UILDM Direzione Nazionale

Via P.P. Vergerio n. 19

35126 Padova 


VERBALE

Riunione Direzione Nazionale 29 gennaio 2005 riunita a San Giuliano Terme (Pisa) presso il Granduca Hotel.

Presenti i Consiglieri Nazionali: Boscolo Marcellino, Campanile Pasquale, Falvo Matteo, Fiori Carlo, Fontana Alberto, Langella Vincenzo, Lombardi Enrico, Maestrali Alessandro, Marcheschi Enzo, Toso Omero.

Per il Collegio dei Revisori: Iannotta Modestino.

ORDINE DEL GIORNO

1. Approvazione verbale precedente riunione del 5 novembre 2004

2. Accettazione dimissioni tesoriere Damiano Zampieri

3. Nomina nuovo tesoriere e completamento Direzione Nazionale

4. Rapporti UILDM/EOS srl

· rinnovo convenzioni per il 2005

· rinnovo contratto affitto

5.   Aggiornamento Giornata Nazionale UILDM – aprile 2005
6.   Acquisto software per progetto “Biblioteche”

7.   Progetto Centro Clinico UILDM

8.   Aggiornamento progetti associativi UILDM

9.   Assemblea Nazionale Delegati 2005

10. Servizio Civile Volontario

11. Situazione Sezioni e Comitati Regionali


-     inviato richiesta compensazione debiti/crediti

12.  Preparazione prossimo Consiglio Nazionale

13.  Aggiornamento lasciti/eredità

14.  Varie ed eventuali

· Seminario Congressuale FISH

· Rinnovo quote a: Summit – FISH – CND - FIAN  

In momentanea assenza del presidente nazionale, presiede la riunione Omero Toso in qualità di vicepresidente più anziano e passa al primo punto all’Odg.

1. Approvazione verbale precedente riunione del 5 novembre 2004

Non pervenendo richieste di modifica o integrazione il verbale viene portato in votazione e approvato all’unanimità.

2. Accettazione dimissioni tesoriere Damiano Zampieri

La Direzione Nazionale prende atto, vista la comunicazione ricevuta, delle dimissioni da tesoriere, nonché da consigliere di Damiano Zampieri e augura allo stesso di superare al più presto i problemi familiari causa di tali dimissioni. Poste in votazione vengo approvate all’unanimità.

3. Nomina nuovo tesoriere e completamento della Direzione  Nazionale

Omero Toso informa che è stato cooptato Vicenzo Langella quale primo dei non eletti per coprire il posto lasciato libero da Zampieri. A Langella viene chiesto se accetta di entrare a far parte della Direzione Nazionale, Langella accetta.

I consiglieri presenti formulano i migliori auguri, certi che porterà nuovo entusiasmo all’interno della Direzione Nazionale.

Nomina nuovo tesoriere

Toso propone  Campanile quale tesoriere, essendo stato il primo dei non eletti nella Direzione Nazionale di giugno. Maestrali ritiene che sia un atto dovuto al di là delle discussioni che sono state fatte, ma vista l’esperienza di tanti anni, i rapporti con il commercialista questa fa si che sia la persona più indicata a ricoprire tale ruolo, anche se è pervenuta la candidatura  di Fiori che potrebbe essere di aiuto a Campanile.

Fiori dice che aveva proposto la sua candidatura, che però essendo nuovo di nomina, la ritira  e si rende disponibile a collaborare con il tesoriere.

Non essendoci altri interventi Toso chiede di passare alla  votazione per la nomina del nuovo tesoriere nella persona di Pasquale Campanile, il risultato è all’unanimità. Toso ringrazia Campanile e si dice dispiaciuto che Zampieri non faccia più parte della Direzione Nazionale in cui aveva iniziato un lavoro a cui teneva moltissimo che avrebbe portato a buoni risultati.

Toso propone di modificare alcuni punti all’ordine del giorno in attesa dell’entrata del presidente: il punto 10 viene anticipato al punto 4, il punto 13 al punto 5 e il punto 14 al punto 6. Posta in votazione la modifica viene approvata all’unanimità.

4. Servizio civile volontario

Prende la parola Falvo in qualità di responsabile del servizio ed illustra le attività in fase di svolgimento, sottolinea però le grosse difficoltà che sta creando la sezione di Salerno, scaturite in una ispezione da parte dell’ufficio nazionale del servizio civile presso la sede della sezione per manchevolezze nella gestione delle volontarie in quanto il loro lavoro veniva svolto non solo non nell’ambito della sede di attuazione del progetto ma oltre al normale orario previsto di 25 ore settimanali. Si sta cercando  attraverso l’Unsc di riassumere le volontarie.

Alle ore 12,26 arriva in riunione il presidente Fontana.

5. Aggiornamento lasciti ed eredità

Falvo illustra la situazione allo stato attuale del lasciti ancora in sospeso tra cui quello delle vendita della villetta di Casalpalocco facente parte dell’eredità Liberati; informa che c’è stata una richiesta di sconto da parte del probabile acquirente, per infiltrazioni d’acqua  all’immobile, con la FIRC erede quanto noi, è stato proposto uno sconto di 15 mila €, si è in attesa di conoscere il parere dei nipoti .

Il presidente procede con il punto 6 all’odg e da la parola a Enrico Lombardi

6. Varie ed eventuali

· seminario congressuale FISH

Lombardi illustra il Seminario a cui ha partecipato assieme ad Anna Petrone che si è tenuto a Paestum il 22 e 23 gennaio. Informa che c’è stata molta partecipazione anche perché coincideva con il decennale della FISH e aveva come tema Piano d’azione Europeo e piano d’azione nazionale, tale piano nazionale predisposto da una commissione dovrà essere presentato entro il 3 dicembre 2005 in occasione della giornata europea delle persone con disabilità. Hanno discusso poi dei vari livelli di assistenza, dello strapotere delle cosiddette associazioni storiche  e della collaborazione con le altre associazioni per seguire anche altre problematiche che riguardano i disabili in genere.

Al termine dell’intervento viene proposto il rinnovo delle  quote  associative della FISH, CND, FIAN,  Summit della Solidarietà, che vengono approvati.

Boscolo invita  i rappresentanti UILDM nella FISH a porre più attenzione a quelle che sono le necessità specifiche della UILDM e chiede maggior collaborazione nei tavoli tecnici rispetto alle problematiche delle barriere architettoniche e della mobilità.

Maestrali informa che in Parlamento c’è un progetto di legge per riconoscere alle associazioni storiche la rappresentanza e la tutela dei disabili italiani.

Viene deliberato altresì il rinnovo delle quote per il Summit della Solidarietà di € 150, CND, FISH e FIAN di € 200.

Viene sospesa la riunione alle ore   13 per riprendere alle ore 14,55

7. Aggiornamento giornata nazionale UILDM – aprile 2005

Fontana fa una sintesi di tutta l’attività fin qui svolta ed inizia con il comunicare che è stato affidato allo Studio Lentati&Partners la programmazione dell’attività, la UILDM si è impegnata  ad acquistare 100 mila farfalle con tre cioccolatini, il costo è di 1,80, si dovrà acquistare altro materiale da consegnare durante le giornate, mentre i totem saranno completamente a carico della Lindt, su questi verranno riportati i nomi  delle società che sponsorizzeranno l’evento, a tutt’oggi si è  a conoscenza di due da cui si sta  aspettando conferma; si è avuto conferma che certe testate giornalistiche tipo L’unità, Famiglia Cristiana, Avvenire, Libero e La Stampa daranno spazio ospitando o un quarto di pagina o una pagina intera all’iniziativa durante le due giornate; alcune Radio si stanno orientando per far passare i messaggi promozionali durante le trasmissioni. Comunica che è stata presentata la richiesta di Alto Patronato al Presidente della Repubblica, si spera di ricevere una risposta positiva che senz’altro darà ancora più lustro a tutta l’iniziativa. Riconferma che nostri partner saranno l’AVIS, il CSI e Telethon. E’ stata lanciata l’idea alle sezioni di dare un nome alla farfalla, si sono ricevute diverse segnalazioni.

8. Acquisto software per progetto biblioteca

Il presidente invita Lombardi ad illustrare il progetto.

Lombardi informa che nell’ambito di riqualificazione del Centro di documentazione della UILDM, si è deciso di dare un incarico esplorativo a Simona Lancioni, documentarista, responsabile del centro di documentazione “informare un’ H” – Centro Gabriele Giuntinelli” di Peccioli (PI) e gestito dalla sezione di Pisa. Lo scopo è quello di rendere usufruibile la documentazione presente presso il centro di documentazione della redazione di DM (Padova) anche attraverso un catalogo on-line (OPAC). Questo  per rendere ancora più visibile l’associazione. Ovviamente il software che verrà utilizzato dovrà essere conforme alla normativa sull’accessibilità del Web per le persone con disabilità. Vengono presentati due preventivi. Al termine della discussione si approva il preventivo fornito dalla ditta Bookmarkweb che sarà comunque disponibile da marzo. Alberto Fontana e Marcellino Boscolo si interesseranno a contattare il presidente della sezione di Padova affinchè tale lavoro diventi una opportunità per le persone con disabilità della sezione stessa.

9. Rapporti UILDM/EOS

Maestrali illustra i contratti:

a)contratto periodico DM, viene approvato per un importo di € 75.000,00 per la stampa dal n.155 al n. 158 per l’anno 2005,

b)contratto prestito del personale, viene approvato,

c)contratto di locazione. Dopo breve discussione non viene approvato in quanto non è possibile stabilire un anno di durata del contratto, perché in contrasto con il C.C. che stabilisce una durata minima di 6 anni, viene deciso di soprassedere all’approvazione e di  dare mandato al tesoriere Campanile di approfondire con un legale le varie possibilità di locazione. 

10.  Centro Clinico UILDM

Maestrali ritiene  che l’idea del Centro Clinico proposta da Fontana sia da portare avanti,  proprio per tentare di unificare all’interno della UILDM le varie scelte fatte dalle sezioni sulle strutture pubbliche che devono dare servizi, approva il progetto con le caratteristiche presentate, con la localizzazione già definita. Per quanto riguarda la fondazione ritiene che sia la soluzione ottimale anche perché deve comunque avere dei finanziamenti di partenza, un suo budget.

Falvo ritiene ottima la proposta del Centro Clinico perché l’approccio a questa malattia è diverso da città a città e affrontata con metodi diversi mentre la distrofia va affrontata con metodologia standardizzata.

Marcheschi ritiene che il Centro Clinico, secondo quanto è emerso dal convegno medico a cui ha partecipato nella mattina, dovrebbe essere un punto di forza della UILDM per dare direttive per avere un protocollo generale unico d’intervento  per migliorare la qualità della vita, per cui è favorevole alla nascita di questo Centro Clinico anche se sarà oneroso recepire i fondi per la conduzione.

Fontana informa che quando ha prospettato alla Signora Agnelli il progetto, da parte della stessa c’è stata la condivisione, questo non significa di voler utilizzare i soldi della ricerca clinica UILDM-Telethon per il Centro, solo che una parte di queste risorse potranno essere investite in questa progettualità, incrementate anche in parte dalla raccolta che verrà effettuata in tutte le scuole italiane durante il Telethon. Prosegue informando di aver contattato alcune sezioni che hanno capitali investiti e ha ricevuto la disponibilità di investirli per questo progetto.
Lombardi è perplesso sulla riuscita a dare un indirizzo unico alla Clinica in Italia, perché ogni medico ha la propria libertà d’azione, chiaramente diventerebbe un centro di riferimento che anche nella regione Toscana è assente. Detto questo si augura che il Centro Clinico non distolga l’attenzione da tutti gli altri aspetti e problemi che la UILDM sta portando avanti. Ricorda inoltre che la Direzione Nazionale  aveva già deliberato per l’organizzazione del Convegno sulla Vita Indipendente che per vari problemi però non si è potuto dare seguito, sarebbe il momento di pensare anche a questo.

Marcheschi si riallaccia al nome per la Fondazione, ritiene o di non mettere nessun nome, solo Fondazione UILDM oppure il nome di Roberto Bressanello o Federico Milcovich figure importanti  e di spessore della associazione.

Viene risposto che tale problema verrà riproposto al momento della costituzione della Fondazione.

Fontana al termine della discussione chiede di autorizzare  la presidenza a proseguire nella stesura del progetto e ritiene opportuna la costituzione della Fondazione che la Direzione Nazionale  dovrà approvare nei contenuti specifici e anche di governance. La Direzione Nazionale approva all’unanimità di dare mandato al Presidente di proseguire nell’attività per il Centro Clinico secondo le indicazioni ricevute durante la Direzione Nazionale.

11.  Aggiornamenti associativi

Fontana illustra il suo incontro avuto con il presidente del CSI per fissare alcuni punti importanti d’intesa, tra cui è stato stabilito che la UILDM deve  riaffermare il proprio ruolo all’interno dell’hockey e di riconoscere alla FIWH la capacità di poter lavorare a questo sviluppo. Alla UILDM aderendo al  progetto “Oltre la Siepe”  verranno messi a disposizione delle risorse finanziarie per le squadre di hockey per l’anno in corso. E’ stato chiesto al CSI la possibilità di avere a disposizione loro spazi per momenti di aggregazione per il Gruppo Giovani che sta lavorando bene. Tra le attività promosse dai Giovani c’è quella del giornalino “Il Quadrifoglio” che a giorni verrà inviato. Intenzione del Gruppo è quello di riprendere quelle attività che con il tempo si erano perse. Il Presidente invita  un consigliere nazionale di farsi carico nel  seguire l’attività, compreso quella dell’organizzazione del loro incontro di formazione. Langella si propone.

Fontana riprende la parola per informare che è stato chiesto al Progetto Gulliver di Padova di seguire l’impaginazione e la stampa del giornalino.

Al termine della discussione viene posta in votazione la spesa del giornalino “Il Quadrifoglio” per un importo di 490€, la nomina di Vincenzo Langella a referente dell’area Gruppo Giovani con il supporto di Enrico Lombardi per la parte formativa e la spesa per l’incontro di formazione che si dovrebbe tenere a Roma. Posta in votazione la delibera viene approvata all’unanimità.

12.  Assemblea nazionale UILDM

Fontana illustra il punto informando  che entro pochi giorni verranno messe nel sito le pagine per le prenotazioni per scegliere il tipo di camera; ad oggi per i programmi assembleari sono arrivate solo la proposta dal Gruppo Donne e quello degli ausili, verrà dato spazio a Tecnothon per presentare i propri prodotti.

Indicativamente le giornate assembleari dovrebbero essere così suddivise: giovedì mattina arrivo dei delegati , si potrà pensare  di organizzare qualche incontro con le sezioni, o dibattiti in maniera blanda per concentrare i lavori da giovedì pomeriggio, si terranno i consueti incontri con la CMS, il convegno medico sarà da decidere come orientarlo anche con l’evoluzione futura della fondazione, il consueto incontro con il Telethon, sugli aggiornamenti legislativi, con il gruppo giovani, sul servizio civile, venerdì sera ci sarà il concerto dei Ladri di carrozzelle

Marcheschi è perplesso sul sistema di prenotazione tramite internet perché porterà ad una situazione caotica. Chiede chi prenderà le cauzioni e se i pagamenti verranno gestiti dalla UILDM, Fontana risponde che deve decidere la Direzione Nazionale.

13.  Situazione sezioni e comitati regionali

Marcheschi riferisce dei colloqui intercorsi con la neonata sezione UILDM di Catania. Per quanto riguarda la richiesta di costituzione di nuova sezione pervenuta da Viterbo, non si è ricevuta nessuna comunicazione. Viene sollevato inoltre il problema della sezione di Alba e della sua persistente inattività, si sono avuti dei contatti, purtroppo senza esito per tentare di proseguire nell’attività. Viene deciso di dare mandato al consigliere Langella di procedere all’istruttoria per addivenire alla chiusura della sezione previo accertamento delle reali condizioni.

Informa anche del lavoro portato avanti assieme a Damiano Zampieri sulla compensazione debiti/crediti relativi al 3%, da usare come strumento di contabilizzazione al 31.12. come diminuzione del debito.

14.  Preparazione prossimo consiglio nazionale

Fontana informa che probabilmente il prossimo Consiglio Nazionale  si potrà tenere in una struttura alberghiera al Ostia vicino a Roma è in attesa di conferma; passa alla lettura dei vari punti all’odg suscettibili di modifica nel momento in cui verrà inviata la convocazione per il Consiglio Nazionale  che si terrà nel mese di aprile con data da definire e probabilmente dopo la Giornata UILDM. Viene però sollevato il problema che alle sezioni dovrebbe essere presentata la Giornata con un certo anticipo, per cui viene deliberato di dare mandato al Comitato Esecutivo  di realizzare entro il mese di marzo tre momenti di incontro con le sezioni suddivisi per area geografia al fine di presentare il programma relativo alla creazione del Centro Clinico UILDM, della Giornata Nazionale UILDM del 16 e 17 aprile e gli aggiornamenti sull’assemblea .

Fiori comunica che probabilmente riuscirà ad organizzare per settembre la partita di calcio tra nazionale cantanti e la nazionale magistrati. Viene dato incarico al consigliere Fiori di proseguire in tale attività.

Alle ore 19.40 viene chiusa la riunione.
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