£ AMaPo

annoIX N.1

NOTIZIE

Gennaio - Marzo 2006

Trimestrale dell'Associazione A.Ma.Po. Associazione Malati di Porfiria onlus amapo@tiscali.it - www.amapo.it
00153 Roma ViaS. Gallicano,25a Tel. 0652666928 Fax 0652665020

Registro Tribunale di Roma n. 485 del 26 ottobre 1998

Direttore responsabile : Smona Pavia

Nonavevoombradi dubbio ..., mapiu
passavano i giorni e s avvicinava la
fatidica data e piu s moltiplicavano le
persuasioni per convincere tutti dellamia
teoriaz sicuramente il 6 gennaio non
piovera.

Erasicuramentedifficiledafar credere
perché in quel periodo il freddo e la
pioggia a Roma non volevano proprio
darci tregua, e le previsioni non erano
dellepiurosee.

Il cielo plumbeo della vigilia aveva
iniziato afar vacillarelemieconvinzioni.

Ma in fondo sapevo che non ci
avrebbe traditi : laBefananellacalzaha
“infilato” unasplendidagiornatadi sole.

Sembrava primavera e il Torneo della
Befana che si e svolto presso il Centro
Sportivo della L ongarina, organizzato per
raccogliere fondi a favore della nostra
associazione e statauna manifestazione
di grande gioia svoltasi nel migliore dei
modi.

Cercheremo in questo numero di
riportarvi le sensazioni e i momenti piu
spettacolari di questo evento.

Voglio esprimere la mia profonda
gratitudine insieme allaquale si uniscono
I ringraziamenti del Consiglio Direttivo e
dei soci dell'A.Ma.Po.,

a Centro Sportivo LongarinaAxa

Calcio che ha ospitato l'intera
manifestazione, nella persona del
PresidenteAndreaRuggeri,

Eugenio Marchinadi Club Italiacheha
provveduto a mettere a disposizione
I'elicottero,

Carlo Sorbara e Riccardo Totti della
Numberten,

la Citibank principale sponsor della
manifestazione, nella persona di Mauro
Baraldi e dei suoi collaboratori,
I'Associazione European Events,

il giornalista Paolo Bernacchio e Carlo
Zampa che nella trasmissione “ Tempo di
Lupi” ci hanno ospitato per tuttoil periodo
natalizio,

i piccoli giocatori, i loro genitori e gli
allenatori delle Scuole Calcio “Francesco
Totti” e precisamente A.s. Axa Calcio,
AciliaCalcio, A.s.d. Fabrica Carbognano,
GS. Falaschi,A.s.Albula,A.S. Ostiamare,
G.S. Quarticciolo, Con.Roma,
Polisportiva Libertas Centocelle,
Polisportiva Tirreno, A.P.Palocco,
PolisportivaCentro Giano, S.S. Ostiantica
Saline,

il Presidente del XIII Municipio,
Davide Bordoni e naturalmentei giocatori
Francesco Totti, Vincenzo Montella,
Alberto Aquilani ed Emiliano Moretti che
hanno messo a disposizione scarpini,
magliette e pallone autografati, premi
ambitissimi dai piudurantelariffa.




Un pensiero speciale va ai genitori
dellapiccola MelaniaCastagnaallaquale
memoriaeradedicatoil torneo.

E poi ringrazio, ma non sara mai
abbastanza, tutti coloro che hanno messo a
disposizioneil loro tempo el loro cuore,
sperando di non tralasciare nessuno,
GianfrancoBiolcati,

LucianoArzilli,
Domenico Sorbara,
SabinaPavia,
Orazio Gavioli,
GiannaSili Scavali,
MimmaBiolcati,
GaiaBiolcati,
FrancescoBiolcati,
SimonaArzilli,
Francesco Pavia,
GabriellaPavia

ei giovani JacopoeMattia.

Speciale in questo numero

E non etutto.

Un grazie particolare va a Donatella
nostra associata di Genova che
spontaneamente nella sua palestra
Bodyline Center, ha attivato per tutto il
periodo natalizio una campagna di
raccolta fondi per I'"AMaPo, riscuotendo
un grande successo.

Sono molto orgogliosa dell'iniziativa di
Donatella che ha centrato in pieno lo
spirito collaborativo della nostra
Associazione e mi auguro che questi
eventi siano sololalocomotivadi unlungo
treno chiamato solidarieta.

Non s tratta di pensare di piu ma di
pensarediversamente.

Simona Pavia
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A.Ma.Po ela Befana

E' arrivatain elicottero! Si, proprioin
elicottero, laBefana. Sorpresapiu grande,
a guidare I'elicottero era proprio Babbo
Natale. Il buon vecchio Babbo Natale,
parcheggiate le renne dopo la
faticosissimanotte del 25 dicembre s era
concesso un lungo periodo di riposo.
Dopo piu di dieci giorni ecco Babbo
Natale arrivare, piuinformachemai, alla
guida di un elicottero volteggiando sul
lungomared'OstiaAnticaeatterrareconil
suo carico di doni, stavolta della Befana,
sul Centro Sportivo Longarina.

Sapevo da tempo che quei due se la
intendevano e ora ne avevo la conferma
Si vociferava che Babbo Natale avesse
vinto la lotteria di Capodanno e avesse
costretto la befana a dar fuoco alla sua
vecchia scopa e acquistato un elicottero
nuovo fiammante I'aveva invitata per il
suo compleanno a mangiare il pesce a
Fiumicino. Con I'occasione avrebbero
entrambi assistito alla manifestazione
calcistica a favore della nostra
Associazione A.Ma.Po. che stava
svolgendosi presso il Centro Sportivo
Longarina.

Stava, infatti, terminando il Torneo
calcistico “VIII Memorial Melania
Castagna’, con la partecipazione dei
piccoli atleti delle categorie Pulcini
'95/'97. La manifestazione, sponsorizzata
dalla “Citibank”, cui va il nostro sentito
ringraziamento, voleva ricordare la
piccola Melania, scomparsa
prematuramente nel 1998 e per la quale
quel giorno abbiamo anchepregato.

Verso le 13:00 dopo aver premiato i
vincitori, distribuito doni atutti i bambini
presenti e sorteggiata la lotteria, i due
fidanzati storici sono risaliti a bordo del
loro elicottero. Questa gigantescsa
libellula metallica, lucente nel sole di
guellasplendidagiornatasi erapidamente
staccata dal suolo e con ampie cabrate in
cielo, quasi come strambate, e passaggi
radenti sui campi da gioco del Centro
Sportivo, s e velocemente allontanata
diventando un puntino all'orizzonte.

Noi dell'’A.MaPo. eravamo |i ad
assistere con il naso all'insti a conclusione
di unagiornatainiziataalle8:00 egiuntain
un baleno a termine. Eravamo pochi ma
buoni e siamo riusciti a coinvolgeretutti i
presenti nel nostro intento. Ci siamo fatti
conoscere, magliette e cartellini a parte:
Simona dava spiegazioni a tutti, il Dr.
Biolcati era continuo oggetto di domande
specifiche. Orazio, Sabina, Gianna, Mattia
e Jacopo s prodigavano ai due ingressi
nella vendita dei biglietti per la lotteria,
alo stand Gaia, Luciano, Simona e
Mimma dispensavano notizie, gadget e
sorrisi a tutti e naturamente biglietti.
Franco, Gabriella e Francesco prestavano
la loro opera tecnica in ogni occasione,
Orazio scattava foto a ripetizione. lo,
allegro per come stava andando |a festa,
perché di unafesta s trattava, facevo....,
facevo...... non mi ricordo...si, giravo
come una trottola ed ero contento, ma
soprattutto ero perplesso perché mi era
crollato un mito: quello del “camino”. Fin
dapiccolo sapevo chelaBefana, vecchiae
stanca, passava nelle nostre case
attraverso il camino; cosi per o meno ci
avevano insegnato i nostri vecchi. Orami
sembrava giovane e laimmaginavo anche
carina dietro la maschera, e la vedevo
arrivare in gamba e “a cavalo” di un
elicottero, anziché una scopa, la classica
scopaspel acchiata.

Peccato che sia finita mi sono detto
alla partenza dell'eicottero, peccato per
davvero per quel nostri associati che non
Sono venuti; S Sono persi  veramente
un'occasione! Mi ha impressionato
favorevolmentel'interessamento convinto
della gente alla nostra causa, la voglia di
sapereelo spiritodi collaborazione.

Il nostro doveroso ringraziamento va
infine alla“Numberten”, all'’AXA Calcio,
a “Clubltalia’, ad Andrea, Eugenio,
Carlo, Valentina, Antonello, Silvestro,
Salem, Lorenzo che hanno reso tutto cio
possibile, sono stati dei meravigliosi
padroni di casal




Anchele Societadi calcio che hanno
partecipato da attori alla manifestazione
sono state particolarmente attente e
sensibili a nostro appello; le ringraziamo
veramente di cuore e speriamo di
incontrarle in altre occasioni, sempre di
festa

Non a caso la nostra presidente,
Simona, ha detto a conclusione della
giornata:

UNGRAZIE

Grazie, grazie di cuore per la
splendidagiornatatrascorsal

Questo anno la Befana ha voluto
premiare I'A.Ma.Po. portandole doni per
una giusta causa. Per far prima e non
portare viatempo aquesta gioiosafesta, &
venuta in elicottero volteggiando tra lo
stuporedi tutti quanti noi chelaseguivamo
con gli occhi puntati a cielo pieni di
meraviglia e sorpresa (nhon ce
|'aspettavamo proprio!).

Oggi ho scoperto che laBefanaesiste
veramente, grazie atutti voi!”, io daparte
mia vorrel invitare tutti noi a partecipare
maggiormente, a fare piu gruppo per
qguanto possibile e......ne parliamo poi
guando ci vedremo alla prossima
assembl eal

Domenico Sorbara

E' stato veramente emozionante
vedere quanta solidarieta perché questa
festariuscisse!

Tutti si sono resi disponibili a
svolgerei vari compiti, prodigandosi fino
all'abnegazione, iniziando da ragazzi e
terminando con SimonaPavia.

Complimenti per I'organizzazione e
di nuovo grazie per avermi regalato un
verogiornodi scuoladi vita.

Gabriella Perugini

LA BEFANA CON ALCUNI BAMBINI CHE HANNO PARTECIPATO AL TORNEO




CITYBANK
ASSOCIAZIONE EUROPEAN EVENTS

AS.CLUB ITALIA

CENTRO SPORTIVO LONGARINA
XIII MUNICIPIO

“TEMPO DI LUPI" CARLO ZAMPA E PAOLO BERNACCHIO
NUMBERTEN

SCUOLE CALCIO “FRANCESCO TOTT!

A.S. AXA CALCIO
ACILIA CALCIO
A.S. OSTIAMARE
A.P. PALOCCO
POLISPORTIVA CENTRO GIANO
S.S. OSTIANTICA SALINE
POLISPORTIVA TIRRENO
A.S.D. FABRICA CARBOGNANO
G.S. FALASCHE
CON. ROMA
G.S. QUARTICCIOLO
POLISPORTIVA LIBERTAS CENTOCELLE
A.S. ALBULA

E==—s=== DA SX: EUGENIO MARCHINA,
EHEE - MAURO BARALDI,

ANDREA RUGGERI,

SIMONA PAVIA

E GIANFRANCO BIOLCATI
ALLA CONFERENZA STAMPA DI
PRESENTAZIONE DELLA
MANIFESTAZIONE.

ROMA, 23 DICEMBRE 2005

CENTRO SPORTIVO
LONGARINA




Alcunimormentidela manitestazione

JACOPOEMATTIAALLABIGLIETTERIA

SABINA PAVIA E GIANNA SORBARA
ALL'ALTRA BIGLIETTERIA

- ul

SABINA PAVIA, LUCIANO ARZILLI, SIMONA ARZILLI, GAIA BIOLCATI, DOMENICO SORBARA ....
... LAVORO FEBBRILE ALLO STAND

CARLO SORBARA, DOMENICO SORBARA E SIMONA PAVIA CARLO SORBARA, LA BEFANA




| -
DOMENICO SORBARA DISTRIBUISCE STAFF AL LAVORO
| DONI Al BIMBI

INIZIO DELL'ESTRAZIONE




ILFORTUNATO VINCITORE DEGLI SCARPINI PREMIATO
DAL COMICO CABARETTISTA ANTONIO GIULIANI

DOTT. GIANFRANCO BIOLCATI,
PAOLO BERNACCHIO ESIMONA PAVIA

...E UELICOTTERO E PRONTO PER RIPARTIRE
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Trasmissione “Tempo di lupi” condottada Carlo Zampa
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Noftavs  edinone del anunnl

“Muislunma Castagni”, In rmandsstano
no benofics divenula ormme un
appuntaranio fisso per A & per ks
“Longerina”.  Mantre negli - scorsi
annl, protagonistl ersno stil perso-
nag@ delio spetiacoio, della polihca,
weochie glons che sl erano aftrontstl
n divartent partte sl campo di cal-
o ded ceniro aportivo, |8 sceltn o
fueatn edizone & statn prscisa. Lha
spegain bena  Andran Ruggean,
presuchenie chall Axa

9.




QUESTO SPAZIO é DEDICATO A TUTTI COLORO CHE INTENDONO
ESPRIMERE UN' OPINIONE, UN COMMENTO, PORRE DOMANDE O
AVANZARE DELLE CRITICHE.

POTETE ANCHE SCRIVERE UNA POESIA O SEMPLICEMENTE UNA
RICETTA. E'LAVOSTRA PAGINA.

| testi possono essere inviati via fax al numero 06.61562406 oppure via e-mail a seguente
indirizzo : amapo@tiscali.it
Specificarenell'oggetto AMAPO Notizie.




Associazione Malati di Portiria

ONLUS

E' stata costituita nel febbraio 1998 e ha sede in Roma, presso l'Istituto
San Gallicano.

L'Associazione si propone i seguenti fini:

Promuovere la conoscenza delle diverse Porfirie al fine di favorire la diagnosi
precoce e l'efficace cura dei pazienti che ne sono colpiti, nonché l'aggiornamento
sulle nuove acquisizioni scientifiche in materia;

Sensibilizzare gli organismi politici, amministrativi, sanitari, gli organi di stampa, la
radio e la televisione al fine di migliorare I'assistenza ai pazienti e alle loro famiglie;

Suggerire, promuovere e sviluppare iniziative per assicurare adeguati mezzi di
assistenza ai pazienti e alle loro famiglie, in special modo dove l'organizzazione
assistenziale pubblica non offre ancora interventi e strutture adeguate.

Promuovere iniziative ricreative, culturali, corsi, pubblicazioni, conferenze ed altre
manifestazioni che permettano l'educazione dei pazienti, I'aggiornamento dei
medici, I'informazione degli organi di Governo;

Promuovere e facilitare I'approvvigionamento per conto dei propri associati di
prodotti farmaceutici di documentata efficacia, ma di difficile reperimento sul mercato
e di costo elevato.

Via A. Labeone, 58 - 00175 Roma Partita I.V.A. 1034 343 058 2
tel. 06 - 76 91 02 91 e fax Cod.Fisc. GRS MCL 56D03 H501V

di Grassini Marcello




