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Le malattie cutanee rare rappresentano un gruppo eterogeneo di
patologie dermatologiche caratterizzate dalla loro bassa prevalenza
nella popolazione. Per I'Unione Europea una malattia viene definita
rara, quando colpisce meno di 1 individuo su 2.000.

Tali condizioni possono avere un impatto significativo sulla qualita della
vita dei pazienti, a causa della loro complessita clinica, della difficolta di
diagnosi e della limitata disponibilita di trattamenti efficaci.

Durante il convegno si chiarira il ruolo del Registro Nazionale Malattie
Rare (RNMR), istituito nel 2001 presso I'Istituto Superiore di Sanita (ISS),
strumento ufficiale per la sorveglianza epidemiologica di queste
patologie in Italia. Raccoglie dati da 20 registri regionali/interregionali,
tracciando prevalenza, incidenza, ritardi diagnostici e migrazione
sanitaria con la finalita di migliorare la pianificazione assistenziale.

Saranno esaminate nel dettaglio due malattie rare dermatologiche
infettive: la malattia di Hansen e la malattia di Lyme, due patologie molto
complesse per diagnosi e gestione della terapia e delle sequele che
impattano in modo considerevole sulla vita dei pazienti.

Infine, saranno illustrate le proposte terapeutiche del prossimo futuro.
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