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Approvato il PDTA in Toscana per la malattia di Charcot-Marie-T ooth

Superando - 11 Luglio 2023 - 1:35pm

Frutto di un complesso lavoro svolto dalla Rete Regionale Toscana per le Malattie Rare, insieme

all’ Associazione ACMT-Rete e a principali clinici esperti del settore, il PDTA sullamalattiadi Charcot-
Marie-Tooth (Percorso Diagnostico Terapeutico Assistenziale), approvato in Toscana, consentiraalle
persone con questa neuropatia periferica di origine genetica, al momento senza cura, di trovare in tuttala
Toscana la piu adeguata assistenza. Nel documento prodotto, infatti, vi sono tutti i passaggi fondamentali per
lapresain carico globale dei pazienti, sia pediatrici che adulti

Un quadro sul contributo del Terzo Settore alla salute pubblica

Superando - 11 Luglio 2023 - 1:11pm

Fornire da una parte un quadro chiaro e completo del contributo del Terzo Settore alla salute pubblica,
aiutando dall’ altrale organizzazioni di pazienti ad aumentare laloro efficacia e trasparenza: € I’ obiettivo del
rapporto “Valorizzazione dellarete dei volontari Alleati per la Salute”m che verrapresentato il 13 luglio a
Milano, alla presenza delle organizzazioni che, con il supporto metodologico di Pwc e Novartis, hanno
collaborato ad esso (AlIL, AISC, APMARR, Europa Donna Italiae UNIAMO-FIMR)

Come un incontro tra amici: giovani con autismo alla scoperta della Sardegna

Superando - 11 Luglio 2023 - 12:26pm

«E nato semplicemente, come quando S organizza un incontro tra amici, fissando una data, un’ ora e urposto,
per passare del tempo insieme, svagandosi dalla routine quotidiana»: adirlo € Deborah Muru che per

I’ Associazione sarda Diversamente ha dato vitaa“Vieni daMe”, progetto che prevede una serie di
appuntamenti, volti a promuovere la socializzazione dei giovani con autismo, in un contesto di scambio di
esperienze e accrescimento culturale. Ogni incontro, infatti, avviene e avverrain un Comune diverso, ala
riscoperta del territorio sardo e delle sue ricchezze storiche e naturali

Procedura straordinaria art. 59, cc. 4-9, d.1.73/2021 — AVVISO n. 14 —
INDIVIDUAZIONE SEDE PER LO SVOLGIMENTO DELLA PROVA
DISCIPLINARE IN VIDEOCONFERENZA AB24

Ultime da USR Calabria- 11 Luglio 2023 - 12:15pm
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DISCIPLINARE IN VIDEOCONFERENZA ADSSBASILICATA.
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Vitaindipendente, “Dopo di Noi” e " autodeter minazione partecipata’

Superando - 11 Luglio 2023 - 11:48am

«Con il seguito di questo mio contributo — aveva scritto Antonio Bianchi nel testo introduttivo cui avevamo
dato spazio nei giorni scorsi (“Poter shagliare, oltre ogni condizione di controllo™) - vorrei considerare e
sviluppare una serie di passaggi sulla Vita Indipendente, il “Dopo di Noi”, il progetto individuale di vitae
altro ancora». Riprendiamo quindi a dare spazio ala sua trattazione

Raggiunge il mercato, negli USA, una terapia genica per ladistrofia di
Duchenne

Superando - 10 Luglio 2023 - 6:21pm

Come segnalala UILDM (Unione Italiana L otta alla Distrofia Muscolare), I' FDA statunitense (Food and
Drug Administration) (FDA) ha dato la propria autorizzazione a*“ Elevidys’, primaterapia genica per la
distrofiadi Duchenne —lapiu grave trale varie forme di distrofie muscolari — araggiungere il mercato. Ben
volentieri affidiamo il commento di tale notizia ad alcuni componenti della Commissione Medico-Scientifica
UILDM, che spiegano nel dettaglio tutte le possibili prospettive, sottolineando anche alcune necessarie
premesse

Anderson-Fabry: prospettive future di unarivoluzione lunga vent’ anni

Superando - 10 Luglio 2023 - 5:52pm

Molto e cambiato, negli ultimi vent’anni, per lamalattia di Anderson-Fabry, dal punto di vista diagnostico,
di presain carico e terapeutico, passando dal non avere alcunaterapia a disposizione ad averne diverse, con
un grande miglioramento delle aspettative di vita e della qualita di essa. Se ne parlerail 12 luglio, durante
I"incontro online “Malattia di Anderson-Fabry: prospettive future di unarivoluzione lunga 20 anni”,
promosso dall’ OMAR (Osservatorio Malattie Rare), in collaborazione con I’ AIAF (Associazione Italiana
Anderson-Fabry)

E accessibile a tutti il Museo Carducci

Superando - 10 Luglio 2023 - 5:14pm
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E stato recentemente inaugurato a Castagneto Carducci (Livorno) un apposito percorso volto arendere
fruibile anche alle persone con disabilita visivail Museo dedicato al poeta Carducci, che in quei luoghi
trascorse una parte della propriainfanzia. Gli interventi di accessibilita, fortemente voluti dalla Famiglia
Scaramuzzi, proprietariadel Museo, sono il frutto di un progetto sviluppato dalla Cooperativa MARE Labo
di Catania, in collaborazione con la Cooperativa ConVoi di Sesto Fiorentino, le Associazioni Futuro 21 e
AFAE di Catania, el’ UICI di Grosseto

L’importanza della ter minologia e del contesto, quando si parla di disabilita

Superando - 10 Luglio 2023 - 4:48pm

«Attenzione ai termini che vengono utilizzati - scrive Tonino Urges - e all’importanza del diverso contesto,
guando ci s ritrova atenere incontri o dibattiti sulladisabilita. Se parlo ad esempio agli aunni di una scuola
di sessualita, affettivita e disabilitd, la mia disabilita deve diventare solo un pretesto per iniziare un confronto
costruttivo per entrambi. Diverso, invece, il caso di un incontro con addetti ai lavori sul mondo della
disabilita, dove domande chiare esigono risposte altrettanto chiare e precise»

La complessarealta de caregiver familiari (e non) nel nostro Paese

Superando - 10 Luglio 2023 - 1:24pm

«Letutele per i caregiver familiari devono comprendere tutto cio che riguardalo status di lavoratore - scrive
Alessandra Corradi, presidente dell’ Associazione Genitori Tosti in Tutti i Posti - perchéil caregiver e un
lavoratore, non sceglie di assistere, mavi € costretto per lalacuna esistente nel nostro sistema sociosanitario
discendente da un vuoto normativo, e solo grazie a questo lavoro il familiare assistito e amato vive unavita
dignitosa. E s deve smettere di pensare che un bonus mensile possa risolvere tutto»

L’intrecciotrail tema del’'immigrazione e quello della disabilita

Superando - 10 Luglio 2023 - 12:51pm

Un anno dopo la giornata di studio “Immigrazione e disabilitd: conoscenze, politiche e (buone) pratiche. A
che punto samo?’, la Federazione lombarda LEDHA, la Fondazione ISMU ed Espanet Italia propongono
per 1’11 luglio un nuovo incontro online sull’intreccio trai temi dell’immigrazione e quelli della disabilita,
con |’ obiettivo di arricchire ulteriormente la discussione e incoraggiare un dialogo, per un verso tra operatori
ed esperti di immigrazione ed operatori ed esperti di disabilitae, per I’ altro verso, trail mondo dellaricerca
accademica e quello del servizi territoriali

Marche: dov’'efinito il Fondo Regionale di Solidarieta?

Superando - 10 Luglio 2023 - 12:13pm

«Dal 2017 — viene sottolineato dal Gruppo Solidarieta - la Regione Marche, attraverso il cosiddetto “Fondali
Solidarieta’, ha sostenuto gli oneri a carico di utenti e Comuni per il pagamento delle rette nelle residenze
per persone con disabilita e persone con disturbi mentali. Uno strumento che presenta grandi criticita,
coprendo solo un terzo degli effettivi beneficiari e che dunque va modificato, ma non certo eliminato. E
invece I’ ultima annualita del Fondo che é stata finanziata riguarda il 2021. Chiediamo dunque alla Regione
Marche un chiarimento quanto mai rapido»
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PNRR e categoriefragili: scarsatrasparenzae Terzo Settor e poco coinvolto

Superando - 10 Luglio 2023 - 11:42am

«La scarsatrasparenza sul Piano Nazionale di Ripresa e Resilienza é trale principali criticita che emergono
dal nostro rapporto, cui si aggiunge il mancato coinvolgimento del Terzo Settore, che mette arischio la
qualita degli investimenti e I’ efficacia degli interventi di welfare»: lo dicono dal Forum Nazionale del Terzo
Settore e dalla Fondazione Openpolis, che hanno presentato a Romail rapporto “Il PNRR, le politiche
sociali eil Terzo Settore”, in cui ci S concentrain particolare sulle misure riguardanti gli anziani non
autosufficienti, le persone con disabilitaei senzafissadimora

Decreto Commissione esaminatrice per la selezione del Coordinatore
Regionale di Educazione Motoria, Fisica e Sportiva per gli anni scolastici 2023-

2026 presso I'USR per la Calabria

Ultime da USR Calabria- 10 Luglio 2023 - 11:28am

Y ou must be logged into the site to view this content.

I ncarichi aggiuntivi di reggenza D.D.G. prot. n. AOODRCAL 15675 del
10.07.2023 — Esito Avviso prot. AOODRCAL 15000 del 03.07.2023

Ultime da USR Calabria- 10 Luglio 2023 - 10:48am
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Procedura straordinaria art. 5-ter DL 228/2021 — DM 188/2022 — Decreto di
rettifica della Commissione giudicatrice.

Ultime da USR Calabria- 10 Luglio 2023 - 10:37am
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PUBBLICAZIONE DECRETO ESCLUSIONE GPSDOPO VERIFICHE
SCUOLA PRIMA NOMINA —111 ELENCO

UltimedaA. T. P. Cosenza- 7 Luglio 2023 - 6:49pm

Ministero dell’ Istruzione Ufficio Scolastico Regionale per la Calabria— Direzione Generae Ufficio V —
Ambito Territoriale di CosenzaVia Romuado Montagna, 13 — 87100 Cosenza e-mail: usp.cs@istruzione.it
— Posta... Continua a leggere PUBBLICAZIONE DECRETO ESCLUSIONE GPS DOPO VERIFICHE
SCUOLA PRIMA NOMINA —I1I ELENCO
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PUBBLICAZIONE —DECRETO GAE AT ESCLUSIONE GAE
DIPLOMATI MAGISTRALI —LUGLIO 2023

UltimedaA. T. P. Cosenza- 7 Luglio 2023 - 6:45pm

Ministero dell’ Istruzione Ufficio Scolastico Regionale per la Calabria— Direzione Generae Ufficio V —
Ambito Territoriale di Cosenza Via Romualdo Montagna, 13 — 87100 Cosenza e-mail: usp.cs@istruzione.it
—Posta... Continua aleggere PUBBLICAZIONE — DECRETO GAE AT ESCLUSIONE GAE
DIPLOMATI MAGISTRALI —LUGLIO 2023

Guardare al domani, quardare al progetto di Vita I ndipendente

Superando - 7 Luglio 2023 - 6:40pm

Informare il maggior numero di persone sulla Legge della Lombardia 25/22, che in tale Regione ha aperto
concretamente la strada a diritto ala vitaindipendente delle persone con disabilita, stimolando un dialogo
trale realta pubbliche e private che costituiscono il welfare, per concretizzare quella stessa Legge: € 1o scopo
del ciclo di interviste “ Guardare a Domani”, curato da Antonio Giuseppe Malafarina e proposto nell’ ambito
del progetto “ SO-Stare. Percorsi Personalizzati per Abitare il Presente e Progettare il Futuro”, vincitore del
Bando del Terzo Settore 2022 della Regione Lombardia
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