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RAZIONALE

La patologie polmonari rare rappresentano un gruppo eterogeneo di malattie
costituito da oltre 200 entitd nosologiche distinte che, quindi, sono rare se
prese singolarmente ma che, messe tutte insieme diventano un capitolo molto

importante dell'attivita quotidiana di un qualsiasi reparto di pneumologia.

Conoscere le malattie rare polmonari ¢, quindi, importante non solo per 1
centri specializzati nella diagnosi e cura di queste patologie, ma anche per tutti
imedici che hanno a che fare con soggetti che presentano un qualsiasi disturbo
respiratorio, in quanto potrebbero essere affetti da una patologia rara che, se
non riconosciuta o quantomeno sospettata, potrebbe portare ad un ritardo
diagnostico o di trattamento.

Negli ultimi anni si sta assistendo ad un progressivo incremento della diagnosi
di queste patologie, sia perché sono aumentate le conoscenze mediche, sia per
la maggior disponibilita di indagini radiologiche e genetiche che consentono
di far emergere un mondo spesso sommerso.

D'altro canto, anche grazie all'impegno della ricerca farmaceutica molte
malattie “orfane di trattamento” fino a pochi anni fa, possono oggi essere
trattate con ottimi risultati, sia in termini di sopravivenza che di qualitd della
vita e numerosi sono anche 1 trial in corso, che fanno ben sperare per i
trattamenti futuri.

La vera sfida oggi ¢, quindi, quella di avere una rete di strutture e di medici
sempre attenti a pensare e sospettare la presenza di una patologia rara, quindi
indirizzare tempestivamente i soggetti che possono esserne affetti, ai centri di
riferimento affinché la diagnosi possa essere confermata e, laddove possibile,
venga avviato il trattamento specifico.

La Regione Puglia da tempo si ¢ adoperata per la costituzione di una rete
regionale per la gestione delle malattie rare ed anche nell'ambito polmonare, si
sta sviluppando una attiva collaborazione tra tutte le strutture dislocate sul
territorio ed 1 centri di riferimento.

Obiettivo principale di questo convegno ¢ favorire la relazione tra tutti gli
specialisti che sono impegnati nella gestione delle malattie polmonari rare, le
istituzioni, le associazioni di pazienti e le aziende farmaceutiche, affinché si
rafforzi la collaborazione tra tutti i soggetti coinvolti nella sfida alle malattie
polmonari rare.



