UILDM Direzione Nazionale

Verbale

Il giorno 1° ottobre 2011 presso I’AC Hotel — Via delle Torri, 20 — Pisa si & riunito il Consiglio Nazionale
UILDM per discutere il seguente ordine del giorno:

1. Approvazione verbale precedente riunione 16 aprile 2011
Assemblea Nazionale 2012

Approvazione bilancio preventivo 2012

Servizio Civile

Giornata Nazionale 2012

Nuova tessera UILDM 2012

Ratifica sezioni operanti nel territorio

Varie ed eventuali.

NV RWN

Alle ore 9.45 il Presidente Nazionale Alberto Fontana apre la riunione , sono presenti i seguenti Consiglieri
Nazionali:

e Boscolo Marcellino e  Frullini Roberto
e Bove Francesco e Macri Maria

e De Vito Giuseppina e Marcheschi Enzo
e Falvo Matteo e Pirastu Fabio

e Fiori Carlo e Vigna Antonella

e Fontana Alberto

Per il Collegio dei Probiviri:

e Alvisi Roberto

e Tirabassi Maddia
Non presente il Revisore unico dei conti, lannotta Modestino.
Presidente della Commissione Medico Scientifica UILDM, Paolo Banfi

E i Presidenti o loro Delegati delle seguenti sezioni UILDM:

1. Arezzo 10.Legnano 19.Pisa

2. Bareggio 11.Lucca e Garfagnana 20.Ravenna
3. Brescia 12.Mazara del Vallo 21.Roma
4, Catania 13.Messina 22.Saviano
5. Cittanova 14.Milano 23.Trani

6. Como 15.Monza 24.Trieste
7. Firenze 16.0megna 25.Venezia
8. Genova 17.Pesaro Urbino 26.Verona
9. Lecco 18.Pescara 27 Versilia

1. Approvazione verbale precedente riunione del 16 aprile 2011.
Fontana chiede se ci sono rilievi da fare sul verbale dell’incontro precedente inviato con la convocazione al
presente incontro.

Viene chiesta l'integrazione del punto “Ratifica nomina Probiviro (a seguito dimissioni Maccione
Raffaele)” — sostituire “Il Consiglio ratifica all’'unanimita.” Con la seguente frase :

Il consiglio all’'unanimita a conoscenza che il nuovo statuto prevede il diritto di nomina esclusivamente
all’assemblea nazionale dei delegati, e non esistono norme transitorie in merito, non essendoci altri



UILDM Direzione Nazionale

candidati esclusi, in deroga promulga la nomina di Roberto Alvisi quale componente del collegio dei
Provibiri.

Non essendoci altre integrazioni, pone in votazione. Approvato all’'unanimita.

2 Assemblea Nazionale 2012
Fontana ricorda come per il 2011 fosse stato programmato a Napoli, ma i problemi accaduti alla struttura e
si @ dovuto ripiegare su Lignano. Per il 2012 si e cercato di verificare nuove strutture in altri luoghi come la
riviera adriatica e Fiuggi. In nessuna ci sono le strutture idonee. Per il 2013 c’e la candidatura di Milano con
la riserva pero di cercare di svolgere I'assemblea 2013 in una struttura al sud.
Il prossimo consiglio si terra al sud, per essere piu alla portata delle sedi del sud.
L'assemblea si svolgera dal 23 al 27 maggio. Invita le sezioni a partecipare alla costruzione della
programmazione delle giornate dell’assemblea.

3 Approvazione bilancio preventivo 2012
Vigna presenta il documento consegnato a tutti i partecipanti. Spiega che i valori rappresentati sono
allineati con il bilancio corrente per I'anno 2011.
Fontana motiva le scelte prese dalla Direzione Nazionale, con la reintroduzione del contributo del 3% come
stabilito nel 2010. Il documento di programmazione per il 2012 & basato sulla necessita di fornire
all’associazione le risorse necessarie per lo sviluppo dell’associazione senza lasciare al prossimo mandato.
Di contro la reintroduzione del 3% nasce anche dalla difficolta da parte della Direzione Nazionale di
recuperare le quote sociali e i contributi dovuti dalle sedi. Data la scelta presa dal precedente Consiglio
Nazionale di non aumentare la quota sociale per il prossimo anno. Ulteriore elemento & che la Direzione
Nazionale poi € chiamata sempre piu di sostenere I'avvio delle nuove sedi, con il passaggio in questo
mandato da 76 a 83 sedi. Per ultimo il calo dovuto alla congiuntura negativa dell’'andamento economico nel
prossimo periodo e I'avviamento sempre maggiore da parte delle sedi dell’accesso al 5%o.
Quindi, una operazione di salvaguardia del funzionamento della struttura, con una valutazione preventiva e
non di salvataggio posteriore.
Intervengono nella discussione la sezione di Venezia sulla reintroduzione del 3% e la necessita di rivedere la
scelta di accedere al 5%o in modo frammentato da parte delle sedi territoriale o come struttura nazionale.
Sezione di Genova, Cittanova e Genova sull’applicazione del 3% e I'accesso delle sezioni al 5%o.
Fontana pone in votazione il bilancio preventivo 2012. Approvato all’'unanimita.

4 Commissione Medico-Scientifica UILDM
Banfi della Commissione Medico-Scientifica presenta i risultati dei dati raccolti dai questionari inviati
nell’ultimo periodo. La necessita nasce dall’esigenza di incontrare i medici delle sedi UILDM per presentare
la proposta della Commissione ai medici il 5 novembre a Milano e 12 novembre a Roma e Napoli. Per
riuscire ad fare una proposta comune ai medici presenti sul territorio per poter avere una capillare
presenza di medici preparati sulle malattie neuromuscolari ma con modalita operativa comuni.
Nella prossima giornata nazionale verranno invitati due ospiti stranieri che porteranno I'esperienza
dell’AFM francese e dell’associazione svedese, per conoscere come operano nel territorio e quali sono i
loro traial. Per questa iniziativa la Commissione si autofinanziera per la partecipazione degli ospiti e la
traduzione.
Fontana ringrazia Banfi e la commissione per I'attivita svolta. Intervengono nella discussione Legnano,
Fontana e Banfi sulla modalita di svolgimento degli incontri e sulla difficolta di conoscere quelle che sono le
professionalita presenti sul territorio.
Banfi precisa che |'obiettivo a formare sul territorio nazionale equipe di medici che possano sempre
intervenire nei pazienti neuromuscolari.

5 Incontri per i Tesorieri Nazionali
Vigna ricorda i prossimi incontri programmati per i tesorieri organizzati per coordinare la comunicazione fra

la sede nazionale e le sedi territoriali e andare a concertare le future linee economiche e amministrative.

6 Servizio Civile
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Falvo ricorda che al termine della presentazione delle domande per i progetti finanziati, si pregano le
sezioni di sollecitare I'invio dei documenti.

La sezione di Mazara del Vallo chiede maggiori informazioni circa I'adesione al servizio civile. Non
conoscendo la realta, fatto salvo i contatti avuti con il direttore operativo Solimene.

Falvo e Fontana ritengono durante il prossimo consiglio nazionale venga svolto un incontro per le nuove
sezioni per avere le informazioni, qualora sia possibile accreditare nuove strutture, queste siano pronte ad
aderire.

Ciccone della Sezione di Saviano chiede la situazione dei progetti finanziati. Falvo riepiloga che dopo il
ricorso presentato presso I'Ufficio Nazionale per il Servizio Civile, i progetti finanziati sono 19 per un totale
di 140 posizioni.

Ciccone ritiene che il lavoro svolto come gruppo di progetto per la regione Campania sia molto piu efficace
e dia maggiori standar.

Pierotti di Pietrasanta ringrazia dell’attiva collaborazione della struttura di gestione UILDM.

7 Giornata Nazionale 2012
Fontana: la Giornata Nazionale 2012 si svolgera nei giorni 30, 31 marzo e 1° aprile. Si sta elaborando la
campagna di comunicazione. E’ stata rivista la quantita di gadget a disposizione delle sedi, che nei prossimi
giorni riceveranno la scheda per la prenotazione. Mentre verranno affiancate nuovi strumenti di raccolta
come il miele e le marmellate. Le sezioni di Ancona e Messina proporranno dei prodotti di qualita. Resta
fondamentale la collaborazione fra le sezioni nel saldare gli importi previsti per la fornitura dei prodotti. La
sezione di Pavia ha prodotto 1500 bottiglie di vino marchiate UILDM che servono per il progetto locale e le
altre sedi si possono rivolgere a Pirastu per maggiori informazioni.

8 Nuova tessera UILDM 2012
Si mantiene la quota invariata come anticipato nel bilancio preventivo. Il numero dei soci € stabile da
guanto e stata decisa la quota sociale. Si invitano le sezioni a sviluppare le adesioni per il prossimo anno. Il
2012 ricco di rinnovi di direttivi delle sezioni e sara la base per I'assemblea 2013 che eleggera la nuova
direzione nazionale.

9 Assemblea 2012
Si svolgera ancora a Lignano, a causa dell’assenza di proposte adatte alle necessita della UILDM. Per il 2013
si & gia candidata Milano, ma verra data precedenza ad una candidatura del sud.

10 Ratifica sezioni operanti nel territorio
Fontana legge I'’elenco delle 78 sezioni operanti sul territorio al 1° ottobre 2011:

ABRUZZO Forli Legnano Trani
L'Aquila Modena Mantova SARDEGNA
Pescara gave.nn: i mnano Sassari
Teramo eggio Emilia onza
Rimini Pavia SICILIA
CALABRIA Salsomaggiore Sondrio Catania
Chiaravalle Centrale Mazara del Vallo
oy €T FRIULI VENEZIA GIULIA Varese Mo
Montalto Uffugo Sor(ijzia 7MARACHE Palermo
Siderno Marina ordenone ncona
. . Trieste Pesaro Urbino TOSCANA
Vibo Valentia -
Udine MOLISE Arezzo
CAMPANIA LAZIO —_ Firenze
Avellino —_— Larino Lucca e Garfagnana
Caserta Roma PIEMONTE Pisa
Castellammare di LIGURIA Chivasso Scandicci e Prato
Stabia Albenga Omegna Sesto Fiorentino
Cicciano Genova Torino Versilia
Napoli Imperia PUGLIA TRENTINO ALTO ADIGE
Ottaviano LOMBARDIA Andria Bolzano
EOIZZUOI' Bareggio Bari Trento
alerno .
B C di L
Saviano Berga.mo apo dl Leuca VALLE D’AOSTA
rescia Lecce Aosta
EMILIA ROMAGNA Como Martina Franca —
Bologna Lecco Brindisi VENETO



UILDM Direzione Nazionale

Chioggia Rovigo Venezia Vicenza
Padova Treviso Verona

Il Consiglio ratifica all’'unanimita.

11 Varie ed eventuali.
11.a - Intervento della sezione Laziale.

Fontana chiede a Marcello Tomasetti Presidente della sezione Laziale un aggiornamento sulla situazione
della sezione.

11.b - Intervento della sezione di Pescara

Fontana chiede a Camillo Gelsumini Presidente della sezione di Pescara un aggiornamento delle
manifestazioni avviate dalla sezione per il sostegno alla vita indipendente causa dei tagli legati alle recenti
manovre economiche.

Lo bianco, Fontana, condividono I'intervento di Gelsumini, ritengono fondamentale la collaborazione con le
altre federazioni come FISH e Ledha.

11.c - Costituzione Fondazione Aurora

E’ stata costituita la fondazione per la gestione del Centro Nemo sud con il coinvolgimento di Carbone di
Messina, Lombardo di Catania e Congiusta di Siderno. Da gennaio 2012 dovrebbero avere avvio le attivita.
11.d - Intervento sezione di Venezia

Luciano Favretto Presidente della sezione di Venezia riporta la situazione riguardante I'applicazione del
nuovo statuto UILDM da parte della Regione Veneto che ha riscontrato delle incongruenze riguardanti per il
riconoscimento delle sezioni di Treviso, Vicenza e Chioggia. Per quanto riguarda la personalita giuridica e di
conseguenza l'autonomia patrimoniale.

Per quanto riguarda la sezione di Venezia chiede alla direzione nazionale di sistemare la situazione
patrimoniale delle sezioni, passando alle sedi la proprieta degli immobili oggetto dell’attivita delle stessi,
per permettere I'autonomia patrimoniale richiesta.

11.d - Intervento sezione di Messina
Carbone della sezione di Messina propone |'adozione di un inno per |’associazione.
11.e — Intervento sezione di Saviano

Ciccone della sezione di Saviano chiede un aggiornamento del progetto “Una Citta Possibile” per la
possibilita di avere nuovi mezzi. Fontana spiega che si sta valutando di portare avanti il progetto magari
come iniziativa per la giornata nazionale, resta valido I'impegno della direzione nazionale a sostenere l'idea.
11.f - Intervento sezione di Arezzo

Adriana della Sezione di Arezzo presenta l'iniziativa sviluppata con la locale fiera per il noleggio di scooter
per persone con problemi di mobilita durante la visita alle mostre allestite. Questo progetto consente alla
sezione e alla UILDM di presentarsi sul territorio.

11.g - Incontro Telethon/UILDM

Fontana esprime il ringraziamento alle sezioni per il costante impegno ed entusiasmo che viene espresso
per la raccolta fondi di Telethon, cosi come viene apprezzato dalla Fondazione stessa il ruolo importante
che svolge UILDM in questa iniziativa.

11.i - Intervento sezione di Legnano

Lo Bianco propone che nelle prossime manifestazioni venga dedicato uno spazio perché le sezioni possano
incontrarsi e presentare le proprie esperienze e conoscersi meglio. Marcheschi ritiene che si possa inserire
nel calendario uno spazio per questa iniziativa.

Non essendoci altro da discutere Fontana chiude la riunione alle ore 12.20.



