Verbale

Riunione Consiglio Nazionale UILDM convocato per il giorno 13 novembre 2010 presso il
Comprensorio Comunale sito in via Dini a Milano

Ordine del Giorno:

1. Approvazione verbale precedente riunione del 17 luglio 2010
2. Bilancio Preventivo 2011
3. Tesseramento 2011
4. Giornata Nazionale UILDM 2011
5. Assemblea Nazionale dei Delegati UILDM 2011
6. Ratifica della sezioni UILDM
7. Comunicazioni della Direzione Nazionale
8. Rinnovo convenzione AVIS
9. Varie ed eventuali
Sono presenti alla riunione le elezioni:
o Bareggio L’Aquila (delega) Pordenone
o Bergamo (delega) Lecco Roma
o Bologna Legnano Torino
o Bolzano Mantova (delega) Trani (delega)
o Caserta (delega) Milano Trento (delega)
o Catania (delega) Modena (delega) Trieste(delega)
o Chioggia Montalto Uffugo Udine(delega)
o Como Monza Varese
o Firenze (delega) Omegna Venezia
o Genova Pescara (delega) Verona (delega)

Alle ore 15.35 il Presidente Alberto Fontana apre la riunione, sono presenti i seguenti Consiglieri
Nazionali: Boscolo Marcellino, Bove Francesco, De Vito Giuseppina, Fiori Carlo, Fontana Alberto,
Frullini Roberto, Langella Vincenzo, Macri Maria, Pirastu Fabio, Tamellini Davide, Vigna Antonella.
Falvo Matteo e Marcheschi Enzo assenti giustificati.

Per il Collegio dei Probiviri: Focacci Massimo. Tirabassi Maddia assente giustificata.

Per il Collegio Nazionale dei Revisori dei Conti: Biasiolo Elisabetta, Iannotta Modestino e Tonin
Alessandro sono assenti giustificati.

Presidente della Commissione Medico Scientifica UILDM, Tiziana Mongini-assente giustificata.
Partecipa all'incontro il direttore operativo, Cira Solimene.

1. Approvazione verbale precedente riunione del 17 luglio 2010
Il verbale inviato a tutti i componenti con la presente convocazione viene approvato all'unanimita.

2. Bilancio Preventivo 2011

Il Presidente Fontana con il Tesoriere Vigna illustra il bilancio preventivo 2011, inviato ai
componenti del Consiglio Nazionale assieme alla convocazione. Con il bilancio preventivo viene
abolito il contributo alla Direzione Nazionale del 3%. Non presenta, inoltre, altre particolari novita a
parte la necessita di andare a rivedere |'organizzazione della segreteria nazionale.

Fontana pone in votazione la proposta di abolizione del Contributo del 3% alla Direzione Nazionale -
APPROVATO

Lo Bianco della Sezione di Legnano ritiene che il bilancio preventivo debba essere considerato un
documento “politico” della Direzione Nazionale ed andare a delineare quelle che sono le intenzioni
della stessa.



Propone di inserire un fondo di solidarieta per andare a sostenere le Sezioni in difficolta.

Favretto della Sezione di Venezia disapprova |'abolizione del contributo del 3% perché in conflitto
con la rinuncia da parte delle sezioni al 5%o.

Fontana pone in votazione IL BILANCIO PREVENTIVO 2011 - APPROVATO.

3. Tesseramento 2011
Fontana conferma la quota sociale per il 2011 a 10 euro. Ritiene che dal 2012 si dovra andare a
rivedere questa quota per dare un maggiore contributo all‘attivita dell’associazione. Comunica
inoltre che & stato rescisso il contratto con la societa che gestiva I'elenco soci nazionale e che con il
2011 si dara avvio a una nuova applicazione da utilizzare tramite I'area riservata del sito internet
UILDM. Sezione di Trani chiede se i dati saranno trasferibili fra i due software. Fontana ritiene di
no.
Ronsval della Sezione di Genova ripete lIimportanza di sostenere la Direzione Nazionale con il
tesseramento e la giornata nazionale.
Lo Bianco della Sezione di Legnano solleva il problema del tesseramento come veniva gestito prima
del nuovo regolamento e ora, in quanto quello in vigore prevede il tesseramento su base territoriale
mentre i soci si rivolgono alla sede che preferiscono.
Fontana suggerisce di operare con il buon senso e se dovessero esserci problemi di modificare il
regolamento in un prossimo Consiglio Nazionale.

4. Giornata Nazionale UILDM 2011
Fontana annuncia che si svolgera nei giorni 1, 2 e 3 aprile 2011, sono state ordinate 110 mila
farfalle. Le richieste sono arrivate da quasi tutte le Sezioni ad esclusione di 7, che presentano
difficolta organizzative.
Verra garantita la copertura televisiva per quanto riguarda la presentazione della farfalla mentre per
i passaggi promozionali anche della donazione tramite SMS € un po’ piu complessa, ma sono in
corso contatti.
La campagna sara dedicata alla raccolta di fondi per la realizzazione di un centro Nemo nel Sud
d'Ttalia. Questo per rafforzare i legami associativi e nazionali e per combattere il divario Nord-Sud.
Il kit che verra inviato con le farfalle conterra un nuovo pieghevole istituzionale che verra spedito
anche in formato elettronico alle sedi che ne faranno richiesta eventualmente personalizzabile dalle
diverse Sezioni, i palloncini e per le sedi che devolvono il 5%o0 alla Direzione Nazionale anche la
busta per la raccolta dei documenti per le dichiarazioni dei redditi.
La Sezione di Firenze aveva richiesto i bastoncini per i palloncini, ma non € stato possibile per
problemi legati alla spedizione.
Per quanto riguarda i contributi, Lindt dara un contributo per lo svolgimento dell’evento, mentre
Telethon sara partner per la comunicazione.
Avis continua la sua collaborazione a livello nazionale, anche se si conoscono le difficolta per quanto
riguarda i rapporti con le sedi locali. Cosi come Famiglie Sma e Asamsi collaboreranno anche in
vista di costituire una federazione delle associazioni che si occupano di malattie neuromuscolari.

5. Assemblea Nazionale dei Delegati UILDM 2011
Fontana comunica che I'assemblea 2011 si svolgera a Napoli presso il Villaggio Stella Maris nei
giorni 18 — 22 maggio 2011. Si tratta di un momento molto importante che coincide con il
cinquantesimo della UILDM e che verra condiviso con Famiglie Sma e Aisla, che vivranno nello
stesso contesto le loro assemblee.
Si svolgeranno quindi momenti condivisi di formazione e informazione e poi i passaggi istituzionali
in forma separata.
L'intera assemblea sara trasmessa in diretta streaming tramite il sito UILDM.

6. Ratifica della sezioni UILDM
Fontana da lettura dell’elenco delle sezioni esistenti, evidenzia I'assenza della sede di Livorno, che
ha comunicato lo scioglimento, ringraziando quanti in quella Sezione hanno sostenuto e lavorato
per la UILDM. Rispetto al precedente Consiglio Nazionale del 17 aprile 2010 vi & da registrare la



nascita delle sezioni di Sondrio, Cicciano e di Imperia, il totale delle Sezioni alla data del 12
novembre & di 79. APPROVATO

Abruzzo Lazio Capo di Leuca LE
L’Aquila Roma Lecce

Pescara Viterbo Martina Franca/Brindisi
Teramo Liguria Trani BA

Calabria Albenga Sardegna
Chiaravalle Centrale Genova Sassari

Cittanova Imperia Sicilia

Montalto Uffugo Lombardia Catania

Siderno Marina Bareggio Mazara del Vallo TP
Vibo Valentia Bergamo Messina

Campania Brescia Palermo

Avellino Como Toscana

Caserta Lecco Arezzo
Castellammare di Stabia Legnano Firenze

Cicciano NA Mantova Lucca e Garfagnana
Napoli Milano Pisa

Ottaviano NA Monza Scandicci e Prato
Pozzuoli Pavia Sesto Fiorentino FI
Salerno Sondrio Versilia

Saviano Varese Trentino Alto Adige
Emilia Romagna Marche Bolzano

Bologna Ancona Trento

Forli Pesaro Urbino Valle D’Aosta
Modena Molise Aosta

Ravenna Larino Veneto

Reggio Emilia Piemonte Chioggia

Rimini Chivasso Padova
Salsomaggiore Omegna Rovigo

Friuli Venezia Giulia Torino Treviso

Gorizia Puglia Venezia

Pordenone Andria Verona

Trieste Bari Vicenza

Udine

7. Comunicazioni della Direzione Nazionale

7.1 Manifesto UILDM
Fontana comunica che verra realizzato un nuovo manifesto/immagine della UILDM

7.2 Libro per il 50° UILDM
E’ in corso di realizzazione un libro per celebrare i 50 anni di UILDM con la collaborazione di Franco
Bomprezzi. Sara un libro molto pregiato affidato ad un fotografo professionista, che colleghera
attraverso le immagini il passato di UILDM con il presente.
Verra preparata una edizione in tiratura limitata e realizzata con materiali pregiati e una invece piu
economica.

7.3 Situazione sede di Roma
Fontana presenta la situazione che si &€ venuta a creare a seguito di un’interpellanza parlamentare
presentata dall'onorevole Ileana Argentin, circa sospetti di una cattiva gestione dell’attuale
dirigenza della Sezione di Roma.
Esprime perplessita sulla modalita di intervento e ritiene sia molto grave Iutilizzo di alcuni contenuti
in quanto mette sotto i riflettori dei media tutta la UILDM presentando la situazione in modo
incompleto e minacciando I'onorabilita di un’ organizzazione presente sul territorio nazionale che
opera in modo onesto e trasparente.



Quanto alla Direzione Nazionale Fontana presenta le informazioni raccolte e riservandosi di
completarle attraverso approfondimenti per definire in modo definitivo la situazione.

Chiede al presidente della Sezione di Roma, Tomassetti, di esprimere la posizione della Sezione.
Tomassetti ricorda ai presenti come la Direzione Nazionale abbia in questi anni lavorato con la
Sezione per fugare ogni dubbio circa una cattiva gestione che sia intervenuta con il presente
Consiglio Direttivo.

Sostiene che la Sezione in questi anni si sia spesa per poter mantenere inalterata la propria attivita
anche a fronte della decurtazione del budget da parte della Regione Lazio. Nellinterrogazione
dell'onorevole Argentin sono stati fatti dei rilievi che o non dipendono dalla gestione attuale della
Sezione o che sono stati male interpretati solo per portare discredito alla Sezione.

Lo Bianco della Sezione di Legnano chiede che il Consiglio Nazionale si esprima per una querela
all'onorevole Argentin per diffamazione verso la UILDM. Favretto della Sezione di Venezia porta
all'attenzione l'esigenza di tutelare i volontari che operano per UILDM di fronte agli attacchi che
possono provenire dall’esterno.

Pini della Sezione di Bologna concorda con Favretto, sa che nelle Regioni, dove & presente, solo
I'UILDM eé stata in grado di colmare le lacune dello Stato.

Ronsval della Sezione di Genova sottolinea come anche la Sezione di Genova si trovi in difficolta a
causa del taglio del budget da parte della Regione competente. Lombardo della Sezione di Catania
dichiara la propria stima per il lavoro svolto dal presidente della Sezione di Roma, in particolare per
aver colmato il vuoto della Sanita pubblica.

Fontana chiude sottolineando I'importanza di presentare in modo trasparente le risposte ad ogni
appunto dell'onorevole per tutelare tutta I'associazione e propone di non deliberare nessuna querela
nei confronti dell'onorevole Argentin.

Al termine Fontana ringrazia tutti i partecipanti al Consiglio per fedelta all'appuntamento e
I'attenzione data durante l'incontro, comunica che all’'uscita sono in distribuzione delle tessere per
I'anno 2011.



