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Reggio Emilia 13/10/2019
Verbale Assemblea Straordinaria soci UILDM Sezione Reggio Emilia

‘Raggiunto e superato il numero di presenti sufficienti ( 14 presenti + 4 con delega ) per le successive votazioni
come da OdG, alle ore 15:40 circa si apre '’Assemblea dei soci in seconda convocazione il giorno 5 Ottobre
2019 presso la sede Via Gorizia 49 a Reggio Emilia.

Il consigliere Spadoni chiede al’Assemblea se ci sono volontari a svolgere i ruoli di Presidente e
Segretario di Assemblea, nessun volontario e tutti approvano che Spadoni presieda '’Assemblea e Lorena
Prampolini assuma la funzione di Segretaria.

Seguendo 'OdG comunicato nella lettera di convocazione si procede dando la parola al Presidente Antonio di
Pasqua del quale si allega relazione, nessuna domanda o richiesta in merito da parte del’Assemblea.

1) Relazione del Presidente

Il Presidente Antonio Di Pasqua viene applaudito dal’Assemblea per quanto fatto in questo mesi ed esposto
nella sua relazione.

2) Relazione del Tesoriere sul Bilancio 2018 e votazione del’Assemblea
Il Tesoriere incarica il Consigliere Spadoni a relazionare sul Bilancio 2018.

Copia del Bilancio & stata distribuita ai presenti e Spadoni legge le varie voci di spesa, specificando che, come
da relazione del Presidente, diverse voci di spesa del 2018 andranno a diminuire drasticamente se non a
scomparire nel prossimo bilancio, ad esempio spese telefoniche, cancelleria, costi bancari, grazie ad azioni
svolte nel 2019 come la sostituzione della linea fissa e adsl con un numero di cellulare di Sezione, attivazione
. Home banking, I'utilizzo di nuova carta intestata per lo piti in via elettronica tramite la nuova mail di Sezione,
ed inoltre i nuovi consiglieri si attiveranno per l'iscrizione nel Registro Unico Nazionale del Terzo Settore
(RUNTS) ed ottenere quindi i fondi del 5%0 dal 2020, che a causa di cambiamenti burocratico-legislativi non
venivano piu erogati alla nostra Sezione.

Da valutare inoltre le condizioni e I'utilita del furgone e sua possibile dismissione, dopo analisi costi/utilizzo.
Come previsione costi 2019 Spadoni comunica I'approvazione dello stanziamento di due borse di studio per
fisioterapisti respiratori, i cui dettagli verranno spiegati dal dottor Mirco Lusuardi.

Nessuna domanda o richiesta in merito da parte dell’Assemblea, il Bilancio viene approvato all’unanimita.

3) Comunicazione al’Assemblea di quanto espresso nella copia dello Statuto Nazionale approvato il
18/05/2019, con il verbale di approvazione dove sono elencati gli articoli oggetto di adeguamento e
I'articolo aggiunto (organo di controllo) e conseguente Votazione del’Assemblea per approvazione
Nuovo Statuto e Regolamento di Sezione per adeguamento norme sul Terzo Settore

Copia del nuovo Statuto (Allegato A) é stata distribuita ai presenti e Spadoni spiega ai presenti motivazione,
necessita e scopi del documento, in dettaglio le motivazioni:

* Adeguamento normativo alla Legge 117/2017
e Adeguamento allo Statuto Nazionale UILDM approvato dai delegati di sezione a Lignano Sabbiadoro il
18/05/2019

Nella ricerca la certezza! Aiutateci a finanziare la ricerca scientifica della distrofia muscolare e le alire malattic genetiche
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in dettaglio le necessita:

» Rientrare nel RUNTS seguendo la legge 117/2017 e lo Statuto Nazionale consentiranno alla Sezione
di svolgere i propri compiti istituzionali verso i soci con maggiori fondi (leggasi 5%0 e aitre erogazioni
istituzionali) e poter usufruire del sostegno della DN nella realizzazione di nuovi progetti a favore dei
soci.

* Ottemperare alla normativa europea sulla gestione dei dati personali GDPR, estesa alle OdV
(Organizzazioni di Volontariato)

in dettaglio scopi dello Statuto:

« Agevolare per quanto possibile tutto cid che e necessario per legge nella realizzazione dei servizi e
della vita associativa della Sezione

 Snellire la parte burocratica a vantaggio dei servizi erogabili e dei progetti realizzabili dalla Sezione.

Spadoni conclude Fintervento sullo Statuto evidenziando che tutte le singole parti del documento sono state
ampiamente sviscerate sia dai legali della DN che dai rappresentanti delle Sezioni in Assemblea Nazionale,
andando a limare, ovviamente per quanto legalmente possibile, ed agevolare ogni dettaglio burocratico-legale
che potesse ostacolare o limitare le azioni delle Sezioni.

Infine, la DN non ha ancora completato 'adeguamento del Regolamento di Sezione che quindi verra messo in
esame e approvazione alla prossima Assemblea ordinaria dei soci, presumibilmente entro Marzo 2020.

Nessuna domanda o richiesta in merito da parte del’ Assemblea, lo Statuto di Sezione viene approvato
all’'unanimita.

4) Comunicazioni det Consiglio pro tempore ed elezioni nuovo consiglio triennio 2019 2021

Spadoni comunica che sono state depositate alla Segretaria Lorena Prampolini le candidature a Consiglieri

" per il nuovo consiglio di Sezione, per i signori Mirco Lusuardi, Antonio Di Pasqua, Lorena Prampolini, Dino
Spallanzani, Cristian Spadoni e Massimo Punghellini. Considerato il numero di sei candidature per sette posti
disponibili, sollecitati piti e pil volte i soci presenti a proporsi, senza esito, Spadoni chiede al’Assemblea se Ci
siano contrari allelezione dei candidati per unanime consenso, nessuno contrario, 'Assemblea elegge
Consiglieri Mirco Lusuardi, Antonio Di Pasqua, Lorena Prampolini, Dino Spallanzani, Cristian Spadoni
e Massimo Punghellini.

Prima di fasciare fa parola ai medici, Spadoni comunica che in questi mesi i consiglieri uscenti si sono
impegnati per tutto quanto sopra descritto, e hanno attivato diversi contatti con le altre Sezioni UILDM della
Regione partecipando alle GMN 2018 e 2019, a numerose riunioni del Coordinamento Regionale impegnato
nell'organizzazione di un Convegno sulla Vita Indipendente a Bologna, e nel progetto di estendere il protocotlio
di intervento per le urgenze in pazienti neuromuscolari attivi nella Asl di Bologna, perché venga adottato da
tutte le Asl regionali e venga portato come disegno di legge nazionale tramite la Commissione Medica
Nazionale della UILDM.

Spadoni ringrazia infine il sig. Conte della DN che lo ha supportato per le pratiche burocratiche sullo Statuto, la
sig.ra Rita Riccd di CMT Rete che interverra nel dibattito con i medici e il sig. Vincenzo Casoni titolare
dellomonima Autofficina meccanica specializzata in veicoli speciali, presente a questa giornata, i medici Alena
Fiocchi, Elena Canali e Mirco Lusuardi per i loro interventi a cui lascia la parola.
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5) Relazione Dottoressa Elena Canali Ambulatorio Malattie Neuromuscolari Reparto Neurologia
Ospedale Santa Maria Nuova IRCCS Reggio Emilia

La Dottoressa Elena Canali comunica che da circa 2 anni € attivo '’Ambulatorio Malattie Neuromuscolari
presso il Reparto Neurologia Ospedale Santa Maria Nuova IRCCS Reggio Emilia per le miopatie e le
neuropatie oltre alambulatorio per la SLA. L’ambulatorio accoglie le richieste di tutti pazienti e visita il giovedi
giomo in cui visitano a turno la dottoressa Canali e il dottor Codeluppi.

Per la prima visita & necessaria la richiesta del medico di base indicante la dicitura

VISITA NEUROLOGICA AMBULATORIO NEURMUSCOLARE codice NEP09

Mentre per le visite successive stanno cambiando le modalita di accesso che passano da CUP Sportelli
Polifunzionali, alla Segreteria dell’Ambulatorio di cui presto verra comunicato il numero e le modalita precise di
accesso.

Oltre alle normali richieste di controlli per visita spirometriche e respiratorie e quant’altro richieda ogni singolo
caso valutato volta per volta, la dottoressa Canali ha richiesto la collaborazione e sta individuando un
cardiologo con specifiche competenze per pazienti neuromuscolari.

La dottoressa Canali comunica che lei e molti neurologi sono gia stati convocati dalla Regione Emilia
Romagna per ormai prossime giornate formative in cui verranno definiti e dettagliati tutti gli aspetti gia descritti
nei PDTA (Percorsi Diagnostici, Terapeutici ed Assistenziali) per le patologie neuromuscolari.

Alcuni soci/pazienti lamentano difficoltd nel prendere gli appuntamenti per le visite tramite cup/telefono,
tempistiche troppo diluite a fronte di patologie dal decorso spesso veloce o a volte improvviso, a volte
mancanza di una visione a 360 gradi del paziente i cui sintomi possono essere causati dalla patologia di base
ma che vengono gestiti solo dal punto di vista del sintomo e non del sistema. Viene lamentata la mancanza
del sollevatore in molti reparti diagnostici e la difficolta spesso riscontrata nel’organizzare non solo la
presenza del sollevatore ma anche a volte di personale formato e competente per gestire il paziente
neuromuscolare (notoriamente flaccido e incapace di alcun auto aiuto negli spostamenti) con it sollevatore.
Rita Riccd di CMT Rete solleva il problema che almeno 5 pazienti di Reggio hanno dovuto spostarsi a Parma
. per le normali visite di controllo in quanto la Neurologia di Reggio non garantiva regolari appuntamenti e follow
up dedicati a questa patologia.

La dottoressa Canali comunica di avere in carico diversi pazienti CMT (circa una ventina) quindi quanto
esposto da Rita & dovuto ad un problema di conoscenza o comunicazione rispetto a quanto la Neurologia pud
e sta facendo anche per la CMT, la dottoressa Canali inoltre comunica fiducia nel fatto che 'organizzazione
tramite la Segreteria possa risolvere i problemi di gestione degli appuntamenti sopra descritti e il dottor
Lusuardi prende atto di tali problemi, in particolare del sollevatore, e li comunichera a chi di competenza
perché si realizzi una soluzione concreta.

Lintervento si conclude con la condivisione che la Sezione UILDM possa e debba essere il tramite, il collettore
ed il filtro delle richieste sulle esigenze dei pazienti verso i medici, in modo che maggiori e piu strutiurate
informazioni servano alla ASL per sviluppare e migliorare i propri servizi ove possibile.

6) Relazione Dottoressa Alena Fiocchi Direttrice della Riabilitazione Territoriale AUSL Reggio Emilia

Prende la parola la dottoressa Alena Fiocchi Direttrice della Riabilitazione Territoriale AUSL Reggio Emilia che
comunica che da diversi anni € attivo ’Ambulatorio Neurofisiatrico ad Albinea e che in tutta la provincia sono
presenti analoghi ambulatori ai quali si accede per la prima visita con la richiesta del medico di base indicante
la dicitura VISITA NEUROFISIATRICA codice FI062 tramite CUP.
Normalmente i controlli vengono eseguiti 1 volta all’anno salvo problemi o necessita contingenti e tramite la visita il
paziente viene poi indirizzato sui servizi del territorio per quanto riguarda fisioterapia o esami specialistici. L'ambulatorio
di Albinea in particolare ha in essere un progetto di terapia occupazionale nell'ambito della Vita Indipendente, tramite la
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propria terapista occupazionale, che svoige anche valutazioni presso il domicilio del paziente, e che grazie alla
collaborazione con il CAAD di Reggio Emilia studia ed aiuta nel trovare soluzioni ottimali e dedicate alle singole persone.

Alcuni soci chiedono se sia possibile “finanziare” da parte della UILDM servizi di fisioterapia studiati e realizzati ad hoc
per patologie neuromuscolari, la dottoressa Fiocchi fa presente che la ASL avrebbe difficolta nel gestire un progetto
simile in quanto difficiimente sarebbe garantita la continuita nel tempo per il dipendente coinvolto in caso di interruzione
del finanziamento UILDM.

La dottoressa Fiocchi infine comunica che oltre ai normali certificati per il rinnovo della patente o per gli ausili per la
mobilita o gli ausili tecnici informatici, nell’ambito delle gravi disabilita & disponibile anche un assegno di cura di importo
piti elevato attraverso il quale & possibile ottenere personale preparato nelle alzate del mattino ed esercizi di mobilita, ad
esempio.

Anche questo intervento si conclude con la condivisione che la Sezione UILDM possa e debba essere il
tramite, il collettore ed il filtro delle richieste sulle esigenze dei pazienti verso i medici, in modo che maggiori e
pil strutturate informazioni servano alla ASL per sviluppare e migliorare i propri servizi ove possibile.

7) Relazione Dottor Mirco Lusuardi Direttore Riabilitazione Respiratoria Ospedale di Correggio

It Dottor Mirco Lusuardi Direttore Riabilitazione Respiratoria Ospedale di Correggio sottolinea quanto sia
importante Pinterazione tra associazione e servizio sanitario e ricordando l'esperienza del Progetto Aria ne
evidenzia quanto sia stata proficua la collaborazione, anche perché ha “racciato” una via per un servizio che
poi & diventato standard per tutti i pazienti neuromuscolari non solo a Reggio ma in tutta la Regione.

A causa della nuova normativa & cambiato il meccanismo per codificare i percorsi di prenotazione delle visite,
quindi diventa ancora piu importante che le associazioni forniscano aiuto nella comunicazione delle
informazioni da e verso i propri soci pazienti.

I Dottor Lusuardi comunica che la Sezione UILDM finanziera 2 borse di studio per fisioterapisti respiratori,
Master dell'Universita di Parma a.a. 2019/2020, nell’ottica di formare personale (di cui c'e scarsita numerica e
necessita) competente in patologie come le neuromuscolari che presentano sempre implicazioni di carattere
respiratorio.

La Riabilitazione Respiratoria Ospedale di Correggio prende in carico il paziente dal punto di vista della
riabilitazione respiratoria e le principali componenti dell'attivita riabilitativa respiratoria sono rappresentate da:
ossigenoterapia e ventilazione meccanica non invasiva; diagnosi e trattamento dei disturbi respiratori nel
sonno; svezzamento dalla ventilazione invasiva e dalla cannula tracheostomica; trattamento riabilitativo
(educazione, fisiokinesiterapia cardio-respiratoria, riallenamento all’esercizio fisico, supporto psicosociale);
domiciliazione dei pazienti in ventilazione meccanica invasiva; telemonitoraggio.

Anche il dottor Lusuardi conclude il suo intervento con la condivisione che la Sezione UILDM possa e debba
essere il tramite, il collettore ed il filtro delle richieste sulle esigenze dei pazienti verso i medici, in modo che
maggioni e pit strutturate informazioni servano alla ASL per sviluppare e migliorare i propri servizi ove
possibile.

Alie ore 18:30 circa i consiglieri eletti concludono 'Assemblea ringraziando tutti i soci e i medici intervenutl
dottor Mirco Lusuardi Dottoressa Alena Fiocchi, Dottoressa Elena Canali consegnando alle dottoresse un
omaggio floreale.

It Presidente Antonio,Di Pasqua it C;Sigf re %izante Cristian Spadoni
Qg‘ &z /‘i?l;b .
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STATUTO

ART. 1. - COSTITUZIONE.
E' costituita l'associazione denominata "UILDM - UNIONE ITALIANA LOTTA ALLA DISTROFIA MUSCOLARE -
Sezione di Reggio Emilia 0.d.V.”, che agisce in osservanza del D.Lgs 117/2017, del Codice civile e della
normativa in materia, di 0.d.V. ed E.T.S., successivamente indicata come “Associazione” o come “Sezione”.
L'associazione, aconfessionale, apartitica e senza fini di lucro, persegue finalita civiche e di utilita sociale
ispirando la sua azione ai principi del volontariato e della solidarieta nei confronti delle persone con disabilita,
in generale e delle persone affette da distrofia muscolare, in particolare. Essa & articolazione territoriale della
UILDM Nazionale, Ente Morale riconosciuto con D.P.R. 1.5.1970 n. 391, con sede legale in Padova, retta da un
suo proprio statuto e da un suo regolamento generale.
Il presente Statuto interno ha, quindi, funzioni di recepimento di tali norme e allo stesso tempo di
manifestazione esterna dell’identita della UILDM nazionale nel territorio in cui opera la Sezione, che gode di
piena e completa autonomia amministrativa, gestionale e finanziaria.
L’associazione utilizza in ogni comunicazione rivolta al pubblico e in qualsivoglia segno distintivo la locuzione
“organizzazione di volontariato” o il relativo acronimo “0.d.V.”

ART. 2 — SEDE.
La sede & in Via Gorizia 49, 42124 a Reggio Emilia.
L’associazione opera di norma nel territorio di Reggio Emilia e la relativa provincia e nell’ambito della Regione
Emilia Romagna.

ART. 3 — FINALITA’ E SCOPI DELL’ASSOCIAZIONE.
1. Le attivita di interesse generale perseguite dall’Associazione prevalentemente in favore di terzi avvalendosi
in modo prevalente dell’attivita di volontariato dei propri associati o delle persone aderenti agli enti associati,
sono:
a) interventi e servizi sociali ai sensi dell’articolo 1, commi 1 e 2, della legge 8 novembre 2000, n. 328, e
successive modificazioni, e interventi, servizi e prestazioni di cui alla legge 5 febbraio 1992, n. 104, e alla legge
22 giugno 2016, n. 112, e successive modificazioni;
b) interventi e prestazioni sanitarie;
c) prestazioni socio-sanitarie di cui al decreto del Presidente del Consiglio dei ministri 14 febbraio 2001,
pubblicato nella Gazzetta Ufficiale n. 129 del 6 giugno 2001, e successive modificazioni

2. Scopo dell’ Associazione & quello di promuovere ogni iniziativa utile e necessaria per soddisfare i bisogni
delle persone con disabilita e delle loro famiglie, per rimuovere gli ostacoli di ordine materiale, sociale,
economico, culturale e politico che, di fatto, limitano il pieno rispetto della dignita umana e i diritti di
autonomia delle persone con disabilita ed impediscono il pieno sviluppo della loro personalita e la loro piena
partecipazione alle attivita sociali, culturali, economiche e politiche.

Scopo dell’Associazione & altresi promuovere iniziative sportive utili e necessarie per soddisfare i bisogni delle
persone con disabilita e delle loro famiglie cercando di rimuovere gli ostacoli che di fatto limitano il pieno
rispetto della dignita umana e i diritti di autonomia delle persone con disabilita ed impediscono il pieno

Nella ricerea la corlezza! Alutateci a finanziave la ricerea scientifica defla distrofia muscolare e le alire malattie geneliche
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sviluppo della personalita e la loro piena partecipazione alle attivita sportive e per far cid I’Associazione si
impegna a sottoscrivere convenzioni con societa sportive, associazioni sportive o polisportive che si
impegnino a incentivare le persone diversamente abili nel praticare lo sport.

Per il perseguimento delle attivita sopra indicate, I’Associazione:

a) rappresenta le problematiche delle persone diversamente abili presso le Istituzioni Pubbliche e private e le
organizzazioni di qualsivoglia natura che operano nel settore dei diritti e dei servizi per le persone
diversamente abili, nonché presso I'opinione pubblica allo scopo di sensibilizzare e di promuovere iniziative
per I'eliminazione di ogni barriera materiale, culturale, sociale, politica ed economica.

b) sollecita, gli interventi legislativi ed operativi da parte delle autorita preposte ai vari livelli e settori che
soddisfino le esigenze delle persone affette da malattie neuromuscolari e che ne eliminino I'isolamento e
I’emarginazione promuovendo le necessarie modificazioni delle strutture dei servizi destinati a tutti i cittadini
e limitando quanto pili possibile il ricorso a strutture speciali e settoriali;

c) promuove, collabora e sostiene progetti, iniziative e attivita di ricerca scientifica, svolge attivita di
prevenzione e di erogazione di servizi riabilitativi per le malattie neuromuscolari e altre patologie;

d) sviluppa e promuove la concezione dei servizi sociali come “funzione pubblica”

e) promuove la raccolta di dati statistici ed agisce come centro di raccolta, classificazione e distribuzione di
informazioni scientifiche, e di qualunque altro tipo, sulla distrofia muscolare e le altre malattie
neuromuscolari;

f) riceve donazioni e sottoscrizioni, raccoglie fondi da utilizzarsi per il raggiungimento dei fini statutari;
I"attivita di raccolta fondi viene effettuata, nel rispetto dei principi di verita, trasparenza e correttezza con i
sostenitori e con il pubblico, in conformita alle disposizioni contenute nell’art. 7 del D. Lgs. 117/17;

g) promuove, collabora, sostiene e gestisce progetti, servizi e strutture, nell’osservanza delle normative
vigenti, per la diagnosi clinica, la consulenza genetica, i trattamenti di riabilitazione, il trasporto, il sostegno
psicologico, il sostegno economico, finalizzato all'integrazione sociale, scolastica, lavorativa, culturale e
sportiva delle persone disabili affette da distrofie muscolari, dalle altre malattie neuromuscolari o da malattie
di altra natura, laddove possibile, compatibilmente con la loro congruenza;

h) promuove la gestione diretta di Servizi Socio-Sanitari e socio assistenziali, di cui alle leggi vigenti in favore
di persone diversamente abili anche in regime di convenzione con Enti Pubblici, con il Servizio Sanitario
Nazionale e Regionale;

i) promuove l'integrazione scolastica a ogni livello, nonché I'istituzione e la gestione di corsi di formazione
professionale, e favorisce la qualificazione e lo sviluppo professionale e il reale inserimento nel mondo del
lavoro delle persone diversamente abili, con il riconoscimento del diritto dell’eguale partecipazione di tutti i
cittadini al processo produttivo, creativo e di crescita culturale
della societa italiana;

j) sollecita e/o favorisce I'erogazione e/o la realizzazione di servizi e di condizioni per un effettivo esercizio
del diritto al lavoro;

k) agevola la fornitura di strumenti, presidi e servizi funzionali e quant’altro necessario per raggiungere una
reale e piena autonomia personale.

3. L"associazione pud esercitare, a norma dell’art. 6 del digs 117/17, attivita diverse da quelle di interesse
generale, secondarie e strumentali rispetto a queste ultime, secondo criteri e limiti definiti con apposito
Decreto ministeriale. In particolare:
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a) curare e produrre pubblicazioni, riviste, notiziari di informazione e di aggiornamento su argomenti culturali
e scientifici che rientrano nelle aree di interesse istituzionale; fornire consulenze di esperti;

b) promuovere iniziative di formazione e di aggiornamento con seminari, laboratori, convegni, corsi; produrre
sussidi educativi.

¢) costruire, acquistare, vendere e permutare beni mobili e immobili;

d) compiere tutte le operazioni strumentali al conseguimento dello scopo istituzionale, partecipare a soggetti
giuridici;

e) assumere ed organizzare tutte le altre iniziative direttamente connesse, accessorie ed integrative alle sue
finalita

Sara cura del Consiglio Direttivo individuare tali attivita.

ART. 4 -150CI
Possono essere soci coloro i quali abbiano compiuto la maggiore eta ed abbiano accettato lo Statuto
dell’Associazione e i suoi regolamenti.
L’adesione all’Associazione € consentita anche ai minori, i quali, perd, non possono esercitare il diritto di
elettorato attivo e passivo.
L’adesione alla Associazione avviene con le modalita stabilite dal Regolamento Generale e dai provvedimenti
della UILDM Nazionale.
La qualita di socio si acquisisce con la formale approvazione della domanda e il versamento della quota
sociale, il cui importo & unico su tutto il territorio nazionale e viene stabilito dal Consiglio Nazionale UILDM.
Il socio svolge la propria attivita in modo personale, spontaneo e gratuito.
Non possono essere soci i dipendenti dell’Associazione e chi ha un rapporto patrimoniale organico con la
stessa.

Tutte le prestazioni fornite dai soci sono gratuite, salvo eventuali rimborsi delle spese effettivamente
sostenute, documentate e autorizzate dal Consiglio Direttivo.

I soci che prestano attivita di volontariato sono assicurati a norma di legge contro gli infortuni e le malattie
connessi allo svolgimento dell’attivita stessa nonché per la responsabilita civile verso terzi.

| rapporti con i soci sono gestiti dalla Sezione territoriale di appartenenza.

La cessazione dell’appartenenza all’Associazione avviene per:

a) recesso unilaterale del socio;

b) decesso;

c) morosita nel pagamento della quota annuale;

d) radiazione (art. 9 comma 2 Statuto Nazionale UILDM);

e) decadenza per sopravvenuta incompatibilita derivante da rapporto di dipendenza o da rapporto

patrimoniale organico fra il soggetto e I'Associazione.

ART. 5 - DIRITTI E DOVERI DEI SOCI

I soci hanno diritto:

o alla partecipazione, in condizioni di eguaglianza e con pari opportunita, alla vita ed all’attivita
dell’Associazione;
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° al godimento dell’elettorato attivo e passivo, se maggiorenni ed in possesso dei requisiti richiesti
dall’art. 2 del Regolamento Generale UILDM;

. ad una informazione adeguata sulla vita associativa e sulle iniziative intraprese dagli organi sociali per il
perseguimento degli scopi istituzionali;

° al libero accesso (nel rispetto degli orari) alle sedi delle Sezioni UILDM e alla sede Nazionale;

. ad assistere alle Assemblee di ogni Sezione e a quelle nazionali;

e Alla consultazione dei libri sociali della Sezione presso la sede, previa richiesta al segretario;

| soci hanno il dovere di:

e osservare lo Statuto Nazionale e il Regolamento Generale UILDM e lo Statuto interno della Sezione,
nonché le deliberazioni e le direttive impartite dagli organi sociali nazionali e locali della UILDM;

° collaborare con I’Associazione, a qualsiasi livello, per il perseguimento degli scopi istituzionali, per il
superamento di ogni discriminazione nei confronti delle persone con disabilita e per la loro piena
inclusione sociale;

e evitare qualsiasi atto o azione diretta o indiretta che possa arrecare ingiusto danno, morale o

materiale, all’Associazione e denunciare fatti, atti e notizie di cui siano a conoscenza, che possano
ledere I’Associazione stessa.

ART. 6 — DISCIPLINA
1. Ai soci che contravvengano ai doveri del loro stato possono esser comminate le seguenti sanzioni
disciplinari in relazione alla gravita della infrazione commessa:
a) censura
b) sospensione dello status di associato fino ad un massimo di dodici mesi;
c) radiazione o esclusione.

2. La radiazione puo essere adottata:

a) in caso di indegnita, di grave violazione dei doveri statutari ed in caso di comportamenti incompatibili con
le finalita dell’ Associazione, tali da arrecare danni morali e/o materiali all’Associazione stessa

b) per grave inadempienza agli obblighi assunti ai sensi dell’Atto Costitutivo, dello Statuto e dei regolamenti.

3. La censura e la sospensione vengono comminate dalla Direzione Nazionale su iniziativa propria o su
proposta della Sezione; la radiazione & comminata dall’Assemblea Nazionale, ai sensi e per gli effetti di cui
all’articolo 24 — comma 3 — del Codice Civile.

4. Il Socio pud impugnare il provvedimento disciplinare avanti al Collegio dei Probiviri entro il termine
perentorio di trenta giorni dalla data di ricevimento della comunicazione.

5. | provvedimenti definitivi hanno effetto su tutto il territorio nazionale.

ART. 7 = VOLONTARI
L'Associazione puo avvalersi nello svolgimento delle proprie attivita dell’opera di volontari.
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Sono volontari coloro che per libera scelta svolgono attivita in favore dell’Associazione o dei progetti
dell’Associazione mettendo a disposizione il proprio tempo e le proprie capacita in modo personale e gratuito
senza fini di lucro neanche indiretto.

| volontari devono essere iscritti in apposito registro dei volontari.

La qualita di volontario & incompatibile con qualsiasi forma di rapporto di lavoro subordinato o autonomo e
con ogni altro rapporto di lavoro retribuito con I’ente di cui il volontario & socio o associato o tramite il quale
svolge la propria attivita volontaria.

Gli associati che prestano attivita di volontariato sono assicurati per malattie, infortuni e per la responsabilita
civile verso i terzi ai sensi dell’art. 18 del D. Lgs. 117/2017.

ART. 8- ORGANI DELLA SEZIONE
- Sono organi della Sezione:

a) I’Assemblea dei soci;

b) il Consiglio Direttivo;

c) 'Organo di controllo (se ricorrono i limiti dimensionali ex art.30/2°comma C.T.S.)

d) il Revisore legale dei conti (se ricorrono i limiti dimensionali ex art. 31/1°comma C.T.S.)

Tutte le cariche sociali (ad eccezione dei componenti I'Organo di controllo, se in possesso dei requisiti di cui
all'art.2397/2°comma C.C.) sono gratuite, fatto salvo il rimborso spese a norma di legge con le modalita e i
termini approvati dal Consiglio Direttivo.

| titolari delle cariche sociali sono assicurati a norma di legge.

ART. 9- L'ASSEMBLEA DEI SOCI
L’Assemblea dei soci & composta da tutti i soggetti iscritti nel Registro Soci della Sezione, in regola con gli
obblighi statutari e regolamentari.
All'Assemblea puo partecipare I'Organo di controllo, con diritto di parola ma senza diritto di voto.
L’Assemblea si riunisce in via ordinaria almeno una volta I'anno, entro il 31 marzo. Essa & convocata dal
Presidente, su deliberazione del Consiglio Direttivo.
L'avviso di convocazione deve contenere I'ordine del giorno, la data e il luogo di svolgimento. L'awviso sara
diramato, a mezzo posta ordinaria o elettronica, con almeno otto giorni di anticipo sulla data fissata per
I"assemblea.
L’Assemblea, in prima convocazione, & valida se & presente la maggioranza dei componenti aventi diritto di
voto; in seconda convocazione & valida qualunque sia il numero dei votanti.
L’Assemblea, sia in prima che in seconda convocazione, delibera con il voto favorevole della maggioranza dei
votanti.
Ciascun socio ha 1 voto.
Il socio puo farsi rappresentare, a mezzo delega scritta, esclusivamente da altro socio. Un socio non pud avere
piu di tre deleghe. Le deleghe sono depositate in segreteria prima dell’inizio dei lavori assembleari.
Sono compiti dell” Assemblea Ordinaria:

a) discutere e deliberare sulla Relazione del Presidente;
b) discutere e approvare i bilanci della Sezione;
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c) eleggere i componenti del Consiglio Direttivo;

d) nominare I’Organo di controllo;

e) nominare il revisore dei conti;

f) eleggere i delegati all’Assemblea Nazionale;

g) discutere e deliberare su ogni altro argomento, relazione o proposta ad essa sottoposti dagli altri organi
sociali o dai soci presenti.

L’Assemblea si riunisce in via straordinaria su richiesta del Presidente, oppure del Consiglio Direttivo, a
maggioranza dei suoi membri, o di almeno 1/5 dei Soci aventi diritto di voto o dell’Organo di controllo.
La richiesta deve contenere obbligatoriamente l'indicazione dell’argomento da trattare.

L’awviso di convacazione, che deve contenere I'ordine del giorno, la data e il luogo di svolgimento, sara
diramato, a mezzo posta ordinaria o elettronica, con almeno otto giorni di anticipo sulla data fissata per
I’assemblea.

Sono compiti dell’Assemblea straordinaria:

a) approvare le modifiche dello Statuto interno;

b) deliberare lo scioglimento, la cessazione o I'estinzione della Sezione nei casi, con le modalita e le procedure
stabilite dallo Statuto Nazionale, dal presente statuto e dai provvedimenti degli organi della UILDM Nazionale;
c) deliberare in ordine alle questioni proposte dai richiedenti '’Assemblea stessa.

ART. 10- IL CONSIGLIO DIRETTIVO
Il Consiglio Direttivo & composto da un numero DISPARI di non meno di CINQUE e non pit di NOVE soci eletti
dalla assemblea dei soci che ne determina di volta in volta il numero.
Si applica I'art.2382 del Codice Civile.
| Consiglieri durano in carica tre anni e sono rieleggibili. Il Consiglio rimane in carica, comunque, fino al suo
rinnovo.
In caso di dimissioni, morte o decadenza, il componente viene surrogato dal primo dei non eletti: a parita di
voti, subentra il socio con maggiore anzianita di iscrizione all’Associazione.
Alle sedute del Consiglio Direttivo pud partecipare I'Organo di controllo, con diritto di parola, ma senza diritto
di voto.
Il Consiglio Direttivo si riunisce almeno quattro volte I'anno, su convocazione del Presidente che ne determina
la data, il luogo e I'ordine del giorno.
Il Consiglio Direttivo pud, inoltre, essere convocato, in via d’urgenza, su richiesta di almeno un terzo dei
componenti del Consiglio stesso o su richiesta dell’Organo di controllo, con I'obbligo di indicazione
dell’argomento da trattare.

Compete al Consiglio Direttivo:
a) eleggere, tra i propri componenti, il Presidente della Sezione;

b) nominare, tra i propri componenti, i Vice Presidenti (fino a un massimo di due), il Segretario e il Tesoriere
della Sezione;
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c) adottare il bilancio d'esercizio (o consuntivo) e I'eventuale bilancio preventivo da sottoporre alla
approvazione dell’Assemblea dei Soci;

d) adottare tutti i provvedimenti di ordinaria e di straordinaria amministrazione della Sezione;

e) adottare ogni altro provvedimento su materie e questioni non espressamente attribuite ad altri organi della
Sezione;

f) proporre le modifiche dello Statuto interno;

g) proporre agli Organi Nazionali della UILDM I'adozione di sanzioni disciplinari.

Il potere di rappresentanza attribuito agli amministratori & generale. Le limitazioni del potere di
rappresentanza non sono opponibili ai terzi se non iscritte nel RUNTS o se non si prova che i terzi ne erano a
conoscenza.

ART. 11 - IL PRESIDENTE
Il Presidente della Sezione & eletto dal Consiglio Direttivo al proprio interno nella seduta di insediamento, a
scrutinio segreto e a maggioranza di voti dei presenti.
Il Presidente ha la rappresentanza dell’Associazione alle condizioni stabilite dallo Statuto Nazionale e dal
Regolamento Generale UILDM.
Spetta al Presidente:
a) stabilire I'ordine del giorno, convocare, presiedere e dirigere le sedute del Consiglio Direttivo;
b) curare I'esecuzione delle deliberazioni del Consiglio Direttivo e dell’Assemblea dei Soci;
c) sottoscrivere la corrispondenza e gli atti di amministrazione;
d) coordinare i soci volontari e gli eventuali collaboratori retribuiti nello svolgimento delle attivita finalizzate al
raggiungimento degli scopi statutari;
e) esercitare la sorveglianza sull’andamento morale ed economico dell’associazione;
f) aprire e chiudere conti correnti bancari e postali, sentito il parere del Tesoriere.

In caso di cessazione per qualsiasi causa del Presidente, il Consiglio Direttivo sara convocato in via d'urgenza
dal Vice Presidente o, in mancanza, dal Consigliere con maggiore anzianita di iscrizione all’Associazione, al fine
di procedere all’elezione del nuovo Presidente ed al reintegro numerico del Consiglio medesimo.

ART. 12 - IL VICE PRESIDENTE
Il Vice Presidente coadiuva il Presidente in tutte le sue funzioni e ne esercita i poteri eventualmente
delegatigli.
In caso di assenza o impedimento temporaneo del Presidente, il Vice Presidente con maggiore anzianita di
iscrizione all'Associazione ne svolge tutte le funzioni.

ART. 13 - IL SEGRETARIO

Compete al Segretario della Sezione:

a) la tenuta dei libri sociali;

b) la regolare convocazione, svolgimento e verbalizzazione delle riunioni degli organi sociali;
c) la tenuta della corrispondenza e dell’archivio dell’associazione.
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Il Segretario collabora con il Presidente al disbrigo delle attivita di gestione della associazione.

ART. 14 - IL TESORIERE
Compete al Tesoriere:

a) predisporre i bilanci e le relazioni che li accompagnano;

b) tenere i rapporti con I'Organo di controllo e/o col revisore dei conti;

c) provvedere alla gestione delle entrate e delle spese, secondo le modalita stabilite dal Consiglio Direttivo;
d) controllare il sistema amministrativo-contabile della Sezione in modo che venga assicurata economicita,
correttezza e trasparenza della gestione.

ART. 15. L'Organo di controllo
Al verificarsi delle condizioni di cui all’art.30-comma 2 D.Lgs.117/2017, ’Assemblea nomina un organo di
controllo monocratico o collegiale formato da soggetti scelti tra le categorie di cui all’art.2397 comma 2
Codice Civile. Ad essi si applica I’art.2399 codice civile.
L’organo di controllo esercita le funzioni di cui all’art.30 commi 6-7 e 8 D.Lgs 117/2017.
La funzione di componente dell’Organo di controllo & incompatibile con quella di componente del Consiglio
Direttivo.

ART. 16. Revisore Legale dei Conti
Al verificarsi delle condizioni di cui all’art.31-comma 1 D.Lgs 117/2017, I’Assemblea nomina un revisore legale
dei conti, iscritto nell’apposito registro.

ART. 17- PATRIMONIO E RISORSE ECONOMICHE
Il patrimonio della Sezione & costituito da:

a) beni mobili acquistati dalla sezione o conferiti da altre strutture territoriali o nazionali
dell’Associazione e/o da altri enti o persone fisiche e da eventuali avanzi netti di gestione;

b) le quote associative, una volta detratte le parti spettanti ad altre strutture (cfr. art. 13 ¢ - comma 2 -
lett. ¢ - Statuto Nazionale UILDM);

c) i redditi dei beni patrimoniali dell’Associazione che la Sezione gestisce a titolo di comodato, detratte le
relative spese di gestione;

d) le somme derivanti da elargizioni, offerte, sovvenzioni, donazioni, lasciti testamentari, sottoscrizioni,

raccolte fondi, nonché eventuali proventi ed introiti che possono essere realizzati nell’esercizio delle
sue attivita, dei quali la sezione venga legalmente in possesso;

e) ogni altro tipo di entrate e di beni ammessi ai sensi del digs 117/2017.

f) contributi pubblici e privati;

g) rimborsi da convenzioni;

h) entrate derivanti da attivita commerciali e produttive marginali, da inserire in una apposita voce di

bilancio, previste fino all’operativita del Registro unico nazionale del terzo settore.
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E piena facolta della Sezione stabilire le modalita di raccolta di fondi da destinare alle proprie finalita, tenendo
conto delle delibere nazionali, delle norme sulla trasparenza e delle disposizioni in materia di riservatezza dei
dati personali.

E’ compito del Consiglio Direttivo evitare che modalita e forme di raccolta dei fondi possano essere lesive
della dignita delle persone con disabilita o della UILDM.

ART. 18 — GESTIONE DEL PATRIMONIO E DELLE RISORSE ECONOMICHE.
Il patrimonio sociale e le risorse economiche sono utilizzati dalla sezione, in piena autonomia, per il
perseguimento degli scopi indicati all’art. 3, nel rispetto dello Statuto Nazionale e del Regolamento Generale
UILDM e in conformita alle deliberazioni e direttive impartite dagli organi sociali della Sezione.
E vietata la distribuzione anche indiretta di utili, di avanzi di gestione, fondi e riserve comunque denominate a
fondatori, associati, lavoratori e collaboratori, amministratori ed altri componenti degli organi sociali, anche
nel caso di recesso o di ogni altra ipotesi di scioglimento individuale del rapporto associativo.
Ferme restando le specifiche disposizioni dello Statuto Nazionale e del Regolamento Generale UILDM:

o la Sezione gestisce a titolo di comodato i beni immobili di proprieta della UILDM Nazionale e ubicati
nell’ambito territoriale di operativita della Sezione;
° eventuali modifiche, ristrutturazioni e/o adeguamenti di strutture, attrezzature e impianti alle

normative vigenti (aventi a oggetto i beni di cui sopra) pure se a carico della Sezione, dovranno essere
preventivamente autorizzati dalla Direzione Nazionale;

o eventuali vincoli da parte della Direzione Nazionale riguardanti la gestione o la disponibilita di tali beni
dovranno essere concordati con il Consiglio Direttivo della Sezione;
° in caso di alienazione dei beni di cui sopra il ricavato netto & acquisito integralmente al patrimonio

della Sezione;

ART. 19 — BILANCI E NORME DI GESTIONE
L’esercizio sociale ha inizio il 1° gennaio e termina il 31 dicembre di ogni anno.
Il bilancio di esercizio annuale & tenuto secondo le indicazioni dello Statuto Nazionale, del Regolamento
Generale e dei provvedimenti degli organi della UILDM Nazionale.
Gli eventuali utili e avanzi di gestione saranno impiegati esclusivamente nelle attivita istituzionali e in quelle
ad esse direttamente connesse.
L' organo di amministrazione documenta il carattere secondario e strumentale dell'attivita di cui all'art. 3
/comma 3, a seconda dei casi, o nella relazione di missione o nella nota integrativa al bilancio.
Tutti i proventi derivanti da attivita ammesse sono destinati esclusivamente a sostenere le finalita statutarie.
ART.19-bis-BILANCIO SOCIALE
Al verificarsi delle condizioni previste dall'art. 14 del D.Lgs. 117/17, I'organizzazione redige il bilancio sociale e
pone in essere tutti gli adempimenti necessari.

ART.20- DIPENDENTI E COLLABORATORI.
Eventuali rapporti tra la Sezione e collaboratori esterni retribuiti sono disciplinati dalla legge e dai
provvedimenti adottati dal Consiglio Direttivo. L’organizzazione di volontariato pud avvalersi di personale
retribuito nei limiti previsti dall’art. 33 del D. Lgs. 117/2017.
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ART.21- MODIFICHE DELLO STATUTO INTERNO.

Le modifiche del presente statuto (ad eccezione di quelle di adeguamento a norme vincolanti di legge)
dovranno essere deliberate dall’Assemblea Straordinaria dei soci della Sezione, con le modalita di
convocazione previste dall’Art. 10, con la partecipazione diretta o a mezzo delega di almeno il 50% dei soci e

con voto favorevole della maggioranza dei votanti.

ART. 22- SCIOGLIMENTO, ESTINZIONE, CESSAZIONE.

Lo scioglimento, I'estinzione, o la cessazione della Sezione per volonta dei Soci (art. 24 - lettera a - Statuto
Nazionale UILDM) viene deliberato dall’Assemblea Straordinaria dei soci della Sezione, con le modalita di
convocazione previste dall’Art. 9, con la partecipazione, diretta o a mezzo delega, di almeno i 3/4 deisocie

con voto favorevole della maggioranza dei votanti.

ART.23—- NORMA Di RINVIO.

giLDM Unione Italiana Lotta alla Distrofia Muscolare
s 1]

Per quanto non previsto dal presente Statuto interno si fa riferimento allo Statuto Nazionale e al Regolamento

Generale UILDM e alle disposizioni di legge in materia di Organizzazioni di Volontariato e di E.T.S.
Il presente statuto entra definitivamente in vigore al momento dell’iscrizione dell’Ente nel Registro Unico

Nazionale del Terzo Settore (RUNTS). Resta inteso che sino all’istituzione del RUNTS I'Associazione godra della

disciplina fiscale delle ONLUS. Con il decorso del termine di cui all’art. 104, c. 2, D. Lgs. 117/2017(e previa
iscrizione al RUNTS) I'Associazione sara assoggettata alla disciplina fiscale degli ETS e si determinera la
cessazione definitiva dell’efficacia delle clausole statutarie rese necessarie dall’adesione al regime Onlus ma

divenute incompatibili con la disciplina degli enti del terzo settore.

Nolla riceres la corlezza’ Alntaiect a finanziare la ricerca scientifica delia distrofia muscolare e le alive malatiie geueliche
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