UILDM Direzione Nazionale

Via P.P. Vergerio n. 19

35126 Padova


VERBALE

riunione Consiglio Nazionale UILDM riunitosi a San Giuliano Terme (Pisa), presso l’Hotel Granduca,  sabato 29 novembre 2003

Ordine del giorno:

1. approvazione verbali precedente riunione del 30 marzo e riunione straordinaria 9 maggio 2003

2. comunicazioni dalla Direzione Nazionale

3. presentazione Società di Servizi EOS srl

4. sottoscrizione popolare 2004

5. iniziative da intraprendere in relazione alla attuale situazione politica

6. ratifica sezioni operanti nel territorio

7. varie ed eventuali

Alla riunione partecipano:

i Comitati Regionali: Campano, Emilia Romagna, Lombardo, Pugliese, Veneto

le Sezioni:

1. Bari



9.  Modena



16.Roma

2. Bergamo (delega)

10.Omegna



17.Rovigo (delega)

3. Brescia


11.Pesaro Urbino (delega)

18.Salerno (delega)

4. Como (delega)

12.Pietrasanta


19.Scandicci

5. Firenze


13.Pisa



20.Trieste

6. Livorno


14.Ravenna



21.Venezia (delega)

7. Lucca



15.Reggio Emilia


22.Verona (delega)

8. Mantova




· n. 5 Comitati Regionali

· n. 22 Sezioni

e inoltre 

i Consiglieri Nazionali: Campanile Pasquale, De Zotti Claudio, Falvo Matteo, Lombardi Enrico, Maestrali Alessandro, Marcheschi Enzo, Marchesi Vigilio, Petrone Anna, Todisco Salvatore, Toso Omero, Zampieri Damiano.

Collegio dei Probiviri: Arcadu Antonio, Maccione Raffaele, Tirabassi Maddia.

Alle ore 16,05 il presidente Lombardi iniziando la  riunione, ringrazia le persone presenti e passa al primo punto all’ordine del giorno.

1. approvazione verbali precedente riunione del 30 marzo e riunione straordinaria del 9 maggio 2003

Il presidente Lombardi chiede ai presenti se ci sono modifiche o integrazioni ai verbali trasmessi assieme alla convocazione, non pervenendo nessuna richiesta, passa alla votazione che da il seguente il risultato: all’unanimità.

2. comunicazioni dalla Direzione Nazionale

Lombardi  sinteticamente accenna, perché sarà poi oggetto di punto specifico all’odg, dell’avvio della società EOS di cui la UILDM manterrà il 51% delle quote,  a cui verranno trasferiti alcuni servizi, è stata formalizzata anche l’entrata del nuovo socio Telethon,  sono stati firmati tra la UILDM e EOS dei contratti che prevedono il passaggio di gestione di alcuni servizi: ufficio stampa, redazione DM, segreteria CMS, gestione indirizzario soci, raccolta fondi, restyling del giornale. Si sta cercando adesso alla luce di questa nuova realtà, di definire le mansioni che rimarranno proprie della UILDM e di quelle che invece passeranno alla società. 

Prosegue per dare  un’informativa sul servizio civile volontario, attualmente si è in una fase di transizione e si riscontra una grave precarietà  nel servizio civile inteso come obiezione di coscienza dato che dal prossimo anno verrà a mancare l’obbligo della leva, questo comporta un ulteriore sforzo per l’associazione  perché è innegabile che gli odc abbiano fornito un servizio indispensabile anche in mansioni delicate quali quello dell’assistenza alla persona. L’alternativa che oggi abbiamo è il servizio civile volontario, questo problema doveva essere discusso in Direzione Nazionale ma purtroppo non si è potuto affrontare tale argomento per  dover assolvere ad altre discussioni, per cui è stato deciso di parlarne insieme alle sezioni presenti. Dà la parola a Matteo Falvo responsabile del servizio civile.

Falvo inizia la sua relazione con una nota positiva che riguarda l’approvazione da parte dell’UNSC del progetto  scaduto in giugno, quindi le sezioni che hanno presentato il progetto potranno iniziare l’arruolamento  e le valutazioni dal 5 dicembre fino al 5 gennaio 2004. Le note dolenti invece riguardano le norme sull’accreditamento degli enti di servizio civile nazionale contenute nella Circolare del 10 novembre 2003; la normativa prevede che gli enti si accreditino presso l’UNSC entro il 31 dicembre 2003 per poter presentare progetti di servizio civile per il secondo semestre 2004, secondo una tabella che prevede quattro classi. A questo punto si deve strutturare il progetto, in questa fase si sta lavorando assieme alla sezione UILDM di Roma, sia a livello nazionale  che periferico; sono previsti anche dei corsi di formazione per volontari e responsabili del progetto. Ritiene che attualmente a livello nazionale non si sia in grado di poter sviluppare un progetto, perché implica  la presenza di  determinate figure che hanno un costo, per cui propone di appoggiarsi alla sezione di Roma che ha già una struttura ben definita.  Sono state definite tre ipotesi di sviluppo del progetto: la UILDM si accredita come Ente di prima classe, qualora vi siano almeno 100 sedi di attuazione e quindi si avrà un rapporto privilegiato con l’UNSC, oppure la UILDM si accredita come Ente di seconda classe, qualora vi siano delle sezioni che non aderiscono o che fanno scelte autonome; oppure terza ipotesi la UILDM  si associa con altri enti. Ritiene però che per una maggior visibilità della UILDM tutte le sezioni si adoperino affinchè la scelta vada sull’ipotesi dell’accreditamento come ente di prima classe, questa ipotesi prevede la gestione a livello nazionale del servizio con la creazione di una struttura operativa composta da un responsabile nazionale e da 5 o 6 responsabili di diverse aree di attività. E’  prevista inoltre la creazione per ogni sede di un organigramma composto da un operatore locale di progetto coadiuvato da un tutor che segue lo svolgimento del servizio. La necessità è quella di definire la scelta che la UILDM intende attuare; alle sezioni si chiederà di pubblicizzare tale servizio con una ampia campagna di informazione e sensibilizzazione.

Tomassetti della sezione laziale si dice ben lieto di poter mettere a disposizione la loro esperienza  iniziata circa 7-8 anni fa prima con un responsabile, poi con la creazione di un ufficio specifico per la formazione di odc ed ora per la progettazione del servizio civile volontario, per riuscire ad essere un Ente di primo livello e quindi di caratterizzarsi come realtà nazionale con i suoi obiettivi; sarebbe felice se anche le sezioni affiancassero la Direzione Nazionale e la sezione laziale in questo progetto. 

Favretto della sezione di Venezia ritiene che si debba aderire  come prima classe, sono a disposizione per l’individuazione delle sedi di attuazione, per il reclutamento dei volontari si stanno già muovendo a livello di università. 

Tomassetti  riprende la parola per specificare che lo sforzo da condividere  dovrà essere anche sul lato economico, in quanto  significa creare una struttura che lavori per una qualità di progetti, crede che per l’esigenze espresse dalla UILDM la qualità possa senz’altro venire fuori. Da la parola ad Enrico Sperandio, collaboratore della sezione di Roma, il quale  illustra il progetto dell’accreditamento che comporta una capacità organizzativa  piuttosto onerosa e complessa in quanto le figure che l’UNSC individua per gli Enti di prima fascia sono 13. La sezione laziale, proseguirà con tale progetto, ma nel contempo stanno valutando  le opportunità di poter proseguire assieme alla Direzione e ad  altre sezioni UILDM. Prosegue per illustrare  alcuni aspetti della Circolare del 10 novembre 2003.

Lugli Sezione di Modena esprime preoccupazione prima perché non riescono a reclutare volontari e poi per l’investimento economico richiesto.

Edvige, Sezione di Bergamo chiede chiarimenti sul numero delle sedi di attuazione e sul numero di  progetti da presentare.

Viene risposto che il progetto può essere condiviso da più sedi di attuazione.

Maestrali ritiene che il servizio civile volontario possa essere un’occasione per la UILDM di rilancio dell’associazione non solo in termini di risorse umane, ma anche di conoscenza e per tentare di rafforzare la struttura nazionale. E’ favorevole all’aiuto della sezione laziale per l’esperienza maturata in questi anni e all’aiuto  per perverrà anche da  altre sezioni.

Lombardi interviene per dire che si trova d’accordo con le perplessità espresse dalla signora Lugli, perché evidenzia le difficoltà nel trovare i volontari e non sempre ci sono le motivazioni giuste nelle persone.

Da parte di alcune sezioni pervengono domande sulla metodologia della formazione dei volontari e selezione degli stessi. Falvo risponde che si è ritenuto di agire in questa maniera, per il vecchio progetto scaduto a giugno, i cui volontari entreranno in marzo o aprile, è prevista  una formazione di circa 25 ore, quattro ore si terranno a distanza ma solo per i responsabili, 8 ore durante il prossimo Consiglio Nazionale, 6 ore durante l’assemblea nazionale e poi una verifica e valutazione a distanza di circa 2 ore. 

Lombardi riassume quando discusso e cioè l’ipotesi di gestione a livello nazionale del servizio civile  con la creazione di una struttura operativa stabile composta da un responsabile nazionale e da 5 o 6 responsabili di diverse aree di attività. La struttura prevede la creazione per ogni sede di una struttura fissa composta da un operatore locale di progetto con la collaborazione di un tutor che accompagni i volontari nello  svolgimento del servizio. A questo punto si passa alla votazione sull’accreditamento della UILDM presso l’UNSC come ente di prima classe, il risultato che ne consegue è: 2 astenuti, nessun contrario, approvato a maggioranza l’accreditamento come ente di prima classe.

Carozzi Sezione di Bergamo precisa che in sede di sezione valuteranno se aderire o meno all’iniziativa.

3. presentazione Società di Servizi EOS srl

Prende la parola Alessandro Maestrali in qualità di Presidente del CdA di EOS per completare quanto già esposto da Lombardi all’inizio della riunione,  EOS è una srl ha sede a Padova in Via Vergerio n. 19  int.3, sono soci di EOS la Direzione Nazionale UILDM con il 51%, la Fondazione Telethon Onlus con il 19%, Mobilità Progetti con il 15%, DM Service srl con il 15%, il Consiglio di Amministrazione è composto da 7 membri, quattro di nomina UILDM Alessandro Maestrali (presidente), Corrado Basile, Luciano Favretto (vicepresidente), Vigilio Marchesi; per la Fondazione Telethon Omero Toso; per DM Service Marcello Tomassetti; per Mobilità Progetti  Carlo Giacobini (vicepresidente). Le attività di EOS non si rivolgono esclusivamente alla UILDM ma al mercato dei servizi, essendo una società profit, soprattutto nell’ambito della comunicazione, formazione, informazione e progettazione di servizi alla persona. La UILDM ha stabilito di affidare ad EOS lo svolgimento di alcune attività prima a carico della redazione di DM e degli uffici della Segreteria e contestualmente alcuni dipendenti sono passati in carico ad EOS e precisamente Stefano Borgato e  Anna Turetta, continuerà a collaborare con EOS Cristina Benfenati che ha interrotto il rapporto di lavoro con la UILDM con il 1 di novembre. Tutte le attività passate ad EOS sono state oggetto di specifici contratti  perché sia chiaro quali siano le competenze della società rispetto alla UILDM e per evitare incomprensioni. La società realizzerà la rivista DM, provvedendo alla redazione dei contenuti, all’impaginazione, al rapporto con i collaboratori, rimarranno a carico della UILDM le spese di stampa del giornale e la postalizzazione, la linea politica della rivista viene decisa dalla UILDM cui spetta anche la nomina del Direttore e del Comitato di Redazione. La Società srl gestirà l’ufficio stampa della UILDM con l’invio di comunicati stampa, contatti con i giornalisti e testate giornalistiche e televisive; gestirà lo sportello informativo su questioni medico scientifiche e sociali (escluse quelle legislative), il servizio è dedicato esclusivamente ai soci UILDM, alle sezioni UILDM e a persone affette da malattie neuromuscolari di origine genetica e ai loro familiari; EOS gestirà anche l’indirizzario dei soci UILDM e delle persone che hanno effettuato versamenti  a favore della UILDM; gestirà la segreteria della Commissione Medico Scientifica  della UILDM, coordinandone le comunicazioni e organizzandone gli incontri; è stato dato anche incarico di predisporre un restyling della rivista DM complessivo  per rilanciare il giornale sul mercato, mantenendo o modificando se necessario secondo i target  che si deciderà  di andare a individuare modificandone la periodicità, la forma e la struttura interna sempre e comunque con l’approvazione della Direzione Nazionale. Alla stessa società viene affidata la tenuta e l’aggiornamento della biblioteca, della videoteca, dell’emeroteca  della UILDM e provvede a garantirne un’agevole consultazione;  viene affidata pure la campagna per la raccolta fondi che non sarà solo  per la Direzione Nazionale. La responsabilità politica sarà della UILDM, nulla di quello che EOS farà per conto della UILDM sarà eseguito senza indicazioni precise della Direzione Nazionale.

4. sottoscrizione popolare 2004

Lombardi fa un riepilogo degli ultimi due anni della sottoscrizione, nel primo anno si è avuto un discreto risultato, lo scorso anno si è notata un flessione,  ritiene che se migliorata potrebbe essere una fonte di entrate sia per la Direzione Nazionale  che per le Sezioni, per cui come Direzione Nazionale è stato deciso di riproporla anche per questo anno, sempre con il coinvolgimento  delle sezioni e con  l’incarico che verrà dato alla società per gestire l’evento. Ritiene che le sezioni debbano  esprimere il loro parere per capire se sia opportuno riproporla o attendere un anno. Chiede se ci sono interventi.

Anelli Sezione di Brescia anche se è scettico sul risultato, ma non essendo in grado di proporre qualcosa di alternativo  ritiene che senz’altro la proposta vada accolta,    per il futuro ritiene di dover trovare una soluzione diversa per differenziarsi dal mercato che oggi è saturo da tutte queste iniziative.

Invernici Sezione di Bergamo,  teme  che  quest’anno ci sarà un’ulteriore flessione e ne spiega i motivi,  informa inoltre che come sezione di Bergamo  organizzano già una loro lotteria  con la vendita di circa 40.000 biglietti che consentono una entrata certa per la sezione, inoltre hanno presentato un progetto che prevede la vendita di ulteriori 9000 biglietti, si troverebbero a dover gestire tre lotterie, cosa veramente difficoltosa,  per cui è già stato deciso di  versare alla Direzione Nazionale la quota pari al numero dei biglietti che verranno consegnati.

Vigna Sezione di Omegna, è in linea con quanto detto dalla Sezione di Bergamo, perché anche loro organizzano tre lotterie per il sostegno della sezione  per cui non ritengono opportuno dover riproporre la lotteria anche a livello nazionale perché  stancante sotto il profilo dell’impegno organizzativo,  preferiscono versare alla Direzione Nazionale la quota dei biglietti. Ritiene di dover ricercare altre fonti per il sostentamento della Direzione.

Longhini del Comitato Lombardo chiede a nome delle sezioni lombarde di sospendere per il 2004 la sottoscrizione, sempre che non sia strettamente legata a necessità di bilancio della direzione.

Francesconi Sezione di Lucca si trova d’accordo con quanto già espresso dagli interventi precedenti.

Lombardi a conclusione del dibattito ritiene che se la linea adottata dalle sezioni è unanime, il messaggio è chiaro, si stupisce per altro che alcune sezioni preferiscano dare la quota parte dei biglietti piuttosto che adempiere al versamento del 3%  delibera approvata dal consiglio nazionale. 

Marcheschi interviene  per sottolineare che ci sono sezioni che hanno sempre risposto  alle richieste delle Direzione Nazionale, ce ne sono però tante altre che non hanno versato il 3% per il 2002, così come la maggioranza non ha provveduto ad inviare gli acconti delle quote sociali per il primo semestre,  per cui venendo a mancare queste entrate la Direzione Nazionale  deve rivolgersi verso altre soluzioni. Ritiene, come dice la sezione di Omegna, che sia stancante fare la sottoscrizione, perché senz’altro va ad incidere sulle iniziative che le sezioni già fanno per il proprio sostentamento.

Lombardi a seguito di quanto emerso dalla discussione e in virtù dell’unanimità espressa dalle sezioni,  conferma la sospensione per il 2004 della sottoscrizione.

5. iniziative da intraprendere in relazione alla attuale situazione politica

Lombardi riflette su alcune iniziative che si sono tenute in questo ultimo anno europeo  della disabilità, si è avuta una finanziaria che propone l’abolizione dell’art. 42 relativo al ricorso amministrativo  sulla contestazione dei verbali che indicano i livelli di disabilità dell’handicap, lo stesso art. 14 della legge Biagi che dopo anni di battaglie aveva dato il via ad una legge che per quanto lacunosa aveva avviato al collocamento mirato le persone con disabilità, adesso con l’art. 14  è probabile che venga annullato quanto deciso perché ritengono che i disabili debbano  si lavorare, ma nelle cooperative sociali togliendo ogni potere di decisione alla persona. Prosegue per informare della giornata per la raccolta di fondi per l’eliminazione delle barriere architettoniche organizzata dalla Fiaba,   senza sapere che sono ormai due anni che la Legge 13 non viene finanziata. C’è tutt’ora in corso una mobilitazione a livello di FISH, si è venuti a conoscenza da un documento ricevuto che l’art. 42 verrà abrogato e sostituito con un emendamento, che l’art. 14 della legge Biagi verrà sperimentato per sei mesi, ma la cosa più importante è la costituzione di una tavolo di confronto permanente tra Governo ed associazioni per l’attuamento di un piano che scaturisce dai documenti condivisi alla conferenza di Bari; l’atteggiamento tenuto dal Governo ormai è chiaro per cui la disabilità rientra nel calderone del sociale per cui la certezza di finanziamenti sono una chimera e se si interviene sulla disabilità in modo specifico lo si fa  sempre legandolo al contesto familiare. Si domanda, visto  che si parla di Vita indipendente, se possiamo accettare che l’autonomia di una persona disabile debba comunque essere sempre  legata al nucleo familiare.  Tutto questo per informare che nei giorni 12-13 e 14 dicembre  a Firenze si terrà il Congresso Nazionale  FISH legato alla manifestazione Handylab, ritiene importante la partecipazione come forte segnale unitario, ma anche momento di riflessione su ciò che il 2003 ha prodotto o  disatteso in favore delle persone disabili.

Petrone ritiene che l’iniziativa di dicembre sia importante anche per un bilancio di questo anno europeo della disabilità, per valutare quelle che sono state le nostre richieste e non sono state attese; pensa che il rilancio della UILDM debba essere sotto l’aspetto politico dobbiamo riacquistare quella forza per poter essere parte attiva nei tavoli ministeriali; ritiene che come associazione si debbano creare dei momenti di riflessione.

Lugli Sezione di Modena chiede la possibilità di organizzare durante le manifestazioni assembleari un momento di incontro tra le sezioni per conoscersi meglio. Comunica inoltre che nella città di Modena c’è stata una importante iniziativa a cui ha partecipato Susanna Agnelli, la sezione lo ha saputo solo  tramite i giornali  non avendo  ricevuto nessuna comunicazione e avrebbero desiderato essere presenti per sentirsi partecipi.

Toso ritiene giusto quanto afferma la signora Lugli, e spiega anche che l’iniziativa aveva carattere semi riservato per il Telethon, sottolinea inoltre che questo si inquadra in un’ottica di poca comunicazione  tra la UILDM e il Telethon, dobbiamo riacquistare forza politica all’intermo del comitato.Sottolinea nuovamente il suo ruolo all’interno del Comitato Telethon Fondazione Onlus. 

Arcadu Antonio del Collegio dei Probiviri ritiene che la UILDM debba farsi un’autocritica nei confronti di Telethon,  non deve più esistere nessun equivoco tra noi e Telethon, la UILDM è un’altra realtà, Telethon ci ha riconsegnato a come eravamo prima, un’associazione che se vuole avere credibilità deve rimboccarsi le maniche e lavorare molto. 

Anelli Sezione di Brescia ricorda che l’art. 2 dello statuto prevede  la ricerca scientifica, dobbiamo chiederci se con l’attività che svolgiamo e con i rapporti che abbiamo con Telethon soddisfiamo quanto previsto dallo statuto, e dal momento che si è visto già un  risultato, che sarà minimo, ma di importanza estrema perché è la prima volta che si parla di qualcosa di scientificamente trovato che possa essere anche solo lontanamente utile per questa malattia, ritiene che le difficoltà di rapporti interpersonali riscontrati nella discussione tra le sezioni e il Telethon, pur comprendendole, in questo momento dovrebbero essere accantonate per dare rilievo al  momento scientifico e alle cose che sono ancora da fare. 

6. ratifica sezioni operanti nel territorio

Maestrali legge l’elenco delle sezioni esistenti alla data del 29 novembre 2003, non sono da registrare modifiche rispetto al precedente consiglio del 30 marzo 2003

Abruzzo


Rimini


Varese


Toscana

Castelli 


Salsomaggiore

Marche


Arezzo

Pescara


Friuli Venezia Giulia
Ancona


Firenze

Calabria


Gorizia


Pesaro Urbino

Livorno

Chiaravalle Centrale

Pordenone

Molise


Lucca

Cittanova


Trieste


Larino


Pietrasanta

Montalto Uffugo


Udine


Piemonte

Pisa

Siderno Marina


Lazio


Alba


Scandicci e Prato

Vibo Valentia


Roma


Chivasso

Sesto Fiorentino

Campania 


Liguria


Omegna

Trentino Alto Adige
Avellino



Alberga


Torino


Bolzano

Caserta



Genova


Puglia


Trento

Castellammare di Stabia
Lombardia

Acquarica del Capo
Valle d’Aosta

Napoli



Bareggio

Andria


Aosta

Salerno



Bergamo

Bari 


Veneto

Sarno (Salerno)


Brescia


Canosa


Belluno

Saviano


Como


Martina Franca

Chioggia

Emilia Romagna

Legnano

Sardegna

Padova

Bologna


Mantova

Sassari


Rovigo

Modena


Milano


Sicilia


Treviso

Ravenna


Monza


Messina

Venezia

Reggio Emilia


Pavia


Palermo

Verona











Vicenza

Per un totale di 71 Sezioni e 9 Comitati Regionali.

Il Presidente Lombardi, avendo esaurito tutti i punti all’ordine del giorno, alle ore 19,40 dichiara chiusa la riunione del Consiglio Nazionale e ringrazia tutti i presenti.
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