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TESTO ATTO

Atto Camera

Interrogazione a risposta in commissione 5-05848

presentato da

GIRELLI Gian Antonio

testo di

Mercoledì 7 ottobre 2026, seduta n. 722

   GIRELLI. — Al Ministro della salute. — Per sapere – premesso che:
   con l'interrogazione n. 5-05728, presentata il 9 settembre 2026 e tuttora in corso, l'interrogante
ha richiamato l'attenzione del Ministro interrogato sulla necessità di riconoscere la malattia di Sjögren
primaria sistemica quale malattia rara e di inserirla nell'Allegato 7 del decreto del Presidente del
Consiglio dei ministri 12 gennaio 2017;
   tale richiesta si fonda, tra l'altro, sulle più recenti evidenze epidemiologiche disponibili, che
stimano per la forma primaria una prevalenza pari a 3,8 casi ogni 10.000 abitanti, inferiore alla soglia
di 5 casi ogni 10.000 abitanti prevista a livello europeo per la definizione di malattia rara;
   con decreto del Presidente del Consiglio dei ministri 7 agosto 2026, pubblicato nella Gazzetta
Ufficiale n. 227 del 30 settembre 2026, sono state disposte modifiche e integrazioni al citato decreto
del Presidente del Consiglio dei ministri del 12 gennaio 2017;
   nell'ambito di tale aggiornamento non si è tuttavia proceduto all'inserimento della malattia di
Sjögren primaria sistemica nell'Allegato 7 sopra ricordato, recante l'elenco delle malattie rare che
danno diritto all'esenzione;
   il mancato inserimento assume particolare rilievo alla luce delle nuove evidenze
epidemiologiche e del fatto che la questione era stata sottoposta anche alle competenti strutture
del Ministero della salute, che, secondo quanto riferito dalle associazioni delle persone affette dalla
patologia, avevano manifestato la disponibilità ad approfondirla;
   la malattia di Sjögren è attualmente ricompresa tra le malattie croniche e invalidanti, con codice
di esenzione 030.710.2, mentre il mancato riconoscimento della forma primaria sistemica quale
malattia rara continua a determinare criticità nella presa in carico, nell'individuazione di centri di
riferimento, nel monitoraggio della patologia e nell'accesso uniforme alle prestazioni e ai trattamenti
necessari sull'intero territorio nazionale –:
   se il Ministro interrogato possa chiarire le ragioni per le quali, nell'ambito dell'aggiornamento dei
livelli essenziali di assistenza di cui al decreto del Presidente del Consiglio dei ministri 7 agosto 2026,
non si sia proceduto al riconoscimento della malattia di Sjögren primaria sistemica quale malattia
rara;
   se il Ministro interrogato intenda, per quanto di competenza, assumere iniziative per
procedere tempestivamente, sulla base delle più recenti evidenze scientifiche ed epidemiologiche,
all'inserimento della malattia di Sjögren primaria sistemica nell'allegato 7 del decreto del Presidente
del Consiglio dei ministri 12 gennaio 2017, assicurando alle persone che ne sono affette una presa in
carico appropriata e uniforme sull'intero territorio nazionale.
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