
Il dono.Giorgio e Rosita, con Davide, consegnano al Papa il quadro realizzato dai ragazzi della Scuola Nikolajewka

/ Davide non parla. Davide,
come Mirco, come altre 13
persone in Italia, è affetto da
una malattia rarissima, la Al-
lan Herndon Dudley Syndro-
me (AHDS-MCT8), una ence-
falopatia congenita. Eppure
Davide, con i suoi occhi vispi,
con uno sguardo a cui non
puoi restare indifferente, ha
saputo e sa far muovere intor-
no a sè un mondo di solidarie-
tà. E di fatto, proprio con gli
occhi, Davide alla fine comu-
nica con tutti coloro che gli si
avvicinano.

Ieri il 15enne bresciano (in-
sieme ad altri tre ragazzi col-
piti da malattie rare, compre-
so il già citato Mirco, brescia-
no come lui), è stato ricevuto
da Papa Francesco in una
giornata che si può definire
con una sola parola: indimen-
ticabile. «Abbiamo fatto una
pazzia a portarlo a Roma - ha
detto papà Giorgio ancora
emozionato -, ma non sareb-
be stato lo stesso senza di
lui».

La corsa e non solo. Quella di
ieri nella Sala Clementina è
stata l’ultima tappa della «Ra-
re words run - Corsa delle pa-
role rare», partita lo scorso 21
aprile da Monticelli Brusati.

Nove tappe, oltre settecento
chilometri, che hanno visto
l’ultramaratoneta Luca Sala e
il suo «gruppo» raggiungere
Roma già domenica.

Il tutto per far conoscere la
storia di Davide e in generale
di chi è affetto da malattie ra-
rissime. E ieri, anche grazie
all’iniziativa, Giorgio e Rosita
Boniotti (che guidano l’asso-
ciazione «Una vita rara») han-
no potuto incontrare Papa
Francesco. A lui hanno dona-
to la maglia dell’associazio-
ne, un quadro e il libro «Sor-
presa nel bosco» curato da
Cosetta Zanotti, il-
lustrato da Lucia
Scuderi e voluto
dalla realtà asso-
ciativa per raccon-
tare che ogni vita è
unica, rara e spe-
ciale.

Emozione. «Sono
sempre contento di incontra-
re le associazioni per la ricer-
ca e la solidarietà sulle malat-
tie rare - le prime parole del
Santo Padre -. Certo, c’è il do-
lore per le sofferenze e le fati-
che, ma sempre mi colpisce e
resto ammirato dalla volontà
delle famiglie di mettersi in-
sieme per affrontare questa
realtà e fare qualcosa per mi-
gliorarla».

Papa Francesco nel riceve-
re i rappresentanti dell’asso-
ciazione bresciana si è emo-

zionato a sua volta. Ha ascol-
tato la storia di Giorgio e Rosi-
ta, che da anni stanno facen-
do di tutto per il figlio quindi-
cenne affetto dalla sindrome
AHDS-MCT8, patologia tal-
mente rara (solo 200 persone
al mondo, 15 in Italia) da non
muovere gli investimenti del-
le aziende farmaceutiche. Un
tema peraltro, quello legato
alle malattie rare, portato alla
ribalta nei giorni scorsi dopo
la morte di Alfie Evans, il bim-
bo di Liverpool di 23 mesi
scomparso sabato a causa di
una malattia rara per il quale
si era aperta una battaglia tra
i genitori (che avevano chie-
sto aiuto anche a Papa Fran-
cesco) e le autorità inglesi.

Il sostegno.«Voi, Giorgio e Ro-
sita, insieme a Davide, vostro
figlio, avete sentito dentro di
voi la spinta a fare qualcosa
per lui e per le persone affette
da una malattia rarissima, e

per le loro fami-
glie», ha sottoline-
ato il Papa.

«Il nome che
avetedatoall’asso-
ciazione, "Una vi-
ta rara", dice mol-
to - ha osservato il
Pontefice - per-
ché esprime la re-

altà di Davide, maanche la vo-
stra con lui, in modo positivo,
non negativo. Il negativo c’è,
lo sappiamo, è realtà quoti-
diana. Ma questo nome dice
che voi sapete guardare il po-
sitivo: che ogni vita umana è
unica, e che se la malattia è
rara o rarissima, prima anco-
ra è la vita ad esserlo».

Parole che hanno commos-
so tutti i presenti e che hanno
dato ulteriore forza anche a
Giorgio, Rosita e ovviamente
a Davide. //

L’incontro Giornata indimenticabile per la delegazione bresciana

Papà Giorgio, mamma
Rosita e l’associazione
«Una vita rara» ricevuti
dal Santo Padre

/ «Abbiamo fatto una pazzia
a portare Davide a Roma, ma
senza di lui non sarebbe stata
la stessa cosa davanti a Papa
Francesco». Giorgio e Rosita
Boniotti, papà e mamma di

Davide, sono ancora emozio-
nati (ma non potrebbe essere
altrimenti) quando li contat-
tiamo al telefono. Si stanno ri-
posando, pronti a fare ritorno
in Franciacorta. Davide infat-
ti può viaggiare solo di notte,
quindi già oggi la famiglia sa-
rà a casa.

«Quello che rimane di una
giornataindimenticabile -rac-
conta papà Giorgio - sono le
carezze e i baci del Papa al no-
stroDavide.Gliabbiamo rega-
lato la maglia dell’associazio-
ne, il libro che ci rappresenta,

ma senza dubbio nel nostro
cuore rimarrà l’affetto che il
Santo Padre ha saputo tra-
smetterci».Enonsoloconi ge-
sti. «Ha fatto un discorso bel-
lissimo, commovente, parole
che arrivavano dal cuore. È
stato un premio fantastico
giunto alla fine della "Rare
Words Run-Road to Rome
2018", la lunga camminata
partita da Monticelli Brusati
che ci ha portato a Roma».

L’incontroconPapaFrance-
sco comunque non è un pun-
to di arrivo, ma la tappa di un
percorso che la famiglia Bo-
niotti non vuole certo inter-
rompere. «Davide, come lo
avete definito voi, parla con
gliocchi.Eper lui faremoqual-
siasi cosa». //

Guarda
il video

dell’incontro:
giornaledibrescia.it/

italia-ed-estero

Quella in Vaticano
è stata l’ultima
tappa della
«Corsa delle
parole rare»
partita il 21 aprile
daMonticelli

Davide e gli occhi
che sanno parlare
emozionano pure
papa Francesco
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Il gruppo. Le persone ieri in Sala Clementina: tra queste anche Mirco, altro ragazzo bresciano, con i suoi genitori

Bacio. Il Papa, Davide e tata Liliana

Lamaglietta. Luca Sala consegna quella personalizzata dell’associazione «Una vita rara» a papa Francesco

La famiglia: «Per noi
giorno indimenticabile»

Le reazioni

«Una follia portare
Davide a Roma, ma
senza di lui sarebbe
stato tutto diverso»
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