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Razionale

Abbiamo voluto rifare il punto sulla situazione delle Malattie Rare in Pneumologia per uniformare

i comportamenti e per cercare di coordinare meglio il nostro intervento, coinvolgendo le 4 unita
operative di Pneumologia presenti in regione.

Verra proposta una lettura in parte anche critica sulle patologie respiratorie inserite o escluse
dall’elenco ufficiale delle malattie rare e sui centri di riferimento del Triveneto.

Verranno illustrati ['organizzazione ed il funzionamento della Rete per le malattie rare di ciascuna
Provincia di Trento e di Bolzano, con i risultati del Registro per quanto riguarda le malattie di interesse
pneumologico; in particolare il deficit congenito di alfa 1 antitripsina & tra le malattie rare pit frequenti
in regione.

Verranno inoltre illustrate le novita, in corso di ufficializzazione a breve, relative al nuovo accreditamento
dei centri di coordinamento provinciale, dove dovrebbe essere inserita anche la Pneumologia.
Abbiamo poi voluto inserire anche una patologia, la BPCO, Broncopneumopatia Cronica Ostruttiva,
che non é rara, ma che ha presentato negli ultimi mesi un fiorire di proposte terapeutiche
farmacologiche, all’interno delle quali € opportuna una corretta selezione dei pazienti e dei farmaci,
per poter proporre la terapia pit indicata ed efficace per ciascuno. Vengono quindi riproposte le linee
guida prodotte da AIPO, assieme ad altre societa scientifiche pneumologiche italiane, che meglio
rispecchiano la visione dei pneumologi ospedalieri sulle ultime novita del suo trattamento.
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08.30-09.00 Registrazione dei partecipanti
09.00-09.05 Saluti di apertura e inizio dei lavori G. Donazzan, A. Triani
09.05-09.45 Malattie rare in ambito pneumologico C. Agostini
09.45-10.00 Discussione
10.00-10.15 Organizzazione del Sistema Malattie Rare in provincia di Bolzano F. Benedicenti
10.15-10.30 Organizzazione del Sistema Malattie Rare in provincia di Trento A. Pedrolli
10.30-10.45 Discussione
10.45-11.00 Linee Guida AIPO sul trattamento della BPCO L. Bonazza
11.00-11.15 Coffee break
11.15-13.30 Casi clinici inusuali
Discussant: G. Donazzan, R. Nardelli, P. Pretto, D. Sella
* Elementi confondenti nello studio dell’lOSAS E. Anesi, A. Miorelli, A. Salvaterra
* Teleangiectasia emorragica ereditaria:
interessamento polmonare G. Kainz, C. Seebacher
« ’amica invisibile. Vivere con la linfangioleiomiomatosi (LAM) M. Pittertschatscher
« Una giovane donna dai bronchi grandi F. Boccafoglio
« Esposizione professionale e patologia polmonare:
una diagnosi che non ti aspetti E. Barozzi, E. Moser
13.30-13.45 Discussione
13.45-14.30 Lunch
14.30-15.30 Tavola Rotonda
Discussant: G. Donazzan, R. Nardelli, P. Pretto, D. Sella
Individuare i riferimenti per problematiche cliniche particolari
e gestire patologie rare ed inusuali a livello locale
e con riferimenti fuori regione
15.30-15.45 Termine del lavori e compilazione del questionario ECM
(1 5.45-16.00 Assemblea Soci della Sezione Regionale AIPO Trentino Alto Adige )
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