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Acrodisostosi: è il freddo no-
me scientifico di una sindro-
medella quale si contano cir-
ca una novantina di casi del
mondo.Fapartediquellema-
lattie rarissime che, quando
ti colpiscono è difficilissimo
individuarle. Ed è quello che
è capitato ad Aurora Esposi-
to, 14 anni, alla quale sono
stati necessari ben 11 anni
peraverunadiagnosidiun’a-
crodisostosi di tipo 1 ormone
resistente.Aurora vive aGar-
done Val Trompia, insieme
ai suoi genitori Alessandro
ed Elena, frequenta le scuole
medie ed è un autentico vul-
cano. Ma la sua non è certo
quella che si puòdefinire una
vita facile, a partire dalla na-
scita prematura, 39 centime-
tri per 1,3 chilogrammi e un
repentinocalodipesoneipri-
mi giorni di vita, che l’ha por-
tata a 890 grammi.
Uno scricciolo che ha impa-

rato fin da subito a lottare
per vivere nonostante le mil-
le difficoltà dovute ad una
malattia cheaggredisce prin-
cipalmente l’apparato schele-

tricoattraversomalformazio-
nia livelloosseo, causando ri-
gidità articolare. «AdAurora
manca la funzionalità fine a
causa della malformazione
di mani e piedi – spiega la
mammaElena -, per lei chiu-
dereunacerniera oallacciare
le scarpe diventano problemi
insormontabili».

PERRACCONTARE la sua sto-
ria clinica sarebbenecessario
un libro intero, così comeper
i condizionamenti che i pro-
blemi fisici le causano, a par-
tire dalla differenza dellami-
sura delle gambe che non le
permette di correre e saltare
e di dover ricorrere alla car-
rozzella in caso di lunghe
camminate. Nella sua breve
vita ha già affrontato diverse
operazioni, una meningite
battericaedue trombosi cere-
brali; essendo ormone resi-
stente deve fare i conti con
dei limiti nella crescita anche
dal puntodi vista psicomoto-
rio cognitivo e deve assume-
re, quotidianamente, farma-
ci. Tutto questo non l’ha cer-
to fermata. Aurora ama can-
tare, pratica musicoterapia,
sportability e si sottopone a

fondamentali sedute di fisio-
terapia. Insieme ai suoi geni-
tori ha già girato i maggiori
ospedali italiani, «Aurora ha
una forza e un attaccamento
alla vita incredibili e ha una
tenacia e una sopportazione
del dolore impressionanti –
conferma papà Alessandro -,
in tante occasioni è stata lei a

dareanoi la forzadi superare
grandi prove». Come accade
spesso per tante altre malat-
tie rare non esistono grandi
investimenti nella ricerca,
considerato lo scarso bacino
d’utenza e il conseguente
scarso ritorno economico.
Ma per Aurora, unico caso

conosciuto in Italiadi acrodi-
sostosi, la speranza potrebbe
esser alimentata da una rac-
colta fondi per finanziare la
ricerca promossa dal Great
Ormon Street Hospital di
Londra, che assegnerà una
borsa di studio da 250 mila
sterline a un ricercatore per
studiare sindrome ed even-
tuali cure. Il 25 per cento di
questa somma(62.500sterli-
ne) dovrà però esser raccolto
attraverso una campagna di
fundraising organizzata dal-
le famiglie dell’associazione
internazionale Acrodysosto-
sisSupportandResearch, l’o-
biettivo per ogni famiglia
coinvolta è di raccogliere al-
meno 1.000 sterline. Da do-
manipartirà la raccolta fondi
attraverso la pagina chuf-
fed.org/fundraiser/acrodyso-
stosisresearchfund-15212.
«L’aiutoper il finanziamento
della ricerca è per noi fonda-
mentale – conclude mamma
Elena-,masarebbeanche im-
portantecapire seesistonoal-
tri casi di Acrodisostosi nel
nostroPaese, per noi sarebbe
importantepoterconfrontar-
ci e condividere le difficoltà
quotidiane».•

L’agricoltura come asset fon-
damentaleper lo svilupposo-
stenibile, la cura del territo-
rio e il contrasto ai cambia-
menti climatici. L’ultima
giornatadi«Futuradigital ti-
me», la convention digitale
organizzata da Pro Brixia,
azienda speciale della Came-
ra di commercio provinciale,
ha ripetuto il successo delle
sessioni di venerdì e sabato,
che hanno totalizzato quasi
170mila visualizzazioni.

LERELAZIONIsu clima, acqua
e agricoltura di ieri si sono
concentrate su un tema cen-
trale per il territorio brescia-
no, che vanta quasi 10 mila
imprese agricole (quasi il
25% sono a gestione femmi-
nile,mentre il 7,2%sonogui-
date giovani; i dati al primo
semestre 2019 sono della
Cdc di Milano). E l’Italia è al
primo posto sul podio
«green»d’Europa,anchegra-
zie al taglio del 20% sull’uso
dei pesticidi tra il 2011 e il
2018: l’Italia è laprimanazio-
ne europea per numero di
aziende agricole impegnate
nel biologico, dove sono saliti
a ben a 80.643 gli operatori
coinvolti. Crescita trainata
anche dal mercato interno,
chepersinodurante il lockdo-
wnhamostratoun incremen-
to dell’11% delle vendite di

prodotti bio nei supermerca-
ti. L’Italia ha inoltre il prima-
tocomunitariodiunder35al-
laguidadiun’impresaagrico-
laedonne(quasi210mila im-
prenditrici). Su queste basi si
è svolto il dibattito a cui ha
presoparte anche ilmeteoro-
logoAndreaGiuliacci, cheha
inquadrato il tema dei cam-

biamenti climatici, notando
che «il 2020 si candida per
finire sul podiodegli annipiù
caldidal 1861. InItalia il cam-
biamento climatico si sta fa-
cendosentire conmaggior vi-
gore, con un aumento delle
temperature soprattutto in
inverno e in estate, piogge ir-
regolari ed estremizzate: ma
il vero problema è l’acqua, ce
ne sarà meno». Con questo
dovrà fare i conti l’agricoltu-
ra: «Vogliamo nuovi bacini
diaccumulodell’acquapiova-
na, anche per puntare all’au-
tosufficienza e aumentare la
produttività delle aziende
agricole»ha spiegato il presi-
dentenazionale di Coldiretti,
Ettore Prandini.
Agricoltura 4.0 sarà finan-

ziata fino al 2023: «Sempre
dipiùutilizzeremodroni, sen-
sori e tutte le tecnologie, che
ci permetteranno di rispetta-
re ancora di più l’ambiente»,
hacommentatoPrandini. «Il
compartoagricolodeveconti-
nuare a innovarsi per essere
sempre più sostenibile, per
unaquestioneetica eperché i
consumatori premiano que-
sto atteggiamento: ma biso-
gnerà sfruttare anche le op-
portunità della Pac», ha det-
to l’assessore all’Agricoltura
dellaRegioneLombardia,Fa-
bioRolfi.•MA.VENT.
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Acrobate, questo sonodiven-
tate le persone che lavorano
nel sistemabibliotecario bre-
sciano, perché hanno dovuto
imparare a far fronte a cam-
biamenti dell’ultimora e a ri-
modulare il proprio lavoro e
le offerte alle (tante) persone
che usufruiscono dei servizi.
Luoghi chiusi, che avevano
provato ad attivare il prestito
con i lockers o il take away,
bloccati però da disposizioni
prefettizie; stop che, con il
passaggio in zona arancione
della Lombardia, potrebbe
venir meno. Erano quindi ri-
maste le consegne a domici-
lio, con problematiche con-
crete (quali la sicurezza dei
volontari) oggi risolte.

INSOMMApersonale, dirigen-
ti e, in testa, l’assessora alla
cultura del Comune di Bre-
scia Laura Castelletti, hanno
eseguito delle vere acrobazie
per trovare soluzioni nelle
pieghe di Dpcm, ordinanze
regionali e disposizioni pre-
fettizie: l’ultima è l’attivazio-
nediunasinergia traduesog-
getti in teoria tra loro «riva-
li»: librerie e biblioteche.Ma
in situazioni straordinarie
Bresciadimostradi saper tro-
vare soluzioni intelligenti co-
me la «libroteca», ovvero la
collaborazione tra 8 librerie
cittadine che diventano poli

di ritiro libri. Universitaria
LaMatricola (via SanFausti-
no),AsteriscoBistrot (contra-
da delle Bassiche), Ferrata
(corsoMartiri della Libertà),
Punto Einaudi (via Pace),
Nuova libreria Rinascita (via
della Posta), Paoline (via G.
Rosa), Libreria dei ragazzi
(via San Bartolomeo): qui,
gratuitamente, dal mercole-
dì al sabato si troverà la busta
per ritirare quanto prenotato
telefonicamente nelle biblio-
teche di riferimento.

IL SERVIZIO si fonda «sulla
lungimiranza e generosità
sia del personale delle biblio-
teche, che ha costruito il pro-
getto, sia dei titolari delle li-
brerieaderenti, chehannoac-
colto l’invito senzanulla chie-
dere in cambio», commenta
Castelletti. In realtà questo
serviziocoinvolgepiù laQue-
riniana, perché le biblioteche
decentrate dovrebbero ap-
punto attivare il domicilio e
altre formule, grazie alla rete
di volontari ora pronta a par-
tire per consegnare i libri di-
rettamente a casa di persone
in condizioni di fragilità o in
quarantena, grazie alla colla-
borazione dei Consigli di
quartiere.Permaggioridetta-
gli 0302978210 o chiedialbi-
bliotecario@comune.bre-
scia.it. • IR.PA.
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