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Associazione Crescere

con la sindrome di Turner e altre Malattie Rare
ONLUSex art. 10 c. 8 dlgs n° 460/1997
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del Policlinico Ospedaliero Universitario S.Orsola—Malpighi
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Home = Per il Cittadino » Associazioni di Volontariato
Associazione Crescere con la sindrome di Turner e altre Malattie Rare
L'Associazione Crescere & un'organizzazione di volontanato con sede presso la Clinica Pediatrica del Policlinico

S.0rsola-Malpighi & si & costituita a Bologna il 15 Ottobre 2007 con I'esclusivo intento di perseguire finalitsd di
solidarieta sociale.

L'associazione si propone di:

m acguisire e diffondere l'informazione, anche per fini diagnostici e terapeutici, della sindrome di Turner e di altre
patologie con problemi legati alla crescita ed allo sviluppo fisico e psicologico, avvalendosi dell’aiuto e della
consulenza del gruppo di lavoro multidisciplinare e multispecialistico istituito dall’Ambulatorio di Malattie Rare,
Sindromologia e Auxologia, del Paliclinico S.0rsola-Malpighi di Bologna

= sostenere le persone interessate dalle tematiche che scaturiscono da tali patologie
= favarire incontri e confronti in modo da evitare ogni forma di isolamento

= stimolare iniziative volte a sensibilizzare la cittadinanza su queste tematiche

= promuovere e sostenere |a ricerca scientifica inerente tali patologie

= realizzare e sostenere ogni attivita rivolta al miglhoramento delle condizioni di vita dei pazienti & delle loro famiglie

Tags

Assistenza al paziente Pediatria

Sede e riferimenti

Clinica Pediatrica
Padiglions n. 13

Via Massarenti 11

40138 Bologna

Tel. 334 9689655 (ore 18-
19.30 lunedi e giovedi)
Fax 36 334 9689655

E-mail
Sito web

Copyright @ Policlinico S.0rsola-Malpighi - C.F.: 92038610371 - P.L.: 02553300373 | Posta Elettronica Certificata | in collaborazione con CINECA
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Le buone prassi
per alcuni c'é anche questo problema ...

Associazione Crescere

con la Sindrome di Turner e altre Malattie Rare
ONLUS ex art. 10 c. 8 dlgs n° 460/1997

Via Massarenti 11- 40138 BOLOGNA presso la Clinica Pediatrica
del Policlinico Ospedaliero Universitario S.Orsola Malpighi

Chi siamo e cosa vogliamo

L'Associazione € i suoi Organi

ed il nostro link al S.Orsola

Le Varie Patologie

Un regalo gratis?

Donaci
Donaci il tuo
il tuo 5x1000
5x1000

Gli Incontri del Sabato (pdn

Donazioni

Infermita e Agevolazioni sociali
=t= | Diritti Esiqibili e altre Raccolte

Consulenze ai Soci

e

L'Angolo del Libro

Iniziative e progetti

‘ ~

sito aggiornato a maggio 2011
aggiornamento precedente

Contatti: Tel. 334 96 8 96 55 ore 18/19,30 Lun./Gio. - Fax 36 334 96 8 96 55 - Email per.crescere@aosp.bo.it
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Incontro della nostra Associazione
La Procedura InvCiv 2010 ... un anno

ovvero gli aggiornamenti della normativa

.. Eventi e
Archivio
Documenti

Resoconti ...

M

LUR: Linee Guida per l'integrazione scolastica
1.S.S.: Raccomandazione della U.E. sulle M.R.

La Rete delle Malattie Rare

L'Istituto Superiore di Sanita ha istituito:
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Organizzazione di Volontariato
Associazione Crescere
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Orario: 10-13
Aula Magna della Clinica Padiatrica - Padiglions 10
Paliclinice $.0raola-Malpighi Via Massarenti 11 Bologna

Programma 2010/2011

Presiede il Prof. Alessandro Cicognani
Introduce la Prof. Laura Mazzanti

13 & Odtobre 2000
# Disturbi Specific dell’Apprendimenta: cosa sono & come
affrontarli - Esperienze concrate
{Praf. M.G. Pancaidi-Frof. C. Silvestri-Dr. V_Ballantani)
2% 27 Novembre 2010
* Percorsc per la certificazione scolastica: la delibera
E.R. n?1/2010 & |la nuova procedura INVCIVZ010
{Dr. E. Frejaville — Dr. F. Capitani)

| Ambito Medico

3 11 Gennpaio 2011
* La rete Hub & Spoke delle malattie rare pediatricha:
prospettive e sviluppi
{(Prof. L. Mazzanti — Dr. E. Scarano)
43 12 Marzo 2011
# Procreazione assistita e Adozione
(Prof. E.Porcu-Prof. M.Seri /Avv. b T.Bettalli-A. Caligiuri)

|  Ambite Socic Assistenziale

5y 23 Aprile 2011
s Infermitd ed Abitazione. Gli adattamenti: aspetti
tecnici, concessori, fiscali,agevolativi
{Geom. M. Simecli — Dr. G. Dolcatta)
) 4 Giugno 2011
# La procedura INVCIV 2010 un anno dopo ovwvera gli

aggicrnamenti della normativa
{R. Pacchioni - Dr. F. Capitani — Dr. M.C. Manca)

| Discussioni Aperte al tarmine degli Incontri




Presentazioni e Resoconti

L'INVCIV2010

Presentazione, finalita, certificazione — Incontro 17/4/2010

Domanda, accertamento, ricorsi — Incontro 29/5/2010

Dr. Fabrizia Capitani: presentazione dell'INVCIV2010
Avv. Renzo Cristiani: finalita della nuova procedura

Dr. M. Caterina Manca: I'INVCIV2010 in Emilia Romagna

Avv. Renzo Cristiani: i ricorsi

raithis ammo,

Organizzazione di Volontariato

Associazione Crescere
con la sindrome df Turner & altre Malattiz Rare
ONLUS ex art. 10 c 8 digs n® 460/1957

5 ¢

Rag. LF.A def Comune di Bologna n® S8050/2008
Reg. 0. della Provincia di Bologna n® 24183172008
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IL NOSTRO IPERTESTO

I DIRITTI DEI CITTADINT CON DISABILITA

IPERTESTO

DAI DIRITTI COSTITUZIONALI
Al DIRITTI "ESIGIBILI"

a cura di

Emesto Stasi
Assoriazione Crescere —Bologna

Domenico Postering
Ascociazione Prader-Willi— Calabria

Domenica Taruscio \\

Direttore del Centro Nazionale Malattie Rare
Istituto Superiore di Sanita, Roma

con la collaborozione di
Maria Antonietia Serra

Centro Mazionale Malattie Rare
|stituto Superiore di Sanitd, Roma
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Disturbi Specifici dell’Apprendimento

ML.I.U.R. Nota 4099/2004 (Indicazioni programmatiche per i D.S.A.)
ML.I.U.R. Nota 5744/2009 (Esami di Stato 2008-2009: Alunni con D.S.A.)
U.S.R. E.R. Circolare 1425/2009 (Suggerimenti operativi pro D.S.A.)

Delibera Giunta E.R. 1 febbraio 2010 n°108 (Programma regionale
proD.SA)
L. 8 ottobre 2010 n°170 (Norme in materia di D.S_A. in ambito scolastico)

Le persone con DS A (Disturb1 Specifici dell’ Apprendimento)
presentano difficolta specifiche nella lettura (Dislessia), nella scrittura
(Disgrafia e Disortografia) o nel calcolo (Discalculia), pur i
presenza di una intelligenza nella norma: ne & colpita circa 1l 4% della
popolazione.

Dopo un iter pluniennale, 1l 19 ottobre 2010 & stata pubblicata la
legge sm1 DS A 1n ambito scolastico. Con tale legge vengono
riconosciut: 1 D S A | viene precisato che tali disturb: s1 presentano mn
persone con normali capacita cognitive e che non presentano patologie

neurologiche o deficit sensoriali, che la diagnosi é effettuata dal SSN,
mentre alla loro individuazione puo provvedere la Scuola.
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Indice
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& Fai una donazione Diritto all’educazione e all'istruzione !

& Associazioni di Volontariato
3 URP: Relazioni con il Pubblico

Riconoscimento dell'invalidita

&3 Sogagiorno a Boloana Diritto al lavoro & - —
Diritti del lavoratore . \_L‘/
Argomenti correlati Altri diritti

Simulazione del Calcolo 1SEE Benefici fiscali

D.Lgs. 31 marzo 1998 n°109 I

Altre agevolazioni e incentivazioni

Centro Nazionale Malattie
Rare dell'lstituto Superiore
di Sanita

Esenzione dal ticket

Elenco dei link alle disposizioni normative

Associazione Crescere
Onlus - Bologna

Mota introduttiva Per una maagaiore scorrevolezza del testo la descrizione ufficiale di alcune leagi & stata abbreviata: Associazione Prader Willi -
cosi ad esempio la legge 5 febbraio 1992 n?104 (Legge quadro per I'assistenza, l'integrazione sociale e i diritti delle Calabria =,
persone handicappate) & pill semplicemente detta (Legge quadro per 'handicap).

Credits
Utilizzando le funzionalitd offerte da Normattiva, if portale dells legisiazione vigente, realizzato e gestito dal Poligrafice
dello Stato, le norme tratte da questo archivio vengono visualizzate, nella parte espositiva dellipertesto, con il testo
vigente al momento della consultazione, mentre nellindice cronologico delle disposizioni legislative, che si trova al
termine dell'ipertesto, il provvedimento viene visualizzato in modalita multivigenza, ossia con il testo vigente alla data di pubblicazione della norma
sulla Gazzetta Ufficiale con tutte le variazioni succedutesi nel tempo, in modo da poterne valutare anche l'evoluzione.
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Assemblea legislativa | Attivita | Trasparenza | Studi e pubblicazioni | Servizi per i cittading Ricersa|
VAI
= = Progetti cultursli = Cittedinanza attiva =
MNelfautunno del 2009 lAz=emblea legizlativa ha avviato, in via sperimentale, un percorso di giornalismao civico-partecipativo rivolto al
Terzo settore regionale. Cingue le realta del mondo delfas=sociazionizme coinvelte nella realizzazione di un prodotto di 2 Newsletter
comunicazione su tematiche sociali.
& Newsletter Percarsi di
Sostenere e far conoscere, altraverse un canale istituzicnale, I'impegno del mondo dell'associazionismo nel promuovere ed cittadinanza
affermare i diritti delle persone, deglh animali & dellambiente; sensibilizzare la cittadinanza sull'importanza del coinvolgimento e @~ Modulo isgizioni
e dell'impegno attivo per =ostenere e tutelare diritti vecchi e nuovi. Questi gli obiettivi dell'intervento.
Lo strumento proposte: il giornalismo civico-partecipativo, un nuovo modo di fare informazione 'dal basso' che, attraverso lutiizze dells nueve tecnologie, » Fase conclusa
vuple stimolare la propositivita dei cittadini e il loro dialogo con le istituzioni per contribuire al miglioramento della vita pubblica e della comunita.
¥» |l gicrnalismo civico-partecipative
» |l perche di un progettc
2 Si riparte » La fsse sperimentale
Ad un anno di distanza [Assembiea legizlativa rilancia il progetto offrendo l'opportunitd ad altre realta del Terzo settore regionale, —
impegnate sul tema dei diritti & nella lotta contre ogni forma di dizcriminazione, di raccontare la propria esperienza alla cittadinanza < Nuova fase |
attraverse lo strumento del giernalismo civico-partecipativo.
o ) - ) o FE) 1struzioni per I'uso {pdf 417 kB)
Sono 23 le associazioni coinvelte in guesta seconda fase nella realizzazione di un elaborato su uno dei diritti di cittadinanza . ) .
proposti dallfEnte. || materiale prodotto da ciascuna associazions & pubblicato sul sito e diffuso con cadenza quindicinale attraverso la @ Slide di presentazinns { pdiiy
Newsletter Percorsi di cittadinanza. kB
e ’ " i ) — ) ) y T oli esperti [ paf 43 kB)
Con gquesto progetio 'Assemblea vuole contribuire a valorizzare le “energie buone" presenti nella societa civile e favorire la costruzione di un
contesto di collaborazione e di condivisione di pratiche, di culture e di sperimentazioni fra guei soggetti che pongono al centro del loro interesse e T — =k
della loro azione i bisogni dell'uomo e la solidarieta. = " = —y
= Dicono di noi
@ Dalla Mewsletter della LISF
Emilis-Romagna
% Temi, prodotti e protagonisti @~ Dalla Mewsletter del Centro
Servizi per il Velontariato di
Temi e prodotti Modena
Per ogni azzociazione, un numero della Newsletter Percorsi di
cittadinanza: per raccontare la propria esperienza, riflettere su
quanto fatto in tema di diritti & fare proposte
Protagonisti
Per ogni numero della Newsletter Percorsi di cittadinanza, =
un'associazione: per rifletters insieme attraverso esempio,
affermare e difenders uno specifico diritto
R
& Internet Shov E100% <
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Assemblea legislativa Ricerca |
Home = Progetti culturali > Cittadinanza attiva > | nuovi media al serizio del cittadino =
La seconda fase del percorso coinvolge 23 realtd del Terzo settore regionale (associazioni di promozione sociale. cooperative sociali, organizzazioni di
vaolontariato) a diverso titolo impegnate nella promozione e nella tutela dei dirittl delle persone. degli animali e dell'ambiente. |l percorso mette a disposizione
delle associazioni aderenti un'opportunita per far conoscere e raccontare alla cittadinanza la propria esperienza, le attivita e | progetti promossi.
Mell'ambito del progetio. I'Assemblea legislativa svolge funzione di co-progettazione, tutoraggio e accompagnamente supportando le associazioni nella
§ realizzazione e nella diffusione dei prodotti attraverso la Newsletter Percorsi di cittadinanza.
2 Le associazioni
Di seguito la presentazione delle associazioni partecipanti per 'Tamiglia’ di diritto trattato.
Diritti civili Diritti politici
Fra questi: diritto alla cittadinanza e alla giustizia, liberta di Fra questi: diritto di voto ed eleggibilita, diritto di petizione
associazione e riunione, liberta di circolazione e soggiorno e diritto di partecipazione.
e liberta di espressione. Lavoreranno sui temi: Si occuperanno di diritti politici: LAV Lega Antivivisezione
Altroconsumo, ARCI. Amici di Piazza Grande. Avvocato di Onlus e VolontariaMO
strada. Orlando, Trama di Terre. Gruppo Esperantista
Bolognese. UISP
Diritti sociali Nuovi diritti
Fra questi: diritto al lavoro, diritto alla salute, diritto Fra questi: diritto alla privacy, diritto allinformazione e alla
all'istruzione, diritto alla proprieta. Si occuperanno di diritti pariecipazione. diritto alla sostenibilita ambientale.
sociali: ACLI. AGEOP. Associazione Crescere, Si occuperanno di 'nuovi diritti'- ADA. - Associazione
Associazione da zero allinfinito, AUSER, Coop. Giolli, ANT, Donne Ambientaliste. Associazione Nazionale Medici per
UNICEF e Universita Primo Levi I'Ambiente, Associazione 'Giovanni Falcone' e L'Altra
Babele
Privacy | Copyright | Accessibilita | Credits
Assemblea Legislativa della Regione Emilia-Romagna - Viale Aldo Moro 50, 40127 Bologna - Tel. 0515275226
Posta cerificata: PElAssemblea (@ postacert_regione_emilia-romagna.it ot
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Inzieme ai diritti economici & culturali, cestiuiscono la "seconda generazione dei diritti', ricomprendonc quelle pretese che findividuo vanta nei confrenti dello State per ovviars alls
dizeguaglianze =ociali, agli =quilibri economici, agli svantaggi causati dalla natura, dalfeta | ecc. Sono riconozciuti come diritti fondamentali e inviolabili deffindividuo, poiché es=i=zono
* es=senzial per lo sviuppo della persona umana. Risntrano fra questi il diritto all'istruzione, al lavoro, alla casa, alla salute ecc..

Hanno scelte ditrattare uno dei diritti 2eciall proposti dallAzsemblea le seguenti associazioni.

+Le Protagoniste

ACLI Emilia-Romagna EEEEEEs—————  Associazione Crescere con la sindrome di Turner e altre
As=sociazione =ociale, opera per allargare i confini delia solidarieta, 5 . - malattie rare

della pace £ deidiritti umani, fornendo aiuto, difesa & assizstenza ai ' R andmibon organizzaziene di volentariato che opera per acquizire e
lavoratori e a quanti =i trovano in una situazione di emarginazione diffondere linformazione della sindrome di Turner e di altre

e di bizogno. Diritto =celto: diritte al lavoro h CRESCERE - patologie con problemi legati alla crescita ed allo sviluppo fizico e

S N -

R psicologico. Diritto scelto: diritto allistruziene

Da zero all'infinito

Associazions culturale, i occupa di problemi inerenti alla
formazicne, alla crescita e alla relazione fra le generazioni.
Sperimenta percorsi di comunicaziens che consentano il confronto
fra le perzons di diverse gensrazioni al di fuori dei tradizionali
contesti. Diritto =celto: diritto allistruzions

AGEOP Ricerca Onlus

Associazione costituita per fini di solidarieta, opera allo scope di
promuovere egni tipo diiniziativa volta a migliorare las=istenza e la
cura nei pazientiin etd pediatrica affetti da malattia
oncosmatologica. Diritte scelte: dirtte alla salute

Coop. Sociale Giolli Primo Levi

Centro di ricerca & sperimentaziene teatrale dei metodi Boal & L IMINE ST Ents non commerciale con finalitd nen lucrativa, opera per

Freire, opera con fintento di contribuire, attraverso luso prioritario promuovere la pil ampia diffusione della cultura, il pieno sviluppo
del Teatro dell0ppresso, alla liberazione individuale e collettiva da della personalitd dei cittadini e favorire finzerimento delle persone
ogni forma di oppressione. Diritto scelto: diritto alla proprieta anziane nella vita socio-culturale delle comunita di riferimento.
Diritte =cefe: dirtte alfistruzions

Unicef AUSER Emilia-Romagna

Organizzazione mondiale per la tutela dei diritti & delle condizieni di Associgzione formata dalla libera adesione di uomini € donne uniti
wvita dellinfanzia e delladolescenza, mobilta rizorze & impegno per da una condiviza Carta dei Valori, opera allo scope di contribuire a
contribuire al seddisfacimento dei bizogni di base & delle au%r qualificare la vita delle comunita mettendo le persone al 'centro di
opportunita di vita di bambini, ragazzi € adolescenti. Diritto scelto: tutte e azioni sociall, Diritte scelte; diritte alla salute

diritto alfistruzione

Fondazione ANT ltalia Onlus
Asgsociazione nazienale per lo studie e la cura dei tumori =olidi,
e — opera con lo =copo di offrire assiztenza gratuita a domicilic ai
/4NT sofferenti di tumore & alle loro famiglie. | "Credo™ dellANT € di tuttii
e =uoi operatori & FEUBIOSIA (dal greco antico, "buona vita™). Dirtto
=celto: dirtto alla =alute
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C della partecipazione e

conseguenze.

condizione di normalita nella malattia.

Questa newsletter £ a cura dell Associazione Crescere con la Sindrome di Turner e altre Malattie Rare, una delle
23 realta del Terzo settore regionale coinvolte nel percorso di gisrnalieme civico-partecipativo, e tratta il rappoerto fra diritto all'letruzione £ Malattie Rare.

ne Crescere con la

Proprio perché rare guests patologie rappresentano un argomento di cui non =i conosce mai abbastanza. Un
problema rilevante sia per gli ammalati che per i loro familiari, costretti a fare | conti con situazioni complesse e
ad affermare i propri diritti, come guelle di riceveres diagnosi & cure adeguate, assistenza e formazione, per ritrovare una

7 Una malattia si definisce “rara" se colpisce non piG di 5 persone ogni 10.000 abitanti. & dispetto del nome, & un ¥ Newsletter
‘i fenomene che riguarda ufficialmente circa 70,000 italiani, ma le =time arrivano fino ad un milione & mezze disoggettia ;
=econda delle fonti & delle definizioni usate. Poche, in alcuni casi pochissime, e cure. Gravi, spesso gravissime, le @ Redazione

& Numeri pubblicati

@ lsoizicne

2 |l progetto

@ || percorso svolto

@ |l nuove perconsc

2La testimonianza dell’Associazione Crescere con la Sindrome di Turner e altre Malattie Rare

T 1l progetto in pillole { pdf 417 kB)

Assemblea legislativa e associazioni del territorio insieme per un percorso di cittadinanza attiva sul tema dei diritti

Diritto all'lstruzione e Malattie Rare
La scucla € aperta a tutti, dice Fart. 34 della Costituzione. Ma se ssi
affetto da una malattia rara & un po’ meno aperta che per gii altri.

Per CRESCERE con una malattia rara
Un'erganizzazione di volontariato che opera per diffondere la
cenozcenza sulla gindrome di Turner e altre malattie rare.

2La Regione e le Malattie Rare

La mission dell'Associazione Crescere

Informars, sensibiizzare, sosteners e fars rete: le attivita
dellAzsociazions Crescers con 1a sindrome di Turner e altre
patologie rare.

A chi
Pazienti & loro familiari, personale medico £ paramedico, giuristi e
operatori 2colastici | destinatan delle attivita dellAz=ociazione.

Cosa fa la Regione in tema di Malattie Rare

La rete regionale di assistenza delle malattie rare
La rete istituita dalla Regione Emilia-Romagna per la prevenzione, la
=orveglianza, la diagnesi € la cura delle singole patologie rars.

[
"

%u

Malattie rare: il motore di ricerca regionale

Una guida per aiutare le persone interezsate ad orientarsitra i
=ervizi di aszistenza offerti dal Servizic sanitario regionals
dell’Emilia-Remagna.
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Da I Diritti Esigibili

DIRITTO ALLEDUCAZIONE E ALL’ISTRUZIONE

Art. 34 Costituzione

"La scuola e aperta a tutt1 ...".

Frequenza
Tasse scolastiche e universitarie

Inserimento

Assistenza scolastica

Disturbi Specifici dell’ Apprendimento
Sussidi didattici

Barriere architettoniche
Trasporto

Istruzione in ospedale
Visite e Gite

Link di riferimento e Documentazione utile
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cuments = Financial Help

= School Accessibilitvy

= Disability Support in Education

= DSA: Specific Learning Disabilities

= Accessible Technology and Learning Equipment
= Physical Barriers

From I Diritti Esigibili

Translated by Mariavitteria Spina

“Schools are open to everyone...”

® School Transport

* Home and Hospital Education

= JLearning Visits and School Excursions

= Links and Useful Documents
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*lscrizione
Mewsletter an ling sui temi della cittadinanza attiva £ della partecipazione a cura del Servizio Comunicazions & Documentazione dellAssemblea legislativa della Regione Emilia Remagna.
Inzerire i dati nel =eguente module per ricevere periodicamente, nella propria casella di posta elettronica, la Newsletter "Percorsi di cittadinanza® con notizie & informazioni sui progetti promossi in tema di
cittadinanza attiva & partecipazione,
* | campl contrassegnati dallasterisco sono obbligatern =
=51
Emai* | |
ﬂpulugia*HSeleziona unavoce...) V|
Neme \ Cognome
Nome Associazione Ente Servizio
INFORMATIVA per il trattamento dei dati personali per il servizio NEWSLETTER
1. Premessa
i sensi dell'art. 13 del D.Lgs. n. 196/2003 — "Codice in materia di protezione dei
dati personali” (di seguito denominato "Codice™), la Regione Emilia-Romagna, in
gualitd di "Titolare™ del trattamento, € tenuta a fornirle informazioni in merito
all'utilizzo dei suoi dati persconali.
Il trattamento dei suoi dati per lo swvolgimento di funzioni istituzionali da parte
della Regione Emilia-Romagna, in guanto soggetto pubblico non economico, Don
necessita del suo consenso.
2. Fonte dei dati personali w
2 Cancellazione dalla Newsletter Percorsi di cittadinanza
Per non riceveres pil la newsletter inzerire lindirizze email con cui vi ziste registrati.
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