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Le malattie rare polmonari rappresentano un gruppo eterogeneo di patologie
croniche, spesso invalidanti e potenzialmente letali, che colpiscono un humero
non cosi limitato di persone. Tra queste, si annoverano condizioni quali la fibrosi
polmonare idiopatica, I'ipertensione arteriosa polmonare, la
linfangioleiomiomatosi, listiocitosi a cellule di Langerhans, il deficit di
AlfalAntitripsina e altre forme ancora piu rare e poco conosciute.

La complessitd clinica e la scarsa prevalenza di queste malattie comportano
notevoli sfide in termini di diagnosi precoce, accesso alle cure, disponibilita di
trattamenti specifici e conoscenza condivisa tra gli operatori sanitari. Spesso,
infatti, i pazienti affrontano lunghi percorsi diagnostici, che ritardano l'inizio di
terapie potenzialmente efficaci e compromettono la qualitd della vita.

In questo scenario, il convegno si propone come un momento di confronto
multidisciplinare tra specialisti in pneumologia, reumatologia, radiologia, oltre
che con istituzioni sanitarie e associazioni di pazienti. L'obiettivo € quello di:
-aggiornare la comunitd medico-scientifica sugli ultimi progressi nella diagnosi
e nella gestione delle malattie rare polmonari;

‘promuovere la consapevolezza e la formazione su patologie ancora troppo
Spesso misconosciute;

facilitare la creazione di reti clinico-scientifiche per il miglioramento della
presa in carico dei pazienti;

-discutere le opportunita offerte dalla ricerca traslazionale e dalle nuove terapie
mirate;

favorire un dialogo attivo tra il mondo clinico e quello regolatorio per
migliorare l'accesso ai farmaci orfani.

La condivisione delle esperienze cliniche e delle evidenze piu recenti
rappresenta un passaggio cruciale per garantire ai pazienti affetti da malattie
rare polmonari una diagnosi tempestiva, cure appropriate e una migliore
qualitd della vita. Per questo, il convegno si configura come una tappa
fondamentale in un percorso che pone al centro l'innovazione scientifica,
I'equitd di accesso e 'umanizzazione delle cure.
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09.30 Iscrizione partecipanti
10.00 Saluti istituzionali

BRONCHIECTASIE, TUBERCOLOSI ED ALTRE MICOBATTERIOSI
Moderatori: E. Giuffreda — G. Scioscia

10.30 Dimenticata ma non Rara: la TBC in Italia R. Parrella

10.50 Management clinico e farmacologico delle Bronchiectasie: quali novita?
M. Salvemini

1110 Trattamento delle Micobatteriosi V. Quaranta

11.30 Discussione

12.00 TAVOLA ROTONDA: ESIGENZE, BISOGNI E SPERANZENELLE MALATTIE RARE
P. D'Antuono, D. Lacedonia, F. Martone, V. Pallotta, R. Postiglione, S. Storelli

13.30 Lunch

FIBROSI POLMONARE
Moderatori: S. Dragonieri - MP. Foschino Barbaro

14.30 Ruolo della Coagulazione nella patogenesi delle fibrosi polmonari

A.Celi
14.50 Interstiziopatie Polmonari nelle malattie Reumatologiche A. Corrado
15.10 Nuovi Scenari terapeutici nella Fibrosi Poimonare Idiopatica D. Lacedonia
15.30 Discussione

IPERTENSIONE POLMONARE
Moderatori: P. Pierucci — P. Tondo

16.00 Il Test da Sforzo Cardiopolmonare nella diagnostica dell’ipertensione
polmonare G. Galgano

16.20 Ipertensione Polmonare e PatologieRespiratorie P. Vitulo

16.40 Ipertensione Polmonare: attualitde prospettive future R. Badagliacca

17.00 Discussant: M. Correale

(17.30 LETTURA: CAUSE E TRATTAMENTO DELLA TOSSE CRONICAdi NDD F. Perrotta )
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MALATTIE RARE ED ULTRA RARE
Moderatori: M. Carone - GE. Carpagnano

09.00 Deficit di AlfalAnti Tripsina A. Annunziata

09.20 Il ruolo dello pneumologo nel deficit di sfingomielinasi acida:
una diagnosi da non perdere M. Mondoni

09.40 Diagnosi e trattamento della malattia di Pompe G. Crescimanno

10.00 Istiocitosi e LAM F. Tagariello

10.20 Discussione

< 11.00 LETTURA: ROLE OF GENETIC IN MANAGEMENT OF PULMONARY FIBROSIS
Q. Philippot

11.30 Coffee Break

SARCOIDOSI
Moderatori: M. Gravina — E. Boniello
12.00 Le mille e uno facce della Sarcoidosi Poimonare G. Rea
12.20 Oltre I'interessamento polmonare C. Colanardi
12.40 Trattamento della Sarcoidosi Polmonare: tramonta il must degli steroidi?
N. Bernardinello
13.00 Discussione

14.00 Conclusione dei lavori
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