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SindromediUsher,
Mennella corre

lamezzamaratona
del9aprile

«Nonè facileessere testimonial
dellamalattiachemicolpisce»

LUCIACOMPAGNINO

CI SARÀ anche Alessandro
Mennella, giovane sportivo
genovese e testimonial del
progettoRun4Usher,chepro-
muove la ricerca contro la
Sindrome di Usher, una ma-
lattia genetica rara che causa
sordità dalla nascita e una
progressiva perdita della vi-
sta,allaMezzadiGenovadel9
aprile. Per la prima volta sarà
accompagnatodaaltre tre ra-
gazze che soffrono della sua
stessamalattia.
«Non è facile essere il testi-
monial della lotta contro la
mia sindrome, significa
esporre la mia vita e condivi-

dere lemie esperienze, anche
quelle pesanti. All’inizio ave-
vo qualche remora, poi è di-
ventata una cosa naturale,
quasi una ragione di vita, che
midà la sensazionedi correre
contro la malattia» racconta
Mennella. Che ormai parteci-
pa da anni a molte competi-
zioni sportive con le insegne
del progetto.
Una delle nuove parteci-
panti ha aggiunto: «Scoprire
lo sport è stata una rinascita!
Anzi correre è la vera tera-
pia… La mia spinta è stata
proprio quella di andare con-
trocorrente, di dimostrare ai
medici, ame stessa e agli altri
chenonostante lapatologia si

possono raggiungere tra-
guardi importanti».
Il progetto Run4Usher è
una delle tante iniziative del-
lasocietànonprofitRarePart-
ners, che si dedica allo studio
di nuove terapie e nuovi stru-
menti di diagnosi nel campo
dellemalattie rare, un settore
nel quale in genere le grandi
case farmaceutiche preferi-
scononon investire, visto che
irimedicomunqueavrebbero
un commercio limitato.
LaMezzadiGenova, 21chi-
lometri da percorrere in me-
no di 3 ore, quest’anno è af-
fiancata dalla CorriGenova di
13 in 2 ore e dalla Family Run
di 3 chilometri emezzo. E dal

momento che l’abbinata
sport-volontariato ormai si è
molto diffusa, non solo nel
mondo della corsa, oltre a
scoprire qualcosa di più sulla
SindromediUsher, quel gior-
nosipotràfareunadonazione
per4 sostenere ad altri pro-
getti benefici.
Sono riuniti nella Rete del
Dono. Le onlus coinvolte so-
no: Aism, associazione italia-
nasclerosimultipla;Amri,as-
sociazione per le malattie
reumatiche infantili; Il Porto
deiPiccoli;Lilt, la lega italiana
per la lotta contro i tumori;
GasliniOnlusePasàPas,chesi
occupa di promozione socia-
le.
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prenotazioni:010-5520230o
010-5520254.

DECENNALEAFMA
L’associazione famigliemala-
ti di Alzheimer in occasione
dei 10 anni dalla sua fonda-
zione organizza in collabora-
zione col Celivo la giornata di
incontro con la cittadinanzae
le istituzioni “PresentePassa-
to Futuro”. Gli scopi dell’ap-
puntamento, che sarà sabato
8 aprile dalle 10 alle 18 nella
sede Afma di Villa Viganego,
in via Merano 3, i volontari si
presenteranno, racconteran-
no la loro attività, sensibiliz-
zeranno i presenti alla tema-
ticadell’assistenzaalleperso-
ne con Alzheimer. Info: 333-
8581224.

versità Popolare Don Orione
di Via Bartolomeo Bosco 14,
Genova.

LANTERNAPERAMATRICE
Terziario Donna Confcom-
mercio e i consultori fami-
gliari genovesi organizzano
tre cene, il 5, il 6 e il 7 aprile
dalle 20 in poi, all’Istituto Al-
berghiero Marco Polo di via
Sciaccaluga 9, a sostegno del
ristorante La Lanterna di
Amatrice. Gli chef Anna e
Franco verranno in città per
cucinare le specialità di Ama-
trice ai genovesi nel corso di
treseratesemplicieinformali
il cui ricavato andrà diretta-
mente a sostegno della loro
attività. È richiesta un’offerta
di 35 euro a persona. Info e

sone con diagnosi di spettro
autistico, di varie età, dai 16
agli 80 anni, e di varia gravità,
si raccontano. In piazza De
Ferraridalle14.30alle22l’As-
sociazione Naturale Soggetti
AutisticieilComune organiz-
zano una festa, con musica,
danze, flash mob di zumba e
lancio di palloncini, blu come
blusarà l’acquadella fontana.

CORSOARCAT
Èapertoatuttiilcorsodell’Ar-
cat (Associazione regionale
dei club degli alcolisti in trat-
tamento)disensibilizzazione
all’approccioecologicosocia-
le ai problemi alcoolcorrelati
e complessi (Metodologia
Hudolin), che si terrà dal 3 al-
l’8aprilepressoEndofap,Uni-

nizzata in collaborazione con
l’azienda vinicola Ermacora.
Il costoèdi35euroapersona,
il 30% del ricavato andrà ad
Emergency. Info e prenota-
zioni ai numeri 010-9675202
e 335-6132057.

GIORNATADELL’AUTISMO
Domenica sarà la Giornata
Mondiale per la consapevo-
lezza dell’Autismo e le asso-
ciazioni genovesi organizza-
no molte attività a tema. Alle
10 al Castello d’Albertis verrà
presentato in prima naziona-
le il docufilm “Una diagnosi:
Autismo. Nessuno uguale,
centomila volti” voluto dal-
l’associazione Philos e finan-
ziato dal Lions Club Genova
SanLorenzo,dovealcuneper-

INCONTROPICCAPIETRA
Oggi pomeriggio alle 17.30 al
Centro Piccapietra (con ac-
cesso da via XII ottobre 14) il
Gruppo Piccapietra organiz-
za un incontro aperto a tutti
sul tema “Gioia e speranza”.
Ne parlerà l’ecclesiologa Se-
rena Noceti, docente e vice-
presidente dell’Associazione
TeologicaItaliana.L’appunta-
mento fa parte del program-
ma di quest’anno dedicato al
tema: “Chiesa in ascolto,
chiesa in uscita - Periferie ge-
ografiche, urbane, umane”.
Per informazioni telefonare
al numero 010-218074.

PRESENTAZIONE LIBRO
Giovedì alle 17.15 nel Salone
di Rappresentanza di Palazzo
Tursi verrà presentato il libro
“SãoTomèePrincipe”diGior-
gio Pagano, già sindaco della
Spezia, presidente dell’asso-
ciazione Funzionari senza
Frontiere e componente del
comitato direttivo dell’asso-
ciazione di promozione so-
ciale Januaforum. Il libro è il
diariodimissionedellostesso
Pagano nelle due isole, fra il
2015e il 2016, e ancheuna ri-
flessione sui principi più
avanzati della cooperazione
internazionale. All’incontro,
organizzato da Januaforum,
oltre all’autore, interverran-
no il sindaco Marco Doria, il
presidente di JanuaforumAl-
bertoRizzerio,GiorgioMusso
dell’universitàperstranieridi
Perugia,e lagiornalistaEliana
Quattrini.

CORSOCELIVO
Inizia giovedìdalle 17 alle 19,
eprosegue il 4 e il 6 aprile con
lo stesso orario, nella sala di
formazione del Celivo, in via
di Sottoripa 1 A interno 16, il
nuovocorsogratuitodi intro-
duzionealvolontariato,dedi-
catoalle varie formedella cit-
tadinanza attiva. Le lezioni si
pongono l’obiettivo di infor-
mare, orientare e accompa-
gnare a svolgere un servizio
volontario. E’ necessario
iscriversicompilandolasche-
dascaricabiledalsitodelCeli-
vo. Info 010-5956815.

CENAPEREMERGENCY
Fa parte del programma “100
cene per Emergency” l’ap-
puntamento di venerdì alle
20 all’Antica Trattoria della
Posta di Casella. Si tratta di
una cena con degustazione
guidata a cura del sommelier
Michelino Iannacchino, orga-

ILDIARIO

ESPERTI da quattro pa-
esi europei nella pratica
dello shiatsu all’istituto
comprensivo “Quezzi”:
la tecnica orientale è
utilizzata nel Polo cen-
tro Res (risorse educati-
ve speciali) per allievi
con pluridisabilità, per
sviluppare didattiche
adeguate nell’obiettivo
di realizzaremomenti di
inclusione,

L’iniziativa
Scuola e disabili,
gli esperti shiatsu
alla “Cambiaso”

IL VOLONTARIATO, come ogni attività
svolta seriamente, non si improvvisa.
Chiara D’Alia, genovese, 38 anni, inse-
gnante di scuola primaria, da tre anni
dedica un pomeriggio alla settimana a
intrattenere i bambini ricoverati al Ga-
slini, con La Band degli Orsi.
Quanto è durata la formazione?
«Seimesi, da ottobre amaggio, con cin-
que tirocini per ogni attività: ci occu-
piamodi animazionemaanchediacco-
glienza e di ospitalità per le famiglie,
chespessoarrivanodafuoriGenovaesi
fermanopiù a lungodi quanto avevano
previsto».
Comemai ha scelto gli Orsi?
«Vedevosempre,lungolastradaperan-

dare al Gaslini, dove è nata mia figlia,
una casetta con scritto in facciata “Ga-
slini Band Band”, il nome precedente
dell’associazione. Quando lei aveva
quasi due anni ,mi sono lanciata».
Come si svolge l’animazione?
Andiamo sempre in due nei reparti, a
rotazione li visitiamotutti. Eogni squa-
draha lasuaspecialità:quelladellamia
è lamusica, quindi coinvolgiamobam-
bini e genitori nel canto e nel ballo. In
camera, oppure nelle sale comuni. Poi
c’èchefa lemagie,chiracconta lefavole
o le barzellette, chi li fa giocare oparte-
cipare ai quiz. Indossiamomaglie colo-
rate con il logodell’associazione e ioho
ancheuncerchiettocon lealidi farfalla.

L’incontroconbimbimalatinonlain-
tristisce?
Al contrario: anche se siamo stanchi o
tristi, indossiamo la nostra divisa, en-
triamo nelle stanze e passa tutto. Per-
chénoidoniamoallegriamanericevia-
mo anche tanta.
E le altre attività della Band?
C’è la Tana dell’Orso, in via Redipuglia,
dove iparenti possono rilassarsi, fare la
docciaouna lavatrice,mangiaree stare
unpo’ingiardinoec’èancheunguarda-
roba per chi non ha cambi ».
Sua figlia cosa le dice?
È contenta, mi dice “vai dagli Orsi?”
Spesso partecipa agli eventi di festa.
LU.CO.

ZOOM

Associazione
Braccialetti Bianchi
Cosa è
L’Associazione Braccialetti
Bianchi è nata nel 2015 da
un gruppo di volontari già
in servizio all’interno
dell’Hospice Maria Chighine
del San, e si ispira agli
insegnamenti di Frank
Ostaseski, fondatore del Zen
Hospice di San Francisco.
Il nome della onlus rimanda
al braccialetto bianco che
identifica ogni paziente in
ospedale. E vuole dargli un
valore diverso, come segno
dell’unicità dell’essere
umano, con i propri bisogni
e desideri
Cosa fa
L’associazione promuove
una cultura attenta alle
cure palliative e alla
dimensione spirituale del
malato e della sua famiglia,
nella fase finale della vita.
A tal fine, l’associazione
forma personale qualificato,
fa informazione e comunica-
zione e ha aperto collabora-
zioni con associazioni
e cooperative che operano
nel sociale.
Prossimo
appuntamento
L’associazione cerca
volontari maggiorenni per
attività di organizzazione e
promozione eventi e
organizza un corso che si
terrà l’8, il 15, il 22 e il 29
maggio dalle 19 alle 21
nella sede del Carmine,
coordinato da Arturo Sica,
Elena Cosulich, Mavi
Quartino e Angela Paglia.
Info e iscrizioni al numero
345-8363973.
Contatti
Associazione Braccialetti
Bianchi
Salita San Bartolomeo del
Carmine 4/5, Genova
www.braccialettibianchi.org
info@braccialettibianchi.org

UNAVOLONTARIASIRACCONTA

«Faccio cantare e ballare
i piccoli ricoverati delGaslini»
LamaestraChiaracollaboracon la “Banddegliorsi”

Noi
per glialtri


