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IN PRIMO PIANO

                                                                      

Screening neonatale, da 4 mesi si attende il Decreto del Ministro 
              Speranza per l&rsquo;inserimento della SMA
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Invalidità civile e Legge 104: 

              

grazie a procedura online la visita non serve più (in alcuni casi)

                                                                      

Malattia di Huntington: 

              

necessario potenziare l&rsquo;assistenza domiciliare

                                                                      

Amiloidosi cardiaca: 

              

in 5 video le esperienze di vita dei pazienti e i bisogni medici insoddisfatti

                                                                      

Malattie rare e croniche: 

              

Cittadinanzattiva promuove un questionario online per i pazienti

                                                                                                                                                       
          
        
          
             
             
                                       
                         
                                 
                                                                                                        
                                                                          

LA RICERCA SCIENTIFICA
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Leucodistrofia metacromatica: 

              

uno studio italiano indaga a fondo le varie forme della patologia

                                                                      

Malattie lisosomiali a esordio tardivo: 

              

cresce la fiducia nello screening neonatale

                                                                      

Ricerca no-profit: 

              

AISM, AIRC e Telethon chiedono al Governo la rapida attuazione delle misure per ridurre i
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FARMACI ORFANI

                                                                                                                                                       
          
        
          
             
             
             
             

                                                                                                                              

Amiloidosi AL: 

              

una nuova combinazione di farmaci è efficace in più del 90% dei casi
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Carcinoma uroteliale: 

              

risultati positivi per erdafitinib in combinazione con cetrelimab

                                                                      

Tumori: 

              

identificato un recettore che sembra in grado di interferire con il processo metastatico
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APPUNTAMENTI

                                                                                                                                                       
          
        
          
             
             
             
             

8 Ottobre 2021. 

              

Terzo appuntamento SMAspace

                                                                                                                                                       
  

13 Ottobre 2021. 

              

Sperimentazioni cliniche: il processo di ricerca scientifica sull'uomo

                                                                                                                                                       
  

15 Ottobre 2021. 

              

Miastenia grave: medici e pazienti si incontrano
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https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=A%3dDbOYH%26H%3dL%26L%3dEcNg%262%3dZQfLf%26B%3dF7P7Q_5wjx_F7_9yfv_ID_5wjx_EBDU0.K0QrNC97K9G2IrJnPAGrNrPr.EA_Pdyg_Zs77N8JA9zA5Rv_Nh1c_XwYJcOZ-DY-6R7KsPr-XQZD-O7C5E4C1PrXvK5G-pHzLv9yC-vH-7P29vQ6K-uG-5EtC59r-QpEvL7EwGp7-0SyH-BMzK%26u%3dK8OCAE.J9n7rvR%26vO%3dIZFeP&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt
https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=0%3dEX0XI%26D%3d7%26K%3dFY9f%263%3dVBeMb%26w%3dE8LrP_6sUw_G3_txgr_4C_6sUw_F8yTA.GuPsJx88GtF3EcIoLvFsJcOs.Av_OeuR_Yt3rM9Fv817pQw_JSzd_Th8o3cXKZ5f-EW-qQ8GdOs-TBYE-Ek87LgKw3-iOoNg-Js6k0w-7-r8DAgK8A-uF-wFeL2Lt82G%26f%3dJ9Kx0F.FgQ%26wK%3d4YGaA&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt
https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=3%3d5WNQ9%26C%3dK%26D%3d6XMY%26s%3dUPXCa%26A%3d8xK6I_vrip_72_8qWq_H6_vrip_67CM1.F9IiIB1xF89sDqBeK09iIqHi.00_HUtf_Rj26FyE01q64Jm_IgsT_Sv1e2qQAYIY-5V-5JxFrHi-SPR5-Dy1wKuDm2-wHeMu-Ci5y3m-6-6140uDx0-99-mEsErK81rF%26t%3dCyJB36.EuJ%26mJ%3dHR7ZO&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt
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https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=7%3dCYTUG%26E%3dQ%26H%3dDZSc%261%3dWVbKc%26G%3dB6MBM_4tot_E4_Dues_N0_4tot_D9IQ9.HEMqKH56HDC1FwFmMFCqKwLq.BF_Lcvl_Vr6AGuMwN1-LyCqGFCrByI5m4w%26p%3dFGM86N.HqM%265M%3dDUOcK&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt
https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=3%3dIaDQM%26G%3dA%26D%3dJbCY%267%3dYFXQe%261%3d8BOvI_0vYp_K6_xqku_86_0vYp_JA3ME.JyIwM21BJx97HgBsOz9wMgHw.Dz_HixV_RxD-tEAOx9-A0xL1Uo_Hix1s6gV_RxNvE0OkB4J-r5y6r5-7HgH-v6rBs-KgHB0-j51-MgH1%269%3dsKAQiR.60z%269A%3dW8SQd&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt
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