
/ Matilda legge il messaggio
che Lorenzo ha scritto per Da-
vide. È uno dei tanti raccolti
tra gli alunni delle scuole ita-
liane sul percorso della «Rare
Words Run - Road to Rome
2018», la corsa benefica che il
papà di Davide, Giorgio Bo-
niotti, ha voluto con la sua as-
sociazione «Una vita rara
Ahds - Mct8 onlus», per soste-
nere la ricerca sulla sindrome
di Allan Herndon Dudley, una
rara encefalopatia congenita.
Unainiziativa concretaperda-
re voce a tutti coloro che ne
soffrono. Come il figlio Davi-
de.

L’esperienza. Approdiamo a
casa di Davide, a Monticelli
Brusati,accolti da mammaRo-
sita, da Liliana, educatrice al
fianco di Davide da dieci anni,
dalla dottoressa Paola Bertelli
della Cooperativa Niko-

lajewka, che losegue da tre an-
ni, proprio mentre l’ultrama-
ratoneta Luca Sala sta maci-
nando i settecento chilometri
della Rare Words Run da Mon-
ticellia Roma. Lungo il percor-
so anche appuntamenti per le
scuole, prendendo spunto dal
libro «Sorpresa nel bosco» cu-
rato da Cosetta Zanotti e illu-
strato da Lucia Scuderi.

Da Davide e da mamma Ro-
sita siamo arrivati
per raccontarvi,
emblema di un’al-
leanza straordina-
ria che salda ele-
mentari e medie di
Monticelli, parte
dell’Istituto com-
prensivo di Ome,
la famiglia di un
piccolo che lotta come un leo-
ne, gli insegnanti e i genitori
di bambini e ragazzi che fre-
quentano la casa. Una lezione
del cammino di istruzione do-
miciliare studiato ad hoc per
Davide. «Insomma, è la scuo-
la che va da Davide», dice il
preside reggente del Com-
prensivodiOme, Giovanni Ba-
rile.

È con lui che raggiungiamo

casa di Davide, assieme a Ma-
ria Grazia, insegnante disoste-
gno della media di Monticelli
etre alunnidellaprimaria:Ma-
tilda, Rebecca e Simone.

Gli allievi della quarta ele-
mentareaccompagnanoinfat-
ti a rotazione Maria Grazia
per condividere, con il picco-
lo, la scuola tra le mura dome-
stiche. «Davide, per la patolo-
gia con cui convive ha diritto
all’istruzione domiciliare -
spiega Barile -. Pur essendo
iscritto alle medie, ha necessi-
tà, per le sue condizioni, di re-
lazionarsi a livello didattico
con bambini più piccoli. Gli
alunni delle elementari e i lo-
ro genitori hanno dato subito
la disponibilità».

Il percorso. Mentre Matilda,
Rebecca e Simone
condividono con
Davide, guidati da
Liliana,unraccon-
to per immagini
della Rare Words
Runsuuno specia-
le computer per la
comunicazione
aumentativa alter-

nativa,Rosita racconta: «Davi-
de è ripartito, una decisione
presa con la scuola, con un se-
condo ciclo delle elementari.
Da sette anni circa abbiamo
iniziato le lezioni domiciliari,
prima con il coordinamento
della maestra Monica Togni,
insegnante di sostegno della
primaria, e ora con quello di
Maria Grazia».

La fiaba, intervengono Ma-

ria Grazia e Bertelli, che per la
Cooperativa Nikolajewka è re-
sponsabile dell’informaticafa-
cilitante e della comunicazio-
nefacilitata, «è il filo condutto-
re scelto. La leggiamo e quindi
la traduciamo in una sequen-
za di simboli. Che Davide, poi
rivede a casa con Liliana e
l’aiuto del computer specia-
le».

Quel che resta, nell’animo e
negli occhi vivendo un’espe-
rienza come questa, è il rap-
porto spontaneo, che solo i
bambini sanno creare, d'istin-
to, tra loro. Ed è solo una delle
tante sensazioni che si scate-
nano all’interno. Perché Davi-
de, attraverso gli occhi, le sue
emozioni le fa arrivare dritte
al cuore di tutti coloro che gli
stanno vicino. //

L’ultramaratoneta
Luca Sala e tutti
coloro che gli sono

stati a fianco nelle tappe della
«RareWords Run - Road to
Rome 2018», approdano oggi a
Roma, dopo ben settecento
chilometri macinati per portare
unmessaggio di speranza e
sostenere la ricerca sulla
sindrome di Allan Herndon
Dudley. E dare voce a chi come
Davide, convive con questa
patologia, una rara
encefalopatia congenita.
Domani, per Sala, Giorgio
Boniotti (il papà di Davide che
presiede l’associazione «Una

vita rara Ahds -Mct8 onlus»
nata per aiutare gli studi sulla
Allan Herndon Dudley
Syndrome e promotrice della
corsa) e una delegazione della
realtà associativa, ci sarà un
incontro che nutrirà la
speranza di parole di vita,
quello con Papa Francesco.
Sala è partito daMonticelli
Brusati sabato 21 aprile e
fermata dopo fermata,
toccando Pontenure, Berceto,
Marina di Carrara, SanMiniato,
Siena, Castiglione d'Orcia,
Bolsena, Sutri è approdato a
Roma. Settecento chilometri
solidali e carichi di emozione.

/ Il riferimento alle precarie
condizioni di salute e la richie-
sta di aiuto, economico, per
un’operazione. Il tutto via
mail. Si sono serviti del nome
di Paolo Marchiori gli ignoti
che, nelle ultime ore, hanno
tentato di estorcere denaro a
più persone appellandosi al
buon cuore delle stesse.

I messaggi sono cominciati
ad arrivare nella notte tra ve-
nerdì e ieri, a tappeto, agli indi-
rizzi raccolti dall’associazione
indieci anni di contattie dirap-
porti: «Ciao, come stai? Posso
parlarti inprivatovia mail?Pao-
lo Marchiori - Presidente Aisla
Onlus sezione di Brescia». Poi
la richiesta, per altro redatta in

un italiano sgrammaticato e
approssimativo:«Vorreiringra-
ziarti per la tua attenzione e
per la tua disponibilità perché
stoattraversando una fase dav-
vero delicata della mia vita e
parlare con te mi fa enorme-
mente del bene». Quindi l’af-
fondo: «Soffro dalla laringe e
devo subire una laringecto-
mia. Voglio che teni tutto que-
sto per te perché è difficile per
mediparlarecon imieicari.So-
no in Francia in questo mo-
mento proprio a Tolosa per av-
verele opinioni di esperti. Tele-
fonicamente sono irraggiungi-
bile. Mi trovo in una situazione
scomoda e avrei un servizio da
chiederti. Credermi se no puoi
aiutarmi, io capirei. C’è una
agenzia Western Union o Ria
no lontano da te?».

L’appello non ha però con-
vinto i più e, immediate, sono
partite le verifiche che hanno
confermatoil tentativo diraggi-
ro. Lo stesso è stato denuncia-
to alla Polizia Postale, mentre
in rete evia Whatsapp ècomin-
ciato a circolare l’invito a non
rispondere al messaggio, ma
anzi a segnalare eventuali altri
tentativi simili. //

NADIA LONATI

/ Immedesimarsi non è sem-
plice, ma provare a farlo è im-
portante.Èservita ancheaque-
sto l’iniziativa di Asim «Senti
come mi sento», svoltasi ieri in

corso Palestro.
Alcuni volontari hanno pro-

vato, tramite qualche espe-
diente, a far capire alcuni dei
sintomi con i quali i malati di
sclerosi multipla devono com-
battere ogni giorno. Occhiali
per simulare diplopia e neuri-
te, un gambale per la rigidità

degli arti inferiori, cuscinetti
gonfiabili per la spasticità,
l’elettrostimolazione per la pa-
restesia, pesi per la fatica e
guanti per la sensibilità.

«Non è la stessa cosa - dice
Federica Pizzuto, vice presi-
dente dell’Aism Brescia - , ma è
importante che le persone co-
noscano questa malattia. Certi
movimenti,certisforzi, norma-
li per la gente sana, per i malati
di sclerosi sono vere e proprie
montagne da scalare».

E allora «provare per crede-
re» è stato un po’ il motto della
giornata: «Questo è difficilissi-
mo - dice Paola indossando un
cuscino gonfiabile intorno alla
gamba-.Faccio faticaa cammi-
nare eperdo l’equilibrio». Diffi-
cile come abbottonare una ca-
micia indossando un paio di
guanti di plastica: «Manca dav-
vero la sensibilità - ammette
Fabio - . Devo rallentare i miei
movimenti». Insomma, l’ini-
ziativa sembra aver fatto cen-
tro, mostrandoquante sono re-
almente le difficoltà: «Oltre ai
numeri - conclude Pizzuto - va
ricordato che i malati di sclero-
si sono diversi fra di loro: c’è
chi ha più di un sintomo». //

FRANCESCAMARMAGLIO

Tanti alunni
di scuole italiane
hanno raccolto
pensieri, che
vengono
poi recapitati
a Davide

Sorrisi e disegni:
così la scuola aiuta
Davide a sentirsi
uno studente

ABerceto. Luca Sala e il suo gruppo durante una delle tappe che li ha portati a Roma

La storia

Paola Gregorio

Maestri e compagni
vanno a casa del piccolo,
per il quale è in corso
la «Rare Words Run»

Vogliadi vivere. Il piccolo Davide Dicorsa.Partiti sabato scorso, hanno percorso 700 km

Oggi l’arrivo a Roma, domani
l’incontro con Papa Francesco

Usano il nome
di Paolo Marchiori
per chiedere denaro

Uomoforte.Paolo Marchiori

La truffa

La sclerosi multipla
come «montagna
difficile da scalare»

Banchetto.Volontarie dell’Aism spiegano le prove a una ragazza
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