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CONVEGNO

LE MALATTIE RARE - LA RICERCA
Sabato 17 Ottobre 2009 - Ore 09.00 - Sala Coarmlie - Palazzo Comunale
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Contributo della Dott.ssa Maria Prodi
Pittrice, insegnante di filosofia e scienze sorialiAssessore Regionale in Umbria all’ Istruzionsistema
formativo integrato, Diritto allo studio, Formazmmprofessionale ed educazione permanente, Polititthe
per il lavoro, Pari opportunita.
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“Alla c.a. Dott. Donato Vallescura

Gentile dott. Vallescura,

€ con estremo dispiacere che devo annunciarledampossibilita a partecipare al vostro interessannvegno
del 17 ottobre a causa di un imprevisto e concaor@tanpegno da cui non posso rinunciare.

La prego di porgere le mie scuse a tutti i contiemagli oratori, in modo particolare al prof. @#ini, cui va
la mia massima stima e che avrei ascoltato correstpiacere.

L'attenzione per le malattie rare, e I'impegno feericerca di nuove cure sono testimonianza diltéive di
prioritario rispetto per la persona, per il suoitttiralla cura e alla salute, anche quando glinsémnti non
possano essere standardizzati e richiedano maggiliversificate azioni di presa in carica.

E proprio quello dello studio delle malattie rareaaso dimostrativo di come l'impegno e il finama@nto per
la ricerca non possa non coinvolgere, e piu inteesde di quanto non accada oggi, risorse pubblichegn
profit.

E certo auspicabile un sempre pill consistente impedgi privati nel sostenere, incentivare, finarei@a
ricerca (e in ltalia purtroppo questo canale dafiniamento € particolarmente debole).

Ma ci sono settori, ambiti, finalita, sia per ilrdoprevalente interesse conoscitivo, come per egemglla
ricerca di base, sia per il prevedibilmente scaisotro economico (come nel caso di farmaci pemutenza
rara) che richiamano alla indispensabilita di s®onon orientate ad una conduzione di redditivita.

Una maggiore qualificazione della ricerca pubblianon profit garantisce anche un presidio competent
rispetto a possibili effetti distorsivi sia sullendlizzazioni nella ricerca, sia sulla commercizdizione dei
farmaci.

Le agenzie educative, in modo particolare la scudkvono sempre piu attivarsi, studiando percoisi d
educazione alla salute per migliorare le conoscemgiche di base, soprattutto negli educatoripsiafavorire
una inclusione migliore in ambito scolastico a ehportatore di specifiche patologie, sia per edzieastili di
vita piu sani gli allievi.
Cordialita.

Maria Prodi”
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