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CS: PNRR e malattie rare, necessario investire su sanità
digitale e intelligenza artificiale per migliorare la qualità
di vita delle persone con patologia rara e i caregiver
AGENPARL ITALIA

(AGENPARL) – mar 27 settembre 2022 [Se non leggi correttamente questo
messaggio ,  c l icca  qui ] (ht tps : / /customer16815.musvc2.net /e/r?
q=QC%3dCwQDN_uxqu_68_FvVw_PA_uxqu_5CyakX3.HdF0Ps00DhKH.8rJ_F
vVw_PAi_OoxS_Y4MqI.yNsU_FvVw_PA_uxqu_6C4Dm_OoxS_Z2KxMMP18WD
o_OoxS_Z2M_uxqu_5C-
7_MTzn_W9U_FvVw_Q9sS_FvVw_Pa_uxqu_6AD_PvZS74_OoxS_YTS_uxqu_6
ADQ_uxqu_5c2_MTzn_Xg0WY9OW9_uxqu_5cL_MTzn_XgMJ_MTzn_W9g_Fv
Vw_Pa1_OoxS_Z2Ks_OoxS_YTSzbUei8S8edSE1_OoxS_YTS_uxqu_6ADQ_u8y6
dxqu_5c_FvVw_Pag_OoxS_Z2NwP_FvVw_PAvuaqP%260%3dOaAXS%269%3
dpRGQfY.B0w%26FG%3dW0XVa%26o%3db%26B%3dXCeO%26J%3d6aQb4
%26Q%3dObAeQVCfTY&mupckp=mupAtu4m8OiX0wt)
[Image]
COMUNICATO STAMPA
PNRR e malattie rare: necessario investire su sanità digitale e intelligenza
arti ciale per migliorare la qualità di vita delle persone con patologia rara e i
caregiver
OSSFOR, promotore dell’incontro, aveva già realizzato nel 5° Rapporto
annuale un’analisi della Missione Salute mettendo in evidenza le criticità ma
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anche, e soprattutto, le opportunità che il PNRR potrebbe rappresentare in
Italia per milioni di malati rari
Roma, 27 settembre 2022 – La transizione digitale è uno degli obiettivi
principali da raggiungere prossimamente secondo il Piano Nazionale di
Ripresa e Resilienza (PNRR). Il 27% delle risorse del PNRR, infatti, è dedicato
a essa,con uno sviluppolungo due assi principali: la banda ultra-larga e la
trasformazione della Pubblica Amministrazione in chiave digitale. Entrambi
gli assi possono essere declinati in progettualità estremamente impattanti nel
mondo delle malattie rare: le patologie rare sono un paradigma per le
complessità della presa in carico e anche un esempio per le soluzioni
innovative (anche in tema di digitalizzazione) sviluppate. [OSSFOR-
Osservatorio Farmaci Orfani](https://customer16815.musvc2.net/e/t?
q=7%3dMYJUQ%26E%3dG%26H%3dOcJU%26A%3dVFWST%267%3dBFM2
_Lmvb_Ww_Kcwl_Ur_Lmvb_V2P9Q.AL59DOmNAKuI244Gw6uID9mH5.B6_L
mvb_V2%267%3dyOEOoV.086%26CE%3dUIU5w4mTY&mupckp=mupAtu4m
8OiX0wt) ha ritenuto utile organizzare oggi un [seminario online]
(https://customer16815.musvc2.net/e/t?
q=A%3dDWEYH%26C%3dB%26L%3dFaEY%262%3dTAaJR%262%3dF7KwQ
_5rZx_F2_yyfq_9D_5rZx_E72PyJhLq.6zTnCh06.4vK_5rZx_E7_yyfq_0D8_IX1
c_TkF7KwQ_5rZx_EV0i_5rZx_EV9n_5rZx_EV9npLzR2DlPDWEYH.D2Q949.L
rK_yyfq_9cEgl_PdtW_ZHSMR_5rZx_EV0n4_IX1c_SBaQY_yyfq_9cEV0BD5Y4
H_IX1c_SBZHSCr_5rZx_EV9cF5V_PdtW_ZHSBZIj_yyfq_9cEV0BF9W9_5rZx
_EV9cEWv_PdtW_ZHSBaq2U8E9_yy9n2hfq_9cEV9dR_IX1c_SBZHTkdnZ2k7
sGv_5PtS_FZ_ITfO_Si_5PtS_Ee7e.zd_ITfO_Sir_qrVc_175tNPQSfcD_5rZx_EV9
cEWk_PdtW_ZHSBaqlLv9bS.qrs_yyfq_9cEV9dFo_yyfq_9cEV0BE6a6E_IX1c_S
BZID2NpBw_PdtW_ZHTKK8GHR8Utfb0eh0K_yyfq_9dr_IX1c_TkbF7jbHUj_P
dtW_ZI9_yyfq_0BJRAZsVl9_5rZx_EWm_PdtW_aqP_yyfq_9d3_IX1c_TkL%26
q%3dD2Q949.LrK%26pQ%3dEX8fI&mupckp=mupAtu4m8OiX0wt)che,
partendo dalle esperienze in corso nel mondo delle malattie rare, offrisse
spunti utili per una ef cacie implementazione del PNRR.
Innanzitutto le malattie rare sono un campo ricco di esperienze, ma ad alta
dispersione geogra ca poiché per ogni patologia possono essere presenti
pochi pazienti che vivono in Regioni differenti e questa distanza potrebbe
essere in gran parte colmata attraverso delle reti virtuali, potenti e ben
strutturate, capaci di far viaggiare in sicurezza dati e immagini ad alta
risoluzione. Grazie allo sviluppo digitale della sanità, che potrebbe ricevere
una forte spinta dal PNRR, si potrebbe potenziare l’offerta di televisite e di
teleconsulti e arrivare, in ne, a in uire positivamente nella vita quotidiana
delle persone con malattia rara, soprattutto se in fase cronica, attraverso il
telemonitoraggio. Senza dimenticare la digitalizzazione della cartella del
paziente, ancora troppo spesso composta da faldoni e obsoleti cd-rom, e la
possibilità di svolgere diverse pratiche burocratiche in via telematica: un
netto miglioramento della qualità di vita del paziente e del caregiver.
Sono 15,63 i miliardi di euro del PNRR destinati al miglioramento del
Servizio Sanitario Nazionale per rendere le strutture più moderne, digitali e
inclusive; garantire equità di accesso alle cure; rafforzare la prevenzione e i
servizi sul territorio promuovendo la ricerca. Nel [5° Rapporto Annuale di
OSSFOR](https://customer16815.musvc2.net/e/t?
q=5%3dLYISP%26E%3dF%26F%3dNcIS%260%3dVEURT%266%3d0EM1K_C
tdr_N4_3sns_C8_Ctdr_M98OH.H4KzK73EH3A0FlDvM5AzKlJz.B5_Jlva_T17z5
FFpFEB_3sns_C8x4572H3Q_Ctdr_M9H-6066EzG5A-
G43A_Ctdr_N9oGHGwGv7_3sns_D6QXC_Jlva_UvO-33AIzJEH-lF9NlDz-
H4K1H3-EvElLEBp-JvK3v4lp-7-143Ev6t-GC9lF4-4wDv-I3GG4-o77-IyJC-
7t5zFmJz-
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UKTL%267%3dxMDOnT.985%26AD%3dUHSSY&mupckp=mupAtu4m8OiX0
wt), presentato a dicembre del 2021, era già stata realizzata una puntuale
analisi della Missione Salute mettendo in evidenza le criticità ma anche, e
soprattutto, le opportunità che il PNRR potrebbe rappresentare per milioni di
malati rari.
“Rinnovare i sistemi digitali, rafforzare gli strumenti di raccolta, elaborazione
e analisi dei dati per far sì che ci siano un potenziamento del Fascicolo
Sanitario Elettronico (FSE), un rafforzamento del Nuovo Sistema Informativo
Sanitario (NSIS) e di conseguenza l’erogazione omogenea su tutto il territorio
nazionale dei Livelli Essenziali di Assistenza (LEA), fermi ormai da diversi
anni, sono sicuramente un passo fondamentale – ha spiegato Maurizio
Scarpa, Centro di Coordinamento Regionale per le Malattie Rare FVG, Azienda
Ospedaliero-Universitaria “Santa Maria della Misericordia” di Udine – Nel
PNRR è prevista anche la digitalizzazione di 280 strutture sanitarie sedi di
Dipartimenti di emergenza e accettazione di I e II livello: anche questo è un
passaggio necessario per giungere a un’uniformità spesso ostacolata dalle
disparità esistenti tra regioni”.
Chi ha una malattia rara vive quasi sempre una condizione di cronicità.
Rendere, quindi, l’assistenza sanitaria il più possibile personalizzata in base
alle necessità del paziente e della sua famiglia, grazie alla creazione degli
Ospedali di Comunità dedicati proprio ai pazienti con patologie lievi o
recidive croniche, può agevolare la situazione. Tra gli investimenti, di fatto,
c’è anche quello di 4 miliardi per l’assistenza domiciliare e la telemedicina
per le persone affette da malattie croniche. Una telemedicina più diffusa, che
segue allora un modello condiviso per le cure domiciliari, è una misura che
permette non solo di aumentare il numero dei pazienti assistiti nelle proprie
abitazioni, ma anche di creare nuovi progetti che consentano interazioni a
distanza tra medico e paziente da parte dei sistemi sanitari regionali. Nel
PNRR è prevista anche la creazione di una piattaforma nazionale per lo
screening della telemedicina.
La digitalizzazione del settore sanità e il superamento dei divari esistenti tra
Regioni passano attraverso la collaborazione tra tutti gli attori coinvolti, a
partire dai medici di base, spesso il primo punto di riferimento per i pazienti
con malattia rara e i loro caregiver. “Grazie al loro lavoro verrebbe uniformata
la raccolta dei dati e le cartelle cliniche aggiornate continuamente – ha
dichiarato Angelo Lupi, Presidente A.MA.R.E. Onlus, Associazione Malattie
Rare Ematologiche – Alleanza Malattie Rare – Nel PNRR si legge che sarà poi
creato un archivio centrale e che si provvederà a  nanziare le Regioni che
adotteranno la piattaforma del Fascicolo Sanitario Elettronico, il quale
conserverà la storia clinica del paziente in sicurezza e privacy e aiuterà le ASL
a effettuare le analisi di dati clinici, anche a livello locale, e a migliorare la
prestazione dei servizi sanitari. Per noi famiglie ciò signi cherebbe anche
meno intoppi a livello burocratico e non sarebbe poco”. Nel Piano è prevista
poi una riforma che mira a de nire una nuova strategia sanitaria per
consentire all’Italia di conseguire standard qualitativi di cura adeguati e
allineati con gli altri Stati europei: per fare ciò, tuttavia, è necessaria
l’approvazione di un decreto ministeriale in cui vengano de niti tutti i
parametri organizzativi, strutturali e tecnologici da applicare sul territorio
nazionale.
L’intelligenza arti ciale e le relative dotazioni tecnologiche, si è visto negli
anni, sono uno strumento utile a tutti i cittadini e pazienti, in particolare alle
persone con malattia rara per le quali la tempestività della diagnosi può
essere decisiva. Nel PNRR sono previsti 4,05 miliardi di euro destinati, tra
l’atro, all’ammodernamento del parco tecnologico ospedaliero. “Sono
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numerose le tipologie di apparecchiature da sostituire: in questo modo
aumenterebbe di certo la qualità dei servizi erogati – ha sottolineato Antonio
Novelli, Direttore U.O.C. Laboratorio di Genetica Medica Dipartimento dei
Laboratori, IRCCS Ospedale Pediatrico Bambino Gesù di Roma – Mediante un
altro investimento del PNRR, inoltre, si punterà a sostenere iniziative di
ricerca per lo sviluppo di soluzioni tecnologiche innovative utili a migliorare
diagnosi, monitoraggio e cure assistenziali e riabilitative. Si tratterebbe di
iniziative basate su robotica e strumenti digitali, monitoraggio a distanza,
reingegnerizzazione dei processi e data mining e realizzate grazie al sostegno
di università, centri di ricerca, centri di cura e aziende partner”.
“Un’occasione del genere potrebbe dare una ‘svolta’ al mondo delle malattie
rare, spesso destinato a restare in disparte, come dimostra lo stallo del Testo
Unico Malattie Rare – ha detto Sandra Frateiacci, Presidente Associazione
Liberi dall’Asma, dalle Malattie Allergiche, Atopiche, Respiratorie e Rare –
ALAMA APS – Alleanza Malattie Rare – I  nanziamenti e gli obiettivi pre ssati
nel Piano Nazionale di Ripresa e Resilienza, così corposi e vicini nel tempo,
potrebbero davvero migliorare la qualità di vita di chi vive una condizione di
rarità e/o cronicità e di chi lo sostiene. Ma noi associazioni di pazienti non ci
illudiamo: il rischio che si tratti dell’ennesima promessa non mantenuta è
dietro l’angolo”.
All’evento online [Malattie rare, sanità digitale e intelligenza arti ciale: quali
opportunità  dal  PNRR] (ht tps : / /customer16815.musvc2.net/e/ t?
q=7%3dHbCUL%26H%3d0%26H%3dJfCU%266%3dY9WNW%26z%3dBAPu
_LhyU_Wr_NVwg_Xk_LhyU_VwS2Q.6Ox99RfN6NnIw7wGr9nI9BfHz.Ey_Lhy
U_VwJjQ0_NVwg_Xk8rHq5-07sCA7-iCxEy53A-fF3EsNvHqCxAsTr-
7wNzBn7z7q9-3A-tJ7KwNBJnNr-0fF-7JwL-7Aw-Fv-IfFrPyCv-
NfLv_NVwg_Xk%268%3d4QxPt5r7fX.s9A%26Ex%3dVNWCZ&mupckp=mup
Atu4m8OiX0wt) hanno partecipato anche: Paola Facchin, Coordinatore Tavolo
Interregionale Malattie Rare – Commissione Salute Conferenza delle Regioni;
Francesco Gabbrielli, Direttore del Centro Nazionale per la Telemedicina e le
Nuove Tecnologie Assistenziali dell’Istituto Superiore di Sanità; Ruggero Di
Maulo, Fondatore di CLOUD-R; Gianna Puppo Fornaro, Presidente LIFC Onlus,
Lega Italiana Fibrosi Cistica – Alleanza Malattie Rare; Alberto E. Tozzi,
Responsabile Unità di Telemedicina Ospedale Pediatrico Bambino Gesù;
Alessandro Carcano, Presidente Associazione Italiana per la Sindrome da
Ipoventilazione Centrale Congenita A.I.S.I.C.C. – Alleanza Malattie Rare;
Giovanni Stracquadaneo, COO & Co-founder GenomeUp; Vito Petrarolo,
Dirigente Servizio Flussi Informativi – Responsabile per la Transizione al
Digitale AReSS Puglia; Fabio Massimo Castaldo, Parlamentare europeo;
Claudia Biffoli, Direttore Uf cio 4 – Sistema informativo del Ministero –
Direzione Generale della digitalizzazione, del sistema informativo sanitario e
della statistica Ministero della Salute; Monica Muraca, Coordinatrice clinica
Ambulatorio DOPO – Istituto Giannina Gaslini di Genova; Giuseppe Ippolito,
Direzione Generale della Ricerca e dell’Innovazione in Sanità, Ministero della
Salute; Francesco Macchia, Coordinatore OSSFOR – Osservatorio Farmaci
Orfani, e Federico Spandonaro, C.R.E.A. Sanità, Università San Raffaele,
OSSFOR – Osservatorio Farmaci Orfani. L’incontro è stato realizzato grazie al
contributo non condizionante di Amicus Therapeutics, Amryt Pharma, Chiesi
Global Rare Diseases Italia, Janssen, Kyowa Kirin, Sano , Takeda e UCB.
OSSFOR-Osservatorio Farmaci Orfani è il primo centro studi e think-tank
dedicato allo sviluppo delle policies per la governance e la sostenibilità nel
settore delle malattie rare, nato da una iniziativa del [Centro per la Ricerca
Economica Applicata in Sanità](https://customer16815.musvc2.net/e/t?
q=5%3dIZMSM%26F%3dJ%26F%3dKdMS%267%3dWIUOU%260%3d0BN5K
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_0uhr_K5_7skt_G8_0uhr_J0BOE.777sMpF1Np.AB_Lfuh_VuA68tP.8B5_Jiwe_
TxC9_Jiwe_Tx%268%3d2MAP3s5prT.699%26AA%3dVLSPZ&mupckp=mupA
tu4m8OiX0wt) (C.R.E.A. Sanità) e della testata [Osservatorio Malattie Rare]
(https://customer16815.musvc2.net/e/t?
q=5%3dEaRSI%26G%3dO%26F%3dGeRS%263%3dXNUKV%26E%3d08O0K_
6vmr_G6_Bsgu_L8_6vmr_FAGOA.JCKsMF38JBA3HuDoODAsMuJs.DD_Jexj_Tt
%269%3d7M7QwT.20D%26A7%3dWQS3o6uLa&mupckp=mupAtu4m8OiX0w
t) (OMAR).

artificiale intelligenza migliorare necessario
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