Nel frattempo sono intervenuti

Il D. Lgs. 17 aprile 2014, n. 70, entrato in vigore il

21 maggio 2014, reca la: Disciplina sanzionatoria per
le violazioni delle disposizioni del regolamento (CE)

n. 1371/2007, relativo ai diritti e agli obblighi dei

passeggeri nel trasporto ferroviario.

* All'articolo 16 e dettata
la normativa per le persone con disabilita

Anche se poi e detto:

da valutarsi anche in relazione al piano pluriennale
di interventi per I'accessibilita delle stazioni e alla T S
relativa copertura economico-finanziaria N


http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto.legislativo:2014-04-17;70!vig=2014-05-21

Nel frattempo sono intervenuti..

DECRETO-LEGGE 31 maggio 2014, n. 83

(Disposizioni urgenti per la tutela del patrimonio culturale,

lo sviluppo della cultura e il rilancio del turismo)
convertito con modificazioni dalla L. 29 luglio 2014 n°106

Tra le misure per I'accessibilita sono previsti per gli operatori
crediti d'imposta pari al 30% del costo sopportato:

9.2.f strumenti per |la promozione digitale di proposte e
offerte innovative in tema di inclusione e di ospitalita per

persone con disa bilité (max 12.500€) DISpOSIZIonI attuative in GU 23/3/15 n°68
pg. 19 Decr. Mibact del 12/2/2015

10.2 interventi di eliminazione delle barriere architettoniche...
anche tenendo conto dei principi della "progettazione
universale” di cui alla Convenzione delle Nazioni Unite .,

sui diritti delle persone con disabilita (max 200.000€)  cium Qs



http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto.legge:2014-05-31;83!vig=
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto.legge:2014-05-31;83!vig=
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto.legge:2014-05-31;83!vig=
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto.legge:2014-05-31;83!vig=
http://www.gazzettaufficiale.it/atto/serie_generale/caricaDettaglioAtto/originario?atto.dataPubblicazioneGazzetta=2015-03-23&atto.codiceRedazionale=15A02155&elenco30giorni=true
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Nel frattempo sono intervenuti...

DECRETO-LEGGE 24 giugno 2014, n. 90

(Misure urgenti per la semplificazione e la trasparenza

amministrativa e per l'efficienza degli uffici giudiziari)

convertito con modificazioni dalla L. 11 agosto 2014 n°114 (*)

del quale sono da segnalare gli articoli:
25.2 patente di guida: con situazione stabilizzata, L=
ordinaria revisione in sede ordinaria (art.119 c2 C.Strada);

25.4 accertamenti e certificati provvisori (per sede e permessi lavorativi
Art.21,33-104/92, 42 -151/01) con validita fino all’'accertamento definitivo;

25.5 maggiore eta e indennita di frequenza: sei mesi prima, domanda
dei benefici economici nel frattempo anticipati; Messaggi INPS
25.6 maggiore eta e indennita di accompagnamento 8/8 e 1/10/2014

O comunicazione: sussistenza requisiti sanitari assodata, salvo gli altri;
25.6bis rivedibilita: nelle more permangono i diritti () Circolare INPS 10/15
26 farmaci per malattie croniche: sei confezioni per ricetta (1 attesa della

ricetta digitale)
(27.1bis assicurazione: tutte le strutture sanitarie devono averla (+))



http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto.legge:2014-06-24;90!vig=
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto.legge:2014-06-24;90!vig=
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto.legge:2014-06-24;90!vig=
http://www.inps.it/bussola/VisualizzaDoc.aspx?sVirtualURL=/Circolari/Circolare numero 10 del 23-01-2015.htm

...e |la serie continua

DECRETO LEGISLATIVO 4 novembre 2014, n. 169

(Disciplina sanzionatoria delle violazioni delle disposizioni
del regolamento (UE) n. 181/2011 ...relativo ai diritti dei
passeggeri nel trasporto effettuato con autobus)

(GU n.271 del 21-11-2014 ) in vigore dal 6/12/2014

* Nella sezione I3, agli articoli 8/ 12, & dettata
la normativa per le persone con disabilita


http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto.legislativo:2014-11-04;169!vig=
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto.legislativo:2014-11-04;169!vig=

Mipnistero Al '/Wuyéaw, Al U pniversiti ¢ Aells Ricerea
Dipartimento per Ulitrugione

Dirggione gemerale per Lo Studerte, Ultegragiont, la Partecipagione ¢ la Commicarione

L’impegno del MIUR per Uinclusione scolastica

Con l'introduzione del modello ICF
(richiamato anche nel Jobs Act)

P y
sui quali sono consultabili le relazioni presentate: \S. ) v
- dal dr. Zito al Forum PWS Campania 28/9/2013 _\}

- dalla dr. Giuliani all’Incontro del Sabato 25/5/2013 i ‘t o



http://www.aosp.bo.it/reparti_servizi/per.crescere/Link Interni/Documentazione/Slides/Ambito_Socio_Assistenziale/Slides_Ambito_SocioAssistenziale.htm
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Associazione Crescere

con la sindrome di Turner e altre Malattie Rare
ONLUS ex art. 10 c. 8 digs n® 460/1937

L A

Reg. L.F.A. del Comune di Bologna n® 58060/2008
Reg. 0.d.V. della Provincia di Bologna n® 241831/2008
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Programma 2012/2013

I Ambito Scolastico

1 Dicembre 2012
» Integrazione scolastica: DSA, CIS, DF e PEI
L'educatore e I'insegnante di sostegno

(Dr. F.Capitani, Prof. C.Silvestri,
Prof. M.Cremona, Dr. M.Cappai)

I Ambito Socio-Sanitano

26 Gennaio 2013 — 12 Ottobre 2013
* L'Organizzazione Sanitaria e le OdV per
le Malattie Rare dzlla Pediatna all'eta
adulta nel 5.0rsola-Malpighi

(Prof. L.Mazzanti, Dr. A.Cassio, Dr. A.Balsamao,
Dr. E.Rozzi, Dr. M.Volta, Rappresentanti Od\V)

16 Marzo 2013
» [ucilia e le Malattie Rare — 1l progetto della
Assemblea legislativa dell’Emilia-Romagna

(Dr. E.Bertolini, Dr. M.Muzzioli,
Dr. 5.Cianci, Dr. R.Pacchioni)

Ambito Socio Assistenziale

25 Maggio 2013
* Formazione e insenmento lavorativo
Coop. Sociali di tipo B — Tabelle dinvalidita
(Dr. M.C.Manca, Dr. A.De Palma,
Dr. M.Graziano, Dr. A.Pagani, Avv. E.5tasi)

Orario: 9/13 - Auletta della Pediatria Padiglione 13 - Policlinico 5.0rsola Malpighi - Bologna {E\.



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

3. LB

Presenta

da g/l jnconfri (/e/ \Sizéafo

ai Gruppi di Studio

LAz 7‘.()1»» CIALS
T .-.‘ ~vw IP3

sulle linee programmatiche del
Piano biennale dei diritti
delle Persone con disabilita
DPR 4/10 - 28/12/2013

by

I Se1 Gruppi di Studio

Revisione del sistema di accesso, nconoscimento
/certificazione della condizione di disabilita e
modello di intervento del sistema socio-sanitano
Capitani- Martelli
Lavoro e occupazione
Cassotti — Cristiani
Politiche, servizi e modelli organizzativi per la
vita indipendente e I'inclusione nella societa
Di Gruccio — Orecchia — Velanti
Promozione e attuazione dei principi di
accessibilita e mobalita
Rossi A. — Simeoli - Sangiovanni
Processi formativi ed inclusione scolastica
Cavazza - Leggieri - Zinco
Salute. dinitto alla vita, abilitazione e nabilitazione
Cianci — Roccalbegni — Rossi M.

Consulenza medico legale: Giuliani: fiscale: Dolcetta;
multimediale: Gitti: Coordmamento: Nicolini — Stasi

/’_ con la ELSc.O.F
ey > partecipazione di 8=

AGI

ASSOCIAZFONE GIURISTE ITALLANE

- =
AEFIONE 1] BLOGRA — — el

U.R.P./JOdV del Policlinico S.Orsola-Malpighi



Con il patrocinio di

:: SERVIZIO SANITARIO REGIONALE .
3 EMILIA-ROMAGNA ({ TMEFEA ALMA MATER STUDIORUM

Vi Azienda Ospedalioro - Universitarla di Bologrm {Avix UNIVERSITA DI BOLOGNA

Policlinice 8. Orsala-Malplgh

COMUNE DI BOLOGNA
Quartiere San Vitale

15 Novembre 2014 ore 10 - 13

Auletta della Clinica Pediatrica—Padiglione 13 é\-
Policlinico S.Orsola-Malpighi Via Massarenti 11 Bologna

Organizzazione di Volontariato
Associazione Crescere

con la sindrome di Turner e altre Malattie Rare
ONLUS exart. 10 c. 8 digs n° 460/1997

e

Reg. L.F.A. del Comune di Bologna n°® 58060/2008
Reg. 0.d.V. della Provincia di Bologna n°® 241831/2008
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Il Piano biennale per i diritti
delle Persone con disabilita

DPR 4/10 - 28/12/2013

www.asop.bo.it/per.crescere - per.crescere@aosp.bo.it




Il sito dell’Associazione Crescere

DITL_SeVIZI/per.crescerng,

”~
~ Associazione Crescere Onlus

ASSOCIAZIONE CRESCERE

con la Sindrome ds Turner ¢ alire Malatfie Rare

Via Massarenti 11

| w2 Sl Es e o

S T Eh BT R X P RS e O BTN L I _ I ma1a am
T PNMR_2013_2016.pdf - Adobe Reader | = | | &=
File Modifica Vista Finestra 7 *
7 Apri ‘ Aol ae ™ | 1+ (8 /42| - (o ‘ | o Strumenti : Compilae firma . Commento
@ I file & conforme allo standard PDF/A ed € stato aperto in sola lettura per evitare modifiche, Abilita medifica

(L] | segnafibri [

P E 2
— | [ PLANO NAZIONALE MALATTIE RARE *

P

& [P iNDICE

£l [ PREMESSA
= || =P 1. contesto Europeo
[F' 1.1 Normativa di riferimento
[F 121 centri di expertise (CE) e le Ev
[P 1. 3. Assistenza transfrontaliera
={F 2. CONTESTO NAZIONALE
[P 21 Premessa
[F 2.2, Livelli Essenziali di Assistenza
23 Organizzazione
[F 2.4 Percorso diagnostico e assister
[P 2.5 Strumenti per I'innovazione ter.
[P 26 Le Assaciazioni
{F 27 Ricerca
[P 2.8 Formazione
[P 29. Informazione
[P 2.10. prevenzione
=P 3. Obiettivi del piano, le azioni e il m
IF 31 Rete

< m r

[F' 3.2 sistema nazionale di sorvealial ™

|1.1 Normativa di riferimento

Le MR, per le loro peculiarita, sono state identificate dalla Unione Europea come uno dei
settori della sanita pubblica per i quali & fondamentale la collaborazione tra gli Stati Membri;
per questa ragione, le MR sono state oggetto di decisioni, regolamenti e raccomandazioni
comunitarie volte a incentivare sia le iniziative regionali e nazionali, sia le collaborazioni
transnazionali.

Le principali tappe degli interventi comunitari in questa area sono riassunte nei seguenti
interventi:

a) 1999 - Decisione N. 1295/1999/CE del 29 aprile 1999 del Parlamento europeo e del

b)

d)

Consiglio, che ha adottato un programma di azione comunitaria 1999-2003 sulle MR

con gli obiettivi di:

- migliorare le conoscenze scientifiche sulle MR e creare una rete europea
d'informazione per i pazienti e le loro famiglie;

- formare ed aggiornare gli operatori sanitari, per migliorare la diagnosi precoce;

- rafforzare la collaborazione internazionale tra le organizzazioni di volontariato e
quelle professionali impegnate nell'assistenza;

- sostenere il monitoraggio delle MR negli Stati Membri.

2000 - Regolamento del Parlamento europeo e del Consiglioc concernente i medicinali

orfani (CE N. 141/2000). Il regolamento ha istituito una procedura comunitaria per

'assegnazione della qualifica di medicinale orfano, offrendo incentivi per la ricerca, lo

sviluppo e l'immissione in commercio dei medicinali orfani cosi qualificati. L'art. 4 del

regolamento ha istituito, in seno alla European Medicines Agency (EMA

www.ema.europa.eu ), il Comitato per i Medicinali Orfani - Committee on Orphan

Medicinal Products (COMP).

2003-2008 - Primo Programma Comunitario 2003-2008: ha richiamato il valore

aggiunto delle organizzazioni dei pazienti con MR, nel creare e nel condividere le

conoscenze nei diversi ambiti delle MR.

2004 - Decisione della Commissione 2004/192/EC del 25 febbraio 2004 su Community

action in the field of pubﬂc heaith 2003-2008: ha istituito la Rare Diseases Task Force

»
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di dCCESSIDIITA € IMOoDlita (vaniela redarini)

‘”’ o ! Il CCM del S.0rsola (Filippo Caniglia)
L'accessibilita digitale (Daniela Sangiovanni)

- 40138 BOLOGNA
presso la Clinica Pediatrica
del Policlinico S.Orsola Malpighi

Tel 334 96 8 96 55 - Fx 36 334 96 8 96 55

Email: per crescere@aosp.bo it

Novita e Appuntamenti
a. Regolamento Beni Comuni
lea Annuale dell'Associazione
tri del Sabato: Il 15 novembre

O | Noki...

H|siti.. ~

rop... @] Ulte.. =

Ernesto Stasi)

rtelli)




Il sito dell’ISS

@ Istituto Superiore di Sanita:

Istituto Superiore di Sanita

Benvenuti sul sito istituzionale

14 PEC: protocollo-centrale@iss.mailcert.it Cerca
QDN N

Amministrazione trasparente

Pubblicato l'ultimo aggiornamento della Guida ipertestuale "Dai

st diritti costituzionali ai diritti esigibili"
Dipartimenti e Centri
ISS 4 Novembre 2014

EU Reference Laboratories X

/ > E on-line l'uitimo aggiomamento della "Guida Dai dintti costituzionall ai diritti
Registri % esigibili®, frutto del lavoro congiunto tra Centro Nazionale Malattie Rare (CNMR)
Servizi :-" ’ ‘ ! dell'Istituto Superiore di Sanita (ISS), I'Associazione Crescere-Bologna e

oA " j I"Associazione Prader Willi-Calabria.
Ufficio Stampa B Si tratta di uno strumento ipertestuale utile a orientarsi nella normativa di riferimento

hi che riguarda le malattie rare e le disabilita in generale, rivolto agli ammalati e ai loro A

Altro... S famihari, agh operatorl socio-sanitan, al gluristi, al lavoratori del settore scolastico e a

] chiunque abbia a confrontarsi con #l complesso universo delle... Leggi...

AWISO: in merito alle novita introdotie in tema di fatturazione elettronica si avvertono i forniton dell'istituto che le fatture dovranno essere inoltrate
secondo gh usuali canali di trasmissione. Le predette novita, infath, avranno effetto net confronti dell'istituto solo a fare data dal 31 marzo 2015

che da notizia dell’aggiornamento della nostra guida normativa
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