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Giornata mondiale delle Malattie Rare
Il 29 febbraio 2012 ci sara la quinta edizione della “Giornata delle malattie rare”.
Durante questa giornata, centinaia di organizzazioni di pazienti provenienti da nazioni di tutto il mondo
organizzeranno attivita di diffusione delle malattie rare ispirate allo slogan "Rari ma forti insieme”. SOLIDARIETA’ ¢ il
tema della Campagna del 2012 e lo slogan scelto é: “Rari ma forti insieme”

Al seguente link potrete vedere il bellissimo videoclip ufficiale di promozione di questa giornata speciale:
http://www.youtube.com/watch?v=JVTRIXULJ-g&list=PL 347F9FFEFF6B42C9&index=4&feature=plpp video

Al seguente link potrete trovare invece tutte le attivita in programma nelle regioni italiane:
http://www.uniamo.org/it/giornata-malattie-rare/2012/in-programma.htmi




X
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| "Dire Straits over Gold" in concerto a Copparo pe r AISMME
| Dire Straits over Gold (ex LONDONCAFE) tornano a Copparo dopo due anni, con un loro mirabile concerto e
all'interno della suggestiva cornice del Teatro Comunale DeMicheli.
Il concerto celebrera la Giornata Mondiale delle Malattie Rare (29 febbraio 2012) rinnovando il sodalizio con AISMME
Onlus: Associazione Italiana Sostegno Malattie Metaboliche Ereditarie Onlus (www.aismme.org).
| biglietti sono gia in prevendita e con diverse fasce di prezzo (dai 6 ai 10 euro) per i diversi ordini di posti a sedere
disponibili.
| ricavi saranno devoluti ad AISMME, per sostenere i progetti in corso e quelli futuri e saranno consegnati alla
Presidenza di AISMME al termine della serata musicale.

Per maggiori informazioni:
http://ferrarasociale.org/comunicati/events/2011/12/4339:1 Dire_Straits over Gold in _concerto_a Copparo _per AlIS
MME

Fonte:
http://ferrarasociale.org/

X
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Nasce “Voci dalle Associazioni”
Voci dalle associazioni € il progetto promosso da UISP, Arci, Acli ed Endas Comitati Provinciali di Ferrara per offrire
informazione, formazione, assistenza e consulenza alle associazioni di promozione sociale ed alle associazioni senza
scopo di lucro interessate ad iscriversi. Le attivita sono finanziate nell’ambito del piano provinciale
dell'associazionismo da Provincia di Ferrara e Regione Emilia Romagna.
Sia le associazioni che da anni partecipano a questa progettazione che gli Uffici della Provincia sono a disposizione
delle associazioni per orientare il servizio alle esigenze di tutti.

Per offrire i tuoi suggerimenti contatta I'Ufficio della Provincia all'indirizzo:
monica.franceschi@provincia.fe.it

X
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Ferrara, Centro equestre Le Coccinelle
Tra le varie attivita come la Scuola Pony, le passeggiate a cavallo e i campi estivi per ragazzi, il centro svolge anche
riabilitazione equestre e onoterapia.
La riabilitazione equestre € una terapia psicomotoria in cui, attraverso un attivita ludico-sportiva avente come mezzo il
cavallo, l'individuo viene attivato nel suo intero complesso motorio, psichico, intellettivo e sociale. Adatta alla
maggioranza delle persone (bambini ed adulti), disabili intellettivi e/o motori, la riabilitazione equestre prevede attivita
a cavallo e a terra, di grooming, esercizi psicomotori e giochi didattici, individuali e di gruppo. Lo scopo € quello di
sviluppare e migliorare abilita fini e grosso motorie; una maggiore autonomia, autostima, senso di responsabilita,
spirito collaborativo e rispetto delle regole.
L'Onoterapia (attivita di mediazione con I'asino).e un’attivita assistita con I'asino che prevede il coinvolgimento
dell'animale come strumento terapeutico e si concretizza in un complesso di attivita e tecniche di educazione e
rieducazione alla relazione finalizzate a promuovere condizioni di benessere. L'asino con le sue caratteristiche
etologiche, fisiche, comportamentali e simboliche rappresenta un facilitatore della relazione,e la sua natura empatica
ed affettuosa e l'ideale per
un approccio legato alla sfera dell’affettivitd. Queste attivita possono essere indirizzate a singoli individui, ma anche a
gruppi-classe che vogliono fare questa importante esperienza formativa.

Per informazioni

Ippodromo Comunale di Ferrara

Via Ippodromo 31, Ferrara

cell. 3401831322 - fax 0532202099
www.aclicoccinelle.it - info@aclicoccinelle.it




\3 3444 2012

Piani personalizzati e ISEE: il "caso" Sardegna

Come si rammentera la Legge 21 maggio 1998, n. 162 ha modificato la cosiddetta Legge quadro sul’handicap
(Legge 5 febbraio 1992, n. 104), introducendo la possibilita per le Regioni di programmare, fra gli altri, interventi di
sostegno alla persona e al nucleo familiare integrativi a quelli realizzate dagli enti locali a favore delle persone con
grave disabilita, con forme di assistenza domiciliare e di aiuto personale, anche della durata di 24 ore, e a disciplinare
programmi di aiuto alla persona, gestiti in forma indiretta, anche mediante piani personalizzati in funzione del diritto
ad una vita indipendente delle persone con disabilita permanente e grave limitazione dell’autonomia personale.
Grazie a questa indicazione normativa, molte Regioni hanno approvato specifiche disposizioni e avviato, chi
sperimentalmente chi in modo consolidato, servizi e percorsi informati allo spirito delle Legge 162/1998. Fra queste la
Sardegna, che ha attivato "Piani Personalizzati a favore di persone con disabilita gravi'.

L'interesse per questa modalita innovativa di servizio si € pero scontrato con criteri sempre piu rigidi di accesso
(calcolo dell'lSEE) e con finanziamenti sempre piu restrittivi. Mentre sul secondo aspetto si & generata una
significativa azione di pressione associative e dei singoli, sul primo aspetto sono fioriti i ricorsi alla giustizia
amministrativa. Qual € il corretto ISEE (indicatore situazione economica equivalente) da applicarsi in sede di
selezione degli interventi assistenziali ex Legge 21 maggio 1998, n. 1627

In questi giorni, in Sardegna, si & giunti ad una tappa significativa, ancorché non definitiva. Una tappa importante
anche al di fuori della Sardegna e proprio per questo seguiamo l'iter dei fatti, delle ordinanze e delle sentenze fino alla
recentissima ordinanza del TAR Sardegna (ordinanza n. 61 dell’8 febbraio 2012), pronuncia che & significativa al di la
dei confini regionali.

Fonte:
newsletter www.handylex.org
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Quei dati diffusi dall'INPS sono quanto meno parzia i (a cura di Maria Teresa Bressi*)

Come abbiamo gia ampiamente riferito nei giorni scorsi, continuano le dure prese di posizione nei confronti del'INPS,
in particolare dopo la recente intervista al Presidente dell'lstituto, pubblicata dal «Corriere della Sera», con una serie
di dati riguardanti gli accertamenti delle invalidita civili. Questa volta risuona forte la voce di Cittadinanzattiva che
rispetto a quei dati parla addirittura di "scherzo di carnevale", chiedendo a questo punto che tutti i dati in possesso
dell'lstituto sul 2011 vengano resi pubblici e rivolgendo anche un appello agli organi di informazione, affinché, prima
di diffonderle, verifichino meglio le notizie fornite.

Per l'intera notizia:
http://www.superando.it/index.php?option=content&task=view&id=8609

\3 3446_2012

Malattie Rare: i Registri, le Linee Guida e «ll Vol o di Pegaso»

Un convegno il 22 febbraio, dedicato ai Registri delle Malattie Rare, un workshop il 23 e il 24, riguardante le Linee
Guida per questo settore e le premiazioni il 27 del "Volo di Pégaso”, la quarta edizione del Concorso Artistico-
Letterario nato per "raccontare le Malattie Rare". Sara particolarmente intenso, nei prossimi giorni, il programma delle
iniziative promosse a Roma dal Centro Nazionale Malattie Rare dell'lstituto Superiore di Sanita

Per l'intero articolo:
http://www.superando.it/index.php?option=content&task=view&id=8610

&3447_2012

2011: odissea «grazie» all'NPS (di Andrea Tron)

Da una parte le dichiarazioni soddisfatte del Presidente dell'INPS - sempre perd basate su dati non veritieri od
omissioni -, per il grande lavoro di controllo dell'lstituto sulle invalidita civili; dall'altra il destino di centinaia di migliaia
di famiglie italiane, che in questi due anni hanno vissuto con ansia, con angoscia, lo stillicidio dei controlli, delle
sospensioni delle pensioni e delle indennita, della richiesta arcigna e continua di montagne di certificazioni cartacee,
di documenti vecchi e nuovi, di visite anche per persone che a meno di un miracolo non potranno mai riacquistare la
mobilita, la vista, o l'udito o le capacita intellettive. E la (bruttissima) storia che oggi raccontiamo ne & uno dei tanti
esempi concreti. Non il primo né I'ultimo, purtroppo.




Per l'intero articolo:
http://www.superando.it/index.php?option=content&task=view&id=8431
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Dopo i falsi invalidi arrivano quelli «presunti» o «migliorati» (di Andrea Pancaldi*)

Questo, infatti, sembra di poter dedurre da alcuni recenti articoli di giornale e in particolare da un'intervista al
Presidente dell'INPS. Il tutto, perd, sempre nel quadro di una gestione dei dati quanto meno carica di ambiguita e di
omissioni. Ed é tra l'altro lo stesso Presidente dellINPS a rendere noto che dopo un can can di oltre due anni, la
caccia ai reali truffatori ha fatto emergere l'irrisoria percentuale dello 0,06% tra le persone che percepiscono in Italia
uno o piu assegni, pensioni o indennita legate all'invalidita civile! Peccato, pero, che sulla stampa del nostro Paese -
per oltre due anni, appunto - a far notizia sia stato proprio quello 0,06%, con I'ormai celebre copertina di «Panorama»
del Pinocchio in carrozzina, quale "esempio perfetto"

Per l'intero articolo:
http://www.superando.it/index.php?option=content&task=view&id=8599

Oh,
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DOMANDE E RISPOSTE
L’indennita ex legge 104 ¢ pari allultima mensilit  a

Domanda

Sono un autoferrotranviere turnista e sto beneficiando del congedo biennale retribuito (legge 104) per accudire mia
moglie invalida. Da contratto avrei diritto a: quattordicesima mensilita, premio di produzione, premio di risultato,
indennita di presenza giornaliera, buono pasto. L' azienda mi liquida solo tredicesima e quattordicesima, sostenendo
che il trattamento dovuto & uguale a quello che percepisce chi & in congedo di maternita. E giusto mettere i due
congedi sullo stesso piano e non pagare le altre voci?

Risposta
Per l'assistenza di persone con handicap grave, la legge prevede un congedo straordinario indennizzato da parte

dell'Inps. L'articolo 42, comma 5 del DIgs 151/2001 prevede che questi congedi debbano essere retribuiti con
un’indennita corrispondente all’'ultima retribuzione percepita. Per capire le voci che devono essere incluse in questa
nozione, occorre rifarsi alla circolare del 15 marzo 2001 n. 64.

Secondo la circolare, I'indennita coincide con la retribuzione percepita nell’'ultimo mese di lavoro che precede il
congedo, comprensiva del rateo per tredicesima mensilita, altre mensilita aggiuntive, gratifiche, indennita, premi
eccetera. Per fare il calcolo dell'indennita, nel caso di contratti di lavoro a tempo pieno la retribuzione del mese preso
a riferimento va moltiplicato per 12 e divisa per 365 giorni (366 se le assenze cadono in un anno bisestile), con un
limite giornaliero che é rapportato al limite annuo previsto per legge

Fonte:
il Sole 24ore — 'Esperto Risponde
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Notizie tratte da www.redattoresociale.it

Familiari disabili, niente trasferimento per gli agenti

Militari e agenti delle forze dell'ordine non hanno diritto al trasferimento per avvicinarsi a familiari con disabilita: é la
nuova giurisprudenza del Consiglio di stato. Interrogazione parlamentare del deputato Gianfranco Paglia. Il 17 aprile
manifestazione a Roma di fronte al Consiglio di stato.

Milleproroghe, polemiche sul prepensionamento

Alle famiglie dei disabili gravi e gravissimi non piace 'emendamento al Milleproroghe approvato al Senato sul
congedo per i genitori dei disabili gravi. In una lettera al ministro Fornero e alla senatrice Bastico, l'invito a trascorrere
un fine settimana con le famiglie per "capire la condizione di care-giver, 24 ore 24, 365 giorni I'anno".

Orfano di guerra cieco riacquista la vista




La storia di Markos: il diciottenne, grazie a un’incredibile catena internazionale di solidarieta coordinata dalla Uic, ha
subito un trapianto di cornea alla clinica oculistica dell'ospedale Careggi (Fi): "Grazie Italia, € bello poter camminare
senza l'aiuto di nessuno"”.

Distrofia muscolare, mamme "in gamba"
A San Giovanni in Persiceto (Bologna) nasce un gruppo di auto-aiuto per famiglie di persone affette da malattie
neuromuscolari. Lanni (fondatrice): "Una valvola di sfogo per noi mamme". Un seminario il 18 febbraio sull'auto-aiuto.

Diritto alla lettura, risoluzione del parlamento Ue

Accessibile a cieci e ipovedenti solo il 5% dei libri sul mercato, meno dell'1% disponibile nei paesi in via di sviluppo.
Da Strasburgola richiesta alla Commissione e al Consiglio di adottare unn trattato internazionale in materia di diritto
dei non vedenti alla lettura.

Uic: "Diritti conquistati crollano uno dopo l'altro".

Presentata la Giornata nazionale Braille in programma il 21 febbraio. Dall’'Unione ciechi e ipovedenti forte
preoccupazione per le difficolta di integrazione a scuola e sul lavoro, e per I'idea di legare al reddito I'indennita di
accompagnamento. Il presidente Daniele: "La campagna contro i falsi invalidi si ritorce su quelli veri".

Invalidita, Anmic: "Inps dica guanto si & speso per le verifiche"

La replica del presidente Pagano all’articolo del Corsera sulle revoche. "Confortante che non si parli piu di falsi
invalidi, ma il risparmio & stato minimo". E sui 250 mila controlli da portare a termine entro I'anno: "Mi chiedo dove le
andranno a cercare. Cifra esagerata".

Il 21 febbraio disabili in piazza contro i “3 no” del governo.

Indennita di accompagnamento e esclusione dall'lsee delle provvidenze legate alla disabilita al centro della protesta.
L'iniziativa ha il supporto dei social network. Per chi non potra fisicamente essere a Roma, organizzate in
contemporanea altre forme di mobilitazione.

Emergenza anziani a Lucca: "In 300 senza assistenza”

"Forte deficit tra domanda e offerta”: servono piu strutture per assistere i malati di Alzheimer e sostegno psicologico
alle famiglie, pit posti nelle residenze sanitarie assistenziali e contributi per le rette e maggiori risorse per l'assistenza
domiciliare. | dati dell'indagine "Le vie del sorriso".

Distrofia di Duchenne, a Roma la decima conferenza internazionale

Parent Project Onlus riunisce i maggiori specialisti e ricercatori per aggiornare centinaia di pazienti e famiglie sugli
sviluppi della ricerca e dell'assistenza clinica. Si parlera di problematiche familiari, fisioterapia, integrazione scolastica
e sperimentazioni cliniche.

Giornata Braille, festa tra le proteste

Il 21 febbraio si celebra la "solennita civile", ma I'Unione ciechi e ipovedenti denuncia "i passi indietro che si stano
facendo su lavoro, integrazione scolastica e indennita di accompagnamento”. E in una lettera al premier Monti
annuncia una manifestazione di protesta: "Senza indennita di accompagnamento condannati agli arresti domiciliari"

"Lo sport mi ha cambiato la vita".
Debora Autiero, campionessa italiana non vedente di tiro con l‘arco, si racconta: "Tutte le mie medaglie le ho portate
in istituto perché non c’e@ maggiore gioia che condividere i premi con i miei compagni".

Non autosufficienza, sindacati chiedono incontro a Fornero

| segretari generali di Spi Cgil, Fnp Cisl e Uilp Uil ricordano di aver dato vita in passato a una vasta mobilitazione
raccogliendo circa un milione di firme a sostegno di una legge di iniziativa popolare "che ¢ stata consegnata in
Parlamento e che li & rimasta ormai da diversi anni".

Autismo, "un calvario rinnovare l'invalidita"
L'associazione di genitori “L’autismo Parla” di Palermo punta il dito contro le modalita: anche visite quadruple. “Inps e
Asp vergognatevi i nostri figli meritano giustizia, basta con questo trattamento da carne da macello”.

Stati vegetativi, oltre la meta in coma da 5 anni

Indagine dell'lstituto Carlo Besta per il ministero della Salute. Il profilo: 59% & maschio, 55 anni in media, il 54,8% &
sposato e vive in questa condizione da 5 anni. Il 55% dei familiari dedica piu di 3 ore al giorno alla cura dei malati. Il
74,9% degli operatori & donna. Balduzzi: "Monitoraggio costante"

Autismo, senza terapia un adulto su tre

Indagine del Censis: il 30% delle persone oltre i 20 anni e il 27,8% degli adolescenti non ricevono alcun tipo di
terapia. Un terzo delle mamme lascia o perde il lavoro. A scuola sostegno a macchia di leopardo: da 28,7 ore del
Centro, a 19,1 di Sud e isole.




Politica, i disabili: "Vogliamo le quote bianche"

Manifesto promosso da Modavi. | disabili in Italia hanno una rappresentanza "episodica e causale" nelle istituzioni:
per evitare la "ghettizzazione" ecco la proposta di garantire il 5% dei posti nelle liste elettorali e negli organi
rappresentativi.

Fonte:

Notizie tratte da “Redattore Sociale”, Agenzia giornalistica quotidiana dedicata al disagio e allimpegno sociale in Italia
e nel mondo.

Consultabile in abbonamento all'indirizzo www.redattoresociale.it
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Documenti on-line nel sito del gruppo solidarieta
Queste le novita on line nel sito del centro documentazione del Gruppo solidarieta di Castelplanio (AN) all'indirizzo:
http://www.grusol.it/informazioni.asp

- Disabilita, eta, reddito e fruizione dei servizi (21/02/2012- 84,83 Kb - 33 click) - formato PDF

- Abitazioni fredde, “poverta energetica” e salute (20/02/2012- 106,86 Kb - 22 click) - formato PDF

- Dopo la legge che stabilisce la chiusura degli Opg. Proposte (19/02/2012- 388,20 Kb - 48 click) - formato PDF
- Disabilita, gravita, necessita, reddito, servizi (17/02/2012- 79,49 Kb - 103 click) - formato PDF

- Fine - ingloriosa - dellAgenzia per il Terzo settore? (17/02/2012- 81,84 Kb - 44 click) - formato PDF

- Sanita. Rapporto monitoraggio LEA (17/02/2012- 8.195,87 Kb - 87 click) - formato PDF

- Scomparsi migliaia di falsi invalidi (16/02/2012- 32,52 Kb - 72 click) - formato PDF

- Per una Conferenza nazionale sulla sanita penitenziaria (15/02/2012- 70,19 Kb - 26 click) - formato PDF

- Petizione nazionale finanziamento Lea. Le adesioni (15/02/2012- 505,55 Kb - 47 click) - formato PDF

- Sul nuovo patto per la salute 2013-2015 (15/02/2012- 411,20 Kb - 68 click) - formato PDF

- Il Rapporto sulla coesione sociale (14/02/2012- 1.438,86 Kb - 54 click) - formato PDF

- Tar Sardegna. Assistenza e autonomia a scuola. Le ore vanno assicurate (12/02/2012- 78,36 Kb - 52 click) -
formato PDF

- Contribuzione utenti. Decreto giudice tutelare Varese (11/02/2012- 327,52 Kb - 110 click) - formato PDF

- Istat. Residenze sociali e sociosanitarie (11/02/2012- 447,39 Kb - 89 click) - formato PDF

- Lombardia. Tagli alla spesa e programazione dei Comuni (11/02/2012- 54,75 Kb - 96 click) - formato PDF

- Le manovre di finanza pubblica del 2011 (09/02/2012- 1.125,08 Kb - 57 click) - formato PDF

- Tar Veneto. Retta di ricovero anziano solo sul reddito dell'assisitito (09/02/2012- 111,30 Kb - 91 click) - formato PDF
- L'invalidita e la fabbrica delle domande (08/02/2012- 30,33 Kb - 96 click) - formato PDF

- Lombardia. Costi, tariffe e rette delle Rsa anziani (08/02/2012- 46,63 Kb - 92 click) - formato PDF

- Tassare il cibo spazzatura? (08/02/2012- 74,19 Kb - 28 click) - formato PDF

- Limiti reddituali per ricevere l'indennita di accompagnamento? (06/02/2012- 100,09 Kb - 149 click) - formato PDF
- Cresce il welfare cresce I'ltalia (04/02/2012- 412,83 Kb - 174 click) - formato PDF

- Sostegno: come evitare le «vittorie di Pirro» (04/02/2012- 25,61 Kb - 86 click) - formato PDF

- Dalla sanita low cost al rilancio del servizio pubblico per tutti (01/02/2012- 87,18 Kb - 100 click) - formato PDF
- | ticket nel Servizio sanitario nazionale (01/02/2012- 100,47 Kb - 129 click) - formato PDF

- Disabilita. La gravita come terreno di contrapposizioni (31/01/2012- 44,25 Kb - 128 click) - formato PDF

- Welfare. Assalto all'universalismo (31/01/2012- 57,92 Kb - 235 click) - formato PDF

- | nuovi vestiti degli Ospedali psichiatrici giudiziari (30/01/2012- 135,15 Kb - 107 click) - formato PDF

- Liguria. Requisiti residenzialita extraospedaliera (30/01/2012- 348,19 Kb - 81 click) - formato PDF

- Alunni con disabilita. Dati statistici as 2009-2010 (29/01/2012- 223,45 Kb - 62 click) - formato PDF

Fonte
newsletter http://www.grusol.ithttp://www.grusol.it/
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SPAZ|O LIBRI

Margherita Di Virgilio (a cura di)
Manuale per operatori addetti all’assistenza
Milano, FrancoAngeli, 2005



Il volume analizza gli aspetti teorici e tecnici fondamentali per formare operatori in grado di svolgere le mansioni di
propria competenza e di saper collaborare efficacemente.

Marco Lodi e altri

Non piu soli nel disagio

Milano, FrancoAngeli, 2005

Con I'obiettivo di offrire un contributo alla riflessione dei docenti sulla propria professionalita di fronte a una scuola in
cui sono presenti molti ragazzi con difficolta, gli autori propongono un metodo di intervento, anche attraverso le storie
dei ragazzi protagonisti.

Adriana Dalponte, Franca Olivetti Manoukian (a cura di)

Lavorare con la cronicita

Roma, Carocci, 2004

Uno strumento prezioso per capire meglio gli orientamenti guida, le scelte valoriali, i quadri di riferimento e i principi
Cui ci si ispira, per poter ridare spessore e contenuto agli atti di ciascuno e dei tanti che a vario titolo sono presenti
nelle situazioni di gestione della cronicita.

...PER AVERE QUESTI LIBRI...

Se desiderate leggere questi libri potete acquistarli o consultare il catalogo del Polo ferrarese dell'SBN (Servizio
Bibliotecario Nazionale), il catalogo collettivo delle biblioteche civiche di Ferrara in cui potete ricercare se il volume
desiderato € presente in una delle biblioteche aderenti al Polo e se & disponibile per il prestito.

Tutela dei soggetti rispetto al trattamento dei dati personali:

Avvertenza DLgs 196/2003 - gli indirizzi e-mail presenti nel nostro archivio provengono:
o da richieste dirette di inserimento in rubrica, o da comunicazioni pervenute al nostro
Centro, o da elenchi e servizi di pubblico dominio reperibili in internet. Questi verranno
visionati e utilizzati esclusivamente dal Centro H per l'invio del bollettino quindicinale

e di altre eventuali informazioni.

Se il suo indirizzo di posta elettronica e stato utilizzato a sua insaputa o qualora non
desiderasse piu ricevere comunicazioni da parte nostra, la preghiamo di inoltrare
un'e-mail con oggetto "cancella" a info@centrohfe.191.it

Centro H - @scolto e @ccompagnamento

CAAD - Consulenza per I'Adattamento dell’Ambiente Domestico
tel. 0532/903994 - fax. 0532/93853 - e-mail: info@centrohfe.191.it
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