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CONVEGNO  


LE MALATTIE RARE - LA RICERCA


Sabato 17 Ottobre  2009 - Ore 09.00 - Sala Conciliazione - Palazzo Comunale
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Contributo della Dott.ssa Lucia Diamanti


Segretaria CISL Regione Umbria
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Assistiamo a percorsi concorsuali per la docenza universitaria non del tutto trasparenti, tanto da rilevare numerosi e conclamati casi di familismo, che va di pari passo con una scarsa attenzione al merito, con la conseguenza che i cervelli migliori si rivolgono all'estero, dove vengono accolti a braccia aperte mentre in Italia trovano porte sbarrate. 





Tutto questo non va bene. 





Dovremmo fare in modo che le nostre risorse intellettuali  migliori possano rimanere  patrimonio del nostro Paese. 





Occorre un impegno forte delle istituzioni affinché possa essere data nuova linfa alla ricerca italiana in grado di valorizzarne le potenzialità.





Ai giovani liceali che oggi abbiamo qui presenti in sala, infatti dovremmo trasmettere il messaggio che un modo più opportuno di aiutare la ricerca in Italia è possibile e che vale la pena di impegnarsi per creare un futuro migliore per noi stessi e per tutti quanti hanno bisogno di aiuto.





Infatti, come oggi ci ha dimostrato il prof. Garattini, possiamo contare su punte di eccellenza della ricerca che ci fa onore e che dà il segno delle grandi potenzialità umane, scientifiche, tecnologiche italiane in grado di porci in condizioni di assoluta concorrenzialità con i livelli di eccellenza presenti nel mondo. 





Occorre allora l'impegno di tutti, compresa quella di associazioni meritorie come il Kiwanis, ma anche sindacali  - come quella che oggi sto qui a rappresentare – ed istituzionali, per operare al fine di rimuovere tutti quegli ostacoli che ci impediscono di avanzare verso un progressivo sviluppo della ricerca in grado di fare fronte e confrontarsi – per vincerle – con le sfide sempre nuove e diverse che i si pongono davanti.

















Ma non si può giustificare la mancanza di adeguata ricerca su tali malattie in base al rapporto costi-benefici: dire che ci sono malattie rare non vuol dire  che “non esistono”, ed una società che si ritenga evoluta e civile, non può ignorarne l'esistenza, ma deve farsene carico. 





E se la ricerca non viene adeguatamente sviluppata da aziende private perché non riescono a sostenerne i costi, allora va sostenuta presso le strutture pubbliche e le associazioni di volontario che lavorano sulla ricerca, con l'aiuto di tutti.





Una società che vuole etichettarsi  “civile” non può lasciare indietro nessuno e deve offrire ad ognuno le pari opportunità per poter vivere una vita dignitosa, indipendentemente dalle condizioni in cui si trova a vivere, che sia povero, migrante, esule o malato.





	“Non uno di meno” titolava un famoso film cinese di alcuni anni fa: credo che sia questa un assunto basilare per fondare una convivenza civile,  per garantire a tutti le condizioni minime per una vita dignitosa.





E per conseguire tale obiettivo è necessario che ognuno di noi si adoperi per il bene degli altri  sia a titolo personale che in relazione di ciò che rappresenta nella società a livello professionale, istituzionale, associativo, ..., in base alle proprie possibilità per garantire il benessere collettivo in una tensione comune verso il raggiungimento del “Bene Comune”, come anche il prof. Grasselli ci ha ricordato citando l'ultima enciclica di Papa Benedetto XVI. 





Bene Comune che si basa su principi di Fratellanza e Solidarietà. Sono questi principi che vanno oltre la visione cattolica della vita rappresentando anche i pilastri della laicità, tesa verso il conseguimento di una reale equità sociale in  grado di offrire ad ognuno pari opportunità per una vita serena.





Nel concludere vorrei però sottolineare che se tutti noi abbiamo l'obbligo di stendere una mano a chi ha più bisogno, certamente le istituzioni hanno responsabilità maggiori essendo chiamate alla gestione e amministrazione  della cosa pubblica, anche per quegli aspetti che interessano solo una parte della società, come nel caso specifico, oggi trattato, relativo alle malattie rare.





La lotta contro le malattie rare ha bisogno – principalmente - di essere affrontata attraverso la loro conoscenza per poter mettere a punto gli strumenti diagnostici, preventivi e di cura in grado di combatterle, e la conoscenza si ottiene soltanto attraverso la ricerca. 





Ma la ricerca ha bisogno di due elementi essenziali per poter essere produttiva: finanziamenti e risorse umane (cervelli) in grado di poterla indirizzare  verso la direzione giusta.





Nel nostro Paese assistiamo però a fenomeni particolarmente preoccupanti che di fatto ne frenano lo sviluppo; ci riferiamo ai continui tagli che vengono effettuati sulle risorse destinate alla ricerca impedendo di approfondire le potenzialità di sviluppo dei progetti; pensiamo alla qualità delle nostre università, la cui carenza di fondi non le pone in condizione di effettiva concorrenzialità con quelle straniere (tanto che nelle recenti graduatorie di qualità si collocano in posizioni estremamente basse). 














Ringraziando sentitamente il Kiwanis che anche in questo anno ha reiterato l’invito a partecipare a importanti iniziative, come quella odierna, prendo la parola con grande difficoltà dopo aver ascoltato gli interventi dei due illustri relatori – prof. Garattini e prof. Grasselli – che mi hanno preceduto e che con grande profondità, autorevolezza e nello stesso tempo semplicità – come soltanto i grandi riescono a fare – hanno trattato il tema oggetto di questo convegno.





Tuttavia, pur nella consapevolezza di sviluppare un mio breve ragionamento che non è in grado di tenere il confronto con tali autorità, tenterò di fare qualche breve riflessione.





Vorrei prima di tutto riproporre una affermazione che il Kiwanis – nel sottolineare la propria missione associativa di aiutare tutti i bambini bisognosi del mondo - ha inserito nel documento di presentazione di questo convegno : “I bambini la priorità numero uno”





Nelle complessità globali che la società ci pone, è infatti proprio l’infanzia che paga il prezzo più alto, sia nei paesi ricchi che in quelli poveri perché non a tutti sono offerte le condizioni di benessere per una crescita ed uno sviluppo sereno ed armonico a causa di ostacoli di natura sociale e familiare; per mancanza di integrazione sociale, di accesso alla scuola ed alla formazione; per mancanza di cure mediche e cibo . 





E' di appena due giorni fa la notizia data dalla FAO, che è stato raggiunto il tetto di un miliardo di persone nel mondo che soffrono la fame. 


	


E il tema delle malattie rare, che viene trattato oggi, entra a pieno titolo negli argomenti che devono essere affrontati parlando dell'infanzia e delle sue sofferenze, in quanto - come abbiamo letto nella documentazione di presentazione di questo convegno - solo in Italia sono colpite due milioni di persone, di cui 1,4 milioni di bambini con circa 400mila che non superano i cinque anni di vita: è un dato impressionante che molto ci dovrebbe far riflettere.





Il fatto che ci si trovi davanti ad un fenomeno definito “raro”  non può  consentire a nessuna persona fornita del benché minimo senso civico, di rimanere indifferente davanti alla quantità di dolore, sofferenza, costi, stress che comporta alle famiglie colpite (che pagano il prezzo più alto) oltre che alla società nella sua totalità per i costi sociali che ne scaturiscono. 





Emerge allora, subito, il problema della ricerca degli strumenti e mezzi in grado di affrontarle e vincerle, ma siamo consapevoli del fatto che la loro rarità è la causa prima della scarsa ricerca che su di esse viene fatta.
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