e coinvolgente il numerosissimo pubblico pre-
sente e le istituzioni locali intervenute.

L'evento e stato accompagnato da una canzone specia-
le, creata alcuni anni fa in collaborazione con |'Associa-
zione Mattador. Il brano, con le sue note e le sue parole,
ha voluto portare all'attenzione la realta difficile dei gio-
vani pazienti oncologici, costretti a trascorrere lunghi
periodi di isolamento nelle stanze d'ospedale durante
le terapie. La canzone ha voluto essere un inno alla vita,
quella "vera", che continua ad esistere fuori dalle mura
ospedaliere e che merita di essere vissuta appieno.
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ODV Insieme Per un Sorriso Pocenia

ll nostro Consigliere Edoardo Bertozzi, presente
all’evento per rappresentare AGMEN, ha raccolto
questi pensieri del responsabile dell'organizzazio-
ne dell’'evento solidale.

“Nel corso dell’lanno 2024, 'ODV Insieme Per un
Sorriso Pocenia ha promosso con entusiasmo di-
verse iniziative significative nel territorio comu-
nale. Tra gli eventi di maggior rilievo, ricordiamo
con particolare soddisfazione la sesta edizione del

Giornatgidel Sorriso |
fiso ODV - Pocenia
|

Green Volley del Sorriso, svoltasi sabato 20 luglio
2024, e la sesta edizione del Calcio Balilla Umano,
tenutasi venerdi 6 settembre 2024.

Sabato 7 settembre ha avuto luogo la diciottesima
Giornata del Sorriso, un appuntamento che da un
paio d’anni viene celebrato nuovamente in pre-
senza, coinvolgendo l'intera comunita attraverso
numerose attivita ricreative e di intrattenimento
pensate per tutte le eta.

Come tradizione consolidata, siamo profondamen-
te orgogliosi di aver potuto destinare l'intero rica-
vato delle manifestazioni ad organizzazioni come
'AGMEN e la Onlus Luca, in perfetta coerenza con
la missione della nostra associazione, che si dedica
principalmente al sostegno delle famiglie di bambi-
ni affetti da patologie oncologiche infantili.
Guardando al futuro, per I'anno 2025 stiamo gia
pianificando con passione nuovi eventi che mirino
a coinvolgere un numero sempre maggiore di par-
tecipanti di tutte le fasce d’eta, rafforzando cosi il
tessuto sociale della nostra comunita e amplifican-
do il nostro impatto benefico.”

' 6° Torneo di Calcio Balilla Umano
Insieme per un Sorriso ODV - Pocenia




“Le stagioni del cuore”

l | 27 febbraio al Liceo E.U. Nordio di Trieste si sono
svolte le premiazioni degli studenti delle classi 4D e 4E
dell’indirizzo di arti figurative che hanno partecipato al
progetto di AGMEN intitolato “Le stagioni del cuore”

La progettazione e la successiva realizzazione su pan-
nelli di disegni pensati per le nostre case ha dato valore
ed emozione ai partecipanti grazie ai valori trasmessi
dalla nostra associazione.




Vista la grande quantita

e qualita degli elaborati
prodotti dai nostri giovani

ma talentuosi amici abbiamo

deciso, in accordo con la

sede INPS di Trieste, di
decorare I'area riservata
ai minori presso la sede
provinciale di Via Ghiberti

LA COLLABORAZIONE FRA
AGMEN ED INPS SI FA SEMPRE PIU STRETTA

Grazie al prezioso aiuto dell’ Associa-
zione Gli Amici di Osky & stato possibile
realizzare anche a Pordenone un simpa-
tica area dedicata ai piccoli utenti della
struttura. La nostra Presidente Franca,
assieme al consigliere Adriano, al nostro
responsabile ed esperto delle pratiche
INPS Giorgio, assieme ai consiglieri de Gli
Amici di Osky hanno allestito I'angolo del-
le fate, con arredi, giochi e libri acquistati
grazie alla donazione ricevuta in memo-
ria del loro amico Alberto, che ha ispirato
loro la creazione della loro Associazione.

Grazie di averci aiutato ad aiutare,

dimostrando che anche le associazioni se
fanno squadra tra loro fanno grandi cose.
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Un rmgraZIamento speclale va alla gener05|ta della

SQUADRA DEL SAN GIO\IANNI CALCIO

_,6{'.

Ci hanno adottati e ospitati rendendoci parte del loro team
riuscendo a dare ancora piu profondo il significato di “fare squadra”!

; PS:aiutare AGMEN a fare del bene porta bene, é evidente!! 24 g
- Visto che il San Giovanni @ PASSATO DI CATEGORIAAAA! Complimenti a tutti!! "% gy,

I’ASSOCIAZIONE
“ SAN NICOLO SI METTE IN MOTO”

CONTINUA A PRENDERE SOTTOBRACCIO AGMEN E
RAGALA 2 MERAVIGLISI DIVANI PER LE NOSTRE CASE
UNO PER CASA PRIMAVERA E UNO PER CASA AUTUNNO
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maschera un po’ ... fuori stagione!
Aveva un vestito rosso bellissimo, una
folta barba bianca, continuava a dire
) i “HoHoHo000"” e portava sul suo bastone
' il vessilo di AGMEN...

“ " Durante il Carnevale a Venezia ci sono
state numerose segnalazioni di una
!_-\ -

CARNECVALL

DI VENEZIA S 1 : i Avete indovinato?

' . n O Era Babbo Natale, anzi

il nostro Babbo Natale,

che ha pensato di far
conoscere AGMEN
anche fuori zona.

GRAZIE
BABBO NATALE,
SEI UN MITO!

LE PERSONE CHE DECIDONO DI AIUTARE
AGMEN OLTRE AD AVERE UN CUORE D’ORO
HANNO ANCHE LE MANI D’ORO!

Abbiamo ricevuto da CINZIA NIBBIO questa
meravigliosa produzione, composta da dei lavori
artigianali talmente belli che alcuni
sono stati scelti come premio per
un Torneo di Golf di Beneficenza in nostro favore
organizzato da una nostra affezionata “madrina”.




ASSOCIAZIONE GENITORI MALATI EMOPATICI NEOPLASTICI




