
 

 

LA VOCE DELLE ASSOCIAZIONI 

PERIODICO DI MILLEMANI E MOVIMENTO RANGERS 

TAM TAM VOLONTARIATO  

CHIAMATI A TRASFORMARE IL MONDO 

Sommario: 

TERZO SETTORE 

dalla legge regionale 42/2012, 
vi è il riconoscimento, da parte 
di Regione Liguria, di un sog-
getto che rappresenti tutti i sog-
getti iscritti nelle singole sezioni 
del Registro regionale del Terzo 
Settore. 
L’articolo 24 della norma disci-
plina le modalità di riconosci-
mento, indicando, in particolare, 
i requisiti che tale soggetto 
(denominato Organismo asso-
ciativo unitario regionale) 
deve possedere per essere 
legittimamente titolato alla rap-
presentanza di cui sopra. 

La Giunta regionale, con delibe-
razione n.1281 del 18 ottobre 
2013, ha formalmente ricono-
sciuto tale Organismo associati-
vo unitario regionale. 

Con deliberazione della Giunta 
regionale, sono state nominate 
le Commissioni del Terzo Setto-
re rispettivamente concernenti 
le sezioni di cui all'art. 13 della 
LR 42/2012. 
Le delibere approvate sono 
consultabili nella sezione degli 
allegati. 

Avviso manifestazione di in-

teresse alla co-progettazione 

Tutte le organizzazioni di volon-
tariato e tutte le associazione di 
promozione possono manifesta-
re il proprio interesse a parteci-
pare al procedimento di cui al 
presente avviso facendo perve-

(Continua a pagina 2) 

I l 6 dicembre è stata appro-
vata legge regionale n.42 

che modifica sostanzialmente 
la precedente normativa. Tut-
te le relative informazioni sono 
presenti nella pagina dedicata 
al Testo unico delle norme sul 
terzo settore. 

Si ricorda che sono individuati 
quali soggetti del Terzo Setto-

re: 

1.le organizzazioni di volonta-

riato 

2.le associazioni di promozione 

sociale 

3.le cooperative sociali 

4.le imprese sociali diverse 

dalle cooperative sociali 

le società di mutuo soccorso 

Nonché, solo se con prevalen-

te finalità sociale: 

a.le fondazioni 

b.gli  istituiti di patronato 

gli enti e gli organismi facenti 
capo alle confessioni religio-
se con le quali lo Stato ha 
stipulato patti, accordi o inte-
se 

In evidenza 

I soggetti già iscritti nei pre-
cedenti albi e registri regiona-
li (volontariato, promozione 
sociale e cooperazione so-
ciale) sono automaticamente 
iscritti nella corrispondente 
sezione del Registro regiona-
le del Terzo Settore e man-
tengono i requisiti con identi-
ca numerazione 

Tra le innovazioni introdotte 

Terzo Settore 1 

Torna il Mistery Tour al Galata 3 

I cuori battono ancora 4 

Emiplegia Alternante: è uscito il secondo Libro Bianco 5 

Donbosco Sport Village 6 

Sens-Azione 7 

Laboratorio di Pet Therapy 8 

Spiaggia accessibile di Vernazzola 8 

  

Serata Del Sorriso 9 

  

  

  

  

  

  

 
ag.tamtamvolontariato@fastwebnet.it 
Il giorno di pubblicazione è il giovedì 
Gli arretrati: http://www.millemani.org/Chiamati.htm 
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nire il modulo allegato, al 
Dipartimento Salute e 
Servizi Sociali della Re-
gione Liguria esclusiva-
mente tramite posta 
elettronica certificata, 
all’indirizzo: protocol-
lo@perc.regione.liguria.it 
entro e non oltre le ore 
12:00 del giorno 30 lu-
glio 2018, pena l'esclu-
sione, riportando in og-
getto la seguente dicitu-
ra: 
"Avviso per manifesta-
zione d'interesse alla co-
progettazione per il so-
stegno allo sviluppo di 
attività di interesse gene-
rale da parte di Organiz-
zazioni di Volontariato e 
Associazioni di Promo-
zione Sociale, ai sensi 
dalla DGR. 220/2018". 
Per eventuali informazio-
ni e chiarimenti rivolgersi 
ai seguenti referenti: 
Maurizio La Rocca - tel. 
010.548.4261 - e-mail: 
mauri-
zio.larocca@regione.ligu
ria.it 
Manuela Facco - tel. 
010.548.8614 - e-mail: 
maue-
la.facco@regione.liguria.
it 

Tutte le organizzazioni di 
volontariato e tutte le 
associazione di promo-
zione che hanno manife-
stato l’interesse alla co-
progettazione, entro le 
ore 12:00 di lunedì 30 
luglio 2018 sono convo-
cate, negli gli uffici regio-
nali di via Fieschi 15, 

(Continua da pagina 1) Sala di rappresentanza 
11° piano torre A, nei 
seguenti giorni e per le 
rispettive tematiche: 

giovedì 2 agosto 2018 

- ore 10:00 proposta di 
co-progettazione linea 

Anziani 

giovedì 2 agosto 2018 

- ore 14:00 proposta di 
co-progettazione linea 

Disabili 

venerdì 3 agosto 2018 - 
ore 10:00 proposta di co
-progettazione linea Gio-

vani 

Dirigente: Maria Luisa 
Gallinotti 
tel: 010 5485264 
e-mail: marialui-
sa.gallinotti@regione.ligu
ria.it 
Funzionario responsabi-
le: Massimo zullo 
tel: 010 5485752 
e-mail: massi-
mo.zullo@regione.liguria
.it 
Volontariato e società di 
mutuo soccorso: Marian-
gela Di Gregorio  
tel: 010.548.5512  
e-mail: mariange-
la.digregorio@regione.lig
uria.it  
Promozione sociale, 
cooperazione sociale, 
patronati con prevalenti 
finalità sociali: Maria 
Locantore  
tel: 010.548.4660  
e-mail: ma-
ria.locantore@regione.lig
uria.it  
Controllo cooperative 
sociali: Danilo Dellacasa-
grande  

tel: 010.548.4958 
e-mail: dani-
lo.dellacasagrande@regi
one.liguria.it  
Fondazioni ed enti reli-
giosi con prevalenti fina-
lità sociali – Autorizza-
zioni alla vendita e tratta-
tiva di immobili di Asp e 
fondazioni: Donatella 
Paiotti  
te:. 010.548.5481  
e-mail: donatel-
la.paiotti@regione.liguria
.it 

Allegati 

modello anticorruzione 

dgr n.1606 del 13 dicem-
bre 2013 nomina delle 
commissioni del Terzo 
Settore, sezione delle 
organizzazioni di volon-
tariato, delle associazioni 
di promozione sociale e 
delle cooperative sociali, 
ai sensi degli articoli 19 e 
20, della legge regionale 
42/2012 

dgr n 275 del 20 marzo 
2015 nomina Commis-
sioni del Terzo Settore ai 
sensi degli articoli 19 e 
20 della L.R. n. 42/2012: 
Sezione delle Fondazioni 
con prevalenti finalità 
sociali e Sezione degli 
Enti e Organismi facenti 
capo alle confessioni 
religiose 

dgr n 949 del 1 settem-
bre 2015 nomina della 
Commissione del Terzo 
Settore, sezione delle 
società di mutuo soccor-
so, ai sensi degli artt. 19 
e 20 della legge regiona-
le 42/2012. 

dgr n. 1523 del 29 di-
cembre 2015 nomina 
della Commissione del 
Terzo Settore, sezione 
degli istituti di patronato 
con prevalenti finalità 
sociali, ai sensi degli 
articoli 19 e 20 della leg-
ge regionale 42/2012. 

dgr n.1281 del 18 ottobre 
2013 riconoscimento 
dell’Organismo associati-

vo unitario di rappresen-
tanza dei soggetti del 
Terzo Settore, ai sensi 
dell’art. 24 della legge 
regionale 42/2012 

dgr n.846 del 15 luglio 
2011 approvazione linee 
di indirizzo in materia di 
disciplina dei rapporti tra 
pubbliche amministrazio-
ni locali e soggetti privati 
senza finalità di profitto 

dgr n. 525 del 27 marzo 
2015 indicazioni regiona-
li per l'applicazione del 
testo unico lr n.42/2012 
"testo unico delle norme 
sul terzo settore" nei 
rapporti fra pubblica am-
ministrazioni locali e 
soggetti del terzo settore 

dgr 513 del 13 luglio 
2018 avviso per manife-
stazione d'interesse alla 
co-progettazione per il 
sostegno allo sviluppo di 
attività di interesse gene-
rale da parte di Organiz-
zazioni di Volontariato e 
Associazioni di Promo-
zione Sociale, ai sensi 
della dgr.220/2018 

allegati alla dgr 513 del 
13 luglio 2018 

Regione 

Liguria sede 

legale via 

Fieschi 15 - 

16121 

Genova tel. 

centralino 

+39 010 

54851 - 

numero 

verde 800 

445 445 - fax 

+39 010 

5488742  
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M 
artedì 31 lu-
glio 2018 il 
Museo Galata - 

Museo del Mare a Geno-
va compie 14 anni. Per 
l'occasione, il museo ha 
deciso di festeggiare 
dalle ore 17 alle 23 con 
una serie eventi dal titolo 
Mestieri e misteri del 
mare. In particolare, dal-
le ore 20.45 alle 23 si 
terrà un Mistery Tour 
itinerante lungo le sale 
del Museo. Con 4 par-
tenze, una ogni 15 minuti 
fino a esaurimento posti, 
il pubblico potrà prende-
re parte alla seconda 
edizione del Mistery 
Tour: una visita itineran-
te alla scoperta di miti, 
misteri e leggende del 
mare e del Museo con 
show in costumi d'epoca. 
La partecipazione ha un 
costo di 14 euro per gli 
adulti, 10 euro per i ra-
gazzi dai 8 ai 12 anni ed 
è gratis fino agli 8 anni. 
La visita interesserà il 1° 
e il 2° piano del Museo; i 
biglietti, acquistabili diret-
tamente alla partenza 
del tour, potranno essere 
conservati per una visita 
successiva di tutto il Mu-
seo entro il 31 agosto 
2018. È obbligatoria la 
prenotazione scrivendo 
alla mail della fondazio-
ne Amon. L’iniziativa è 
curata dal Circolo Cultu-
rale Fondazione Amon, 
organizzatori del Ghost 

Tour genovese e dall'as-
sociazione culturale Il 
laboratorio delle sirene. 

I partecipanti saranno 
accolti dai figuranti in 
costume storico me-
dievale dal Gruppo 
Corte dei Fieschi e 
coinvolti in duelli all'arma 
bianca a cura dell'asso-
ciazione  D & E anima-
tion. Il percorso sarà 
accompagnato dalle  
guide turistiche abilitate 
Roberta Mazucco, Enri-
ca Sebastiani, Rosanna 
Villa, e dell'esperto spe-
cializzato in leggende 
Marco Pepe. I gruppi 
inizieranno il viaggio del 
mistero dal piano terra. 
La prima sosta, in Sala 
Porto di Genova e Cri-
stoforo Colombo, riporte-
rà ai giorni nostri il Gran-
de Navigatore per disqui-
sire e paragonare ironi-
camente i  suoi tempi a 
quelli di oggi. Attore Enri-
co Giordano. Sulla gradi-
nata in fondo alla Galea 
“Medea e le streghe del 
Mare”, performance nar-
rativa con letture tratte 
dalla Medea di Seneca e 
l'esibizione, in chiave 
danza del ventre, delle 
streghe orientali. Lucia 
Vita e Hanaita e la scuo-
la di danze orientali Per-
sepolis.  

Nella Sala dedicata ad 
Andrea Doria in cui è 
rappresentata “La conta 

degli argenti”, la famiglia 
Fieschi festeggia l'insur-
rezione che passerà alla 
storia quale "la Congiura 
dei Fieschi". D'un tratto 
arriva la notizia che Gian 
Luigi è caduto in mare 
affogando: la sua voce 
riemerge dalle acque 
ogni anno per raccontare 
la sua triste storia. A 
cura del Gruppo Storico i 
Gatteschi e della Com-
pagnia dei Viandanti 
parte recitata di France-
sco Pittaluga.   

La prossima tappa 
condurrà il pubblico 
nella Sala MareMon-
strum, dove un gruppo 
di  sirene racconteranno 
le storie fantastiche del 
mare:  leggende storiche 
come quella della Sirena 
Segesta legata a Sestri 
Levante, o misteriosi 
avvistamenti come quel-
lo della Sirena di Bocca 
di Magra, e naufragi apo-
calittici del Mary Celeste, 
veliero maledetto la cui 
storia verrà raccontata 
proprio nella sala dedica-
ta ai misteri del mare e 
infine la storia dei  cerca-
tori di corallo periti nella 
baia delle vedove. A 
cura di Sophie Lamour  
dell'associazione cultura-
le Il laboratorio delle 
Sirene con Mermaid 
Project e con la parteci-
pazione di Deborah Ca-
relli per la Compagnia 
teatrale Cuori Liberi. 

Prima di arrivare al 
brigantino, nella sala 
delle tempeste,  i parte-
cipanti incontreranno il 
Gruppo Storico Sestrese 
che insceneranno La 
Leggenda di Leon Pan-
caldo e dei Fuochi di 
Sant'Elmo.   I fuochi di 
Sant'Elmo possono es-
sere descritti come dei 
bagliori blu intenso, che 
si formano prima di una 
tempesta e durano quan-

TORNA IL MISTERY TOUR AL GALATA 

to un battito di ciglia. Nel 
1520 a tal Leon Pancal-
do una notte, mentre 
solcava i cieli marini, 
durante un sogno vide la 
sua nave che, nei vortici 
di una tempesta, era in 
procinto di affondare. 
Sull'albero maestro, egli 
vide comparire, luccican-
ti e splendenti, i fuochi 
dall'azzurro colore, attor-
no alla moglie che arde-
va fra le fiamme. Con-
temporaneamente in 
quel di Savona, la donna 
subiva la sorte che il 
sogno premonitore ave-
va annunciato. L’ultima 
scena vedrà protagoni-
sta il brigantino - goletta 
Anna situato al 2 piano 
del museo: a bordo si 
parlerà dell'utilizzo delle 
polene sulle navi con 
particolare attenzione 
alle storie delle polene: 
la madonna della fortuna 
e della ammaliante pole-
na Atlanta. A cura di 
Alessandra Politi e Lore-
na Scarsi  dell'associa-
zione culturale “Il labora-
torio delle sirene”. 

Il Galata Museo del 

Mare fa parte 

dell’Istituzione 

Musei del Mare e 

delle Migrazioni ed 

è un museo del 

Comune di Genova . 

Ha una gestione 

pubblico-privata: lo 

staff scientifico e 

la direzione  

fanno parte del 

Comune di Genova, 

mentre  la struttura 

è gestita da 

Costa Edutainment. 

Accoglienza al 

pubblico e didattica 

sono affidati alla 

Cooperativa 

Solidarietà & 

Lavoro. 
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L a sede seconda-

ria di Gaeta 

dell’associazione Gocce 

di Fraternità Onlus e il 

gruppo musicale Armo-

nie, con lo scopo di favo-

rire l’attenzione sul 

dramma umanitario della 

Siria e promuovere pic-

coli segni di solidarietà, 

organizzano una serie di 

concerti dal titolo “I cuori 

battono ancora”, i quali, 

oltre ad offrire spunti di 

riflessione, con letture e 

musiche, sul tema della 

fraternità, della giustizia, 

della solidarietà e della 

speranza, hanno lo sco-

po di raccogliere contri-

buti a favore dei ragazzi 

abbandonati di Aleppo 

(Siria). 

Il percorso di interesse 

alle problematiche siria-

ne è iniziato con un con-

vegno realizzato il 5 

maggio scorso con la 

collaborazione dell'asso-

ciazione Pro Terra Sanc-

ta e il Patrocinio della 

Fondazione Caboto di 

Gaeta sul tema: “Siria, la 

speranza tra le macerie”, 

con l’intervento della 

dott.ssa Teresa Cinquina 

dell’Associazione Pro 

Terra Sancta. 

I concerti di solidarietà a 

favore dei ragazzi ab-

bandonati di Aleppo, 

sono programmati nei 

seguenti giorni: 

il 28 luglio alle 21.00 sul 

sagrato della chiesa di S. 

Pietro a Fondi; 

il 4 agosto alle 21.00 in 

piazza Europa a Sper-

longa; 

il 5 agosto alle 21.00 sul 

sagrato del Santuario 

della SS. Annunziata a 

Gaeta; 

l’11 agosto alle 21.00 in 

piazza Sandro Pertini a 

Itri. 

Ogni Comune ha offerto 

il proprio Patrocinio. 

La sede secondaria di 

Gaeta dell’associazione 

Gocce di Fraternità On-

lus e il gruppo musicale 

Armonie hanno incontra-

to P. Ibrahim e hanno 

condiviso con lui l’ansia 

di custodire gli ultimi tra 

gli ultimi, i piccoli abban-

donati a cui non viene 

riconosciuta la dignità 

della persona umana. I 

contributi raccolti duranti 

i concerti verranno desti-

nati per intero al progetto 

di accoglienza dei ragaz-

zi abbandonati di Alep-

po, promosso da P. Ibra-

him: una piccola goccia 

in un oceano infinito di 

bisogni e necessità. 
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L a pubblicazione, 
promossa e fi-

nanziata da A.I.S.EA 
Onlus in collaborazione 
con il proprio Comitato 
Scientifico, testimonia i 
passi da gigante percorsi 
dalla ricerca nell’ultimo 
decennio e offre uno 
strumento di supporto e 
informazione valido per 
le famiglie dei malati e gli 
operatori. 

Milano, luglio 2018. A 
dieci anni di distanza 
dalla prima stesura, vede 
la luce la nuova edizione 
del Libro Bianco sull’E-
miplegia Alternante, 
una guida indispensabile 
alle famiglie dei pazienti 
e agli operatori per cono-
scere e gestire questa 
malattia rara e fortemen-
te invalidante. L’iniziativa 
è promossa da A.I.S.EA 
Onlus (Associazione 
Italiana Sindrome Emi-
plegia Alternante) in col-
laborazione con il proprio 
Comitato Scientifico e 
con il supporto di medici 
specialisti. 

Interamente revisionata, 
la seconda edizione rife-
risce sulle importanti 
scoperte degli ultimi 
anni derivanti dalla ricer-
ca clinica e genetica sia 
in Italia sia all’estero e 
informa sui nuovi orien-
tamenti normativi e rico-
noscimenti ottenuti. Gli 
aspetti socio-sanitari e 
riabilitativi sono stati 
aggiornati e si riportano 
indicazioni utili ad affron-
tare la vita quotidiana, 

dalla scuola allo sport, al 
lavoro. 

Sugli aggiornamenti ine-
renti gli aspetti clinici, 
genetici e scientifici han-
no scritto le dottoresse 
Tiziana Granata e Bar-
bara Salis dell’Istituto 
Neurologico “C. Besta” di 
Milano, mentre la 
dott.ssa Barbara Roma-
nini del Servizio Fragilità 
della ASL di Luino (VA) 
ha curato la revisione 
degli aspetti assistenziali 
e sociali. L’introduzione 
si deve al professor Fe-
derico Vigevano dell’O-
spedale Pediatrico 
“Bambino Gesù” di Ro-
ma.  

Il Libro Bianco per l’Emi-
plegia Alternante è di-
sponibile in formato 
cartaceo e digitale 
(versioni PDF o e-book). 
Sarà scaricabile dal sito 
web dell’associazione 
(www.aiseaonlus.org) e 
distribuito alle famiglie, ai 
medici curanti e ai medi-
ci dei centri clinici di rife-
rimento sul territorio na-
zionale. L’edizione carta-
cea può essere richiesta 
via mail all’indirizzo: in-
fo@aiseaonlus.org. 

L’Emiplegia Alternante 
(Alternating Hemiplegia 
of Childhood, AHC) è 
una malattia neurologica 
molto rara (un caso su 
un milione di nati), croni-
ca e invalidante: si calco-
lano circa 1.000 casi nel 
mondo e 50 in Italia. Si 
manifesta nell’infanzia 
ed è caratterizzata da 
attacchi ricorrenti di emi-

paresi e tetraparesi, sca-
tenati da vari fattori co-
me lo stress, le emozioni 
o i cambiamenti di tem-
peratura. In tutti i pazien-
ti è presente anche una 
disabilità motoria e intel-
lettiva di grado variabile. 
Tra i sintomi associati 
alla malattia sono stati 
riscontati nel 30% dei 
casi crisi epilettiche e, da 
un recente studio, sono 
emersi disturbi nella con-
duzione cardiaca. 

 “Convivere con questa 
sindrome, per i soggetti 
affetti e per le persone 
che li assistono, è un’e-
sperienza faticosa e pro-
vante. - dichiara Paola 
Bona, presidente di 
A.I.S.EA Onlus - L’im-
prevedibilità dell’insor-
genza degli attacchi in-
sieme alla paura di vive-
re gran parte delle espe-
rienze emotive che molto 
spesso sono causa delle 
crisi emiplegiche rappre-
sentano gli elementi più 
dolorosi da affrontare e 
da accettare per tutti. I 
familiari e gli operatori 
che gravitano intorno ai 
bambini e ragazzi affetti 
da EA provano un co-
stante senso di impoten-
za, spesso aggravato 
dalla ancora poca cono-
scenza di questa sindro-
me nel mondo medico, 
riabilitativo e scolastico. 
Il Libro Bianco per l’emi-
plegia alternante rappre-
senta un importante stru-
mento di supporto e di 
informazione per le fami-
glie e gli operatori ed 

una guida pratica per la 
conoscenza e la gestio-
ne dell’EA.” 

La scoperta più impor-
tante risale a pochi anni 
fa, quando un gruppo di 
ricercatori della Duke 
University (U.S.A.) ha 
individuato nel 2012 una 
mutazione a carico del 
gene ATP1A3 quale 
causa di questa sindro-
me in circa l’80% dei 
pazienti. A questo studio 
ha partecipato attiva-
mente anche A.I.S.EA, 
fornendo i campioni di 
DNA conservati nella 
propria Biobanca nonché 
i dati clinici raccolti nel 
database I.B.AHC, il 
registro clinico dei pa-
zienti italiani affetti da 
EA. Il gene ATP1A3, 
contenuto sul braccio 
lungo del cromosoma 
19, codifica una proteina 
responsabile per il fun-
zionamento della pompa 
di scambio degli ioni 
sodio e potassio, il mec-
canismo che sta alla 
base dell’eccitabilità neu-
ronale. Ad oggi sono 
state identificate oltre 
100 mutazioni di questo 
gene, nella quasi totalità 
dei casi non ereditate dai 
genitori, ma presenti solo 
nel soggetto affetto. Al-
cune di esse sono state 
osservate anche in pato-
logie differenti, questo 
significa che la ricerca 
sulla EA può rivelarsi 
interessante anche per 
altre malattie. 

Grazie a una collabora-
zione internazionale so-
no stati pubblicati nel 
2015 due studi fonda-
mentali sulla correla-
zione genotipo-
fenotipo che mettono in 
relazione il tipo di muta-
zione genetica 
dell’ATP1A3 con l'insie-
me delle manifestazioni 
con cui la malattia si 
presenta, ponendo le 

(Continua a pagina 6) 
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basi per un progresso 
nella diagnosi. Recente-
mente la valutazione 
genetico-clinica di trenta 
pazienti italiani ha per-
messo di identificare 
caratteristiche somatiche 
particolari che possono 
rappresentare un indizio 
diagnostico. 

L’Emiplegia Alternante 
resta, tuttavia, una ma-
lattia poco conosciuta e 
studiata, presumibilmen-
te sotto diagnosticata a 
causa della complessità 
del quadro clinico e dei 
diversi sintomi e segni 
neurologici che presenta. 
Non esistono indagini 
strumentali in grado di 
confermare la diagnosi e 
anche quelle eseguite 
nel corso di attacchi emi-
plegici non evidenziano 
alterazioni specifiche. 
Solo a seguito di diversi 
accertamenti, e in pre-
senza di un quadro clini-
co suggestivo, è possibi-
le avviare l’indagine ge-
netica per la ricerca di 
mutazioni a carico del 

(Continua da pagina 5) gene ATP1A3. Il fatto 
che tale mutazione non 
sia presente nella totalità 
dei pazienti complica 
ulteriormente la diagnosi, 
che in questi casi viene 
effettuata su base clinica 
e per esclusione da altre 
malattie similari. 

Il 2017 segna un’altra 
tappa fondamentale per 
l’Emiplegia Alternante: la 
sindrome viene ricono-
sciuta nell’elenco na-
zionale delle malattie 
rare ai sensi del D.M. 
279/01 secondo i nuovi 
Livelli Essenziali di Assi-
stenza (LEA) e le viene 
assegnato il codice di 
esenzione RF0360. 
Spetta ora alle singole 
Regioni il completamen-
to dell’iter attuativo con-
seguente al riconosci-
mento. 

Non manca nel nuovo 
Libro Bianco dell’EA una 
sezione dedicata alle 
prospettive future e a 
quanto resta da fare. Si 
punterà sia a identificare 
il gene causativo dall’EA 
nei pazienti negativi per 
mutazioni di ATP1A3 sia 

a sviluppare nuove tera-
pie e individuare un tar-
get farmacologico che 
possa essere testato 
attraverso trial a livello 
internazionale.  

A.I.S.EA Onlus 
(Associazione Italiana 
Sindrome di Emiplegia 
Alternante) riunisce dal 
1999 la maggior parte 
delle famiglie italiane con 
figli affetti da Emiplegia 
Alternante distribuite su 
tutto il territorio naziona-
le. Socio fondatore della 
“Federazione Italiana 
delle Associazioni Neu-
rologiche” e membro 
dell’“European Network 
for Research on Alterna-
ting Hemiplegia”, 
A.I.S.EA Onlus supporta 
e informa i malati di EA e 
le loro famiglie, diffonde 
la conoscenza sulla pa-
tologia, promuove al-
leanze internazionali e 
sostiene progetti di ricer-
ca sulle cause della ma-
lattia e le possibili cure. 

Per informazioni si può 
contattare l’Associazione 
ai seguenti recapiti: 
A.I.S.EA Onlus, via degli 
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Abeti 4 - I- 20152 Milano 
- Tel. + 39 327 9276116  
- Web: 
www.aiseaonlus.org; e-
mail: in-
fo@aiseaonlus.org 

Social: 
www.facebook.com/
aiseaonlus; https://
twitter.com/aiseaonlusA  

L’L’Associazione Aisea 
Resta a disposizione 
per inviare il PDF del 
libro e per interviste o 
quanto si ritiene utile al 
fine della divulgazione. 

A.I.S.EA Onlus  

Via degli Abeti 

4-I -20152 

Milano  

' + 39 327 

9276116  

www.aiseaonl

us.org  

info@aiseaonlu

s.org 

http://www.aiseaonlus.org
mailto:info@aiseaonlus.org
mailto:info@aiseaonlus.org
http://www.facebook.com/aiseaonlus
http://www.facebook.com/aiseaonlus
https://twitter.com/aiseaonlus
https://twitter.com/aiseaonlus
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Tra le finalità, come si legge nello statuto, quelle di 

- divulgare all’esterno ideali, notizie e quant’altro scatu-
risca dagli scopi e 

ideali delle associazioni che vi aderiscono, tramite vari 
“Media”;  

- dare spazio, aiutare e collaborare con tutte le associa-
zioni di volontariato 

con cui sarà possibile, al fine di promuovere, far cono-
scere e far 

avvicinare tutte le realtà di volontariato; 

- dare risalto alle realtà disagiate per sensibilizzare l’opi-
nione pubblica e tentare 

di adottare provvedimenti utili dal punto di vista umano 
e sociale;  

- servirsi della collaborazione di persone svantaggiate 

Www.millemani.org 

Www.movimentorangers.org 

Non riteniamoci degli eroi per 
ciò che facciamo, ma semplice-
mente persone che accolgono 

la vita come un dono e che cer-
cano di impegnarlo per il me-
glio, per il bene. Se saremo in 

tanti a compiere questa scelta, il 
mondo sì che potrebbe cambia-

re. 

D’altro canto, non dobbiamo 
ritenerci indegni o incapaci per-
ché tutti possiamo, ad ognuno è 

data la possibilità di rendere 
migliore la propria vita e, insie-

me ad altri, di trasformare il 
mondo. 

 “Se questi e quelli, perche  non 

io?” 

 

     E’ l’incitamento di Sant’Agosti-

no a non aspettare che inizi qual-

Se ognuno pensasse a cam-
biare se stesso, tutto il mon-

do cambierebbe.           

(Bayazid ) 

 

“se molti uomini di poco con-
to, in molti posti di poco con-

to, facessero cose di poco 
conto, allora il mondo potreb-

be cambiare”.  

(Torelli)  

 

che altro.  Tocca a te, 

oggi, cominciare un cerchio di 

gioia. spesso basta solo una scin-

tilla piccola piccola per far esplo-

dere una carica enorme. Basta 

una scintilla di bonta  e il mondo 

comincera  a cambiare. 

 

Nessuno si senta obbligato a 
diffondere la Parola di Dio, tra-
mite mail. Infatti, chi non si sen-

te pronto a farlo, sappia che 
prima deve imparare ad acco-
glierla nel proprio cuore e poi, 
pian piano troverà il piacere di 

trasmetterla ad altri. Non ingan-
na mai! Non abbiate paura! 
Spalancate le porte a Cristo 

(Giovanni Paolo II). In internet 
circolano miliardi di parole spes-
so vuote, insulse, volgari, offen-

Il Nostro Spirito 

 
Indirizzi: Salita Campasso di San Nicola 3/3, 
16153 Genova  
via XVII Settembre 12, 06049 Spoleto (PG) 
Via A. Vespucci 17, 10093 Collegno (TO) 
Fossato San Nicola 2, 16136 Genova 

Genova:  
E-mail: ag.tamtamvolontariato@fastwebnet.it 
 
Spoleto: 
Tel. e Fax 0743.43709  
 
Collegno: 
333 1138180 
 

LA VOCE DELLE ASSOCIAZIONI 

PERIODICO DI MILLEMANI E MOVIMENTO 

RANGERS 


