SENATO DELLA REPUBBLICA

XVI LEGISLATURA

Giovedi 16 giugno 2011

568? e 569? Seduta Pubblica

alle ore 9,30

I. Discussione dei disegni di legge:

1. MALAN ed altri. — Disposizioni in materia di insequestra-
bilita delle opere d’arte prestate da uno Stato, da un ente o da
un’istituzione culturale stranieri, durante la permanenza in
Italia per I’esposizione al pubblico. (996)

— POLI BORTONE. - Disposizioni in materia di non
sequestrabilita di beni culturali prestati all’Italia da Stati o
da altri soggetti stranieri per I’esposizione al pubblico. (747)

— Relatrice DE Fro.

2. Ratifica ed esecuzione dell’Accordo nel campo della
cooperazione militare tra i1l Governo della Repubblica
italiana ed il Governo del Regno del Marocco, fatto a
Taormina il 10 febbraio 2006 — Relatore AMORUSO (Relazione
orale). (2622)

alle ore 16

Interpellanza e interrogazioni (festi allegati).

TIPOGRAFIA DEL SENATO (465)



INTERPELLANZA E INTERROGAZIONE SU INIZIATIVE
A FAVORE DELLE PERSONE AFFETTE DA MALATTIE
RARE

(2-00311) (22 febbraio 2011)

BELISARIO, PEDICA. — Ai Ministri della salute e dell’economia e
delle finanze. — Premesso che:

secondo una recente indagine realizzata dall’Istituto per gli affari
sociali (Ias), in collaborazione con la Federazione italiana malattie rare
Uniamo-Fimr onlus, Orphanet-Italia e Farmindustria, il costo medio men-
sile delle malattie rare, per le famiglie che si trovano a far fronte a queste
patologie, supera i 500 euro, almeno nel caso di una famiglia su quattro, e
puo arrivare oltre i 2.000 euro;

dall’indagine emerge che le famiglie sotto la soglia di poverta sono
piu numerose della media italiana stimata dall’Istat nel 2009: se a queste
si aggiungono le famiglie che possono essere considerate a forte rischio di
poverta si arriva ad una percentuale del 35 per cento. Almeno il 20 per
cento delle famiglie intervistate ha dovuto ricorrere ad un aiuto finanziario
che, per piu della meta dei casi, e stato offerto dai parenti;

1 costi di assistenza e cura per le malattie rare, in termini di aiuto
umano e tecnico, sono molto elevati, cosi come alti sono quelli dei pochi
farmaci esistenti, in particolare dei farmaci orfani, cosi definiti perché le
industrie farmaceutiche ne trascurano sviluppo e commercializzazione pro-
prio in quanto prodotti destinati al trattamento di un ristretto numero di
pazienti;

considerato che:

gran parte dei malati afflitti da queste patologie sono invisibili per
il sistema sanitario nazionale, a causa del mancato inserimento di oltre un
centinaio di malattie rare nell’allegato A del decreto ministeriale 279 del
2001, che contiene un elenco corrispondente comunque ad una piccola
parte delle oltre 6.000 malattie rare ad oggi scoperte;

secondo una stima di Orphanet-Italia, nel 2004 il numero degli ita-
liani affetti da malattie rare era pari a 1.500.000: ad oggi tale stima sa-
rebbe ulteriormente salita, e si tratta di pazienti in gran parte sconosciuti
alla sanita pubblica,

si chiede di sapere:

se il Governo intenda predisporre ed avviare un programma nazio-
nale triennale sulle malattie rare;

se abbia intenzione di istituire un fondo nazionale per le malattie
rare, che garantisca la ricerca e lo sviluppo dei farmaci orfani e I’accesso
ad essi per 1 pazienti, affidando compiti consuntivi e propositivi sulla ge-
stione del fondo a un comitato nazionale per le malattie rare da insediare
presso il Ministero della salute, che coinvolga rappresentanti dello stesso
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Ministero e dei Ministeri dell’istruzione, universita e ricerca e del lavoro e
politiche sociali, dell’Istituto superiore di sanita, delle Regioni e delle as-
sociazioni di tutela dei malati;

se si ritenga che la defiscalizzazione della ricerca sui farmaci or-
fani possa incentivare le case farmaceutiche alla loro produzione e quindi
se si voglia considerarla come un’iniziativa utile e perseguibile;

se abbia intenzione di attivarsi al fine di ottenere la disponibilita e
gratuita dei farmaci, dei dispositivi medici e di quanto sia utile per la cura
sintomatica e il trattamento dei pazienti afflitti da malattie rare.

(3-00610) (11 marzo 2009)

BIANCHI. — Al Ministro del lavoro e delle politiche sociali. — Pre-
messo che:

le malattie rare contano in Italia almeno 2 milioni di pazienti. Si
tratta di donne, uomini e bambini cittadini che convivono con una malattia
nella sostanziale indifferenza dei media e le cui necessita sono spesso a
totale carico delle famiglie. La rarita di queste malattie chiude tali pazienti
in un cerchio di isolamento e frantuma i loro problemi quotidiani in mille
universi diversi, senza un comune denominatore;

I’Unione europea ha indicato le malattie rare tra 1 temi prioritari
delle politiche sanitarie, al fine di stabilire 1’'uguaglianza del trattamento
dei cittadini rispetto ai livelli essenziali di assistenza stabiliti dagli Stati
membri;

la gratuita dei farmaci di classe C per i malati rari a volte non &
stata garantita per consentire il rientro dei deficit sanitari. In Liguria, ad
esempio, il Governo ha chiesto la revoca della fornitura gratuita dei far-
maci di fascia C ai soggetti affetti da malattie rare;

in questo modo si colpisce una classe di pazienti che gia ora non
beneficiano di servizi sanitari adeguati ed equivalenti ai malati «non rari»,
essendo le loro necessita non soddisfatte da terapie ed assistenza standard,
trattandosi il piu delle volte di adattamenti di assistenza e terapie di altre
malattie alle necessita di tali pazienti;

vi sono patologie cosiddette «mitocondriali» per le quali attual-
mente non esistono terapie risolutive ma solo rimedi farmacologici che at-
tenuano o arrestano il progredire dei danni, in particolare neurologici. Fa
parte di questa categoria di farmaci, ad esempio, I’idebenone per i pazienti
affetti dalla neuropatia ottica di Leber. L’European Medicines Agency con
il documento EMEA/COMP/96073/2008 del 10 luglio 2008 riconosce 1’i-
debenone come efficace per il trattamento della «Leber» («Positive opi-
nion for orphan designation of idebenone for the treatment of Leber’s he-
reditary optic neuropathy»). L’idebenone ¢ un farmaco di classe C (com-
mercializzato con i nomi di Mnesis e Daruma). Esso € efficace ad alte
dosi per cui un paziente «Leber» ne consuma in media 1 confezione
ogni 2 giorni dal valore di circa 40 euro. Essendo la «Leber» una malattia
ereditaria, esistono famiglie che hanno piu figli affetti da tale patologia,
per cui la sola terapia di idebenone per due figli costa a queste famiglie
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piu sfortunate oltre 1000 euro al mese, che risultano essere evidentemente
insostenibili per chiunque, figuriamoci per famiglie con due malati con
handicap seri o serissimi, come la maggior parte dei pazienti «mitocon-
driali»,
si chiede di sapere:

se il Ministro in indirizzo sia al corrente dell’ulteriore penalizza-
zione che i cosidetti «malati rari» rischiano di subire escludendo la distri-
buzione gratuita dei farmaci di classe C;

quali misure il Ministro intenda mettere in atto per assicurare gli
impegni europei e garantire pari dignita e trattamento ai «malati rari»
che evidentemente richiedono un trattamento specifico e spesso non con-
venzionale e, nelle more dell’adozione di provvedimenti piu mirati, per as-
sicurare la salvaguardia della continuita delle terapie per i «malati rari»,
attraverso il ripristino della concessione gratuita per essi dei farmaci di
classe C.



INTERROGAZIONE SUGLI STANZIAMENTI IN FAVORE
DEI CITTADINI CONTAGIATI DA SANGUE INFETTO

(3-01371) (9 giugno 2010)

BOSONE, NEGRI, SANNA, AGOSTINI, AMATI, ANTEZZA, AR-
MATO, BAIO, BARBOLINI, CECCANTI, CHIAROMONTE, DELLA
SETA, DEL VECCHIO, DE SENA, DI GIOVAN PAOLO, GALPERTI,
GARAVAGLIA Mariapia, INCOSTANTE, PASSONI, PERDUCA, PI-
GNEDOLI, ROSSI Paolo, SOLIANI. — Al Ministro della salute. — Pre-
messo che:

I’articolo 33 del decreto-legge 1° ottobre 2007, n. 159, convertito,
con modificazioni, dalla legge 29 novembre 2007, n. 222, prevede «Per le
transazioni da stipulare con soggetti talassemici, affetti da altre emoglobi-
nopatie o affetti da anemie ereditarie, emofilici ed emotrasfusi occasionali
danneggiati da trasfusione con sangue infetto o da somministrazione di
emoderivati infetti e con soggetti danneggiati da vaccinazioni obbligatorie,
che hanno instaurato azioni di risarcimento danni tuttora pendenti» uno
stanziamento di 150 milioni di euro per 1’anno 2007;

la legge 24 dicembre 2007, n. 244 (legge finanziaria per il 2008),
all’articolo 2, comma 361, autorizza «Per le transazioni da stipulare con
soggetti talassemici, affetti da altre emoglobinopatie o da anemie eredita-
rie, emofilici ed emotrasfusi occasionali danneggiati da trasfusione con
sangue infetto o da somministrazione di emoderivati infetti e con soggetti
danneggiati da vaccinazioni obbligatorie che hanno instaurato azioni di ri-
sarcimento danni tuttora pendenti» una spesa di 180 milioni di euro annui
a decorrere dall’anno 2008;

la medesima legge, al successivo comma 362, prevede 1’adozione
di un decreto del Ministro della salute, di concerto con il Ministro dell’e-
conomia e delle finanze, in cui siano fissati i criteri in base ai quali sono
definite, nell’ambito di un piano pluriennale, le transazioni di cui al
comma 361;

in data 28 aprile 2009 ¢ stato emanato dall’allora Ministero del la-
voro, della salute e delle politiche sociali il decreto ministeriale n. 132,
che determina i criteri per la stipula delle transazioni con soggetti danneg-
giati che abbiano instaurato, anteriormente al 1° gennaio 2008, azioni di
risarcimento danni che siano ancora pendenti alla data di entrata in vigore
del decreto stesso;

a seguito della circolare ministeriale 20 ottobre 2009, n. 28, sono
state presentate oltre 7.000 domande di adesione alla procedura transattiva
proposta dal Ministero della salute ai cittadini cui sono stati riconosciuti
danni da trasfusioni infette o da vaccinazione obbligatoria;



considerato che:
detta circolare prevedeva che la presentazione delle domande do-
vesse compiersi entro 90 giorni dalla sua pubblicazione in Gazzetta Uffi-
ciale, avvenuta il 22 ottobre 2009, e che pertanto il termine ¢ ampiamente
trascorso;
agli interroganti giungono da varie parti d’Italia segnalazioni ri-
guardo la difficolta di ottenere risposte dagli uffici ministeriali sullo stato
di avanzamento dell’iter delle pratiche;
in un comunicato il Ministero della salute afferma che sta provve-
dendo all’istruttoria delle istanze, verificandone la correttezza delle infor-
mazioni fornite dai legali, nonché la completezza della documentazione
allegata e altresi che, nel frattempo, proseguono i lavori della Commis-
sione interministeriale che dovra definire il decreto che conterra i «mo-
duli», ovvero le proposte economiche che I’amministrazione intende avan-
zare per concludere gli accordi. Tale decreto sara approvato dopo I’espres-
sione del parere dell’Avvocatura dello Stato e pubblicato nella Gazzetta
Ufficiale: saranno quindi predisposti per la sottoscrizione i singoli atti
transattivi, le cui relative pratiche verranno inviate all’Avvocatura dello
Stato per uno specifico parere;
vista la complessita dell’operazione, il Ministero nel medesimo co-
municato prevede che la stipula dei primi atti transattivi si potra avere a
partire dal mese di dicembre 2010,
si chiede di sapere:
se il Ministro in indirizzo non ritenga opportuno istituire un nu-
mero verde e, all’interno del sito Internet del Ministero, una pagina web
dedicata, affinché i cittadini possano agevolmente assumere informazioni
e seguire lo stato di avanzamento delle proprie pratiche;
se sia negli intendimenti dell’amministrazione rispettare la data del
prossimo dicembre per iniziare a stipulare le prime transazioni e in quali
tempi verranno conclusi tutti gli accordi e liquidati tutti gli aventi diritto;
se non intenda dar corso ad una nuova operazione transattiva, rifi-
nanziando I’apposito fondo, per consentire a coloro che sono rimasti
esclusi da quella attualmente in itinere di accedervi per porre fine cosi
ad anni di azioni legali, ingenti spese sostenute, e vedere finalmente defi-
niti e attribuiti 1 risarcimenti ad essi spettanti, in ossequio al diritto costi-
tuzionale alla tutela della salute senza discriminazione per alcuno.



INTERROGAZIONE SULLO SVOLGIMENTO DI PROVE

CONCORSUALI PER LA SELEZIONE DI DIRIGENTI

TECNICI DEL MINISTERO DELL’ISTRUZIONE,
DELL’UNIVERSITA E DELLA RICERCA

(3-01947) (2 marzo 2011)

SBARBATI, AMATI. — Al Ministro dell’istruzione, dell’universita e
della ricerca. — Premesso che:

il Ministero dell’istruzione, universita e ricerca (MIUR) con de-
creto del Direttore generale del 30 gennaio 2008, pubblicato sulla Gazzetta
Ufficiale n. 10 del 5 febbraio 2008, ha bandito un pubblico concorso per
esami a 145 posti di dirigente tecnico da assegnare agli uffici dell’ Ammi-
nistrazione centrale e periferica dello stesso Ministero;

a febbraio 2010 risultano 927 concorrenti ammessi cui si aggiun-
gono gli 86 ricorrenti ammessi a seguito dei ricorsi amministrativi, per
un totale di 1.013 persone;

tale situazione di fatto comprova una palese violazione del bando
di concorso, laddove testualmente esso recita che: viene ammesso alle
prove scritte un numero di candidati pari a dieci volte il numero dei posti
messi a concorso per ogni settore e sottosettore;

il Consiglio di Stato pronunciandosi sul ricorso n. 38/2011 R.G., ha
rilevato la palese inottemperanza da parte dell’Amministrazione, poiché
sono stati ammessi complessivamente 1450 nominativi senza computare
piu volte i soggetti che abbiano presentato domanda per i distinti settori;

I’art. 6 del bando di concorso testualmente recita: «nella G.U. della
Repubblica Italiana — 4° Serie speciale — Concorsi ed esami del 1° aprile
2008, sara pubblicato il diario delle prove preselettive. Lo stesso avviso
indichera la data della successiva G.U. della Repubblica italiana — 4° Serie
speciale — Concorsi ed esami, contenente il diario delle prove scritte, non-
ché I’elenco dei candidati ammessi alle prove medesime, per i quali tale
pubblicazione ha valore di notifica a tutti gli effetti» ma nella G.U.
dell’11 febbraio 2011 n. 12, che pubblica il diario delle prove, non figura
alcun elenco di candidati ammessi,

si chiede di sapere:

se il Ministro in indirizzo non intenda annullare le prove scritte
svoltesi il 28 febbraio 2011 e riprogrammarle tenendo conto del provvedi-
mento del TAR del Lazio che ha statuito I’annullamento, previa sospen-
sione dell’efficacia del provvedimento con cui sono stati pubblicati gli
elenchi dei candidati che in esisto alla prova di preselezione del 21 set-
tembre 2009 sono stati ammessi con riserva al concorso a 145 posti di di-
rigente tecnico da assegnare agli uffici dell’Amministrazione centrale e
periferica, a cui il MIUR non ha ottemperato;



_8 -

se non intenda, onde sanare una situazione complessa che non ri-
sponde a criteri di giustizia rispetto ai diritti dei ricorrenti e dei non ricor-
renti, indire un concorso riservato a quanti, privati dell’ammissione alle
prove successive, pur avendo superato la prova preselettiva, con migliore
punteggio sono stati defraudati di un diritto acquisito.



INTERROGAZIONE SULLA CHIUSURA DELLA
CASERMA DEI CARABINIERI DI GRIMACCO (UDINE)

(3-02006) (24 marzo 2011)

PERTOLDI, DEL VECCHIO. — Ai Ministri della difesa e dell’in-
terno. — Premesso che:
da notizie pervenute agli interroganti risulterebbe che, nell’ambito
del processo di ristrutturazione e snellimento dell’organizzazione militare,
sarebbero state avviate le procedure per la soppressione della caserma dei
carabinieri di Grimacco (Udine);
la prima caserma dei carabinieri in tale comune risale al 1949; 1’at-
tuale sede & stata costruita nel 1961 e, dopo essere stata rilevata dallo
stesso Comune nel 1999, ¢ stata sottoposta ad importati interventi di ri-
strutturazione che si sono conclusi nel 2003; tali interventi sono stati pos-
sibili grazie ai contributi regionali in conto interesse ventennale;
considerato che:
la diffusione della notizia circa I’eventuale, prossima, chiusura
della suddetta caserma dei carabinieri sta generando grande preoccupa-
zione tra la popolazione residente, consapevole delle inevitabili ricadute
negative che 1’assenza di un presidio militare produrrebbe sull’intera co-
munita, anche e soprattutto in considerazione della particolare, delicata
posizione geografica in cui ¢ collocato tale comune, ovvero in una zona
di confine;
la paventata soppressione di un presidio militare in tale zona, inol-
tre, appare del tutto incomprensibile anche in relazione agli attuali, tragici
eventi internazionali che, al contrario, suggerirebbero un rafforzamento in
termini di uomini e di mezzi dei territori di confine, strategici per il con-
trollo e la sicurezza nazionale,
si chiede di sapere:
se la notizie riportata in premessa circa la soppressione della ca-
serma dei carabinieri di Grimacco corrisponda al vero, e, in caso afferma-
tivo, se non si ritenga necessario rivedere tale decisione, anche alla luce
delle attuali tensioni internazionali;
in particolare, se non si ritenga necessario attivarsi con la massima
urgenza per disporre I'immediata sospensione di ogni atto relativo alla
soppressione di tale fondamentale presidio militare nel Comune di Gri-
macco al fine di garantire un reale ed efficace controllo del territorio e
dell’ordine pubblico in tale zona, nonché un importante presidio delle
zone di confine del nostro Paese.
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INTERROGAZIONE SULLA PARTECIPAZIONE
ITALTIANA AD UN PROGETTO INTERNAZIONALE PER
LA REALIZZAZIONE DI VELIVOLI MILITARI

(3-02144) (5 maggio 2011)

NEGRI, MARINO Mauro Maria, DEL VECCHIO. - Ai Ministri
della difesa e dello sviluppo economico. — Premesso che:

I’Italia, attraverso Alenia aeronautica, € nel team industriale che ha
vinto la gara indetta dalle Forze armate degli Stati Uniti e del Regno
Unito per lo sviluppo di un caccia F35-JSF di quinta generazione stealth,
con I’azienda Lockheed Martin in qualita di capo-commessa;

il coinvolgimento di un’azienda italiana ¢ condizionato al fatto che
I’aeronautica italiana si ¢ impegnata ad acquistare un certo numero di ve-
livoli;

I’accordo tra i partners prevedeva che in Italia venisse prodotta a
Caselle (Torino) 1’ala di alcune versioni, mentre i velivoli completi desti-
nati all’Italia venissero integrati e testati a Cameri (Novara);

la scelta di Cameri per I'integrazione e le prove finali era risultata
obbligata per le condizioni poste dalla Difesa statunitense al fine di tute-
lare la segretezza di tecnologie strategiche: infatti Cameri ¢ un aeroporto
militare dotato di particolari e piu stringenti sistemi di sicurezza garantiti
dalla difesa italiana;

considerando che:

¢ ora sopravvenuta la decisione di produrre a Cameri anche 1’ala:
cio, dal punto di vista industriale, se da una parte determina un risparmio
sul trasporto speciale tra i due siti, per contro richiede di creare dal nulla a
Cameri impianti produttivi e competenze professionali che a Caselle gia
€sistono;

il cambio di rotta compiuto, in questo senso, da Alenia aeronautica
e dal Governo sembra funzionale allo spostamento dell’industria aereonau-
tica militare verso la Lombardia, al fine di creare un polo sull’asse No-
vara-Varese,

si chiede di sapere:

se 1 Ministri in indirizzo siano a conoscenza delle ragioni conte-
nute nel piano industriale che hanno condotto alla decisione di allocare
a Cameri anche la produzione dell’ala dei nuovi velivoli;

quali siano nel piano industriale i costi indicati per questo trasferi-
mento, comprensivi delle spese per la costruzione e I’allestimento dei
nuovi impianti produttivi, nonché dei costi per il personale da trasferire
e da formare;

quale sia il piano di utilizzo degli impianti e del personale di Ca-
selle che, in mancanza di altri programmi futuri, saranno in condizioni di
mancanza di lavoro a partire dal 2013.
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INTERROGAZIONE SULLA PUBBLICITA DELLA
SITUAZIONE PATRIMONIALE E REDDITUALE
DI TITOLARI DI CARICHE DIRETTIVE DI ALCUNI ENTI

(3-01839) (30 dicembre 2010)

MALAN, D’AMBROSIO LETTIERI, SALTAMARTINI, BONFRI-
SCO, PASTORE, POSSA, BOLDI, CECCANTI, THALER AUSSERHO-
FER, PORETTI, SPADONI URBANI, STIFFONI, PERDUCA, FILIPPI
Alberto, BORNACIN, SBARBATI, GUSTAVINO, SAIA, SANNA,
AMATI, VIMERCATI, 1ZZO, LEDDI. — Al Presidente del Consiglio
dei ministri. — Premesso che:

la legge 5 luglio 1982, n. 441, contiene disposizioni per la pubbli-
cita della situazione patrimoniale e reddituale di titolari di cariche elettive
e di cariche direttive di alcuni enti;

tali disposizioni risultano applicate ai parlamentari e ai membri del
Governo, 1 cui redditi e situazioni patrimoniali sono pubblicati con rilievo
dagli organi di informazione;

¢ poco nota, invece, 1’attuazione alla citata legge rispetto ai nume-
rosi soggetti indicati all’articolo 12 e cioe i titolari di cariche direttive di
alcuni enti,

si chiede di sapere:

quanti siano i soggetti di cui all’articolo 12, primo comma, numeri
1), 2), 3) e 4), che hanno presentato la dichiarazione alla Presidenza del
Consiglio dei ministri negli ultimi anni e 1 cui dati risultano disponibili;

in quanti casi, nello stesso periodo, il Presidente del Consiglio dei
ministri abbia dovuto ricorrere alla diffida di cui all’articolo 14 nei con-
fronti dei soggetti inadempienti;

in quali forme sia stata data pubblicita alle dichiarazioni dei sog-
getti di cui all’articolo 12, primo comma, numeri 1), 2), 3) e 4), come
la citata legge prevede.






